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JVADAS

Temos aktualumas ir disertacijos mokslinis naujumas. XX a. antrosios pusés esminiai
valstybés demokratizacijos poky¢iai, tarp juy ir pacienty teisiy gynimas, jy autonomijos rei-
kalavimas, naujy asmens sveikatos prieziaros technologijuy, metody taikymas diagnostikoje
ir gydyme turéjo tiesioginés jtakos ir pacienty teisiy, jskaitant ir teisés j privataus gyvenimo
gerbimg bei teisés i informacija, raidai. Liberalios demokratijos sklaida buvo tiesiogiai susi-
jusi su zmogaus teisiy ir laisviy pripazinimu, kuris i§ visuomenés reikalauja nuolatiniy mo-
raliniy pastangy saugoti jos nariy teises ir iekoti ty teisiy jgyvendinimo mechanizmy'. Sie
procesai turéjo jtakos ir paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumui uztikrinti.

Konstitucijos 22 straipsnio 1 dalyje nustatyta, kad Zmogaus privatus gyvenimas nelie-
¢iamas. Konstitucinis Teismas ne karta? yra konstataves, kad §i teisé apima asmeninj, Seimos
ir namy gyvenima, Zmogaus fizing ir psichine nelie¢iamybe, garbe ir reputacija, asmeniniy
fakty slaptuma, draudima skelbti gauta ar surinktg konfidencialig informacija ir kt. Taigi,
privatus zmogaus gyvenimas placigja prasme - individo asmeninis gyvenimas: gyvenimo
budas, Seiminé padétis, gyvenamoji aplinka, santykiai su kitais zmonémis, individo pazia-
ros, jsitikinimai, jprociai, jo fiziné bei psichiné buklé, sveikata, garbé, orumas. Kita vertus,
nors sgvoka privatumas vartojama daznai, reikia pastebéti, kad ji dviprasmigka ir gin¢yti-
na. Paprastai privatumas siejamas su vienatve, savarankiskumu, individualumo saviraigka.
Literataroje sutinkama informacinio privatumo savoka, kuri apibréziama kaip asmens duo-
meny saugyklose esanc¢ios asmeninés informacijos apsaugos uztikrinimas nuo suinteresuoty
trec¢iyjy asmeny, kuriems $i informacija neskirta. Minéta savoka apima ir $iy duomeny tvar-
kyma: kaip ir kada asmeniné informacija turi bati perduodama tretiesiems asmenims, kaip ji
surenkama, saugoma ir prizitirima.’

Sveikatos teiséje paciento informacinis privatumas glaudziai susijes su konfidencialumo
principo, kuris jau nuo Hipokrato laiky yra tapes neatsiejama medicinos deontologijos da-
limi, jgyvendinimu.* Pladiai i$plitusi ir taikoma tiek Lietuvos, tiek kity $aliy sveikatos tei-
sékiroje $iuolaikiné asmens autonomijos doktrina, sparciai besivysc¢iusi 1950-1960 metais®,

' Leonavi¢ius, V.; Baltrusaityté, G.; Naujokaité, 1. Sociologija ir sveikatos prieziiros paslaugy

vartotojas: Lietuvos sveikatos priezitiros sistemos pertrukiai ir testinumas. Monografija. Kaunas:
Vytauto DidZiojo universitetas, 2007, p. 6.

Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 1999 m. spalio 21 d. nutarimas ,Dél vardy ir
pavardziy rasymo Lietuvos Respublikos piliecio pase®. Valstybés Zinios. 1999, Nr. 90-2662; Lietuvos
Respublikos Konstitucinio Teismo 2000 m. geguzés 8 d. nutarimas ,Dél operatyvinés veiklos®.
Valstybés zinios. 2000, Nr. 39-1105; Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 2002 m. rugséjo
19 d. nutarimas ,,Dél Telekomunikacijy, Operatyvinés veiklos jstatymy ir Baudziamojo proceso
kodekso®. Valstybés zinios. 2002, Nr. 93-4000; Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 2002 m.
spalio 23 d. nutarimas ,,Dél vie$ojo asmens privataus gyvenimo apsaugos ir zurnalisto teisés
neatskleisti informacijos $altinio®. Valstybés Zinios. 2002, Nr. 104-4675; Lietuvos Respublikos
Konstitucinio Teismo 2003 m. kovo 24 d. nutarimas ,,Dél nuteistyjy korespondencijos cenziiros®.
Valstybés zinios. 2003, Nr. 29-1196.

> Alpert, S. A. Protecting Medical Privacy: Challenges in the Age of Genetic Information. Journal of
Social Issues, 2003, 59(2):301-322.

Macehle, A. H. Protecting patient privacy o serving public interests? Challenges to medical
confidentiality in imperial Germany. Social history of medicine. 2003, 3:383-401.

McHale, J.; Fox, M.; Murphy, J. Health care law: Text, cases and materials. London: Sweet & Maxwell,
1997, p. 317-319.



i§ esmés paskatino gydytojy ir pacienty teisiniy santykiy informuoto sutikimo modelio ir
teisinio paciento sveikatos informacijos konfidencialumo principo formavimasi. Taigi, paci-
ento privataus gyvenimo nelie¢iamumas glaudziai siejamas ir jgyvendinimas atsizvelgiant j
konfidencialumo principa, kuris grindziamas paciento teise savarankigkai valdyti, naudoti
ir disponuoti sveikatos informacija ir asmens sveikatos priezitiros specialisty ir kity asmens
duomeny valdytojy pareiga nepazeisti paciento teisés j sveikatos informacija. Dél $ios sasajos
disertacijoje paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumas traktuojamas ir tiriamas tik konfi-
dencialumo principo ir paciento teisés j sveikatos informacija aspektais.

Paciento sveikatos informacijos konfidencialumo uztikrinimas yra viena i§ problemy, su
kuria praktikoje daznai susiduria asmens sveikatos priezitiros specialistai ir bioteisés srities
mokslininkai. Paciento privataus gyvenimo nelie¢iamuma saugo tarptautiniai ir naciona-
liniai teisés aktai, taciau neretai paciento sveikatos informacija turi buti atskleista paciento
$eimos nariams dél paties paciento elgesio, ligos pobudzio ar kity objektyviy priezasciy, todél
ypac aktualu suvokti, ar apskritai verta suteikti sveikatos informacija apie pacienta jo $eimos
nariams. Esant teigiamam atsakymui, aktualus tampa ir informacijos suteikimo apimties
klausimas. Nors teisés doktrinoje, teisés aktuose ir teismy praktikoje pripazjstama, kad kon-
fidencialumo principas néra absoliutus ir gali bati ribojamas dél visuomenés saugumo, nu-
sikalstamumo prevencijos, visuomenés sveikatos arba kity Zmoniy teisiy ir laisviy apsaugos,
ta¢iau ne visuomet aiskus faktinis konfidencialumo ribojimo pagrindas, jskaitant paciento
sveikatos informacijos atskleidimo valstybés institucijoms atvejus. Atkreiptinas démesys,
kad sparciai vystantis genetikos mokslui vis sunkiau tampa uztikrinti pacienty privataus gy-
venimo nelie¢iamuma. Naudojant genetiniy tyrimy rezultatus, tai yra interpretuojant gene-
ting informacijg ir ja vertinant visos paciento sveikatos informacijos kontekste, galima pro-
gnozuoti paciento ateities sveikatos buseng. Tokia informacija apie asmens sveikatos rizika
yralabai vertinga, nes laiku pritaikius prevencines priemones galima uzkirsti keliag sunkioms
ligoms atsirasti. Taciau $i informacija turi ir kitokig verte, reikalinga ne tik asmens sveikatos
prieziaros sektoriuje, bet ir farmacijos, draudimo bei darbo santykiy srityse. Pastarosiose
srityse tokios informacijos panaudojimas gali sudaryti neteiséto diskriminavimo informaci-
jos ne$éjy atzvilgiu pagrindus. Europoje ir pasaulyje jau kuris laikas intensyviai gvildenama
genetinés informacijos tema, nagrinéjamos etinés, socialinés ir teisinés tokios informacijos
atskleidimo pasekmés. Be to, vis dazniau ir politikai bei patys rinkos dalyviai reaguoja j so-
cialinj nerimg ir priima savireguliacines ar imperatyvaus pobtdzio reguliacines priemones,
ribojancias genetinés informacijos naudojima ir asmeny diskriminavima.

Nauji asmens privataus gyvenimo nelie¢iamumo is$ukiai inspiravo Europos Komisija
2012 m. sausio 25 d. paskelbti pasialyma® dél naujojo asmens duomeny apsaugos Europos
Sajungos teisinio reglamentavimo pagrindy, kuris keisty $iuo metu galiojantj reguliavima,
nustatyta direktyvoje 95/46/EB ,,Dél asmeny apsaugos tvarkant asmens duomenis ir dél lais-
vo tokiy duomeny judéjimo®. Asmens duomeny apsaugos reforma neabejotinai turés reiks-
meés ir paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumui uztikrinti, nes reforma siekiama jtvir-
tinti taip vadinama ,teis¢ bati pamir§tam® Be to, Lietuvoje jsibégéja Elektroniné sveikatos
paslaugy ir bendradarbiavimo infrastruktaros informaciné sistema, kuria sveikatinimo vei-
klos valdymo ir vykdomieji subjektai, sveikatos priezitiros paslaugas teikiantys ar gaunantys
asmenys ir kiti asmenys, vykdydami teisés aktuose nustatytas funkcijas ar teikdami su svei-
katinimo veikla susijusias paslaugas, valstybés ir teisés akty nustatyta tvarka privalés teikti
ir gauti duomenis. Sios sistemos jgyvendinimo sékmé priklausys ir nuo iki $iol Lietuvoje

¢ Europos Komisijos informacija. Interaktyvus. [zitréta 2013-08-03]. <http://ec.europa.eu/justice/

newsroom/data-protection/news/120125_en.htm>.



diskutuojamy biobanky teisinio reguliavimo metmeny. Nors biobankai jau realiai veikia, dél
teisinio reguliavimo spragos jie kelia grésme paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumui.
Lietuvos teisinéje literatiroje paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo klausimai pla-
¢iau nenagrinéti, bet uzsienio $aliy autoriy publikacijy $ia tema yra nemazai. Sj disertacija -
pirmasis bandymas Lietuvoje sistemiskai ir kompleksiskai i$analizuoti pacienty privataus
gyvenimo nelie¢iamuma sveikatos mokslo progreso, medicinos reformos ir praktinio tai-
kymo aspektais. Remiantis teisés doktrina, teisés aktais, Europos Zmogaus Teisiy Teismo ir
kity teismy praktika, analizuojamos paciento, jo Seimos nariy ir asmens sveikatos priezitiros
specialisto tarpusavio santykiy teisinés ir faktinés prielaidos, skatinancios pagarba paciento
privatumui, kartu uztikrinant ir paciento $eimos nariy teisiy jgyvendinima. Taip pat placiau
analizuojami paciento sveikatos informacijos konfidencialuma galimai ribojantys faktiniai
pagrindai, maziau aptarti mokslinéje literataroje: grésmé kito asmens sveikatai ar gyvy-
bei, uzkre¢iamuyjy ligy kontrolé, moksliniai tyrimai. Atskleidziama Lietuvos Respublikos
Konstitucinio Teismo jurisprudencija pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumo srityje,
analizuojama valstybés institucijy teisés gauti paciento konfidencialig informacija teisiniai
pagrindai, formos, informacijos teikimo procediira. Pateikiama atvejy, kai asmens sveikatos
priezitiros jstaigos negali valstybés institucijoms teikti konfidencialios paciento informaci-
jos, analizé. Apzvelgiamos akademinés ir praktinés teisinés diskusijos apie sveikatos infor-
macijg ir genetinés informacijos apsauga, siekiant nustatyti pusiausvyra tarp interesy grupiy.

Tyrimo objektas — paciento teisé j privataus gyvenimo nelie¢iamumg.

Tyrimo tikslas - atskleisti paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo jgyvendinimo
teorinius ir praktinius aspektus.

Tyrimui atlikti keliami tokie uzdaviniai:

o Atskleisti privatumo ir konfidencialumo santykj.

« I8analizuoti paciento sveikatos informacijos konfidencialumg galimai ribojancius fakti-
nius pagrindus.

« I8siaiskinti valstybés institucijy teisés gauti paciento konfidencialia informacija teisinius
pagrindus, budus , informacijos teikimo proceduras.

« Nustatyti paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo uztikrinimo bruozus paciento Sei-
mos atzvilgiu.

o Atskleisti genetinés diskriminacijos apraiskas.

« ISanalizuoti biobanky veiklos jtakg paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumui.

« I8analizuoti teisés doktrinos ir teismy praktikos nuostatas, kuriomis aiskinama ir taiko-
ma paciento teisé j geneting informacijg ir biologine medziaga.

Disertacijos praktiné reik§mé. Nepakankamas diskursas apie pacienty privataus gy-
venimo nelie¢iamumo teis¢ ir visuomenés intereso saveikos atsispindi Lietuvos teisékuroje,
todél disertacijoje pateiktos i§vados gali buti vertingos formuojant sveikatos teisés politika
ir principus, rengiant ir jgyvendinant tam tikrus teisés aktus. Tyrimo rezultatai gali buti
panaudoti tiek mokslinéje, tiek ir pedagoginéje veikloje toliau gilinantis j paciento privataus
gyvenimo nelie¢iamumo problematika, ypa¢ atkreipiant démesj j sparciai besiformuojan-
tj biobanky tinkla. Disertacijoje tirty paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo proble-
my i$gryninimas yra aktualus tiek asmens sveikatos priezitiros specialistams, tiek patiems



pacientams, tiek ir kitiems asmens duomeny valdytojams, veikiantiems sveikatos informaci-
jos gavimo ar teikimo srityse.

Ginamieji teiginiai:

« Paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumas gali bti ribojamas dél teiséty paciento Sei-
mos nariy interesy.

« Nors paciento genetiné informacija yra sveikatos informacijos sudétiné dalis, taciau dél
jos isskirtiniy, unikaliy savybiy prognozuoti asmens ateitj, tikslinga nustatyti tokios in-
formacijos papildomas apsaugos priemones.

o Paciento genetiné informacija darbo santykiuose gali bati naudojama tik siekiant uzti-
krinti valstybés finansiniy i$tekliy tinkama ir efektyvy panaudojima.

Tyrimo metodologija. Tyrimui atlikti pasirinkta kokybinés turinio analizés strategija,
nes tyrimas siejamas su teksto pavidalu i$reik$tos informacijos interpretavimu. Atsizvelgiant
j tyrimo objekta, tiksla, kokybiniams duomenims surinkti pasitelkiamas dokumenty rin-
kimo metodas. Dokumentai renkami jvertinus jy autentiskumg, patikimuma, reprezenta-
tyvuma, prasminguma. Renkami aktualts tyrimo objektui nacionaliniai, uzsienio $aliy ir
tarptautiniai teisés aktai, teismy precedentai, moksliniy Zurnaly publikacijos, spaudos leidi-
niai, interneto medziaga, oficialioji statistika, asmens sveikatos priezitiros jstaigy lokaliniai
dokumentai. Tyrimo imtis. Mokslinés literatiiros ieskota naudojantis Lietuvos integralios
biblioteky informacijos sistemos suvestiniu katalogu, Nacionalinés bibliotekos elektroni-
niu katalogu, laisvai prieinamomis ir Lietuvos nacionalinés Martyno Mazvydo bibliotekos
ir Mykolo Romerio universiteto bibliotekos prenumeruojamomis duomeny bazémis, pa-
vyzdziui: ,Caselex®, , Ebrary®, ,HeinOnline®, ,Westlaw“ ir kt. Tyrimui atrinkti moksliniai
straipsniai recenzuojamuose zurnaluose, jtrauktuose j tarptautines mokslo bazes, publikuoti
ne anksciau nei 1990 metais. Tyrimui atlikti reikalingos medziagos dalj taip pat sudaro tik
galiojantys auksciausig juridine galig turintys nacionaliniai, Europos Sajungos ir tarptauti-
niai teisés aktai, reglamentuojantys pacienty teises. Teismy precedentai atrinkti vadovau-
jantis priémusiosios institucijos kriterijumi, t. y. rinkti aktualiis Europos Zmogaus Teisiy
Teismo ir $aliy kasaciniy teismy procesiniai sprendimai bylose dél paciento teisés j privataus
gyvenimo nelie¢iamuma pazeidimo. Nemoksliniai zurnalai, spaudos leidiniai ir kita litera-
tara naudojamasi atsizvelgiant j jos tinkamuma ir svarbg Siam tyrimui atlikti. Duomeny
analizés metodas - literatiiros analizé. Literattra analizuota keturiais etapais: literattros
apzvalga; tyrimy sintezé; koncepto analizé, metasintezé. Analizuojant literatiirg, paciento
teisé i privataus gyvenimo nelie¢iamumga apzvelgta i$ jvairiy teoriniy perspektyvy. IeSkoma
tarpusavio rysiy tarp skirtingy autoriy teiginiy, svarstoma, kaip juos pritaikyti sveikatos
priezitiros teisiniuose santykiuose. Siekiama jZvelgti paciento autonomijos reik§me atsklei-
dziant paciento teisés j privaty gyvenimo nelie¢iamumg ir visuomenés vie$ojo intereso tar-
pusavio rysj. Gauti tyrimo rezultatai analizuojami ir interpretuojami. Tyrimui atlikti taip pat
naudojami loginis, empirinis analizés, teleologinis, istorinis ir lyginamasis metodai.

TYRIMU APZVALGA

Lietuvos teisinéje literatiiroje paciento privataus gyvenimo nelie¢ciamumo klausimai is-
samiai nenagrinéti, bet $ia tema nemazai rasyta uzsienio mokslininky. Toliau $ioje dalyje
apzvelgiami Lietuvos ir uzsienio autoriy tyrimai.



Lietuvoje pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumg nagrinéjo A. Kabisaitis’. Jis su-
formulavo paciento informuoto sutikimo reikalavimus, paciento informavimo standartus,
pacientui teiktinos informacijos apimtis ir turinj. Autorius taip pat i§skyré informacijos ne-
pranes$imo pacientui atvejus, iSanalizavo reikalavimus pacientui, galin¢iam duoti sutikima. J.
Juskevic¢ius® pla¢iau nagrinéjo Zmogaus orumo, zmogaus kino integralumo ir nelie¢iamumo,
autonomijos bei solidarumo principus, kurie neabejotinai turi jtakos ir paciento privataus
gyvenimo nelie¢iamumo uztikrinimui. Informuoto sutikimo koncepcija taip pat analizavo
A. Rudzinskas ir J. Kutkauskiené® bei E. Gruodyté ir L. Sal¢iiité-Pratkiené'. D. Borgiené'
disertacijoje tirdama bei vertindama stacionarinése asmens sveikatos priezitros jstaigo-
se gydyty pacienty galimybes realizuoti teise i kokybiska sveikatos prieziiros paslauga ir
pacienty, pateikusiy Zalos sveikatai atlyginimo ie$kinj teisme, galimybes jgyvendinti teise i
zalos sveikatai atlyginima priéjo iSvados, jog kas deSimtas respondentas nurodé, kad nebuvo
privatumo, aptariant jo sveikatos bukle ar gydyma, kas penktam respondentui privatumas
apskritai nebuvo svarbu. Autorés nuomone, gydymo jstaigy kultiiros poky¢iai, pagristi paci-
ento autonomijos principu, ir paciento gebéjimai zinoti bei pasinaudoti savo teisémis sudaro
vadybines prielaidas tobulinti sveikatos priezitros paslaugy kokybe. Taip pat, Zenkly indélj
i paciento autonomijos, informuoto sutikimo, apskritai sveikatos doktrinos tyrinéjimus jne-
$¢ M.Simonis'?, tyres paciento, kaip asmens autonomijos filosofinj pagrindimg ir samprata,
paciento autonomijos jgyvendinimg informuotu sutikimo institutu, teis¢ j informacija kaip
paciento autonomijos salyga, gydytojy ir pacienty teisiniy santykiy prigimtis ir atsiradimo
pagrindus, bruozus ir pan. Informuoto sutikimo model; filosofiniu, etiniu pozitiriu gvildeno
E. Gefenas®. Jis iSnagrinéjo asmens autonomijos instituta kaip pagrinda jveikti gydytojo ir pa-
ciento teisiniy santykiy paternalistinj modelj. Minétinas ir G. Andrulionio darbas", kuriame
filosofiniu, etiniu, teisiniu poziriu i§samiai analizuota asmens autonomijos sveikatos teiséje
problema, asmens autonomijos ir laisvo asmens sutikimo sgrysis, informuoto sutikimo sam-
prata ir jos reik§mé, pateikta ir uzsienio $aliy biobanky veiklos analizé. V. Luka$evi¢iené'
nagrinéjo genetiniy duomeny i$skirtinumo problema, apra$é genetiniy duomeny panaudo-

7 Kabisaitis, A. Paciento informuotas sutikimas: teoriniai ir praktiniai aspektai. Teisé. 2004, 50:62—
77.

Juskevicius, J. Teisés principy taikymas norminant sveikatos priezitros sritj. Jurisprudencija. 2008,
12(114): 7-17.

Kutkauskiené, J., Rudzinskas, A. Pacientui teikiamos informacijos apimties ribojimo (neteikimo)
koncepcijos. Sveikatos mokslai. 2008, 5: 1891-1897; Kutkauskieng, J., Rudzinskas, A. Informuoto
paciento sutikimas: teikiamos informacijos teisinio jvertinimo problemos. Socialiniy moksly
studijos. 2009, 2(2): 321-338.

Gruodyté, E., Sal¢iiite-Pratkiené, L. Informuoto paciento sutikimo doktrinos samprata ir svarba
sveikatos prieziaroje. Teisés apzvalga. 2013, 1(10): 136-170.

Brogiené, D. Paciento teisés j kokybiskq sveikatos priezZiiiros paslaugq ir Zalos sveikatai atlyginimg.
Daktaro disertacija. Biomedicinos mokslai, visuomenés sveikata. Vilnius: Vilniaus universitetas,
2010.

Simonis, M. Gydytojy ir pacienty teisiniai santykiai. Justitia.2005, 2(56):58-63; Simonis, M.
Paciento autonomija: esmé ir jtvirtinimas Lietuvos teiséje. Teisé. 2006, 58:134-148.

Gefenas, E. Siuolaikinés medicininés etikos problemos:asmens autonomija ir paternalizmas. Daktaro
disertacija. Filosofijos mokslai. Vilnius, 1993.

Andrulionis, G. Asmens autonomija sveikatos teiséje. Daktaro disertacija. Socialiniai mokslai
(teise). Vilnius: Mykolo Romerio universitetas, 2006.

Lukaseviciené, V. Genetiniy tyrimy ir kity prognozuojamyjy duomeny panaudojimas draudimo
tikslais [interaktyvus], [ziGréta 2012-12-14]. <http://bioetika.sam.lt/index.php?1707278206>.



jimo tarptautinj teisinj reguliavimg. K. P. Valuckas, Z. Gudlevi¢iené, J. DidZiapetriené' i3-
tyré biobanky biblioteky kiirimo procesg, pateiké esamy biobanky tinklo ir infrastruktaros
aprasymg, i$analizavo moderniuose biobankuose taikomas naujas duomeny kodavimo ir
apsaugos sistemas, leidziancias pacienty geneting informacija saugoti visi$kai anoniminiu
budu, neatskleidziant paciento tapatybés. Paciento autonomijos doktring ir pacienty priva-
taus gyvenimo nelie¢ciamuma epizodiskai aptaré ir T. Birmontiené"”. Apie paciento privataus
gyvenimo nelie¢iamumo problematikg yra uzsiminta ir kity Lietuvos autoriy darbuose.'
Uzsienio $aliy mokslinéje literatiiroje paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo as-
pektai analizuoti iSties nemazai’. M. R. J. Woogara?® apra$é pacienty teisés j privatuma
koncepcija. Ji pabrézé, kad privatumas yra pagrindiné Zmogaus teisé, o sveikatos priezitiros
specialisty pagarba pacientui yra gyvybiskai svarbi jo fizinei, psichinei, emocinei ir dvasi-
nei gerovei. Anot autorés, sveikatos prieziaros specialistai pacienty privatuma gali pazeisti
jvairiais badais, pavyzdziui: pazeisti teis¢ naudotis savo turtu, taip pat teis¢ j sveikatos in-
formacijos konfidencialumg. Jvertindama tai, kad didzioji dalis asmens sveikatos priezitiros
specialisty néra susipazing su tarptautiniais dokumentais, reguliuojanciais paciento teisés j
privataus gyvenimo nelie¢iamuma apsauga, sitilé parengti aiskia $vietimo strategija. J. W.
DeCew? tyré paciento privatumo verte ir nagrinéjo alternatyvius pacienty sveikatos in-
formacijos apsaugos budus, kurie drastiskai neriboty sveikatos biotechnologijy pazangos.
F. W. Hondius* labiau praktiniu aspektu analizavo tarptautiniy teisés akty turinj privataus
gyvenimo nelie¢iamumo kontekste ir teiké siilymus dél jy tobulinimo. C. Jones* aprasé svei-
katos informacijos konfidencialumo pazeidimo galimus atvejus, modeliavimo praktinius
pavyzdzius ir kiekybinio tyrimo metodu aiskinosi respondenty pozitrj i konfidencialios
informacijos atskleidimo galimybes priklausomai nuo faktiniy aplinkybiy. Panasy tyrima
atliko ir M. Guedj** su bendraautoriais. Jie, siekdami i§siaiskinti, kokiomis saglygomis asmens
sveikatos priezitiros specialistai gali pazeisti konfidencialumo principg norédami apsaugoti
paciento Zmona nuo lytiniu keliu plintanciy ligy. Rezultatai parodé, kad dazniau patys pa-
cientai, bet ne gydytojai, yra linke pazeisti konfidencialumo principg nurodytu pagrindu.

Valuckas, K. P; Gudlevitiené Z.; DidZiapetriené J. Biobankai — Zmogaus biologiniy audiniy
biobibliotekos individualizuotai ateities medicinai. Medicinos teorija ir praktika, 2012, 18 (4.2):
654-659.

Birmontiené, T. Teisé j informacijg. Vilnius: Lietuvos teisés universitetas, 2001.

Kilius, V.; Liubarskiené, Z. Paciento informuotumo problema. Medicina. 1996, 7:688-692; Pilietiniy

iniciatyvy centras. Paciento teisé j privatumg:praktinés rekomendacijos. Vilnius, 2005.

9 McHale, J.; Fox, M.; Murphy, J. Health care law: Text, Cases and Materials; O’Neill, O. Some limits
of informed consent. Journal of Medical Ethics. 2003, 29:4-7; Carnerie, F. Crisis and Informed
Consent: Analysis of a Law-Medicine Malocclusion. American journal of law & medicine. 1987,
12(1):55-97 ir kt.

2 Woogara, J. Human Rights and Patient’s Privacy in UK Hospitals. Nursing Ethics, 2001, 8: 234-246.

2 DeCew, J. W. Alternatives for protecting privacy while respecting patient care and public health

needs. Ethics and Information Technology, 1999, 1: 249-255.

2 Hondius, FW. Protecting Medical and Genetic Data. European Journal of Health Law, 1997, 4: 361
388.

# Jones, C. The utilitarian argument for medical confidentiality: A pilot study of patients® views.

Journal of medical ethics. 2003, 6:348-352.

Guedj, M., et. al. Do french lay people and health professionals find it acceptable to breach

confidentiality to protect a patient's wife from a sexually transmitted disease? Journal of medical

ethics. 2006, 7: 414-419.
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Kiekybinj tyrima atliko ir G. Jenkins, J. F. Merz ir P. Sankar.” Jie analizavo pacienty konfi-
dencialumo suvokima ir nustaté, kad pacientai skirtingai suvokia konfidencialios informa-
cijos turinj. Vieni respondentai mang, kad visa medicininé informacija yra konfidenciali, o
kiti tokiai informacijai priskyreé tik itin jauria, pavyzdziui, su intymiu gyvenimu susijusig
sveikatos informacija. Dél $iy skirtumy autoriai rekomendavo gydytojams pripazinti, kad
pacientai gali turéti savo konfidencialumo suvokimo modelius, tad ir gydytojo elgesys turéty
buti adekvatus paciento emociniam fonui. Konfidencialumo principo geneze ir jos transfor-
macija tyré A. H. Ferguson.*

Paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo uztikrinimo $eimoje aspektus i§samiai ana-
lizavo R. Gilbar?. Autorius tyré konfidencialumo pareigos jtaka Seimos interesams ir prié¢jo
prie i$vados, kad Seimos ir paciento interesy pusiausvyra reikalauja riboti konfidencialumo
principa tiek, kiek tai susij¢ su paciento Seimos nariais. Panasius tyrimus vykdeé ir K. R. Maji
su bendraautoriais.?® Ne tik teisinius, bet ir psichologinius aspektus dél konfidencialios in-
formacijos atskleidimo $eimos nariams jtakos terapiniam efektui aprasé L. Sperry.?” Autorius
jsitikings, kad konfidencialumo principo pazeidimas ir informacijos atskleidimas $eimos na-
riams teigiamai veikia pacienty létiniy ligy gydyma. I§ esmés panasias iSvadas suformulavo
ir M. D. Pérez-Carceles su bendraautoriais®. Kiekybinj tyrima atliko T. Nyrhinen su bendra-
autoriais®. Jie sieké nustatyti nepilnameciy vaiky tévy ir asmens sveikatos priezitiros speci-
alisty pozitrj j paciento sveikatos informacijos konfidencialumo uztikrinima Suomijos as-
mens sveikatos priezitiros jstaigose. Rezultatai nustebino, nes dauguma respondenty mané,
kad pacienty sveikatos informacijos konfidencialumas yra uztikrintas. S. A. Alpert*? analiza-
vo privatumo ir vieSosios politikos santykio pasekmes asmens sveikatos priezitirai, asmens
tapatybei ir §eimos santykiams, pereinant link sveikatos informacijos elektroniniy jrasy.

Paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo uztikrinimg genetinio privatumo kontekste
nagrinéjo M. R. Anderlik ir M. A. Rothstein®. Jie analizavo etinius, teisinius ir net politi-
nius genetinés informacijos apsaugos klausimus. Autoriai sieké apibrézti genetinés informa-
cijos savoka, ai$kinosi visuomenés poziarj j privatuma, modeliavo galima Zalos rizika dél
genetinés informacijos privatumo pazeidimy. Taip pat pateiké jzvalgy dél galimo bioban-
ky bankroto. Pabrézé genetinés informacijos svarbg draudziant pacienty diskriminacija.

»  Jenkins, G.; Merz, J. F; Sankar P. A qualitative study of women's views on medical confidentiality.
Journal of medical ethics. 2005, 9:499-504.

Ferguson, A. H. The lasting legacy of a bigamous duchess: the Benchmark precedent for medical
confidentiality. Social history of medicine. 2006, 1:37-53.

Gilbar, R. Medical confidentiality within the family: The doctor‘s duty reconsidered. International
journal of law, police and the family. 2004, 18:195-213.

Maji, K. R,, et. al. A follow-up study of family burden in patients with bipolar affective disorder.
International Journal of Social Psychiatry [interaktyvus], [ziaréta 2011-05-27]. <http://isp.sagepub.
com/content/early/2011/02/28/0020764010390442>.

Sperry, L. Therapeutic Response to Patients and Families Experiencing Chronic Medical
Conditions. The Family Journal, 2009, 17: 180-184.

Pérez-Carceles, M. D,, et. al. Balancing confidentiality and the information provided to families of
patients in primary care. Journal of medical ethics. 2005, 9:531-535.

27

28

29

Nyrhinen, T., et.al. Privacy and equality in diagnostic genetic testing. Nursing Ethics, 2007,
14(3):295-308.
2 Alpert, S. A. supra note 3, p. 310-311.

Anderlik, M. R; Rothstein, M. A. Privacy and confidentiality of genetic information: What Rules
for the New Science? Genomics Hum. Genet, 2001, 2:401-433.
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P. A. Roche ir G. J. Annas* sieké jrodyti, kad genetiné informacija skiriasi nuo kitos svei-
katos informacijos ir aptaré, kas gali buti daroma norint apsaugoti genetinés informacijos
privatuma. T. Mcgleenan® pasisaké dél genetiniy tyrimy pervertinimo ir jy panaudojimo
ne sveikatos priezitros srityse, bet, pavyzdziui, draudimo srityje. Autoriaus nuomone, ge-
netiniy tyrimy paklausai jtakos turéjo mity apie genetine informacijg kiirimas, kas savaime
i$$aukeé naujy grésmiy pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumui. R. Abbing™ taip pat tyré
genetiniy tyrimy ir genetiniy technologijy jtaka pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamu-
mui, o M. J. Taylor"” analizavo genetinés diskriminacijos koncepcijg, bandé ja klasifikuoti ir
taip paaiskinti principiniy nuostaty i§gryninimo sunkumg ir praktines problemas.

Gentinio privatumo tyrimy srityje minétinas G. T. Laurie®® darbas, kuriame tiriamas
paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo turinys bei genetinés diskriminacijos proble-
matika privatumo ir teisés nezinoti atzvilgiu®. Taip pat analizuotas darbdaviy ir draudiky
interesas savo veikloje naudoti pacienty genetine informacija. Paciento privataus gyvenimo
nelie¢ciamumo grésmés draudimo teisiniuose santykiuose tyré ir E. Feiring®. Jis pateikeé ar-
gumentus dél genetinés informacijos prieinamumo sveikatos draudimo rizikos prisiémi-
mo tikslais. Vieni i$ jy susije su saZiningumo ir solidarumo principais. A. D. Moore* tyré
nuosavybés koncepcijas ir nustaté, kad sveikatos informacija, jskaitant ir genetiniy tyrimy
rezultatus, yra iSimtinai tik paciento nuosavybé. S. M. C. Gibbons*? su bendraautoriais atli-
ko pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumo uztikrinimo Islandijos, Svedijos, Estijos ir
Didziosios Britanijos biobanky veikloje tyrima. Autoriailygino valstybiy teisinj reguliavima,
ypac atkreipdami démesj j pacienty sutikimo moksliniams tyrimas jgyvendinima, biologi-
niy medziagy nuosavybés klausimus, paciento ir tyréjo bendraautorystés issukius dél sukur-
to tyrimo rezultato.

3 Roche, P. A,; Annas, G.J. Protecting genetic privacy. Nature, 2001, 2:392-396.

*  Mcgleenan, T. Genetic information and the challenge to Privacy. International review of law
computers & technology, 1998, 12(3):535-546.

% Abbing, R. Genetic Testing for Health Care Purposes, a Council of Europe Protocol. European
Journal of Health Law. 2008, 15: 353-359.

¥ Taylor, M.J. Problems of practice and principle if centring law reform on the concept of genetic
discrimination. European Journal of Health Law, 2004, 11: 365-380.

% Laurie, G.T. In Defence of Ignorance: Genetic Information and the Right not to Know. European
Journal of Health Law, 1999, 6: 119-132.

¥ Laurie, G.T. Challenging medical-legal norms the role of autonomy, confidentiality, and privacy
in protecting individual and familial group rights in genetic information. The Journal of Legal
Medicine, 2001, 22:1-54.

0 Feiring, E. Reassessing insurers access to genetic information: genetic privacy, ignorance, and

injustice. Bioethics. 2009, 23(5): 300-310.

Moore, A.D. Owning genetic information and gene enhancement techniques: why privacy and

property rights may undermine social control of the human genome. Bioethics, 2000, 14(2):97-119.

2 Gibbons, S. M. C.; Helgason, H. H.; Kaye, J; et. all. Lessons from European Population Genetic
Databases: Comparing the Law in Estonia, Iceland, Sweden and the United Kingdom. European
Journal of Health Law, 2005, 12: 103-133.
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1. Privataus gyvenimo nelie¢iamumas Konstitucinio Teismo
jurisprudencijoje

Konstitucija® kaip teisine realybe sudaro jvairios nuostatos — konstitucinés normos ir
konstituciniai principai, kurie jvairiose Konstitucijos formuluotése yra tiesiogiai jtvirtin-
ti arba i$ jy iSvedami. Vieni konstituciniai principai konstitucinése normose yra jtvirtin-
ti expressis verbis, kiti, nors ir néra jtvirtinti expressis verbis minétose normose, jose atsi-
spindi ir yra i$vedami i$§ konstituciniy normuy, taip pat i$ kity $iose normose atsispindinéiy
konstituciniy principy, i§ konstitucinio teisinio reguliavimo visumos, i§ Konstitucijos kaip
svarbiausio valstybinés bendruomeneés, pilietinés Tautos vertybiy sistema jtvirtinancio ir gi-
nancio, visai teisés sistemai gaires nubréziancio akto, prasmés. Tarp konstituciniy principy
ir konstituciniy normy negali bati ir néra prieSpriesos, visos konstitucinés normos ir kons-
tituciniai principai sudaro darnig sistema. Butent konstituciniai principai j darnia visuma
suveda visas Konstitucijos nuostatas, neleidzia, kad Konstitucijoje buty vidiniy priestara-
vimy ar tokio jos aiskinimo, kai i§kreipiama ar paneigiama kurios nors Konstitucijos nuos-
tatos prasmé, kuri nors Konstitucijoje jtvirtinta ar jos ginama vertybé. Per konstitucinius
principus atsiskleidZia ne tik Konstitucijos raidé, bet ir jos dvasia — tos vertybés ir siekiai,
kuriuos Tauta Konstitucijoje jtvirtino pasirinkusi tam tikrg jos nuostaty tekstine formga, kal-
bine i$raiska, nustaciusi tam tikras Konstitucijos normas, eksplicitiskai arba implicitiskai
jtvirtinusi tam tikra konstitucinj teisinj reguliavima. Tad prie$prie$os negali buti ir néra ne
tik tarp konstituciniy principy ir konstituciniy normy, bet ir tarp Konstitucijos dvasios ir
Konstitucijos raidés: Konstitucijos raidés negalima aiskinti ar taikyti taip, kad buty panei-
giama Konstitucijos dvasia, kuri gali buti suvokta tik konstitucinj teisinj reguliavimg matant
kaip visumg ir tik jvertinus Konstitucijos kaip visuomenés sutarties ir auks$éiausios teisinés
galios akto paskirtj. Konstitucijos dvasig iSreiskia konstitucinio teisinio reguliavimo visu-
ma, visos jos nuostatos — ir Konstitucijos tekste tiesiogiai i§déstytos Konstitucijos normos, ir
Konstitucijos principai, taip pat ir tie, principai kurie i§plaukia i§ konstitucinio teisinio regu-
liavimo visumos ir Konstitucijos prasmés. I§ konstitucinio teisinés valstybés principo, kity
konstituciniy imperatyvy kyla reikalavimas jstatymy leidéjui, kitiems teiséktros subjektams
paisyti i§ Konstitucijos kylancios teisés akty hierarchijos. Sis reikalavimas inter alia reiskia,
kad draudziama Zemesnés galios teisés aktais reguliuoti tuos visuomeninius santykius, ku-
rie gali buti reguliuojami tik aukstesnés galios teisés aktais, taip pat, kad Zemesnés galios
teisés aktuose draudziama nustatyti tokj teisinj reguliavimg, kuris konkuruoty su nustaty-
tuoju aukstesnés galios teisés aktuose. Pagal Konstitucija su Zzmogaus teisiy ir laisviy turinio
apibrézimu ar jy jgyvendinimo garantijy jtvirtinimu susijusj teisinj reguliavimg galima nu-
statyti tik jstatymu. Kita vertus, tais atvejais, kai Konstitucija nereikalauja jstatyminio tam
tikry su zmogaus teisémis, jy jgyvendinimu susijusiy santykiy reguliavimo, $ie santykiai gali
bati reguliuojami ir jstatymo jgyvendinamaisiais teisés aktais, reglamentuojanciais zmogaus
teisiy jgyvendinimo procesinius (procedurinius) santykius, atskiry Zzmogaus teisiy jgyvendi-
nimo tvarka ir pan., taciau jokiomis aplinkybémis jstatymo jgyvendinamaisiais teisés aktais

#  Lietuvos Respublikos Konstitucija. Valstybés Zinios. 1992, Nr. 33-1014.
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negalima nustatyti tokio su Zzmogaus teisémis, jy jgyvendinimu susijusiy santykiy teisinio
reguliavimo, kuris konkuruoty su nustatytuoju jstatyme.**

Konstituciniu teisinés valstybés principu turi buti vadovaujamasi ir taikant teise. Taikant
teise inter alia butina paisyti i§ konstitucinio teisinés valstybés principo kylanciy reikalavi-
my, pavyzdziui: teis¢ taikancios institucijos turi paisyti asmeny lygiateisiSkumo reikalavi-
mo; negalima dukart bausti uz tg patj teisés pazeidima (non bis in idem); atsakomybé (sankci-
ja, bausme) uz teisés pazeidimus turi buti nustatyta i§ anksto (nulllum poena sine lege); veika
néra nusikalstama, jeigu tai néra numatyta jstatyme (nullum crimen sine lege), ir kt. Siame
kontekste minétina ir tai, kad konstitucinis teisinés valstybés principas reikalauja, kad juris-
dikcinés ir kitos teisés taikymo institucijos buity nes$aliskos, nepriklausomos, siekty nustatyti
objektyvia tiesg ir sprendimus priimty tik teisés pagrindu.*

Konstitucijoje yra jtvirtinta tokia Zmogaus teisiy ir laisviy samprata, kad vieny asmeny
teisés ir laisvés sugyvena su kity asmeny teisémis ir laisvémis. Konstitucinis Teismas 1997 m.
vasario 13 d. nutarime*® yra pazymeéjes, kad tarp asmens teisiy ir laisviy ir visuomenés in-
teresy neretai kyla konflikty, o kartais atsiranda ir prieStaravimy. Demokratinéje visuome-
néje tokie priestaravimai sprendziami derinant skirtingus interesus ir siekiant nepazeisti jy
pusiausvyros ir vienas i$ interesy derinimo budy yra asmens teisiy ir laisviy jgyvendinimo
ribojimas. Prigimtinio Zmogaus teisiy ir laisviy pobudzio pripazinimo principas nepaneigia
to, kad Zmogaus teisiy ir laisviy jgyvendinimas gali buti ribojamas. Pagal Konstitucija, Zmo-
gaus konstituciniy teisiy ir laisviy jgyvendinima galima riboti, jeigu laikomasi $iy salygy: tai
daroma jstatymu; ribojimai yra butini demokratinéje visuomenéje siekiant apsaugoti kity
asmeny teises, laisves ir Konstitucijoje jtvirtintas vertybes, taip pat konstituciskai svarbius
tikslus. Minétais ribojimais néra paneigiama teisiy ir laisviy prigimtis ir jy esmé, yra laiko-
masi konstitucinio proporcingumo principo.

Kaip jau minéta, Konstitucijos 22 straipsnio 1 dalyje nustatyta, kad Zzmogaus privatus
gyvenimas nelie¢iamas. Konstitucijos 22 straipsnio 3 ir 4 dalys numato, kad informacija apie
privaty asmens gyvenima gali buti renkama tik motyvuotu teismo sprendimu ir tik pagal
jstatyma. [statymas ir teismas saugo, kad niekas nepatirty savavalisko ar neteiséto kisimosi
i jo asmeninj ir Seiminj gyvenimga, késinimosi j jo garbe ir orumg. Privatus Zmogaus gyve-
nimas - tai individo asmeninis gyvenimas: gyvenimo budas, Seiminé padétis, gyvenamoji
aplinka, santykiai su kitais Zmonémis, individo paziaros, jsitikinimai, jprociai, jo fiziné bei
psichiné bukle, sveikata, garbé, orumas ir kt. Minétos Konstitucijos 22 straipsnio nuostatos

#  Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 1995 m. spalio 26 d. nutarimas ,, Dél pilieciy nuosavybés

teisiy j zeme atkiirimo®. Valstybés Zinios. 1995, Nr. 89-2007; Lietuvos Respublikos Konstitucinio
Teismo 1996 m. gruodzio 19 d. nutarimas ,Dél Lietuvos Respublikos valstybés paslapciy ir jy
apsaugos®. Valstybés Zinios. 1996, Nr. 126-2962; Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 1999 m.
birzelio 3 d. nutarimas ,Dél ministerijy reorganizavimo®. Valstybés Zinios. 1999, Nr. 50-1624;
Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 2004 m. kovo 5 d. nutarimas ,,Dél socialiniy pasalpy
skyrimo ir mokéjimo nuostaty“. Valstybés Zinios. 2004, Nr. 38-1236.

#  Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 1999 m. geguzés 11 d. nutarimas ,,Dél Seimo statute
numatytos apkaltos procediiros“. Valstybés Zinios. 1999, Nr. 42-1345; Lietuvos Respublikos
Konstitucinio Teismo 2000 m. rugséjo 19 d. nutarimas ,,Dél Baudziamojo proceso kodekso nuostaty,
skirty jslaptinto liudytojo apklausai®. Valstybés Zinios. 2000, Nr. 80-2423; Lietuvos Respublikos
Konstitucinio Teismo 2003 m. sausio 24 d. nutarimas ,Dél Lietuvos Respublikos generalinio
prokuroro atleidimo tvarkos“. Valstybés Zinios. 2003, Nr. 10-366.

*  Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 1997 m. vasario 13 d. nutarimas ,,Dél alkoholio ir

tabako reklamos®. Valstybés zinios. 1997, Nr. 15-314.
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jtvirtina Zmogaus teis¢ j privatuma. Konstitucinis Teismas ne karta*” yra konstataves, kad $i
teisé apima asmeninj, $eimos ir namy gyvenimg, Zzmogaus fizing ir psiching nelie¢iamybe,
garbe ir reputacija, asmeniniy fakty slaptuma, draudimga skelbti gauta ar surinkta konfiden-
cialig informacijg ir kt. Savavaliskai ir neteisétai kisantis j Zzmogaus privaty gyvenima kartu
yra késinamasi  jo garbe bei oruma. Konstitucijos 22 straipsnio 4 dalies nuostata ,,jstatymas
ir teismas saugo, kad niekas nepatirty savavali$ko ar neteiséto ki$imosi j jo asmeninj ir $ei-
myninj gyvenimga, késinimosi j jo garbe ir oruma“ yra vienos svarbiausiy Zzmogaus privataus
gyvenimo nelie¢iamybés garantijy. Jomis Zmogaus privatus gyvenimas saugomas nuo vals-
tybés, kity institucijy, jy pareigliny, kity asmeny neteiséto kisimosi.

Konstitucijos 21 straipsnio 2 dalyje nustatyta, kad Zmogaus oruma gina jstatymas.
Orumas - neatimama zmogaus kaip didziausios socialinés vertybés savybé. Kiekvienas vi-
suomenés narys turi prigimtinj oruma. Konstitucinis Teismas 1998 m. gruodzio 9 d. nutari-
me* konstatavo, kad prigimtinés Zmogaus teisés — tai individo prigimtinés galimybés, kurios
uztikrina jo zmogiskaji oruma socialinio gyvenimo srityse. Pazymeétina, kad orumas badin-
gas kiekvienam Zmogui — nesvarbu, kaip jis pats save ar kiti Zmonés jj vertina. Konstitucijos
21 straipsnio 3 dalyje inter alia nustatyta, kad draudZiama Zeminti Zmogaus orumg. Taigi,
Konstitucijoje yra jtvirtinta valstybés pareiga uztikrinti Zmogaus orumo apsaugg ir gynima.
Tai, kad jstatymy leidéjas, reguliuodamas su zmogaus teisiy ir laisviy jgyvendinimu susiju-
sius santykius, turi garantuoti deramga jy apsaugg, yra viena i§ Zmogaus orumo kaip konstitu-
cinés vertybés uztikrinimo prielaidy. Valstybés pareiga uztikrinti Zzmogaus orumo apsauga
ir gynima reigkia ir tai, kad valstybés institucijos ir pareiginai negali nepagrijstai riboti Zmo-
gaus teisiy ir laisviy. Kiekvienu atveju j Zmogy turi buti Zvelgiama kaip j laisva asmenybe,
kurios Zmogiskasis orumas yra gerbtinas. Valstybés institucijos ir pareigiinai turi pareiga
gerbti Zmogaus oruma kaip ypatinga vertybe. Asmens teisiy ir laisviy pazeidimais gali buti
pakenkta ir asmens orumui.

2. Privatumo ir konfidencialumo santykis

Tekste vartojamos terminologijos vienodas interpretavimas yra vienas i$§ rakty j pro-
duktyvy dialoga tarp visy suinteresuoty asmeny. Savokos privatumas ir konfidencialumas
kartais vartojamos sinonimiskai. Jos dazniausiai taikomos apibadinant tuos pacius visuo-
meninius teisinius santykius, ta¢iau néra tapacios ir turi skirtinga paskirtj. M. R. Anderlik
ir M. A. Rothstein* argumentuotai paai$kino $iy savoky esmines reik§mes. Autoriy nuo-
mone, privatumas yra plati sagvoka, apimanti tiek prieiga prie paties asmens, tiek ir prieiga

¥ Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 1999 m. spalio 21 d. nutarimas ,, Dél vardy ir pavardziy
rasymo Lietuvos Respublikos piliecio pase“. Valstybés Zinios. 1999, Nr. 90-2662; Lietuvos Respublikos
Konstitucinio Teismo 2000 m. geguzés 8 d. nutarimas ,,Dél operatyvinés veiklos®, Valstybés Zinios.
2000, Nr. 39-1105; Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 2002 m. rugséjo 19 d. nutarimas ,, Dél
Telekomunikacijy, Operatyvinés veiklos jstatymy ir Baudziamojo proceso kodekso®. Valstybés Zinios.
2002, Nr. 93-4000; Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 2002 m. spalio 23 d. nutarimas , Dél
vieSojo asmens privataus gyvenimo apsaugos ir zurnalisto teisés neatskleisti informacijos Saltinio®.
Valstybés Zinios. 2002, Nr. 104-4675; Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 2003 m. kovo 24 d.
nutarimas ,, Dél nuteistyjy korespondencijos cenziiros®. Valstybés Zinios. 2003, Nr. 29-1196.

#  Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 1998 m. gruodzio 9 d. nutarimas ,,Dél Baudziamojo
kodekso 105 straipsnio sankcijoje numatytos mirties bausmeés“. Valstybés zinios. 1998, Nr. 109-3004.

#  Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 405-406.
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prie asmens informacijos. Privatumas taip pat siejamas ir su giliais emociniais, dvasiniais
iSgyvenimais, asmens autonomijos principo realizavimu. Kai Zmonés nuogastauja dél
savo privatumo pazeidimo, jie paprastai kalba apie rimtg grésme savo vidiniam pasauliui.
Konfidencialumas, skirtingai nei privatumas, néra siejamas su asmens i$§gyvenimais. Tai tre-
¢iyjy $aliy, valdandiy asmens privacia informacija, jsipareigojimai, skirti apsaugoti asmens
privatuma nuo tre¢iyjy asmeny, neturin¢iy leidimo gauti asmens privacios informacijos.
Neatsiejamas elementas, susijes su privatumo ir konfidencialumo jgyvendinimo uztikri-
nimu, yra informacinis saugumas. Jis susijes su priemonémis, kuriy imamasi siekiant uz-
kirsti kelig nesankcionuotai prieigai prie asmeny privacios ir konfidencialios informacijos.
Naudojamos priemonés saugumui uztikrinti daznai priklauso nuo technologijy kokybés
ir saugumo aplinkybiy. Akivaizdu, kad, saugant asmens duomenis, jrasytus j medicining
dokumentacijg, reikalingos tam jrengtos patalpos, o saugant duomenis informacinéje lai-
kmenoje, gali uztekti ir kompiuterinés technikos. Senovés Graikijoje paciento paslaptis buvo
garantuojama gydytojo pareiga neatskleisti i§ paciento gautos informacijos, o $iandieninéje
visuomenéje vien pazado ar jsipareigojimo nebeuztenka. Kita vertus, ar i$ tikryjy $iandieni-
néje visuomenéje paciento informacija yra saugesné. Neretas atvejis, kuomet pacienty infor-
macija atskleidziama dél informacinés sistemos gedimo ar neteiséty tre¢iyjy asmeny veiklos.

I$ esmés buty galima pritarti autoriy nuomonei dél privatumo ir konfidencialumo atskir-
ties ir tai puikia iliustruos toliau aptariamas $iy sgvoky turinys.

2.1. Privatumas

Kiekvienam Zmogui reikia $iek tiek privatumo fizinei, psichinei, emocinei ir dvasinei
gerovei uztikrinti. Taigi, kai pacientai yra hospitalizuojami arba net ir tuo atveju, jeigu jie
savo namuose yra prizitirimi sveikatos priezitiros specialisto, tikimasi, kad jy privatumas bus
gerbiamas. Pagarba paciento privatumui kartu yra sudedamoji holistinés priezitros dalis ir
suteikia pacientui oruma bei sukuria pasitikéjimo atmosferg. Tai leidZia pacientams iSreiksti
save ir laisviau bei aktyviau dalyvauti savo sveikatos priezitroje.*

Privatumas zmogy saugo ne tik nuo trukdziy ir sunkumy, kurie stabdo saviraiska ir san-
tykiy plétra, bet ir nuo invazijos, spaudimo, kylan¢iy i$ kity asmeny siekio neleistinai pazinti
kita Zmogy. Zmogui jautrios privacios informacijos nutekéjimo pavojus jaudina, kad zmogus
yra tikrinamas, vertinamas, i§juokiamas, spaudZiamas, ver¢iamas ir kt. Privatumo apsau-
ga sustiprina ir uztikrina laisve nuo kity asmeny veiksmy. Privatumo praradimas padaro
zmogy pazeidZiama, tada jis tampa konformistiskesnis, ne toks individualus ir karybiskas.*

Asmens sveikatos informacija yra privataus gyvenimo sudedamoji dalis. Tai ne kartg savo
jurisprudencijoje konstatavo ir Europos Zmogaus Teisiy Teismas. 2008 m. lapkricio 25 d. $is
Teismas dvejose bylose pries Lietuva A. v. Lithuania® ir B. v. Lithuania® pabrézé, kad asmens
duomeny, jskaitant sveikatos informacija, apsauga turi fundamentalig reik§me gerbiant as-
mens privaty ir jo Seimos gyvenima. Pagal $iame nutarime pateikiama informacija, pagarba
sveikatos duomeny konfidencialumui teisinése sistemose yra gyvybinis principas, saugomas

* Woogara, ]. supra note 20, p. 239-240.

3t DeCew, J. W. supra note 21, p. 251.

2 A.v. Lithuania, 25 November 2008, no 36919/02.
*  B.wv. Lithuania, 25 November 2008, no 23373/03.
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Europos Zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos konvencijos™ 8 straipsnio. Jstatymy
leidéjas surinktai pacienty sveikatos informacijai suteiké ypatingo asmens duomeny statusg>
ir tai yra suprantama, nes pats jstatymy leidéjas Sveikatos sistemos jstatymo® preambuléje
pripazino, kad gyventojy sveikata yra didZiausia visuomenés socialiné ir ekonominé vertybé.

Kita vertus, asmuo, kreipdamasis pagalbos i sveikatos priezitros specialista, nei§ven-
giamali turi atskleisti dalj savo privataus gyvenimo. Pagal Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai
atlyginimo jstatymo 12 straipsnio 4 dalj,” pacientas kiek jstengdamas turi suteikti sveikatos
priezitiros specialistams informacijos apie savo sveikata, ligas, atliktas operacijas, vartotus
ir vartojamus vaistus, alergines reakcijas, genetinj paveldimuma ir kitus pacientui Zinomus
duomenis, reikalingus tinkamai suteikti sveikatos prieziiiros paslaugas. Taigi, pacientas,
vykdydamas jstatyma, ir visy pirma siekdamas kuo geresnio gydymo veiksmingumo, pa-
prastai nuosirdziai ir i§samiai gydytojui papasakoja ne tik apie ligos simptomus, bet ir apie
visa savo sveikatos bukle. Visa paciento gydytojui suteikta informacija tampa medicininiy
dokumenty dalis, todél ne veltui jstatymy leidéjas numaté, kad konfidenciali sveikatos infor-
macija gali buti suteikiama kitiems asmenims tik turint ra$ytinj paciento sutikimg, nes kie-
kvienas Zmogus saugo savo gyvenimo privatumg ir tikrai nenori, kad jo kaimynai, draugai,
darbdaviai ar negatyviai nusiteike asmenys suzinoty pakankamai intymia informacija (pvz.,
persirgtas ar esamas psichikos, lytiskai plintancias, genetines ar kt. ligas). Reikia atkreipti dé-
mesj ir j tai, kad Zzmogaus teisiy doktrinoje (pavyzdziui, Z. v Finland) visuotinai pripazjstama
ir Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymo 9 straipsnio 1 dalyje numatyta, kad be
paciento sutikimo teisés akty nustatyta tvarka konfidenciali informacija gali buti suteikiama
valstybés institucijoms.

Kaip jau minéta, paprastai privatumas siejamas su vienatve, savarankiskumu, individu-
alumu. Pavyzdziui, M. R. Anderlik bei M. A. Rothstein privatuma vertina kaip individo fizi-
nio kiino ar psichologinés buisenos nepriklausomuma nuo valstybés placigja prasme. Autoriy
nuomone, privatumas kaip tik padeda vystyti asmeninius santykius, nes tai paremta suvoki-
mu, galimybe bet kada tokius santykius nutraukti.®®

P. A. Roche ir G. ]. Annas jsitiking, kad privatumas apima ne tik jau minétg informacinj
privatuma (teisé kontroliuoti itin asmeniska ar intymia informacija apie save), bet ir santy-
kiy privatuma (teisé pasirinkti asmeninius, intymius rysius) bei sprendimy laisve ir teise
pasalinti kitus i§ savo asmeninés erdvés.”® G. T. Laurie be informacinio privatumo i$skyré ir
erdvinj privatuma, kuris pasireiskia galimybe tam tikroje teritorijoje buti fizi§kai izoliuotam
nuo kity asmeny. Pavyzdziui, tokio privatumo pasigendama, kai kazkas per garsiai ima kal-
béti vie$ajame transporte.*

Vakary visuomenése asmeny privatus gyvenimas susiduria su prie§taravimais dél jy pa-
¢iy butinybés integruotis su kitais. Baudziamieji ir civiliniai jstatymai saugo Zmogaus fizi-
ne ir psiching nelie¢iamybe, nes pazeidus asmens privatuma atsiranda ne tik fiziné, bet ir

s Europos zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos konvencija. Valstybés Zinios. 1995, Nr. 40—

987.

Lietuvos Respublikos asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymo 2 straipsnio 8 dalis. Valstybés
Zinios. 1996, Nr. 102-2317.

Lietuvos Respublikos sveikatos sistemos jstatymas. Valstybés Zinios. 1994, Nr. 63-1231.

55

56
7 Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas. Valstybés Zinios. 1996,
Nr. 63-1479.

%  Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 411.

¥ Roche, P. A;; Annas, G. J. supra note 34, p. 393.

% Laurie, G.T. supra note 38, p. 122.
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psichiné Zala. Pavyzdziui, slaptas stebéjimas gali sukelti dvasinius i§gyvenimus. Neteisétai
atskleidus ar panaudojus asmening informacija apie asmens bukle, elgesj ar jprocius, galima
padaryti jtakos jo atskir¢iai nuo bendruomenés, toks Zzmogus gali tapti smurto ir diskrimina-
cijos auka. Manoma, kad asmens privatumo apsauga tarnauja visuomenés labui, nes, nesant
privatumo garantijy, nebus ir pasitikéjimo tarp visuomenés nariy. Tai i§ry$kinty visuomenés
nariy abejinguma bendruomeniniams interesams ir bendry socialiniy gériy karimui bei jy
apsaugai. Minéti dalykai svarbus ir sveikatos prieziaros sektoriui, kai yra skatinamas gydy-
tojo ir paciento tarpusavio pasitikéjimas. Saugodami privatuma uztikriname ne tik privaciy
individy, bet ir vie$ojo intereso apsauga.**

Pamokantis atvejis buvo paskelbtas F. W. Hondius publikacijoje apie tai, kad 1996 me-
tais teismas kaltu pripazino Pranctzijos Prezidento asmeninj gydytoja Claude Gubler, kuris
kartu su Zurnalistu Michel Gonod knygoje ,,Le grand secret” atskleidé mirusio Pranctzijos
prezidento Mitterrando buvusia sveikatos biikle. Buvo motyvuojama, kad visuomené turi
teise Zinoti, ar asmuo, vadovaujantis $aliai, yra fiziskai ir psichi$kai sveikas. Pastaruosius
argumentus teismas jvertino kaip nepakankamus pazeisti paciento (nepriklausomai nuo so-
cialinio statuso) privatuma.®

Asmeninés informacijos atskleidimas be Zzmogaus Zinios tiesiogiai turi jtakos jo teisei
j privatuma ir galimybei nepriklausomai nuo trec¢iyjy asmeny jtakos priimti sprendimus.
Net jei asmuo informacijos atskleidimo atveju ir nepatiria tiesioginés turtinés zalos, taciau
labai tikétina, kad moralinis nepasitenkinimas islikty. Pavyzdziui, apimty jausmas tarsi po
jsilauzimo j gyvenamasias patalpas, nors vagysté dél kokiy nors subjektyviy ar objektyviy
priezasciy nebuty uzbaigta.

A.D. Moore® paprastu pavyzdziu puikiai iliustruoja privatumo samprata. [sivaizduokite,
kad jus dévite pirstines, nes jums géda dél ant rankos esancio rando. Jus neleidziate nuimti
pirstinés ir pamatyti jusy rando. Taip jus jgyvendinate savo teis¢ j privatuma, nes apribojate
prieiga prie informacijos apie jisy rankos randa. Analogiska situacija buty, jei jusy ranka,
apmauta pir$tine, buty persviesta rentgeno spinduliais, o nuotrauka buty ketinama i$platinti
vie$ai. Akivaizdu, kad i§ pateikto pavyzdzio privatumas suvokiamas gerokai placiau nei tie-
sioginis zvilgsnis i jusy rankos randg. Jums visiskai nesvarbu, kokia forma tretieji asmenys
suzinos apie jusy randg, jums svarbu, kad apskritai jokiais budais $i informacija nepatekty
tretiesiems asmenims be jisy sutikimo. Privatumas apsaugo Zmogy nuo ,smalsiy akiy ir
ausy’, valstybés institucijy, suinteresuoty privaciy jmoniy ir netgi kaimyny. Privatumas - tai
demokratijos iSrai$kos forma ir jos garantas. Despotiskos rezimo jtvirtintas siekis bet ko-
kia kaina i$laikyti valdzia, pirmiausiai jgyvendinamas visiskai ribojant asmens privatuma.
Zmogus negali jaustis visiskai saugus, jei neturi galimybiy kontroliuoti savo asmeninés in-
formacijos prieinamumo. Kiekvienas Zmogus turi teis¢ kontroliuoti savo mintis, viltis, jaus-
mus, taip pat turi teise apriboti prieiga prie informacijos apie savo gyvenima, Seimg ir drau-
gus. Nors daugelis zmoniy noréty visiskai kontroliuoti bet kokia informacija apie juos, taciau
tai nejmanoma dél socialinés integracijos ir elementaraus bendravimo procesy. Kasdienéje
veikloje zmogus sukuria ir palieka daugybe savo veiklos pédsaky, kuriuos suinteresuoti as-
menys gali rinkti ir galiausiai panaudoti pries jj.

Privatumo nauda ir efektyvumu abejojanciyjy yra mazai arba i$vis néra, taciau net ir
tokiu atveju matomi ryskas skirtumai tarp Europos Sajungos ir Jungtiniy Amerikos Valstijy
(JAV) privatumo koncepcijy. Europos Sajunga skiria didelj démesj butinybei apsaugoti

¢ Laurie, G. T. supra note 39, p. 15-17.
©  Hondius, FW. supra note 22, p. 365.
% Moore, A.D. supra note 41, p. 104-105.

18



zmogaus oruma, o anglo-amerikieti$ka tradicija labiau rupinasi teise apriboti prieigg ki-
tiems. Jungtiniy Amerikos Valstijy koncepcija sudaro astresne terpe gincams dél genetinés
informacijos atskleidimo, ta¢iau néra taip paprasta uztikrinti taip vadinama ,teis¢ buti vie-
nam®. Diskutuojama, ar toks teisés suabsoliutinimas prie§tarauty medicinos etikoje jtvirtin-
tiems principams.®

Sutinkant, kad privatumas yra viena i§ pagrindiniy vertybiy, tai dar nereiskia, kad priva-
tumas yra absoliuti vertybé. Privatumo apsauga visada pareikalaus ir sanaudy, todél kiekvie-
nu konkreciu atveju vertinama, ar siekiama nauda verta patirty sagnaudy. Pacienty apklausy
rezultatai parodé, kad trys ketvirc¢iai respondenty sakeé, jog jiems labai svarbu, kad jy medi-
cininiai jrasai buty laikomi konfidencialiai. [domu, kad apklausus mokslininkus, dirbancius
sveikatos sistemoje, duomenys skyrési tik nezymiai, t. y. 67 % visy respondenty mané, kad jy
sutikimai yra reikalingi norint susipazinti su jy sveikatos informacija. Tyrimo baigiamasis
klausimas skambéjo taip: ,,Ar tretiesiems asmenis be jisy sutikimo gali buti leidziama studi-
juoti jasy genetine informacija?“ Devyni i§ deSimties respondenty atsaké neigiamai.®®

Literaturoje pateikiami ir kiek kitokie duomenys. Suomijoje buvo atliktas tyrimas siekiant
i$siaiskinti, ar Suomijos sveikatos priezitros sistema gerbia pacienty privatuma. Duomenys
buvo renkami metus laiko trijose universitetinése ligoninése. Rezultatai parodé, kad tiek su-
auge pacientai, nepriklausomai nuo to, ar asmens sveikatos priezitiros paslaugos teikiamos
jiems ar jy vaikams, tiek asmens sveikatos priezitiros specialistai patenkinamai vertino pri-
vatumo uztikrinima. Minéti rezultatai taip pat atskleidé, kad dabartiné praktika atitinka
etinius principus, ta¢iau daugiau priekaisty reiksta dél genetiniy tyrimy privatumo.*

Taigi, neabejojama, kad privatumas yra kiekvieno Zmogaus autonomijos uztikrinimo
garantas. Privatumas - tai masy vidiné buisena ir asmenybés identiteto israiska, todél labai
svarbu, kad privatuma visuomet lydéty konfidencialumo pareiga. Si teisiy ir pareigy vieno-
vé jprasmina asmens nepriklausomuma nuo artimyjy, kaimyny, draugy ir galiausiai pacios
visuomenés.

2.2. Konfidencialumas®’

Paciento sveikatos informacijos konfidencialumo principo teisiné legitimacija pir-
miausiai gali bati atsekama i§ tarptautinése zmogaus teisiy sutartyse, pavyzdziui, Europos
Zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos konvencijos 8 straipsnio 1 dalyje jtvirtintos
Zmogaus teisés i privataus gyvenimo gerbima. Si teisé jtvirtinta ir Lietuvos Respublikos
Konstitucijos 22 straipsnio 1 dalyje bei detalizuota Civilinio kodekso 2.23 straipsnio 1 daly-
je.® Svarbios yra pastarosios nuostatos, susijusios su atskiros asmeny, besinaudojan¢iy svei-
katos priezitiros paslaugomis, grupés — pacienty privataus gyvenimo pazeidimu, t. y. duo-
meny apie asmens sveikatos bikle rinkimu bei paskelbimu pazeidziant jstatymy nustatyta
tvarkg (2.23 straipsnio 2 ir 3 dalys).

®  Mcgleenan, T. supra note 35, p. 537.

% Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 418-419.

% Nyrhinen, T, et.al. supra note 31, p. 298.

¢ Skirsnis paraSytas autoriaus publikacijy Mozuraitis, G. Paciento sveikatos informacijos
konfidencialumo ribos. Socialiniy moksly studijos, 2011, 3(3):1129-1144 ir Mozaraitis, G. Paciento
konfidencialios informacijos teikimo valstybés institucijoms teisinis reguliavimas. Sveikatos
mokslai, 2013, 2(23): 5-13 pagrindu.

% Lietuvos Respublikos civilinis kodeksas. Valstybés zinios. 2000, Nr. 74-2262.
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Svarbus postiimis jtvirtinant valstybiy jsipareigojimus uztikrinti asmens sveikatos infor-
macijos konfidencialuma buvo Europos Tarybos Konvencija dél Zzmogaus teisiy ir orumo ap-
saugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencija).*
Lietuvoje pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumas plétojamas ir specialiuose teisés ak-
tuose, pavyzdziui, Sveikatos sistemos, Biomedicininiy tyrimy etikos,” Zmogaus audiniy ir
organy donorystés ir transplantacijos,” Psichikos sveikatos priezitros,”> Asmens duomeny
teisinés apsaugos jstatymuose bei Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatyme.

Atkreiptinas démesys ir | tai, kad pacienty teisé j privataus gyvenimo nelie¢iamuma néra
absoliuti ir ji gali buti ribojama vadovaujantis Europos zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy
apsaugos konvencijos 8 straipsnio 2 dalyje nustatyta i$§imtimi, kai tai batina demokratinéje
visuomenéje valstybés saugumo, viesosios tvarkos ar Salies ekonominés gerovés interesams
apsaugoti, siekiant uzkirsti kelig teisés pazeidimams ar nusikaltimams, taip pat gyventojy
sveikatai ar dorovei arba kity Zmoniy teiséms ir laisvéms apsaugoti. Pacienty teisiy ir Zalos
sveikatai atlyginimo jstatymo 9 straipsnio 1 dalis be paciento sutikimo teisés akty nustatyta
tvarka leidzia paciento konfidencialig sveikatos informacija suteikti valstybés institucijoms,
kurioms Lietuvos Respublikos jstatymai suteikia teis¢ gauti konfidencialig informacija apie
pacientg. Minétoje nuostatoje jtvirtinti kriterijai, numatantys, kad visais atvejais konfidenci-
alios informacijos suteikimas turi atitikti protingumo, sagziningumo ir paciento teisiy apsau-
gos ir interesy prioriteto principus, ta¢iau nei $is jstatymas, nei kitas teisés aktas nereglamen-
tuoja protingumo, s3aziningumo ir paciento teisiy apsaugos ir interesy prioriteto principo
turinio, t. y. i§ esmés jstatymy leidéjas kiekvienu konkreciu konfidencialios informacijos
suteikimo atveju leidzia spresti paciam asmens duomeny valdytojui, kuris dazniausiai yra
asmens sveikatos prieziiros jstaiga. Toks teisinis neapibréztumas sudaro salygas daznai
pazeisti pacienty sveikatos informacijos konfidencialumg. Valstybinés duomeny apsaugos
inspekcija yra nustaciusi, kad tikrintos asmens sveikatos priezitiros jstaigos nejgyvendina
tinkamy organizaciniy ir techniniy duomeny saugumo priemoniy,”® o Zurnalisty etikos
inspektorius viesai iSreiské susiripinima dél neteiséto sveikatos informacijos paskelbimo
ziniasklaidoje.”

2.2.1. Paciento sveikatos informacijos konfidencialumo ir visuomenés intereso
santykis

Konfidencialumas sveikatos priezitiroje pirmiausiai yra etinis principas, skatinan-
tis pasitikéjimg tarp asmens sveikatos prieziaros specialisto ir paciento. Konfidencialumo

% Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus

teisiy ir biomedicinos konvencija). Valstybés Zinios. 2002, Nr. 97-4258. 10 str. 1 d.

Lietuvos Respublikos biomedicininiy tyrimy etikos jstatymas. Valstybés Zinios. 2000, Nr. 44-1247.

Lietuvos Respublikos Zmogaus audiniy ir organy donorystés ir transplantacijos jstatymas. Valstybés

Zinios. 1996, Nr. 116-2696.

72 Lietuvos Respublikos psichikos sveikatos priezitiros jstatymas. Valstybés Zinios. 1995, Nr. 53-1290.

7 Tikrinimy poliklinikose dél pacienty ypatingy asmens duomeny tvarkymo automatiniu bidu
rezultaty apibendrinimas [interaktyvus], [zitréta 2010-12-23]. <http://www.ada.lt/images/cms/
File/naujienu/Polikliniku_tikrinimai.pdf>.

7 Zurnalisty etikos inspektoriaus 2008-02-05 pareiskimas Nr. V2-10 ,Dél viesyjy asmeny sveikatos
informacijos skleidimo® [interaktyvus], [zitiréta 2010-12-23]. <http://www3.lrs.It/pls/inter/zetika?r_
id=4523&k_id=1&d_id=76439>.

20



principo iStakos gludi hipokratinéje medicinos etikos tradicijoje.”” Gydytojai nuo seniausiy
laiky jpareigoti saugoti savo pacienty paslaptis,” Nesant pasitikéjimo, pacientai vengs gy-
dytojui atskleisti reik§minga informacija apie save, o gydytojas, tikétina, dél informacijos
trakumo negalés greitai ir tiksliai diagnozuoti ligos, atlikti reikiamy laboratoriniy ar kity
tyrimuy, skirti tinkamo ir efektyvaus gydymo.

Svarbu tai, kad pacientai gydytojui patikéta sveikatos informacija linke maksimaliai ap-
saugoti” ir tikisi, kad gydytojas jokiais atvejais be paties paciento sutikimo tos informaci-
jos neatskleis tretiesiems asmenims, jskaitant ir paciento Seimos narius.”® Pacientai nelinke
suteikti prioriteto visuomenés interesams ir siekia aktyviai ginti savo privatuma. Atskiro
individo teisiy, kuriomis realizuojamas jo moralinis unikalumas, visuma sudaro visuome-
nés pripazjstama asmens autonomija. Zmonés formuluoja tikslus, motyvus jiems pasiekti,
renkasi tiksly jgyvendinimo priemones ir aktyviai planuoja savo ateitj. Autonomija tokiu
budu apimty ne tik teis¢ j savo kiing, bet taip pat ir j informacija apie save, savo gyvensena
ir, be abejo, sveikata. Taip pat ir teisé kontroliuoti asmenine informacija tampa neatskiriama
asmens autonomijos dalimi.”

Kaip jau minéta, paciento sveikatos informacijos konfidencialumo principas néra abso-
liutus, jei tai susij¢ su visuomenés interesais. Europos Zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy
apsaugos konvencijos 8 straipsnio 2 dalyje nustatyta i$imtis, kada asmens teisé j privaty gyve-
nima gali buti apribota jstatymo numatytais atvejais, kai tai butina demokratinéje visuome-
néje valstybés saugumo, viesosios tvarkos ar $alies ekonominés gerovés interesams, siekiant
uzkirsti kelig teisés pazeidimams ar nusikaltimams, taip pat gyventojy sveikatai ar dorovei
arba kity Zmoniy teiséms ir laisvéms apsaugoti. Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo
jstatymo 9 straipsnio 3 dalis nors ir jpareigoja uztikrinant paciento teis¢ j privataus gyve-
nimo nelie¢iamumg, vadovautis nuostata, kad paciento interesai ir gerové yra svarbesni uz
visuomeneés interesus, taciau leidzia ir riboti minétg nuostatg, kai tai batina visuomenés sau-
gumo, nusikalstamumo prevencijos, visuomenés sveikatos arba kity Zmoniy teisiy ir laisviy
apsaugai.

Tai patvirtina ir Europos Zmogaus Teisiy Teismo praktika, pavyzdziui, 1997 m. rugpji-
¢io 27 d. byloje M. S. v. Sweden.*® Teismas vienbalsiai nusprendé, kad nebuvo Europos Zmo-
gaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos konvencijos 8 straipsnio pazeidimo, nes Socialinis
draudimo biuras turéjo pagrjsty priezas¢iy i$§ gydymo jstaigos reikalauti ypatingy duomeny
apie pareiskéjos sveikata. Pagal bylos faktinius duomenis, Socialinio draudimo biuras, tirda-
mas M. S. skunda, i§ gydymo jstaigy gavo iSrasus i§ M. S. ligos istorijos apie 1981 m. spalio
9 d. patirta suzalojima darbe ir, nustates, kad pareiskéjos liga néra susijusi su suzalojimu
darbe, atmeté M. S. prasyma dél kompensacijos.

Taigi, esant teisiniam ir faktiniam pagrindui, paciento sveikatos informacijos konfiden-
cialumo principas gali bati ribojamas, tac¢iau daznas subjekty (darbdaviy, draudiky ir kt.)

7> Pilietiniy iniciatyvy centras. supra note 18, p. 12.

76 Pagal Hipokrato priesaika (V a. pr. Kr.) gydytojas prisiekia: ,Visa, kg gydydamas matysiu ar

girdeésiu, ar $iaip ka, net ir nekviestas gydyti, patirsiu apie zmoniy jprastg gyvenima, nutylésiu ir

laikysiu paslaptyje, jei nebus reikalo tai viesai paskelbti®.

77 Schoenberg, R.; Safran, C. Internet based repository of medical records that retains patient

confidentiality. British medical journal, 2000, 7270: 1199-1203.

78 Jenkins, G.; Merz, ]. F; Sankar P. supra note 25, p. 501.

7 OBrien, J.; Chantler, C. Confidentiality and the duties of care. Journal of medical ethics. 2003, 1:36-
40.

80 M. S. v. Sweden, 27 August 1997, no. 74/1996/693/885.
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piktnaudziavimas teise ar duomeny valdytojy elementarus nerapestingumas bei gydytoju
ir pacienty $vietimo (kvalifikacijos) stoka, sukelia individo, gydytojo ir visuomenés interesy
konflikta sveikatos priezitiros paslaugy teikimo sferoje. Keli i$ iskalbingesniy pavyzdziy uz-
fiksuoti Jungtiniy Amerikos Valstijy praktikoje. Paauglé, lankydama savo mama, dirbancia
ligoningje, i$ jos darbo kompiuteryje esanciy jrasy suzinojo pacienty asmens duomenis ir
nusprendé pajuokauti. Paskambinusi pacientams melagingai juos informuodavo, kad pasta-
ryjy ZIV ar néstumo testai yra teigiami. Viena i§ pacienciy, suzinojusi apie tariamg néstumg,
bandé nusizudyti. Kitas i§skirtinis atvejis, kai vienos Jungtiniy Amerikos Valstijy ligoninés
keliy takstanciy pacienty medicininés dokumentacijos jrasai kelis ménesius buvo viesai skel-
biami viename interneto tinklalapyje.*'

Akivaizdu, kad neteiséti konfidencialios informacijos atskleidimo atvejai gali sukelti
nerimg pacientams dél jy sveikatos informacijos saugumo. Ty¢inis ar neatsargus sveikatos
informacijos atskleidimas tretiesiems asmenims tik krastutiniais atvejais gali sukelti grésme
paciento sveikatai ar gyvybei, taciau, tikétina, dazniau gali turéti jtakos paciento finansinei ir
socialinei padéciai. Pavyzdziui, darbdaviai gali siekti nutraukti darbo santykius ar atsisakyti
juos sudaryti su tais darbuotojais, apie kuriuos gauta sveikatos informacija leidzia darbdaviui
manyti, kad darbuotojas nesugebés tinkamai vykdyti darbo funkcijy ar kad darbdavys patirs
papildomy i8laidy. Draudikai neteisétai gautg sveikatos informacija gali panaudoti nustaty-
dami didesn¢ draudimo jmoka, atsisakydami ja iSmokéti ar apskritai nesutikdami apdrausti
asmenj dél tariamai per didelés rizikos. Kiti verslo subjektai, pavyzdziui, farmacijos jmonés ir
pan., paciento sveikatos informacija gali panaudoti rinkodaros tikslais. Galiausiai, sveikatos
informacija gali buti panaudota ir neteisétoms veikoms, pavyzdziui, vagystei i§ gyvenamuyjy
patalpy jvykdyti, kol pacientas yra hospitalizuotas asmens sveikatos prieziaros jstaigoje.

Siame kontekste minétina Europos Zmogaus Teisiy Teisme 2008 m. nagrinéta byla I v.
Finland®, kurioje konstatuotas Europos zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos kon-
vencijos 8 straipsnio pazeidimas, nes asmens sveikatos prieziros jstaiga, kuri tuo pac¢iu metu
buvo ir pacientés darbdavys, neuztikrino pacientés, sergancios ZIV virusu, sveikatos infor-
macijos konfidencialumo, nes apie jos liga suzinojo bendradarbiai. Darbuotoja dél to turéjo
nutraukti darbo santykius bei pakeisti gyvenamaja vieta ir tai sukélé neigiamy i§gyvenimy
ne tik jai, bet ir jos vaikui.

Ne maziau svarbi teoriné ir praktiné problema yra konfidencialios pacienty sveikatos
informacijos panaudojimo visuomenés interesams teisétumas. Viena vertus, keltinas klau-
simas, kas ir kokiu tikslu gali turéti prieiga prie pacienty sveikatos informacijos duomeny.
Pavyzdziui, ypatinga sveikatos informacijos panaudojimo svarba iskyla sveikatos politikos
lygmenyje, kai siekiama didinti teikiamy sveikatos priezitros paslaugy efektyvuma bei to-
bulinti jy administravima, kartu racionaliai panaudojant ribotus ekonominius isteklius. Kita
vertus, galima pagristai oponuoti pernelyg pla¢iam pacienty sveikatos informacijos panau-
dojimui. Pvz., R. Anderson® kritikuoja DidzZiosios Britanijos teismo sprendima, leidZiantj
privaciai farmacijos jmonei pacienty sveikatos informacija (nuasmeninta) naudoti rinkoda-
ros tikslais ir jrodinéja, kad tai ne tik pries$tarauja medicinos etikai ir pazeidzia Europos Zzmo-
gaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos konvencija, bet ir gali sudaryti prielaidas didinti
vaisty kainas.

8t Cohen, S. M. Patient confidentiality. The american journal of nursing. 2000, 9:24HH-24AAA.
8 I'v. Finland, 17 July 2008, no. 20511/03.
% Anderson, R. Undermining data privacy in health information: New powers to control patient

information contribute nothing to health. British medical journal. 2001, 7284: 442-443.
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Net jei ir jtvirtinami teiséto pacienty sveikatos informacijos panaudojimo visuomenés
interesams pagrindai, iSlieka kitas klausimas: ar visuomet butina gauti paciento sutikima
panaudoti jo sveikatos informacija, kai tai néra susij¢ su paties paciento gydymu. Pvz.,
J. Chalmers ir R. Muir** aptaré Skotijoje vykusias diskusijas, per kurias buvo atkreiptas dé-
mesys i didéjancias papildomas finansines i$laidas bei biurokratines procediras, vilkinan-
¢ias procesa. [vertinus visa tai ir bandant islaikyti interesy pusiausvyra, $kotai suformulavo
i$vadas, kad: su pacienty sveikatos informacija galima susipazinti esant ,reikalingumo Zi-
noti“ (angl. ,need to know®) pagrindui; pacientams turi buti i$aiskinami jy sveikatos infor-
macijos panaudojimo atvejai; pacientai gali atsisakyti atskleisti savo sveikatos informacija
tretiesiems asmenims, tiesiogiai nesusijusiems su paciento gydymu, taciau tokiu atveju jie
turi suvokti tiesioging ar netiesiogine neigiama jtaka savo ir kity asmeny sveikatai; batina
atskirai reglamentuoti pacienty sveikatos informacijos atskleidimg tretiesiems asmenims,
nesusijusiems su paciento gydymu; su pacienty sveikatos informacija galima susipazinti svei-
katos priezitiros paslaugy planavimo, vadybos, mokslo tikslais, jei uztikrinamas pacienty
anonimiskumas.®

Taigi, nors paciento sveikatos informacijos konfidencialumo principas yra paciento auto-
nomijos i$raiska ir garantas, taciau jis néra absoliutus, jei tai susije su visuomenés interesais,
todél, siekiant atskleisti paciento sveikatos informacijos konfidencialumo ir visuomenés inte-
reso santykj, toliau tikslinga panagrinéti kai kuriuos galimus konkrecius paciento sveikatos
informacijos konfidencialuma ribojancius pagrindus.

2.2.2. Paciento sveikatos informacijos konfidencialuma ribojantys pagrindai
2.2.2.1.Grésmé kito asmens sveikatai ar gyvybei ir uzkre¢iamujy ligy kontrolé

Praktikoje asmens sveikatos priezitiros specialistai daznai sprendzia dilema, ar riboti
sveikatos informacijos konfidencialuma. Jei taip, kokiu mastu tai daryti, esant pagrindui
jtarti, kad jy pacienty elgesys gali sukelti grésme kito asmens sveikatai ar gyvybei.

C. Jones® tyrimo metu nustaté, kad 93 % visy respondenty mano, jog gydytojai neturi
teisés atskleisti paciento sveikatos informacijos tretiesiems asmenims be paciento informuo-
to sutikimo. Tiesa, tokie rezultatai gauti respondentams nediferencijuojant klinikiniy atvejy.
Rezultatai radikaliai skyrési, kai tiems patiems respondentams buvo uzduotas tas pats klau-
simas, ta¢iau jau nurodzius penkis konkrecius atvejus: 1) pacientas atskleidzia gydytojui, kad
jam daznai buna epilepsijos priepuoliai, ta¢iau jis nenori netekti teisés vairuoti automobilj;
2) pacientas serga venerine liga ir praso gydytojo nepranesti apie tai sutuoktinei; 3) pacientas,
turintis psichikos sutrikimy, pasako gydytojui, kad jo kaimynas persekioja jj, todél jis ketina
nuzudyti kaimyna; 4) pacientas prisipazjsta, kad jis seksualiai i$naudojo savo dukterj ir dél
to nori medicininés pagalbos, bet nenori, kad dar kas nors apie tai suzinoty; 5) pacientas
hospitalizuotas po autojvykio ir gydytojas jtaria, kad pacientas yra neblaivus. Dauguma res-
pondenty sutiko, kad gydytojas privalo riboti paciento sveikatos informacijos konfidencialu-
mo principa vaiko seksualinio i$naudojimo atveju (86 %) ir vairuotojo, sergancio epilepsija,

8 Chalmers, J.; Muir, R. Patient privacy and confidentiality: The debate goes on; The issues are
complex, but a consensus is emerging. British medical journal. 2003, 7392:725-726.

% Anonimiskumas konstatuojamas, kai nenaudojamas asmens vardas, pavardé, asmens kodas,
adresas, pasto indeksas ir pilna gimimo data (leidZiama naudoti gimimo metus ir ménesj).

8 Jones, C. supra note 23, p. 350.
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atveju (64 %). Kitais atvejais tik pusé visy respondenty palaikeé sveikatos informacijos konfi-
dencialumo principo ribojima.

Sis tyrimas atskleidZia nevienareikimiska pacienty poziirj j sveikatos informacijos
konfidencialumo ribojima. Pazymeétina, kad ne tik atskiry individy nuomonés skiriasi dél
paciento sveikatos konfidencialumo principo pazeidimo, bet ir nacionaliniy teisés sistemy
pozitris néra vienodas. Ne visy valstybiy teisé ,,grésme kito asmens sveikatai ar gyvybei pri-
pazjsta kaip teiséta pagrinda atskleisti paciento sveikatos informacija tretiesiems asmenims.

Minétus atvejus gerai iliustruoja JAV Kalifornijos Auksc¢iausiojo Teismo Tarasoff byloje
(1974 m.) suformuotas precedentas, nustatantis, kad gydytojas, Zinodamas, jog jo pacien-
tas ketina nuzudyti ar sunkiai suzaloti kita asmenj, privalo imtis priemoniy informuoti ir
apsaugoti galima aukg. Si taisyklé véliau buvo inkorporuota tiek j JAV, tiek ir j DidZiosios
Britanijos medicinos etikos kodeksus. Ta¢iau Pranciizijos medicinos etikos kodekse numa-
tytas profesinio konfidencialumo laikymosi reikalavimas yra absoliutus® ir uz jo pazeidima
gresia baudZziamoji atsakomybé pagal Prancuzijos baudziamojo kodekso 226-13 straipsnj,
kuriame numatyta, kad atskleidimas asmeniui patikétos slaptos informacijos dél jo padéties,
profesijos, atliekamy funkcijy ar vykdomos misijos, baudziamas vieny mety laisvés atémimo
bausme ir 15 000 eury bauda.®®

Taigi, tais atvejais, kai galima riboti asmens sveikatos konfidencialuma, asmens sveikatos
priezitiros specialistas, jvertings paciento ir kity asmeny interesy pusiausvyra ir galimas nei-
giamas pasekmes kitiems visuomenés nariams bei pa¢iam pacientui, apie tre¢iajam asmeniui
gresiancig fizing zalg nedelsdamas privalo pranesti atsakingoms valstybés institucijoms ir
aukai (pvz., pacientas nurodo varda, pavarde, gyvenamaja vieta, darboviete ar kt.). Paciento
sveikatos informacijos konfidencialumo principo pazeidimas pateisinamas tik tada, kai ki-
tam asmeniui gresia fiziné, o ne, pavyzdziui, psichiné Zala, neigiamos finansinés pasekmeés.
Siuo atzvilgiu reikéty sutikti su R. Gilbar® pastebéjimu, kad psichologinés Zalos prevencijos
nebus jmanoma teisi$kai pagristi, nes néra jokios garantijos, kad paciento sveikatos informa-
cijos konfidencialumo principo pazeidimas padés i$vengti ar susvelnins psichologine Zalg, o
ne prie$ingai - ja tik padidins.

Kitas pagrindas, ribojantis paciento sveikatos informacijos konfidencialumo principa,
yra pavojingos ar ypac pavojingos uzkrec¢iamos ligos diagnozé. XIX a. pabaigoje - XX a. pra-
dzioje imperinéje Vokietijoje venerinés ligos buvo traktuojamos kaip grésmé sveikatos ap-
saugai ir vie$ajai tvarkai. Dél $iy ligy Zymiai padaugéjo neteiséty ir pavojingy prieslaikiniy
néstumo nutraukimy, kuriy komplikacijoms gydyti buvo reikalinga profesionali, brangi me-
dicininé pagalba. Be to, sutuoktinio veneriné liga galéjo tapti priezastimi nutraukti santuoka,
todél gydytojai galéjo teismui atskleisti paciento, sergancio venerine liga, sveikatos informa-
cijg.” Anksc¢iau minéti jvykiai turéjo jtakos ir medicinos deontologijai: 1897 m. Berlyno gy-
dytojas ir medicinos istorikas Julius Pagel (1851-1912) jauniems medicinos specialistams dar
pataré visais atvejais saugoti paciento sveikatos informacijos konfidencialumg, o jau 1906 m.
Greifswaldo profesorius Erich Peiper (1856-1938) Medicinos fakulteto studentams désté, kad
gydytojo profesing paslaptj galima atskleisti siekiant apsaugoti visuomeng nuo veneriniy ligy
plitimo. **

8 Guedj, M., et. al. supra note 24, p. 418.

8 Penal code [interaktyvus], [ziGréta 2011-04-05]. <http://www.legifrance.gouv.fr/html/codes_

traduits/code_penal_textan.htm>.
8 Gilbar, R. supra note 27, p. 205.
% Maehle, A.H.,, supra note 4, p. 384.
' Maehle, A.H., supra note 4, p. 397.
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Didziojoje Britanijoje gydytojo profesinés paslapties pareiga absoliuty imunitetg prara-
do gerokai anksc¢iau. 1776 m. vykusiame Kingstono hercogienés bylos nagrinéjime teiséjas
lordas Mansfildas suformulavo taisykle, kuri i§ esmé taikoma ir dabar. Si taisyklé sako, kad
gydytojas, motyvuodamas profesine paslaptimi, neturi teisés atsisakyti duoti parodymus
teisme. Savanoriskas paciento sveikatos informacijos atskleidimas kitiems asmenims buty
laikomas gydytojo kaip dzentelmeno garbés pazeidimu, tac¢iau kai gydytojas yra priverstas
atskleisti profesine paslaptj, kad palengvinty tiesos nustatyma teisme, tai nelaikytina garbés
pazeidimu.”

Priesingai nei kitose anksc¢iau aptartose Salyse, Pranciizijoje minéti poky¢iai nepaveiké
medicinos etikos ir teisés. Cia net ir venerinés ligos nustatymo atveju be paciento sutikimo
$ios informacijos nevalia atskleisti tretiesiems asmenims. Siuo atveju manoma, kad lytiniai
santykiai yra itin privatas ir sietini tik su partneriy tarpusavio atsakomybe ir informacijos
dalinimusi.”®

Europos Zmogaus Teisiy Teismas, jvertindamas valstybés veiksmy laisvés ir asmens tei-
siy pusiausvyra, jstatymais jtvirtinta asmens sveikatos priezitros specialisty pareiga teismo
proceso metu atskleisti visa reik§minga bylai paciento sveikatos informacijg traktuoja kaip
teiséta teisés j privataus gyvenimo ribojima.* Siuo atveju svarbu tai, kad minéta informacija
nepatekty tretiesiems asmenims, nesusijusiems su teismo procesu. Tokios praktikos laiko-
masi ir Lietuvos baudziamajame procese, kuriame nenumatyta i§imciy liudytojui (gydyto-
jui), remiantis profesine paslaptimi, nutyléti reik§mingus bylai faktus apie paciento sveikatos
informacija. Ta¢iau pazymeétina, kad civiliniame procese nustatyti, jog medikai kaip liudyto-
jai negali buti klausiami apie aplinkybes, sudarancias jy profesine paslaptj (Civilinio proceso
kodekso 189 straipsnio 2 dalies 4 punktas), ir tai reik§mingai riboja suinteresuoto asmens
galimybes remiantis sveikatos informacija jrodyti, pavyzdziui, kito sutuoktinio kalt¢ san-
tuokos nutraukimo bylose.

Lietuvos baudZiamajame procese asmens sveikatos priezitiros specialistui privalu teismui
atskleisti paciento sveikatos informacija,” bet kitais atvejais (jskaitant ir civilinj procesg®),
tretiesiems asmenims praneSdamas apie asmens uzkre¢iama liga, nejtraukta j pavojingy
ar ypac pavojingy uzkrec¢iamy ligy sarasa, gydytojas rizikuoja pazeisti profesing paslapti.
Zmoniy uzkreciamyjy ligy profilaktikos ir kontrolés jstatymo® 34 straipsnyje nustaty-
ta, kad duomenys apie asmeny, serganciy, jtariamy, kad serga uzkre¢iamosiomis ligomis,
sveikatg teikiami tik jstatymy ir kity teisés akty nustatyta tvarka. Lietuvos Respublikos
sveikatos apsaugos ministro 2009 m. geguzés 27 d. jsakymo Nr. V-414 , D¢l prane$imy apie

2 Ferguson, A. H. supra note 26, p. 39-40.

% Guedj, M., et. al. supra note 24, p. 416.

% Byloje Z. v. Finland, 25 February 1997, no. 9/1996/627/811 nors Europos Zmogaus Teisiy Teismas
patvirtino gydytojui pareiga baudziamojoje byloje duoti teisme parodymus, atskleidZiancius
paciento sveikatos informacijg, bet pripazino Europos Zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy
apsaugos konvencijos 8 str. pazeidima tuo pagrindu, kad gydytojo pateikta neanonimizuota
informacija buvo jrasyta j teismo sprendimg, ir tapo zinoma tretiesiems asmenims, o tai pazeidé
teise j pagarba privac¢iam gyvenimui.

% Lietuvos Respublikos baudziamojo proceso kodekso 80 straipsnis. Valstybés Zinios. 2002, Nr. 37-
1341.

% Lietuvos Respublikos civilinio proceso kodekso 189 straipnsio 2 dalies 4 punktas. Valstybés Zinios.

2002, Nr. 36-1340.

Lietuvos Respublikos Zmoniy uzkrec¢iamuyjy ligy profilaktikos ir kontrolés jstatymas. Valstybés

Zinios. 1996, Nr. 104-2363.
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uzkrec¢iamasias ligas ir jy sukéléjus formy patvirtinimo“® 2.1 punkte numatyta pareiga as-
mens ir visuomenés sveikatos priezitiros jstaigoms nuo 2010 m. sausio 1 d. teikti informacija
apie uzkre¢iamujy ligy ir jy sukéléjy atvejus uzpildant 1 punktu patvirtintas pranesimy for-
mas Uzkre¢iamuyjy ligy ir jy sukéléjy valstybés informacinés sistemos tvarkytojui.

Taigi, jei gydytojas, pavyzdziui, nustato lytiskai plintancia infekcija, paciento sveikatos
informacijos konfidencialumo principo taikymas gali buti ribojamas ne tik gydytojui netu-
rint teisés pranes$ti valstybés informacinés sistemos tvarkytojui, bet ir asmenims, turéjusiems
salytj su asmenimis, serganciais ar jtariamais, kad serga pavojingomis ar ypac pavojingo-
mis uzkre¢iamosiomis ligomis, taip pat su sukéléjy nesiotojais.”” Tokios praktikos laikosi ir
Europos Zmogaus Teisiy Teismas. Pavyzdziui, C. and T. v. Germany' byla, kurioje pagal
faktines aplinkybes pacienté kaltino Seimos gydytoja, kad pastarasis neteisétai neinformavo
jos apie partnerio sveikatos biikle (partneris sirgo AIDS) ir dél to ji uzsikrété ZIV. Teismas,
konstataves, kad Vokietijos nacionaliniai teismai tinkamai gyné pacientés teise | gyvenima
ir fizinj vientisuma, pripazino (nors atmeté reikalavima dél zalos atlyginimo) Seimos gydy-
toja pazeidus savo profesing pareiga dél to, kad jis neinformavo pacientés apie jos partnerio
sveikatos biikle. Visgi ioje byloje Europos Zmogaus Teisiy Teismas nepripazino Europos
zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos konvencijos 2 ir 8 str. pazeidimo. Remtasi tuo,
kad, pagal Vokietijos nacionaling teis¢, neteiséty veiksmuy, Zalos ir priezastinio rysio jrodiné-
jimo nasta tenka pacientui, i§skyrus atvejus, kai nustatoma $iurksti gydymo klaida (kai yra
akivaizdus sveikatos priezitros taisykliy pazeidimas). Tokiu atveju jrodinéjimo nasta tek-
ty gydytojui. Aptartas atvejis rodo, kad Europos Zmogaus Teisiy Teismas pritaré Vokietijos
nacionaliniy teismy i$vadai, jog $eimos gydytojo neveikimas nelaikytinas $iurksc¢ia gydy-
mo klaida, kadangi gydytojas neignoravo medicinos standarty, bet, sieckdamas i§vengti in-
teresy konflikto, paprasc¢iausiai pervertino konfidencialumo pareiga, todél butent pacientei
teko pareiga jrodyti priezastinj ry§j tarp jos uzsikrétimo ZIV ir §eimos gydytojo neveikimo.
Byloje esming reik$me turéjo eksperty i$vada, kuria nebuvo paneigta prielaida, jog pacienté
uzsikrété ZIV dar iki to momento, kada $eimos gydytojas suzinojo apie pacientés partnerio
sveikatos bukle.

Kita vertus, gydytojui net ir diagnozavus pavojinga ar ypa¢ pavojinga uzkre¢iama liga
(pavyzdziui, gripa'™), ne visais atvejais objektyviai jmanoma informuoti asmenis, turéjusius
salytj su asmenimis, serganciais ar jtariamais, kad serga pavojingomis ar ypa¢ pavojingomis
uzkre¢iamosiomis ligomis. Be to, kyla klausimas, kaip elgtis gydytojui tuo atveju, kai paci-
entui diagnozuojama uzkre¢iama liga, kuri nejtraukta j pavojingy ar ypac pavojingy uzkre-
¢iamy ligy sarasda.

Taigi, kol néra nustatytos aiskios tvarkos, reglamentuojancios paciento sveikatos infor-
macijos teikima kitiems asmenims, butina vadovautis protingumo, saziningumo, paciento

% Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2009 m. geguzés 27 d. jsakymas Nr. V-414 ,, D¢l

pranesimy apie uzkre¢iamasias ligas ir jy sukéléjus formy patvirtinimo® Valstybés Zinios. 2009, Nr.
68-2777.
% Lietuvos Respublikos Zmoniy uzkre¢iamyjy ligy profilaktikos ir kontrolés jstatymo 35 straipsnio 2
dalis.
10 C. and T. v. Germany, 5 March 2009, no. 77144/01 and 35493/05.
" Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2002 m. birzelio 13 d. jsakymas Nr. 278 ,,Dél
pavojingy ir ypac pavojingy uzkreciamyjy ligy, dél kuriy ligoniai, asmenys, jtariami, kad serga
pavojingomis ar ypac¢ pavojingomis uzkre¢iamosiomis ligomis, asmenys, turéje salytj, ar siy ligy
sukeéléjy nesiotojai turi bati hospitalizuojami ir (ar) izoliuojami, tiriami ir (ar) gydomi privalomai,
saraso patvirtinimo®. Valstybés Zinios. 2002, Nr. 62-2527.
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teisiy apsaugos ir interesy prioriteto, pagarbos asmens autonomijai, zalos vengimo bei tei-
singumo principais. Taip pat rekomenduotina atsizvelgti | mokslingje literatiroje'®* isski-
riamus $iuos reik§mingus kriterijus: 1) ligos pavojingumo laipsnis kitam asmeniui (pavyz-
dziui, sutuoktiniui (-ei), vaikams); 2) paciento iSreikstas ketinimas apie savo liga informuoti
kitus asmenis; 3) paciento deklaruotas noras apsaugoti kita asmenj; 4) gydytojy konsiliumo
sprendimas.

2.2.2.2.Moksliniai tyrimai

Literataroje paciento sveikatos informacijos konfidencialumo principas daznai kritikuo-
jamas kaip klittis ne tik vykdyti visuomenés sveikatos epidemiologine kontrolg ir ligy profi-
laktika, bet ir atlikti reik§mingus mokslinius tyrimus.

Autoriy kolektyvas'®® pareiské, kad biomedicinos tyrimas gali bati vertinamas kaip
objektyviai patikimas tik tuomet, kai tyréjui yra zinomos visos tyrimo detalés, jskaitant
ir asmens duomenis. Asmuo, laikas ir vieta yra mus supancios aplinkos tyrimo pagrindai,
todél paciento sveikatos informacijos valdytojai turéty mokslininkams suteikti prieiga prie
asmens duomeny, kad biity pasiekti visuomenés sveikatos apsaugos tikslai. Siy autoriy nuo-
mone, neturint tyrimui visy reik§mingy asmens duomeny, néra galimybés operatyviai ir
maziausiomis sgnaudomis kontroliuoti epidemijy, nes infekuotas asmuo gali efektyviai ,,pa-
sisléepti“ miesty populiacijoje.!™

Yra ir daugiau autoriy,'® pritarianciy paciento sveikatos informacijos konfidencialumo
principo ribojimui visuomenés sveikatos tikslais. Jie nurodo, kad asmens informacija tyreé-
jams reikalinga ne tik analizuojant ir tiriant skubius atvejus (epidemijas), bet ir ne tokius
skubius atvejus, pavyzdziui, onkologines ligas, taciau visais atvejais besalygiskas informuoto
sutikimo doktrinos taikymas i§ pacios visuomenés pareikalauja daugiau lésy.

Todél suprantama J. O'Brien ir C. Chantler i$vada,'* kad pacientui nepadaroma jokia
zala, kai jo sveikatos duomenys panaudojami moksliniame tyrime ar ligy registre, nes tiké-
tina, kad pacientas niekada net ir nesuzinoty apie jo duomeny panaudojima, o jei visgi paci-
entui ir buty padaryta neturtiné zala dél jo sveikatos informacijos panaudojimo, tai ji buty
nezymi ir kur kas maziau reik§minga nei gauty rezultaty panaudojimas visuomenés sveika-
tos apsaugai. Taciau atkreiptinas démesys, kad toks sveikatos informacijos konfidencialumo
svarbos i$kélimas norint efektyviai ir patikimai atlikti mokslinj tyrima néra pateisinamas
visuomeneés, kurios narys yra pats individas, atzvilgiu.

Dél $iy priezasciy tikslinga jvertinti Lietuvos asmens duomeny apsaugos moksliniuo-
se tyrimuose teisinj reguliavima. Asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymo komentare
numatyta, kad duomenys apie asmens sveikata yra laikomi ypatingais duomenimis, taciau
dél tam tikry visuomenei aktualiy klausimy, pavyzdziui, kokybisko sveikatos priezitiros

12 Guedj, M., et. al. supra note 24, p. 417.
103 Fefferman, N. H.; O'Neil, E. A.; Naumova, E. N. Confidentiality and confidence: Is data aggregation
ameans to achieve both? Journal of public health policy. 2005, 4: 430-449.

104 Fefferman, N. H.; O'Neil, E. A.; Naumova, E. N. supra note 103, p. 445-446.

15 Deapen, D. Cancer surveillance and information: Balancing public health with privacy and
confidentiality concerns (United States). Cancer causes ¢ control. 2006, 5:633-637.

1% OBrien, J.; Chantler, C. supra note 79, p. 37.
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paslaugy teikimo, duomenis butina tvarkyti.'”” Asmens duomenys apie jo sveikata (jos bukle,
diagnoze, prognoze ir gydyma) gali buti tvarkomi tokiais tikslais: prevencinés (profilaktinés)
medicinos; medicininés diagnostikos; sveikatos prieziaros ir gydymo; sveikatos apsaugos
sistemos valdymo.'”® Asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymo 10 straipsnio 2 dalis nu-
mato, kad asmens duomenys mokslinio medicininio tyrimo tikslais tvarkomi vadovaujantis
$iuo ir kitais jstatymais. Pagal Asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymo 12 straipsnio 1
dalj, atliekant mokslinj tyrima, asmens duomenys tvarkomi, jeigu duomeny subjektas davé
sutikimg. Be duomeny subjekto sutikimo asmens duomenys mokslinio tyrimo tikslais gali
biti tvarkomi tik pranesus Valstybinei duomeny apsaugos inspekcijai. Siuo atveju Valstybiné
duomeny apsaugos inspekcija privalo atlikti iSankstine patikra.

Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymo 8 straipsnio 1 dalis numato, kad biomedicininiai
tyrimai atliekami tik turint rasytinj tiriamojo asmens sutikimg, o 2 dalis leidzia nuspresti
Lietuvos bioetikos komitetui ar Regioniniam biomedicininiy tyrimy etikos komitetui, i$-
duodanciam leidima, ar batinas asmens sutikimas atliekant biomedicininius tyrimus, kuriy
objektai yra medicininiy intervencijy, atlikty iki pragymo atlikti tyrima su $iuo asmeniu pa-
davimo, metu kitais tikslais i$ to asmens paimti audiniai, organai, vaisius, lastelés bei geneti-
né medziaga, taip pat kai biomedicininiy tyrimy objektas yra medicinos dokumentai. Pagal
to paties jstatymo 12 straipsnio 1 dalj biomedicininiai tyrimai Lietuvoje gali buti atliekami
tik leidus $io straipsnio 2 ir 3 dalyse nurodytoms institucijoms, t. y. leidimus atlikti biome-
dicininj tyrima, i$skyrus klinikinj vaistinio preparato tyrima, i§duoda Lietuvos bioetikos
komitetas arba regioninis biomedicininiy tyrimy etikos komitetas, o klinikinius vaistinio
preparato tyrimus galima atlikti tik turint Lietuvos bioetikos komiteto pritarimo atlikti
klinikinj vaistinio preparato tyrimga liudijima ir Valstybinés vaisty kontrolés tarnybos prie
Sveikatos apsaugos ministerijos leidima.

Nei Asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymas, nei Biomedicininiy tyrimy etikos
jstatymas nereikalauja i§ biomedicininio tyrimo uzsakovo ar tyréjo kreipiantis j Valstybing
duomeny apsaugos inspekcija ar Lietuvos bioetikos komiteta pateikti duomeny apie kitos
institucijos priimta sprendima dél mokslinio tyrimo vykdymo be duomeny subjekto (tiria-
mojo asmens) sutikimo. Siuo atveju susiduriama su teisiniu reguliavimu, kai dviem skirtin-
goms, tarpusavyje nesusijusioms administracinéms procediroms truksta kontrolés ir tarpu-
savio koordinacijos, nes biomedicininio tyrimo uzsakovo ar tyréjo gautas vienos i§ minéty
institucijy leidimas néra reik§mingas prasant leidimo i§ antros institucijos.

Nors mokslo pazangos skatinimas, naujy technologijy, gydymo ir diagnostikos metody
atradimas ir jsisavinimas buty pakankamas pagrindas riboti paciento sveikatos informaci-
jos konfidencialumg visuomenés labui, taciau nevisiskai suderintos ir neaiskios procedi-
ros, reikalaujancios, nesant paciento sutikimo, net kai jis pats nedalyvauja tyrime, dviejy
institucijy sutikimo, gresia iskreipti teisingg ir proporcingg individo ir visuomenés interesy
pusiausvyra.

7 Asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymo komentaras [interaktyvus], [ZiGréta 2010-12-23].
<http://www.ada.lt/images/cms/File/komentaras%20adtai.pdf>.
Pazymétina, kad pagal Asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymo 2 straipsnio 4 dalj duomeny
tvarkymas suprantamas kaip bet kuris su asmens duomenimis atliekamas veiksmas: rinkimas,
uzra$ymas, kaupimas, saugojimas, klasifikavimas, grupavimas, jungimas, keitimas (papildymas
ar taisymas), teikimas, paskelbimas, naudojimas, loginés ir (arba) aritmetinés operacijos, paieska,
skleidimas, naikinimas ar kitoks veiksmas arba veiksmy rinkinys.

195 Jbid., p. 104.
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Taigi, Paciento sveikatos informacijos konfidencialumas yra ne tik etinis, bet ir teisinis
principas, skatinantis pasitikéjima tarp asmens sveikatos prieziaros specialisto ir paciento.
Sis principas gali biiti ribojamas, kai tai bitina visuomenés saugumo, visuomenés sveika-
tos arba kity zmoniy teisiy ir laisviy apsaugai. Kaip vieni i§ paciento sveikatos informacijos
konfidencialumo ribojanciy faktiniy pagrindy yra grésmé kito asmens sveikatai ar gyvybei,
uzkre¢iamuyjy ligy kontrolé, moksliniai tyrimai. Praktikoje taikomas ir teisinis reguliavi-
mas, leidziantis paciento sveikatos informacijos konfidencialumg riboti siekiant uztikrinti
valstybés institucijy atliekamy funkcijy efektyvuma, todél tikslinga analizuoti ir paciento
privataus gyvenimo nelie¢iamumo bei vie$ojo administravimo santykj.

2.2.3. Valstybés institucijy teisé gauti paciento konfidencialig informacija

Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymo 9 straipsnio 1 dalis numato, kad be
paciento sutikimo teisés akty nustatyta tvarka konfidenciali informacija gali bati suteikiama
valstybés institucijoms, kurioms Lietuvos Respublikos jstatymai suteikia teis¢ gauti konfi-
dencialig informacija apie pacienta, taip pat §io jstatymo 23 straipsnio 8 dalyje nurodytiems
asmenims. Konfidenciali informacija $iems asmenims gali bati suteikiama tik ragytiniu jy
pradymu, kuriame nurodomas konfidencialios informacijos prasymo pagrindas, jos naudo-
jimo tikslai ir reikalingos informacijos mastas. Visais atvejais konfidencialios informacijos
suteikimas turi atitikti protingumo, saziningumo ir paciento teisiy apsaugos ir interesy pri-
oriteto principus.

Svarbu tai, kad Pacienty teisiy ir zalos sveikatai atlyginimo jstatymo 23 straipsnio 8 daly-
je nurodyta, kad kai paciento skundas yra susijes su informacijos apie pacienta, kuri yra kon-
fidenciali, nagrinéjimu, tokios informacijos pateikimas sveikatos priezitros jstaigos civiline
atsakomybe apdraudusiai draudimo jstaigai, asmenims, kurie tiesiogiai nagrinéja skunda,
yra teisétas ir pagristas. Taigi, jstatymy leidéjas aiskiai apibrézé subjekty rata, kurie turi teise
susipazinti su paciento sveikatos informacija.

Ne maziau reik§mingas ir Sveikatos priezitiros jstaigy jstatymo'®® 45 straipsnio 1 dalies
5 punktas, numatantis, kad sveikatos prieziaros jstaigos privalo pildyti ir saugoti pacienty
ligos istorijas, ambulatorines korteles bei teikti informacijg apie pacienta valstybés instituci-
joms ir kitoms jstaigoms Sveikatos apsaugos ministerijos nustatyta tvarka. Dél informacijos
teikimo valstybés institucijoms $iuo metu galioja du Sveikatos apsaugos ministro patvirtinti
teisés aktai: Sveikatos apsaugos ministro 1999 m. gruodzio 16 d. jsakymu Nr. 552 patvirtinti
Asmens sveikatos paslapties kriterijai® ir 2001 m. vasario 1 d. jsakymu Nr. 65 patvirtin-
ta Informacijos apie pacientg valstybés institucijoms ir kitoms jstaigoms teikimo tvarka.'™
Sie abu jsakymai i§ esmés analogiskai reglamentuoja paciento konfidencialios informacijos
teikimo valstybés institucijoms tvarka. Asmens sveikatos paslapties kriterijy 5 punktas nu-
mato, kad konfidencialumo reikalavimas sveikatos prieziiiros darbuotojams netaikomas,
kai informacija suteikiama reikalaujant teismui, komisijai ar kitoms valstybés institucijoms,
kurioms teis¢ gauti tokia informacija suteikia Lietuvos Respublikos jstatymai (5.2.5 punk-
tas). Be to, pagal to paties jsakymo 6 punkta, sveikatos prieziros jstaigos ar jy darbuotojai,

19 Lietuvos Respublikos sveikatos prieziaros jstaigy jstatymas. Valstybés Zinios. 1996, Nr. 66-1572.

110" Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 1999 m. gruodzio 16 d. jsakymas Nr. 552 ,,Dél
Asmens sveikatos paslapties kriterijy patvirtinimo®. Valstybés Zinios. 1999, Nr. 109-3195.

Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2001 m. vasario 1 d. jsakymas Nr. 65 ,Dél
informacijos apie pacientg valstybés institucijoms ir kitoms jstaigoms teikimo tvarkos patvirtinimo®.
Valstybés zinios. 2001, Nr. 13-405.
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informuodami apie pacienty sveikata 5.2 punkte nurodytas institucijas, turi teikti ne daugiau
duomeny, negu jy reikia apibréztam tikslui pasiekti. Informacijos apie pacienta valstybés
institucijoms ir kitoms jstaigoms teikimo tvarkos 5.3 punktas i$plecia valstybés institucijy
sarasa, juo numatoma, kad paciento konfidenciali sveikatos informacija teikiama teismui,
prokuratirai, ikiteisminio tyrimo jstaigoms, savivaldybiy vaiko teisiy apsaugos tarnyboms
bei kitoms institucijoms, kurioms tokig teis¢ suteikia Lietuvos Respublikos jstatymai.

Taigi, auksc¢iau pateikty teisés akty analizé suponuoja i$vada, kad paciento sveikatos
konfidenciali informacija teikiama be paciento rastigko sutikimo tik institucijoms, nurody-
toms Pacienty teisiy ir zalos sveikatai atlyginimo jstatymo 23 straipsnio 8 dalyje, minétuose
Sveikatos apsaugos ministro jsakymuose, bei kitoms valstybés institucijoms, jei kituose jsta-
tymuose aiskiai jrasyta valstybés institucijos teisés gauti ne bet kokia, o batent paciento kon-
fidencialia informacija, t. y. vien jstatyme esanti bendrojo pobtidzio, nedetalizuota teisé gauti
informacija néra pagrindas valstybés institucijai gauti paciento konfidencialig informacija.

Viena i§ valstybés institucijy, kuri siekia gauti pacienty konfidencialia informacija,
yra Valstybinis socialinio draudimo fondas, taciau, kaip rasyta anksc¢iau, asmens sveika-
tos priezitiros jstaigos, gindamos paciento privataus gyvenimo nelie¢iamuma, ne visada
Valstybiniam socialinio draudimo fondui teikia paciento konfidencialig informacija. Sios
kontraversiskos situacijos tolimesné analizé atskleis ir kity valstybés institucijy galimybes
gauti paciento konfidencialig informacija.

Valstybinis socialinio draudimo fondo teises ir pareigas reglamentuoja Valstybinio so-
cialinio draudimo jstatymas."? Taigi, paciento konfidencialios informacijos teikimo teisi-
niams santykiams taikomi du skirtingus visuomeninius teisinius santykius reguliuojantys
jstatymai: Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas ir Valstybinio socialinio
draudimo jstatymas. Sie jstatymai savo turiniu konkuruoja tarpusavyje, tad teisés teorijos
pozitriu itin reik§minga nustatyti, kuris i$ $iy jstatymy turéty buty taikomas minétiems
santykiams, kurio jstatymo turinys yra vir§esnis prie$ kito jstatymo turinj, kiek tai lie¢ia
pacienty privataus gyvenimo apsauga. Minétiems teisés aktams ai$kinti batina taikyti Siuos
teisés aiskinimo metodus: lingvistinj, sisteminj, loginj ir teleologinj (jstatymo tikslo). Be jo-
kiy abejoniy, teis¢ suprantant pragmatiskai, t. y. kaip jrankj pasiekti tam tikry tiksly, tikro-
sios teisés normos prasmés teisingai nustatyti nejmanoma nenustacius tiksly, kuriy siekta
priimant konkrecig teisés norma ar konkrety jstatyma. Todél teisingai taikyti teisés norma
galima tik teisingai nustacius jos tikslus. Kai jstatymo tikslai néra aiskus, reikia aiskintis
tikruosius jstatymy leidéjo ketinimus, nes aiskintis teis¢ tam tikru atzvilgiu rei$kia nustatyti
jos »autoriaus® ketinimus, i§siaiskinti nuomone.

Valstybinio socialinio draudimo jstatymo 1 straipsnyje jtvirtinta $io jstatymo paskir-
tis — nustatyti valstybinio socialinio draudimo santykiy pagrindus: valstybinio socialinio
draudimo rasis, valstybiniu socialiniu draudimu draudziamy asmeny kategorijas, valstybi-
nio socialinio draudimo valdymo sistemos principus bei struktira, jos subjekty teises, par-
eigas ir atsakomybe. Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas nustato paciento
teises ir pareigas, paciento atstovavimo ypatumus, paciento skundy nagrinéjimo ir zalos,
padarytos jo sveikatai, atlyginimo pagrindus (jstatymo 1 straipsnis). Be to, tame paciame
straipsnyje nurodoma, kad minétame jstatyme vadovaujamasi nuostata, jog paciento ir svei-
katos priezitros specialisty, sveikatos priezitros jstaigy santykiai yra grindziami vienu i$
principu - draudimo varzyti paciento teises dél jy lyties, amzZiaus, rasés, pilietybés, tautybes,
kalbos, kilmés, socialinés padéties, tikéjimo, jsitikinimy, pazitry, seksualinés orientacijos,

"2 Lietuvos Respublikos valstybinio socialinio draudimo jstatymas. Valstybés Zinios. 1991, Nr. 17-447.
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genetiniy savybiy, nejgalumo ar kitokiais pagrindais, i§skyrus jstatymy nustatytus atvejus,
nepazeidziant bendryjy Zzmogaus teisiy principy.

Valstybinio socialinio draudimo jstatymo 31 straipsnyje iSdéstytos Valstybinio sociali-
nio draudimo fondo teritoriniy skyriy funkcijos, viena i§ jy yra kontroliuoti nedarbingumo,
profesinés reabilitacijos bei néstumo ir gimdymo atostogy pazymeéjimy isdavimo ir tesimo
teisétuma bei pagristumga, taciau $i funkcija savaime néra teisinis pagrindas asmens sveikatos
priezitiros jstaigoms Valstybinio socialinio draudimo fondo teritoriniams skyriams teikti ne
tik paciento medicininius dokumentus, bet ir bet kokig paciento konfidencialig informacija.
Minéto fondo teritoriniy skyriy teisés yra i§déstytos Valstybinio socialinio draudimo jstaty-
mo 36 straipsnyje. Viena i$ $io fondo teisiy yra tikrinti dokumentus, kuriais grindziamos jy
administruojamos socialinio draudimo jmokos ir socialinio draudimo i$mokos (36 straips-
nio 1 dalis). Ligos ir motinystés socialinio draudimo jstatymo 8 straipsnio 6 dalyje numatyta,
kad pagrindas skirti ligos pasalpa yra nedarbingumo pazyméjimas, iSduotas pagal sveikatos
apsaugos ir socialinés apsaugos ir darbo ministry patvirtintas Nedarbingumo pazyméjimy
bei néstumo ir gimdymo atostogy pazyméjimy davimo taisykles. Remiantis $ia nuostata,
Valstybinis socialinio draudimo fondas galéty tikrinti tik nedarbingumo pazyméjimus, o ne
visa paciento medicining dokumentacija, kuri néra laikytina socialinio draudimo i$mokos
pagrindu.

Anksciau aptarto Valstybinio socialinio draudimo jstatymo 36 straipsnio 2 dalies 1
punkte numatyta ne valstybés institucijos, bet jame dirbancio valstybés tarnautojo teisé jam
atliekant $io jstatymo pavestas funkcijas neatlygintinai gauti i jmoniy, jstaigy bei organiza-
cijy ir kity asmeny, jskaitant kredito jstaigas, pareigoms atlikti reikalingg informacija, paais-
kinimus bei dokumenty socialinio draudimo klausimais nuorasus. Jstatymas nedetalizuoja
ir nepaai$kina, kokiais konkreciai socialinio draudimo klausimais Valstybinis socialinio
draudimo fondo valstybés tarnautojai gali tikétis gauti informacija, tuo labiau nei viena i§
paminéty normy aiskiai nesuteikia teisés nei Valstybinio socialinio draudimo fondui, nei jo
darbuotojams gauti batent paciento konfidencialig informacija. Tokia teisé néra numatyta
ir Elektroniniy nedarbingumo pazyméjimy bei elektroniniy néstumo ir gimdymo atostogy
pazyméjimy iSdavimo taisykliy 8 punkte', kuris tik numato, kad $iy taisykliy laikymasi
turi teis¢ kontroliuoti Fondo valdybos ir jos teritoriniy skyriy vyriausieji specialistai (ne-
darbingumo kontrolei), taciau taip pat nepaaiskintas ir nedetalizuotas kontrolés turinys ir
formos, kas grei¢iausiai panaikinty galimybe Valstybiniam socialinio draudimo fondui ar
jo darbuotojams gauti paciento konfidencialig informacija, nes jos teikimas galimai priesta-
rauty minétam Pacienty teisiy ir zalos sveikatai atlyginimo jstatymui ir Sveikatos apsaugos
ministro jstatymy jgyvendinamiesiems teisés aktams.

Pazymeétina, kad Valstybinis socialinio draudimo fondas neatlieka laikinojo nedar-
bingumo ekspertizés, nekontroliuoja, kaip gydomas pacientas, tik tikrina, kaip laikomasi
Elektroniniy nedarbingumo pazyméjimy bei elektroniniy néstumo ir gimdymo atostogy
pazyméjimy isdavimo taisykliy. Be to, teisés aktuose néra jtvirtinta reikalavimo Valstybinio

13 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro ir Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir

darbo ministro 2010 m. liepos 21 d. jsakymas Nr. V-653/A1-356 ,,Dél Lietuvos Respublikos sveikatos
apsaugos ministro ir Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministro 2005 m. birzelio
30 d. jsakymo Nr. V-533/A1-189 ,,Dél Nedarbingumo pazymeéjimy bei néstumo ir gimdymo atostogy
pazyméjimy isdavimo taisykliy, Siy pazyméjimy blanky, taip pat Sunkiy ligy, kuriomis sergantiems
vaikams iki 18 mety stacionare ar medicininés reabilitacijos ir sanatorinio gydymo jstaigoje slaugyti
isduodamas pazyméjimas ne ilgiau kaip 120 kalendoriniy dieny per kalendorinius metus, sgraso
bei Ligy ir bukliy, dél kuriy suteikiamos papildomos 14 kalendoriniy dieny néstumo ir gimdymo
atostogos, sgraso patvirtinimo“ pakeitimo®. Valstybés Zinios. 2010, Nr. 89-4740.
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socialinio draudimo fondo darbuotojams turéti gydytojo medicinos praktikos licencija, todél
abejotina, ar asmuo, neturintis medicininio isilavinimo, gali tinkamai jvertinti medicininiy
dokumenty turinj. Gydytojo paskirtus tyrimus, nustatyta diagnoze, taikytus gydymo meto-
dus ir t. t. galéty vertinti tik asmuo, turintis specialiy medicininiy Ziniy, t. y. jgij¢s gydytojo
specialisto profesing kvalifikacija, baiges medicinos studijas ir medicinos praktikos speciali-
zacijg universitete, kaip tai numatyta Gydytojo medicinos praktikos jstatymo 3 straipsnyje'.
Visais atvejais, kai Valstybinio socialinio draudimo fondui reikéty patikrinti tik pacienty is-
vykimo, atvykimo, tyrimo skyrimo faktus, uztekty uzklausti asmens sveikatos priezitiros js-
taigg, kuri ir pateikty atsakymus j rapimus socialinio draudimo klausimus. Toks Valstybinio
socialinio draudimo fondo ir asmens sveikatos priezitros jstaigy bendradarbiavimas leisty
jgyvendinti socialinio draudimo administravimo tikslus ir nepazeisty paciento sveikatos in-
formacijos konfidencialumo principo. Kita vertus, jei Valstybinis socialinio draudimo fon-
das jtarty, kad asmens sveikatos prieziiros jstaiga, iSduodama nedarbingumo pazymeéjimus,
S$iurksciai pazeidzia teisés aktus, tuomet Valstybinis socialinio draudimo fondas turi teis¢
kreiptis j teisésaugos institucijas, kurioms, kaip rasyta anksciau, suteikta teisé gauti paciento
konfidencialig informacija.

Tai, kad Valstybinis socialinio draudimo fondas paprastai specialiosios ir bendrosios
normy konkurencijoje taiko specialiaja norma, patvirtina ir Valstybinio socialinio draudi-
mo fondo aiskinimas ir taikymas Advokattros jstatymo 44 straipsnio 1 dalies 1 punkte,"®
kuriame numatyta, kad advokatas, vykdydamas advokato veikla, turi teis¢ gauti i$ valstybés
ir savivaldybiy institucijy veiksmingoms teisinéms paslaugoms teikti reikalinga valstybés
ir savivaldybiy institucijy turimag ar kontroliuojama informacija, dokumentus, jy nuorasus
arba motyvuotg atsisakyma juos pateikti. Taigi, §i norma yra analogi$ka Valstybinio sociali-
nio draudimo jstatymo 36 straipsnio 2 dalies 1 punktui, t. y. abi paminéty jstatymy normos
numato subjektams teis¢ gauti informacija, dokumentus ir jy nuorasus, tac¢iau Valstybinis
socialinio draudimo fondas Lietuvos advokaturai i$aiskino"¢, kad Fondo valdyba, teikda-
ma asmens duomenis, privalo vadovautis minéta Valstybinio socialinio draudimo jstatymo
12 straipsnio 2 dalimi ir Asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymo 5 straipsnio 1 dalyje
jtvirtinta specialigja norma, kuri nustato teisétus asmens duomeny tvarkymo kriterijus. Tuo
tarpu Advokattros jstatymo 44 straipsnis yra bendroji norma, t. y. §i norma reglamentuo-
ja advokato teis¢ veikti, ta¢iau nejtvirtina Fondo valdybos subjektinés pareigos besalygiskai
jgyvendinti tokia advokato teis¢. Todél, vadovaujantis Valstybinio socialinio draudimo ir
Asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymu, Fondo valdybai nesuteikta teisé teikti asmens
duomenis tretiesiems asmenims (jskaitant advokatus) be duomeny subjekto sutikimo. Taigi,
atsizvelgus j minéta bendrosios ir specialiosios normos santykio suvokimg, kuris i§ esmés
analogiskai turéty bati taikomas ir paciento konfidencialios informacijos teikimo santy-
kiams, konstatuotina, kad Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo, Sveikatos priezitiros
jstaigy jstatymas ir minéti Sveikatos apsaugos ministerijos (SAM) jstatymy jgyvendinamieji
teisés aktai yra specialiosios normos, kurios nenumato besalygiskos pareigos asmens sveika-
tos priezitros jstaigai teikti pacienty konfidencialig informacija Valstybinio socialinio drau-
dimo fondui.

Tai, kad teisés aktai Valstybinio socialinio draudimo fondui iki $iol nesuteiké teisés gauti
pacienty konfidencialig informacija puikiai iliustruoja ir minétos Informacijos apie pacienta

114

Lietuvos Respublikos gydytojo medicinos praktikos jstatymas. Valstybés Zinios. 2004, Nr. 68-2365.
5 Lietuvos Respublikos advokataros jstatymas. Valstybés zZinios. 2004, Nr. 50-1632.

e Su Valstybinis socialinio draudimo fondo rastu Lietuvos advokatarai galima susipazinti Lietuvos
advokatairos interneto svetainéje www.advoco.lt.
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valstybés institucijoms ir kitoms jstaigoms teikimo tvarkos 5.3 punkte numatyty valstybés
institucijy saraso papildymas savivaldybiy Vaiko teisiy apsaugos tarnybomis,"” kurioms ly-
giai taip pat, kaip ir Valstybinio socialinio draudimo fondui, yra numatyta teisé¢ gauti in-
formacija i§ asmens sveikatos prieziaros jstaigy,"'® tac¢iau paciento konfidenciali informacija
nebuvo teikiama, kol §i institucija nebuvo jtraukta j minétus sarasus.

Galiausiai, Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymo 9 straipsnio 3 dalyje
nurodyta, kad, uztikrinant paciento teise¢ j privataus gyvenimo nelie¢iamuma, turi bati va-
dovaujamasi nuostata, jog paciento interesai ir gerové yra svarbesni uz visuomenés interesus,
o pagal to paties straipsnio 1 dalj visais atvejais konfidencialios informacijos suteikimas turi
atitikti protingumo, saziningumo ir paciento teisiy apsaugos ir interesy prioriteto principus.
Taigi, jstatymy leidéjas suteiké diskrecijos teis¢ pacienty duomeny valdytojui kiekvienu kon-
kreciu atveju spresti, ar paciento konfidencialios informacijos suteikimas atitinka protingu-
mo, s3ziningumo ir paciento teisiy apsaugos ir interesy prioriteto principus. Esant abejoniy,
kad paciento konfidencialios informacijos pateikimas neatitinka minéty nuostaty, duomeny
valdytojas — asmens sveikatos priezitiros jstaiga, yra jpareigota saugoti paciento konfidenci-
alig informacijg ir nesuteikti jos valstybés institucijoms.

Asmens sveikatos priezitiros jstaigos valstybés institucijoms galéty teikti paciento konfi-
dencialig informacijg tik tuomet, jei jstatyme aiskiai buty jvardyta valstybés institucijos teisé
gauti batent paciento konfidencialig informacija arba jei valstybés institucija buty jtraukta
i Sveikatos apsaugos ministro patvirtintg valstybés institucijy sarasa, kaip tai buvo pasielg-
ta su savivaldybiy vaiky teisiy apsaugos tarnybomis. [statymo normos pernelyg ple¢iamasis
aiskinimas ne tik nepaneigia asmens sveikatos priezitiros jstaigos pareigos saugoti paciento
informacijos konfidencialuma, bet ir sudaro prielaidas asmens sveikatos priezitiros jstaigai
uz neteiséta paciento konfidencialios informacijos perdavima taikyti civiline atsakomybe,
jos vadovui ar jo jgaliotam darbuotojui, atsakingam uz asmens duomeny tvarkyma, taiky-
ti administracine atsakomybe," o $iurkstaus pazeidimo atveju asmens sveikatos priezitiros
jstaigai kaip juridiniam asmeniui ir jos darbuotojui, neteisétai atskleidusiam paciento konfi-
dencialig informacija, taikyti net ir baudziamaja atsakomybe.'?* Visais atvejais darbuotojui,
neteisétai atskleidusiam paciento konfidencialig informacija, papildomai galéty buti taikoma
ir drausminé atsakomybé.'*!

Vadinasi, nesant aiskios jstatyminés normos, leidzianc¢ios Valstybinio socialinio draudi-
mo fondui ar bet kuriai kitai valstybés institucijai gauti paciento konfidencialig informacija,
vadovaujamasi i$imtinai paciento, t. y. silpnesniosios sveikatos teisiniy santykiy $alies intere-
sais. Asmens sveikatos priezitros jstaigai sprendziant klausima dél paciento konfidencialios
informacijos suteikimo Valstybinio socialinio draudimo fondui ar bet kuriai kitai valstybés
institucijai taip pat butina vadovautis Pacienty teisiy ir zalos sveikatai atlyginimo jstaty-
mo 9 straipsnio 1 dalimi, numatancia, kad konfidenciali informacija gali buti suteikiama

7 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2003 m. kovo 6 d. jsakymas Nr. Nr.V-155

»Dél Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2001 m. vasario 1 d. jsakymo Nr. 65 ,Dél

Informacijos apie pacientq valstybés institucijoms ir kitoms jstaigoms teikimo tvarkos patvirtinimo®

pakeitimo®. Valstybés Zinios. 2003, Nr. 27-1108.

Lietuvos Respublikos vaiko teisiy apsaugos pagrindy jstatymo 60, 61 straipsniai. Valstybés Zinios.

1996; 33-807.

9" Lietuvos Respublikos administraciniy teisés pazeidimo kodekso 214" straipsnis. Valstybés Zinios.
1985, Nr. 1-1.

120 Lietuvos Respublikos baudziamojo kodekso 168 straipsnis. Valstybés zinios. 2000, Nr. 89-2741.

2l Lietuvos Respublikos darbo kodekso X VI skyrius. Valstybés Zinios. 2002, Nr. 64-2569.
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tik radytiniu pra§ymu, kuriame nurodomas konfidencialios informacijos pra§ymo pagrin-
das, jos naudojimo tikslai ir reikalinga informacija. Nesant valstybés institucijos prasyme
bent vieno i$ $iy trijy esminiy elementy, toks pra§ymas nelaikytinas teisétu ir neturéty buti
tenkinamas. Jau minéta, kad, pagal Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymo
9 straipsnio 1 dalj, visais atvejais konfidencialios informacijos suteikimas turi atitikti protin-
gumo, saziningumo, paciento teisiy apsaugos ir interesy prioriteto principus. Taigi, vargu,
ar konfidencialios informacijos suteikimg galima buty pavadinti atitinkanc¢iu protingumo,
saziningumo ir paciento teisiy apsaugos ir interesy prioriteto principus, jei nezinoma, kam ta
informacija reikalinga, kokiu tikslu jos prasoma, kur ji bus panaudota.

Prasymo suteikti paciento konfidencialig informacija pagrindas turéty bati suprantamas
kaip prasyme nurodytos konkrecios teisés normos, kuria remdamasi valstybés institucija
praso suteikti paciento konfidencialig informacija. Reikalingos informacijos mastas neturéty
buti suvokiamas tik kaip laikotarpis, uz kurj turi buti pateikiami medicininiai dokumentai,
ta¢iau kartu turi apimti ir konkrecius faktus per atitinkama laikotarpj (pvz., atlikti tyrimai,
paskirtos konsultacijos, paciento vizitai ir t. t.). Galiausiai, pra§yme formuluojamas reikalau-
jamos informacijos tikslas turi atitikti valstybés institucijos vykdomas funkcijas. Tik esant
tinkamai nurodytam pagrindui, reikalingos informacijos mastui tikslui, asmens sveikatos
priezitiros jstaiga gali visapusi$kai ir objektyviai jvertinti praSomos informacijos teikimo ba-
tinuma ir pagrjstuma.

Be to, pagal Sveikatos apsaugos ministerijos 2001 m. vasario 1 d. jsakymu Nr. 65 patvir-
tintos Informacijos apie pacientg valstybés institucijoms ir kitoms jstaigoms teikimo tvarkos
6 punktg, valstybés institucijos pateikia vadovo arba jo jgalioto asmens pasirasyta prasyma,
pavedima, sprendima ar kita dokumenta, kurj tokiais atvejais reikia pateikti pagal ty institu-
cijy darbg reglamentuojancius teisés aktus.

Jei valstybés institucijos darba reglamentuojanciuose teisés aktuose néra numatyta buti-
nybé pateikti pradyma pagal patvirtintg forma, tuomet valstybés institucijos turéty pateik-
ti prasyma vadovaudamosi Dokumenty rengimo taisyklémis'??. Taciau, jei valstybés insti-
tucijos darbg reglamentuojanciuose teisés aktuose yra numatytas reikalavimas patvirtinti
prasymy formas, tokiu atveju asmens sveikatos priezitros jstaigos turéty patikrinti, ar joms
pateiktas valstybés institucijos prasymas atitinka valstybés institucijos patvirtinta forma. Jei
valstybés institucijos prasymas neatitinka patvirtinto prasymo formos ar apskritai pra§ymo
forma néra patvirtinta, nors turéty buti, tada asmens sveikatos priezitiros jstaiga tokio pra-
$ymo turéty netenkinti, nes jis neatitinka Sveikatos apsaugos ministerijos 2001 m. vasario
1 d. jsakymu Nr. 65 patvirtintos Informacijos apie pacientg valstybés institucijoms ir kitoms
jstaigoms teikimo tvarkos 6 punkto reikalavimo.

Pavyzdziui, Valstybinio socialinio draudimo jstatymo 36 straipsnio 7 dalis numato, kad
Fondo administravimo jstaigy valstybés tarnautojai ar darbuotojai, jgyvendindami jstaty-
my jiems suteiktas teises ir eidami pareigas, atliekamus veiksmus jformina dokumentais. Jy
formas (aktas, pazyma, nurodymas, nutarimas, raginimas ir kt.) ir uzpildymo tvarka nustato
Fondo valdyba. Valstybinio socialinio draudimo fondo valdybos prie Socialinés apsaugos
ir darbo ministerijos direktoriaus 2009 m. sausio 21 d. jsakymu Nr. V-32 , D¢l priverstinio

22 Lietuvos archyvy departamento prie Lietuvos Respublikos Vyriausybés generalinio direktoriaus

2001 m. kovo 30 d. jsakymas Nr. 19 ,Dél Dokumenty rengimo taisykliy patvirtinimo“. Valstybés
Zinios. 2001, Nr. 30-1009.
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poveikio priemoniy taikymo taisykliy patvirtinimo*? yra patvirtintos protokolo, nutarimo,

raginimo, sprendimo ir kt. formos, ta¢iau néra patvirtinta pragymo suteikti paciento konfi-
dencialig informacija forma.

Minétos teisés normos siejamos su teisétumo principu, tai yra, kad vieSojo administravi-
mo subjektai savo veikla nepazeisty teisés akty reikalavimy, kad jy sprendimai bty pagristi,
o sprendimy turinys atitikty teisés normy reikalavimus. Taigi, paciento konfidenciali in-
formacija valstybés institucijoms gali buti pateikta tik tuomet, jei teisés aktai numato aiskia
valstybés institucijos teise gauti paciento konfidencialia informacija, o valstybés institucijos
pateiktas prasymas suteikti konfidencialig informacija atitinka Sveikatos apsaugos minis-
terijos 2001 m. vasario 1 d. jsakymu Nr. 65 patvirtintos Informacijos apie pacienta valsty-
bés institucijoms ir kitoms jstaigoms teikimo tvarkos 6 punkto nustatytus formos ir turinio
reikalavimus.

Apibendrinant reikia apsakyti, kad valstybés pareiga uztikrinti Zmogaus orumo apsau-
ga ir gynima reiskia ir tai, kad valstybés institucijos ir pareiginai negali nepagrijstai riboti
zmogaus teisiy ir laisviy. Visais atvejais konfidencialios informacijos suteikimas turi atitikti
protingumo, sagziningumo ir paciento teisiy apsaugos ir interesy prioriteto principus. Nesant
aiskios jstatyminés normos, leidziancios valstybés institucijai gauti paciento konfidencialig
informacija, vadovaujamasi iS$imtinai paciento, t. y. silpnesniosios sveikatos teisiniy santykiy
$alies interesais.

3. Paciento ir jo $eimos santykio diskursas

Jungtiniy tauty Generalinés Asambléjos 1948 m. gruodzio 10 d. priimta Visuotiné Zmo-
gaus teisiy deklaracija'?* numato, kad Seima yra nattirali ir pagrindiné visuomenés grupé, ir ji
turi teise buti visuomenés ir valstybés saugoma (16 straipsnio 3 dalis), 12 straipsnis sako, kad
niekas neturi patirti savavalisko ki$imosi j $eimos gyvenima ir buitj. Kiekvienas turi teise¢ j
jstatymo apsauga nuo tokio kisimosi arba késinimosi.

Jokia kita socialiné grupé asmeniui nedaro tokios jtakos kaip Seima. Buna atvejy, kai
pacientai serga létinémis ar kitomis ligomis, kuriy pozymiai ais$kiai matomi aplinkiniams,
pirmiausia, Seimos nariams, todél apskritai tokiais atvejais sveikatos informacijos slépimas
nuo Seimos nariy nebiity suprantamas ir pateisinamas. Akivaizdu, kad gydytojui Seimos na-
riams nepaais$kinus paciento prieziiros tvarkos, kai pacientas turi ryskius judesio, kalbos,
klausos ar pan. sutrikimus, nukentéty pats pacientas.

Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymo 8 straipsnio 3 dalyje nurodyta, kad
teise gauti informacija po paciento mirties turi jpédiniai pagal testamenta. Pagal jstatyma to-
kig teise turi sutuoktinis (partneris), tévai, vaikai, o pagal 7 straipsnio 4 dalj su nepilnamecio
paciento iki 16 mety medicinos dokumentais turi teisg susipazinti jo atstovai, t. y. su paciento,
sulaukusio 16 mety iki jo mirties, sveikatos informacija neturi teisés susipazinti ne tik tretieji
asmenys, bet ir artimiausi giminaiciai, jskaitant tévus. L. Jaruseviciené, su bendraautoriais
tyrusi Lietuvos nepilnameciy sveikatos informacijos konfidencialumo uztikrinima, kons-
tatavo, kad reikalingos skubios priemonés tobulinti sveikatos politika pirminiame asmens

123 Valstybinio socialinio draudimo fondo valdybos prie Socialinés apsaugos ir darbo ministerijos
direktoriaus 2009 m. sausio 21 d. jsakymas Nr. V-32 ,,Dél priverstinio poveikio priemoniy taikymo
taisykliy patvirtinimo®. Valstybés Zinios. 2009, Nr. 11-436.

Visuotiné zmogaus teisiy deklaracija. Valstybés zinios, 2006, Nr. 68-2497.
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sveikatos priezitiros lygmenyje, kad buty uztikrinta nepilnameciy teisé j privataus gyvenimo
nelie¢ciamuma. Kaip vienas i$ galimy sprendimy teikiamas sitilymas svarstyti galimybe steig-
ti specializuotas nepilnameciy klinikas, nes sveikatos prieziiroje daugiau démesio turi buti
skiriama nepilnameciy asmeny teiséms j privatuma ir konfidencialuma.'*

Taigi, susidaro jspudis, kad asmens sveikatos priezitros specialistui draudziama suteikti
paciento $eimos nariams bet kokia sveikatos informacijg apie pacienta, ta¢iau jdomu, koks
buty atsakymas, jei zmogus pats saves paklausty, ar jis tikrai nori, kad gydytojo konsultacijos
metu $alia jasy buty $eimos narys? Uzsienio $aliy autoriy kolektyvo atlikti tyrimai'? rodo,
kad 74 % apklausty pacienty mano, jog paciento $eimos nariams turi buti leidziama buti $alia
paciento skubios pagalbos teikimo atveju (pvz., priémimo skyriuje). 65 % visy respondenty
patvirtino, kad jie patys taip pat noréty buti kartu su savo $eimos nariu, kuriam taikoma
skubi medicininé pagalba. Uz tokia praktikg pasisaké ir 77 % apklausty asmens sveikatos
prieziaros specialisty. Dauguma pacienty mano, kad dél Seimos nariy dalyvavimo gydymo
procese pageréjo jy savijauta, jie jauté Seimos nariy palaikyma ir jautési reikalingi $eimai. Be
to, jie visiskai nemané, kad jy sveikatos informacijos konfidencialumas ar apskritai priva-
taus gyvenimo nelie¢iamumas biity pazeisti. Daugiau kaip 90 % respondenty (Seimos nariy)
patvirtino buve susirtipine dél sergancio $eimos nario. Seimos nariai nerimavo dél pajamy,
ilgalaikeés slaugos, laisvalaikio ribojimo ir $eimos nariy tarpusavio rysio. Net kai pacientui
ligos simptomai sumazédavo, §eimos nariy ripestis nemazéjo, ypac kalbant apie Seimos pa-
jamas.'” Visi $ie anksciau pateikti pavyzdziai skatina jvertinti draudimo teikti sveikatos in-
formacija $eimos nariams pagrjstumg ir tikslinguma.

3.1. Paciento ir jo Seimos santykiy etiniai aspektai

Daznai paciento konsultavimas susideda ne tik i$ tiesioginio bendravimo su paciu paci-
entu, bet ir bendradarbiavimo su jo $eimos nariais, kurie prakti$kai tampa paciento gydymo
rezimo ir gyvenimo pasikeitimo tiesioginiais dalyviais. Tokia konsultacija, kai bendradar-
biaujama su jo Seimos nariais, skatina pacienta geriau suvokti liga, didina gydymosi motyva-
cijg ir padeda jam priimti sprendima dél ligos gydymo taktikos ir technikos pasirinkimo. Jei
gydytoju pasitiki visa Seima, tai didina paties gydytojo kvalifikacija.'?®

R. Gilbar'® tyrimas parodé, kad, nors gydytojai ir néra jpareigoti atskleisti paciento svei-
katos informacijos jo $eimos nariams, taciau, atsizvelgdami j ,.i$skirtines“ aplinkybes, jie su-
teikia informacijos paciento $eimos nariams. Ispanijoje atlikto tyrimo metu nustatyta, kad
i§ 227 apklausty $eimos gydytojy 95,1 % respondenty patvirtino, kad informavo paciento
$eimos narius apie paciento sveikata. I§ jy 55,9 % respondenty tai padaré gave paciento su-
tikimg, 0 35,3 % respondenty nemané, kad $is ,,formalumas“ buvo batinas."*® Tokie asmens

125 TJaruseviciene, L.; Levasseur, G.; Liljestrand, J. Confidentiality for adolescents seeking reproductive

health care in Lithuania: The perceptions of general practitioners. Reproductive health matters.
2006, 27:129-137.

Eichhorn, D. J., et. al. Family Presence during Invasive Procedures and Resuscitation: Hearing
theVoice of the Patient. The American Journal of Nursing. 2001, 5: 48-55.

Maji, K. R, et. al. A follow-up study of family burden in patients with bipolar affective disorder.
International Journal of Social Psychiatry [interaktyvus], [zitréta 2011-05-27]. <http://isp.sagepub.
com/content/early/2011/02/28/0020764010390442>.

128 Sperry, L. supra note 29, p. 182.

12 Gilbar, R. supra note 27, p. 206-207.

130 Pérez-Carceles, M. D., supra note 30, p. 532-533.
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sveikatos priezitiros specialisty veiksmai gali buti pateisinami dél padiy pacienty pozitrio j
savo privatumg $eimos nariy atzvilgiu. Autoriy kolektyvas, siekdamas i$siai$kinti pacien-
ty nuomong dél jy autonomijos uztikrinimo, Kentukio universiteto ligoninéje apklausé tiek
pacius pacientus, tiek ir jy Seimos narius bei sveikatos priezitros jstaigos personalg ir nusta-
té, kad didesnis pacienty pasitenkinimas ir, tikétina, geresni sveikatos prieziaros rezultatai,
ypac palaikomojo (slaugos) pobudzio buvo tuomet, kai j sprendimy priémima jtraukiami ir
paciento $eimos nariai.”” Panasy tyrimga atlikusi kita autoriy grupé'* konstatavo, kad komu-
nikacija tarp pacienty, jy $eimos nariy ir sveikatos priezitiros specialisty yra esminé pacienty
autonomijos asis. SaZiningumas ir informacijos aiSkumas batinas, net tada, kai prognozé yra
nepalanki. Tai pirmiausiai grindZiama Seimos nariy ir paties paciento poreikiu reorganizuoti
ir mobilizuoti §eimos finansinius i$teklius dél paciento gerovés ir kuo greitesnio sugrjzimo j
pilnavertj gyvenimo ritma.

Ypa¢ aktualus $eimos nariy dalyvavimas gydant pacienta, sergantj itin sunkia liga.
Pavyzdziui, vézys vis dazniau nebelaikomas liga, kuri veikia tik patj pacienta, bet liga, kuri
taip pat turi esminj poveikj ir jo $eimai. Seima tampa lyg paciento pirminis apsauginis sky-
das nuo klastingos ir mirtinos ligos. J. Lee ir K. Bell atlikto tyrimo'* rezultatai parodé, kad
asmens sveikatos priezitiros specialistams butina kreipti démesj ne tik j pacienta, bet ir j visa
jo $eima, kad, suteikiant informacija apie paciento sveikata, buty sumazinta jo jtampa dél di-
agnozés ir gydymo. Svarbu pabreézti, kad $eimos jtraukimas turi bati rapestingai apgalvotas,
kitaip tai gali pakenkti paciento interesams, nors partnerysté tarp asmens sveikatos priezia-
ros specialisty ir Seimos yra butina norint sékmingai gydyti sunkia liga. Kitos daznos ir $ei-
mas paveikiancios yra Sirdies ligos. Tokios ligos turi reik§minga psichosocialinj poveikj, tad
jy efektyvus gydymas reikalauja integruoto, jtraukianéio ir $eimos narius, gydymo. Sirdies
liga nei$vengiamai turi jtakos $eimos psichosocialiniam baviui, kadangi Seimos nariai ban-
do prisitaikyti prie esamos situacijos.”** Be to, $eimos nariy dalyvavimas paciento gydyme
naudingas pacientui ne tik moraline, fizine, bet ir finansine prasme. Tai jrodo D. R. Crane'*®
atliktas tyrimas, kuris patvirtino, kad tie, kurie lanké Seimos terapija ir nebuvo gydomi sta-
cionare, patyré 30 procenty maziau islaidy asmens sveikatos priezitrai, o i terapija jtraukti
$eimos nariai (kiekvienas i$ jy) taip pat patyré apie 10 procenty maziau ilaidy sveikatos prie-
ziarai. Tokie rezultatai tyrimo autoriui leido pasialyti keisti medicinos jrasy technologijos
infrastruktara, kuri $iuo metu néra pritaikyta $eimos terapijai.

Reikia pastebéti, kad ne visuose moksliniuose tyrimuose prieinama prie vienareik§més
i$vados dél paciento sveikatos informacijos atskleidimo $eimos nariams naudos. Autoriy ko-
lektyvas atliko tyrimg, skirta jsigilinti i paciento $eimos nariy suvokima, pasireskiantj dvasi-
niais i§gyvenimais, nusivylimu ir net pyk¢iu, kylanciu i$ patirties gyvenimo kartu su Seimos
nariu, serganciu chroniska liga, pavyzdziui, inksty nepakankamumu. Tyrimas parodé, kad

31 Powers, P. H., et. al. The Value of Patient-and Family-Centered Care. The American Journal of

Nursing, 2000, 5: 84-88.

Payne, S., et. al. End-of-life issues in acute stroke care: a qualitative study of the experiences and

preferences of patients and families. Palliative Medicine, 2010 24: 146-153.

13 Lee, J.; Bell, K. The Impact of Cancer on Family Relationships Among Chinese Patients. Journal
of Transcultural Nursing [interaktyvus], [ZiGréta 2011-05-27]. <http://tcn.sagepub.com/content/ear
1y/2011/04/28/1043659611405531>.

134 Sperry, L. Treating Patients With Heart Disease: The Impact of Individual and Family Dynamics.
The Family Journal. 2011, 19: 96-100.
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132

37



tais atvejais, kai pacientas tampa priklausomas nuo kity Seimos nariy, ir jauciasi gaunantis
daugiau, negu duoda pats, t. y. kai néra uztikrinami lygiaverciai socialiniai mainai, jis jau-
¢ia psichologinj diskomforta. Pacientas ima jaustis nasta $eimai ir dél to Zymiai prastéja jo
gydymo rezultatai. Tokiais atvejais pacientas praranda motyvacija kovoti su liga ir atsiduoda
neigiamoms pasekméms.”*® Panagy tyrimg atlik¢ A. K. Koolaee ir A. Etemadi'” nustaté, kad
$eimos nariy ripinimasis pacientu, serganciu Sizofrenija ar kita psichikos liga, sukelia jvairiy
rapesciy ir jo Seimos nariams, kurie turi susitaikyti su paciento psichikos negalios simp-
tomais, jprastos namy rutinos pasikeitimais ir t. t. Be to, Seimos bijo, kad sergantis $eimos
narys menkins jy $eimos reputacija ir kels grésme jy santykiams su draugais ir kaimynais.
Dél minéty priezasciy Seimos nariai daznai nori laikytis atokiau nuo psichikos liga sergancio
giminaicio, bet taip pat daznai jaucia kalte dél tokio pozitrio.

Ne maziau jdomi ir vercianti susimastyti autoriy kolektyvo'* atlikta studija apie Siuo-
laikinés medicinos galimybes dirbtinai palaikyti zmogaus gyvybe. Autoriy nuomone, dél
dirbtinés ventiliacijos ir kity $iuolaikinés medicinos technikos stebukly tampa gana sudé-
tinga mirti medicinos centre. Problema yra tuomet, kai paciento gyvybé priklauso tik nuo
dirbtinai gyvybe palaikancios medicinos jrangos ir néra jokios vilties jj iSgelbéti. Keliamas
klausimas, ar prie$ atjungiant medicinos jranga reikia pacientg zadinti, ir kas turéty tokj
sprendimg priimti? Ar eti$ka ir moralu pazadinti pacientg ir jj informuoti, kad jis mirs? O
gal paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumas bus uztikrintas suteikiant jam galimybe at-
sisveikinti su Seima?

A. Batchelor,”” analizuodama $ig situacija, jzvelgé trijy suinteresuoty grupiy interesy
koreliacija: paciento, jo $eimos nariy ir asmens sveikatos prieziiros specialisty. Viena var-
tus, pacientas objektyviai negali realizuoti savo teisés pasirinkti gydymo metody, nes tokiy
paprasciausiai nebeliko. Kita vertus, pacientas turi teise Zinoti, kas vyksta, ir pasirinkti ar
pabendrauti ir atsisveikinti su savo Seimos nariais. Patys Seimos nariai Zinig apie atsisveiki-
nima su jiems brangiu Zmogumi taip pat gali priimti nevienareik§miskai. Vienii$ jy sugebéty
oriai tai atlikti, kiti vengty atsisveikinimo dél per didelio patiriamo streso. Siuo atveju itin
svarbu, kad paciento Seimos nariai suteikty kuo daugiau informacijos apie tikéting jo valia.
Galbat jis jau anks¢iau buvo atsisveikings su $eimos nariais ir pan. Galiausiai, asmens svei-
katos prieziGros specialistai pirmiausiai turéty jvertinti savo reakcija j minétg situacija ir
nepasikliauti vien $eimos nariy priimtu sprendimu. Autoré reziumuoja, kad sprendimas dél
paciento zadinimo turi buti priimtas kolektyviai, jvertinus tiek $eimos nariy, tiek ir paciy
asmens sveikatos prieziiros specialisty argumentus.

Kitos autorés — L. Jenal*® nuomone, kai néra galimybés pacientui isreiksti autonomisko
sprendimo dél tolimesnio gydymo, néra ir prasmés jj zZadinti, nes toks veiksmas ne tik kad
neatne$ ap¢iuopiamos naudos, bet dar ir pakenks pacientui, kuris, nors ir budamas labai
religingas, vis tiek i$sigas Zinios apie mirtj. Teisingumo principas reikalauja, kad bet kokie
veiksmai turi biiti atliekami atsizvelgiant j paciento, o ne jo $eimos interesus. Zinoma, reikéty
isklausyti ir $eimos nuomonés, taciau batina turéti omenyje tai, kad ne visos $eimos veikia
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paciento naudai. Tokiu atveju sprendimas pazadinti pacienta pateisinamas tik tada, jei gy-
dytojas nustato, jog pacientui fakto apie mirtj zinojimas bus labiau naudingas nei Zalingas.

F. Kapadia ir S. Streat'! dar griez¢iau vertina paciento Zadinimo galimybes ir teigia, kad
tikétina, jog po priverstinio pabudimo pacientas labiau jaus skausmg, patirs nepatoguma dél
intubacijos. Tokiomis aplinkybémis komunikacija yra netobula ir netgi apskritai labai ribota,
o gal net ir negalima. Pacientas gali nesuvokti tikrovés, buti kaip bloga neissipildziusi svajo-
né, tad paciento pazadinimas prilygty Ziauriam elgesiui, kuris néra toleruotinas. Butent pas-
tarasis tyrimas geriausiai iliustruoja paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo problemos
aStruma sprendziant klausima, ar apskritai verta ir jei taip, tai kokia apimtimi verta suteikti
informacija apie pacientg jo §eimos nariams.

Konstitucinis Teismas yra konstataves, kad Konstitucijos 38 straipsnio 1 ir 2 daliy nuos-
tatos iSreiskia valstybés jsipareigojima jstatymais ir kitais teisés aktais nustatyti tokj tei-
sinj reguliavima, kuris uztikrinty, kad $eima, taip pat motinysté, tévysté ir vaikysté, kaip
konstitucinés vertybés, buty visokeriopai puoseléjamos ir saugomos?, ir kad Konstitucijos
38 straipsnio 1 ir 2 dalyse yra jtvirtinti bendriausio pobudzio konstituciniai principai.'*?
Seimos, kaip saugomos ir puoseléjamos konstitucinés vertybés, reik§me patvirtina tai, kad
jvairts $eimos sampratos aspektai yra jtvirtinti ir kitose Konstitucijos straipsniy nuostatose,
inter alia 39 straipsnio 1 dalies nuostatoje teigiama, kad valstybé globoja Seimas, auginancias
ir aukléjancias vaikus namuose, jstatymo nustatyta tvarka teikia joms parama. Konstitucijos
22 straipsnio 4 dalies nuostata nurodo, kad jstatymas ir teismas saugo, kad niekas nepatirty
savavalig$ko ir neteiséto ki$imosi j Seiminj gyvenima. 26 straipsnio 5 dalies nuostata jtvirtina,
kad tévai ir globéjai nevarzomai rapinasi vaiky ir globotiniy religiniu ir doroviniu aukléjimu
pagal savo jsitikinimus, 31 straipsnis nurodo, kad draudziama versti duoti parodymus prie$
savo $eimos narius ar artimus giminaicius. 146 straipsnis nustato, kad valstybé globoja ir
aprupina karo tarnybg einant zuvusiy ar mirusiy kariy Seimas, kad valstybé aprupina $eimas
ty pilie¢iy, kurie gindami valstybe Zuvo ar miré. Sios konstitucinés nuostatos sudaro vals-
tybinés Seimos politikos pagrinda. Taigi, konstituciné $eimos samprata grindziama $eimos
nariy tarpusavio atsakomybe, supratimu, emociniu prieraiSumu, pagalba ir panasiais ry$iais
bei savanorisku apsisprendimu prisiimti tam tikras teises ir pareigas, t. y. santykiy turiniu,
o §iy santykiy israiskos forma konstitucinei Seimos sampratai esminés reik§més neturi.'**

Minétame Konstitucinio teismo nutarime pateikta ir Europos Zmogaus Teisiy Teismo
praktika. Byloje Marckx v. Belgija Europos Zmogaus Teisiy Teismas konstatavo, kad $eimos
gyvenimo samprata neapsiriboja santuokos pagrindu susiformavusiomis $eimomis ir gali
apimti kitus de facto santykius. Tradicinés Seimos skatinimas ir rémimas pats savaime yra
teisétas ir net girtinas dalykas, taciau siekiant $io tikslo negalima imtis priemoniy, kenkian-
¢iy nataraliai $eimai, nes tokios Seimos nariai naudojasi Konvencijos 8 straipsnio, kuriuo

41 Batchelor, A., et. al. supra note 138, p. 337-338.

2 Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 2003 m. birzelio 13 d. nutarimas ,Dél Lietuvos
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reglamentuojama inter alia teisé j $eimos gyvenimo gerbima, garantijomis taip pat, kaip ir
tradicinés $eimos nariai. Teisé j $eimos gyvenimg suponuoja ne tik valstybiy pareiga susi-
laikyti nuo neteiséto kisimosi j asmens $eimos gyvenima, bet ir pozityvius jsipareigojimus,
butinus veiksmingai $ios asmens teisés apsaugai uztikrinti.** Nustatant, kokius santykius
apima sgvoka ,$eimos gyvenimas®, gali buti atsizvelgiama j daugelj veiksniy, pvz.: ben-
dra gyvenima, ry$iy pastovuma, demonstruojamy tarpusavio jsipareigojimy pobudj ir kt.
Savoka ,,$eimos gyvenimo gerbimas® reigkia, kad biologiné ir socialiné tikrové yra svarbesné
uz teisine prezumpcijg, priestaraujancia nustatytiesiems faktams."*¢ Seimos gyvenimas gali
buti konstatuotas ir tuomet, kai asmeny santykiai yra nutruke. Vaiko ir vieno i$ tévy bendra-
vimas yra esminis §eimos gyvenimo elementas net ir tuo atveju, kai tévy santykiai nutrake.'’
Seimos gyvenimo samprata apima ne tik tévy (susituokusiy arba nesusituokusiy) santykius
su vaikais, bet ir kity asmeny tarpusavio santykius, inter alia ry$ius tarp artimy giminaiciy.
Minétoje byloje Marckx v. Belgija konstatuota, kad $eimos gyvenimas apima artimy gimi-
naiciy rysius (pavyzdziui, seneliy santykius su vaikaiciais), nes tokie giminaic¢iai gali uzimti
svarbig vieta $eimos gyvenime. Kitoje byloje j $eimos gyvenimo sampratg Europos Zmogaus
Teisiy Teismas jtrauké broliy ir sesery ,$eimos gyvenima“'*® Apibendrinant pazymétina,
kad Europos Zmogaus Teisiy Teismo jurisprudencijoje analizuojama $eimos samprata neap-
siriboja tradicinés $eimos, kuriamos santuokos pagrindu, savoka. Europos Zmogaus Teisiy
Teismas ne kartg yra pazymeéjes, kad Konvencijos 8 straipsnio prasme yra ginami ir kiti ben-
dro gyvenimo santykiai, kuriuos apibuidina asmeny tarpusavio rysiy pastovumas, prisiimty
jsipareigojimy pobudis, bendry vaiky turéjimas ir kt.

Minéta Konstitucinio Teismo ir Europos Zmogaus Teisiy Teismo jurisprudencija ir
pateikty tyrimy rezultatai sudaro pagrinda kritiskai vertinti paciento privataus gyvenimo
nelie¢iamumo principo absoliutinimg $eimos nariy atzvilgiu ir skatina svarstyti klausima
deél sveikatos teisés normy korekcijy, siekiant jy atitikties deklaruojamai $eimos politikai.
Butinybé gydytojui nuspresti dél informacijos (ne)suteikimo apie paciento sveikata jo Seimos
nariams neturéty buti siejama tik su paciento interesais, nes reikéty suvokti, kad jo liga turi
jtakos ne tik paties paciento, bet ir jo Seimos nariy gyvenimui, todél tik $eimos nariy abipusé
atsakomybé ir palaikymas skatinta paciento autonomija. Ne maziau reik§minga priezastis
gydytojui bendrauti ne tik su padiu pacientu, bet ir su jo Seimos nariais yra humaniskas su-
pratimas, kad $eimos nariy moralinis palaikymas, rapestis ir altruizmas ne tik padéty paci-
entui priimti sunkios ligos diagnoze, bet ir kovoti su pacia liga.

Kaip vieng i$ sprendimo budu R. Gilbar'*’ sitilo apskritai atskirti paciento sveikatos infor-
macijos teikimg $eimos nariams ir kitiems tretiesiems asmenims, pavyzdziui, darbdaviams,
draudikams ir pan. Autoriaus nuomone, $eimos narius sieja glaudesni, $iltesni ir emociskai
jautresni ry$iai, leidziantys preziumuoti galima teigiama Seimos nariy dalyvavimo nauda
gydant pacienta, o kiti tretieji asmenys su pacientu paprastai siejami tik dalykiniu, kartais
ir priesisku rysiu. Esant tokiems santykiams, gydytojai neturéty teikti paciento sveikatos in-
formacijos, kad ja nebuty pasinaudota priesingais pacientui interesais.

Siekiant paciento ir jo $eimos nariy koreliacijos bei efektyvesniy gydymo rezultaty,
kaip dar viena i§ galimy i$eiciy siiloma praktikoje diegti gydytojo ir pacienty teisiniy san-
tykiy partnerystés modelj, kurj reikéty suprasti kaip teisiniy santykiy israiska, apimancia

1> Marckx v. Belgium 13 june 1979, no 6833/74.

146 Kroon v. Netherlands 27 october 1994, no 18535/91.

" Keegan v. Ireland 26 may 1994, no 16969/90.

"8 El Boujaidi v. France, 26 september 1997, no 25613/94.
49 Gilbar, R., supra note 27, p. 204.
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informuoto sutikimo modelj. E. Pei¢iaus'® nuomone, partnerystés modelis sudaro gydyto-

jo ir paciento santykiy pagrinda. Pacientui dalyvaujant sprendimo priémimo procese labai
svarbus sveikatos pozitiriu yra keitimasis vertybinémis orientacijomis. Remdamasis partne-
rystés (pacienty dalyvavimo) modeliu, nei gydytojas, nei kitas sveikatos profesionalas ne-
pretenduoja spresti, kas geriau pacientui, neatsizvelgdamas j paciento nuomone. Sveikatos
profesionaly uzduotis — ne tik gydyti, bet ir suzinoti paciento prioritetus su juo bendraujant,
diskutuojant ar tariantis. Vienas svarbiausiy $io modelio privalumy - tai paciento poziario
ar jo supratimo jvertinimas. Diskusijy ar galimo gydymo plano aptarimo metu paaiskéja
paciento kompetencijos lygis, nors neretai pacientai visa sprendimo teis¢ palieka gydytojui.
Nepaisant to, paciento jtraukimas j profesionalig diskusija gali buti svarbus kultariniu po-
ziariu, nes sveikata priklauso ne tik nuo medicininiy veiksniy.

Siuolaikinis informuoto sutikimo modelis nereikalauja glaudaus abipusio $aliy bendra-
darbiavimo, t. y. gydytojui uztenka suteikti pacientui visapusiska informacija apie jo sveika-
tos bukle, galimus gydymo metodus ir badus. Remdamasis $ia informacija, pacientas priima
savanoriska, valinj sprendima, taciau tik abipusiu gydytojo ir paciento bendradarbiavimu,
informacijos apsikeitimu, vertybiy deklaravimu ir jtikinéjimu jmanoma pasiekti optima-
liausig bendrg sprendima kovoje su liga. Gydytojy ir pacienty teisiniy santykiy partnerystés
modelis integruoty sveikatos apsauga j platesnj, socialiai teisingesnj dorovinj lygj. Butent
dél partnerystés modelio galbut pavykty jtikinti patj pacientg atskleisti reik§minga sveikatos
informacija savo Seimos nariams, tuomet bty i§vengta deontologinio diskurso, taip pat uz-
tikrintas $eimos, kaip visuomenés pagrindo, tarpusavio rysiy stiprinimas.

Partnerystés modelio taikymas ypa¢ aktualus nepilnameciy sveikatos prieziaroje, nes,
mokslinés literatiros duomenimis,” nepilnameciai supranta sveikatos informacijos konfi-
dencialumo prasme ir reik$me, taciau nepriestarauja, kad tévai zinoty apie jy sveikata, nes
juos priima, kaip savo gerovés garantg ir jais pasitiki. Kita vertus, nepilnameciai nenoréty
atskleisti tévams fakty apie lyti$kai plintancias ligas, néstuma, narkotiky ar kontraceptiky
vartojimg. Galiausiai, nepilnamecio asmens supratimas, intelektas ir patirtis yra svarbus
kriterijai vertinant nepilnamecio asmens gebéjima priimti adekvacius sprendimus. Tai ypac
svarbu, kai nepilnametis asmuo ,,neprotingai“ atsisako butinos chirurginés intervencijos.'
Dél $iy aplinkybiy toliau tikslinga aptarti nepilnameciy pacienty ir jy $eimos nariy tarpusa-
vio santykiy specifika.

3.2. Nepilnamecio paciento ir §eimos santykiy bruozai

Autoriy grupé' nustaté, kad dauguma $eimos gydytojuy, ypa¢ vyresnio amziaus, nesi-
vadovauja paciento autonomijos doktrina ir informuoja nepilnamecio paciento tévus apie
ju vaiky sveikatg ir batent paciy tévy, o ne vaiky praso sutikimo dél konkretaus gydymo.
Paciento absoliucios autonomijos $alininkai tokig paternalistine sistemg siety su asmens
sveikatos prieziuros specialisty kvalifikacijos stoka ir nenoru priimti nepilnamecio asmens

150 Peicius, E. Lietuvos gyventojy dalyvavimo galimybés priimant sveikatos prieziiiros sprendimus.

Daktaro disertacija. Biomedicinos mokslai (visuomenés sveikata). Kaunas: Kauno Medicinos
universitetas, 2005. p. 47-50.

"1 Carlisle, J., et. al. Concerns over confidentiality may deter adolescents from consulting their
doctors. A qualitative exploration. Journal of medical ethics. 2006, 3: 133-137.

%2 Larcher, V. Abc of adolescence: Consent, competence, and confidentiality. British medical journal.
2005, 7487: 353-356.

193 Pérez-Carceles, supra note 30, p. 534.
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kaip autonomisko paciento, tuo labiau, kai $iuolaikinis sveikatos informacijos konfidenci-
alumas naudojamas ir negatyviems visuomenés reiskiniams $alinti. Pavyzdziui, DidZiojoje
Britanijoje konfidencialumas laikomas svarbiu rei$kiniu mazinant nepilnameciy dazng nés-
tumag, taciau tuo paciu metu asmens sveikatos priezitiros specialistai yra jpareigoti paaiskinti
ir padrasinti nepilnametes pacientes, kad tiek jos tévai, tiek ir asmens sveikatos priezitiros
specialistai jas palaiko ir jiems rupi jy problemos.”** Be to, daznai gydytojai ir patys mano,
kad néra tinkamai pasirenge konsultuoti ir gydyti nepilnamecius pacientus, dél to yra porei-
kis kelti gydytojy kvalifikacija, kad jy kompetencija, psichologiniai ir socialiniai gebéjimai
leisty tinkamai rapintis nepilnameciy pacienty sveikatos prieziara.'”” Nesutinkantys su pa-
ciento absoliu¢ia autonomija, teigiamai vertinty aptartus Seimos gydytojy veiksmus, kuriuos
pateisinty Salies kulttira, paprociais, Seimos vertybémis ir interesais, nepilnameciy asmeny
lengvesniu pazeidziamumu ir paklusimu. Tai, kad vis dazniau pacienty ir jy $eimos nariy
tarpusavio santykiai ginami ir teismuose, rodo ir Europos Zmogaus Teisiy Teismas praktika.

Europos Zmogaus Teisiy Teismas 2010 m. kovo 16 d. byloje A.D. & O.D. v. The United
Kingdom™® nustaté, kad vaiko atskyrimas nuo tévo neabejotinai laikytinas intervencija j
$eimos privaty gyvenima Europos Zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos konven-
cijos 8 straipsnio prasme, taciau butina nustatyti, ar ji buvo pateisinta, t. y. ar viskas buvo
vykdoma pagal jstatyma, ar tai turéjo jstatyminj tiksla ir ar tai galéty bati jvertinama kaip
batina demokratinéje visuomenéje. Reikia jvertinti, ar taikytos priemonés buvo tinkamos
ir pakankamos, ar sprendimy priémimo procesas buvo teisingas ir atitiko pareiskéjy teise i
$eimos privaty gyvenimg. Teismas nurodé, kad klaidingi atsakingy pareigtiny, profesionaly
sprendimai ir vertinimai vaiky priezitiros atveju néra suderinami su Europos zmogaus teisiy
ir pagrindiniy laisviy apsaugos konvencijos 8 straipsnio reikalavimais. Valdzios institucijos,
medicinos ir socialiniai darbuotojai turi pareigas apsaugoti vaikus.

Siuo atveju pareiskéjai kaip vieng i$ skundo argumenty nurodé fakta, kad mazametis vai-
kas pernelyg ilgai buvo atskirtas nuo tévy dél sveikatos prieziaros specialisty delsimo laiku
atlikti visus butinus tyrimus. Su $iuo argumentu Teismas sutiko nustatydamas, kad valstybés
institucijos nepateiké pagristy irodymy, patvirtinanc¢iy batinybe i§skirti Seimos narius dau-
giau kaip keturiems ménesiams, tuo labiau atlikti psichologinius tyrimus. Be to, vyriausybé
nedéjo maksimaliy pastangy, kad po atlikty tyrimy vaikas nedelsiant buty grazintas tévams.
Teismas nustaté, kad buvo pazeista pareiskéjy teisé j privaty Seimos gyvenima, o valdzios
institucijy taikytos priemonés nebuvo proporcingos jstatyminiam tikslui saugoti vaika nuo
zalos.

Kitoje byloje M. A. K. & R. K. v. The United Kingdom'” Europos Zmogaus Teisiy Teismas
isaiskino, kad esant jtarimams dél tévo seksualinio nusikaltimo prie§ mazametj vaika asmens
sveikatos priezitiros specialistas turi teis¢ apie tai informuoti socialing tarnyba ir riboti vaiko
ir tévy kontakta, taciau Teismas taip pat nustaté, kad asmens sveikatos priezitros specialistai
nedéjo maksimaliy pastangy nedelsiant nustatyti suzalojimy pobudj, kuris, kaip paaiskéjo
véliau, nebuvo susijes su jtariama seksualine prievarta, ir dél to nepagrjstai keturias dienas
vaikas buvos atskirtas nuo savo tévy. Teismas sutiko, kad, esant jtarimy, jog vaika suzalojo
jo tévas, vaikas nuo tévo atskiriamas pagal jstatyma ir siekiant jstatyminio tikslo apsaugoti

134 Confidentiality of Abortion Services for Girls under 16: UK and New Zealand. Reproductive Health
Matters. 2005, 26:180-186.

195 Mason, B. R.; Ahlers-Schmidt, C. R.; Stuart-Hilgenfeld, M. Adolescent Patients: Who Is Providing
Their Care? Clinical Pediatrics. 2010, 49: 805-808.

¢ A.D. & O.D. v. The United Kingdom, 16 March 2010, no. 28680/06.
7 M.A.K. & R.K. v. The United Kingdom, 23 March 2010, no. 45901/05 and 40146/06.

42



vaiko interesus, taciau, kaip ir ank$¢iau aptartame precedente, Teismas pazyméjo, kad butina
jvertinti, ar toks kiSimasis j privaty $eimos gyvenima yra butinas demokratinéje visuomené-
je, t. y. butina nustatyti, ar buvo taikomos pakankamos ir pateisinamos priemonés. Taip pat
Teismas $ioje byloje nustaté, kad asmens sveikatos priezitros specialisty sprendimas paimti
vaiko kraujo tyrima ir nufotografuoti vaikg negavus jo tévy susitikimo yra vaiko teisés j pri-
vaty gyvenima pazeidimas. Toks sprendimas motyvuotas tuo, kad néra jokiy jrodymuy, jog
vaiko buklé buvo kritiska ar blogéjo, kad vaikas jausty skausma ar kitus nepatogumus iki kol
vaiko mama atvyko j ligoning. Be to, nebuvo jokios priezasties manyti, kad vaiko mama ap-
skirtai neduos sutikimo, bet tokiu atveju, asmens sveikatos priezitros jstaiga turéty kreiptis i
teismag dél proceduros atlikimo be tévy sutikimo. Dél minéty argumenty Teismas pripazino
Europos Zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos konvencijos 8 straipsnio pazeidima.

Moksliniai tyrimai paprastai kelia papildomy ribojimuy, jei juose planuoja dalyvauti pa-
augliai ir ypa¢ néscios paauglés. Tokiais atvejais pirmiausiai atsizvelgiama, ar néscia paauglé
gali pasirasyti informuota sutikima dél dalyvavimo moksliniame tyrime, ar pagal tam tikros
valstybés teisinj reguliavima tokia paauglé bus laikoma brandi arba emancipuota. Ne maziau
svarbus klausimas yra koks teisinis reguliavimas galiojimas toje valstybéje tokiais atvejais,
kai tévai sutinka dél paauglés dalyvavimo moksliniame tyrime ir paai$kéja, kad paauglé
néscia. Pavyzdziui, néstumas gali buti vienas i§ nejtraukimo j mokslinj tyrima ar pasalini-
mo i$ jo kriterijy, ta¢iau kaip tinkamai apie $ig problema pranesti tévams. Geriausias budas
apsaugoti privatumg ir konfidencialumg yra i$§ anksto suplanuoti informacijos atskleidimo
procediras, kurios bus tinkamiausios ir maziausiai Zalingos dalyviams ir jy Seimoms. Taip
pat reikia numatyti, kad $ios procediros buty vykdomos turint bendrg abiejy tévy ir paau-
gliy sutikima.*®

Tyréjai daznai susiduria su problema, kai, pavyzdziui, nustatoma reik§minga genetiné
informacija, taciau néra aisku, ar $i informacija bus tinkamai priimta tévy ir nebus pakenkta
vaikui. Kita vertus, nepaisant vyresniy nepilnameciy vaiky brandesniy pazintiniy gebéjimy,
paaugliai negali pasinaudoti savo teisémis moksliniuose tyrimuose, nes neturi pakankamai
patyrimo sveikatos priezitiros srityje, be to, jie patys linke labiau atsiklausti tévy nuomoneés,
nei savarankiskai priimti atsakomybés reikalaujancius sprendimus. Pavyzdziui, vieno tyri-
mo metu nepilnameciai vaikai buvo klausiami apie jy dalyvavima genetiniuose tyrimuose.
Apklausos rezultatai parodé, kad nepilnameciy pradiné teigiama reakcija dalyvauti moksli-
niame tyrime daZnai salygota nepakankamu rizikos jvertinimu.'

Sutikimas, matyt, yra geriausias budas apsaugoti teis¢ j privatuma moksliniy tyrimy sri-
tyje, taciau reikia nepamirsti, kad preziumuojama, jog nepilnameciy duodamas sutikimas
néra pilnavertis dél nesubrendusiy pazinimo jgudziy, nepakankamos situacijos patirties ir
faktiniy paciy paaugliy, jy tévy ir tyréjy interesy. Nepilnameciy pacienty privataus gyveni-
mo nelie¢iamumo uztikrinimas daznai priklauso ir nuo etniniy aspekty. Kai kuriais atvejais
tyréjo nesugebéjimas pateikti informacijos apie vaiko sveikata buty laikomas nepagarbus
tévy atzvilgiu, o kitais atvejais tokios informacijos atskleidimas $eimos nariams yra laiko-
mas ki$imusi j tévy ir vaiky santykius. Tai ypa¢ aktualu tautiniy mazumy $eimose, kurios
neseniai emigravo j naujg $alj, taciau dél laiko ar kity priezasc¢iy dar nespéjo integruotis ir
adaptuotis, jau nekalbant apie jsigilinima j sveikatos sistema reglamentuojancius naciona-
linius teisés aktus. Siuo atveju labai reik§minga, kad tyréjas ar gydytojas, teikiantis asmens
sveikatos priezitiros paslaugas, suprasty nepilnamecio asmens kultarinius, etinius, rasinius

'8 Fisher, C. B. Privacy and Ethics in Pediatric Environmental Health Research-Part I: Genetic and
Prenatal Testing. Environmental Health Perspectives. 2006, 114(10):1617-1621.
159 Ibid., p. 1620.
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bruozus ir kiekvienoje situacijoje sugebéty prisitaikyti, informacija pateikti taip, kad ji baty
visi$kai suprantama ir nepilnameciui, ir jo tévams. Paprastai tyréjai, bendradarbiaudami su
bendruomenés nariais, mokyklos, vaiky gerovés institucijomis ir kt., gali sukurti kultariskai
jautrig sistema, kuri leisty apibrézti, kada, kaip ir kam sveikatos duomenys bus pranesti taip,
kad pirmiausiai atitikty nepilnamecio asmens interesus.

C. B. Fisher'® teigia, kad geny ir aplinkos santykio epidemiologiniai tyrimai turi po-
tencialg daryti jtakg aplinkosaugos politikai ir sukurti saugesn¢ gyvenimo ir darbo aplin-
ka. Tais atvejais, kai tyréjai dalinasi nepilnameciy genetiniy tyrimy rezultatais su tévais,
visais atvejais turi buti jvertinti vaiko interesai. Tai ypac aktualu kalbant apie naujagimius.
Informuoti tévus apie naujagimio genetinj pazeidziamuma gali buti etiskai tinkama, kai eg-
zistuoja galimybé sumazinti tokj pazeidziamuma. Ir atvirksciai - toks pat sprendimas nebus
moraliai tinkamas tais atvejais, kai vaiko tévams buty suteikiama informacija apie jy vaiko
genetikos ligas, kurioms ateityje joks gydymas neturés jtakos. Tokia i§vada grindziama faktu,
kad daznai tévai, suzinoj¢ apie vaiko genetines ligas, kurioms realiai jokiy gydymo metody
taikyti negalima, tampa pernelyg jsitempe ir pesimistiskai nusiteike vaiko ateities atzvilgiu.
Pavyzdziui, eti$kai leistina informuoti tévus apie jy vaiko genotipa, jei: a) moksliniai tyrimai
jrodeé koreliacija tarp genotipo ir aplinkos sukeltos astmos; b) buvo nustatyti konkretus oro
ter$alai, turéje jtakos astmai; ir ¢) galima fizi$kai vaika apsaugoti nuo nustatyto tarsos $alti-
nio (pvz., pakei¢iant gyvenamaja vieta).

Ne maziau aktualia problema gvildeno A. D. Moore.'! Autoré nagrinéjo dar negimu-
siy vaiky teisiy apsauga genoterapijos atveju. Tarkim, tyréjas sukaré diabeto geny terapijos
technika. Metodas paremtas tuo, kad yra pasalinamas genas ar jy derinys, kuris gali sukelti
asmeniui diabetg subrendusiose lastelése (somatinése lastelése), taip pat lastelése, kurios gali
bati perduotos ir palikuonims (lytinése lastelése). Pacientas, nuo vaikystés kenciantis diabeto
komplikacijas, susitaria su gydytoju dél geny terapijos. Susitarimas jvykdomas ir pasikeicia
paciento genetinis profilis, perduodamas visoms jo palikuoniy kartoms. Taigi, kiek etiskas
paciento elgesys veikiant savanaudiskais, o gal ir altruistiSkais motyvais daryti jtaka savo
busimy palikuoniy genoprofiliui? Viena vertus, atrodyty, kad néra jokios priezasties paci-
entui trukdyti rapintis savo basimy vaiky sveikata, tik ar §is susiripinimas yra moksliskai
i$samiai pagrjstas. Kitas krastutinumas, kai tam tikry religiniy pazitry atstovai apskritai
draudzia savo vaikams perpilti krauja (pvz., netekus kraujo operacijos metu). Tokiais atvejais
tévai kelia grésme savo vaiky sveikatai ir gyvybei. Akivaizdu, kad tokia praktika Siuolai-
kinéje visuomenéje néra toleruojama ir turi buti $alinama, nes vaiko interesai visada bus
svarbesni uz tévy interesus, net jei jie grindziami religiniais motyvais. Ta¢iau bet kuris teisés
aktas, kuris reguliuos geny terapija, savaime kenks asmens privatumui. Néra jokia naujiena
ar paslaptis, kad vienoje $alyje galiojantis geny terapijos draudimas ar grieZtesnis kontrolia-
vimas tiek pacientg, tiek gydytoja paskatins ieskoti iSeiciy ir tokia terapijg atlikti kitoje Salyje,
kurioje jiems bus palankiis nacionaliniai teisés aktai. Dél $iy argumenty A. D. Moore drasiai
kritikuoja net ir tarptautinius teisés aktus, kurie galéty drausti geny terapija platesniu mas-
tu. Ir nors jis tai vadina nepateisinamu trukdziu asmens laisvei ir privatumui, ta¢iau vargu,
ar galima leisti nevarzomai sklisti liberalioms pazitroms, kurios turi jtakos ne tik pac¢iam
asmeniui, bet ir kitoms kartoms. Galima sutikti su autoriumi, kad vargu, ar tévy elgesys, kai
vaikas skatinamas tapti krep$inio zvaigzde, bty amoralus, ta¢iau rimtai reikéty susirapinti
tévy elgesiu, kai vaikui ruo$iamasi atlikti geny terapija, skatinancia vaiko augima.

10 Fisher, C.B. supra note 158, p. 1621.
't Moore, A.D. supra note 41, p. 112.
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Analizuojant Lietuvos nepilnameciy pacienty teisinj reguliavima, stebimas ne tik perne-
lyg stiprus nepilnamecio paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo gynimas, bet ir galimas
kity $eimos nariy, ypac tévy, interesy pazeidimas. Vertéty pasvarstyti, ar pakankamai pro-
tingas ir adekvatus jstatymu nustatytas nepilnameciy asmeny amzius, nuo kurio nepilname-
¢io paciento tévai nebeturi jokios realios jtakos nepilnamecio asmens gydymo pasirinkimui.

Jungtiniy Tauty Organizacijos vaiko teisiy konvencijos'® 1 straipsnis numato, kad vai-
ku laikomas kiekvienas Zmogus, neturintis astuoniolikos mety, jei pagal taikomga jstatyma
jo pilnametysté nepripazinta anks¢iau. Konvencijos nuostatos yra atkartotos ir Vaiko tei-
siy apsaugos pagrindy jstatymo 2 straipsnyje. Tiek minéta konvencija (16 straipsnis), tiek ir
jstatymas (10 straipsnis) gina vaiko teis¢ j asmeninj gyvenima, bendravima, susirasinéjimo
slaptumg, j asmens nelie¢iamybe ir laisve, o pagal Konvencijos 24 straipsnj ir jstatymo 8
straipsnj vaikui uztikrinama teisé naudotis tobuliausiomis sveikatos sistemos paslaugomis
ir ligy gydymo bei sveikatos atstatymo priemonémis, garantuojama kvalifikuota medicinos
pagalba. Minétos nuostatos yra jgyvendinamos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlygini-
mo jstatymo 14 straipsnio pirmoje dalyje, numatancioje, kad pacientui nuo Sesiolikos mety
sveikatos priezitiros paslaugos teikiamos tik su jo sutikimu, i§skyrus batinosios medicinos
pagalbos paslaugy teikimo atvejus, kai pacientas negali savo valios i$reiksti pats.

Kita vertus, Jungtiniy Tauty Organizacijos vaiko teisiy konvencijos 18 straipsnis taip pat
numato, kad valstybés dalyvés deda visas pastangas, kad buty pripazintas bendros ir vieno-
dos abiejy tévy atsakomybés uz vaiko aukléjima ir vystymasi principas. Tévams arba teisé-
tiems globéjams tenka pagrindiné atsakomybé uz vaiko aukléjimg ir vystymasi. Pagrindinis
jy ritpestis turi biiti vaiko interesai. Si norma pirmiausiai yra jgyvendinta Konstitucijos 38
straipsnyje, kuriame numatyta, kad tévy teisé ir pareiga — aukléti savo vaikus dorais Zmoné-
mis ir i§tikimais pilieciais, iki pilnametystés juos islaikyti. Civilinio kodekso 3.165 straipsnio
1 dalyje nurodyta, kad tévai turi teise ir pareiga aukléti savo vaikus ir yra atsakingi uz savo
vaiky aukléjimg ir vystyma, privalo rapintis savo vaiky sveikata, jy dvasiniu ir moraliniu ug-
dymu. Panasi nuostata jtvirtinta ir Civilinio kodekso 3.155 straipsnio 2 dalyje, numatancioje,
kad tévai turi teise ir pareiga dorai aukléti ir priziaréti savo vaikus, rapintis jy sveikata, i$-
laikyti juos, atsizvelgdami  jy fizing ir proting bukle sudaryti palankias salygas visapusiskai
ir harmoningai vystytis, kad vaikas baity parengtas savarankiskam gyvenimui visuomenéje.
Tévy pareiga tinkamai rapintis savo vaikais numatyta ir Vaiko teisiy apsaugos pagrindy jsta-
tymo 6 ir 21 straipsniuose.

AKkivaizdu, kad $iy normy analizé leidZia teigti, jog jtvirtinta nepilnamecio paciento jam
sukakus 16 mety autonomija galimai priestarauja aukstesne galig turin¢iuose teisés aktuose
jtvirtintai tévy absoliuciai atsakomybei uz savo vaikus iki jy pilnametystés. JZvalga grin-
dziama ir toliau pateikiamu jstatymy leidéjo suformuluotu fizinio asmens instituto teisiniu
reguliavimu. Civilinio kodekso 2.5 straipsnio 5 dalyje numatyta, kad fizinio asmens galé-
jimas savo veiksmais jgyti civilines teises ir susikurti civilines pareigas (civilinis veiksnu-
mas) visiSkai atsiranda, kai asmuo sulaukia pilnametystés, t. y. kai jam sueina astuoniolika
mety, o pagal 2.9 straipsnio 1 dalj, nepilnametis, sulaukes $esiolikos mety, jo tévy, globos
(rapybos) institucijy, jo ripintojo ar jo paties pareiskimu gali buti teismo tvarka pripazintas
visi$kai veiksniu (emancipuotas), jeigu yra pakankamas pagrindas leisti jam savarankiskai
jgyvendinti visas civilines teises ar vykdyti pareigas, t. y. statymy leidéjas, jvertines asmens
nuo 16 mety galima psichologinj, socialinj, ekonominj, kultarinj pasirengimg savarankis-
kai jgyvendinti visas suaugusio asmens teises ir pareigas, numaté galimybe jam anksc¢iau
tapti veiksniu tik teismo keliu, kuriame buty visapusi$kai, objektyviai jvertintos visos

12 Jungtiniy Tauty organizacijos vaiko teisiy konvencija. Valstybés zinios, 1995, Nr. 60-1501.

45



reik§mingos aplinkybes, jskaitant ir nepilnamecio asmens psichologinés tyrimo ekspertizés
skyrimg esant poreikiui. Be to, teismas gali nepilnamecio tévy, ripintojo ar globos (rapybos)
institucijy parei$kimu panaikinti tokj visisko veiksnumo pripazinima, jeigu nepilnametis,
savarankiskai jgyvendindamas savo teises ar vykdydamas pareigas, daro Zalos savo ar kity
asmeny teiséms ar teisétiems interesams. Tai, kad fizinio asmens veiksnumui keliami itin
griezti reikalavimai, patvirtinama ir Civilinio kodekso 2.8 straipsnio 1 dalimi, pagal kurig
nepilnameciai nuo keturiolikos iki astuoniolikos mety sandorius sudaro turédami tévy arba
rapintojy sutikima. Sutikimo forma turi atitikti sudaromo sandorio forma. Galiausiai, pagal
Civilinio kodekso 3.163 straipsnio 1 dalj nepilnameciy vaiky teisiy jgyvendinima uztikrina
tévai, o pagal to paties straipsnio 3 dalj nepilnametis, tik jgijes visiSka veiksnuma, savo teises
gina pats. Pagal Civilinio kodekso 3.155 straipsnj, vaikai iki pilnametystés ar emancipacijos
yra tévy priziarimi, o pagal to paties kodekso 3.160 straipsnj tévy teisés ir pareigos baigiasi
tik vaikui sulaukus pilnametystés ar tapus veiksniam. Taigi, galima teigti, kad reglamentuo-
jant sveikatos prieziiros santykius j minétas Civilinio kodekso normas neatsizvelgiama ir
be jokio i$ankstinio tyrimo nepilnameciam pacientui nuo 16 mety leidziama pac¢iam spresti
apie asmens reik§mingiausias vertybes — gyvybe ir sveikata, nors jo sprendimas ne tik gali
turéti neigiamos jtakos jo paties sveikatai, bet ir pakenkti jo tévy dvasinei, emocinei, mate-
rialinei gerovei.'®®

Analizuojama teisés normy kolizija pasireiskia ne tik informuoto sutikimo institute, bet
ir nepilnameciy pacienty atstovavimo santykiuose, gin¢o teisenoje. Pagal Pacienty teisiy ir
zalos sveikatai atlyginimo jstatymo 21 straipsnj, pacientas nuo 16 mety gali pasirinkti atsto-
va pagal pavedimg. Sis atstovavimas jforminamas notarine tvarka arba pacientas savo pa-
sirinkta atstova pasirasytinai gali nurodyti savo medicinos dokumentuose. Pagal Civilinio
kodekso 3.157 straipsnio 1 dalj, tévai yra savo neveiksniy nepilnameciy vaiky atstovai pa-
gal jstatymus. Analogiska nuostata jtvirtinta ir Vaiko teisiy apsaugos pagrindy jstatymo 3
straipsnyje, taciau, pagal Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymo 16 straips-
nio 1 dalj, nepilnameciam pacientui tik iki 16 mety atstovauja jo atstovai pagal jstatyma, o
to paties straipsnio 3 dalyje numatyta, kad paciento nuo 16 mety sutuoktinis, sugyventinis
(partneris), o kai jy néra, — vienas i§ paciento tévy (jtéviy) arba vienas i$ pilnameciy vaiky
yra paciento, kuris negali buti laikomas gebanciu protingai vertinti savo interesy, atstovu
pagal jstatyma. Nurodyti asmenys nelaikomi paciento nuo 16 mety atstovais pagal jstatyma,
jeigu jie atsisako buti atstovais, pacientas yra paskyres atstova pagal pavedima arba pacientui
nustatyta globa (rapyba).

Taigi, kaip reikéty elgtis gydytojui esant priesingai jstatyminiy atstovy ir atstovy pa-
gal pavedimag nuomonei, tuo labiau Zinant, kad, pagal Civilinio kodekso 3.159 straipsnio 1
dalj, tévo ar motinos teisiy ir pareigy savo nepilnameciams vaikams atsisakymas negalioja?
Atsakyma galime rasti Civilinio kodekso 1.3 straipsnio 2 dalyje. Joje nurodoma, kad, esant
$io kodekso ir kity jstatymy priestaravimy, taikomos $io kodekso normos, i§skyrus atvejus,
kai kodeksas pirmenybe suteikia kity jstatymy normoms bei Vaiko teisiy apsaugos pagrindy
jstatymo 5 straipsnio 2 dalyje, numatancioje, kad sprendziant kilusius ginc¢us, kai jstatymai
ar Kkiti teisés aktai kitaip negu $is jstatymas reguliuoja santykius, susijusius su vaiko teisémis
bei laisvémis ir jy apsauga, arba §ie santykiai néra jstatymy sureguliuoti, taikomos $io jstaty-
mo atitinkamos nuostatos.

19 Pavyzdziui, nepilnametis yra gydytojo jtikinamas pasirinkti Zymiai brangesne gydymo procedirs,
nors tas pats klinikinis efektas gali bati pasiekiamas ir taikant nemokamas ar pigesnes gydymo
procedaras.
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Siekiant ateityje i§vengti teisés normy kolizijos, buty tikslinga didinti nepilnameciy pa-
cienty amziaus cenzg iki pilnametystés, bet kurio amziaus nepilnameciam pacientui i§ dalies
taikant Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymo 14 straipsnio 2 dalyje nustatyta
taisykle, kad nepilnameciam pacientui iki 16 mety sveikatos priezitra teikiama tik su jo at-
stovy sutikimu, i$skyrus batinosios medicinos pagalbos paslaugy teikimo atvejus. Sveikatos
priezitiros specialistai visais atvejais turi parinkti tokius diagnostikos ir gydymo metodus,
kurie labiausiai atitikty nepilnamecio interesus, pirmiausiai atsizvelgdami j nepilnamecio,
taip pat j jo atstovy valig. Jeigu yra nesutarimy tarp paciento iki 16 mety ir jo atstovy, dia-
gnostikos ir gydymo metodus parenka gydytojy konsiliumas, atsizvelgdamas j nepilnamecio
interesus. Siuo atveju kaip viena i3 teisinio reguliavimo tobulinimo galimybiy galéty bitti
atsisakymas teisés aktuose nurodyti nepilnamecio paciento metus. Taip pat reikéty taikyti
ir Civilinio kodekso 3.164 straipsnio 1 dalj, pagal kurig, kai sprendziamas bet koks su vaiku
susijes klausimas, vaikas, sugebantis suformuluoti savo pazitras, turi bati iSklausytas tiesio-
giai, o jei tai nejmanoma, — per atstova, bet priimant sprendima j jo norus turi bati atsizvelg-
ta, jei tai neprie§tarauja paties vaiko interesams.

Pazymeétina ir tai, kad analogiski argumentai taikytini ir dél teisinio reguliavimo asmens
sveikatos priezitiros paslaugy, kuriy i$laidos pagal jstatymus néra apmokamos (kompensuo-
jamos) i§ privalomojo sveikatos draudimo fondo biudzeto, valstybés ar savivaldybiy biudzety
lésy (Civilinio kodekso 6.725 straipsnio 3 dalis), nes Civilinio kodekso 6.726 straipsnio 1
dalyje numatyta, kad nepilnametis, sukakes $esiolika mety, gali pats savo vardu sudaryti
asmens sveikatos prieziiros paslaugy sutartj ir atlikti tiesiogiai su $ia sutartimi susijusius
teisinius veiksmus. Akcentuotina, kad asmens sveikatos priezitros paslaugy, kuriy islaidos
néra apmokamos i§ privalomojo sveikatos draudimo fondo biudzeto, valstybés ar savivaldy-
biy biudzety 1édy, ir asmens sveikatos priezitros paslaugy, kuriy i$laidos i§ minéty $altiniy
yra apmokamos, teisiniai santykiai yra prakti$kai tapatus, skiriasi tik mokéjimo uz paslaugas
$altinis.

Pakeitus teisinj reguliavima ne tik bty panaikintas jstatymy priestaravimas, bet ir buty
uztikrinta nepilnamediy pacienty ir jy tévy interesy pusiausvyra parenkant nepilname-
¢iam pacientui optimaliausig ir geriausig gydymo taktika bei technika, o patys nepilname-
¢iai pacientai buty apsaugoti nuo ankstyvo streso, vidiniy konflikty ir neigiamy dvasiniy
isgyvenimy.

4. Paciento genetinés informacijos nelieciamumas

Sveikatos teiséje dazai remiamasi fundamentaliais etikos principais —autonomija, nau-
da pacientui, zalos pacientui nedarymu ir teisingumu. Autonomija pasireiskia per asmens
moraling nepriklausomybe nuo treciyjy asmeny. Pagarba paciento autonomijai yra geros
medicininés praktikos esmé ir daugelio etiniy ir teisiniy reikalavimy pagrindas. Be kity da-
lyky, principas reikalauja, kad visais atvejais buty laikomasi paciento valios, net tokiu atveju,
kai valia prie$tarauja sveikatos priezitiros specialisto nuomonei dél tolesnio gydymo eigos.
Naudos pacientui principas reikalauja visas sveikatos prieziiros procediras atlikti tik dél
to, kad yra pagrindo manyti, jog jos bus naudingos paciento sveikatai. Zalos paciento neda-
rymo principas jpareigoja asmens sveikatos priezitiros specialista ieskoti balanso tarp tai-
komo gydymo naudos ir galimos Zalos. Visais atvejais turi buti sieckiama naudos, ta¢iau jei
deél gydymo specifikos Zalos nepavyksta i$vengti, ji neturi virsyti naudos efekto. Teisingumo
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principas jpareigoja vienodai lygiai uztikrinti visy pacienty teises priklausomai pagal fakti-
nes aplinkybes.'**

Siy principy proporcingas ir efektyvus taikymas ypa¢ isry$kéja kalbant apie pacien-
ty privataus gyvenimo nelie¢iamuma, kiek tai susije su genetinés informacijos apsauga.
Pastaraisiais metais daug diskutuojama apie etinius i$$tkius dél vykdomos geny terapijos ir
su tuo susijusios privatumo teisés uztikrinimo. Netolimoje ateityje tikimasi, kad bus galima
pakeisti vieng savo genetinj profilj kitu, pvz., pakeisti akiy spalva. Taip pat jmanoma paveik-
ti ir basimy palikuoniy kano fiziologines savybes. Pavyzdziui, mes galésime ,atsikratyti®
diabeto ar panasiy ligy. Etiniy, politiniy ir socialiniy pasekmiy diskursas neabejotinai turés
jtakos biotechnologijy pazangai. Diskutuojama, kas laukia Zzmonijos i§gryninus universalius
genus - ar tai pakeis visuomeng ir ji taps pernelyg vienoda, pilka, neindividuali. Taip pat ne-
rimaujama, kad visos progresyvios biotechnologijos dél didelés kainos bus pasiekiamos tik
pasiturtintiems visuomenés nariams, tik jiems bus prieinama geny terapija.'®®

Nuo to laiko, kai buvo atrasta DNR struktira, tyrimai padéjo mokslininkams atrasti
naujy vaisty gaminimo budy ir kurti naujus gydymo budus. Kyla klausimas, ar genetiné
informacija skiriasi nuo kitos medicininés informacijos? Tai sudétingas klausimas, taciau
bent vienu aspektu genetiné informacija gali buti i$skirta i§ bendros paciento sveikatos in-
formacijos konteksto vien dél to, kad $i informacija suteikia galimybiy prognozuoti ateitj.
Nesaziningai naudodami tokia informacija, kreditoriai gali atsisakyti suteikti ilgalaikes pa-
skolas (pvz., busto). [domu tai, kad teisés aktuose jtvirtintas reguliavimas siekiant maksima-
liai apsaugoti privatuma gali turéti prieSingy pasekmiy visuomenés nariy atzvilgiu. Asmuo,
turédamas teisinj pagrinda slépti informacija, gali labai pakenkti platesniems visuomenés
interesams. Manoma, kad ieskant interesy pusiausvyros geriausia iSeitis teisés aktuose nu-
statyti draudimg piktnaudziauti naudojant geneting informacija, o ne apskritai drausti ja
rinkti ir saugoti. Turi bati numatytos pakankamai proporcingos sankcijos ir uztikrinama
kaip galima efektyvesné prevencijos sistema.'®

Teise¢ i genetinés informacijos privatumo apsauga Europoje garantuoja Europos zmogaus
teisiy ir pagrindiniy laisviy konvencijos 8 straipsnis, o pasaulyje — Visuotinés Zmogaus teisiy
deklaracijos 17 straipsnis. Tac¢iau R. Abbing jsitikings, kad geriausia pagalba nacionalinéms
vyriausybéms yra Europos Tarybos sukurta jvairiy rekomendacijy forma.'” Isties, sveikatos
sektoriaus specifika, spartus technologijy vystymasis ir asmens sveikatos priezitiros specia-
listy bei pacienty mobilumas paskatino tarptautines institucijas priimti jvairiy rekomenda-
cijy dél genetiniy tyrimy ir pacienty asmens duomeny apsaugos. Pavyzdziui, Europos Taryba
2006 m. kovo 15 d. priémé rekomendacija Nr. Rec(2006)4 ,,Dél moksliniy tyrimy su Zmogaus

biologine medziaga“.'®®

1% Laurie, G. T. supra note 39, p. 22-23.

1 Moore, A. D. supra note 41, p. 114.

1% Mcgleenan, T. supra note 35, p. 539.

17 Abbing, R. supra note 36, p. 355.

1% Europos Tarybos 2006 m. Kovo 15 d. rekomendacija Nr. Rec(2006)4 ,Dél moksliniy tyrimy su
zmogaus biologine medziaga®.[Interaktyvus], [ziGréta 2013-08-03]. <https://wcd.coe.int/ViewDoc.
jsp?id=977859>.
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Kita vertus, R. Abbing abejoja, kad Duomeny apsaugos direktyva,'® kurioje numatyta
iSimtis atliekant mokslinius tyrimus, t. y. asmens sutikimas nereikalingas toliau apdorojant
jau surinktus asmens duomenis istoriniais, statistiniais ar moksliniais tikslais neapima me-
dicininiy tyrimy. Neaigku, ar dél to genetinés epidemiologijos tyrimai patekty i $ig i$imtj.'”
Analizuojant paciag direktyva, matyti, kad autorius yra teisus keldamas minétas abejones.
Direktyvos preambulés 29 punkte nurodoma: kadangi tolesnis asmens duomeny tvarkymas
istoriniais, statistiniais ar moksliniais tikslais néra laikomas nesuderinamu su tais tikslais,
dél kuriy duomenys buvo anksciau surinkti, su salyga, kad valstybés narés partpina tinka-
mas apsaugos priemones; kadangi ypa¢ tokiomis apsaugos priemonémis turi bati uztikrinta,
kad duomenys nebuty panaudoti, priimant priemones ar sprendimus dél bet kurio konkre-
taus asmens. Analogi$ka nuostata jtvirtinta ir 6 straipsnio 1 dalies b punkte. Kita vertus,
Direktyvos 8 straipsnis reglamentuoja ypatingy duomeny kategorijy tvarkyma ir numato,
kad valstybés narés uzdraudzia tvarkyti asmens duomenis, kurie atskleidzia rasing ar etni-
ne kilme, politines, religines ar filosofines pazitras, priklausyma profesinéms sajungoms.
Taip pat draudziama tvarkyti duomenis apie asmens sveikata ar intymy gyvenima. Vertinant
asmens duomeny ir ypatingy asmens duomeny sagvoky santykj, pastebétina, kad i asmens
duomeny sgvoka patenka ir ypatingy asmens duomeny apsaugos savoka, todél autoriaus
nuogastavimai yra logiski, iSry$kinantys galiojancio teisinio reguliavimo spragas, keliancias
grésme paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumui. Teiginiui, kad sveikatos informacija yra
tik subkategorija, pritaria ir R. Gertz'”. Tai patvirtina faktas, kad nors Direktyvos 8 straips-
nio 2 dalyje yra numatytos i§imtys, kada gali bati tvarkomi asmens sveikatos duomenys,
pavyzdziui, kai asmuo duoda ai$ky sutikima tvarkyti tokius duomenis, ta¢iau Direktyvoje
néra reikalavimo informuoti asmenis apie nustatytas minétas i$imtis.

Taigi, Direktyva neuztikrina pakankamos sveikatos, jskaitant ir genetinés informaci-
jos, apsaugos, tad $iuo atzvilgiu labai svarbus valstybiy nacionaliniai teisés aktai. Kai ku-
riose valstybése, prieSingai nei Lietuvoje, itin precizi$kai saugomos paciento genetinés
informacijos nelie¢iamumas. Pavyzdziui, Graikijos pozitris j pacienty privatuma gana giez-
tas - tai jtvirtinta net Konstitucijoje.”> Beveik analogiska apsauga jtvirtinta ir Sveicarijos
Konstitucijoje. Belgijoje, Austrijoje, Prancizijoje jstatymais uzdrausta neteisétai rinkti ge-
netiniy tyrimy duomenis ar juos atskleisti. Vokietija ir Jungtiné Karalysté néra priémusi
konkreciy teisés akty, sauganciy genetine informacija, taciau veikia savireguliaciné sistema,
apie kuria placiau bus diskutuojama tolesniuose skyriuose. Olandijoje genetinés informa-
cijos apsauga yra tik daliné, t. y. leidZiama i$ dalies naudoti geneting¢ informacija draudimo
sektoriuje. Genetinés informacijos apsauga numatyta ir Portugalijos bei Norvegijos teisés
aktuose. Jungtinése Amerikos Valstijose $ios informacijos apsauga vis dar fragmentiska ir
nepakankama.'”?
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Europos Parlamento ir Tarybos 1995 m. spalio 24 d. direktyva Nr. 95/46/EB ,,Dél asmeny apsaugos
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Zmogaus DNR literatiiroje daznai apibiidinamas kaip zmogaus dienorastis, kuris nors ir
yra tikimybinis, ta¢iau koreliuojant jo duomenis su zmogy veikianciais aplinkos veiksniais,
tai yra dar vienas efektyvus ginklas kovoje su paveldimomis ligomis."” Juk genetinis kodas
lemia musy pozymius, elgseng ir ligas.'”

Pazymeétina, kad pagrindinis tikslas surinkti asmens medicinine¢ informacija yra klini-
kinés diagnozés, gydymo ir priezitros nustatymas. Paciento valia atskleisti jo privacig in-
formacija atspindi jo lakes¢ius gauti tinkama priezitrg ir gydyma, bet tuo paciu pacientas
tampa ir labiau pazeidziamas. Ta¢iau galima sutikti ir su nuomone, kad pacientams, kurie
serga, retai riipi autonomija, nors i§ Kalifornijos Sveikatos priezitros fondo atliktos vieSosios
nuomonés apklausos matyti, kad, kas Sestas suauges asmuo vengia atskleisti jam zinoma ge-
neting informacija gydytojui baimindamasis jos nutekéjimo darbdaviams ar draudikams.'”®

J. E. Lunshof teigimu, genetinés informacijos privatumas yra tik bendro paciento priva-
tumo sudedamoji dalis.””” Siuo atveju yra pazeidziami ne vieno individo, bet grupés asmeny
interesai, kurie dél atskleistos genetinés informacijos galéty buti diskriminuojami, pvz., gali
bati siekiama atsiriboti nuo tokios grupés nariy. Tokioms grupéms gali buti priskiriamos
ir taip vadinamos ,,branduolinés $eimos. Todél, norint tinkamai apsaugoti minétos grupés
privatuma, ,tradiciné“ privatumo sgvoka, susijusi su konkretaus asmens duomeny apsauga,
turéty bati iSpleciama ir reikéty diskutuoti apie biomedicininiy tyrimy, kurie remiasi biolo-
giniu grupés identifikavimu, legitimumu."”

Genetinés informacijos privatumas vertinamas kontraversi$kai. Pavyzdziui, Zmogaus
ugis ir svoris taip galéty buti priskiriamas prie genetinés informacijos, taciau dél to, kad $ie
duomenys akivaizdus, jiems netaikoma privatumo apsauga. Privatumo sampratai paprastai
priskiriama jautri genetiné informacija, gaunama i§ DNR tyrimy rezultaty. Tokia informa-
cija savaime negali buti pastebéta ir zinoma tretiesiems asmenims, taciau jos atskleidimas
galéty sukelti neigiamy jausmy. Tacdiau kaip atskirti, kokia informacija yra jautri, o kokia
ne? Svarstytina, gal stengiantis apsaugoti genetinés informacijos privatuma reikéty detaliau
nuspresti, kada sveikatos priezitros paslaugy teikéjai gali naudoti tokia informacija gydymo
tikslais. Problema, kad, pavyzdziui, ir $iuo metu Jungtiniy Amerikos Valstijy genetinés in-
formacijos apsauga suprantama kaip diskriminacijos vengimas, ta¢iau tai daznai neatspindi
privatumo sampratos plac¢igja prasme. Atsizvelgiant j diskriminacijos suvokima, genetinés
informacijos naudojimas ribojamas ar visai draudziamas tiek, kiek tai susije su neigiamy pa-
sekmiy atsiradimu atskiroms raséms, etninéms grupéms ir t. t., nors privatumo koncepcijos
aspektu geneting informacija draudziama naudoti visais atvejais, neatsizvelgiant j diskrimi-
nacijos pavojaus laipsnj.'””

Vertinant genetinés informacijos reik§me pazymeétina ir tai, kad ji néra absoliu¢iai indi-
vidualizuota, t. y. susijusi ne tik su tuo asmeniu, i$ kurio ji gauta, bet ir su visa jo $eima (gimi-
nystés prasme). Taigi, reikia atsizvelgti ne tik i konkretaus asmens, bet ir j visos grupés teis¢
valdyti ir kontroliuoti bendrg informacija. Anksc¢iau aptarta situacija turi buti vertinama

Richard S.; Fedder, J. D. To know or not to know legal perspectives on genetic privacy and disclosure
of an individual’s genetic profile. The Journal of Legal Medicine, 2000, 21:557-592.
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skirtingai nei tradiciné autonomija, tai ypac susije su teisés nezinoti tinkamu jgyvendinimu.
Zitrint i3 teisékiiros perspektyvos, tikslinga jvertinti visus etinius principus.'®

Medicinoje, kaip ir bet kurioje kitoje srityje, kiekvieng naujove pasitinka dvi oponuojan-
¢ios grupés: konservatoriai ir liberalai. Konservatyviy pazitiry asmenys paprastai nejzvelgia
skirtumy tarp genetinés informacijos ir kitos medicininés informacijos ir taiko analogiskas
normas jy atzvilgiu. Liberalai, priesingai, jZvelgia esminiy skirtumy informacijos turinyje
ir yra jsitikine, kad butent genetiné informacija skatins mokslo ir kartu medicinos pazan-
ga."s! Istorija moko, kad mokslo pasiekimai retai atitinka Siuolaikines baimes ar lukescius
ir gerokai pranoksta oponenty kritikg. Pavyzdziui, niekas negaléjo nuspéti, kad interneto
atradimas Zymiai prisidés prie Zmoniy, turin¢iy klausos negalia, socializacijos. Pernelyg
ribotas pozitris i genetikos informacijg gali trukdyti i§gydyti daugelj Zmoniy. Kita vertus,
neapgalvotas tobulumo, naujy gydymo metody, Ziniy ir ekonominés naudos siekimas taip
pat gali kelti ir visiskai pagrjsta rizikg. Akivaizdu, kad abiems puséms tenka ieSkoti bent
daugumai zmoniy priimtino konsensuso. Pirma, informacijos poreikis turéty buti jvertina-
mas atsizvelgiant j rizika, kad $i informacija bus panaudota netinkamai. Antra, privatumo
apsauga neturi pernelyg apsunkinti technologinio ir ekonominio vystymosi. Galiausiai, jsta-
tymy leidéjy pastangos apsaugoti geneting informacija turéty buti sutelktos prevencinéms
priemonéms kurti.'s?

Susiraipinima kelia faktas, kad, norint suzinoti genetine informacija apie konkrety Zmo-
gy, i§ esmés tas Zmogus Siai informacijai gauti tiesiogiai néra reikalingas. Zmogus kiekvieng
dieng palieka daugybe pédsaky - tai gali buti odos gabaliukas, seilés, plaukai ar nedidelis
kraujo lagelis. Zmogaus genetiné tapatybé gali biiti gana lengvai atskleista ir be jokios abejo-
nés panaudota prie§ jj patj.’*®

Stebina kai kuriy valstybiy santykiné drgsa geneting informacijg isskirti tiek, kad ji jgyty
savotiska imuniteta net saugant visuomene nuo nusikalstamo késinimosi. Stai Estijoje teisé-
saugos institucijoms draudziama prieiga prie biobanke laikomos genetinés informacijos ir
$iy duomeny kaip jrodymy net negalima panaudoti civilinése bylose. Analogiska situacija
yra Svedijoje ir Islandijoje. Tuo tarpu DidZiojoje Britanijoje biobankuose laikoma genetinés
informacija teisésaugos institucijoms gali buti perduota tik teismo leidimu.'®* Pastarasis po-
ziaris visgi labiau atitikty visuomenés ir individo pusiausvyra, o biobanky valdytojams ne-
leisty piktnaudziauti turima informacija. Kita vertus, nereikéty pamirsti ir to, kad jstatymas
gali buti bet kada pakeistas, todél neatmetama galimybeé, kad tiek Islandijoje, tiek ir Estijoje
laikui bégant teisésaugos institucijoms bus leista esant pagrindui susipazinti su biobanke lai-
koma genetine informacija.

Medicininés, jskaitant ir genetine, informacijos apsaugos reik§me gali atspindéti atsa-
kymai j $iuos klausimus: kas gali prieiti prie asmens genetinés informacijos, kokiomis aplin-
kybémis ir kokiais tikslais? Kokia apimtimi buty leidziama naudotis genetine informacija?
Kokiais atvejais ir kokiais tikslais galima leisti skleisti gautg geneting informacija? Kokios yra
adekvacios genetinés informacijos apsaugos priemonés? Sie klausimai tarpusavyje glaudZiai
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susije ir formuoja genetinés informacijos, tuo paciu ir paciento privataus gyvenimo neliecia-
mumo apsaugos vientisg sistema, todél atsakymai j juos leisty tinkamai jvertinti paciento
genetinés informacijos nelie¢iamumo svarba.

4.1. Genetinés informacijos turinys

Biomedicinos tyrimy pazanga padidino sri¢iy, kuriose naudojami genetiniai tyrimai,
t. y. genetiné informacija, skai¢iy. Pavyzdziui, Didziojoje Britanijoje asmuo uz Zzmogzudys-
te nuteistas pasitelkiant genetikos mokslo galimybes.'® Aisku, $iandien jau nieko nestebina
tai, kad baudZiamajame procese plac¢iai naudojamos DNR ekspertizés, taciau minétas atvejis
kelia susiripinima, kad nusikaltimg padares asmuo surastas pasinaudojus jo giminai¢iy bio-
banke esancia biologine medziaga. Todél galima pritarti R. Gertz sialymui perziaréti asmens
duomeny apsaugos apibrézima ir priimti sprendima dél genetiniy duomeny apsaugos gairiy
visos Europos mastu.

G. J. Annas gana kategoriskai pasisako, kad genetiné informacija turi bati laikoma pri-
vadia, nes tai yra musy dabarties ir ypac ateities dienorastis.'® E. S. Troy, analizuodamas pri-
vacios ir vieSos informacijos santykj, pastebéjo, kad genetinés informacijos administravimas
galéty buti svarbesnis uz asmens autonomijos principg, nes asmens autonomija pati savai-
me skatina stagnacijg ir stabdo progresa jvairiose mokslo ir verslo srityse. Jis argumentuoja
komentuodamas ir genetinés informacijos iSorine israiska, kurig paprastai sunku paslépti.
Pavyzdziui, asmens fgis, akiy ir odos spalva yra paveldéti, todél priklauso genetinés infor-
macijos sampratai, ta¢iau visa kita genetiné informacija, kuri néra vie$ai matoma, paprastai
maksimaliai saugoma. Taciau, jei simptomai pasireiSkia iSoréje ar informacija jau netycia
buvo atskleista, vargu, ar tokiai informacijai galima suteikti maksimalig apsauga. Taigi, ge-
netiné informacija, gauta tik i§ DNR méginiy, priskirtina iS§imtinai privac¢iai informacijai.'¥’

I§ esmés sunku jzvelgti ontologija genetinés informacijos privatumo kontekste, tuo la-
biau, kai pripazjstama, kad genetiniai duomenys yra asmens duomenys,'*® ta¢iau jos netraks-
ta dél genetinés informacijos iskirtinumo. Kaip jau minéta, literataroje nuomonés issiski-
ria - ar genetiné informacija laikytina i$skirtine, unikalia ir reikalaujancia specialaus jos
apsaugos reglamentavimo, ar ne. Reikia pastebéti, kad dauguma autoriy $ig idéja palaiko,
nors yra ir prieSingai mananciy. Genetinés informacijos i§skirtinés apsaugos Salininkai ak-
centuoja tai, kad genetiné informacija perzengia laiko ir erdvés ribas, t. y. genetiniai tyrimai
gali prognozuoti zmogaus ateitj. Oponentai remiasi visuomenés saugumo koncepcija ir sie-
kiu pasitelkus individo genetiniy tyrimy rezultatus (pavyzdziui, susijusius su infekcinémis
ligomis) uztikrinti Zmonijos ateitj.

Zinoma, kad skirtingi Zmonés tuo paciu metu tuos pacius duomenis gali suvokti visiskai
skirtingai. Supratimas priklauso nuo zmogy supancios tikrovés subjektyvaus supratimo ir
interpretavimo. Jei genetiné informacija suprantama placigja prasme, tokiu atveju kiekvieno
zmogaus genetine informacija gali rinkti bet kuris asmuo, tiesiog pazvelges i ta Zmogu, ir
priedingai — genetinés informacijos siaura samprata genetine informacija leidzia rinkti tik
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specialiy Ziniy turtintiems asmenims, nes tokia informacija gaunama atlikus genetiniy tyri-
my rezultatus. M. J. Taylor mano, kad genetiné informacija gali bati surinkta tiek i$ ,,geneti-
niy* tiek ir i§ ,,ne genetiniy“ duomeny.'” Tokiai sampratai sunku nepritarti, tai tik priklau-
so nuo visuomenéje sutarto genetinés informacijos apibrézimo. Sukurti teisinj $ios savokos
apibrézima néra lengva uzduotis. Jis turi bati pakankamai tikslus, kad buty iSvengta ne-
susipratimy, pakankamai lankstus, kad buty tinkamas kei¢iantis socialinéms aplinkybéms.
Per siauras genetinés informacijos apibrézimas gali sumazinti paciento privataus gyvenimo
nelie¢iamuma, bet per platus apibrézimas gali trukdyti mokslinj progresa ir klaidinti pacia
visuomeneg.

Tiksliai apibrézti sunku ir privatumo, ir genetinés informacijos sgvokg. Seimos istorija
neabejotinai laikytina genetine informacija. Genetiniy bandymy ir tyrimy rezultatai taip pat
yra genetiné informacija. Vis délto, §i informacija yra tikimybeés (nors ir didelés) pobudzio,
taciau svarbu tinkamai suvokti, kad pati genetiné informacija savaime néra neigiama, prie-
$ingai, ji suteikia Ziniy tiek pa¢iam pacientui, tiek ir asmens sveikatos priezitiros specialistui
apie galimas busimas ligas ir padeda parinkti tinkama gyvenimo buda, o susirgus - tinka-
ma gydyma. Jau dabar medicininémis technologijomis galima i§$ifruoti zmogaus DNR ir ja
paversti genetine informacija. Technologijos leidZia issifruoti tukstancius geny, analizuoti
zmogaus biologinius méginius, siekiant nustatyti, ar asmuo turi genetinj polinkj konkre-
¢ioms ligoms. Sparciai didéjant procesoriy grei¢iui ir apdirbimo pajégumams, manoma,
kad minétos medicininés informacinés technologijos bus naudojamos ne tik moksliniuose
tyrimuose, bet ir placiai jsisavintos visoje medicinos praktikoje. Tai genetiniams tyrimams
suteikia patrauklesne perspektyva. Nekyla abejoniy, kad ateityje tik spartés kompiuteriy
naudojimas genetinei medziagai i$$ifruoti. Tyrimy rezultatai galés buti skiriami j tris rasis:
1) diagnozé ir (ar) Seimos istorija, kai genetinés ligos yra aiskiai jvardytos (pvz., Hantingtono
liga); 2) genetinés sekos, kurios yra bereik§més zmonéms, neturintiems specialiy ziniy, bet
kurios teikty daug informacijos ekspertams; 3) genetinio tyrimo rezultatai, rodantys tam ti-
kra geno mutacija, pavyzdziui, i§ apolipoproteino E rezultaty galima nustatyti ne tik choles-
terolio kiekj, bet ir Alzheimerio liga. Pastarasis atvejis gali kelti didZiausig susirtpinima dél
paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo, nes tam tikro specialisto gebéjimas ,,skaityti*
zmogaus genomga ir interpretuoti sekas gali salygoti nora gautus duomenis naudoti ir kituose
klinikiniuose tyrimuose.'®

Esmé ta, kad pacientas gali bati susirtpings dél savo genetinés informacijos apsaugos
lygiai tiek pat, kaip ir dél bet kurios kitos medicininés informacijos. Baime skatina nezino-
mybé, todél nataralu, kad pacientas nerimauja dél genetinés informacijos turimos galios.
Susidaro toks jspudis, kad genetinés informacijos verté didinama dirbtinai ir sukuriama
pernelyg didelé ir nepagrista jos paklausa tarp darbdaviy, draudiky, valdZios ar kariniy
struktary. Vertéty analizuoti, ar pagrijstai genetiné informacija yra i$skiriama i$ kitos medi-
cininés informacijos, o gal tai téra mitas, atsirades dél informacijos stokos? Galbut pacientai
dél nezinojimo yra ,ver¢iami“ pernelyg stipriai vertinti genetinés informacijos atskleidimo
tretiesiems asmenims grésmes?

Keletas atlikty tyrimy rodo, kad pacientams daznai sunku suprasti genetikos vaidme-
nj ligy prevencijoje, ypa¢ vertinant jy faktine rizika jgyti paveldima liga. Pavyzdziui, 2001
metais atliktas tyrimas, kurio metu apklausta 330 apklausty motery iki genetinio konsulta-
vimo sesijos, parodé, kad 32 % apklaustyjy pervertino savo rizika dél BRCA1 Zymens (rizi-
kos susirgti kruties ar kiausidziy véziu), 39 % tai jvertino nepakankamai ir tik 16% jvertino

1% Taylor, M. J. supra note 37, p. 374.
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tiksliai, o likusios moterys apskritai neturéjo nuomonés. Mazai buty abejojanciy, kad gene-
tiniai testai yra skirti pacientui suteikti reik§mingos informacijos prie$ priimant sprendima
dél tolesnio galimo gydymo. Reikéty nepamirsti ir to, kad genetiniy tyrimy rezultatus yra
gana sudétinga interpretuoti, todél atsiranda nemaza gydytojo klaidos galimybé tyrimo re-
zultatus perduodant pacientui. Pavyzdziui, 1997 metais atliktas tyrimas, kuriame dalyvavo
177 pacientai, parodé, kad beveik tre¢daliu atvejy gydytojai klaidingai interpretavo genetinio
testo rezultatus. 1998 metais apklausus 513 medicinos studenty ir 601 gydytoja nustatyta,
kad tik 46 % ketvirto kurso studenty ir 30 % gydytojy galéty tiksliai apskaiciuoti teigiama
prognosting BRCA1 bandymo verte.””! Nattralu, kad laikui bégant gydytojy kvalifikacija to-
buléja, taciau dar negalima atmesti to, kad rizikos skaic¢iavimo jgudziy, reikalingy tinkamai
interpretuoti genetiniy tyrimy rezultatus, dar gali nepakakti. Tai svarbu nustatant, ar tikrai
genetiniai tyrimai butini visais atvejais, ar jy néra atliekama per daug.

Tiek Lietuvoje, tiek visame pasaulyje placiai nuskambéjo aktorés Angelinos Jolie pasi-
rinkimas atlikti kraty pasalinimo operacija. Tokj pasirinkimg KembridZo universiteto on-
kologas, kruties vézio chirurgijos specialistas Gordonas Wishartas jvardijo tik kaip vieng i$
galimy budy reaguoti esant didelei tikimybei susirgti véziu. Aptariamu atveju kraties vézio
tikimybé sieké 87 %, o kiausidziy vézio — 50 %. Minéto specialisto nuomone, su tokia situ-
acija susidarusios moterys taip pat galéty rinktis dazniau ir anksciau atlikti vézio tyrimus,
pavyzdziui, tikrintis ne kas trejus metus, o kas metus ar pusantry, ir tai daryti ne nuo 50, o
nuo 30 ar 35 mety amziaus."*

Minétame straipsnyje taip pat cituotas ir Vézio tyrimy jstaigos ,Breakthrough Breast
Cancer” vadovas — daktaras Richardas Francis, kuris teigia: ,Svarbu, kad tokios moterys,
kaip Angelina, zinoty apie visus jmanomus pasirinkimus: tiek apie rizika mazinancia ope-
racija, tiek apie daznus kraty tyrimus. Angelina pasirinko prevencing mastektomija, taciau
kitai panasioje padétyje atsidirusiai moteriai tai gali buti netinkamas pasirinkimas.*

Kaip tvirtina Vilniaus universiteto Onkologijos instituto IIT onkochirurgijos skyriaus
vedéjas habil. dr. Valerijus Ostapenko, Lietuvoje 2011 m. pacientei taip pat buvo atlikti on-
kogenetiniai tyrimai ir nustatyta kraties vézio paveldéjima lemianti BRCA1 geno mutaci-
ja. Siekiant i$vengti rizikos susirgti kraties véziu, profilaktiskai buvo atlikta abiejy kruty
mastektomija ir vienmomenté kruty rekonstrukcija. Moteris apie geno mutacija suzinojo dar
jauna, pagimdé tris vaikus, juos pati maitino, tuomet priémé sprendimg. Pries tai ji daug
doméjosi, skaité ir ruo$ési operacijai.'”®

Tame paciame straipsnyje paminéta, kad, pasak Siandieninio mokslo, dél paveldéjimo
gali pasireiksti apie 10 % visy onkologiniy ligy. Genetika ypa¢ svarbi kraties vézio bei kur
kas retesnio, bet itin agresyvaus kiau$idziy vézio atvejais. Nors atlikus genetinius tyrimus

1 Sankar, P. Genetic privacy. Annual Review of Medicine, 2003, 54:393-407.
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83943#ixzz2XR20tvNj>.
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onkologiné liga nediagnozuojama, ta¢iau parodo polinkj susirgti véziu ir tam tikrais atvejais
jie i8 tiesy gali padéti uzbégti véziui uz akiy.’**

Taigi, jei genetiné informacija suprantama kaip tikimybiné, taciau jos pagrindu priima-
mi ir abejotini sprendimai dél operacijos, klausimas, ar tokiai informacijai tikrai reikalinga
speciali apsauga? Techniskai genetiné informacija gaunama kaip ir bet kuri kita medicininé
informacija, kuri gaunama i§ zmogaus biologinés medziagos. Pavyzdziui, kraujo méginys
dazniausiai imamas gavus paciento sutikimg. Biocheminiy, taip pat ir genetiniy tyrimy
analizé suteikia informacijos ne tik apie esamas, bet ir apie galimai busimas ligas. I§ to, kas
pasakyta, matyti, kad skirtingos medicininés informacijos rasys saugomos naudojant tuos
pacius informacijos saugos elementus, t. y. paciento privatiis duomenys paprastai kaupia-
mi medicininiuose dokumentuose ar kompiuterinése informacinése sistemose. Tadiau yra ir
reik§mingy skirtumuy, kurie vercia susimastyti dél genetinés informacijos papildomos apsau-
gos priemoniy. Méginiai, kuriuose yra genetinés medziagos, gali buti laikomi neribota laika,
juos galima analizuoti bet kuriuo metu, kartu suteikiant informacijos apie Zmogaus ateitj.
Be to, atsizvelgiant j pastarojo meto medicinos dirbtinio apvaisinimo technologijos pazanga,
genetiné medziaga i$§ uzsaldytos lastelés ilgainiui gali buti naudojama norint dalinai ir visis-
kai klonuoti Zmogy.'*®

S. Alpert abejoja genetinés informacijos i$skirtinumu ir nurodo, kad daugelis bioetikos ir
sveikatos priezitiros atstovy teigé, kad su genetine informacija neturéty buti elgiamasi kitaip
nei su kita paciento sveikatos informacija, bet jai turi buti taikoma griezta teisiné apsauga.
Vienas i§ pagrindiniy argumenty, kodél jai suteikiamas specialus statusas, yra tas, kad tretieji
asmenys, pasinaudoje tokia informacija, gali pagristi ekonominius sprendimus, pavyzdziui,
busto paskolos suteikimo klausimas, sveikatos draudimas.'® Nors §iuo atveju oponuojantieji
galéty sakyti, kad jei informacija yra prieinama, tai kodél ja nepasinaudojus, tac¢iau vargu, ar
buty gerai, jei Zmogui svarby sprendima treciasis asmuo priémé vadovaudamasis genetine
informacija, kuri yra ne kas kita, o tik tam tikro dydzio tikimybe.

Dar 1999 metais Jungtinés Karalystés Vyriausybé sudaré zmogaus genetikos komisija
(HGCQ), kurios pagrindiniai uzdaviniai buvo nustatyti biotechnologijy teisinio reguliavimo

194 Straipsnyje taip pat buvo cituotas ir Vilniaus universiteto ligoninés Santariskiy kliniky gydytojas
onkogenetikas dr. Ramiinas Janavi¢ius: ,,Siuo metu dél genetinio salygojimo geriau i$tyrinétos
tik tam tikros vézio formos - paveldimas kraties, kiausidziy, storosios zarnos, pastaruoju metu
atsiranda daugiau informacijos apie paveldima prostatos vézj. Taip pat nustatytos tam tikros
retos vézio formos, susijusios su paveldéjimu. Kai kuriy vézio formy pasireiskimui (pvz., plauciy,
gimdos kaklelio, kraujo véZio) genetika, kaip manoma, néra labai svarbi. Sias geny mutacijas galima
nustatyti atliekant kraujo DNR tyrima, taciau medikas pabrézé, kad Siuo atveju butina kalbéti
ne apie diagnoze, o apie paveldéta polinkj sirgti. Labai retai tam tikro geno mutacija 100 proc.
lemia ligg. Pavyzdziui, jei nieko néra daroma prevenciskai, tam tikrais atvejais - sergant $eimine
adenomine polipoze — 100 proc. gali pasireiksti storosios Zarnos vézys. Visais kitais atvejais rizika
vertinama labai individualiai. Ji priklauso ne tik nuo geny mutacijos, bet ir nuo $eimos sveikatos
istorijos, zmogaus organizmo savybiy, kiino masés, hormony pusiausvyros ir kity veiksniy. Kodél
taip yra, mes tiksliai nezinome. Gali buti kelios priezastys — kity geny jtaka, apie kurig mes dar
nelabai Zinome, bet $ia linkme vykdomi intensyvis tyrimai, gyvenimo budas, mityba ir kiti
veiksniai. Aisku tik viena - jau nuo 2007 m. Lietuvoje atliekami tokio pobudzio tyrimai neturéty
bati suprantami kaip nuosprendis. Juk jie nediagnozuoja ligos. Mes visi turime tam tikra rizika
susirgti jvairiomis ligomis. Sie tyrimai leidzia jvertinti, ar zmogus atitinka vidutinj populiacijos
lygi, ar jo rizika aukstesné. Tokiu atveju siilomos priemonés, jei jmanoma, kurios padéty i§vengti
ligos, arba, jei nepavyksta to padaryti, anksti ja diagnozuoti.

%5 Troy, E. S. supra note 187, p. 262.

1% Alpert, S. A. supra note 3, p. 306.
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strategines kryptis, svarstyti esamg reguliavimo sistema ir rekomenduoti reikiamus atlikti
pakeitimus reaguojant j etinius, socialinius ir ekonominius i§$akius, kuriuos iskélé zmo-
gaus genetika. Tokiu budu Vyriausybé tikéjosi patobulinti esamg reguliavimo sistema, nes
jau buvo susidurta su atveju, kai vieno asmens j $iuksliy déze iSmestas danty sialas buvo
panaudotas teisme atliekant genetine ekspertize ir nustatant tévyste. Si komisija 2002 metais
pateiké savo ataskaita, kuri i§ dalies nustebino ir bioetikos mokslininkus. Konstatuota, kad
genetiné informacija néra i§skirtiné ar jautresné nei kita medicininé informacija ir jai néra
reikalingos jokios papildomos apsaugos privilegijos. Komisija atvirai parei$ké, kad pacien-
ty dalyvavimas atliekant genetinius tyrimus turéty buti skatinamas. Anot komisijos, kie-
kvienas Zmogus turi moraling pareiga palengvinti kity Zmoniy kancias, o jos pirmiausiai
gali buti palengvintos tik vykdant mokslinius tyrimus, kuriy rezultatai taikomi klinikinéje
praktikoje."”

Idomu tai, kad net genetinés informacijos i$skirtinumo teorijos $alininkai sutinka, kad
sunku pasirinkti tinkama genetinés informacijos savokos apibréztj. Néra sutariama, ar ge-
netine informacija laikyti tik tokia informacija, kuri kyla i§ genetiniy tyrimy, ar, pavyzdziui,
jtraukti ir kitus tyrimus. Genetiné informacija gali buti gaunama i§ $eimos medicinos isto-
rijos, i§ kity Zmoniy kraujo arba §lapimo tyrimy. Valstybiy jstatymy leidéjai interesy pu-
siausvyros iesko skirtingai. Jungtinéje Karalystéje ir Vokietijoje apskirtai nebuvo skubama
nustatyti genetinés informacijos apibrézima. Jungtinése Amerikos Valstijose genetinés in-
formacijos samprata apima ne tik genetiniy tyrimy rezultatus, bet ir RNR chromosomos,
baltymy, jy metabolity mutacijas ar chromosomy poky¢ius, informacija apie $eimos nariy
genetinius tyrimus. Pana$ios apimties genetinés informacijos apibréZzimas numatytas ir
Olandijos teisés aktuose, kurie geneting informacija prilygina bendrai sveikatos informaci-
jai. Tokios praktikos laikosi ir Italija. Daug siauresnés genetinés informacijos sagvokos supra-
timas buvo jtvirtintas Austrijos, Belgijos ir Pranciizijos teisés aktuose. Siose $alyse genetiné
informacija siejama tik su paciento genetiniy tyrimy rezultatais. Anksc¢iau aptarti skirtumai
rodo nevienoda valstybiy praktika, taigi, tokia situacija reikalauja unifikuoto konceptualaus
sutarimo. Vertinant §iuo metu galiojancius tarptautinius teisés aktus, pazymétina, kad gene-
tine informacija labiau linkstama suvokti tik kaip genetiniy tyrimy rezultatus.*®

Taigi, apZzvelgiant jvairiy valstybiy jstatymus, matyti nesutarimy dél genetinés informa-
cijos turinio. Vieni geneting informacija laiko sveikatos informacijos subkategorija, kiti ja
priskiria bendrai sveikatos informacijai. M. R. Anderlik ir M. A. Rothstein jsitikinimu, $iuo
atveju prieSingai nei kity sric¢iy diskusijose, problema slypi ne teoriniame, o praktiniame ly-
gmenyje. Pavyzdziui, vis sunkiau apibrézti sgvoka ,genetinis“. Informacija apie paveldimus
genetinius sutrikimus galima gauti i§ daugelio $altiniy, taciau teisés aktuose genetiné infor-
macija paprastai apibudinama kaip informacija, susijusi su DNR tyrimu. Toks apibrézimas
daznai vertinamas kaip teisés spraga, nes pagal tokj suvokimag galima neribota prieiga prie
genetinés informacijos, gaunamos ne i§ DNR tyrimy, bet kity $altiniy (pavyzdziui, $eimos
istorija). Net ir bandant pateisinti minétg suvokimga, reikia pripazinti, kad genetinés infor-
macijos atskyrimas nuo kitos sveikatos informacija yra tiesiog nejmanomas. Daugelyje me-
dicininiy jra$y pateikiama informacija apie Seimos istorijg ir panasius dalykus. Redagavimas
ar kitoks genetinés informacijos i$braukimas i§ paciento bendros sveikatos istorijos bty
pernelyg nepraktiskas. Bandymas i$skirti geneting informacija taip pat galéty kelti pavojy

7 Liddell, K. Did the Watchdog Bark, Bite or Whimper? The UK Report on the Use of Personal
Genetic Information. European Journal of Health Law, 2002, 9: 243-256.

1% Gerards, J. H.; Janssen, L. H. supra note 173, p. 343-344; Bompiani, A. Genetic Data and Regulations
on Protection of Personal Data in Italy. European Journal of Health Law, 2001, 8: 41-50.
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pacienty priezitiros kokybei, trukdyty jgyvendinti sveikatos priezitros specialisty prieiga
prie klinigkai reik§mingos informacijos. Yra ir kita tokio atskyrimo etiné problema — geneti-
ne informacija atskyrus nuo bendros sveikatos informacijos Zmonés gali jaustis nejaukiai ir
gédytis patys saves.'

P. Sankar atkreipia démesj, kad i§ genetikos retai galima ai$kiai nustatyti pozicija dél
zmogaus ateities. Iki ligos pasireiskimo genetiniai tyrimai yra vienintelis budas nustatyti
ligos pasireiskimo tikimybe, taciau klaidingai manoma, kad genetinio tyrimo rezultatai sa-
vaime nusprendzia zmogaus likimg, juk liga gali taip ir nepasireiksti.?*

Nepaisant diskusijy teisés doktrinoje, tarptautinés teisékiiros procese stebima tendencija
genetine informacijg i$skirti i§ bendros asmens duomeny apsaugos. Tai atsispindi Europos
Tarybos papildomame protokole prie Konvencijos dél Zzmogaus teisiy ir biomedicinos dél
genetiniy tyrimy sveikatos tikslais,®" Didziosios Britanijos lygybés jstatyme ir Jungtiniy
Amerikos Valstijy genetinés informacijos nediskriminavimo jstatyme (GINA),*** Be to, ir
UNESCO Tarptautinés deklaracijos dél Zmogaus genetiniy duomeny®” 4 straipsnyje jtvir-
tintas i$skirtinis genetinés informacijos statusas, kadangi: dél $ios informacijos gali buti pro-
gnozuojamas asmens genetinis polinkis; ji turi jtakos ne tik pa¢iam asmeniui, bet ir visai jo
$eimai bei palikuonims; ji gali turéti ir tokios reik§més, kuri nebutinai yra Zinoma biologiniy
meéginiy surinkimo metu; ji gali turéti kultaring reik§me asmenims ar jy grupéms.

Kita vertus, tol, kol néra ai$ku, kokia apimtimi saugoti genetin¢ informacija, vertéty su-
sirtpinti dél papildomy priemoniy taikymo siekiant uztikrinti paciento privataus gyveni-
mo nelie¢iamumg. Galima stiprinti sveikatos informacijos apsauga. Net ir sutinkant, kad
genetiné informacija yra ypatinga — parodo unikalias Zmogaus savybes, ta¢iau vargu, ar $ios
informacijos i$skirtinumas savaime yra vertybé. Juk tikslas — apsaugoti paciento privataus
gyvenimo nelie¢iamuma, todél svarstytina, ar nereikéty labiau koncentruotis ne diferenci-
juojant sveikatos informacijg, o rapintis batinomis priemonémis tokiai informacijai apsau-
goti. Platesnis sveikatos informacijos suvokimas ir apsauga leisty lengviau kovoti su rinkos
dalyviy ar kity subjekty piktnaudziavimu tokia informacija. Dél $iy priezasciy verta detaliau
aptarti asmeny diskriminacija dél genetinés informacijos.

5. Genetiné diskriminacija

Europos Zmogaus teisiy ir pagrindiniy laisviy apsaugos konvencijos 14 straipsnis numa-
to, kad naudojimasis Sios Konvencijos pripazintomis teisémis ir laisvémis turi bati garan-
tuojamas be jokios diskriminacijos dél lyties, rasés, odos spalvos, kalbos, religijos, politiniy
ir kitokiy jsitikinimy, nacionalinés ar socialinés kilmés, priklausymo tautinei mazumai,

199 Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 422-423.

200 Sankar, P. supra note 191, p. 402.

2t Europos Tarybos 2008 mety lapkric¢io 27 d. papildomas protokolas prie Konvencijos dél zmogaus
teisiy ir biomedicinos dél genetiniy tyrimy sveikatos tikslais. [Interaktyvus]. [Ziaréta 2013-08-03].
<http://conventions.coe.int/Treaty/en/Treaties/Htm1/203.htm >.

202 Krajewska, A. Conceptual Quandaries about Genetic Data — A Comparative Perspective. European
Journal of Health Law, 2009, 16: 7-26.

205 Unesco Tarptautinéje deklaracija dél Zzmogaus genetiniy duomeny. [Interaktyvus]. [ZiGréta 2013-
08-03]. <http://portal.unesco.org/en/ev.phpurl_id=17720&url_do=do_topic&url_section=201.
html>.
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nuosavybés, gimimo ar kitokio statuso. Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos papildo-
mo protokolo dél genetiniy tyrimy sveikatos tikslais 4 straipsnis draudzia bet kokios formos
asmens ar asmeny grupés diskriminacija remiantis genetiniu paveldu. Analogiskas draudi-
mas jtvirtintas ir Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos 11 straipsnyje.

Vienas i§ argumenty, kodél kritikuojama geny inzinerija, yra jos technologijos brangu-
mas ir prieinamumas tik turtingiesiems. DaZniausiai teigiama, kad tie, kurie turi finansiniy
istekliy, naudodamiesi geny inZinerija gali pasalinti defektus ir taip uztikrinti saugesn¢ pa-
likuoniy ateitj. Kiti, kurie neturi pakankamai pinigy, priklauso tik nuo gamtos atsitiktinu-
mo désniy. Si sveikatos priezitiros nelygybé grindziama asmeny ekonominiais ir socialiniais
skirtumais, tad ir $ioje sferoje galima jZvelgti diskriminacijos apraisky, salygoty turtingyjy
klasés didesne galimybe i$gyventi. Kita vertus, beveik kiekviena medicinos pazanga papras-
tai yra prieinama tik labiau materialiai apsiripinusiems pacientams. Véliau, veikiant rinkos
désniams ir konkurencijai, kainos mazéja, taip atsiranda galimybé vis daugiau pacienty gauti
pazangiausig sveikatos priezitros pagalba. Tikétina, kad genoterapijos paslaugy teikima is-
tiks toks pat likimas. Batina suvokti, kad, veikiant rinkos ekonomikos désniams, nelygybé
yra nattralus procesas ir vargu, ar tokj reiskinj apskritai galima pavadinti diskriminacija.
Dauguma i$radéjy, farmaciniy kompanijy yra suinteresuotos pelno siekimu. Tai daznai biina
vienintelis ir pagrindinis veiklos tikslas, todél nataralu, kad rémeéjai, investuodami j naujos
technologijos sukiirimg, masto tik apie kuo greitesnj ir didesnj pelno gavima. Taigi, ar jver-
tinus ir suvokiant tokias diskriminacijos apraiskas buty ryztamasi apskritai uzdrausti geny
inzinerija vien dél to, kad ji prieinama tik daliai visuomenés***?

Sie klausimai visais laikais koreliuoja tarpusavyje ir vargu, ar galima j juos aiskiai atsaky-
ti. Socialinés atskirties diskriminacija labiau suprantama kaip etiné, moraliné dilema, taciau
$iuo metu daug aktualesné teisiné problema dél asmeny patiriamos genetinés informacijos
diskriminacijos draudimo ir darbo santykiuose.

Dar 1996 metais Jungtinése Amerikos Valstijose atliktas sociologinis tyrimas atskleide,
kad 22 % apklausty asmeny patyré draudiky ar darbdaviy diskriminacija dél genetinés in-
formacijos, ta¢iau P. Sankar, interpretuodamas §j tyrima, nelaiké, kad tai yra diskriminacijos
apraiskos, prieSingai — kritikuodamas patj tyrima dél imties, metody ir t. t., pareiske, kad
$is tyrimas diskriminacijos nejrodo.”*> Ziniasklaidos tarnybos CNN atlikta apklausa paro-
dé, kad 75% apklausoje dalyvavusiy Zmoniy saké, kad jie nenoréty, jog sveikatos draudimo
paslaugas teikiantys draudikai turéty jy geneting informacija, o0 85% mané, kad darbdaviams
turéty bati draudziama gauti informacija apie Zmoniy genetika, rizika ir t. t.2° Tyrimai rodo,
kad diskriminacijos baimé yra svarbus veiksnys, lemiantis nora dalyvauti moksliniuose ty-
rimuose. Netinkamas genetinés informacijos panaudojimas gali salygoti sveikatos draudimo
praradimg, atleidima i§ darbo ar net nulemti civilinius gin¢us dél basimos vaiko globos. Be
to, 1997 metais atlikto tyrimo metu buvo nustatyta, kad du tre¢daliai respondenty atsisa-
kyty atlikti genetinius tyrimus, jei zinoty, kad sveikatos draudikai ir darbdaviai susipazins
su tyrimo duomenimis.?”” Sie duomenys aigkiai parodo, kad triiksta teisinés apsaugos nuo
genetinés diskriminacijos, daugelis Zmoniy atsisako dalyvauti moksliniuose tyrimuose ir dél
to gali nepavykti atlikti pazangiy moksliniy tyrimy, atitinkamai prarandant ir investicijas
mobkslo plétrai.

24 Moore, A. D. supra note 41, p. 113.
205 Sankar, P. supra note 191, p. 395-396.

206 Hustead, L. J.; Goldman, J. Genetic and privacy. American Journal of Law and Medicine 2008, 28:
285-307.

27 Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 426
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Genetinés diskriminacijos draudimai yra beprasmiai, jei nebus nustatytos teisinés ir
faktinés kliatys gauti pacig genetine informacija. Pacienty genetinés diskriminacijos baimé
gali slopinti jy norg atskleisti jiems Zinoma geneting informacija asmens sveikatos priezia-
ros specialistui ir neskatinti naudotis potencialiai naudingomis prevencinémis priemonémis.
Visuomenés sveikatos specialistai ir mokslininkai atkreipia démesj, kad jstatymai, ribojan-
tys ju galimybes gauti geneting informacija, trukdo ligy priezitirg ir jgyvendinti programas,
skirtas gerinti gyventojy sveikata. Auditoriai taip pat rei$kia nora turéti prieiga prie pacienty
genetinés informacijos, siekiant nustatyti galimus sukciavimo ar kitos nusikalstamos veikos
pozymius sveikatos priezitros veikloje. Net ir teisésaugos institucijos susirtipinusios dél pri-
vatumo koncepcijos vis platesnio masto jgyvendinimo. Pavyzdziui, teisésaugos institucijos
pasipiktino Jungtiniy Amerikos Valstijy Sveikatos departamento priimtu teisés aktu, kuriuo
reikalaujama teisésaugos institucijoms pildyti tam tikra paraiska siekiant gauti paciento svei-
katos, jskaitant ir geneting, informacija. Institucijy nuomone, $is reikalavimas gali Zymiai
sumazinti nuskalstamy veiky atskleidima laiku sulaikant jtariamuosius ar operatyviai ir
efektyviai renkant ikiteisminiam tyrimui reik§mingus jrodymus.*

Literaturoje taip pat pateikiamas pavyzdys,** kai 29-eriy mety Zmogus, kuriam kredito
jstaiga atsisaké iSduoti paskola dél jraso sveikatos prieziiros korteléje. Pagal faktines aplin-
kybes asmuo pateko j autojvykj, jam buvo atlikta skubi operacija, kurios metu sveikatos prie-
zitiros specialistai pastebéjo maZg cistg ant jo inksto. Sis atradimas parodé, kad vyras kencia
nuo genetinio sutrikimo, Zinomo kaip policistiné inksty liga. Si informacija buvo jrasyta i jo
ligos istorijg ir sudaré pagrinda kredito jstaigai atsisakyti suteikti paskola. Neabejotinai tokiy
pavyzdziy gali bati ir daugiau, tac¢iau dziugu, jog net kai kurios stambios kapitalo jmonés
pradeda suvokti genetinés informacijos reik§me paciento privataus gyvenimo nelie¢iamu-
mui ir atsisako ketinimy $ig informacija naudoti savanaudiskais tikslais. Stai viena didZiau-
siy pasaulyje kompiuteriy gamintoja ,,International Business Machines“ (IBM) pazadéjo ne-
sinaudoti genetiniais duomenimis j darba priimdama naujus darbuotojus ir pazyméjo, kad
ji yra pirma tarp stambiyjy bendroviy, uztikrinanti $ios kategorijos privatuma. IBM taip pat
nenaudos genetinés informacijos nustatydama sveikatos apsaugos ar kity i$moky planus. Sis
jmonés pazadas pasirodé Jungtiniy Amerikos Valstijy Kongresui svarstant pasitlyta jstaty-
mo projekta, kuris uzdraus sveikatos draudimo kompanijoms ir darbdaviams diskriminuoti
zmones, turincius genetinj polinkj ligoms.*"

Europos valstybiy praktika reglamentuojant genetinés diskriminacijos draudima néra
vienpusiska, taciau vis daugiau valstybiy teisés aktais draudzia genetine diskriminacija.
Tokios praktikos laikosi Austrijos, Belgijos, Olandijos, Norvegijos, Estijos?'! jstatymy leidé-
jai. Kita vertus, taip pat diskutuojama dél pozityvios diskriminacijos, kai statistiskai tiksliai
nustatoma galima faktiné rizika i§ esmés turi buti negin¢itinai jrodytas priezastinis rysys
tarp genetinés rizikos faktoriaus ir galimos faktinés ligos. Tokiais atvejais siiloma numatyti
ir papildomy saugikliy, pavyzdziui: genetinés informacijos panaudojimas neturi padidinti
moralinés zalos rizikos; démesys turi buti kreipiamas j socialines vertybes, galimus alternaty-
vius rizikos valdymo mechanizmus. Taip pat buty galima diskutuoti apie Vokietijos jstatymy

2% Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 429.

29 Mcgleenan, T. supra note 35, p. 542.

20 IBM nesirems genetine informacija pasirinkdama darbuotojus ir nustatydama ismokas
[interaktyvus]. [ziGréta 2012-12-14]. <http://www.sekunde.lt/automanija/ibm-nesirems-genetine-
informacija-pasirinkdama-darbuotojus-ir-nustatydama-ismokas/>.

Sild, T.; Mullari, T. Population based genetic research: Estonian answer to the legal challenge.
European Journal of Health Law, 2001, 8: 363-371.
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leidéjo sudarytos komisijos rekomendacija sukurti tam tikra sistema, pagal kuria, pavyz-
dziui, draudéjas turéty atskleisti turimg genetiniy tyrimy informacija, kai fenotipiné ligos
pradzia bus pastebéta per tam tikra ribotg laikotarpj, pavyzdziui, penkerius metus. Taciau
bet kokiu atveju sunku prognozuoti fenotipo pasireiskimo daugelio ligy konkreciu atskiru
atveju. Kiekvieno paciento prognostiniai vertinimai visada gali buti $iek tiek netikslts.*"

Nors tarptautiniai teisés aktai ir numato genetinés informacijos isskirtinumg ir diskri-
minacijos draudima, tac¢iau $iy normy jgyvendinimas priklauso nuo konkrecios valstybés
jstatymy leidéjo valios. Tad akivaizdu, kad, nesant nacionalinio teisinio reguliavimo, tarp-
tautiniam teisiniam reguliavimui traksta imperatyvumo, o pati tarptautiné norma tampa tik
teisés doktrinos atstovy diskusijy objektu.

M. J. Taylor®" i$skyreé tris galimos genetinés diskriminacijos rasis. Pirmoji genetiné dis-
kriminacija galima naudojant tiesioginius genetiniy tyrimy rezultatus. Autoriaus nuomone,
$i diskriminacijos rasis dazniausiai vykdoma sagmoningai suvokiant ir interpretuojant ge-
netiniy tyrimy rezultatus ir siekiant aktyviai priimti sprendimus remiantis btitent minétais
tyrimy rezultatais. Tokia diskriminacija puikiai iliustruoja pavyzdys, kai draudimo bendro-
vé samoningai siekia padidinti jmokas toms draudéjoms, kuriy BRCAI arba BRCA2 gene-
tinio tyrimo rezultatas yra teigiamas (padidinta rizika susirgti kriities véziu). Si genetinés
diskriminacijos rasis paprastai lengviausiai identifikuojama, tad ir teisékiros procesas yra
ganétinai nekomplikuotas. Visai kitokia situacija susiklosto, kai diskutuojama apie geneting
diskriminacijg, kuri vykdoma remiantis ne tiesioginiais genetiniy tyrimy rezultatais. Tai jau
yra antroji genetinés diskriminacijos rasis, vykdoma remiantis ne genetiniais duomenimis.
Autorius teigia, kad $i genetinés diskriminacijos rasis gali buti vykdoma tiek tyciniais, tiek
ir nety¢iniais veiksmais. Toks diskriminacijai priskiriamas skirtingas pozitris priklausomai
nuo asmens lyties ar tam tikry ligy, pavyzdziui, daltonizmo. Trecioji diskriminacijos rasis
buvo jvardyta kaip pirmenybés teikimas geny variacijai, kuri salyginai jrodo individo fizinj
ir (ar) intelektualinj pranasuma pries§ kitus visuomenés narius, taciau vargu, ar tokios rasies
i$skyrimas tikslingas, nes diskriminacijos apibudinti grei¢iausiai uztekty ir dviejy rasiy kla-
sifikacijos, priklausomai nuo genetinés informacijos $altiniy, t. y. genetiniy tyrimy rezultaty
ir kitos informacijos apie genetine diskriminacija.

Nors teoriskai ir diskutuojama apie genetinés diskriminacijos rasis ir jy jtaka individo ir
jo Seimos nariy teiséms, taciau jy klasifikavimo problema néra tokia ryski kaip diskrimina-
cijos apraiskos draudimo ir darbo santykiy praktinéje veikloje.

5.1. Genetiné diskriminacija draudimo santykiuose

Europos $alyse genetiniy duomeny panaudojimas draudimo tikslu reglamentuojamas
skirtingai: nuo visisko situacijos neapibréztumo iki teisés aktuose aiskiai isreiksto draudi-
mo naudoti genetinius duomenis draudimo tikslu visais atvejais (pvz., Austrijoje, Belgijoje,
Danijoje, Estijoje, Pranctuzijoje, Liuksemburge, Portugalijoje, Ispanijoje, Norvegijoje, taip
pat ir Lietuvoje) arba jei draudimo suma nevirija tam tikros nustatytos sumos (Olandijoje,

22 Mcgleenan, T.; Wiesing, U. Insurance and Genetics: European Policy Options. European Journal of
Health Law, 2000, 7: 367-385.

8 Taylor, M.J. supra note 37, p. 377.
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Svedijoje). Kai kuriose $alyse (pvz., DidZiojoje Britanijoje) priimtas moratoriumas dél geneti-
niy duomeny naudojimo draudimo tikslais.?

Jungtinése Amerikos Valstijose situacija kiek kitokia. 1995 metais buvo vykdomas
Zmogaus genomo projektas, kurio i§vadose buvo suformuluotos tokios rekomendacijos: 1)
draudimo paslaugy teikéjams turéty buti uzdrausta naudoti geneting informacija; 2) draudi-
mo paslaugy teikéjams turéty buti draudziama nustatyti diferencialines normas ar jmokas
remiantis genetine informacija; 3) draudimo paslaugy teikéjams turéty buti draudziama pra-
$yti rinkti ar atskleisti geneting informacija; 4) draudimo teikéjams ir kitiems subjektams,
turintiems geneting informacija, turéty buti draudziama atskleisti geneting informacija be
iSankstinio paciento ra$ytinio sutikimo. Rastisko sutikimo turi bati praSoma kiekvienu atve-
ju, kai norima atskleisti genetine informacija.*

Pradzioje atskiros valstijos pradéjo intensyviai priiminéti teisés aktus, draudziancius
draudikams naudoti geneting informacija kainodaros tikslais, o 1996 metais buvo priimtas
federalinis privatumo jstatymas (HIPAA). Sie teisés aktai turéjo du pagrindinius tikslus: 1)
kovoti su diskriminacija, t. y. uzkirsti kelig nesaziningam naudojimuisi genetine informaci-
ja; 2) skatinti genetinius tyrimus moksliniy tyrimy tikslais. Pagal minétg federalinj jstaty-
ma, buvo draudziama vieno individo pagrindu gauta geneting informacija naudoti Seimos
ar visos giminés sveikatos rizikai vertinti, ta¢iau taip pat buvo palikta aibé teisés spragy,
kuriomis pasinaudoj¢ draudikai i§ esmés turéjo galimybe ne tik naudoti geneting informacija
konkretaus individo, bet ir visos giminés atzvilgiu, atitinkamai ir nustatyti didesnes draudi-
mo jmokas. Draudikai galéjo prasyti, reikalauti, pirkti ar kitaip rinkti pareiskéjo genetinés
informacijos duomenis.?'®

Paprastai draudikai pacienty geneting informacija suzino prie§ sudarydami draudimo
sutartj (klientai patys ja nurodo paraiskoje) arba $i informacija paaiskéja bylinéjimosi teisme
metu, kai klientai gin¢ija draudiky atsisakyma mokéti draudimo i§moka. Tokie ir pana$us
argumentai paskatino Jungtiniy Amerikos Valstijy Medicininés informacijos biurg leisti
draudikams keistis sveikatos informacija. Draudikai ai$kiai naudojasi $ia informacija, ypa¢
darbdaviams draudziant savo darbuotojus, kad galéty kontroliuoti savo busimas islaidas.
Pagal atliktus tyrimus, 5 % draudiky klienty sunaudoja 50 % visy sveikatos priezitiros i$te-
kliy ir 10 % klienty jau net 70 % visy istekliy.?”

Privatumo $alininkai teigia, kad anks¢iau minétos apsaugos priemonés yra beprasmés,
kol draudikai gali gauti informacijg i$ kity $altiniy arba ,,jtikinti“ asmenis dalintis genetine
informacija. Jungtinése Amerikos Valstijose, jsigaliojus genetinés diskriminacijos draudimo
teisés aktams, buvo atliktas tyrimas pagal $iuos klausimus: pacienty genetinés diskriminaci-
jos rizikos suvokimas ir dél to kylanti baimé priimti sprendima dél genetiniy tyrimy vykdy-
mo; teisininky jZvalgos, ar naujos teisés normos tinkamai sprendzia ank$¢iau minétas pro-
blemas ir ar jos gali pakeisti pacienty sprendimus dél genetiniy tyrimy atlikimo. Nustatyta,
kad tiek vietinis, tiek centrinis teisinis reguliavimas padéjo kovoti su pacienty diskriminacija
dél genetinés informacijos ir bent jau i§ dalies atgrasé draudikus naudotis pacienty genetine
informacija.*'®

24 Lukaeviciené, V. Genetiniy tyrimy ir kity prognozuojamyjy duomeny panaudojimas draudimo

tikslais [interaktyvus]. [Zitréta 2012-12-14]. <http://bioetika.sam.lt/index.php?1707278206>.
25 Troy, E.S. supra note 187, p. 258.
26 Hustead, L. J.; Goldman, J. supra note 206, p. 288-289.
27 Hustead, L. J.; Goldman, J. supra note 206, p. 303.
2% Hall, M. A; Rich, S. S. Genetic privacy laws and patiens fear of discrimination by health insurers:
The view from genetic councelors. Journal of Law, Medicine & Ethics, 2000, 28: 245-257.
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T. Mcgleenan, analizuodamas draudiky argumentacija dél genetinés diskriminacijos tei-
sétumo, nustaté, kad, draudiky nuomone, gyvybés draudimas tapo veiksminga prielaida as-
menims (ar turto paveldétojams) neteisétai praturtéti draudiky sgskaita. Draudimo bendro-
vés teigia, kad jie jau patyré dideliy nuostoliy dél ZIV ir (ar) AIDS epidemijos, nes Zmonés,
sirge minéta liga, nuslépé informacija nuo draudiko, todél nebuvo galima tinkamai jvertinti
draudimo rizikos. Draudimo bendrovés baiminasi, kad panasiy ar net didesniy nuostoliy
atsiras ateityje, jei, patobuléjus genetiniy tyrimy procediroms, draudéjai vis dazniau jsigis
gyvybés ar sveikatos draudimg jau zinodami, kad jie turi padidintg rizikg susirgti viena ar
kita nepagydoma liga. Draudimo bendroviy nuomone, yra teisinga, kad jiems turéty buti
leidziama reikalauti draudéjy genetinés informacijos. Jei draudéjas veikia ne itin sgzinin-
gai, atskleidZia ne visg reik§minga informacija, tada, draudiky nuomone, draudimo sutartis
yra niekiné.””® Kity autoriy atlikti tyrimai rodo, kad DidZiojoje Britanijoje dalis subjekty,
vykdanciy genetinius tyrimus, atskleidzia informacija draudikams ar darbdaviams pagal jy
reikalavimus. Siy rezultaty neneigia ir draudikai,?®

E. Feiring®' nuomone, genetinés informacijos naudojimo draudimas vertinant drau-
dimo rizika, draudikams leidZia nepagrjstai didinti draudimo kainas visiems klientams,
nepriklausomai nuo rizikos dydzio. Genetiné informacija turéty buti prieinama draudimo
bendrovéms sveikatos draudimo rizikos prisiémimo tikslais. Tokia pozicija pateisinama visy
klienty lygiy galimybiy principu. Modeliuojant situacijas, kai iSduodant sveikatos draudima
rizika jvertinama nepakankamai ir klientas anksti mirsta ar suserga daug islaidy reikalau-
jancialiga, tokiais atvejais draudikai priversti iSmokeéti milziniskas pinigy sumas, o anksciau
ar véliau visi draudiky nuostoliai padengiami sudarant naujas draudimo sutartis ir didinant
juy kaing. Dél $iy motyvy manoma, kad jei draudimo bendrovéms ir toliau nebus suteikiama
teisé draudimo rizika vertinti remiantis genetine informacija, apskritai privataus sveikatos
draudimo sistema gali zlugti. Be jokios abejonés, tai pakenkty vienam i§ pamatiniy draudi-
mo santykiy principy - saziningumui. Norint tiksliai suvokti draudiky norg turéti prieiga
prie asmeny genetinés informacijos, reikia analizuoti ir patj draudimo rinkos veikimo me-
chanizma. Privataus sveikatos draudimo rinkoje veikia abipusis perskirstymo mechanizmas,
t. y. draudimo rinkoje cirkuliuojantys pinigai perskirstomi i§ sveiky klienty tiems, kuriems
jvyko draudiminis jvykis, kitaip tariant, mazos rizikos asmenys subsidijuoja didelés rizikos
asmenims, todél bent kiek neteisingai jvertinus klienty rizika, draudimo rinkoje esantys pi-
nigy srautai baty isbalansuoti ir draudimo rinka tapty struktariskai nestabili. Taigi, autoré
jsitikinusi, kad, laikantis teisingumo principo, didesng rizikg turintys asmens turéty mo-
kéti didesn¢ draudimo jmoka ir priesingai — asmenys, kuriy rizika mazesné, turéty mokeéti
maziau. Jei laikomasi nuostatos, kad saZiningumo ir asmeny lygybés principai yra esminis
visuomeneés géris, taip pat turi bati pripazjstama, kad saziningumo ir teisingumo naudai
universalus sveikatos draudimas grindziamas solidarumu. Vertinant socialines sgnaudas,
reglamentavimo teikiamag nauda bei draudiky galimybes naudotis genetine informacija, ba-
tina atskirti racionalig ir neracionalia diskriminacija. Neracionali diskriminacija atsiranda,
kai sprendimai priimami klaidingai traktuojant genetiniy tyrimy rezultatus dél sergamumo
ir mirtingumo pasekmiy, nes teigiamas rezultatas nebutinai reiskia, kad asmuo susirgs sun-
kia liga, o neigiamas rezultatas nebutinai reiskia, kad asmuo jos i$vengs. Be to, individua-
laus elgesio poky¢iai gali realiai pakeisti rizika. Teigiamas rezultatas gali motyvuoti asmenj
imtis konkreciy veiksmy, kad baty uzkirstas kelias ankstyvai mir¢iai. Pavyzdziui, moteris,

29 Mcgleenan, T. supra note 35, p. 543.
20 Weems, J. A. supra note 181, p. 116-117.
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turinti genetinj polinkj susirgti kraties véziu, gali reguliariai lankytis pas gydytoja, daryti
mamogramas ir esant ligai ja nustatyti dar ankstyvojoje stadijoje. Kita vertus, neigiamas re-
zultatas gali suteikti asmeniui klaidingg saugumo jausma ir sumazinti atsargumo priemoniy
paskata, todél tokj Zmogy sunki liga ar mirtis gali uzklupti visai netikétai. Kaip jau buvo
minéta, paprastai valstybés draudzia neracionalig diskriminacija, ta¢iau leidZiama taip va-
dinama racionali diskriminacija, kuri yra paremta faktais, nustatytais, moksliskai pagrijstais
ir empiriskais metodais. Pavyzdziui, niekam nekyla klausimy, kad draudikai paprastai taiko
skirtingas jmoky sumas asmenims atsizvelgdami j jy amziy, individualig ir §eimos sveikatos
istorija, profesija, alkoholio, tabako vartojimg ir t. t. Draudiky vertinama genetiné informa-
cija racionalios diskriminacijos atveju suprantama tik kaip vienas papildomas ir jokiu budu
nepagrindinis veiksnys, kuris yra jvertinamas prie§ nustatant rizikos lygj. Diskriminacija dél
rizikos vertinimo etiniu pozitriu baty nepriimtina tik tuomet, kai skirtingai vertinami tos
pacios rizikos grupés asmenys.

M. R. Anderlik ir M. A. Rothstein nurodo, kad rinkoje gyvybés draudimas yra maziau
butinas produktas nei sveikatos draudimas, todél ir tikimybé suklysti tinkamai jvertinant
draudimo rizikg yra didesné. Kita vertus, gyvybés draudimo svarba neturi bati nuvertin-
ta, nes zmonéms tai yra viena i$ finansinio planavimo priemoniy. Dél minéty argumenty
draudimo kompanijos siekia lobistinés veiklos tik sveikatos draudimo privatumo sektoriu-
je. Sprendziant paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo ir draudimo rizikos vertinimo
santykj, kai kurios valstybés reguliuoja genetinés informacijos pateikimg draudikams re-
miantis draudimo sutarties finansinémis israiskomis. Sis poZiiris sutinkamas Europos $a-
lyse ir Kanadoje. Pavyzdziui, Olandija draudzia bet kokj genetinés informacijos naudojima
vertinant draudimo rizika, jei to draudimo suma nesiekia 200 tukstanc¢iy eury. Kanadoje
analogiskas draudimas galioja, kai draudimo suma nevirsija 100 tikstanc¢iy Kanados dole-
riy. Didziosios Britanijos draudiky asociacija dar 1997 metais isrei$ké pozicija, kad genetiniy
tyrimy rezultatai nebus naudojami vertinant rizika, jei draudimo suma nesieks 100 takst.
svary sterlingy, o 2000 metais $i $alis tapo pirmaja, kuri patvirtino draudiky teise naudoti
genetiniy tyrimy rezultatus vertinant draudimo rizika, nes Genetikos ir draudimo komite-
tas, veikiantis kaip patariamoji institucija prie Sveikatos departamento, nustaté, kad nusta-
tant Hantingtono ligg genetinis testas yra techni$kai patikimas, todél draudikai teisétai gali
atsisakyti drausti asmens gyvybe, jei asmuo atsisakys atskleisti turimus genetinio tyrimo
rezultatus.”?

Draudiko prasymas atlikti genetinj testa vieniems zmonéms nesukelia jokiy moraliniy ar
fiziniy kan¢iy, dalis asmeny netgi kaip tik noréty suzinoti ,,apie savo ateitj*, tiksliau, galimus
pavojus savo sveikatai ir gyvybei. Kiti prieSingai - dazniau naudojasi teise nezinoti. Bet kokiu
atveju, asmens pasirinkimas turi buti gerbiamas, Zmogus negali buti veréiamas Zinoti savo
ateitj. Net ir tuo atveju, jei pacientas sutikty atlikti genetinius testus, ir véliau tyrimy rezul-
tatus perduoty draudikui jy nesuzinojes, netiesiogiai informacija vis tiek gauty i§ draudimo
jmokos, nes neigiamy genetiniy tyrimy rezultaty kontekste draudimo jmoka nebejotinai di-
déty arba draudikas apskritai atsisakyty sudaryti draudimo sutartj.??

Be to, kaip jau zinoma, genetiné informacija gali buti naudojama siekiant nustatyti ti-
kéting busima patologija, pavyzdziui, Sirdies ligas, diabetg ir vézj, nors taip pat zinoma, kad
tikimybe gali padidinti arba sumazinti tam tikra paties asmens veikla, gyvenimo budas, t. y.
i$ esmés ligos atsiradima ir progresavima ne visada lemia tik genai, labai daug priklauso
ir nuo aplinkos veiksniy. Tad kyla klausimas, ar asmuo gali buti atsakingas uz tai, kad jo

22 Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 431.
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gyvenimo budas neatitinka draudiko likes¢iy, ar visos jgyvendintos gyvenimo budo keitimo
rekomendacijos galiausiai neturéjo efekto? Leisdami draudikams naudoti geneting informa-
cijg, busime priversti anks¢iau ar véliau jiems leisti naudoti ir visg informacija apie asmens
gyvenimo buda. Paklauskite saves, ar jis pasiruo$es draudikui atskleisti savo dienotvarke?
Tokiais atvejais galima susidurti su absurdiskomis situacijomis, kai klientui draudikas nusta-
tys didesng¢ draudimo jmoka, ar jau galiojant sveikatos draudimui ir jvykus draudiminiam
jvykiui, atsisakys mokéti draudimo i$moka remdamasis tuo, kad tam tikrg dieng, tam tikra
laiko kiekj jis nesimankstino.

Dalis valstybiy, kurios neskuba teisi$kai sureguliuoti genetinio diskriminavimo, situ-
acija néra prastesné nei ty, kurios jau priémeé tam tikrus teisés aktus.?”* Minétose valsty-
bése sékmingai veikia verslo savireguliacijos sistema, pavyzdziui, Vokietijoje, Prancuzijoje,
Olandijoje ir Jungtinéje Karalystéje. Stai DidzZiosios Britanijos draudiky asociacija, atstovau-
janti 95 % draudimo bendroviy visoje $alyje, paskelbé kodeksa, skirta reguliuoti genetikos
ir draudimo santykius. Kodekse teigiama, kad draudéjy neturi buti pra§oma atlikti geneti-
niy tyrimy norint gauti draudimg. Nurodyta, kad genetiné informacija gali bati naudoja-
ma siekiant padidinti draudimo jmokas, nors taip pat pazymima, kad tai turi bati daroma
nebutinai. Paprastai verslas taiko ty sri¢iy, kuriose egzistuoja valstybés jsikis$imo grésmeé,
savireguliacijg. Moratoriumas buvo gana paplitusi praktika tose srityse, kurios vertinamos
priestaringai. Pavyzdziui, banginiy medzioklé, vaisiaus audiniy tyrimai, atviroje jiroje
esancios naftos tyrimas, branduolinés atliekos ir, ai$ku, geny terapija. Tokie moratoriumai
pirmiausiai yra naudingi patiems verslininkams, nes vie$yjy rysiy poziariu jie rodo drau-
dimo verslo atsakingg elgesj tais atvejais, kurie kelia didesnj visuomenés susiriipinima. Si
galimybé didina verslo prestizg ir atspindi stiprig moraline atsakomybe. Moratoriumai yra
patrauklas dél mobilumo ir galimybés sparciai reaguoti j besikei¢iancig situacija. Kita vertus,
juy patikimumas taip pat kelig abejoniy dél kontrolés mechanizmy ir imperatyvumo, todél
T. Mcgleenan ir U. Wiesing?> pateiké gan kontraversiska pasitilyma - jvesti specialia draudi-
mo rizikg atitinkancig draudimo sutartj tiems, kurie turi padidinta rizika susirgti tam tikro-
mis ligomis. Tadiau ai$ku, jog toks pasitlymas i§ esmés bty tas pats, kaip ir diskriminacija,
tik latentine forma. Tokios draudimo sutarties skirtumas galéty buati tik kaina, kuri batent ir
diferencijuojama pagal genetiniy tyrimy rezultatus, todél vargu, ar toks pasitlymas atitikty
visuomeneés lukesc¢ius ir yra buty naudingas draudimo verslui.

Analizuojant Lietuvoje esan¢ius draudimo santykius pastebétina, kad pagal Draudimo
jstatymo?* 7 straipsnio 2 dalies 1 punkta gyvybés draudimo Sakai priskiriamas gyvybés
draudimas, o pagal to paties straipsnio 3 dalies 2 punkta draudimas ligos atveju jau priski-
riamas ne gyvybés draudimo $akai. [statymo 10 straipsnis numato, kad minétos draudimo
rasys nepriklauso didelés draudimo rizikos grupei. Pagal minéto jstatymo 88 straipsnio 1
dalj, draudimo sutarties $aliy ikisutartiniams santykiams, draudimo sutarties salygoms,
santykiams, atsirandantiems i§ draudimo sutarties ir susijusiems su ja, taikomos ne tik $io
jstatymo, bet ir Civilinio kodekso normos. Jstatymo 93 straipsnio 1 dalyje nurodyta, kad
prie$ sudarydamas draudimo sutartj draudikas turi teise jvertinti draudimo rizika Civilinio
kodekso 6.994 straipsnyje nustatyta tvarka. Vadovaujantis $ia tvarka, jeigu draudimo intere-
sas yra susijes su fizinio asmens gyvybe ir sveikata, draudikas turi teise¢ i§ draudéjo reikalauti
dokumenty, patvirtinanciy jo (draudZiamo asmens) amziy, sveikatos buklg, profesija ir kitas
draudimo rizikai reik§més turincias aplinkybes, o draudéjas, prie§ sudarydamas draudimo

224

Mcgleenan, T.; Wiesing, U. supra note 212, p. 372.
25 Mcgleenan, T.; Wiesing, U. supra note 212, p. 374.
26 Lietuvos Respublikos draudimo jstatymas. Valstybés Zinios. 2003, Nr. 94-4246.

64



sutartj, privalo suteikti draudikui visg Zinoma informacija apie aplinkybes, galincias tu-
réti esminés jtakos draudiminio jvykio atsitikimo tikimybei ir $io jvykio galimy nuosto-
liy dydziui (draudimo rizikai), jeigu tos aplinkybés néra ir neturi bati Zinomos draudikui
(Civilinio kodekso 6.993 straipsnio 1 dalis).

Apskritai saZiningumas yra vienas pamatiniy Siuolaikinés teisés principy. Bendruoju
saziningumo reikalavimu grindziami visi civilinés teisés posakiai ir institutai, tarp jy -
ir sutarciy teisé. Saziningumo principas jtvirtintas Civilinio kodekso 1.5 straipsnyje kaip
bendrasis civiliniy teisiy santykiy dalyviy elgesio reikalavimas, taip pat kriterijus, kuriuo
privalo vadovautis teismai, aiSkindami ir taikydami jstatymus bei vykdydami teisinguma.
Saziningumo reikalavimo svarba akcentuojama ir konkreciuose Civilinio kodekso straips-
niuose, reglamentuojanciuose sutartinius teisinius santykius: 6.4 straipsnyje (prievolés aliy
pareiga elgtis saziningai), 6.38 straipsnio 1 dalyje (reikalavimas prievoles vykdyti sazinin-
gai), 6.58 straipsnio 7 dalyje (reikalavimas prievolés vykdymo sustabdymu naudotis sgzinin-
gai), 6.158 straipsnyje (sutarties $aliy pareiga elgtis saziningai), 6.163 straipsnyje (sutarties
$aliy pareiga elgtis saZziningai ikisutartiniuose santykiuose).

Taigi, saziningumas yra privalomas ir draudimo teisiniuose santykiuose, todél $io prin-
cipo taikymas itin svarbus vertinant Draudimo jstatymo 114 straipsnio 3 dalj, numatancia,
kad draudikui draudziama bet kokia forma reikalauti, kad draudéjas, apdraustasis ir kiti
asmenys pateikty genetiniy tyrimy duomenis. Aiskinant norma lingvistiniu teisés aiskinimo
budu ir atsizvelgus j normos konstrukcija, abejojama, kad $i norma savaime drausty drau-
dikams vertinti genetiniy tyrimy duomenis, t. y. draudikas, negalédamas genetiniy tyrimy
duomeny reikalauti nei i§ paciy pacienty, nei i§, pavyzdziui, asmens sveikatos prieziaros js-
taigy, néra jpareigotas nevertinti $iy duomeny, jei minéti asmenys, vykdydami teisés aktus ir
vadovaudamiesi sgziningumo principu, patys genetiniy tyrimy duomenis pateiks draudikui.

Jau minéta, kad draudikai yra tinkami subjektai gauti asmens medicining dokumentacija
i$ asmens sveikatos priezitros jstaigy. Teisés aktai nenumato asmens sveikatos priezitiros
jstaigai galimybés geneting informacija kaupti kitokia forma ar kitoje laikmenoje nei ben-
droje asmens ligos istorijoje, t. y. draudikui paprasius asmens ligos istorijos, ji visa ir yra
i$siunc¢iama. Asmens sveikatos prieziiros jstaiga, vadovaudamasi minéta norma, galéty at-
sisakyti suteikti genetine informacija draudikui (pavyzdziui, nekopijuoti asmens ligos isto-
rijos lapy, kuriuose fiksuota paciento genetiné informacija), nors teisés aktai ir nenumato
tokios aiskios, negin¢ytinos galimybés. Bet kokiu atveju, asmens sveikatos priezitros jstaiga
visada privalo veikti atsizvelgdama j paciento interesus ir, kaip jau minéta, bet kokia sveika-
tos informacija, jskaitant ir geneting, teikti tretiesiems asmenims vadovaujantis protingumo
principais. Be to, Oviedo Konvencijos 11 straipnis drauzia bet kokj asmens diskriminavima
dél jo ar jos genetinio paveldo. Pagal Tarptautiniy sutarciy jstatymo?” 11 straipsnio 2 dalj
jei jsigaliojusi ratifikuota Lietuvos Respublikos tarptautiné sutartis nustato kitokias normas
negu Lietuvos Respublikos jstatymai, kiti teisés aktai, galiojantys $ios sutarties sudarymo
metu arba jsigalioje po $ios sutarties jsigaliojimo, taikomos Lietuvos Respublikos tarptau-
tinés sutarties nuostatos. Taigi, esant nacionalinés ir ratifikuotos Konvencijos teisés normy
koalizijai, taikomos pastarosios normos.

Sioje situacijoje didesné atsakomybé visgi tenka draudikui, kuris minétg norma turéty
aiskinti ne tik lingvisti$kai, bet remdamasis ir loginiu, ir sisteminiu teisés ai$kinimo budais.
Nataralu, kad jei jstatymy leidéjas subjektui apskritai uzdraudé reikalauti tam tikros infor-
macijos i$ tre¢iyjy asmeny, turéty buti savaime suprantama, kad jstatymy leidéjas uzdrau-
dzia subjektui bet kokj priéjima prie tokios informacijos, jskaitant ir jos turinio vertinima.
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Jei subjektas neturi jstatymo jam suteiktos teisés reikalauti informacijos, jis negali tokios
informacijos pagrindu ir gristi savo sprendimy. Taciau reikia pripazinti, kad teisés apibréz-
tumo ir teiséty lukes¢iy principai i§ jstatymo reikalauja aiskios ir nedviprasmi$kos normos,
todél esant politinei valiai drausti draudikams vertinant draudimo rizika naudoti ir geneting
informacijg, turéty buti draudziama ne tik reikalauti genetinés informacijos, bet ir ja naudoti
vertinant rizikg ir nustatant jmokos dydj. Tokiu budu buty panaikinta salyginé kolizija tarp
draudéjo pareigos atskleisti draudikui sveikatos informacija ir draudiko pareigos tik nerei-
kalauti, bet nevertinti genetinés informacijos.

Akivaizdu, kad niekas nesigincija dél to, kad genetiné informacija, kaip sveikatos infor-
macijos dalis, turi jtakos draudimo santykiams, tad labai svarbu ieSkoti pusiausvyros tarp
draudimo rinkos stabilumo ir paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo. Vertinant tai, kad
netiesiogiai genetiné informacija draudikui gali bati Zinoma ir i§ kity duomeny, pavyzdziui,
anamnezés, kurioje pacientas i$désto visa savo $eimos ligy istorija, vargu, ar verta apskritai
drausti draudikams vertinti genetine informacija. Kita vertus, leidimas besalygiskai naudotis
genetine informacija galimai i$$aukty to paties asmens lygiateisiSkumo principo pazeidima.
Tokiu atveju, naudojantis tokia informacija, asmenys i§ esmés buity skirstomi j turincius ge-
rus ir blogus genus, nors pats asmuo niekaip néra susijes jokiais aktyviais valiniais nuo jo
priklausanciais veiksmais dél geny pasirinkimo. Geny pasiskirstymas i§ esmés yra sékmeés
rezultatas, savotiska loterija. Kadangi asmuo neturi galimybés pasirinkti geny, jis negali buti
laikomas atsakingu ir uz pasekmes. Tad etiniu poziiriu néra teisinga vieniems visuomenés
nariams, dalyvaujantiems tuose paciuose teisiniuose santykiuose, suteikti daugiau teisiy, o
kitiems maziau.

5.2. Genetiné diskriminacija darbo santykiuose

Asmenys, iSmanantys dabartinj genetikos moksla, gali suabejoti prevencijos svarba tik
$eimos istorijos atzvilgiu. Mokslas yra dar labai toli nuo savo tikslo patikimai prognozuoti
kurio nors vieno individo rizikos tikimybe konkreéiy ligy atzvilgiu, todél $iomis dienomis
taikomas kompleksas priemoniy, padedanciy prognozuoti asmens ateitj, t. y. ir §eimos istori-
ja, ir genetiniai tyrimai, aplinkos veiksniai ir t. t. Seimos istorija, kaip ir konkretaus individo
istorija, yra sudétiné asmenybés identiteto dalis. Ji neabejotinai saugoma asmens autonomi-
jos principu, todél tiek paciento sveikatos istorijos, tiek ir visos jo Seimos istorijos atsklei-
dimas, kiek tai lie¢ia patj pacienta, galimas tik grieztai laikantis teisés akty reikalavimy ir
uztikrinant paciento privataus gyvenimo nelie¢iamuma. Tyrimai rodo, kad nuo 75 % iki 85
% darbdaviy, rengdami ir (ar) finansuodami darbuotojo prevencines sveikatos programas
ir numatydami konkrecias priemones tam tikriems darbuotojams, pirmiausiai reikalauja i§
paciy darbuotojy pateikti visa jy Seimos istorija.?*® Viena vertus, pac¢iy programy rengimas ir
vykdymas vertinamas pozityviai ir turi buti skatinamas, kita vertus, bitina ieSkoti pusiaus-
vyros tarp naudos ir zalos darbuotojui.

Ir darbdaviai, ir draudikai aktyviai siekia rinkti informacija apie darbuotojy sveikatos
bikle. Sig informacija paprastai suzino i$ patirty darbuotojo traumy ir ligy, dél kuriy darb-
davys priverstas leisti darbuotojui neatvykti j darba. Tokiais atvejais darbuotojai $ig infor-
macija darbdaviui pateikia patys. Dar vienas darbuotojo sveikatos informacijos $altinis yra

2% Bard, J. S. When Public Health and Genetic Privacy Collide: Positive and Normative Theories
Explaining How ACA’s Expansion of Corporate Wellness Programs Conflicts with GINA’s Privacy
Rules. Journal of Law, Medicine & Ethics, 2011, 11:469:487.
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privalomas sveikatos patikrinimas. Darbdaviy praktika dométis darbuotojo sveikatos bukle
ypa¢ paplitusi Jungtinése Amerikos Valstijose. Pagal apklausos duomenis, 68 % didziyjy
jmoniy reikalauja naujai priimamy darbuotojy medicininés apzitiros. Apie 34 % didziyjy
jmoniy reikalauja reguliarios medicininés apziaros. Labiausiai paplites narkotiky testavi-
mas, pagal kurj darbdaviai dazniausiai jvertina, ar basimasis darbuotojas tinkamai atliks
darbo funkcijas. Apskritai darbdaviai noriai naudojasi medicininio patikrinimo rezultatais
ir daznai savo sprendimus ne tik dél priémimo j darbg, bet ir dél atleidimo i$ jo motyvuo-
ja butent gauta medicinine informacija. Dar vienas budas, kuriuo pasinaudoj¢ darbdaviai
gali gauti darbuotojy sveikatos informacija, yra darbuotojy draudimas darbdavio lésomis. Si
skatinimo forma labai paplitusi Jungtinése Amerikos Valstijose. L. J. Hustead ir J. Goldman
teigimu, Jungtinés Amerikos Valstijos yra unikalios tuo, kad darbdaviai prisiima atsakomy-
be tiek uz darbuotojy, tiek ir uz jy islaikytiniy sveikatos draudimag. Atsizvelgiant j tai, kad
darbdaviai savo léSomis draudzia darbuotojy sveikata, jie visuomet bendradarbiaudami su
draudikais administruoja darbuotojy sveikatos informacija.*”

Visi budai, kuriais darbdaviai gali gauti darbuotojy sveikatos informacija, sudaro pui-
kias prielaidas gauti ir genetine informacija. Kyla klausimas, ar tikrai etika darbdaviams,
remiantis genetine informacija, atsisakyti darbuotoja priimti j darba, nes jo giminéje yra
asmeny, mirusiy nuo, pavyzdziui, kraties ar kiau$idziy vézio? Kita vertus, susiriipinima
kelia faktas, kad genetinés diskriminacijos bylose, nagrinétose dar 1999 metais Jungtiniy
Amerikos Valstijy teismuose: i$ 304 nagrinéty byly visas, iSskyrus 13, t. y. 96 % atvejy laiméjo
darbdaviai. Tokie faktai tik patvirtinta darbdaviy teis¢ manipuliuoti darbuotojy genetine
informacija®’.

Paprastai darbdaviai specialiai nevercia darbuotojy atlikti genetiniy tyrimy, nes tai néra
ekonomiskai efektyvu, taciau, kaip jau buvo minéta, $ig informacija darbdaviai gauna i$
paciy darbuotojy, kurie savanoriskai, bijodami prarasti darbdavio palankuma, suteikia ja
darbdaviams. Nors teisés aktai reikalauja, kad darbdaviai saugoty konfidencialig sveikatos
informacija, taciau tais atvejais, kai sprendziamas kompensavimo klausimas, i informacija
nebelaikoma konfidencialia.*”!

Literaturoje yra pateikiama precedenty apzvalga, kuriy dauguma patvirtino, kad atsklei-
dus darbdaviui darbuotojo geneting informacija, tai laikoma asmens privatumo pazeidimu.
Tokia praktika suformuota bylose Hammonds v. Aetna, Casualty & Surety, Horne v. Patton.
Kita vertus, teismai bylose taip pat konstatavo, kad jei darbdavys turi tiesioginj materialinj
interesg dél ginco su darbuotoju, tuomet tam tikra genetiné informacija gali buti atskleista.
Tokia praktika suformuota byloje Acosta v. Cary, kurioje gydytojas nebuvo pripaZintas pa-
zeides paciento teisés j privataus gyvenimo nelie¢iamumg, nes darbdaviui atskleidé geneting
informacija tiek, kiek tai buvo reikalinga sprendziant gin¢a tarp darbuotojo ir darbdavio dél
kompensacijos uz nelaimingg atsitikima darbe dydzio nustatymo. Analogiskas sprendimas
priimtas ir byloje Bratt v. International Business Machines Corp.**

Kaip jau minéta, jvairas tarptautiniai dokumentai numato genetinés diskriminacijos
draudima, taciau S. M. C. Gibbons, H. H. Helgason, J. Kaye ir kiti bendraautoriai, lygine
keturiy 3aliy (Jungtinés karalystés, Svedijos, Estijos ir Islandijos) teisés aktus, nustaté, kad

2% Hustead, L. J.; Goldman, J. supra note 206, p. 305.

20 Weems, J. supra note 181, p. 119.

#1 - Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 432.
#2 Richard S.; Fedder, ].D. supra note 174, p. 564.
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tik viena i$ jy - Estija yra numaciusi visiskgq draudima darbdaviui nustatyti diskriminacinj
darbo uzmokestj ar darbo salygas, remiantis darbuotojy genetine informacija.**

Analizuojant Lietuvos atvejj pastebétina, kad tiesioginio teisinio reguliavimo, drau-
dziancio diskriminuoti darbuotoja dél jo genetinés informacijos, néra. Priesingai, galiojantis
teisinis reguliavimas sudaro prielaidas darbdaviams ne tik suzinoti, bet ir, esant poreikiui,
panaudoti darbuotojo genetine informacija, tuo pazeidziant paciento privataus gyvenimo
nelie¢iamumg. Stai Darbuotojy saugos ir sveikatos jstatymo** 33 straipsnio 1 dalis numato,
kad kiekvieno darbuotojo pareiga yra vykdyti reikalavimus, nurodytus jmonés darbuoto-
ju saugos ir sveikatos norminiuose dokumentuose ir darbuotojy saugos ir sveikatos normi-
niuose teisés aktuose. Su $iais reikalavimais darbuotojai supazindinami ir yra apmokyti juos
vykdyti, be to, jie turi rapintis savo ir kity darbuotojy sauga ir sveikata, remdamiesi savo
ziniomis ir vadovaudamiesi padalinio vadovo, darbdaviui atstovaujanc¢io asmens, duotais
nurodymais. Darbuotojai, ripindamiesi savo ir kity darbuotojy sauga ir sveikata, privalo
jmonéje nustatyta tvarka pasitikrinti sveikata (1 dalies 8 punktas). Pagal to paties jstatymo
31 straipsnio 1 dalies 2 punkta, darbdavys turi teise darbuotojams, pazeidusiems darbuoto-
ju saugos ir sveikatos reikalavimus, kuriuos jie privalo vykdyti, skirti drausmines nuobau-
das, jstatymy nustatyta tvarka skirti tarnybines nuobaudas valstybés tarnautojams ir pagal
jstatymus reikalauti atlyginti pazeidimu padaryta zalg jmonei. Darbuotojai, nesutike atlikti
privalomojo sveikatos patikrinimo, gali buti atleidziami i§ uzimamy pareigy kaip padare
$iurksty darbo drausmeés pazeidima (Darbo kodekso 235 straipsnio 2 dalies 10 punktas).

Teisinio reguliavimo spragos dél genetinés diskriminacijos draudimo (leidimo) neigia-
mai gali atsiliepti paciai visuomenei. Nelaimingy atsitikimy darbe, pakeliui j darbg ar i$ dar-
bo bei profesiniy ligy socialinio draudimo jstatymas nustato nelaimingy atsitikimy darbe,
pakeliui  darbg ar i§ darbo bei profesiniy ligy socialinio draudimo santykius asmeny, kurie
draudZiami $ios rasies socialiniu draudimu, kategorijas bei §iy asmeny teises j draudimo
iSmokas, i$moky skyrimo, apskai¢iavimo ir mokéjimo salygas, apibrézia draudiminius bei
nedraudiminius jvykius (1 straipsnis). Pagal $io jstatymo 7 straipsnj, draudiminiais jvykiais
nepripazjstami nelaimingi atsitikimai darbe, pakeliui j darbg ar i§ darbo arba nustatytos
profesinés ligos, kurias i$tyrus nustatoma, kad apdraustasis (darbuotojas) sirgo liga, nesu-
sijusia su darbu. Profesiniy ligy tyrimas vykdomas vadovaujantis Profesiniy ligy tyrimo ir
apskaitos nuostatais, patvirtintais Lietuvos Respublikos Vyriausybés 2004 m. balandzio 28 d.
nutarimu Nr. 487.%° Pagal $iy nuostaty 27 punkta, darbo medicinos gydytojas ne véliau kaip
per 6 ménesius i$tiria asmenj ir, jvertings asmens sveikatos bukle, nustato profesinés ligos
diagnoze arba jos nenustato. Atkreiptinas démesys, kad, pagal $iy nuostaty 26 punkta, pro-
fesinés ligos diagnozei nustatyti butinas tik asmens sveikatos priezitros jstaigos, kurioje as-
muo gydosi, Sveikatos apsaugos ministerijos patvirtintos formos siuntimas darbo medicinos
gydytojui, asmens ligos istorijos israsas, t. y. néra reikalavimo pateikti visg paciento ligos
istorija, kurioje grei¢iausiai buty ir genetiniy tyrimy duomeny, padésianciy diferencijuoti
ligas ir priimti teisinga sprendima dél profesinés ligos egzistavimo.

Nors teisés aktai ir numato galimybe darbo medicinos gydytojui atlikti darbuotojo me-
dicininj i$tyrimg, tac¢iau dél genetinio tyrimo savikainos paprastai tokie tyrimai néra atlie-
kami, todél yra rizika, kad gali buti nustatyta neteisinga diagnozé ir dél to darbuotojui drau-
dimo iSmoka gali buti paskirta nepagristai. Vengiant tokios situacijos, geriau bty numatyti

#3 Gibbons, S. M. C; Helgason, H. H.; Kaye, ], et. all. supra note 42, p. 122.

#4  Lietuvos Respublikos darbuotojy saugos ir sveikatos jstatymas. Valstybés zinios, 2003, Nr. 70-3170.

25 Lietuvos Respublikos Vyriausybés 2004 m. balandzio 28 d. nutarimas Nr. 487 ,,Dél profesiniy ligy
tyrimo ir apskaitos nuostaty patvirtinimo®. Valstybés zinios. 2004, Nr.69-2398.
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teise darbo medicinos gydytojui gauti visa darbuotojo medicinine dokumentacija. Toks sit-
lymas nepriestarauty ir Duomeny apsaugos darbo grupés isvadai, kad genetiniy duomeny
tvarkymas jdarbinimo srityje i§ principo turi bati uzdraustas, tac¢iau tokiy duomeny tvar-
kymas gali buti leidziamas i$skirtinémis aplinkybémis.** Manoma, kad Valstybés finansy
tvarumas neabejotinai susijgs su vieSuoju interesu ir priskirtinas prie i$skirtiniy aplinkybiy,
kuriy pagrindu gali bati leidZiama naudoti pacienty geneting informacija.

6. Biologinés grupés nariy tarpusavio santykiy problematika

Duomeny apsaugos grupés darbiniame dokumente dél genetiniy duomeny®” teigiama,
kad vienas i§ pagrindiniy genetiniy duomeny poZymiy yra tiek asmens i$skyrimas i§ kity
asmeny, tiek faktas, kad $iais duomenimis, tiksliau — charakteristikomis, yra struktariskai
dalinamasi tarp visy tos pacios biologinés grupés nariy. Kiti asmens duomeny dalinimosi
mechanizmai priklauso nuo duomeny subjekto valios, socialiniy paprociy ar teisiniy taisy-
kliy. Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijoje ir Visuotinéje deklaracijoje dél Zzmogaus
genomo aptariama duomeny konfidencialumo apsauga, atrodo, bus paremta individualis-
tine koncepcija. Visiskai skirtingo pozitrio laikomasi kituose lygiai taip pat reik§minguose
dokumentuose. Juose labiau atsizvelgiama j Siomis dienomis genetiniams duomenims su-
teiktg svarbg, pavyzdziui, Europos Tarybos rekomendacija Nr. R(97)5, B. Klintono 2000 m.
vasario 8 d. vykdomasis jsakymas (,,Uzdrausti diskriminacija, paremta genetine informaci-
ja, Federalinio jdarbinimo srityje“), Hugo etikos komiteto pareiskimas dél DNR pavyzdziy,
UNESCO 2003 m. Tarptautiné deklaracija dél Zmoniy genetiniy duomeny. Atkreiptas dé-
mesys, kad dél genetiniy duomeny ypatingumo yra butina perzitréti kai kuriuos reglamen-
tavimo aspektus. Ivertinti ne tik individualisting perspektyva, bet ypa¢ reikia atsizvelgti i
giminaiciy i$ susijusios biologinés grupés prieiga prie $iy duomeny. Be to, iskyla klausimy,
susijusiy su genetinés informacijos cirkuliavimo $ioje grupéje mechanizmais. Sie klausimai,
ypac susije su tikétina pareiga asmeniui atskleisti savo genetinius duomenis giminaic¢iams,
kai tokie duomenys yra reik§mingi jy sveikatos apsaugai, ar jgyvendinti grupés teis¢ nezi-
noti. Siuo poziiriu kyla klausimas, ar genetiniai duomenys i$imtinai priklauso vienam kon-
kre¢iam asmeniui, i$§ kurio jie buvo surinkti, ar Seimos nariai taip pat turi teis¢ susipazinti
su tokiais duomenimis net ir be to asmens sutikimo. D¢l to, kad genetiniai duomenys turi
$eimos aspekta, gali buti teigiama, kad tai yra informacija, kuria ,dalinasi“ $eimos nariai,
turintys teise j informacija, kuri gali turéti reiksmés jy sveikatai ir bisimam gyvenimui. Siuo
klausimu buvo sprestas atvejis Italijoje, 1999 m., kai Italijos duomeny apsaugos institucijos
(»Garante per la protezione dei dati personali®) sprendimu moteriai buvo suteikta galimy-
bé susipazinti su savo tévo genetiniais duomenimis, nors pastarasis atsisaké duoti savo su-
tikima. Sis leidimas buvo suteiktas nusprendus, kad moters teisé j sveikatg, reikianti jos
»psichologine ir fizing sveikata®, buvo svarbesné uz tévo teis¢ j privatuma. Moteris paprasgé
atskleisti duomenis, kad atlikty genetinj testa ir to dél to galéty priimti tinkama reprodukci-
nj sprendima dél rizikos perduoti genetine liga, kuri palieté jos téva. Leidima suteiké minéta
institucija, atsizvelgdama j ypatingas genetiniy duomeny savybes, kurios yra perduodamos

6 Duomeny apsaugos grupés 2004 m. kovo 17 d. Darbinis dokumentas dél genetiniy duomeny Nr.
12178/03/EN WP 91. [Interaktyvus]. [ziaréta 2013-08-03]. <https://www.ada.lt/images/cms/File/
WPI1.pdf>.

27 Ibid., p. 1-12.
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i$ kartos j kartg ir lemia daznai pasitaikantj paveldéjima. Konstatuota, kad atsirado nauja,
biologiskai susijusi socialiné grupé — biologiné grupé — giminaiciy grupé, o ne, techniskai
kabant, kazkieno $eima. I§ tiesy tokia grupé neapima visy $eimos nariy, pavyzdziui, sutuok-
tinio ar globojamy vaiky. Jvardyti subjektai yra uz Seimos rato — nesvarbu, ar teisiniu, ar fak-
tiniu poziariu. Pavyzdziui, lytiniy lasteliy donorai ar moteris, kuri gimus vaikui jo atsisako
ir pareikalauja, kad jos duomenys nebiuty atskleisti, nes §i teisé yra leidziama konkreciose
teisinése sistemose.

Visuotinai Zinoma ir suprantama, kad vaikai Seimos pasirinkti negali. Gimdamas vaikas
automatiskai tampa giminés protéviy palikuoniu. Kiekvienai giminei budinga savita kilmé,
etniskumas, kultaros vertybés ir t. t. Be abejo, kai vaikai jvaikinami, tada jo genams tiesio-
giai turi jtakos aukléjimas naujoje $eimoje, kuris galimai turés jtakos ir jo giminés elgsenai
ateityje. Seimos nei§vengiamai formuoja vaiko tapatybe, biografija ir emocinj fong. Seimoms
budingas intymumas, tapatybés formavimas, giminingumas ir kolektyviné atsakomybé. Tai
misy visy saugi moraliné erdvé, tadiau istoriskai susiklosté, kad $eima kaip moraliné vieta
zmoniy reprodukcijai daznai buvo tas objektas, j kurj kisosi valstybe.?*

Nagrinéjant grupés privatumo interesus, atkreipiamas démesys j galimas grésmes pa-
zeisti atskirty grupés individy, kurie nedavé sutikimo analizuoti jy geneting informacija, tei-
ses. Tai ypa¢ aktualu kalbant apie mokslinius tyrimus, kuriuos atliekant analizuojama spe-
cifiniy kultariniy ar etniniy grupiy biologiné medziaga. Pavyzdziui, literattiroje aprasytas
atvejis,”’ kai Askenazi zydy bendruomenés savanoriai sutiko dalyvauti moksliniame tyrime,
kurj atliekant bus tiriami jy genai. Si bendruomené buvo pasirinkta neatsitiktinai - jy tradi-
cijos reikalavo tuoktis tik su partneriu i$ tos pacios bendruomenés, tad jy homogeniskumas
buvo puiki galimybé gauti genetinés informacijos apie visa bendruomene. Atliktus tyrimus
buvo nustatyta aibé ligy, nors reikia pripazinti ir tai, kad, matyt, taip detaliai dar nebuvo tirta
nei viena etniné ar kultariné bendruomené. Po $io tyrimo kai kurie bendruomenés nariai
atvirai émé reiksti susiriipinima ir nepasitenkinimg dél atlikto tyrimo ir atskleistos infor-
macijos apie juos. Anot jy, sudarytas neigiamas jspudis visuomenéje, kad visi bendruomenés
nariai turi ,,blogus® genus. S. A. Alpert mini, kad dar opesné problema iskils ateityje, kai bus
pradéti naudoti ,,skaitmeniniai $eimos medziai®, j kuriuos automatiskai bus jtraukiami visi
$eimos nariai. Tac¢iau tokia galimybé skamba pozityviai, nes yra galimybé, kad dar prie$ pa-
sirei$kiant ligos poZzymiams bus galima imtis reikiamy prevenciniy priemoniy ligai uzkirsti.
Kita vertus, tokio pobudzio skaitmeniniuose §eimos medziuose bus kaupiama dideli kiekiai
$eimos genetinés informacijos, o tai savaime kelig grésme tokios informacijos nutekéjimui ir
panaudojimui ne tos $eimos interesais.**’

Dauguma tyrimy rodo, kad asmenys nelinke atskleisti genetinés informacijos savo Seimos
nariams. Byloje Pate pries Therkel Floridos auk$¢iausiasis teismas nusprendé, kad gydytojas
turi pareigg tik jspéti pacients, jog pastarasis informuoty savo $eimos narius apie geneting
informacija. Kitoje byloje Safer v. Estate of Pack tirtas sudétingesnis atvejis. Byla nagrinéjo
keliy instancijy teismai, kuriy sprendimai buvo priesingi. Galutiniu sprendimu nuspresta,
kad gydytojas pats privalo Seimos nariams pranesti apie genetiniy tyrimy rezultatus.?*

Gydytojy noras jspéti artimuosius apie galima jy Seimos nario genetinés mutacijos jtaka
ju sveikatai yra suprantamas. Tadiau tokiu atveju susiduriama su dilema - ar beatodairiskas

#8  Wiesemann, C. The moral challenge of natality: towards a post-traditional concept of family and

privacy in repro-genetics. New Genetics and Society, 2010, 29(1):61-71.
29 Alpert, S. A. supra note 3, p. 313.
240 Alpert, S. A. supra note 3, p. 315.
21 Sankar, P. supra note 191, p. 398.

70



informacijos pateikimas Seimos nariams nepakenks gydytojo reputacijai ir gydytojo pro-
fesijai apskritai. Ar pacientai pasitikés savo gydytojais, jei nebus tikri, kad $ie jy geneting
informacija pranes jy $eimos nariams? Be to, rimty diskusijy kelia klausimas, kuriems ar-
timiesiems pranesti tokia informacija — kartu gyvenantiems Seimos nariams, pusbroliams,
pusseseréms ar kitiems tolimiems giminai¢iams, su kuriais néra intensyviai bendraujama?**

Taigi, asmuo negali ignoruoti fakto, kad genetiné informacija, gauta i$ jo biologinés me-
dziagos, atskleidzia informacijg apie jo giminaicius. Kartais teigiama, kad Seimos istorija yra
tiesiog genetiné informacija, tik jos pavidalas kitoks. Nattiralu, kad smalsts vaikai gali noréti
suzinoti jy tévy genetine informacija, kad galéty bent i§ dalies nuspéti savo ateitj. Tas pats
pasakytina ir apie brolius ir seseris, kurie turi tuos pacius tévus. Dar sudétingesné situacija
su sutuoktiniais, kurie néra siejami bendros genetinés informacijos, taciau jy bendras gyve-
nimas ir siekis susilaukti bendry palikuoniy skatina rinkti informacija apie partnerj, taciau
ar visais atvejais genetinés informacijos atskleidimas (ypac neigiamos) suteikia papildomos
pridétinés vertés? Atsakymas biity neigiamas ir to jrodymas yra dar 1972 metais Svedijos
vyriausybés inicijuotas tyrimas, kurio metu buvo vykdoma naujagimiy genetiniy rezultaty
patikros programa. Vaiky, kuriy genetiniy tyrimy rezultatai rodé tikimybe susirgti ateityje
viena ar kita liga, tévams buvo rekomenduota apsaugoti vaika nuo aplinkos veiksniy, pa-
vyzdziui, kaip rakymo ar didelio tankio daleliy atmosferoje, kurios galéty pabloginti vaiko
sveikatg. Tolesni tyrimai parodé, kad daugiau nei pusé serganciy vaiky Seimy patyré nei-
giamy psichologiniy emocijy - suintensyvéjo depresija, nerimas ir kiti neigiami jausmai bei
iSgyvenimai. Literatiroje pateikiama informacija rodo, kad tarp ty Zmoniy, kurie suzinojo
neigiamus genetiniy tyrimy rezultatus, padaugéjo savizudybiy.***

Idomu, kad E. Boetzkes, rasiusi apie feminizmo ir genetiniy tyrimy santykj, taip pat jZvel-
gé genetiniy tyrimy rezultaty nepakankamai atsakinga naudojima reprodukcinéje veikloje.
Autoré, kritikuodama dominuojancia patriarchalinés Seimos samprata ir vyry genetinio tes-
tinumo norg, vis délto atkreipé démesj j motery dalyvavima reprodukcijoje veikloje. Autorés
nuomone, $iandieninéje visuomenéje $eimos vis dazniau kuriamos remiantis ir genetiniais
tyrimais. Jos nuomone, didelé grésmé kyla paciai visuomenei, kai naudojantis genetiniy ty-
rimy informacija siekiama turéti konkrecios lyties vaika. Gamtoje vyraujantis visuomenés
balansas gali sutrikti, kas gali sukelti negrjztamy pasekmiy. Autoré skatina uzdrausti bet
kokj manipuliavima genetiniais tyrimais, kai norima ,,uzsakyti“ vaiko lytj.***

G. T. Laurie?® pateikeé aktualy pavyzdj apie asmens vidinius konfliktus, kurie iskyla suzi-
nojus nepageidautus genetinio tyrimo rezultatus. Jsivaizduokim, kad moteris atlikusi geneti-
nj tyrima suzino, jog turi padidinta tikimybe susirgti kraties véziu. Ji taip pat Zino ir litdna
$eimos istorija, kad jos senelé ir teta miré butent nuo $ios klastingos ligos. Moteris turi dar
gyva mama ir seserj, tac¢iau nezino, ar jos yra atlikusios genetinius tyrimus. Ji taip pat zino,
kad mama serga depresija, o sesuo paniskai bijo operacijy. Kita vertus, ji labai jaudinasi dél
savo Seimos nariy sveikatos, tuo labiau, kad ir gydytojas jai pataré informuoti giminaicius
apie genetinio tyrimo rezultatus. Kaip turéty pasielgti moteris, turint omenyje ir tai, kad bet
kuris asmuo be teisés Zinoti turi ir teis¢ nezinoti? Be jokios abejonés, atsakyma rasti sudétin-
ga, nes negalima numatyti, kaip giminaiciai reaguos j tokia informacija, ypa¢ depresija ser-
gantis asmuo. Kita vertus, laiku nepranesus apie galbut gresiantj pavojy, ir pats pacientas gali

22 Sankar, P. supra note 191, p. 400.

23 Laurie, G. T. supra note 39, p. 36.

Boetzkes, E. Privacy, Property, and the Family In the Age of Genetic Testing: Observations from
Transformative Feminism. Journal of social philosophy, 2001, 32(3): 301-316.

25 Laurie, G. T. supra note 39, p. 39.
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susidurti su psichologinémis problemomis, ypac tada, jei kuris nors i§ giminaiciy i$ tikryjy
suserga kruaties véZiu ir mirsta.

Kaip jau minéta, autonomijos esmé — pasirinkimas, o pasirinkimas jmanomas tik turint
ziniy. Tai ypa¢ aktualu genetikos kontekste. Akivaizdu, kad, neturédamas specialiy Ziniy,
zmogus gali lengvabudiskai sureaguoti j elementary klausimg - ,,Ar norite Zinoti tam tikra
informacija?“. Tikétina, kad visai kitokia jo reakcija buty j kitaip formuluojamg klausima:
»Ar norite Zinoti, kad jums gresia pavojus?®.

Taikant autonomijos perspektyva, moteriai tenka paciai apsispresti, koks yra geriausias
sprendimas dél genetinés informacijos atskleidimo giminai¢iams. Be jokios abejonés, ji turi
ne tik atsizvelgti i psichologinés traumos galimybe, bet ir j kraties vézio gydymo badus, kurie
dazniausiai pasireiskia chirurgine intervencija ir kraties rezekcija. Moteriai tai traumg su-
kelianti ir potencialiai psichologiskai sukrecianti operacija. Dél to, kad $i operacija atsiliepia
moters identitetui, kai kurios jy pirmiausiai galéty rinktis neoperacinj gydyma. Stai kodél
praktinés situacijos dalyvei tenka balansuoti tarp kito asmens autonomijos ir savo privataus
gyvenimo nelie¢iamumo.

Minétas pavyzdys iSryskino ir kita problema, susijusia su gydytojo pareiga informuoti
moters giminaicius apie jos genetiniy tyrimy rezultatus. Nors §iame pavyzdyje gydytojas tik
rekomendavo informuoti giminaicius, ta¢iau nesiémé jokiy priemoniy savarankiskai jiems
pranesti apie gresiantj pavojy. Ar toks gydytojo elgesys yra pateisinamas? Vienareik§miskai
atsakyti sunku. G. T. Laurie kategoriskai teigia, kad Seimos nariai turi teis¢ zinoti geneti-
niy tyrimy rezultatus, o jy artimieji — pareiga nedelsiant savo $eimos nariams atskleisti visa
turima genetine informacija. Kita vertus, §eimos nariai taip pat turi teis¢ ir nezinoti, todél
asmens sveikatos priezitiros specialistas neturéty imtis aktyviy veiksmy prane$damas gimi-
néms apie keliancius pavojy paciento genetiniy tyrimy rezultatus.*¢

M. C. Bottis kritiskai vertino G. T. Laurie i§vadas, nors nebuvo kategoriska dél jy teisu-
mo. Labiau i$laikydama mokslinio korektiskumo kultara galiausiai $iam autoriui i§ esmés
pritaré. Autoré diskutavo ziirédama per pavojaus ir zalos pacientui prizme. Anot jos, sie-
kiant interesy pusiausvyros, néra logi$ka ir protinga absoliutinti teis¢ nezinoti, jei kalba eina
apie pavojingy ligy prevencija. Tuo labiau, autoré dar giez¢iau pasisaké, kad asmens sveika-
tos priezitros specialistas, nutyléjes svarbius genetiniy tyrimy rezultatus, kaip tik pazeidzia
paciento $eimos nariy autonomijos teise, nes pacientas, nezinodamas svarbios informacijos,
negali realizuoti valinio sprendimo dél konkreciy prevencijos ar gydymo priemoniy. Autoré
mano, kad tokiu atveju gydytojas ne atskleisty, o tik jspéty pacienty $eimos narius, kurie ga-
léty patys priimti sprendimga atlikti genetinius tyrimus ar pabendrauti su savo giminaic¢iu dél
jau atlikty genetiniy tyrimy. Tokia praktika taikoma Kanadoje, kai jspéjant naudojamas tera-
pinio tikslo pagrindas. Kita vertus, net minétas Kanados atvejis galutinai dilemos nei$spren-
dzia. Tokia teisé (jspéjimas) néra aiskiai jtvirtinta jstatyme, t. y. kiekvienu konkreciu atveju
tik teismas nuspresty, ar buvo teisétas pagrindas pagal faktines aplinkybes ,,ispéti“ $eimos
narius apie genetinio tyrimo rezultatus. Toks teisinis neapibréztumas salygoja galimus tei-
sinius gincus dél asmens sveikatos priezitiros specialisto priimto sprendimo. Nataralu, kad
vien suvokimas buisimo galimo teisminio proceso neprisideda prie asmens sveikatos priezia-
ros specialisto drasos imtis prevencinés veiklos, todél, kei¢iant teisiné samone, pirmiausiai

26 Laurie, G. T. supra note 39, p. 42.
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reikéty sutarti, ar apskritai leistina ,jspéjimo“ veikla, ir, jei tokia veikla pasiteisina praktikoje,
tuomet jg reikéty teisiskai reglamentuoti.*’

Jungtinés Karalystés Zmogaus genetikos komisija (HGC) rekomendavo, kad asmens
sveikatos prieziairos specialistai galéty Seimos nariams atskleisti genetine informacija, jei to-
kios informacijos atskleidimo nauda gerokai didesné uz paciento privataus gyvenimo nelie-
¢iamumo i§saugojimo naudg. Paprastai nauda matuojama atsizvelgiant j tai, ar atskleidimo
faktas sumazinty ne bet kokj, bet didelj pavojy asmens sveikatai ar gyvybei.?*

Tokiu atveju, ieSkant interesy pusiausvyros, svarstytina dar viena galimybé - galbut tin-
kamiausias variantas buty atsiklausti pac¢iy giminaiciy, ar jie apskritai noréty Zinoti tokia
informacija ir tik po to, kai jie sutinka, $ig informacija atskleisti.

7. Genetikos mokslo i$$iikis paciento privataus gyvenimo
nelie¢ciamumui

Vilnius universitetinés ligoninés Santariskiy kliniky Medicininés genetikos centro
Citogenetikos laboratorijos medicinos genetikas V. Dirsé teigia, kad genetikos mokslas yra
santykinai plati savoka, skirstoma j daug smulkesniy sri¢iy: medicinine genetika, onkogene-
tika, augaly genetika, mikroorganizmy genetika, kopuliacine genetika, evoliucine genetika
ir daug kity. Kiekvienos genetikos krypties uzdavinys yra skirtingas, pavyzdziui, medicini-
né genetika tiria Zmogaus paveldimas ligas, polinkj j jas; evoliuciné genetika tiria, kaip kito
gyvy organizmy genomo sandara per milijonus mety; onkogenetika tiria onkologiniy ligy
genetines priezastis. Nors geno sagvoka buvo pasitlyta jau 1909 m., dél tikslaus jos apibrézi-
mo yra gin¢ijamasi iki $iol. Papras¢iau kalbant, genas yra DNR (deoksiribonukleoragsties)
fragmentas, koduojantis informacija apie baltymo aminoragsciy seka. Tai tarsi informacijos
vienetas, kuris yra paveldimas. Zinoma, kad viso gyvo organizmo struktiira, fenotipas yra
sudarytas i§ baltymuy, kuriy struktarg ir funkcija lemia genai. Genetikos mokslo pradzios
data yra laikoma 1953 m., kai J. Watsonas ir F. Crickas pirmieji aprasé DNR spiralés strukta-
ra. Per pastaruosius 50 mety genetika sparciai tobuléjo. Jau 2003 m. buvo paskelbtas visiskai
isanalizuotas zmogaus genomo variantas. Siuo metu atsiranda nauja genetikos mokslo Saka -
genomika, kuri tiria ne atskirus genus, bet i$kart visa genoma. Galima teigti, kad kiekvienais
metais genetika vis tobuléja, atrandama kas nors naujo, ta¢iau tuo pat metu iskyla ir vis dau-
giau klausimy. Genome yra uzkoduota visa informacija apie miisy organizma, jo vystymasi
ir augima nuo pat zigotos stadijos. Genetiniai veiksniai lemia, kokie mes buisime, kokia bus
misy sveikata bei polinkis j tam tikras ligas. Nereikéty pamirsti, kad be genetikos svarbus
ir aplinkos poveikio veiksnys. Batent genetikos ir aplinkos veiksniy saveika lemia, kokie ba-
sime mes ir musy sveikata. Atlikta nemazai tyrimy, kuriuose iskelta hipotezé, kad genetika
lemia miisy charakterj, gyvenimo biida. Sis mokslas vadinamas elgsenos genetika. Jis remiasi
daugiausiai monozigotiniy dvyniy tyrimais. Genetiniai veiksniai gal ir lemia miasy charakte-
ri, gyvenimo buda, polinkj i vienus ar kitus dalykus, ta¢iau patekus i tam tikras aplinkos sa-
lygas galima §j genetinj polinkj pakoreguoti. Tarkim, jeigu du monozigotiniai dvyniai, kurie
yra genetiskai identiski, pateks pas skirtingus globéjus, tai jy charakteriai, priklausomai nuo

*7 Bottis, M. C. Comment on a View Favoring Ignorance of Genetic Information:
Confidentiality,Autonomy, Beneficence and the Right Not to Know. European Journal of Health
Law, 2000, 7: 173-183.

248 Liddell, K. supra note 197, p. 246.
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aukléjimo budo ir aplinkos, gali skirtis. Tad galima teigti, kad genetinis polinkis j charakte-
rio bruozus, gyvenimo buda egzistuoja. Taciau jis priklauso ir nuo aplinkos poveikio. Kur yra
ta riba? Tikrai labai sunku apibrézti*®.

Vilniaus universiteto Gamtos moksly fakultete Zmogaus lasteliy epigenetinis profilis ti-
riamas nuo 2000 m. Itirtas kraties ir priesinés liaukos véZio DNR metilinimo Zymiy profi-
lis, mazyjy reguliaciniy RNR raiskos spektras. Vykdant Lietuvos mokslo tarybos finansuo-
jama projekta, tiriamas mezenchiminiy kamieniniy lasteliy epigenetinis kodas ir jo kitimo
désningumai lasteléms diferencijuojantis j tam tikrus audinius. Siuo metu Zmogaus epige-
netikos grupé jsikdirusi Vilniaus universiteto Gamtos moksly fakulteto Zmogaus genomo
tyrimo centro patalpose, apriipintose naujausia moksliniy tyrimy jranga. Atliekant Zmogaus
genomo projekta, nustatyta, kad Zmogus genoma sudaro kiek daugiau nei 20 ttukst. geny, ko-
duojamy DNR sekoje keturiy genetiniy raidziy kodu. Epigenetinio kodo tyrimai atskleidzia
naujus zmogaus genomo sudétingumo lygmenis.*°

Biotechnologijos sritis glaudziai susijusi su biomedicininiais tyrimais — nuo vaisty atra-
dimo iki geny terapijos. Biotechnologijoms reikalingos biologinés medziagos, kuriy daugu-
ma randama lgstelése, organuose, placentoje ir t. t. Spartéjantys moksliniai tyrimai skatina
vis didesnj ,,zaliavy“ poreikj ir tai kelia daug ekonominiy, socialiniy ir etiniy klausimy tiek
visuomenei, tiek mokslininkams, tiek ir verslo atstovams. Nesant aiSkaus ir iSsamaus teisinio
reguliavimo dél biologinés medziagos naudojimo, atsirandantis teisinis netikrumas stabdo
tiek mokslinius tyrimus, tiek ir investicijy plétra. Yra trys suinteresuotos ir galbut turincios
priestaringy tiksly asmeny grupés, dalyvaujancios diskusijose apie mokslinius tyrimus ir
biotechnologijos pramong: donorai, mokslininkai ir moksliniy tyrimy institutai bei valstybé,
kuri yra ilgalaiké medicininiy tyrimy gavéja. Pagrindinis biologinés imties donory interesas
susijes su jy sveikatos buklés pagerinimu. Donorams daznai nertpi moksliniy tyrimy tikslai,
nebent tokie tyrimai tiesiogiai paveiks jy bukle. Mokslininkai ir moksliniy tyrimy institutai
tokius tyrimus atlieka orientuodamiesi j mokslo ir medicinos pazangg. Valstybés (tiksliau
visuomenés) suinteresuota gauti Ziniy ir informacijos, kuri naudinga visuomenés sveikatos
priezitirai.!

I§ to, kas aptarta anksciau, galima teigti, kad viena i$ logiskiausiy ir efektyviausiy prie-
moniy didinti pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumga buty visais atvejais nuasmeninti
paciento duomenis. Tokios priemonés galéty padidinti paciento duomeny naudojima atlie-
kant moksliniams tyrimams, ypa¢ genetinius. Problema ta, kad mokslininkai priestarauja,
tam, jog bty pasalinti svarbiis asmens duomenys, pavyzdziui, gimimo data. Tokie duome-
nys itin reik§mingi atliekant mokslinius tyrimus, kuriy metu stebima ligos epidemiologija.?*

Nors visi$kai suprantamas mokslininky kilnus siekis genetikos mokslo laiméjimais ge-
rinti Zzmonijos sveikatos bukle, uzkirsti kelig klastingoms ligoms, tac¢iau visais atvejais moks-
lininkai turéty jvertinti ir galimo privatumo pazeidimo neigiamas pasekmes. Kaip pavyzdys
pateikiamas autoriy cituotas atvejis viename i§ Graikijos mazyjy kaimy, kuriame gyveno tos

29 Lekaviciené, A. Genetika — populiari, perspektyvi, bet vis dar ne prioritetiné biomedicinos sritis

[interaktyvus]. [ziGréta 2012-06-25]. <http://www.vlmedicina.lt/2012/03/genetika-populiari-
perspektyvi-bet-vis-dar-ne-prioritetine-biomedicinos-sritis/>.

»0 Jarmalaite, S. supra note 175, p. 12.

»! Lin, M. ]. Conferring a federal property right in genetic material: Stepping into the future with the
genetic privacy act. American Journal of Law and Medicine, 1996, 1: 109-134.

»2 Kulynych, J.; Korn, D. Use and disclosure of health information in genetic research: weighing the
impact of the new federal medical privacy rule. American Journal of Law and Medicine, 2002, 28:
309-324.
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pacios giminés atstovai. Nustatyta, kad beveik visi kaimelio gyventojai turéjo geng, rodantj
didele tikimybe susirgti kraujo vézio, o tokiy Zmoniy palikuonys turi dar didesneg tikimybe
susirgti $ia liga, todél mokslininkai, siekdami ,,praskiesti neigiamus genus, rekomendavimo
kaimo gyventojams poruotis su asmenimis ne i$ to paties kaimo. Ta¢iau problema ta, kad $iai
ziniai pasklidus vie$ai niekas nebenoréjo poruotis su ,neigiamus® genus turinciais kaimo
gyventojais, todél mazo kaimelio gyventojai apskirtai tapo izoliuoti ir atstumti visuomenés.
Galy gale, kaimo gyventojai turéjo ir toliau tuoktis tik tarpusavyje ir padétis tapo dar bloges-
né. Nors mokslininky tikslas buvo kilnus, ta¢iau jiems akivaizdziai nepavyko jo jgyvendinti,
netgi prie§ingai — dél privatumo pazeidimo buvo $iurksc¢iai pakenkta mazai bendruomenei.?

Genetikos mokslas teikia daug vil¢iy. Zinoma, kuo daugiau mokslininky domésis Zmo-
gaus genomu ir specifinémis geny funkcijomis, tuo operatyviau ir efektyviau bus suprasta,
kas sukelia liga, kas gali uzkirsti kelig ligoms, ir kg bei kaip galima i$gydyti, ta¢iau Zmonés
bijo pateikti savo DNR ir bendradarbiauti su mokslininkais. Privatumo pozitriu aiskas yra
du dalykai: 1) Zmonés bijo genetiniy tyrimy; ir 2) genetiné informacija buvo dazniau nau-
dojama Zmonéms pakenkti, o ne jiems padéti.*** Deja, niekas negali buti tikras, kad jy DNR
nebus panaudota pries jy valig arba be jy Zinios. Jvertinus visuomenés ltikescius ir nerima dél
privataus gyvenimo nelie¢iamumo, mokslininkai galéty labiau $viesti visuomeng apie savo
darba. Jei bus vengiama vieSumos, mazai tikétina, kad visuomené tinkamai supras jy lakes-
¢ius dél genetinés informacijos panaudojimo mokslinéje veikloje. Taip pat labai svarbu, kad
moksliniuose tyrimuose paciento privatumas (jei toks yra reikalaujamas) buty uztikrintas
nuo pat projekto uzuomazgy ir testysi visg i§ anksto numatyta laikotarpj. Tiek mokslinio
tyrimo uzsakovai, tiek ir patys tyréjai turéty revizuoti projekto vykdymo etapus ir kas karta
jvertinti, ar projekto vykdymo eiga nekelia grésmes paciento privataus gyvenimo neliecia-
mumui. Si pareiga biity vykdoma nepriklausomai nuo finansavimo $altinio arba geografinés
vietos. Jei projekto auditas privatumo uztikrinimo aspektu atskleisty trakumus, projektas
neturéty buti tgsiamas, kol nebus imtasi priemoniy panaikinti privatumo pazeidimo spragas.
Pavyzdziui, Islandijoje galioja taip vadinamas ,atviras sutikimas®, kuris naudojant paciento
biologing medziaga nereikalauja atskiro paciento sutikimo, taciau jei projektas vykdomas
kitoje valstybéje, kurios teisinis reguliavimas draudzia mokslinius tyrimus be iSankstinio
paciento rastisko sutikimo, tada vargu, ar teisiskai ir etiskai pagrijsta vykyti mokslinj projek-
ta negavus iSankstinio paciento sutikimo.>*

H. Greely pasitlé sprendima, kuris galimai derina atvirajj ir individualyjj sutikima. Jis
pasiulé, kad i$ dalies galioty atvirasis sutikimas, isskyrus tuos atvejus, kai atvirojo sutiki-
mo formoje (teisés akte) nebuvo aptarti konkrettis moksliniai tyrimai. I§ esmés H. Greely
pasitlyme bandoma ie$koti pusiausvyros tarp autonomijos principo ir moksliniy tyrimy
efektyvumo®®.

Tokiam sprendimui pritaria ir kiti autoriai. Teigiama, kad tobuléjant technologijoms rei-
kalingas vis didesnis genetinés informacijos kiekis. Sie poky¢iai neabejotinai, turi jtakos eti-
néms, teisinéms ir socialinéms pasekméms, kurios reikalauja glaudaus mokslo ir visuomenés
bendradarbiavimo. Ieskant budy, kaip buty galima tinkamai spresti moralines ir politines
problemas, etikos specialistai vis dazniau suvokia poreikj persvarstyti pagrindines biome-
dicininiy tyrimy etikos savokas. Tiek medicinos informatikos, tiek ir bioinformatikos po-
ky¢iai rodo, kad absoliutaus privatumo nebejmanoma garantuoti, ta¢iau paciento sutikimas

»3 Moore, A. D. supra note 41, p. 114.

»*  Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 427.
»5  Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 407.
»6  Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 408.
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yra svarbus kuriant didelio masto duomeny bazes, kuriose kaupiami genotipo duomenys.
Genetikos mokslo naujovés ragina atsisakyti tradicinés medicinos konfidencialumo koncep-
cijos. Naujas moralines gaires galéty formuoti atvirojo sutikimo koncepcija.?’

H. Malm taip pat pritaré, kad, formuojant ateities sveikatos politika pacienty privataus
gyvenimo nelie¢iamumo sferoje, btitina atsizvelgti j genetiniy tyrimy specifika.?® Kity au-
toriy nuomone, skaidrumo ir gero valdymo uztikrinimas turéty tapti kertiniu kriterijumi,
skatinanciu pacientus elgtis altruistiskai, ir mazinty nepasitikéjima tyréjais.?

Atvirojo sutikimo klausimas buvo nagrinéjamas ir Jungtinés Karalystés Zmogaus gene-
tikos komisijos (HGC) veikloje. Analizé atlikta keliais aspektais: 1) jei tyréjas renka geneting
informacija tam tikram moksliniy tyrimy projektui, tac¢iau véliau pradedamas vykdyti kitas
mokslinis projektas — ar tokiu atveju tyréjas privalo dar kartg prasyti paciento sutikimo?; 2)
jei tyréjas nori naudoti genetine informacija, kuri asmens sveikatos priezitiros specialisto i$
pradziy buvo surinkta terapiniais tikslais. Minéta komisija, siekusi mokslo ir paciento inte-
resy pusiausvyros, nusprendé, kad geriausias modelis buty leisti taip vadinama ,atvirajj su-
tikima®, kuris reiksty tai, kad tyréjas i$ paciento privalo gauti informuota sutikima tik pirmu
mokslinio tyrimo atveju. Kitais atvejais tokj sutikimag galéty duoti etikos komitetas, jvertings
reik§mingas aplinkybes. Komisija tokj sprendima argumentavo tuo, kad vieng karta atsklei-
dus paciento tapatybe daug sunkiau ja i§saugoti ateityje, be to, pakartotinis sutikimo gavimas
gali bitti fiziskai apsunkintas dél didelio pacienty (tiriamyjy) kiekio. Si atvirojo sutikimo tai-
syklé buty taikoma tik vienartasiams moksliniams tyrimams, t. y. jei tyrimai savo tiriamuo-
ju objektu ir kitomis reik§mingomis aplinkybémis skiriasi, tuomet batina gauti pakartotinj
paciento sutikimg. Komisija taip pat pazymeéjo, kad, jei pacientas yra mires, preziumuojama,
jog jis davé sutikima dalyvauti moksliniuose tyrimuose, i§skyrus atvejj, kai jis i$ anksto rastu
pareiskeé priestaravimg arba tam prie$tarauja jo artimieji giminaiciai.*

Taigi, informuoto sutikimo transformacija ver¢ia susimastyti, ar teisinga linkme leidzZia-
ma progresuoti genetiniam mokslui renkant ir tiriant pacienty biologine medziaga ir ja kau-
piant vis labiau populiaréjanciuose biobankuose.

7.1.  Pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumo uztikrinimas biobankuose

Terminas biobankas apibréziamas kaip ,organizuotas zmogaus biologinés medziagos
ir su ja susijusios informacijos saugojimas vienam ar daugiau moksliniy tyrimy tiksly®.
Sukaupus didelius méginiy kiekius biobankuose, galima i§samiau tirti jvairias ligas, teikti
sveikatos apsaugos sistemai susistemintg informacija, kuria remdamiesi sveikatos priezia-
ros specialistai galéty priimti konkrecius sveikatos gerinimo sprendimus. Jau pripazjstama,
kad biobanko infrastruktira yra batinas modernios klinikinés praktikos komponentas.
Pavyzdziui, Vakary Australijoje biologiniy méginiy biobankas yra jtrauktas i klinikinés
praktikos standartus. Pacientai, atvyke profilaktiniy, ambulatoriniy tyrimy ar gydytis staci-
onariai, yra informuojami ir jtraukiami j biobanko veikla, kartu su gydanciu gydytoju uzpil-
do patvirtintg biobanko klausimyna ir asmens sutikimo forma. Biomedicininiams tyrimams

»7  Lunshof]. E., et.al. supra note 177, p. 408.

»$  Malm, H. Genetic Privacy: Might There Be a Moral Duty to Share One’s Genetic Information? The
American Journal of Bioethics, 2009, 9(6,7):52-54.

»%  Bartha Maria Knoppers, B. M.; Abdul-Rahman, M. H. Health privacy in genetic research
Populations and persons. Politics and the life sciences, 2009, 28(2):99-101.

260 Liddell, K. supra note 197, p. 248.

76



naudojami jvairts biologiniai méginiai: organai, audiniai, lastelés, kiino skys¢iai, plaukai,
nagai, dantys, $lapimas, iSmatos ir kt. Jau neabejojama dél biobanky vaidmens kaupiant ir
saugant zmogaus biologine medziaga taikomiesiems (angl. translational) moksliniams ty-
rimams, atliekant fundamentinius tyrimus, siekiant suprasti liga ir numatyti bei parinkti
tinkamg gydyma. Visaverte bei funkcionuojancia biobanko infrastruktiirg sudaro daug ats-
kiry ir specifiniy komponenty: valdymo struktira (etika, privatumas, saugumas), jranga
(valdomi procesai, anotacijos (aiSkinimai), saugojimas), atliekamos procedaros (biologinés
medziagos rinkimas, paruosimo ir apdorojimo proceduros, aprasai, duomeny sklaida ir per-
davimas, vartojimo duomenys), klinikiné informacija (patologija, gydymas, ligos eiga), duo-
meny bazés struktiira (Asmens informavimo, Informuoto asmens sutikimo formos, prasymo
formos, uzklausos, inventoriaus valdymo jrankiai), veikos kryptys ir strategija (prioritetai ir
prieinamumo procesai), ekonominiai modeliai (finansavimo $altiniai, vartojimo sagnaudos,
intelektiné nuosavybé), valdymo modeliai (strategijos, operacijy, procediry), personalas, at-
liekantis specializuotas funkcijas ir dalyvaujantis mokymuose. Biobankai gali buti jvairas
atsizvelgiant j struktarg ir vartotojus. Tai gali buti klinikiniai biobankai, t. y. sveikatos prie-
ziaros jstaigy patologijos skyriai ar centrai, sukaupe daug archyvinés medziagos. Kita grupe
sudaro naujai kuriami moksliniai biobankai, steigiami i§imtinai tik moksliniams tyrimam
atlikti. Tokie moksliniai biobankai taip pat gali buti jvairas: populiaciniai (sveiky asmeny)
ar tam tikromis ligomis (pvz., onkologinémis, hematologinémis, $irdies ir kraujagysliy ir
kt.) serganciy asmeny biologinés medziagos saugyklos. Taip pat egzistuoja daug ,,neforma-
liy“ moksliniy biobanky, kuriuose saugoma po atlikty moksliniy ar klinikiniy tyrimy likusi
biologiné medziaga. Taciau vis labiau didéja mokslinés bendruomenés poreikis $iuos mazus
biobankus sujungti j vieng didel¢ bendra biologinés medziagos ir su ja susijusios kliniki-
nés informacijos sistema. Vienodai saugomi ir apraSomi méginiai taps gerais tiriamaisiais
objektais, kuriy detali analizé padés gerinti ligy diagnozés, stebéjimo bei atsako j terapija
tyrimus. Be abejo, prieiga prie $iy méginiy turés buti pagrjsta moksline projekto idéja bei bio-
etiniais reglamentais. Siuo metu Europoje veikia biobanky tinkliné struktiira BBMRI (angl.
»Biobanking and Biomolecular Resources Research Infrastructure®), o Jungtinése Amerikos
Valstijose — Nacionalinio véZio instituto biobanky tinklas NCI-OBBR (angl. ,National
Cancer Institute Office of Biorepositories and Biospecimen Research®). Europos vézio ins-
tituty organizacijos OECI (angl. ,,Organization of European Cancer Institutes) inicijuoto
vézio gydymo ir moksliniy tyrimy projekto ,EurocanPlatform® vienas tiksly yra viena bio-
banky sistema. Projekte dalyvauja 28 Europos vézio institutai. OECI buvo pirmieji, kurie
sukareé virtualig tinkline biobanky struktarg ,, TuBaFrost®.>!

Pagrindinis biobanky tikslas yra sukurti didele DNR pavyzdziy saugykla ir duomeny,
kuriuos dabartyje ar ateityje galés naudoti moksliné bendruomené, visuomené ir privatus
sektorius. Literatiiroje pateikiama duomeny, kad Didziojoje Britanijoje yra didZiausias pa-
saulyje teisés pazeidéjy DNR biobankas. Vokietijoje buvo tiriama 16 takstan¢iy DNR pavyz-
dziy siekiant nustatyti 11 mety mergaites seksualinio prievartavimo kaltininkg.?? Jungtinése
Amerikos Valstijose yra jvairiy biobanky, i$ jy vienas yra asmeny, nuteisty uz nusikaltimus,
DNR biobankas. [domiausia tai, kad $io biobanko duomenys gali bati naudojami humani-
tariniais tikslais, t. y. moksliniams tyrimams atlikti net negavus, tiksliau, net nepaprasius
asmeny sutikimy. Tai kelig didelj visuomenés susirtipinimg genetinés informacijos saugu-
mu, nes i§ esmés pazeidziama informuoto susitiko koncepcija, Zeminamas Zzmogaus orumas
ir paminamas autonomijos principas, taciau situacija kol kas néra pakitusi. Baiminamasi,

21 Valuckas, K. P.; Gudleviciené Z.; Didziapetriené J. supra note 16, p. 656.
2 Gibbons, S. M. C; Helgason, H. H.; Kaye, ], et. all. supra note 42, p. 125.
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kad prisidengiant kilniais tikslais piliec¢iy teisiy apsauga, kova su terorizmu ir t. t. i§ tikryjy
siekiama neteisétais budais tyrimams naudoti takstan¢iy Zmoniy DNR.>*

Dar 1991 m. Jungtiniy Amerikos Valstijy Gynybos departamentas paskelbé¢, kad jkaré
didziausig karinj biobanka. Visi tarnaujantys ir i$éj¢ j atsarga kariskai buvo ver¢iami duo-
ti DNR meéginius, neva skirtus nustatyti karo auky tapatybe. Du kareiviai vis délto i§drjso
teisme gincyti minéto banko atsiradima, taciau jy ieskiniai buvo atmesti. Kareiviai, siekdami
i$vengti jy DNR meéginio perdavimo biobankui, atsistatydino i§ pareigy.*** Sudéjus $io bio-
banko turimg biologiniy medziagy kiekj kartu su Jungtiniy Amerikos Valstijy teismo eks-
pertizés DNR biobanku bei Federalinio tyrimy biuro valdomu biobanku, gautume daugiau
nei 282 mln. pavyzdziy, kuriuos potencialiai kasmet buity galima didinti pridedant po dar 20
mln. pavyzdziy. M. R. Anderlik ir M. A. Rothstein nuomone, i$skyrus Jungtines Amerikos
Valstijas, kitose civilizuotuose valstybése pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumas sau-
gomas daug griez¢iau, todél nenuostabu, kad Jungtinés Amerikos Valstijos tapo savotisku in-
kubatoriumi biobanky projektams inicijuoti ir finansuoti. Tai tapo puiki terpé net tik mokslo
bendruomenés vykdyti tyrimus pasitelkiant praktiskai neribota pacienty geneting informa-
cija, bet ir plétotis naujai verslo jdéjai — genetinés informacijos brokeriams.?®

Genetinés informacijos brokerio veiklos specifika pasirei$kia pacientams suteikiama ga-
rantija dél jo privacios genetinés informacijos, kartu suformuojant genetinés informacijos
duomeny baze, kuria uz tam tikrg atlygj naudojasi genetinés informacijos ,,pirkéjai“. Savo
interneto svetainéje kompanija sitlo informacija apie galimus klinikinius tyrimus, taip pat
nurodo sprendimy priémimo algoritmus. Asmenys, susidoméje pateikta informacija, gali
tiesiog uzsiregistruoti portale. Esminé genetinés informacijos transformacijos salyga yra pa-
cienty anonimiskumas, t. y. visa pacienty pateikta informacija mokslininkams perleidziama
tik nuasmeninta, tac¢iau genetinés informacijos brokerio saziningumas turéty buti vertina-
mas itin atsargiai, nes tokias veiklos formas dazniausiai finansuoja, o gal net ir kuria tos pa-
¢ios farmacijos kompanijos, kurios itin suinteresuotos ne genetinés informacijos kiekiu, bet
jos turiniu - joms batina Zinoti ir pacienty asmeninius duomenis. Jdomu tai, kad viename i$
tokiy projekty dalyvavo net 5 000 savanoriy internetu. Kitas genetinés informacijos brokeris
skelbia, kad yra sukiirgs 200-300 gydytojy (ar gydytojo grupiy) tinkla, apimantj ir Jungtiniy
Amerikos Valstijy, Ryty Europos, Siaurés Afrikos, Indijos ir Pietryc¢iy Azijos $alis.”*s Taip
vadinamas ,,GCI“ tinklas skelbiasi, kad per ménesj surenka apie 7 500 pacienty genetinés
informacijos duomeny. Siuo atveju stebina tai, kad kompanija i§ anksto tvirtina, kad gene-
tiné informacija pateikta identifikuota ir tai grindZiama tuo, kad patys pacientai pageidauja
suzinoti genetinés informacijos tyrimo rezultatus. Geny informacijos brokeriai gana nova-
toriska ir efektyvi genetinés informacijos mainy galimybé tiek patiems pacientams, tiek ir
mokslininkams skatinti mokslinius tyrimus, taciau kyla daug abejoniy dél tokios veiklos
legitimumo ir pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumo apsaugos.

A. D. Moore teigimu, Jungtiniy Amerikos Valstijy teisinis reguliavimas leido asmenims
ir jmonéms rinkti, parduoti ir nusipirkti beveik bet kokia informacija, jskaitant ir privacia
paciento informacija. Be to, bendrovés nebuvo jpareigotos asmenims pranesti apie tai, kad
yra tvarkomi jy asmens duomenys, o patys asmenys praktiskai turéjo labai mazai galimybiy

2 Holly, K.; Fernandez, H. K. Genetic Privacy, Abandonment, and DNA Dragnets: Is Fourth
Amendment Jurisprudence Adequate? Hastings Center Report, 2005, 35(1): 21-23.

24 Weems, J. A. supra note 181, p. 121.

265 Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 404.

26 Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 420.

78



kontroliuoti jy informacijos tvarkyma. Visai kitokia situacija yra Europoje, kur galioja griez-
tos privatumo taisyklés.?®’

Analizuojant biobanky atsiradimo priezastinguma, pastebima, kad DNR biobanky
pradzig paskatino santykinai paprastas ir lengvas DNR medziagos rinkimas ir to proceso
pastovumas. Nors pirminis biobanky siekis buvo saugoti DNR informacija, tac¢iau ilgainiui
$ios informacijos panaudojimo spektras plétési ir biobanky veikla kiekvieng dieng jgyja vis
didesnj pagreitj ir variabiluma.?*® Taigi, nenuostabu, kad biobanky veikla domisi ne tik bi-
omedicinos mokslininkai, bet ir komercinés struktaros, kurios, pasinaudodamos biobanky
veikla, mato galimybiy didinti pelna. Biobanky sritis visada kelia klausimy, ar apskritai leisti
ir jei taip, tai kaip uztikrinti, kad pacientui pareikalavus sunaikinti jo DNR méginius $ie i$
tikryjy baty sunaikinti.

2011 m. gruodzio 5 d. Lietuvos bioetikos komitetas surengé seminarg ,,Biobankai: as-
mens sutikimo modeliai®, kuriame buvo apzvelgta, kaip asmens sutikimas yra reglamentuo-
jamas Lietuvos teiséje, kokie asmens sutikimo modeliai biobankams yra jtvirtinti Europos
$aliy teisés aktuose ir kituose dokumentuose. Diskutuota, koks asmens sutikimo modelis ga-
léty buti pasirinktas reglamentuojant biobanky veikla Lietuvoje. Seminare dalyvavo atstovai
i$ Seimo sveikatos reikaly komiteto, Sveikatos apsaugos ministerijos, Valstybinés duomeny
apsaugos inspekcijos, Vilniaus universiteto Medicinos fakulteto, Mykolo Romerio universi-
teto, Vilniaus universiteto Onkologijos instituto, Vilniaus universiteto ligoninés Santariskiy
kliniky, Lietuvos sveikatos moksly universiteto, Valstybinio patologijos centro, Europos tei-
sés departamento, Lietuvos bioetikos komiteto kolegijos, Vilniaus regioninio biomedicininiy
tyrimy etikos komiteto.

Diskutuojant, koks asmens sutikimo modelis galéty buti pasirinktas reglamentuojant
sisteminius j liga orientuotus biobankus Lietuvoje, daugiausia abejoniy isreiksta dél numa-
nomo sutikimo modelio. Kilo klausimas dél $io sutikimo modelio suderinamumo su Oviedo
Konvencija, Lietuvos Respublikos Konstitucija ir Civiliniu kodeksu. Taip pat suabejota, ar
pacienty lakescius atitikty numanomo sutikimo modelio taikymas renkant asmens duome-
nis i§ medicinos dokumenty. Pasirinkus bendraji sutikimag, sisteminiams j liga orientuo-
tiems biobankams kyla klausimas, ar sutikimo bus pra§oma inkorporuojant j ji sutikimus,
skirtus terapinéms procediroms, ar bus rengiama atskira sutikimo forma ir informacinis
lapas apie biobankus. Diskusijy metu teirautasi, ar ketinama Lietuvoje reglamentuoti popu-
liacinius biobankus. Seminaro dalyviy diskusija parodé, kad asmens sutikimo biobankams
klausimas reikalauja tolesnés i§samios teisinés ir etinés analizés.**’

2010 metais tuo metu dar buves savarankiskas Valstybinis patologijos centras vykdé pro-
jekta ,,Zmogaus biologiniy istekliy centras®. Projekto tikslas buvo parengti audiniy banko
Lietuvoje aprasa. Projekto metu ekspertai parengé dokumenta, kurio pagrindu ateityje bus
ruo$iama detali Audiniy banko studija.?”® Ta¢iau Valstybinis patologijos centras ($iuo metu
Vilniaus universiteto ligoninés Santariskiy kliniky filialas) projekta vykdé turédamas tiksla
ateityje sukurti solidiniy audiniy banka, tad nenustebino ir projekto asmens autonomija ri-
bojancios i$vados, kad nors mokslo tyrimuose asmens duomenys yra jslaptinami, tyréjams

27 Moore, A. D. supra note 41, p. 116.
268 Richard S., Fedder, ].D. supra note 174, p. 572.

29 Lietuvos bioetikos komiteto seminaro ,Biobankai: asmens sutikimo modeliai“ ataskaita.
[interaktyvus].[ZziGréta 2013-08-03]. <http://bioetika.sam.It/index.php?2092098420>.

0 Valstybinio patologijos centro informacija. [interaktyvus]. [Ziaréta 2012-05-15]. <http://www.vpc.lt/
index.php?1515383353>.
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svarbu gauti duomenis apie ligos klinikinj vaizda, patologijos, laboratoriniy bei kity tyrimy
ir stebésenos duomenis.

Informuoto sutikimo problematika biobanky veikloje disertacijoje placiai istyré ir apra-
$¢ G. Andrulionis.”! Autorius nurodé, kad tolimesné biobanky veikla yra susijusi su inter-
vencijos metu i§ asmens paimty biologiniy méginiy ir jy pagrindu bei i$ kity $altiniy gauty
duomeny apie asmenj naudojimu. Siame etape pagarba asmens autonomijai (¢ia jau kalbama
apie moralinj autonomijos lygmenyj) lemia, kad jam turéty buti suteikta galimybé spresti dél
jo audiniy ir informacijos apie jj naudojimo galimybiy bei riby, ir $is jo sprendimas turéty
buti gerbiamas. D¢l to, autoriaus nuomone, Islandijoje jvestas bendruomenés sutikimo mo-
delis nepakankamai atsizvelgia j asmens autonomijai teikting verte. Zmogus ¢ia pastatomas
pries jvykusj fakta, o tai i§ dalies priestarauja zmogaus, kaip moralinio subjekto, teisei pasa-
kyti taip ar ne intervencijai su i$§ anksto zinomais tikslais. Pagarba Zmogaus, kaip moralinio
subjekto, teisei pasirinkti, turi buti preventyvi priemoné kovoti ne su galimomis jo teisiy
pazeidimo pasekmémis, bet su priezastimis. Asmuo turi teis¢ nuspresti — dalyvauti tokiame
tyrime ar ne, taciau pazymeétina, kad biologiniy méginiy émimo metu nejmanoma tiksliai
jvardyti, kokiuose tyrimuose ir kiek karty jie bus naudojami. Asmuo turi tai zZinoti. Dél to,
formuojant genetiniy duomeny bankus, informuoto sutikimo konkre¢iam tyrimui (specia-
laus sutikimo) davimas ¢ia yra apsunkinamas arba apskritai nejmanomas, nes jo laikantis,
asmuo, daves kraujo méginj, kiekvienos naujos studijos pradzioje turéty duoti sutikima jo
kraujg naudoti kaip tyrimo objekta.

Pazymeétina, kad Lietuvos Respublikos Seimo Sveikatos reikaly komitetas dar 2011 m.
spalio 12 d. sprendimu Nr. 111-S-5* sudaré darbo grupe biobanky veiklai reglamentuo-
jantiems teisés aktams parengti, taciau tokie teisés aktai iki $ios dienos néra parengti, nors,
pavyzdziui, Vilniaus universiteto Onkologijos instituto tinklalapyje biobankas nurodomas
kaip jstaigos strukttros dalis.””® Tai yra rizikinga praktika, nes iki $iol Lietuvoje néra nei
vieno specialaus teisés akto, reglamentuojancio biobanky veiklg ir tai sudaro puikia terpe
pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumo pazeidimams, nes nesant teisinio reguliavimo
néra ir duomeny valdytojy teisinés atsakomybeés, todél butina kuo skubiau, jvertinus geraja
uzsienio $aliy praktika, parengti ir priimti teisés aktus, reglamentuojancius biobanky veikla.

7.2.  Biobanky veiklos teisinio reguliavimo bruozai

Tarptautiniu mastu daugiausiai aptariamas Islandijos DNR biobanko projektas. Islandija
jvardinama kaip pavyzdiné $alis genetinés informacijos valdyme. Sios $alies sékmés formule
galima laikyti tai, kad ja sudaro gana homogeniska populiacija, visuomenés teigiamas po-
zitris j medicinos tyrimus, tinkamai sureguliuota nacionaliné sveikatos apsaugos sistema,
nejprastai i§samus genealoginiai medziai. Islandijos projektas pritrauké pasaulio démesj, i§
dalies dél viesojo ir privataus sektoriaus partnerystés. 1997 metais biomedicinos jmoné pri-
staté biobanko steigimo idéja Islandijos sveikatos apsaugos ministrui. 1998 metais Islandijoje
buvo priimtas Sveikatos apsaugos sektoriaus duomeny bazés jstatymas, suteikes galimybe

#! Andrulionis, G. supra note 14, p. 134-143.

22 Lietuvos Respublikos Seimo Sveikatos reikaly komiteto 2011 m. spalio 12 d. sprendimas Nr. 111-S-5
“Dél darbo grupés biobanky veiklai reglamentuojantiems teisés akty projektams parengti sudarymo®.
[Interaktyvus].  [ziGréta 2013-08-03].  <http://www3.lrs.It/pls/inter/w5_show?p_r=7772&p_
d=116354&p_k=1>.

Vilniaus universiteto Onkologijos instituto tinklalapis. [Interaktyvus]. [Ziaréta 2013-08-03]. <http://
www.vuoi.lt/index.php?-601276185>.
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kurti sveikatos sektoriaus duomeny baz¢ (HSD), kitaip tariant, biobanka. Kiekvienas, no-
rintis steigti biobanka, privalo gauti licencija, kurig iSduoda Sveikatos apsaugos ministras.
Svarbu, kad biobankams draudziama eksportuoti biologinius méginius be nacionalinés duo-
meny apsaugos ir bioetikos komitety patvirtinimo. Nors jstatymas numato, kad paciento
reikalavimu jo biologiné medziaga, saugoma biobanke, yra nedelsiant sunaikinama, taciau
numatoma ir i§imtis, kad medziaga, kuri buvo pagaminta i§ biologinio bandinio, nebegali
buti sunaikinama paciento reikalavimu. Tyréjas, norédamas gauti prié¢jima prie biobanke lai-
komy méginiy, pries tai batinai turi gauti nacionalinés duomeny apsaugos komisijos, bioeti-
kos komiteto ar institucinés etikos komiteto sutikimus. Pazymétina, kad, gavus nacionalinés
duomeny apsaugos ir bioetikos institucijy sutikimus, biobanke laikomos biologinés medzia-
gos gali buti panaudotos ir kitu tikslu, nei buvo gautas paciento sutikimas, jei nustatomas
svarbesnis interesai ir didesné nauda nei paciento iSreiksta valia. Pazymétina, kad projektas
iki $ios dienos sékmingai gyvuoja, nors oponentai teigia, kad atvirojo sutikimo koncepcija
pazeidzia Islandijos Konstitucijos 71 straipsnj ir Europos konvencijos dél zmogaus teisiy ap-
saugos 8 straipsnj. Manoma, kad spekuliuojant medicinine nauda i$ tikryjy yra tenkinama
komerciniy struktara uzgaida, tuo labiau, kad néra pateikta jokiy tiksliy paskaic¢iavimy, kad
sutikimo gavimas pernelyg brangiai kainuoty, kad buty galima pazZeisti paciento privataus
gyvenimo nelie¢iamuma.”*

Vykdant projekta buvo sukurtos dvi duomeny bazés: vienoje kaupti visy Islandijos pi-
lie¢iy medicininiai jrasai, kitoje — visy Islandijos piliec¢iy, kuriems buvo teikiamos asmens
sveikatos prieZitiros paslaugos, DNR méginiai. Sios duomeny bazés ir jau veikusi Islandijos
pilie¢iy genealoginiy jrasy bazé tapo puikiu jrankiu ieSkant jvairiy deriniy nustatyti geneti-
nius variantus, kurie atitinka farmacijos interesus. Etikos pozitriu kontraversiskai vertina-
mas projekto ,atvirasis sutikimas®, t. y. visy pacienty sveikatos informacija { duomeny bazes
jtraukiama pagal numanomo sutikimo koncepcija. Asmenys, nenorintys dalyvauti projekte,
turi atsisakyti tyrimy, prieSingu atveju jy genetiné informacija bus jdéta duomeny bazéje.
Taip pat diskutuojama dél to, ar tinkamai jgyvendinama teisé atsisakyti dalyvauti projekte
(iskaitant teis¢ sunaikinti DNR meéginius ir visg surinktg informacija apie tai). Patys islan-
dai gana pasyviai reagavo i projekto jgyvendinima, o $is projektas netapo siekiamybe kity
valstybiy pilie¢iams. Tiek Estijoje, tiek Jungtinéje Karalystéje biobanke saugomi tik rastiskai
sutikima davusiy pacienty DNR méginiai.””>

Diskutuojant, ar tikrai batina visais atvejais uztikrinti paciento asmens duomeny slap-
tuma, reikia atsizvelgti ir i tai, kad tyrimo metu gauta informacija véliau gali buti naudinga
paciam pacientui. Aisku, tokiu atveju iSry$kéja batinybé stiprinti tokiy duomeny apsauga,
taciau papildomos fizinés apsaugos priemonés greiciausiai turéty klinikinés reik§més pa-
¢iam pacientui ir sumazinty sveikatos prieziaros paslaugy kaing. Be to, nepamirskime, kad
visi pacientai turi teis¢ zinoti, tad $i teisé negalés buti tinkamai jgyvendinama, jei pacientui
nebus suteikta galimybé suzinoti tyrimo rezultaty, kiek tai lie¢ia jo asmenj. Taip pat reikéty
zinoti, kad duomeny jslaptinimas uzkerta kelig basimiems neklinikiniams duomeny tyri-
mams, tad anoniminiai tyrimai i§ esmés sumazing jy moksling verte.?”

Kaip jau minéta, literatiiroje daznai diskutuojama, ar gali Seima, giminé ar net pati vi-
suomené nuspresti saugoti asmens privatuma, jei asmuo davé sutikima atskleisti savo priva-
¢ia medicining informacijg. Linkstama manyti, kad tuo atveju individo sutikimas atskleisti

74 Gertz, R. supra note 171, p. 236.
75 Roche, P. A.; Annas, G. ]. supra note 34, p. 394.
776 Gulcher, J. R. Protection of privacy by third-party encryption in genetic research in Iceland.

European Journal of Human Genetics, 2000, 8:739-742.
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savo sveikatos informacija kelia grésme giminés privatumui, tuomet individo teisé atskleisti
savo privacia sveikatos informacija nebéra absoliuti ir gali bati gin¢ijama suinteresuoty gi-
minaiciy. Sig teorija puikiai iliustruoja Islandijos gyventojos Gudmundsdottir siekis nugin-
¢yti savo tévo DNR jtraukima j Islandijos DNR biobankg. Byloje Islandijos Auks$ciausiasis
Teismas patenkino ieskovés ie$kinj. Motyvuota, kad pareiskéja turi asmeniniy interesy
siekdama uzkirsti kelig savo tévo duomenims i§ medicininiy jragy j duomeny baze perkelti,
nes tévo sveikatos informacija yra susijusi su jos paveldétomis savybémis. Nors Islandijos
Auksciausiasis Teismas i§ dalies sprendé teisés mokslininky diskutuojama problema, taciau
tuo paciu uzminé naujy mjsliy, pavyzdziui, kaip turétume spresti gincus tarp keliy giminai-
¢iy dél jy disponuojamos genetinés informacijos naudojimo, koks giminystés laipsnis leidzia
priimti teiséta sprendima uzdrausti giminés genetinés informacijos naudojima moksliniuose
tyrimuose ir t. t.27

Estijos sistema veikia kiek kitokiu principu. Estijos biobanko modeliui budingas tarpi-
ninkas, kuris veikia tiek tarp donoro ir biobanko, tiek tarp biobanko ir tre¢iyjy asmeny,
norin¢iy gauti biologing medziaga (pavyzdziui, mokslininky). I§skiriami pagrindiniai prin-
cipai: giezta biologinés medziagos rinkimo kontrolé ir centralizavimas, draudZiami privatas
susitarimai tarp pacienty ir biobanko, tarpininkas yra viesai kontroliuojamas (manoma, kad
tai gali sulétinti biobanko veikla, taciau tai yra laikoma tinkamiausiu badu i$laikyti auksta
zmogaus teisiy apsaugos lygj), biologiné medziaga teikiama tik informuoto sutikimo pagrin-
du, geny donoras visais atvejais lieka anonimiskas, ta¢iau geny donoras turi teise Zinoti savo
geny duomenis laikomus biobanke. Nezitrint j tai, kad Estija, kaip ir Islandija, tapo viena i$
pirmaujanciy valstybiy steigiant biobankus, taciau literatiiroje pabréziamos ir Estisko mode-
lio problemos, pavyzdziui, donoro anonimiskumas neleidzia vykdyti plataus spektro moks-
liniy tyrimy, reikalaujanc¢iy detalesniy duomeny apie pacients, draudziamas bet koks atly-
ginimas ar kompensacija geny donorams dél galimos intelektinés nuosavybés ar komercinés
veiklos panaudojant moksliniy tyrimy rezultatus. Kita vertus, teigiama, kad Estijos biobanko
modeliu galimai pasiekta pusiausvyra tarp mokslo laisvés moksliniy tyrimy ir paciento pri-
vataus gyvenimo nelie¢iamumo.*’®

Svedijoje, priesingai nei Islandijoje, ir panasiai kaip Estijoje, biobanko modelis grin-
dziamas savanorisku paciento informuotu sutikimu. Kita vertus, numatoma iSimtis - jei
paciento sveikatos informacija tvarkoma moksliniy tyrimy ir statistikos tikslais, o visuo-
menés interesas moksliniy tyrimy aspektu yra akivaizdziai didesnis nei paciento privataus
gyvenimo nelie¢iamumas, tokiu atveju mokslinis tyrimas gali bati vykdomas ir negavus
paciento sutikimo, tac¢iau gavus tik etikos komiteto teigiamg sprendima. Taip pat jdomu
yra ir tai, kad asmuo, daves sutikima dél savo biologinés medziagos panaudojimo vienam
moksliniam tyrimui, véliau gali nustebti suzinojes, kad jo biologiné medziaga ar genetiné
informacija panaudota atliekant visai kita mokslinj tyrima, nes tokia galimybé, gavus etikos
komiteto sprendimg, yra numatyta Svedijos teisés aktuose.””

DidZiojoje Britanijoje taip pat egzistuoja privataus ir vieSojo sektoriaus partnerysté
deél biobanky steigimo, koncentruojamasi j vézio, Sirdies ir kraujagysliy ligy mokslinius
tyrimus. Mokslininkams leidziama naudoti tik biologiniais mégininiais be papildomos

¥7 Comparative law - genetic privacy - Icelandic supreme court holds that inclusion of an individual‘s
genetic information in a national database infringes on the privacy interests of his child. -
Gudmundsdottir v. Iceland, no. 151/2003 (nov. 27, 2003) (ice.). Harvard law review, 2004, 2(8):810-
817.

8 Sild, T.; Mullari, T. supra note 211, p. 367.
9 Gibbons, S. M. C; Helgason, H. H.; Kaye, ], et. all. supra note 42, p. 127.
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biologinio méginio savininko identifikacijos. Anglijos biobanky sistemai daug jtakos turé-
jo Islandijos projektas.?®® Atkreiptinas démesys j tai, kad DidZiojoje Britanijoje ir Skotijoje
esanciy biobanky tikslai yra skirtingi. DidZiosios Britanijos biobanke laikoma pacienty bio-
loginé medziaga, skirta jvairiems moksliniams tyrimams naudoti, ir néra apibrézta tiksliné
pacienty grupé, i$skyrus amziy tarp 45 ir 69 mety, o Skotijoje biobanko kiairimo tikslas
susijes su konkreciy ligy diagnostikos ir gydymo budy paieskomis. Svarbu, kad $ie bioban-
kai, kaip ir Estijos bei Svedijos atvejais, pacienty biologine medziaga taip pat kaupia tik su
donory susitikimu.?!

Tradiciskai buvo Zinoma, kad spermos donorai galéjo buti ramis dél savo tapatybés,
taciau besivystantis genetikos mokslas verc¢ia keisti poziurj ir $ioje srityje. Pirmiausiai
diskutuojama apie tai, ar vaikai turi teis¢ Zinoti savo genotipa ir galimas busimas ligas.
Ankstesniuose skyriuose diskutuota apie genetinés informacijos turinj, kurj sudaro ne tik
genetiniy tyrimy rezultatai, bet ir $eimos genetiné informacija. Taigi, kaip vaikas gali su-
zinoti visa savo geneting informacija, jei nezino savo giminystés rysiy. Nezinodamas savo
biologiniy tévy, vaikas gali rizikuoti ne tik savo sveikata, bet ir gyvybe. Siuo atveju vertinant
tévy ir vaiky interesy pusiausvyra, svarstyklés palankios vaikui, kuris turi teise j informa-
cijg. Tuo paciu paneigiamas spermos donoro privataus gyvenimo nelie¢iamumas. Butent
$ie argumentai tapo kertiniai Svedijoje, véliau DidZiojoje Britanijoje panaikinant spermos
donory anonimi$kuma, tuo paciu suteikiant galimybe vaikams tinkamai priziaréti savo
sveikata, o sveikatos priezitiros specialistams parinkti tinkama gydymo buda.***

Jau minétoje studijoje, kurioje apzvelgtas keturiy $aliy teisinis reguliavimas, apskritai
konstatuota, kad visose $alyse yra ribotos galimybés $eimos nariams suzinoti individo gene-
ting informacijg, laikoma biobanke, tagiau yra ir esminiy skirtumy. Svedijoje ir Jungtinéje
Karalystéje dominuoja daugiau individualistinis poZzitris, o Islandijoje ir Estijoje — libera-
lesnis pozidiris. Tiksliau, Svedijoje ir Jungtinéje Karalystéje Seimos nariams leidziama susi-
pazinti su genetine informacijos tik esant to zmogaus sutikimui. Islandijoje S$eimos nariams
leidziama susipazinti net ir tuomet, jei yra gautas tik Islandijos nacionalinio Bioetikos ko-
miteto sprendimas. Paprastai toks leidimas i§duodamas, jei genetiné informacija turi es-
minés reik§més Seimos interesams. Estijoje §eimos nariams su kito Seimos nario genetine
informacija leidziama susipazinti genealoginiais tikslais.?

Kultarinis, socialinis ir ekonominis atstumas tarp mokslininky ir moksliniy tyrimy
subjekty nesukuria pasitikéjimo ir atgraso zmones dalyvauti moksliniuose tyrimuose, ta-
¢iau minéty atvejy analizé pozityviai nuteikia sékmingam biobanky veiklos procesui, kai
biobanko veikla yra grieztai kontroliuojama, o paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumas
suvokiamas kaip aksioma, o ne techniné kliatis. Kita vertus, biobanky idéja kai kurioms
valstybés ar jy teritoriniams vienetams tampa itin patraukliais komerciniais ir pramogi-
niais projektais. Deja, tokios idéjos yra neatsakingos ir kelia grésme paciento privataus gy-
venimo nelie¢iamumui. Stai genetinio parko idéja iskélé Cilento regionas Piety Italijoje.
Analogiskai elgiasi ir Kinija. Siy genetiniy parky galimas atsiradimas i$imtinai paremtas
turizmu?®, o tai jau savaime priestarauja toliau iSdéstytiems biobanky veiklos principams.

20 Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 421.

1 Gertz, R. supra note 171, p. 239.

2 Gertz, R. supra note 171, p. 240.

3 Gibbons, S. M. C; Helgason, H. H.; Kaye, ], et. all. supra note 42, p. 129.
#4 - Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 410.
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7.3. Biobanky veiklos principai

Ekonominio bendradarbiavimo ir plétros organizacija (EBPO) buvo nepaprastai jtakinga
nustatant pasaulinius standartus ir principus jvairiose gyvenimo srityse. Pavyzdziui, $ios
organizacijos dar 1980 m. nustatyti duomeny apsaugos principai tapo Duomeny apsaugos
direktyvos 95/46/EB pagrindu. EBPO, stebédama sparciai besivystantj genetinj mokslg ir
biobanky teisinio reguliavimo poreikij, 2009 metais patvirtino Zmogaus biologiniy banky
ir genetiniy tyrimy duomeny baziy gaires (HBGRDs).? Jos parengtos konsultuojantis su
biobanky bendruomenés atstovais. Sios gairés uzpildé biobanky teisinio reguliavimo spraga
Europos ir tarptautinéje teiséje. Nors gairiy priémimo metu jau galiojo Europos Tarybos
dar 2006 metais priimta rekomendacija Nr. Rec(2006)4 ,,Dél moksliniy tyrimy su Zmogaus
biologine medziaga“, kurios 4 ir 5 skyriuose pateikiami biobanky veiklos principai, taciau jy
turinys toli grazu néra toks i§samus kaip minétose gairése. Nors Sios gairés neturi jstatymo
galios, ta¢iau neabejojama, kad jomis naudosis tiek nacionalinés vyriausybés, tiek ir tarp-
tautinés organizacijos. Skirtingai nuo ankstesniy EBPO dokumenty, HBGRDs gairés pri-
taikytos specialiai biobanky, susijusiy su genetiniais tyrimais, veiklai. Tikimasi, kad jos bus
perziarétos po penkeriy mety, atsizvelgiant j sparcius informaciniy technologijy ir biome-
dicininiy tyrimy pokycius. Siose gairése pateikiamas aiskus ir nuoseklus principy rinkinys
apie biobanky sukirimg, valdyma, prieinamumg ir naudojima.

Pagal minéty gairiy 4.F punktg, geny donorams turi bati pateikta informacija apie tai,
kokiomis aplinkybémis biobankai gali (privalo) teikti duomenis tre¢iosioms $alims ne moks-
liniy tyrimy tikslais (pvz., teisésaugos institucijoms, darbdaviams, draudimo paslaugy tei-
kéjams). Sis punktas papildomai detalizuotas 7.F punkte, pagal kurj, i§skyrus atvejus, kai to
reikalauja jstatymai, biobankams nurodoma nesudaryti galimybiy susipazinti ar atskleisti
dalyviy zmogaus biologiniy medziagy arba duomeny tre¢iosioms $alims ne moksliniy ty-
rimy tikslais. Jdomu tai, kad gairiy 4.2 punktas numato galimybe donorams mokéti kom-
pensacija tik uz pagristas faktines bendradarbiavimo i$laidas (pavyzdziui, kelionés islaidas).
Taip uzkertamas kelias dalyvauti biobanko veikloje dél finansiniy paskaty. Labai svarbus
paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo principas jtvirtintas 4.5 punkte, kuris numato,
kad tais atvejais, kai tolesnis Zmogaus biologiniy medziagy ar duomeny naudojimas nebuty
suderinamas su pirminiu sutikimu, turi buti gaunamas naujas donoro arba moksliniy tyri-
my etikos komiteto sutikimas. Kaip ir daugelyje tarptautiniy dokumenty, taip ir gairése yra
i$skirtos nepilnamecdiy teisés. Nors jos néra detalizuotos, taciau ai$kiai paminéta, kad ne-
pilnamecio sutikimas turi buti gautas vadovaujantis teisés ir etikos principais (4.7 punktas).
Gairiy 7.D punkte taip pat jtvirtintas pamatinis principas, kad mokslininkai turéty turéti
prieiga tik prie Zmogaus biologiniy medziagy arba ty duomeny, kurie yra anonimiski arba
uzkoduoti taip, kad donoras negaléty buti identifikuojamas, taciau i$skirtinémis salygo-
mis, mokslininkams gali buti suteikta galimybé susipazinti su Zzmogaus duomenimis, kurie
néra koduojami arba anonimiski. Tokios i§imtys visada kelia abejoniy taisyklés efektyvu-
mu. Vargu, ar donoras, noréjes likti neidentifikuotas, buty patenkintas suzinojes, kad tam
tikra institucija, paprastai etikos komitetas, suteiké teis¢ jo asmeninius duomenis perduoti
mokslininkams. Jdomu tai, kad vienas i§ minéty principy deklaruoja priesiskuma genetiniy
tyrimy komerciniam aspektui, ta¢iau 9.E punktas kaip tik jpareigoja biobanko valdytojus
aiskiai nustatyti mokslininky ir donory intelektinés nuosavybés teisiy politika, t. y. politi-
ka dél naudos pasidalijimo. Galiausiai, 10.2 punktas numato galimybe biobanko bankroto

*5 Kaye, J. Building a Foundation for Biobanking: The 2009 OECD Guidelines on Human Biobanks
and Genetic Research Databases (HBGRDs). European Journal of Health Law, 2010, 17: 187-190.
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atveju parduoti turtg komerciniams subjektams, kad baty galima padengti kreditorinius rei-
kalavimus. Apie $ig galimybe valdytojai privalo informuoti potencialius donorus.?*¢ Viena
vertus, galima suprasti kreditoriy interesus, kurie kyla i§ prievolinés teisés, taciau kita vertus,
suvokiant paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo svarbg ir genetiniy tyrimy specifika,
vargu, ar biobanko bankroto procediiry vykdymas bendraja tvarka atitinka etikos ir moralés
nuostatas. Apie tai placiau diskutuojama kitame skyriuje.

7.4. Biobanko bankroto grésmé

Jau zZinoma, kad biobankuose saugomi Zmogaus audiniy méginiai ir genetiné informa-
cija, skirta moksliniams tyrimams ir (ar) terapiniais tikslais, ta¢iau koks buty $iy méginiy ir
genetinés informacijos likimas, jei biobankas ar jo savininkas bankrutuoty? Biobankas néra
virtuali savoka. Biobankas paprastai jgyja juridinio asmens statusa arba juridinio asmens
struktarinio padalinio statusg. Nataralu, kad pasibaigiant juridiniam asmeniui (reorgani-
zuojant ar pertvarkius) sprendziamas ir paties biobanko likimas, todél tokiu atveju itin ak-
tualus nuosavybés teisés, kreditoriy interesy ir paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo
santykis.

Isivaizduokime situacijg, kai pacientas, siekdamas kilniy tiksly pasitarnauti visuomenés
labui, sutinka biobankui duoti savo biologine medziaga, kad pastaroji bty panaudota moks-
liniams tyrimas, pavyzdziui, naujam vézio gydymo metodui iSrasti. Kurj laikag mokslinio
tyrimo projektas vyksta pagal plang ir be sutrikimy, ta¢iau jsivyravus ekonomikos recesijai
ima strigti ir biobanko finansavimas, dél kurio pastarasis nebesugeba patenkinti ne tik kre-
ditoriy reikalavimy, bet ir sumokéti savo darbuotojams atlyginimy. Biobankui (priva¢iam)
i$keliama bankroto byla. Atsiranda investuotojas, kuris pasiryzes skirti pakankamai finansy
biobanko kreditoriniams reikalavimas padengti, tuo paciu $is kreditorius tampa ir paties
biobanko savininku, ta¢iau $io investuotojo pagrindiné veikla ne naujy gydymo metody
karimas vézio srityje, o farmacinés veiklos vykdymas. Taigi, koks likimas laukia paciento
duotos biologinés medziagos?

Nuosavybeés teisés, kaip ir teisé j privatuma, yra visuotinai gerbiama vertybé. Ta¢iau kiek
ta vertybé islieka ori, jei biobanko veikla sukausto skoly nasta, o biobanko darbuotojai gali
netekti darbo. Nattaralu, kad tokiu atveju uz biologinés medziagos sauguma atsakingy dar-
buotojy elgesys maziau prognozuojamas.

Be to, jei Zvelgtume j tarptautinius teisés aktus, biologiné medziaga néralaikoma genetine
informacija. Geriausiu atveju, biologinis méginys gali biti suprantamas tik kaip ,,neapdoroti
duomenys“. Duomeny apsaugos direktyva 95/46/EB Zmogaus biologinés medziagos nepri-
skiria asmens duomeny objektui. Tailaikoma tik genetinés informacijos $altiniu. Analogiska
perspektyva jzvelgiama jau minétose EBPO gairése bei Europos Tarybos rekomendacijose,
kuriose jtvirtinti Biobanky principai. | tai pirmoji démesj atkreipé Australijos teisés refor-
my komisija (ALRC). Si komisija rekomendavo perzitiréti nacionalinius teisés aktus, kurie
i$plésty asmens duomeny apsaugos savoka i ja jtraukiant ir biologine medziaga. Minétos
komisijos nuogastavimus patvirtino ir 2004 m. atlikta Europos asmens duomeny apsaugos

26 QOrganisation for Economic Co-operation and Development. OECD Guidelines on Human
Biobanks and Genetic Research Databases. European Journal of Health Law, 2010, 17: 191-204.

85



specialisty apklausa, kurioje respondenty nuomonés issiskyré ir tai leido konstatuoti, kad
néra visuotinai patvirtinta, jog biologinis méginys gali bati laikomas asmens duomenimis.*”

Kaip jau minéta, EBPO gairés leidZia biologine medziaga parduoti kreditoriams, bet apie
tokia galimybe pacientas turi buti jspétas prie$ sutikdamas duoti biologing medziaga, taciau
vargu, ar tokia politika geriausiai atitinka pacienty interesus saugoti savo privataus gyveni-
mo nelie¢iamuma. Kita vertus, diskutuojant apie paciento galima patirta Zala dél jo biologi-
nés medziagos pardavimo treciajam subjektui, i$ties sunku tiksliai paskaic¢iuoti, kokia tai yra
turting, o tuo labiau ir neturtiné zala. Taciau, jei laikomés principo, kad kiano dalys negali
buti komerciniy sandoriy objektu, $is principas turi buti nuosekliai ir be i§iméiy jgyvendin-
tas visuose sveikatos teisés srityse.

Zvelgiant i Lietuvos bankroto teisinj reguliavima, tenka pastebéti, kad jmoniy bankroto
jstatymo nuostatos ir biobanky veiklos teisinio reguliavimo tritkumas sudaro rimty prielai-
dy privaciy biobanky ty¢iniams ar nety¢iniams bankrotams, dél kuriy pacienty biobankui
patikétos biologinés medziagos galéty buti perduotos ne tik kreditoriams, bet ir su biobanko
veikla visi$kai nesusijusiems asmenims, pasitliusiems didziausia kaing.

Imoniy bankroto jstatymo?® 33 straipsnyje numatyta, kad bankrutuojancios ir bankru-
tavusios jmonés turtas, o kai jmoné yra neribotos civilinés atsakomybés ir neturi turto ar
jo nepakanka teismo ir administravimo islaidoms apmokéti ir kreditoriy reikalavimams
tenkinti, — jos savininko (savininky) turimas turtas, j kurj teisés akty nustatyta tvarka gali
bati nukreiptas iSieskojimas, jskaitant ir turtg, kuris yra bendra jungtiné nuosavybé, par-
duodamas taip: 1) gyvinai, produktai, kitas greitai gendantis ar galintis greitai prarasti savo
preking verte turtas parduodamas uz administratoriaus, atsizvelgiant j analogisky objekty
(prekiy) faktiniy sandoriy rinkoje kainas, nustatyta (kai turtas jkeistas — suderinus su jkaito
turétoju) kaina; 2) nekilnojamasis ir jkeistas turtas, i$skyrus $io straipsnio 1 dalies 1 punkte
ir 4, 5 dalyse nurodytus atvejus, parduodamas i§ varzytyniy Vyriausybés nustatyta tvarka;
3) kito ir neparduoto dvejose varzytynése nekilnojamojo turto pardavimo tvarka nustato
kreditoriy susirinkimas. Kreditoriy susirinkimo sprendimu $is turtas gali buti parduodamas
$ios dalies 2 punkte nurodyta tvarka.

Taigi, jeigu laikoma, kad biologiné medziaga yra biobanko nuosavybé, tuomet jo par-
davimui uztenka ty paciy kreditoriy susirinkimo nustatytos tvarkos. I§ esmés tai reiskia,
kad paciento biologiné medziaga nevarzomai ir be valstybés institucijy priezitros galés buti
parduota bet kuriam fiziniam ar juridiniam asmeniui. Siekiant apsaugoti pacienty privataus
gyvenimo nelie¢iamumga, buty galima pasinaudoti J. E. Janger®®® patarimu nustatyti, kad i
biologing medziaga negali buti nukreiptas joks iSieskojimas arba uzdrausti naudotis neteisé-
tai gauta genetine informacija taip pat, kaip neleidziama naudotis intelektine nuosavybe. Bet
kokiu atveju, butina rimtai vertinti bankroto grésmes ir prevenciskai uzkirsti kelig galimoms
skaudzioms pasekméms. Formuojant valstybés politika biobanky teisinio reguliavimo sfero-
je, reikéty apskritai spresti dél draudimo steigti privacius biobankus arba tinkamai suregu-
liuoti biologinés medziagos nuosavybés peréjimo klausimus, apie kuriuos bus diskutuojama
kitame skyriuje.

27 Beyleveld, D.; Taylor, M. J. Data Protection, Genetics and Patents for Biotechnology. European
Journal of Health Law, 2007, 14: 177-187.

28 Lietuvos Respublikos jmoniy bankroto jstatymas. Valstybés Zinios, 2001, Nr. 31-1010.
2 Janger, J. E. Genetic information privacy and insolvency. Symposium Regulation of biobanks.
Journal of law, medicine & ethics, 2005, p. 79-88.
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8. Nuosavybés teisés j biologine medziagg ir genetine informacija
igyvendinimas

Istatymy leidéjai, draudimo paslaugy teikéjai, darbdaviai yra susidoméje genetinés in-
formacijos apsaugos klausimais, ta¢iau apsaugos priemoneés, suteiktos dabartiniais ir sialo-
mais valstybés jstatymais, létai plétojama teismy praktika, yra nepakankamos ir neaigkios.
Tiek pacientams, tiek biotechnologijy ir farmacijos pramonés $akoms reikalingas didesnis
tikrumas, kad baty galima skatinti daugiau investicijy ir eksperimenty. Viena vertus, teisés
aktai neleidzia atskleisti genetinés informacijos apie asmenis, ta¢iau jie nesugeba iki galo pa-
aiskinti klausimy, susijusiy su teisés j geneting medziagg naudojimu. Butina sukurti pamata,
ant kurio biotechnologijos pramoné gali pagrijsti busimas investicijas, mokslinius tyrimus,
kurie uztikrinty privataus gyvenimo nelie¢iamuma ir neuzgozty progreso.>”

Mokslininkai reiskia susirapinimg®' - ar galima Zmogaus biologing medziaga ir geneti-
ne informacija traktuoti kaip turtinj vienetg. Siuo atveju argumentuojama ir filosofo Kanto
idéja, kad Zmonés yra savaiminiai tikslai, ir juos ,suprekinti“ reiskia pazeisti svarbiausig
moralinj draudimg. Jei turtas suvokiamas ne kaip objektas, bet kaip jgaliojimy aibé, pasi-
rei$kianti aktyviais ar pasyviais sprendimais dél kano daliy, tai ar tokia Zzmogaus valia gali
realiai prisidéti prie Zmogaus orumo uztikrinimo? Zmogaus biologiné ir genetiné medziaga
gali bati laikoma kvazi turtu, jei tai reiskia ne tai, kad $is objektas yra preke, bet kad asmuo
turi teise juo disponuoti. Tadiau tokios teisés turéty buti apibréztos taip, kad buty uzkirstas
kelias tretiesiems asmenims priimti sprendimus, priestaraujancius savininko valiai. Kita ver-
tus, net suvokus ir pripazinus savininko teis¢ disponuoti savo turtu, savininko teisé neturéty
bati absoliutinama visuomenés moralés saskaita. Pavyzdziui, spermos donorams, savo bio-
logine medziagg davus uz materialinj atlygj, neturéty buti suteikta galimybé reikalauti, kad
juy sperma atitekty tik tam tikros rasés klientams. Galima pripazinti, kad moksliniy tyrimy ir
mokslo pazangos intensyvus progresavimas reikalauja, kad biologiniai méginiai ir genetiné
informacija buty traktuojama ne kaip turtas, bet kaip visos Zmonijos paveldas.

I§ esmeés tokiai vizijai pritaria ir J. E. Janger.*> Autorius nurodo, kad sutikimas dalyvauti
tyrime kartais yra vienintelis budas pacientui gauti reikiama gydyma. Grieztas nuosavybés
saugojimas ir ribojimas bet kokia informacija naudoti be sutikimo gali ne tik i§ paties paci-
ento, bet ir i§ visuomenés atimti medicinos pazangos galimybe. Jei manysime, kad biobankas
(tiksliau atskiras vykdytas projektas) susideda i§ daugybés skirtingiems asmenis priklauso-
mos biologinés medziagos, tam tikra prasme jis yra valdomas bendrosios nuosavybés teisés.
Kai §i nuosavybés teisé yra fragmentiska, bendraturciai, neatsakingai pareikalave sunaikinti
biologinius méginius, kelia realig grésme pa¢iam moksliniam tyrimui.

Biologinés medziagos ir genetinés informacijos nuosavybés problematika geriausiai at-
spindi F. W. Hondius klausimas: kas yra asmens duomeny, saugomy sveikatos priezitros
jstaigos kompiuteryje, savininkas: pacientas, gydytojas ar kas kitas?>*

Nors tarptautiniuose teisés aktuose nurodoma, kad vienas i§ pagrindiniy bioetikos prin-
cipy deklaruoja, jog Zmogaus kinas ar jo dalys negali buti komerciniy sandoriy objektu, ta-
¢iau atskiry valstybiy praktika $iuo aspektu yra skirtinga. Pavyzdziui, DidZiosios Britanijos
teismy praktikoje, nors ir pripazjstant anksc¢iau minéta bioetikos principa, visgi laikomasi

20 Lin, M. J. supra note 251, p. 115.

# - Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. supra note 33, p. 413.
»2 Janger, J. E. supra note 289, p. 81.

#3 Hondius, F. W. supra note 22, p. 374.
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nuostatos, kad nuosavybés teisés gali atsirasti net ir dirbant su Zmogaus kino dalimis, jei
pakankamai ,darbo ar jgudziy“ buvo jdéta rezultatui sukurti (pavyzdziui, DNR i§skyrimas
i$ biologinés medziagos). Ne maziau reik§minga $iai diskusijai ir Europos patenty konven-
cijos?* 23e taisyklés 2 dalis, kurioje numatyta, kad elementas, i§skirtas i§ Zmogaus kino, ar
kitaip techniniu badu produkuotas elementas, jskaitant geno seka ar daling seka, gali buti
patentabilus i§radimas net ir tada, kai to elemento struktira yra tapati nattralaus elemen-
to struktirai. Be jokios abejonés, Sie teisiniai precedentai Jungtinés Karalystés biobankams
leido formuoti jy atliekamy moksliniy tyrimy rezultaty nuosavybés teisés patvirtinima.
Svedijoje ir Islandijoje apskritai neaisku, kam atitenka nuosavybés teisés. Galima supras-
ti, kad tiek mokslininkai, tiek biobankai, tiek patys donorai turi lygias teises ir j biologi-
ne medziaga, ir i jos pagrindu sukurta moksliniy tyrimy rezultata, taciau bet kokiu atveju
draudzia tiek biologine medziaga, tiek ir jos pagrindu sukurtg moksliniy tyrimy rezultata
perleisti tretiesiems asmenims siekiant padengti skolas, atsiradusias i§ prievoliniy santykiy.
Bene aiskiausiai yra reglamentuota Estijoje, kur biologiniy méginiy nuosavybé atitenka vie-
$ai kontroliuojamam tarpininkui tarp biobanko ir donoro, taciau tokia nuosavybé negali buti
perleidZiama tretiesiems asmenims jokio komercinio sandorio pagrindu.?*

Svarstant klausimg dél atlyginimo pacientams uZ jy panaudotos biologinés medzia-
gos sukurto rezultato komercine sékme, galima pasitelkti puikiai §j atvejj iliustruojantj
S.J. R. Bostyn straipsnj** apie genoterapijos metody patentavimo problemas. Autorius atvi-
rai désto, kad gyvename prekybos pasaulyje. Viskas yra vertinama pinigine i$raiska ir pelnu.
Geny terapija, naudojama asmens sveikatos priezitros veikloje, gali buti patentuojama, t. y.
akivaizdu, kad asmuo, sukiirgs novatoriska gydymo buda, jgyja monopolininko teises, kas
tampa esminiu kainos pagrindu. Tai reigkia, kad tikétina, jog sveikatos priezitiros veikla bio-
technologijy srityje taps brangi. Aisku, jei buty nuspresta, kad tokia politika yra nepriimtina,
tuomet rizikuotume stabdyti biotechnologijy procesa. Jei jmonés nemato perspektyvos gauti
pelno, jos praranda paskata investuoti j mokslinius tyrimus ir plétrag. O vie$asis moksliniy
tyrimy finansavimas néra pakankamas, kad baty uztikrinta efektyvi pazanga, tad $iuo metu
visi mes turime mokéti uz pazanga, kurig sukuria privatus sektorius. Autorius klausia, o ko-
dél néra sazininga priva¢iam verslui savo finansine sékme pasidalinti su tuo pacientu, kurio
biologinés medZiagos déka ir buvo sukurtas finansiskai sekmingas produktas? Zinoma, kad
biotechnologijos pramonei itin paranku kurti etines normas, apeliuoti j zmogaus morale ir
daryti jtaka teisiniam reguliavimui, kuris drausty bet kokj finansinj atlygj uz paciento su-
teikta biologinge medziagg. Taciau, jei norime tikrai motyvuoti Zmones dalyvauti tyrimuose
ir teikti savo geneting informacija, turétume persvarstyti klausimga apie galimybe¢ donorams
turéti tam tikra nuosavybés teis¢ j busima rezultatg. Be jokios abejonés, tokia sistema nebiuty
suinteresuoti nei biotechnologijos, nei farmacijos pramonés atstovai, kurie $iandien tiek bio-
logine ,,zaliava®, tiek genetiné informacija naudojasi neatlygintinai.

Pazymeétina, kad ir teismy praktikoje yra daug jdomiy precedenty, kurie vercia susimas-
tyti dél nuosavybés teisés j genetine informacija jgyvendinimo. Viena garsiausiy ir labiausiai
diskutuojamy byly yra Moore v. Regents of the University of California. John Moore 1976
metais Kalifornijos universiteto Los Andzelo medicinos centre gydési leukemija. Gydytojas
David Gold pacientui rekomendavo pasalinti bluznj, kad baty sulétintas ligos progresas.
Moore sutiko, kad jam buty atlikta operacija, bet jis nebuvo tinkamai informuotas apie tai,

»4 Europos patenty iSdavimo konvencija. Valstybés Zinios. 2004, Nr. 147-5325.

»5  Gibbons, S. M. C; Helgason, H. H.; Kaye, ], et. all. supra note 42, p. 131.

2 Bostyn, S. J. R. One Patent a Day Keeps the Doctor Away? Patenting Human Genetic Information
and Health Care. European Journal of Health Law, 2000, 7: 229-264.
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kad jo pasalinta bluznis bus panaudota biomedicininiams tyrimams. Kita vertus, pacientas
pries$ operacija pasirasé sutikimo formga, pagal kurig jis atsisaké visy savo teisiy j pasalintas
kiino Igsteles ir i3 jy pagamintus produktus. Sio paciento bluznis ir kiti biologiniai méginiai
buvo panaudoti kuriant ,, MO lasteliy linija, susijusig su imuninés sistemos baltymy gamy-
ba. Si Iasteliy linija véliau buvo sékmingai uzpatentuota ir jos kiiréjai gavo ne maziau kaip
0,5 mln. doleriy pajamy, o véliau iSradimas kotiravosi 3 mlrd. doleriy rinkoje. Kai véliau
gydytojas Gold paprasé to paties paciento pasiradyti dar vieng sutikimo forma, jis ne tik kad
atsisaké pasira$yti nauja sutikima, bet ir pateiké teismui ieskinj dél teisés j kiino nuosavybe
pazeidimo, informuoto asmens sutikimo pazeidimo, fiduciariniy pareigy nevykdymo, suk-
¢iavimo ir nepagristo praturtéjimo. Pirmos instancijos teismas ieskinj atmeté, apeliacinis
instancijos teismas i$ dalies pakeité pirmos instancijos teismo sprendima ir ie$kinj patenkino
dalyje dél reikalavimo pripazinti nuosavybés teisés j kiing pazeidimg. Galiausiai Kalifornijos
Auksciausiasis Teismas paliko galioti pirmos instancijos teismo sprendimg, motyvuodamas
tuo, kad pacientas atsisakeé teisiy j pasalintas kiino dalis, todél neturi reikalavimo teisés dél
kano daliy tolimesnio panaudojimo. Teismas savo sprendima grindé teismy precedentais ir
vie$uoju interesu siekiant mokslo ir medicinos pazangos, prie§ingu atveju, teismo nuomone,
buty uzkirstas kelias biotechnologiniy procesy vystymuisi*”.

Taigi, teismai ginc¢uose tarp donory ir iSradéjy, palaiko pastaryjy puse. Taip sudaromos
prielaidos diskutuoti, ar tokiu pozZiariu apsaugomas Zmogaus privatumas, ar jis gali islikti
orus, ar zmogus gali buti savo kiino tikrasis $eimininkas, jei visuomené, tiksliau, komercinés
struktaros, kiing ar jo dalis nusavina ir tik laiko klausimas, kada privatumas bus pazeidzia-
mas didesniu mastu prisidengiant visuomenés interesu, o i$ tikryjy tiesiog siekiant komer-
cializuoti iSradima ir gauti i to pelng. Verta susimastyti, ar tikrai yra pagrijsta, pavyzdziui,
nekilnojamam turtui suteikti daugiau apsaugos garantijy nei zmogaus biologinei medziagai
ir genetinei informacijai.

Sutiktina su S. J. R. Bostyn®*® teiginiu, kad turtinis interesas skatina mokslinius tyrimus
ir jy plétra. Tai didina teisinj tikrumg ir padeda skatinti investicijas ir pa¢ius mokslinius ty-
rimus. Be to, nuosavybés teisé suteikia aksting pacientams aktyviau dalyvauti moksliniuose
tyrimuose ir prisidéti prie mokslo pazangos. Siekiant interesy pusiausvyros ir saZiningu-
mo, argi nebuty teisinga tyréjui tam tikra proporcija pasidalinti savo pelnu (jei projektas
komercinis) su tyrime dalyvavusiais pacientais? Nataralu, kad finansiné paskata pritraukty
daugiau pacienty, o tyréjai turéty visas galimybes i$sirinkti kokybiskiausias biologines me-
dziagas. Kadangi sékmingi tyrimai labai priklauso nuo méginiy kokybés, didesné méginiy
jvairové padidina tyréjy galimybes pasirinkti geriausius pavyzdzius, atitinkami didéja gali-
mybés atsilyginti donorams.

Be to, gilinantis j paciento biologinés medziagos ir genetinés informacijos nuosavybés
problematika, kyla klausimas - kiek laiko biobankas gali saugoti paciento biologing medzia-
ga?]. A. Weems®” jsitikings, kad tai turi trukti ribota laika, ta¢iau tam intensyviai priesinasi
farmacijos kompanijos. Jos nurodo, kad apskirtai genetinés informacijos ir biologinés me-
dziagos priskyrimas nuosavybés vienetui kelig grésme ne tik produktyviems moksliniams
tyrimams, bet ir kitos medicinos sritims, pavyzdziui, kraujo donorystei. Atkreiptinas dé-
mesys, kad genetine informacija ir biologing medziaga suprantant kaip nuosavybés objekta,
jmanomos jvairios interpretacijos, galin¢ios sukelti praktiniy trukdziy, todél $iy diskusijy

»7 Moore, A. D. supra note 41, p. 117.
8 Bostyn, S. J. R. supra note 296, p. 235-236.
9 Weems, J. A. supra note 181, p. 123.

89



nebus i§vengta ir ateityje, jei nebus suformuluota aiski doktrina dél nuosavybés teisés j biolo-
ging medziagg ir geneting informacija.

Literatiroje nematerialusis turtas apibtidinamas kaip apimantis intelekting nuosavybe,
taip pat informacija, reputacija ir pan. Paprastai nurodoma, kad tai yra nefizinis turtas, kurio
savininkas gali kontroliuoti $io turto fizines apraiskas.*® Civilinio kodekso 1.97 straipsnio 1
dalj, civiliniy teisiy objektai yra daiktai, pinigai ir vertybiniai popieriai, kitas turtas bei tur-
tinés teisés, intelektinés veiklos rezultatai, informacija, veiksmai ir veiksmy rezultatai, taip
pat Kkitos turtinés ir neturtinés vertybés. Turtinéms teiséms priskiriamos daiktinés teisés,
prievolinés teisés, taip pat teisés, atsirandancios i§ intelektinés veiklos rezultaty (Civilinio
kodekso 1.112 straipsnio 1 dalis). Civiliné teisé saugo asmenines neturtines teises ir vertybes,
t. y. varda, gyvybe, sveikata, kiino nelie¢iamybe, garbe, oruma, Zmogaus privaty gyvenima,
autoriaus vardg, dalykine reputacija, juridinio asmens pavadinima, prekiy (paslaugy) Zen-
klus ir kitas vertybes, su kuriomis jstatymai sieja tam tikry teisiniy pasekmiy atsiradima.
Asmeninés neturtinés teisés gali buti perduodamos ar paveldimos tik jstatymy numatytais
atvejais arba jei tai neprie$tarauja $iy vertybiy prigimciai bei geros moralés principams ar
néra apribota jstatymy. (Civilinio kodekso 1.114 straipsnis).

Taigi, paciento teisé j biologing medziaga ir geneting informacija priskirtina prie netur-
tiniy teisiy, kuri gali bati perduodama, jei tai nepriestarauja $iy vertybiy prigim¢iai bei geros
moralés principams ar néra apribota jstatymy. Si teisé neabejotinai siejasi su turtine teise,
atsirandancdia i$ intelektinés veiklos rezultaty, tac¢iau pati savaime néra pagrindas reikalauti
dalies turtinés teisés, nebent pacientas, turédamas specialiy ziniy ir gebéjimy, prisidéty prie
intelektinés veiklos rezultato sukirimo.*® Pagal Autoriy teisiy ir gretutiniy teisiy jstatymo
7 straipsnio 4 dalj, bendraautoriumi nelaikomas asmuo, suteikes materialing, techning ar
organizacine pagalbg kuriant karinj, taigi, $i norma buty taikoma ir pacientams, pateiku-
siems savo biologing medziaga ir (ar) geneting informacija. Galiojantis teisinis reguliavimas
neleidzia pacienty traktuoti kaip bendraautoriy, todél optimaliausia buty svarstyti galimybe
jteisinti tam tikro kompensavimo mechanizmg specialiu teisé aktu, kuris tuo paciu regla-
mentuoty ir biobanky veiklg. Pabréztina, kad kompensavimo arba turtinés naudos gavimo
mechanizmas turéty bty taikomas tik tais atvejais, kai mokslinis tyrimas vykdomas isimti-
nai komerciniais tikslais.

9. Genetinés informacijos apsauga

Dideliais tempais keiciasi ne tik medicinos praktika, bet ir $ios praktikos fiksavimo ir
archyvavimo technika, formos ir budai. Kompiuteriniy technologijy jdiegimas medicinos
praktikoje, be abejo, tampa vienas svarbiausiu $iy dieny asmens duomeny apsaugos i$stukiy.
Negindytina, kad informacinés technologijos gali pagerinti pacienty duomeny rinkima, sau-
gojima, paieska, naudojima, analize¢ ir informacijos sklaida. Medicininiai jrasai vis dazniau
saugomi kompiuteriuose — jais naudojasi ir asmens sveikatos priezitiros jstaigy specialistai, ir
valstybés institucijos, pavyzdziui, Valstybinis socialinio draudimo fondas (Sodra).

30 Moore, A.D. supra note 41, p. 118.
¥ Autoriy teisiy ir gretutiniy teisiy jstatymo 7 straipnsio 1 dalis. Valstybés zinios, 2001, Nr. 50-1598.
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Elektroniné paciento kortelé kiekvieng diena tampa vis realesné.** I§ tiesy, pats faktas,
kad kompiuteriuose gali buti paprastai ir nebrangiai saugomi milziniski kiekiai duomeny,
savaime daznai tampa paskata surinkti kuo daugiau duomeny busimai analizei pagal $iuo
metu dar nezinomus analizés tikslus, imtis ir pan. Kita vertus, pacienty genetiné informacija
ir jos sasajos su zmogaus fiziologiniais bruozais gali tapti prieinama ne tik sveikatos priezia-
ros paslaugy teikéjams, bet ir darbdaviams, draudimo jmonéms ir kt.

Biomedicinos mokslas padaré didele pazanga, siekdamas suprasti Zmogaus organizma
i$ molekulinés genetinés perspektyvos, taciau dar 2000 metais Jungtiniy Amerikos Valstijy
prezidentas Bilas Clintonas pasakeé, kad, sugebéje atrakinti Zmogaus genomo paslaptis, turi-
me dirbti kartu, siekdami uztikrinti, kad nauji atradimai neatidaryty ir Zmogaus privatumo
dury. Mes turime garantuoti, kad genetiné informacija nebuty naudojama Zmogaus orumui
zeminti ar diskriminuoti bet kokj asmenj ar Zmoniy grupe.’®

Svarbu suvokti, kad technologinis genetinés informacijos pazeidimas galimas ne tik
naudojant technines priemones, bet ir iSnaudojant virtualias galimybes. Spar¢iai auga inter-
neto svetainiy skaicius, §iuo metu net nejmanoma tiksliai zinoti konkretaus jy skaiciaus.*"*
Minétos svetainés teikia ne tik genetinés informacijos apsaugos galimybes, bet ir sitilo gene-
ting informacija naudoti moksliniais tikslais. Kai kurios svetainés teikia genetiniy tyrimy
interpretavimo paslaugas. Dar kitose skelbiama, kad pagal pateikta genetine informacija pa-
dedama identifikuoti Seiminius ar giminysteés rysius. Kita vertus, biotechnologijy ir kompiu-
teriniy technologijy konvergencija turéjo jtakos pozityviam progresui tiek bioetikos, tiek ir
informaciniy technologijy etikos srityje, kiek tai susije su individo biologinés informacijos
apsauga.’®

Nataralu, kad kuo didesnés apimties genetinés informacijos duomeny bankai, tuo di-
desné pagunda nesgziningai naudotis sukaupta informacija. Pazymeétina, kad $iuo atveju
subjekto iSimties néra, nes ir valdzios institucijos gali neatsispirti pagundai kei¢iant teisés
aktus leisti sau neteisingai ir nepagrijstai naudoti informacija savo politinei ar kitokiai veiklai.

Atsizvelgiant j tai, kad genetiné informacija dazniausiai laikoma skaitmeniniu formatu,
ja galima buty atskirti nuo kitos medicininés informacijos. Be to, labai svarbu tinkamas in-
formacijos apie genetinius tyrimus skleidimas visuomenéje, laikantis auksc¢iausios kokybés
ir korektiskumo standarty. Visuomenés informavimo priemonés, pranesancios visuomenei
apie mokslinius tyrimus genetikos srityje, tokia informacija turéty perteikti kiek jmanoma
profesionaliau ir jautriau, kad netinkamas informacijos skleidimo budas ir priemonés nesu-
kelty bereikalingos panikos visuomenéje ir neuzkirsty kelio pozityviam medicinos progre-
sui, nes Zmonés paprastai nerimauja, kad jy genetiné informacija bus atskleista pries jy valia
ir panaudota pries juos.**

Sutinkant, kad genetiné informacija yra musy dabarties ir ateities dienorastis, sveikatos
priezitiros specialistai, mokslininkai, tyréjai, draudimo bendrovés ir kiti duomeny valdytojai
turi uztikrinti maksimalig $iy duomeny apsauga.

32 Vilniaus universiteto ligoninés Santariskiy klikose sékmingai jdiegta internetiné paciento kortelé.

Pla¢iau su jdiegta internetine paciento kortelés sistema galima susipazinti Vilniaus universiteto
ligoninés Santariskiy klinikos interneto svetainéje www.santa.lt.

35 Alpert, S. A. supra note 3, p. 305-306.

34 Hustead, L. J.; Goldman, J. supra note 206, p. 306.

%5 Hongladarom, S. Privacy, the individual and genetic information: a buddhist perspective. Bioethics,
2009, 23(7): 403-412.

36 Alpert, S. A. supra note 3, p. 308..
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Manoma, kad diagnostikos ir eksperimentinés medicinos poziariu genetiné informaci-
ja yra biocheminés informacijos pogrupis, taciau kiti autoriai labiau linke manyti, kad bio-
cheminé informacija yra genetinés informacijos rezultatas,*”’ taciau, Zvelgiant i§ privatumo
perspektyvos, visi$kai nesvarbu, ar medicininé informacija gauta remiantis biocheminiais ar
genetiniais tyrimais, ji vis tiek lieka privati sveikatos informacija. Nesvarbu, ar mes ja vadi-
name dienoras¢iu, ar projektu, individo geny sekos yra tokios milziniskos, kad net su dabar-
tinémis informacinémis technologijos nejmanoma nustatyti visos genetinés informacijos.

Tai, kad DNR pavyzdziai ir asmens genetiné informacija gali bati lengvai gaunama, pui-
kiai iliustruoja E. E. Joh aprasyti pavyzdziai.**® Los Andzelo policijos detektyvai i$sprendé
desimtmecio senumo zmogzudystes, kai pavyko gauti DNR pavyzdzius nuo jtariamojo kavos
puodelio. Kito asmens biologiné medziaga gauta dar gudriau - pasinaudota fiktyvia legenda
apie galima grupinj ieskinj prie$ valdzZios institucijas. Policijos pareigiinai, prisistate esantys
i$ neegzistuojancios advokaty kontoros, atsiunté kvietima jtariamajam prisijungti prie gru-
pinio ieskinio. Netrukus policijos pareigiinai gavo juos pradziuginusj atsakyma i$ jtariamo-
jo — ant pasto voko buvo priklijuotas pasto Zenklas, kuris, kaip paaiskéjo, buvo priklijuotas
jtariamojo seilémis. To pareiginams pakako, kad buty atliktas DNR tyrimas ir jtariamasis
tapo nuteistuoju.

C. M. R. Casabonos siilomos tokios biologinés apsaugos priemonés: rizikos jvertini-
mas ir prevencija; pagarba donoro kultariniams ir religiniams jsitikinimams, susijusiems su
kano dalimis; biologinés medziagos fizinés saugos ir kokybés uztikrinimas; komercializavi-
mo santykiy draudimas.’® Taip pat labai reik§minga rekomendacija yra pateikusi Pasaulio
sveikatos organizacijos regioninio tinklo Europos biuro darbo grupé, kuri parengé ataskaita
apie Europos partneryste dél pacienty teisiy. Grupe sudaré tokie ekspertai: Fons Dekkers,
Alastair Kent, Graeme Laurie (prane$éjas) ir Karmelio Shalev. Pagrindinés rekomendacijos:
1. Pacientai turi turéti teisg¢ kontroliuoti savo biologinés medziagos ir genetinés informaci-
jos naudojimg. Si teisé turéty biiti grindZiama nuosavybés teisés nuostatomis. 2. Biobanky
veikla turéty bati leidZiama tik i$imtinai visuomenés sveikatos tikslu. 3. Biobanky valdytojai
privalo uztikrinti pakankama biologinés medziagos ir genetinés informacijos apsaugos lygi.
4. Butina i$samiai ir vie$ai diskutuoti dél naujy genetiniy duomeny baziy karimo. | diskusija
reikia jtraukti ir visuomen¢. Ekspertai taip pat pateiké rekomendacija, kuri rodo, kaip elgtis
tais atvejais, kai sprendziamas paciento genetinés informacijos naudojimas be jo informuoto
sutikimo. Sprendziant klausima, ar leisti naudoti minétg informacija, turéty buti atsizvelgia-
ma j $iuos aspektus: turi buti nustatyta ai$ki nauda visuomenés sveikatai; turi bati skatinama
visuomenés diskusija; maksimaliai taikomos privataus gyvenimo nelie¢iamumo apsaugos
priemonés; visais atvejais pacientams turi buti suteikiama galimybé atsisakyti dalyvauti
moksliniame tyrime; turéty buti nepriklausoma institucija, kontroliuojanti tokio pobudzio
mokslinius tyrimus, kuriuose naudojami pacienty privatiis duomenys.*°

Visais atvejais siekiant uztikrinti paciento privataus gyvenimo nelie¢iamuma butina
vadovautis ir proporcingumo principu. Butina jsitikinti, kad moksliniai tyrimai yra tikrai
svarbiis visuomenés interesams, kad tie tyrimai negali buti vykdomi be paciento privaciy
duomeny, kad atliekant mokslinius tyrimus yra imtasi pakankamai priemoniy apsaugoti pa-
ciento privataus gyvenimo nelie¢iamumg. Tik nuoseklius ir unifikuotas eksperty siatlomy

07 Troy, E. S. supra note 187, p. 261.
3% Joh, E. E. supra note 183, p. 863.

39 Casabona, C. M. R. Genetics, Tissue- and Databases. European Journal of Health Law, 2004, 11:
71-75.
30 Laurie, G. T. supra note 39, p. 48-49.
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rekomendacijy vykdymas leis pazaboti pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumo pazei-
dimo grésme.

10.  Elektroninés sveikatos paslaugy ir bendradarbiavimo infrastruktiiros
informacinés sistemos jtaka paciento privataus gyvenimo
nelieCiamumui

2011 metais Sveikatos apsaugos ministerija parengé Lietuvos Respublikos sveikatos sis-
temos jstatymo 2 straipsnio papildymo ir jstatymo I dalies papildymo III skyriumi jstatymo
projekta, kuriame jtvirtintos nuostatos, reglamentuojancios e. sveikatos sistema Lietuvoje.
Itvirtinus e. sveikatos sistema, paciento sveikatos duomenys bus tvarkomi elektroniniu badu.
Asmens duomenys e. sveikatos sistemos jgyvendinimo priemonémis tvarkomi sveikatos ap-
saugos tikslais siekiant: gerinti Lietuvos gyventojy sveikatos priezitiros paslaugy prieina-
muma, kokybe ir testinuma diegiant informacines ir rysiy technologijas; didinti gyventojy
informuotuma ir rapinimasi savo sveikata; efektyviau panaudoti turimus i$teklius teikiant
sveikatinimo paslaugas ir kuriant naujas paslaugas, paremtas moderniomis informacinémis
technologijomis; aprupinti sveikatinimo veikla vykdancias jstaigas informacija, reikalinga
teikiant sveikatinimo paslaugas, ir uztikrinti sveikatos priezitros testinuma; sukurti efekty-
vesneg suteikty sveikatinimo paslaugy pacientams apmokéjimo ir 1é§y panaudojimo kontrolés
sistemg; nuasmenintus sveikatos duomenis naudoti sveikatinimo paslaugoms teikti ir visuo-
meneés sveikatai gerinti, kokybei vertinti, mokymams ir moksliniams tyrimams, statistikai,
sveikatos apsaugos sistemos valdymo analizei.*"!

2011 m. birzelio 7 d. buvo priimtas Lietuvos Respublikos sveikatos sistemos jstatymo 2
straipsnio papildymo ir jstatymo I dalies papildymo III skyriumi jstatymas Nr. XI-1432%?,
kuriuo jtvirtinti valstybés elektroninés sveikatos paslaugy ir bendradarbiavimo infras-
truktiros informacinés sistemos steigimo pagrindai. [statyme taip pat numatyta, kad visi
Lietuvos nacionalinés sveikatos sistemos (LNSS) sveikatinimo veiklos valdymo ir vykdomieji
subjektai, sveikatos priezitros paslaugas teikiantys ar gaunantys asmenys ir kiti asmenys,
vykdydami teisés aktuose nustatytas funkcijas ar teikdami su sveikatinimo veikla susijusias
paslaugas, privalo naudotis valstybés elektronine sveikatos paslaugy ir bendradarbiavimo
infrastruktaros informacine sistema ir teisés akty nustatyta tvarka teikti ir gauti duomenis.

Lietuvos Respublikos Vyriausybés 2011 m. rugsé¢jo 7 d. nutarimu Nr. 1057 ,Dél
Elektroninés sveikatos paslaugy ir bendradarbiavimo infrastruktaros informacinés siste-
mos nuostaty patvirtinimo“*® buvo nustatytos ir pacienty galimybés uzdrausti prieiga prie
jy informacijos, tadiau jos taip pat turi i$iméiy. Stai paciento Elektroninés sveikatos paslaugy
ir bendradarbiavimo infrastruktiros informacinés sistemos asmens duomeny, susijusiy su
uzkre¢iamosiomis ligomis, psichikos susirgimais ir kitais visuomenei pavojingais atvejais,

311

Sveikatos sistemos jstatymo 2 straipsnio papildymo ir [statymo I dalies papildymo III skyriumi
jstatymo projekto 2011-03-18 Nr, XIP-3030 aiskinamasis rastas. [Interaktyvus]. [Ziaréta 2013-08-03].
<http://www3.1rs.It/pls/inter3/dokpaieska.showdoc_I?p_id=394608>.

32 Lietuvos Respublikos sveikatos sistemos jstatymo 2 staripsnio papildymo ir jstatymo I dalies

papildymo III skyriumi jstatymas. Valstybés Zinios, 2011, Nr. 74-3541.

33 Lietuvos Respublikos Vyriausybés 2011 m. rugséjo 7 d. nutarimas Nr. 1057 ,,Dél Elektroninés
sveikatos paslaugy ir bendradarbiavimo infrastruktaros informacinés sistemos nuostaty
patvirtinimo®. Valstybés Zinios, 2011, Nr. 113-5318.
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rodymo uzdraudimas jgyvendinamas atsizvelgiant j tai reglamentuojancius teisés aktus, t. y.
nesant specialaus teisinio reguliavimo dél asmens duomeny, susijusiy su uzkre¢iamosiomis
ligomis, psichikos susirgimais ir kitais visuomenei pavojingais atvejais, rodymo uzdraudi-
mo jgyvendinamo, paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumas bus ribotas (nuostaty 50.2
punktas).

Jdomu tai, kad $iuo metu minéta sistema nenumato galimybés asmens sveikatos prie-
ziaros specialistams susieti pacienty duomenis taip, kad buty galima identifikuoti geneting
informacijg ir ja panaudoti diagnozuojant ar skiriant gydyma. Toks teisinis reguliavimas i$
esmés uztikrina paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumg, taciau kaip elgtis tuo atveju, jei
pats pacientas nori, o jo giminaiciai sutinka atskleisti savo genetine informacija, uzfiksuota
Elektroninés sveikatos paslaugy ir bendradarbiavimo infrastruktaros informacinéje siste-
moje? Tai verdia susimastyti apie galimybe gydytojams perziaréti artimyjy giminaiciy svei-
katos istorijy medicininius jra$us, kurie butini siekiant identifikuoti genetiskai paveldimas
ligas ir polinkius bei vykdant paveldimy ligy prevencija, laiku atliekant reikalingus geneti-
nius tyrimus ir paskiriant pacientams reikalinga gydyma. Kita vertus, nereikéty pamirsti ir
S. A. Alpert perspéjimo, kad ateityje gali i$kilti problema, kai, tikétina, bus pradéti naudoti
»skaitmeniniai §eimos medziai, j kuriuos automatiskai bus jtraukiami visi Seimos nariai,
nes tokio pobtdzio skaitmeniniuose Seimos medziuose bus dideli kiekiai $eimos genetinés
informacijos, kas savaime kelia grésme tokios informacijos nutekéjimui ir panaudojimui ne
tos Seimos interesais.’™*

Dar viena problema buvo identifikuota teikiant Gyventojy registro jstatymo pataisas.
Projekto aiSkinamajame raste nurodoma, kad veido atvaizdo teikimas sveikatos priezitiros
jstaigoms, teikianc¢ioms sveikatos priezitros paslaugos, yra svarbus tais atvejais, kai asmuo
(pacientas) dél skubios ar batinosios pagalbos atvyksta j sveikatos priezitiros jstaigg ir negali
pateikti asmens tapatybe patvirtinanéiy dokumentuy, taip pat teisétam neatlygintinai teikia-
my sveikatos priezitros paslaugy teikimui uztikrinti ir sukéiavimo prevencijai vykdyti, kai
kyla jtarimuy, jog i sveikatos priezitiros specialistg kreipiasi ne tas asmuo (pacientas), kurio
asmens tapatybe patvirtinantis dokumentas pateikiamas sveikatos prieziaros registratiroje.
Taigi, kaip papildoma asmens identifikavimo priemoné taip pat yra reikalingas asmens veido
atvaizdas.’”

Priémus minéto jstatymo pataisas,”® Gyventojy registry jstatymo 11 straipsnio 6 dalyje
numatyta, kad veido atvaizdas teikiamas sveikatos priezitiros jstaigoms nenustatytos asmens
tapatybés pacienty asmens tapatybei patvirtinti ir (ar) nustatyti. Sis teisinis reguliavimas
$iandien dar néra realizuotas, taciau ateityje gali nepagrijstai pazeisti pacienty privataus gy-
venimo nelie¢iamumg. Preziumuojant, kad asmens sveikatos prieziaros jstaigos kaip duo-
meny valdytojai elgiasi saziningai ir nepiktnaudziauja savo teisémis, visada lieka techninés
klaidos ar tyciné neteisétos treciojo asmens veikos tikimybé, dél kurios pacienty veido at-
vaizdai gali buti neteisétai perduoti tretiesiems asmenims ar, pavyzdziui, i$platinti internete.
Butina jvertinti, ar visy pacienty veido atvaizdy perdavimas asmens sveikatos priezitiros js-
taigoms tikrai yra proporcinga priemoné teikiant asmens sveikatos priezitros paslaugas. Be
to, klausimas, ar asmens sveikatos prieziaros jstaigos, net ir turédamos galimybe¢ matyti visy

34 Alpert, S. A. supra note 3, p. 309.

35 Gyventojy registro jstatymo 7, 9 ir 11 straipsniy pakeitimo ir papildymo jstatymo projekto
aiskinamasis rastas [Interaktyvus]. [zitréta 2013-08-03]. <http://www3.Irs.It/pls/inter3/dokpaieska.
showdoc_I?p_id=406698>.

36 Gyventojy registro jstatymo 7, 9, 11 straipsniy pakeitimo ir papildymo jstatymas. Valstybés
zinios, 2012, Nr. 80-4142.
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pacienty vaizdo atvaizdus, bus aprupintos reikiama technika, leisian¢ia identifikuoti atvezta
nenustatytos asmenybés pacientg. Kol kas §i problema néra i§spresta ir kelia susirapinima dél
paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo, nors pacios sistemos diegimas vertinamas pa-
lankiai dél ateityje sudaryty galimybiy asmens sveikatos prieziiros specialistui operatyviai
gauti paciento sveikatos informacija, reikalinga diagnostikai ar gydymui.

11.  Asmens duomeny apsaugos reformos metmenys

2012 m. sausio 25 d. Europos Komisija paskelbé pasitilyma®’ dél naujojo asmens duo-
meny apsaugos Europos Sajungos teisinio reglamentavimo pagrindy, kuriuo kei¢iamas $iuo
metu galiojantis reguliavimas — Direktyva 95/46/EB ,,Dél asmeny apsaugos tvarkant asmens
duomenis ir dél laisvo tokiy duomeny judéjimo® ir 2008 m. lapkric¢io 27 d. Tarybos pamatinis
sprendimas 2008/977/TVR ,,Dél asmens duomeny, tvarkomy vykdant policijos ir teisminj
bendradarbiavimg baudziamosiose bylose, apsaugos®.

Paketa sudaro du teisés akty projektai: pasialymas dél Europos Parlamento ir Tarybos
Reglamento dél asmeny apsaugos tvarkant asmens duomenis ir laisvo tokiy duomeny judé-
jimo (Bendrasis duomeny apsaugos reglamentas) ir Direktyva dél fiziniy asmeny apsaugos
kompetentingoms institucijoms tvarkant asmens duomenis nusikalstamy veiky prevencijos,
tyrimo, nustatymo ar traukimo baudziamojon atsakomybén uz jas arba baudziamyjy sank-
cijy vykdymo tikslais ir dél laisvo tokiy duomeny judéjimo.

Siuo metu visa dar galiojanti Duomeny apsaugos direktyva uztikrina pagrindine teise
j duomeny apsauga, taciau kiekvienos valstybés narés skirtingas teisinis reguliavimas jgy-
vendinant direktyva lémé neatitikimus, teisinj netikrumg ir administracines islaidas. Pagal
Eurobarometro duomenis®®, 74 % europie¢iy mano, kad atskleisti asmens duomenis yra
$iuolaikinio gyvenimo dalis, bet tuo paciu metu 72 % interneto vartotojy yra susiriipine dél
savo asmens duomeny saugumo. 70 % europie¢iy mano, kad jy asmens duomenimis gali buti
piktnaudziaujama. Jie nerimauja, kad duomeny valdytojai gali perduoti jy duomentis kitiems
duomeny valdytojams be jy sutikimo.

Reglamentu sitloma keisti $iuo metu galiojancia direktyva, kuri valstybiy nariy nacio-
nalinéje teiséje yra perkelta skirtingai pagal nacionalinés teisés principus, skirtingai supran-
tamus asmens duomeny apsaugos kriterijus ir nuostatas. Be to, 1995 m. priimta direktyva
nebeatitinka skaitmeninés rinkos realijy. Kadangi reglamentas yra tiesioginio taikymo ak-
tas, uztikrinantis visiska asmens duomeny apsaugos teisés normy harmonizavimg Europos
Sajungos lygiu, jo nereikés perkelti j nacionaling teise. Pasitilymas taip pat suteikty pilie-
¢iams galimybe geriau kontroliuoti savo duomenis skaitmeninéje erdvéje, jskaitant duome-
ny perkeliamumo ir ,teisés buti pamir§tam® instituto panaudojima, kuris suteiks galimybe
zmonéms itrinti savo duomentis, jei nebus teiséto pagrindo toliau juos tvarkyti.

Reik$mingas pasitlymas didinti baudas uz asmens duomeny apsaugos pazeidimus iki 2
procenty duomeny valdytojo metinés apyvartos arba 1 mln. eury, jtvirtinti duomeny valdy-
tojo pareiga apie asmens duomeny saugumo pazeidimus informuoti priezitros institucija bei
skirti uz duomeny apsauga atsakinga asmenj.

37 Europos komisijos informacija. Interaktyvus. [ziaréta 2013-08-03]. <http://ec.europa.eu/justice/
newsroom/data-protection/news/120125_en.htm>.
318

Europos komisijos informacija. Interaktyvus. [ziaréta 2013-08-03]. < http://europa.eu/rapid/press-
release_ SPEECH-13-436_en.htm >.
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Vokietija, Jungtiné Karalysté, Belgija, Portugalija, Olandija, Danija mano, kad Reglamento
nuostatos nepakankamai atspindi viesojo sektoriaus poreikius. Lietuva isreiské pozicija, kad
Reglamento nuostatos turi buti taikomos vienodai - tiek vie$ajam, tiek priva¢iam sektoriui.
Jzvelgta problema, kiek tai susije su administraciniy sankcijy taikymu i$ valstybés biudzeto
finansuojamoms institucijoms ir jstaigoms. Jungtiné Karalysté (palaikoma Svedijos, Estijos,
Cekijos Respublikos, Danijos ir Vengrijos) pasisako uz tai, kad pasiiilymo teisiné forma bity
direktyva, o ne reglamentas, ir taip buty suteiktas norimas lankstumas nacionalinéje teiséje
perkelti tam tikras nuostatas. Prancizija, Ispanija, Italija ir dauguma kity valstybiy nariy re-
mia reglamento teising forma, ta¢iau mato poreikj tobulinti Komisijos pradinj pasialyma.*?

Bet kokiu atveju, svarbiausia yra kokybiskas buisimo teisés akto turinys, o galutinio jo
varianto dar reikés palaukti, tac¢iau jau dabar neabejojama, kad $i asmens duomeny teisiné
reforma turés jtakos ir pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumo uztikrinimui, ir neabejo-
tinai prisidés prie kiekvieno Zmogaus efektyvesnés teisiy apsaugos.

39 Lietuvos Respublikos teisingumo ministerijos informacija. [Interaktyvus]. [Ziaréta 2013-08-03].

<www.tm.lt>.
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ISVADOS

Atliktas tyrimas leidzia tvirtinti, kad disertacijos ginamieji teiginiai pasitvirtino bei da-
ryti $ias i$vadas:

1.

Privatumas ir konfidencialumas yra skirtingos savokos, taciau tik jy darni simbiozé
uztikrina pakankama paciento privataus gyvenimo nelie¢iamuma. Nors privatumas
yra kiekvieno Zmogaus autonomijos israi$ka ir pats savaime yra ypatinga vertybé,
taciau jo turinio apsauga iSimtinai priklauso nuo tinkamo konfidencialumo pareigos
vykdymo, todél labai svarbu, kad asmens privatuma visuomet lydéty kity asmeny
konfidencialumo jsipareigojimas ir pagarba Zmogaus orumui.

Paciento sveikatos informacijos konfidencialumas yra ne tik etinis, bet ir teisinis
principas, skatinantis pasitikéjima tarp asmens sveikatos priezitiros specialisto ir
paciento, kuris gali buti ribojamas, kai tai batina visuomenés saugumo, visuomenés
sveikatos arba kity Zzmoniy teisiy ir laisviy apsaugos atzvilgiu. Kaip vieni i§ pacien-
to sveikatos informacijos konfidencialumo ribojanciy faktiniy pagrindy yra grésmé
kito asmens sveikatai ar gyvybei, uzkre¢iamuyjy ligy kontrolé, moksliniai tyrimai.
Valstybés pareiga uztikrinti Zmogaus orumo apsauga ir gynima reiskia ir tai, kad
valstybés institucijos ir pareigiinai negali nepagristai riboti Zzmogaus teisiy ir laisviy,
taciau praktikoje taikomas ir teisinis reguliavimas, leidziantis paciento sveikatos in-
formacijos konfidencialuma riboti siekiant uztikrinti valstybés institucijy atliekamy
funkcijy efektyvuma. Visais atvejais konfidencialios informacijos suteikimas valsty-
bés institucijoms turi atitikti protingumo, saziningumo ir paciento teisiy apsaugos ir
interesy prioriteto principus. Kai néra aigkios jstatyminés normos, leidziancios vals-
tybés institucijai gauti paciento konfidencialig informacija, vadovaujamasi iS$imtinai
paciento, t. y. silpnesniosios sveikatos teisiniy santykiy $alies, interesais.

Teismy praktika ir tyrimy rezultatai sudaro pagrinda kritiskai vertinti paciento
privataus gyvenimo nelie¢iamumo principo absoliutinima $eimos nariy atzvilgiu.
Butinybé gydytojui nuspresti, reikia ar ne atskleisti paciento sveikatos informacija
$eimos nariams, neturéty buti siejama tik i§imtinai su paciento interesais, nes reikéty
suvokti, kad pacienty liga turi jtakos ne tik paties paciento, bet ir jo Seimos nariy gy-
venimui. Siuolaikinis informuoto sutikimo modelis nereikalauja glaudaus abipusio
$aliy bendradarbiavimo, ta¢iau tik abipusiu gydytojo ir paciento bendradarbiavimu,
informacijos apsikeitimu, vertybiy deklaravimu ir jtikinéjimu jmanoma pasiekti op-
timaliausia bendra sprendima kovoje su liga kartu uztikrinant paciento privataus gy-
venimo nelie¢iamuma ir nepazeidZiant paciento ir jo Seimos interesy pusiausvyros,
todél gydytojy ir pacienty teisiniy santykiy partnerystés modelis integruoty sveika-
tos apsauga j platesnj, socialiai teisingesnj dorovinj lygij. Kita vertus, svarstytina dél
teisinio reguliavimo pakeitimo, numatancio $eimos nariy ,,jspéjimo* dél gresiancio
pavojaus institutg, neatskleidziant konkrecios sveikatos (genetinés) informacijos.
Sutikimas yra geriausias budas apsaugoti individualias teises, tac¢iau reikia nepamirs-
ti, kad nepilnameciams truksta gebéjimy suteikti pilnateisj informuota sutikima dél
nesubrendusiy pazinimo jgudziy, nepakankamos situacijos patirties ir faktiniy inte-
resy tiek paciy paaugliy, tiek jy tévy, tiek ir asmens sveikatos prieziaros specialisty
ar tyréjy atzvilgiu, todél pernelyg uolus nepilnamecio paciento privataus gyvenimo
nelie¢iamumo gynimas nuo jo tévy galimai neatitinka paties nepilnamecio pacien-
to interesy. Rekomenduojama svarstyti nepilnameciy pacienty amziaus cenzo, nuo
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10.

kurio nepilnamecio paciento tévai nebeturi jokios realios jtakos nepilnamecio as-
mens gydymo pasirinkimui, padidinimo iki pilnametystés, nes tokiu teisiniu regu-
liavimu galimai baty uztikrinta nepilnameciy pacienty ir jy tévy interesy pusiaus-
vyra parenkant nepilnameciam pacientui optimaliausig ir geriausia gydymo taktika
bei technika, o patys nepilnameciai pacientai bty apsaugoti nuo ankstyvojo streso,
vidiniy konflikty ir neigiamy dvasiniy i$gyvenimy.

Neabejojama, kad genetiniai duomenys yra asmens duomenys, taciau i$siskiria nuo-
mongs, ar genetiné informacija laikytina i$skirtine, unikalia ir tokia, kurios apsauga
reikia specialiai reglamentuoti. Iki $iol néra paneigta prielaida, kad genetiné informa-
cija perzengia laiko ir erdvés ribas, t. y. genetiniai tyrimai gali prognozuoti Zmogaus
ateitj, todél sveikatos teisés priedermé rasti pusiausvyra tarp liberalaus mokslo pa-
Zangos spartaus progreso ir konservatyvios bioetikos atsargumo. Atsizvelgiant j tai,
kad genetikos mokslas yra spartaus vystymosi stadijoje ir paprastai nauji atradimai
pateikia dagiau naujy klausimy nei atsakymuy, pritartina, kad genetiné informacija
turéty buti laikoma sveikatos informacijos subkategorija, turincia specialy statusa,
reikalaujantj papildomy apsaugos priemoniy. Kita vertus, dél tos pacios informacijos
stokos, genetiné informacija negali buti aiSkinama pernelyg placiai, kad nebaty uz-
kirstas kelias sveikatos apsaugos technologijy progresui, todél genetiné informacija
turéty buti siejama tik su paciento genetiniy tyrimy rezultatais.

Genetiné informacija galimai turi jtakos draudimo santykiams, tad labai svarbu ies-
koti pusiausvyros tarp draudimo rinkos stabilumo ir paciento privataus gyvenimo
nelie¢iamumo. Vertinant tai, kad netiesiogiai genetiné informacija draudikui gali
buti zinoma ir i§ kity duomeny, pavyzdziui, paciento anamnezés, kurioje pacientas
iSdésto visa savo $eimos ligy istorija, vargu, ar apskritai teisinga drausti draudikams
vertinti genetine informacija. Kita vertus, leidimas draudikams besalygiskai naudo-
tis genetine informacija galbut i$$aukty to paties asmens lygiateisiSkumo principo
pazeidima. Bet kokiu atveju, draudimas teisés aktuose turi bati jtvirtintas aikiai ir
tiksliai, kad nesudaryty galimybiy piktnaudziauti teisiniu reguliavimu ir paciento
pasitikéjimu.

Genetiné informacija neturi akivaizdzios, jrodytos tiesioginés jtakos darbo santy-
kiams, todél genetiniy duomeny tvarkymas darbo santykiuose turi bati uzdraustas.
Siekiant uztikrinti vie$ajj interesa, kuris pasireiskia per valstybés finansiniy istekliy
tinkamga ir efektyvy panaudojima, genetiniy duomeny naudojimas gali buti leidZia-
mas ir skatinimas tiriant darbuotojo galima profesing liga.

Ivertinus visuomenés ltkescius ir nerimg dél privataus gyvenimo nelie¢iamumo,
mokslininkai galéty labiau $viesti visuomeng apie savo darbus. Labai svarbu, kad
moksliniuose tyrimuose paciento privatumas (jei toks yra reikalaujamas) baty uz-
tikrintas nuo pat projekto uzuomazgy ir testysi visg i§ anksto numatyta laikotarpj.
Tiek mokslinio tyrimo uZzsakovai, tiek ir patys tyréjai turéty revizuoti projekto vyk-
dymo etapus ir jvertinti, ar projekto vykdymo eiga nekels grésmés paciento privataus
gyvenimo nelie¢iamumui. Jei projekto auditas privatumo uztikrinimo aspektu at-
skleisty trikumy, projektas neturéty buti tesiamas, kol nebus imtasi priemoniy pa-
naikinti privatumo pazeidimo spragas.

Biobanky veikla neabejotinai koreliuoja su pacienty privataus gyvenimo nelie¢ia-
mumu, todél teisiskai nereglamentuoty, bet faktiskai egzistuojanciy biobanky veikla
gali dazniau tycia ar dél neatsargumo pazeisti pacienty privataus gyvenimo nelie-
¢iamuma. Batina kuo skubiau, jvertinus geraja uzsienio $aliy praktika, parengti ir



priimti teisés aktus, reglamentuojancius biobanky veikla, ypa¢ atkreipiant démesj i
biobanky bankroto galimybes.

11. Siekiant uztikrinti kokybiskesnius mokslinius tyrimus ir apsaugoti paciento autono-
mijos teis¢, svarstytina galimybé jteisinti kompensavimo mechanizma uz paciento
suteiktg biologine medziaga. Toks kompensavimo mechanizamas galéty bati taiko-
mas tik tais atvejais, kai mokslinis tyrimas vykdomas iSimtinai komerciniais tikslais.
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Giedrius Moziraitis

PACIENTO PRIVATAUS GYVENIMO NELIECIAMUMAS:
TEORINIAI IR PRAKTINIAI ASPEKTAI

SANTRAUKA

Tiriamoji problema ir darbo aktualumas. XX a. antrosios pusés esminiai valstybés
demokratizacijos poky¢iai, tarp jy ir pacienty teisiy gynimas, jy autonomijos reikalavimas,
naujy asmens sveikatos priezitros technologijy, metody taikymas diagnostikoje ir gydyme
turéjo tiesioginés jtakos ir pacienty teisiy, jskaitant ir teisés j privataus gyvenimo gerbima bei
teisés j informacija, raidai. Liberalios demokratijos sklaida buvo tiesiogiai susijusi su Zmo-
gaus teisiy ir laisviy pripazinimu, kuris i§ visuomenés reikalauja nuolatiniy moraliniy pa-
stangy saugoti jos nariy teises ir iedkoti ty teisiy jgyvendinimo mechanizmy'. Sie procesai
turéjo jtakos ir paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumui uztikrinti.

Konstitucijos 22 straipsnio 1 dalyje nustatyta, kad zmogaus privatus gyvenimas nelie¢ia-
mas. Konstitucinis Teismas ne karta® yra konstataves, kad $i teisé apima asmeninj, Seimos
ir namy gyvenima, Zmogaus fizine ir psichine nelie¢iamybe, garbe ir reputacija, asmeniniy
fakty slaptuma, draudima skelbti gauta ar surinktg konfidencialig informacija ir kt. Taigi,
privatus zmogaus gyvenimas placigja prasme - individo asmeninis gyvenimas: gyvenimo
budas, Seiminé padétis, gyvenamoji aplinka, santykiai su kitais zmonémis, individo pazia-
ros, jsitikinimai, jprociai, jo fiziné bei psichiné buklé, sveikata, garbé, orumas. Kita vertus,
nors savoka privatumas vartojama daznai, reikia pastebéti, kad ji dviprasmiska ir gin¢yti-
na. Paprastai privatumas siejamas su vienatve, savarankiskumu, individualumo saviraigka.
Literaturoje sutinkama informacinio privatumo savoka, kuri apibréziama kaip asmens duo-
meny saugyklose esancios asmeninés informacijos apsaugos uztikrinimas nuo suinteresuoty
trec¢iyjy asmeny, kuriems $i informacija neskirta. Minéta sgvoka apima ir $iy duomeny tvar-
kyma: kaip ir kada asmeniné informacija turi buti perduodama tretiesiems asmenims, kaip ji
surenkama, saugoma ir priziarima.?

Sveikatos teiséje paciento informacinis privatumas glaudziai susijes su konfidencialu-
mo principo, kuris jau nuo Hipokrato laiky yra tapes neatsiejama medicinos deontologijos

Leonavicius, V.; Baltrusaityté, G.; Naujokaité, 1. Sociologija ir sveikatos prieZiiiros paslaugy
vartotojas: Lietuvos sveikatos prieZitiros sistemos pertriukiai ir testinumas. Monografija. Kaunas:
Vytauto DidzZiojo universitetas, 2007, p. 6.

Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 1999 m. spalio 21 d. nutarimas ,Dél vardy ir
pavardziy rasymo Lietuvos Respublikos piliecio pase®. Valstybés Zinios. 1999, Nr. 90-2662; Lietuvos
Respublikos Konstitucinio Teismo 2000 m. geguzés 8 d. nutarimas ,Dél operatyvinés veiklos®.
Valstybés zinios. 2000, Nr. 39-1105; Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 2002 m. rugséjo
19 d. nutarimas ,,Dél Telekomunikacijy, Operatyvinés veiklos jstatymy ir Baudziamojo proceso
kodekso®. Valstybés zinios. 2002, Nr. 93-4000; Lietuvos Respublikos Konstitucinio Teismo 2002 m.
spalio 23 d. nutarimas ,,Dél vie$ojo asmens privataus gyvenimo apsaugos ir zurnalisto teisés
neatskleisti informacijos $altinio®. Valstybés zinios. 2002, Nr. 104-4675; Lietuvos Respublikos
Konstitucinio Teismo 2003 m. kovo 24 d. nutarimas ,,Dél nuteistyjy korespondencijos cenziiros®.
Valstybés zinios. 2003, Nr. 29-1196.

Alpert, S. A. Protecting Medical Privacy: Challenges in the Age of Genetic Information. Journal of
Social Issues, 2003, 59(2):301-322.
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dalimi, jgyvendinimu.* Placiai i$plitusi ir taikoma tiek Lietuvos, tiek kity Saliy sveikatos
teisékiroje Siuolaikiné asmens autonomijos doktrina, sparciai besivysc¢iusi 1950-1960 me-
tais®, i§ esmés paskatino gydytojy ir pacienty teisiniy santykiy informuoto sutikimo mode-
lio ir teisinio paciento sveikatos informacijos konfidencialumo principo formavimasi. Taigi,
paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumas glaudziai siejamas ir jgyvendinimas atsizvel-
giant j konfidencialumo principa, kuris grindziamas paciento teise savarankiskai valdyti,
naudoti ir disponuoti sveikatos informacija ir asmens sveikatos priezitros specialisty ir kity
asmens duomeny valdytojy pareiga nepazeisti paciento teisés j sveikatos informacija. Dél $ios
sasajos disertacijoje paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumas traktuojamas ir tiriamas
tik konfidencialumo principo ir paciento teisés j sveikatos informacija aspektais.

Paciento sveikatos informacijos konfidencialumo uztikrinimas yra viena i$§ problemy, su
kuria praktikoje daznai susiduria asmens sveikatos priezitiros specialistai ir bioteisés srities
mokslininkai. Paciento privataus gyvenimo nelie¢iamuma saugo tarptautiniai ir naciona-
liniai teisés aktai, taciau neretai paciento sveikatos informacija turi buti atskleista paciento
$eimos nariams dél paties paciento elgesio, ligos pobudzio ar kity objektyviy priezasciy, todél
ypac aktualu suvokti, ar apskritai verta suteikti sveikatos informacijg apie pacientg jo $eimos
nariams. Esant teigiamam atsakymui, aktualus tampa ir informacijos suteikimo apimties
klausimas. Nors teisés doktrinoje, teisés aktuose ir teismy praktikoje pripazjstama, kad kon-
fidencialumo principas néra absoliutus ir gali buti ribojamas dél visuomenés saugumo, nu-
sikalstamumo prevencijos, visuomenés sveikatos arba kity Zmoniy teisiy ir laisviy apsaugos,
taciau ne visuomet aiskus faktinis konfidencialumo ribojimo pagrindas, jskaitant paciento
sveikatos informacijos atskleidimo valstybés institucijoms atvejus. Atkreiptinas démesys,
kad sparciai vystantis genetikos mokslui vis sunkiau tampa uztikrinti pacienty privataus gy-
venimo nelie¢iamuma. Naudojant genetiniy tyrimy rezultatus, tai yra interpretuojant gene-
ting informacijg ir ja vertinant visos paciento sveikatos informacijos kontekste, galima pro-
gnozuoti paciento ateities sveikatos buseng. Tokia informacija apie asmens sveikatos rizika
yra labai vertinga, nes laiku pritaikius prevencines priemones galima uzKkirsti kelig sunkioms
ligoms atsirasti. Ta¢iau $i informacija turi ir kitokig verte, reikalinga ne tik asmens sveikatos
priezitiros sektoriuje, bet ir farmacijos, draudimo bei darbo santykiy srityse. Pastarosiose
srityse tokios informacijos panaudojimas gali sudaryti neteiséto diskriminavimo informaci-
jos nes$éjy atzvilgiu pagrindus. Europoje ir pasaulyje jau kuris laikas intensyviai gvildenama
genetinés informacijos tema, nagrinéjamos etinés, socialinés ir teisinés tokios informacijos
atskleidimo pasekmés. Be to, vis dazniau ir politikai bei patys rinkos dalyviai reaguoja j so-
cialinj nerimg ir priima savireguliacines ar imperatyvaus pobudzio reguliacines priemones,
ribojancias genetinés informacijos naudojima ir asmeny diskriminavima.

Nauji asmens privataus gyvenimo nelie¢iamumo is$ukiai inspiravo Europos Komisija
2012 m. sausio 25 d. paskelbti pasitilyma® dél naujojo asmens duomeny apsaugos Europos
Sajungos teisinio reglamentavimo pagrindy, kuris keisty $iuo metu galiojantj reguliavima,
nustatyta direktyvoje 95/46/EB ,,Dél asmeny apsaugos tvarkant asmens duomenis ir dél laisvo
tokiy duomeny judéjimo®. Asmens duomeny apsaugos reforma neabejotinai turés reik§meés ir
paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumui uztikrinti, nes reforma siekiama jtvirtinti taip

*  Maehle, A. H. Protecting patient privacy o serving public interests? Challenges to medical

confidentiality in imperial Germany. Social history of medicine. 2003, 3:383-401.

*  McHale,].; Fox, M.; Murphy, J. Health care law: Text, cases and materials. London: Sweet & Maxwell,
1997, p. 317-319.

¢ Europos Komisijos informacija. Interaktyvus. [ZiGréta 2013-08-03]. <http://ec.europa.eu/justice/
newsroom/data-protection/news/120125_en.htm>.

113



vadinama ,teis¢ buti pamirstam®. Be to, Lietuvoje jsibégéja Elektroniné sveikatos paslaugy ir
bendradarbiavimo infrastrukttros informaciné sistema, kuria sveikatinimo veiklos valdy-
mo ir vykdomieji subjektai, sveikatos priezitros paslaugas teikiantys ar gaunantys asmenys
ir kiti asmenys, vykdydami teisés aktuose nustatytas funkcijas ar teikdami su sveikatinimo
veikla susijusias paslaugas, valstybés ir teisés akty nustatyta tvarka privalés teikti ir gauti
duomenis. Sios sistemos jgyvendinimo sékmé priklausys ir nuo iki $iol Lietuvoje diskutuo-
jamy biobanky teisinio reguliavimo metmeny. Nors biobankai jau realiai veikia, dél teisinio
reguliavimo spragos jie kelia grésme paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumui.

Lietuvos teisinéje literatiiroje paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo klausimai pla-
&iau nenagrinéti, bet uzsienio $aliy autoriy publikacijy $ia tema yra nemazai. Sj disertacija -
pirmasis bandymas Lietuvoje sistemiskai ir kompleksi$kai iSanalizuoti pacienty privataus
gyvenimo nelie¢iamuma sveikatos mokslo progreso, medicinos reformos ir praktinio tai-
kymo aspektais. Remiantis teisés doktrina, teisés aktais, Europos Zmogaus Teisiy Teismo ir
kity teismy praktika, analizuojamos paciento, jo Seimos nariy ir asmens sveikatos priezitiros
specialisto tarpusavio santykiy teisinés ir faktinés prielaidos, skatinancios pagarba paciento
privatumui, kartu uztikrinant ir paciento Seimos nariy teisiy jgyvendinima. Taip pat placiau
analizuojami paciento sveikatos informacijos konfidencialumg galimai ribojantys faktiniai
pagrindai, maziau aptarti mokslinéje literatiroje: grésmé kito asmens sveikatai ar gyvy-
bei, uzkre¢iamuyjy ligy kontrolé, moksliniai tyrimai. Atskleidziama Lietuvos Respublikos
Konstitucinio Teismo jurisprudencija pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumo srityje,
analizuojama valstybés institucijy teisés gauti paciento konfidencialig informacija teisiniai
pagrindai, formos, informacijos teikimo procediira. Pateikiama atvejy, kai asmens sveikatos
priezitiros jstaigos negali valstybés institucijoms teikti konfidencialios paciento informaci-
jos, analizé. Apzvelgiamos akademinés ir praktinés teisinés diskusijos apie sveikatos infor-
macijg ir genetinés informacijos apsauga, siekiant nustatyti pusiausvyra tarp interesy grupiy.

Tyrimo objektas — paciento teisé j privataus gyvenimo nelie¢iamumg.

Tyrimo tikslas — atskleisti paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo jgyvendinimo
teorinius ir praktinius aspektus.

Tyrimui atlikti keliami tokie uzdaviniai:

o Atskleisti privatumo ir konfidencialumo santykj.

« I8analizuoti paciento sveikatos informacijos konfidencialuma galimai ribojancius fakti-
nius pagrindus.

« I8siaiskinti valstybés institucijy teisés gauti paciento konfidencialia informacij teisinius
pagrindus, budus , informacijos teikimo proceduras.

« Nustatyti paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo uztikrinimo bruozus paciento Sei-
mos atzvilgiu.

o Atskleisti genetinés diskriminacijos apraiskas.

« I$analizuoti biobanky veiklos jtaka paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumui.

o ISanalizuoti teisés doktrinos ir teismy praktikos nuostatas, kuriomis aiskinama ir taiko-
ma paciento teisé j geneting informacijg ir biologine medziaga.

Ginamieji teiginiai:
« Paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumas gali bati ribojamas dél teiséty paciento Sei-
mos nariy interesy.
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« Nors paciento genetiné informacija yra sveikatos informacijos sudétiné dalis, taciau dél
jos i§skirtiniy, unikaliy savybiy prognozuoti asmens ateitj, tikslinga nustatyti tokios in-
formacijos papildomas apsaugos priemones.

« Paciento genetiné informacija darbo santykiuose gali buti naudojama tik siekiant uzti-
krinti valstybés finansiniy i$tekliy tinkamga ir efektyvy panaudojima.

Disertacijos praktiné reik§mé. Nepakankamas diskursas apie pacienty privataus gy-
venimo nelie¢iamumo teise¢ ir visuomenés intereso saveikos atsispindi Lietuvos teisékuroje,
todél disertacijoje pateiktos i§vados gali buti vertingos formuojant sveikatos teisés politika
ir principus, rengiant ir jgyvendinant tam tikrus teisés aktus. Tyrimo rezultatai gali buti
panaudoti tiek mokslinéje, tiek ir pedagoginéje veikloje toliau gilinantis j paciento privataus
gyvenimo nelie¢iamumo problematika, ypa¢ atkreipiant démesj j sparciai besiformuojantj
biobanky tinkla. Disertacijoje tirty paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo problemy
iSgryninimas yra aktualus tiek asmens sveikatos priezitiros specialistams, tiek patiems pa-
cientams, tiek ir kitiems asmens duomeny valdytojams, veikiantiems sveikatos informacijos
gavimo ar teikimo srityse.

Tyrimo metodologija. Tyrimui atlikti pasirinkta kokybinés turinio analizés strategija,
nes tyrimas siejamas su teksto pavidalu i$reik$tos informacijos interpretavimu. Atsizvelgiant
j tyrimo objekta, tiksla, kokybiniams duomenims surinkti pasitelkiamas dokumenty rin-
kimo metodas. Dokumentai renkami jvertinus jy autentiskumg, patikimuma, reprezenta-
tyvuma, prasminguma. Renkami aktual@s tyrimo objektui nacionaliniai, uzsienio $aliy ir
tarptautiniai teisés aktai, teismy precedentai, moksliniy Zurnaly publikacijos, spaudos leidi-
niai, interneto medziaga, oficialioji statistika, asmens sveikatos priezitros jstaigy lokaliniai
dokumentai. Tyrimo imtis. Mokslinés literatiiros ie$kota naudojantis Lietuvos integralios
biblioteky informacijos sistemos suvestiniu katalogu, Nacionalinés bibliotekos elektroni-
niu katalogu, laisvai prieinamomis ir Lietuvos nacionalinés Martyno Mazvydo bibliotekos
ir Mykolo Romerio universiteto bibliotekos prenumeruojamomis duomeny bazémis, pa-
vyzdziui: ,Caselex®, ,,Ebrary®, ,HeinOnline®, ,Westlaw* ir kt. Tyrimui atrinkti moksliniai
straipsniai recenzuojamuose zurnaluose, jtrauktuose j tarptautines mokslo bazes, publikuoti
ne anksciau nei 1990 metais. Tyrimui atlikti reikalingos medziagos dalj taip pat sudaro tik
galiojantys auksciausig juridine galig turintys nacionaliniai, Europos Sajungos ir tarptauti-
niai teisés aktai, reglamentuojantys pacienty teises. Teismy precedentai atrinkti vadovau-
jantis priémusiosios institucijos kriterijumi, t. y. rinkti aktualis Europos Zmogaus Teisiy
Teismo ir $aliy kasaciniy teismy procesiniai sprendimai bylose dél paciento teisés j privataus
gyvenimo nelie¢iamuma pazeidimo. Nemoksliniai zurnalai, spaudos leidiniai ir kita litera-
tira naudojamasi atsizvelgiant j jos tinkamuma ir svarba Siam tyrimui atlikti. Duomeny
analizés metodas - literatiiros analizé. Literattra analizuota keturiais etapais: literattiros
apzvalga; tyrimy sintezé; koncepto analizé, metasintezé. Analizuojant literatiira, paciento
teisé i privataus gyvenimo nelie¢iamumga apzvelgta i$ jvairiy teoriniy perspektyvy. IeSkoma
tarpusavio rysiy tarp skirtingy autoriy teiginiy, svarstoma, kaip juos pritaikyti sveikatos
priezitiros teisiniuose santykiuose. Siekiama jZvelgti paciento autonomijos reik$me atsklei-
dziant paciento teisés j privaty gyvenimo nelie¢iamumg ir visuomenés vie$ojo intereso tar-
pusavio rysj. Gauti tyrimo rezultatai analizuojami ir interpretuojami. Tyrimui atlikti taip pat
naudojami loginis, empirinis analizés, teleologinis, istorinis ir lyginamasis metodai.
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Tyrimy apzvalga. Lietuvoje pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamuma nagrinéjo
A. Kabisaitis’. Jis suformulavo paciento informuoto sutikimo reikalavimus, paciento in-
formavimo standartus, pacientui teiktinos informacijos apimtis ir turinj. Autorius taip pat
i$skyré informacijos nepranesimo pacientui atvejus, i$analizavo reikalavimus pacientui, ga-
lin¢iam duoti sutikima. J. Juskevic¢ius® placiau nagrinéjo zmogaus orumo, Zmogaus kino
integralumo ir nelie¢iamumo, autonomijos bei solidarumo principus, kurie neabejotinai
turi jtakos ir paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo uztikrinimui. Informuoto suti-
kimo koncepcijg taip pat analizavo A. Rudzinskas ir J. Kutkauskiené’ bei E. Gruodyté ir
L. Sal¢iité-Pratkiené'. D. Borgiené! disertacijoje tirdama bei vertindama stacionarinése
asmens sveikatos priezitros jstaigose gydyty pacienty galimybes realizuoti teis¢ | kokybiska
sveikatos priezitros paslauga ir pacienty, pateikusiy Zalos sveikatai atlyginimo ieskinj teis-
me, galimybes jgyvendinti teise j Zalos sveikatai atlyginima priéjo i§vados, jog kas deSimtas
respondentas nurodé, kad nebuvo privatumo, aptariant jo sveikatos bukle ar gydyma, kas
penktam respondentui privatumas apskritai nebuvo svarbu. Autorés nuomone, gydymo js-
taigy kultairos poky¢iai, pagristi paciento autonomijos principu, ir paciento gebéjimai zinoti
bei pasinaudoti savo teisémis sudaro vadybines prielaidas tobulinti sveikatos priezitiros pas-
laugy kokybe. Taip pat, zenkly indélj  paciento autonomijos, informuoto sutikimo, apskritai
sveikatos doktrinos tyrinéjimus jnesé M.Simonis'?, tyres paciento, kaip asmens autonomijos
filosofinj pagrindimga ir samprata, paciento autonomijos jgyvendinimg informuotu sutikimo
institutu, teis¢ j informacija kaip paciento autonomijos salyga, gydytojy ir pacienty teisiniy
santykiy prigimtis ir atsiradimo pagrindus, bruoZus ir pan. Informuoto sutikimo model; fi-
losofiniu, etiniu pozitriu gvildeno E. Gefenas®. Jis i$nagrinéjo asmens autonomijos institutg
kaip pagrindg jveikti gydytojo ir paciento teisiniy santykiy paternalistinj modelj. Minétinas
ir G. Andrulionio darbas", kuriame filosofiniu, etiniu, teisiniu pozitriu i$samiai analizuota
asmens autonomijos sveikatos teiséje problema, asmens autonomijos ir laisvo asmens sutiki-
mo sarysis, informuoto sutikimo samprata ir jos reik§mé, pateikta ir uzsienio $aliy biobanky
veiklos analizé. V. LukaSevi¢iené'® nagrinéjo genetiniy duomeny i$skirtinumo problema,

7 Kabisaitis, A. Paciento informuotas sutikimas: teoriniai ir praktiniai aspektai. Teisé. 2004, 50:62—-
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studijos. 2009, 2(2): 321-338.
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2010.
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aprasé genetiniy duomeny panaudojimo tarptautinj teisinj reguliavimg. K. P. Valuckas,
7. Gudlevitiené, J. DidZiapetriené's istyré biobanky biblioteky kiirimo procesg, pateiké
esamy biobanky tinklo ir infrastruktiros aprasyma, ianalizavo moderniuose biobankuo-
se taikomas naujas duomeny kodavimo ir apsaugos sistemas, leidziancias pacienty geneting
informacija saugoti visiskai anoniminiu badu, neatskleidziant paciento tapatybés. Paciento
autonomijos doktring ir pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamuma epizodiskai aptaré ir
T. Birmontiené"”. Apie paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo problematika yra uzsi-
minta ir kity Lietuvos autoriy darbuose.'®

Uzsienio $aliy mokslinéje literatiroje paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo as-
pektai analizuoti iSties nemazai’. M. R. J. Woogara?® aprasé pacienty teisés j privatuma
koncepcija. Ji pabrézé, kad privatumas yra pagrindiné Zmogaus teisé, o sveikatos priezitiros
specialisty pagarba pacientui yra gyvybiskai svarbi jo fizinei, psichinei, emocinei ir dvasi-
nei gerovei. Anot autorés, sveikatos prieziiros specialistai pacienty privatuma gali pazeisti
jvairiais budais, pavyzdziui: pazeisti teis¢ naudotis savo turtu, taip pat teis¢ j sveikatos in-
formacijos konfidencialuma. Jvertindama tai, kad didzioji dalis asmens sveikatos priezitiros
specialisty néra susipazine su tarptautiniais dokumentais, reguliuojanciais paciento teisés j
privataus gyvenimo nelie¢iamuma apsauga, sitilé parengti aiskia $vietimo strategija. J. W.
DeCew? tyré paciento privatumo verte ir nagrinéjo alternatyvius pacienty sveikatos in-
formacijos apsaugos budus, kurie drastiskai neriboty sveikatos biotechnologijy pazangos.
F. W. Hondius* labiau praktiniu aspektu analizavo tarptautiniy teisés akty turinj privataus
gyvenimo nelie¢iamumo kontekste ir teiké sitlymus dél jy tobulinimo. C. Jones® aprasé
sveikatos informacijos konfidencialumo pazeidimo galimus atvejus, modeliavimo praktinius
pavyzdzius ir kiekybinio tyrimo metodu aiskinosi respondenty poziirj j konfidencialios in-
formacijos atskleidimo galimybes priklausomai nuo faktiniy aplinkybiy. Panasy tyrimg at-
liko ir M. Guedj* su bendraautoriais. Jie, siekdami issiaiskinti, kokiomis salygomis asmens
sveikatos priezitiros specialistai gali pazeisti konfidencialumo principa norédami apsaugoti
paciento Zmona nuo lytiniu keliu plintanciy ligy. Rezultatai parodé, kad dazniau patys pa-
cientai, bet ne gydytojai, yra linke pazeisti konfidencialumo principg nurodytu pagrindu.
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Kiekybinj tyrima atliko ir G. Jenkins, J. F. Merz ir P. Sankar.? Jie analizavo pacienty konfi-
dencialumo suvokima ir nustaté, kad pacientai skirtingai suvokia konfidencialios informa-
cijos turinj. Vieni respondentai man¢, kad visa medicininé informacija yra konfidenciali, o
kiti tokiai informacijai priskyreé tik itin jauria, pavyzdziui, su intymiu gyvenimu susijusig
sveikatos informacija. Dél $iy skirtumy autoriai rekomendavo gydytojams pripazinti, kad
pacientai gali turéti savo konfidencialumo suvokimo modelius, tad ir gydytojo elgesys turéty
buti adekvatus paciento emociniam fonui. Konfidencialumo principo genezg ir jos transfor-
macija tyré A. H. Ferguson.*

Paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo uztikrinimo $eimoje aspektus i§samiai ana-
lizavo R. Gilbar?. Autorius tyré konfidencialumo pareigos jtaka Seimos interesams ir pri¢jo
prie i$vados, kad Seimos ir paciento interesy pusiausvyra reikalauja riboti konfidencialumo
principa tiek, kiek tai susij¢ su paciento $eimos nariais. Panasius tyrimus vykdeé ir K. R. Maji
su bendraautoriais.?® Ne tik teisinius, bet ir psichologinius aspektus dél konfidencialios in-
formacijos atskleidimo $eimos nariams jtakos terapiniam efektui aprasé L. Sperry.?’ Autorius
jsitikings, kad konfidencialumo principo pazeidimas ir informacijos atskleidimas $eimos na-
riams teigiamai veikia pacienty létiniy ligy gydyma. I§ esmés panasias i§vadas suformulavo
ir M. D. Pérez-Carceles su bendraautoriais®. Kiekybinj tyrima atliko T. Nyrhinen su ben-
draautoriais®. Jie sieké nustatyti nepilnameciy vaiky tévy ir asmens sveikatos priezitiros
specialisty pozitrj j paciento sveikatos informacijos konfidencialumo uztikrinima Suomijos
asmens sveikatos priezitros jstaigose. Rezultatai nustebino, nes dauguma respondenty mané,
kad pacienty sveikatos informacijos konfidencialumas yra uztikrintas. S. A. Alpert** anali-
zavo privatumo ir vie$osios politikos santykio pasekmes asmens sveikatos priezitrai, asmens
tapatybei ir §eimos santykiams, pereinant link sveikatos informacijos elektroniniy jrasy.

Paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo uztikrinimg genetinio privatumo kontekste
nagrinéjo M. R. Anderlik ir M. A. Rothstein®. Jie analizavo etinius, teisinius ir net politi-
nius genetinés informacijos apsaugos klausimus. Autoriai sieké apibrézti genetinés informa-
cijos savoka, ai$kinosi visuomenés poziarj j privatuma, modeliavo galima Zalos rizika dél
genetinés informacijos privatumo pazeidimy. Taip pat pateiké jzvalgy dél galimo bioban-
ky bankroto. Pabrézé genetinés informacijos svarbg draudziant pacienty diskriminacija.

»  Jenkins, G.; Merz, J. F; Sankar P. A qualitative study of women's views on medical confidentiality.

Journal of medical ethics. 2005, 9:499-504.

Ferguson, A. H. The lasting legacy of a bigamous duchess: the Benchmark precedent for medical

confidentiality. Social history of medicine. 2006, 1:37-53.

2 Gilbar, R. Medical confidentiality within the family: The doctor’s duty reconsidered. International
journal of law, police and the family. 2004, 18:195-213.

2 Maji, K. R, et. al. A follow-up study of family burden in patients with bipolar affective disorder.
International Journal of Social Psychiatry [interaktyvus], [ziaréta 2011-05-27]. <http://isp.sagepub.
com/content/early/2011/02/28/0020764010390442>.

»  Sperry, L. Therapeutic Response to Patients and Families Experiencing Chronic Medical
Conditions. The Family Journal, 2009, 17: 180-184.

30 Pérez-Carceles, M. D,, et. al. Balancing confidentiality and the information provided to families of
patients in primary care. Journal of medical ethics. 2005, 9:531-535.

26

3 Nyrhinen, T., et.al. Privacy and equality in diagnostic genetic testing. Nursing Ethics, 2007,
14(3):295-308.
2 Alpert, S. A. supra note 3, p. 310-311.

#  Anderlik, M. R.; Rothstein, M. A. Privacy and confidentiality of genetic information: What Rules
for the New Science? Genomics Hum. Genet, 2001, 2:401-433.

118



P. A. Roche ir G. J. Annas* sieké jrodyti, kad genetiné informacija skiriasi nuo kitos svei-
katos informacijos ir aptaré, kas gali buti daroma norint apsaugoti genetinés informacijos
privatuma. T. Mcgleenan® pasisaké dél genetiniy tyrimy pervertinimo ir jy panaudojimo
ne sveikatos prieziaros srityse, bet, pavyzdziui, draudimo srityje. Autoriaus nuomone, gene-
tiniy tyrimy paklausai jtakos turéjo mity apie geneting informacija kirimas, kas savaime i$-
$auké naujy grésmiy pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamumui. R. Abbing™ taip pat tyré
genetiniy tyrimy ir genetiniy technologijy jtaka pacienty privataus gyvenimo nelie¢iamu-
mui, o M. J. Taylor’” analizavo genetinés diskriminacijos koncepcija, bandé ja klasifikuoti ir
taip paaiskinti principiniy nuostaty i§gryninimo sunkumg ir praktines problemas.

Gentinio privatumo tyrimy srityje minétinas G. T. Laurie® darbas, kuriame tiriamas
paciento privataus gyvenimo nelie¢iamumo turinys bei genetinés diskriminacijos proble-
matika privatumo ir teisés nezinoti atzvilgiu®. Taip pat analizuotas darbdaviy ir draudiky
interesas savo veikloje naudoti pacienty geneting informacija. Paciento privataus gyvenimo
nelie¢iamumo grésmés draudimo teisiniuose santykiuose tyré ir E. Feiring®. Jis pateiké
argumentus dél genetinés informacijos prieinamumo sveikatos draudimo rizikos prisiémi-
mo tikslais. Vieni i$ jy susije su saziningumo ir solidarumo principais. A. D. Moore* tyré
nuosavybés koncepcijas ir nustaté, kad sveikatos informacija, jskaitant ir genetiniy tyrimy
rezultatus, yra i$imtinai tik paciento nuosavybé. S. M. C. Gibbons*? su bendraautoriais at-
liko pacienty privataus gyvenimo nelie¢ciamumo uztikrinimo Islandijos, Svedijos, Estijos ir
Didziosios Britanijos biobanky veikloje tyrima. Autoriailygino valstybiy teisinj reguliavima,
ypac atkreipdami démesj i pacienty sutikimo moksliniams tyrimas jgyvendinima, biologi-
niy medziagy nuosavybés klausimus, paciento ir tyréjo bendraautorysteés issukius dél sukur-
to tyrimo rezultato.
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ISvados:

120

Atliktas tyrimas leidZia tvirtinti, kad disertacijos ginamieji teiginiai pasitvirtino bei da-
ryti ias i$vadas:

1.

Privatumas ir konfidencialumas yra skirtingos savokos, tac¢iau tik jy darni simbiozé
uztikrina pakankamg paciento privataus gyvenimo nelie¢iamuma. Nors privatumas
yra kiekvieno Zmogaus autonomijos iSraiska ir pats savaime yra ypatinga vertybé,
taciau jo turinio apsauga i$imtinai priklauso nuo tinkamo konfidencialumo pareigos
vykdymo, todél labai svarbu, kad asmens privatuma visuomet lydéty kity asmeny
konfidencialumo jsipareigojimas ir pagarba zmogaus orumui.

Paciento sveikatos informacijos konfidencialumas yra ne tik etinis, bet ir teisinis
principas, skatinantis pasitikéjimg tarp asmens sveikatos prieziaros specialisto ir
paciento, kuris gali buti ribojamas, kai tai batina visuomenés saugumo, visuomeneés
sveikatos arba kity Zmoniy teisiy ir laisviy apsaugos atzvilgiu. Kaip vieni i§ pacien-
to sveikatos informacijos konfidencialumo ribojanéiy faktiniy pagrindy yra grésmeé
kito asmens sveikatai ar gyvybei, uzkre¢iamuyjy ligy kontrolé, moksliniai tyrimai.
Valstybés pareiga uztikrinti Zmogaus orumo apsauga ir gynima reiskia ir tai, kad
valstybés institucijos ir pareigiinai negali nepagristai riboti zmogaus teisiy ir laisviy,
taciau praktikoje taikomas ir teisinis reguliavimas, leidZiantis paciento sveikatos in-
formacijos konfidencialuma riboti siekiant uztikrinti valstybés institucijy atliekamy
funkcijy efektyvuma. Visais atvejais konfidencialios informacijos suteikimas valsty-
bés institucijoms turi atitikti protingumo, saZiningumo ir paciento teisiy apsaugos ir
interesy prioriteto principus. Kai néra aiskios jstatyminés normos, leidziancios vals-
tybés institucijai gauti paciento konfidencialig informacija, vadovaujamasi iSimtinai
paciento, t. y. silpnesniosios sveikatos teisiniy santykiy $alies, interesais.

Teismy praktika ir tyrimy rezultatai sudaro pagrinda kritiskai vertinti paciento
privataus gyvenimo nelie¢iamumo principo absoliutinimg Seimos nariy atzvilgiu.
Butinybé gydytojui nuspresti, reikia ar ne atskleisti paciento sveikatos informacija
$eimos nariams, neturéty buti siejama tik i§imtinai su paciento interesais, nes reikéty
suvokti, kad pacienty liga turi jtakos ne tik paties paciento, bet ir jo Seimos nariy gy-
venimui. Siuolaikinis informuoto sutikimo modelis nereikalauja glaudaus abipusio
$aliy bendradarbiavimo, tac¢iau tik abipusiu gydytojo ir paciento bendradarbiavimu,
informacijos apsikeitimu, vertybiy deklaravimu ir jtikinéjimu jmanoma pasiekti op-
timaliausia bendra sprendimg kovoje su liga kartu uztikrinant paciento privataus gy-
venimo nelie¢iamuma ir nepazeidziant paciento ir jo $eimos interesy pusiausvyros,
todél gydytojy ir pacienty teisiniy santykiy partnerystés modelis integruoty sveika-
tos apsauga j platesnj, socialiai teisingesnj dorovinj lygj. Kita vertus, svarstytina dél
teisinio reguliavimo pakeitimo, numatancio $eimos nariy ,ispéjimo“ dél gresiancio
pavojaus instituta, neatskleidziant konkrecios sveikatos (genetinés) informacijos.
Sutikimas yra geriausias budas apsaugoti individualias teises, ta¢iau reikia nepamirs-
ti, kad nepilnameciams truksta gebéjimy suteikti pilnateisj informuotg sutikima dél
nesubrendusiy pazinimo jgadziy, nepakankamos situacijos patirties ir faktiniy inte-
resy tiek paciy paaugliy, tiek jy tévy, tiek ir asmens sveikatos prieziaros specialisty
ar tyréjy atzvilgiu, todél pernelyg uolus nepilnamecio paciento privataus gyvenimo
nelie¢iamumo gynimas nuo jo tévy galimai neatitinka paties nepilnamecio paciento
interesy. Rekomenduojama svarstyti nepilnameciy pacienty amziaus cenzo, nuo ku-
rio nepilnamecio paciento tévai nebeturi jokios realios jtakos nepilnamecio asmens



10.

gydymo pasirinkimui, padidinimo iki pilnametystés, nes tokiu teisiniu reguliavimu
galimai buty uztikrinta nepilnameciy pacienty ir jy tévy interesy pusiausvyra paren-
kant nepilnameciam pacientui optimaliausig ir geriausia gydymo taktika bei tech-
nika, o patys nepilnameciai pacientai buty apsaugoti nuo ankstyvojo streso, vidiniy
konflikty ir neigiamy dvasiniy i$gyvenimy.

Neabejojama, kad genetiniai duomenys yra asmens duomenys, taciau i$siskiria nuo-
mongés, ar genetiné informacija laikytina i$skirtine, unikalia ir tokia, kurios apsauga
reikia specialiai reglamentuoti. Iki $iol néra paneigta prielaida, kad genetiné informa-
cija perzengia laiko ir erdvés ribas, t. y. genetiniai tyrimai gali prognozuoti Zmogaus
ateitj, todél sveikatos teisés priedermé rasti pusiausvyra tarp liberalaus mokslo pa-
zangos spartaus progreso ir konservatyvios bioetikos atsargumo. Atsizvelgiant j tai,
kad genetikos mokslas yra spartaus vystymosi stadijoje ir paprastai nauji atradimai
pateikia dagiau naujy klausimy nei atsakymuy, pritartina, kad genetiné informacija
turéty buti laikoma sveikatos informacijos subkategorija, turincia specialy statusa,
reikalaujantj papildomy apsaugos priemoniy. Kita vertus, dél tos pacios informacijos
stokos, genetiné informacija negali buti aiSkinama pernelyg placdiai, kad nebaty uz-
kirstas kelias sveikatos apsaugos technologijy progresui, todél genetiné informacija
turéty buti siejama tik su paciento genetiniy tyrimy rezultatais.

Genetiné informacija galimai turi jtakos draudimo santykiams, tad labai svarbu ies-
koti pusiausvyros tarp draudimo rinkos stabilumo ir paciento privataus gyvenimo
nelie¢ciamumo. Vertinant tai, kad netiesiogiai genetiné informacija draudikui gali
bati zinoma ir i§ kity duomeny, pavyzdziui, paciento anamnezés, kurioje pacientas
iSdésto visa savo $eimos ligy istorija, vargu, ar apskritai teisinga drausti draudikams
vertinti genetine informacija. Kita vertus, leidimas draudikams besalygiskai naudo-
tis genetine informacija galbut i$$aukty to paties asmens lygiateisiSkumo principo
pazeidima. Bet kokiu atveju, draudimas teisés aktuose turi buti jtvirtintas aikiai ir
tiksliai, kad nesudaryty galimybiy piktnaudziauti teisiniu reguliavimu ir paciento
pasitikéjimu.

Genetiné informacija neturi akivaizdzios, jrodytos tiesioginés jtakos darbo santy-
kiams, todél genetiniy duomeny tvarkymas darbo santykiuose turi buti uzdraustas.
Siekiant uztikrinti vie$ajj interesa, kuris pasireiskia per valstybés finansiniy istekliy
tinkamg ir efektyvy panaudojima, genetiniy duomeny naudojimas gali buti leidzia-
mas ir skatinimas tiriant darbuotojo galima profesine liga.

Ivertinus visuomenés ltkescius ir nerima dél privataus gyvenimo nelie¢iamumo,
mokslininkai galéty labiau $viesti visuomeng apie savo darbus. Labai svarbu, kad
moksliniuose tyrimuose paciento privatumas (jei toks yra reikalaujamas) baty uz-
tikrintas nuo pat projekto uzuomazgy ir testysi visa i§ anksto numatyta laikotarpj.
Tiek mokslinio tyrimo uzsakovai, tiek ir patys tyréjai turéty revizuoti projekto vyk-
dymo etapus ir jvertinti, ar projekto vykdymo eiga nekels grésmés paciento privataus
gyvenimo nelie¢iamumui. Jei projekto auditas privatumo uztikrinimo aspektu at-
skleisty triakumy, projektas neturéty buti tesiamas, kol nebus imtasi priemoniy pa-
naikinti privatumo pazeidimo spragas.

Biobanky veikla neabejotinai koreliuoja su pacienty privataus gyvenimo nelie¢ia-
mumu, todél teisiskai nereglamentuoty, bet faktiskai egzistuojanciy biobanky veikla
gali dazniau tycia ar dél neatsargumo pazeisti pacienty privataus gyvenimo nelie-
¢iamuma. Batina kuo skubiau, jvertinus geraja uzsienio $aliy praktika, parengti ir
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priimti teisés aktus, reglamentuojancius biobanky veikla, ypa¢ atkreipiant démesj j
biobanky bankroto galimybes.

11. Siekiant uztikrinti kokybiskesnius mokslinius tyrimus ir apsaugoti paciento autono-
mijos teis¢, svarstytina galimybé jteisinti kompensavimo mechanizma uz paciento
suteikta biologine medziaga. Toks kompensavimo mechanizamas galéty bati taiko-
mas tik tais atvejais, kai mokslinis tyrimas vykdomas is$imtinai komerciniais tikslais.

Moksliniy publikacijy sarasas
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Giedrius Moziraitis

IMMUNITY OF THE PATIENT’S PRIVATE LIFE:
THEORETICAL AND PRACTICAL ASPECTS

SUMMARY

Researched problem and relevance of the thesis. Major changes in the democratization
of the state of the second half of the 20 c., including the protection of patients’ rights, demand
of their autonomy, usage of new health care technologies and techniques for diagnosis and
treatment, had a direct impact on the development of patients’ rights, including the right of
respect to a private life and the right to information. The spread of liberal democracy was
directly related to the recognition of human rights and freedoms, which requires from the
society constant efforts to protect the moral rights of its members and to seek for mechanism
to enforce such rights'. These processes have affected the guarantee of the patient’s privacy
as well.

Article 22 Part 1 of the Constitution stipulates that a person’s private life is inviolable.
The Constitutional Court has many times? established that this right includes the personal,
family and home life, a person’s physical and mental immunity, honour and reputation,
secrecy of personal facts, prohibition to publicize confidential information, etc. Thus, the
private life of a person in its broad sense is the individual’s personal life: the lifestyle, marital
status, living environment, relationships with other people, individual attitudes, beliefs,
habits, physical and mental state of health, honour, dignity. On the other hand, although
the concept privacy is often used, it should be noted that this concept is ambiguous and
contentious. Typically privacy is associated with loneliness, independence, self-expression of
individuality. In literature, the concept of information privacy can be found which is defined
as the guarantee of protection of personal data, stored in personal information storages, from
the interested third parties, to whom this information is not intended. The above mentioned
concept also includes the processing of this data: when and how personal information should
be transmitted to third parties, how it is collected, stored and maintained.’

Leonavicius, V.; Baltrusaityté, G.; Naujokaité, 1. Sociologija ir sveikatos prieZiiiros paslaugy

vartotojas: Lietuvos sveikatos prieZitiros sistemos pertritkiai ir testinumas. Monograph. Kaunas:

Vytauto DidzZiojo universitetas, 2007, p. 6.

> Ruling of October 21, 1999, of the Constitutional Court of the Republic of Lithuania ,Regarding
the spelling of names and surnames in the passport of a citizen of the Republic of Lithuania®
Valstybés zZinios. 1999, Nr. 90-2662; Ruling of May 8, 2000, of the Constitutional Court of the
Republic of Lithuania ,,Regarding strategical activity. Valstybés Zinios. 2000, Nr. 39-1105; Ruling
of September 19, 2002, of the Constitutional Court of the Republic of Lithuania ,,Regarding the
Laws on Telecommunication, Strategic activity and the Code of Criminal Procedure®. Valstybés
Zinios. 2002, Nr. 93-4000; Ruling of October 23, 2002, of the Constitutional Court of the Republic of
Lithuania ,,Regarding the protection of the private life of a public person and the right of a journalist
not to disclose the source of information®. Valstybés Zinios. 2002, Nr. 104-4675; Ruling of March
24, 2003, of the Constitutional Court of the Republic of Lithuania ,Regarding censorship of the
correspondence of convicted persons®. Valstybés Zinios. 2003, Nr. 29-1196.

* Alpert, S. A. Protecting Medical Privacy: Challenges in the Age of Genetic Information. Journal of

Social Issues, 2003, 59(2):301-322.
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In health law, the patient’s information privacy is closely linked to the implementation
of the principle of confidentiality, which already from the times of Hippocrates has become
an integral part of medical deontology.® The modern doctrine of person’s autonomy,
broadly widespread and applied both in the health lawmaking of Lithuania and other
countries, which rapidly developed in 1950-1960°, basically encouraged the formation of
the model of the informed consent of the legal relations between doctors and patients and
the formation of the principle of confidentiality of the patient’s health information. Thus,
the immunity of the patient’s private life is closely linked and implemented considering the
principle of confidentiality which is based on the patient’s right to manage, use and dispose
personal health information and the duty of health care professionals and other personal
information managers to respect the patient’s right to health information. For the purpose
of this correlation, the thesis treats and researches the immunity of the patient’s private life
only from the aspects of the principle of confidentiality and the patient’s right to health
information.

The protection of the patient’s health information’s confidentiality is one of the problems
that often are faced by health care professionals and researchers in the field of biolaw. The
patient’s privacy is protected by international and national legislation, however, often the
patient’s health information must be disclosed to the patient’s family members due to the
very patient’s behaviour, the nature of the illness or other objective reasons; therefore it is
particularly important to understand whether it is worth to disclose health information
about a patient to his / her family members at all. If so, the issue of the scope of the provided
information becomesrelevant. Although the doctrine oflaw, legislation and case law recognize
that the principle of confidentiality is not absolute and can be limited for the purpose of
public security, crime prevention, public health or the protection of other people’s rights
and freedoms, however, not always the actual basis of confidentiality restrictions is clear,
including the cases of the disclosure of a patient’s health information to public authorities.
Attention should be paid that the rapid development of the science of genetics makes it
increasingly difficult to ensure patients’ privacy. Using genetic test results, i.e. interpreting
genetic information and evaluating it in the context of all health information of the patient, it
is possible to predict the patient’s future health condition. Such information about a person’s
health risk is very valuable as timely application of preventive measures can prevent serious
diseases. However, this information also has a different value, required not only in the health
care sector, but also in the field of pharmaceutical, insurance and labour relations. In the
latter areas the use of such information may constitute the basis for unlawful discrimination
against information carriers. Europe and the whole world have been extensively discussing
the issue of genetic information, investigating the ethical, social and legal consequences of
such disclosure of information. In addition, politicians and market participants themselves
more often respond to social concerns and adopt self-control measures or measures of
mandatory nature, restricting the use of genetic information and discrimination of people.

New challenges of personal privacy inspired the European Commission to publish a
proposal on January 25, 2012,° on the basis of new legislative framework of personal data

*  Maehle, A. H. Protecting patient privacy o serving public interests? Challenges to medical

confidentiality in imperial Germany. Social history of medicine. 2003, 3:383-401.

*  McHale,].; Fox, M.; Murphy, J. Health care law: Text, cases and materials. London: Sweet & Maxwell,
1997, p. 317-319.

¢ Information of the European Commission. Interactive. [seen on 2013-08-03]. <http://ec.europa.eu/
justice/newsroom/data-protection/news/120125_en.htm>.
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protection in the European Union, which would replace the current regulation provided
in the Directive 95/46/EC on the protection of individuals with regard to the processing of
personal data and on the free movement of such data. The reform of personal data protection
will undoubtedly have consequences for the protection of the patient’s privacy, because the
reform seeks to establish so-called “the right to be forgotten”. In addition, in Lithuania the
electronic health information and collaboration’s infrastructure system is being entrenched,
with the help of which the subjects of health activities’ management and executive bodies,
the providers ir receivers of health care and other persons carrying out statutory functions
or providing services related to health care activities shall be obliged to provide and receive
data in accordance with the order established by the state and legal acts. The success of the
implementation of this system will depend also on the regulatory framework of biobanks,
which is still being debated in Lithuania. Although biobanks already actually operate, due to
regulatory gaps they threaten the immunity of the patient’s private life.

Lithuanian legal literature does not comprehensively researches the issue of patient’s pri-
vacy’s immunity, however, there are quite many publications of foreign authors on the su-
bject. This thesis is the first attempt in Lithuania to analyze systematically and in a complex
manner the immunity of the patient’s privacy life from the aspects of health science progress,
medical reform and practical application. Basing on the doctrine of law, the European Court
of Human Rights and other case law, the thesis analyzes the legal and factual conditions of
the relationship of the patient, his / her family members and health care professionals, pro-
moting respect for the patient’s privacy, while ensuring the implementation of the patient’s
family members’ rights. Also, the actual bases limiting the confidentiality of the patient’s
health information: threat to another person’s life or health, communicable disease control,
scientific researches, which have been lesser discussed in scientific literature are researched
more comprehensively. The jurisprudence of the Lithuanian Constitutional Court in the field
of the immunity of patients’ privacy life is revealed as well as the legal basis of state autho-
rities to obtain the patient’s confidential information, forms and reporting procedures. An
analysis of the cases when health care institutions cannot submit confidential information
on patients to public authorities is provided. Also academic and practical legal discussions on
health information and protection of genetic information are reviewed seeking to establish a
balance between the interested groups.

The object of research - the patient’s right to the immunity of the private life.

The aim of the research - to reveal the theoretical and practical aspects of the
implementation of the immunity of the patient’s private life.

The tasks of the research:

o To reveal the relationship of privacy and confidentiality.

o To analyze the actual bases potentially limiting the patient’s health information’s
confidentiality.

o To identify the legal basis of the right of state authorities to obtain the patient’s
confidential information, methods and reporting procedures.

o To establish the features of the immunity of the patient’s privacy in respect to the
patient’s family.

o To reveal the manifestations of genetic discrimination.

« To analyze the impact of biobanks’ activity on the immunity of the patient’s privacy.
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 To analyze the provisions of the legal doctrine and case law used to interpret and apply
the patient’s right to genetic information and biological material.

Defended statements:

o The immunity of the patient’s private life may be limited for the purpose of legitimate
interests of the patient’s family members.

o Although the patient’s genetic information is a constituent part of health information,
however, due to its exceptional and unique features to predict a person’s future, it is
appropriate to determine additional security measures of such information.

o The patient’s genetic information in employment can be used only to ensure the
adequate and effective use of the state’s financial resources.

Dissertation practical significance. Insufficient discourse about patients’ right to the
immunity of the private life and the interfaces of the public interest are reflected in the
Lithuanian legislative process, therefore the findings of the thesis may be valuable in the
formulation of the health law policy principles and the preparation and implementation of
relevant legislation. The results may be used for both scientific and pedagogical activities
considering more comprehensively the problems of the immunity of the patient’s privacy,
paying particular attention to rapidly evolving networks of biobanks. The purification of the
problems of the patient’s privacy, analyzed in the thesis, is relevant to health care professionals
and the patients themselves, as well as other personal data controllers operating in the areas
of receipt or provision of health information.

Methodology of the research. For the performance of the research, a strategy of
qualitative contentanalysishad been chosenastheinvestigationislinked to theinterpretation
of the information expressed in the form of text. Considering the research’s object and
purpose, for the collection of qualitative data the method of document collection had been
used. Documents were collected assessing their authenticity, credibility, representativeness,
meaningfulness. National, foreign and international law acts, judicial precedents, scientific
journal publications, press releases, web material, official statistics, local documents of health
care institutions were collected. The scope of research. For the search of scientific literature,
the Lithuanian Integrated Library Information System’s Summary Catalogue, the National
Library’s electronic catalogue, freely available databases and the databases subscribed by the
Lithuanian National Martynas Mazvydas Library and Mykolas Romeris University’s Library,
for example: “Caselex”, “Ebrary”, “HeinOnline”, “Westlaw”, etc., were used. For the purpose of
the research, scientific articles in peer-reviewed journals listed in the international scientific
databases, published no earlier than in 1990, had been selected. Part of the material necessary
for the implementation of the researched was also comprised of valid national, European and
international legislation on patients’ rights, having the highest power. Judicial precedents
were selected according to the criterion of the issuing institution, i.e. procedural decisions of
the European Court of Human Rights and national cassation courts in cases concerning the
breach of the patient’s right to privacy had been selected. Non-scientific journals, magazines,
press publications and other literature were used considering their relevance and importance
to this investigation. The method of data analysis was an analysis of literature. Literature
was analyzed in four stages: review of literature; synthesis of the research; analysis of the
concept; metasynthesis. While analyzing the literature, the patient’s right to privacy was
overviewed from various theoretical perspectives. It was searched for inner relations between
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the arguments of different authors and considered how to adapt them in health care legal
matters. The thesis is aimed to establish the significance of the patient’s autonomy while
revealing the importance of the relationship of the immunity of the patient’s right to privacy
and the public interest. The obtained results have been analyzed and interpreted. For the
purpose of the research, logical, empirical analysis, theological, historical and comparative
methods also were used.

Review of studies. In Lithuania, patients’ privacy has been researched by A. Kabisaitis’.
He formulated the requirements of the patient’s informed consent, standards of the informing
of the patient, the scope and content of the information provided to the patient. The author
also identified the cases when information should not be provided to the patient and
analyzed the requirements to the patient who is able to give consent. J. Juskevi¢ius® more
broadly analyzed the principles of human dignity, human body’s integrity and immunity,
autonomy and solidarity, which undoubtedly have an impact on the patient’s privacy’s
assurance. The concept of an informed consent was also analyzed by A. Rudzinskas and J.
Kutkauskiené® and E. Gruodyté and L. Sal¢iaté-Pratkiené'. D. Borgiené," examining and
assessing the possibilities of patients to realize the right to a qualitative health care service
indemnification of harm to health of the patients who have lodged claims regarding health
damage compensation in court. has came to the conclusion that every tenth respondent had
stated that there was no privacy when discussing his / her medical condition or treatment,
every fifth respondent did not consider privacy as an important issue. The author believes
that medical institutions’ cultural changes, based on the principle of the patient’s autonomy
and the patient’s ability to know and exercise their rights, provides managerial assumptions
to improve the quality of healthcare services. Also, an important contribution to the patient’s
autonomy, informed consent, health doctrine in general was made by M. Simonis'2, who
investigated the patient’s, as a person’s, autonomy and philosophical justification of the
concept, the patient’s autonomy’s implementation by the institute of informed consent,
the right to information as a condition of the patient’s autonomy, the nature of doctors
and patients’ legal relations and features of their occurrence, etc. The model of informed
consent was researched by E. Gefenas from the philosophical and ethical points of view". He
studied the institute of personal autonomy as a basis for overcoming the doctor-patient legal

7 Kabisaitis, A. Paciento informuotas sutikimas: teoriniai ir praktiniai aspektai. Teisé. 2004, 50:62—

77.

Juskevicius, J. Teisés principy taikymas norminant sveikatos prieziaros sritj. Jurisprudencija. 2008,
12(114): 7-17.

Kutkauskiené, J., Rudzinskas, A. Pacientui teikiamos informacijos apimties ribojimo (neteikimo)
koncepcijos. Sveikatos mokslai. 2008, 5: 1891-1897; Kutkauskiené, J., Rudzinskas, A. Informuoto
paciento sutikimas: teikiamos informacijos teisinio jvertinimo problemos. Socialiniy moksly
studijos. 2009, 2(2): 321-338.

Gruodyté, E., Sal¢iiite-Pratkiené, L. Informuoto paciento sutikimo doktrinos samprata ir svarba
sveikatos prieziaroje. Teisés apzvalga. 2013, 1(10): 136-170.

Brogieneé, D. Paciento teisés j kokybiskq sveikatos priezZiiiros paslaugq ir Zalos sveikatai atlyginimg.
Daktaro disertacija. Biomedicinos mokslai, visuomenés sveikata. Vilnius: Vilniaus universitetas,
2010.

Simonis, M. Gydytojy ir pacienty teisiniai santykiai. Justitia.2005, 2(56):58-63; Simonis, M.
Paciento autonomija: esmé ir jtvirtinimas Lietuvos teiséje. Teisé. 2006, 58:134-148.

Gefenas, E. Siuolaikinés medicininés etikos problemos:asmens autonomija ir paternalizmas. Daktaro
disertacija. Filosofijos mokslai. Vilnius, 1993.
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relationship’s paternalistic model. The work by G. Andrulionis also should be mentioned™,
in which the problem of personal autonomy in health law, the relation of a person’s autonomy
and free consent, the concept of informed consent and its meaning were analyzed from
the philosophical, ethical and legal points of view and an analysis of foreign biobanks was
provided. V. Lukagevi¢iené" analyzed the problem of exclusivity of genetic data, described
in international legal regulation on the use of genetic data. K. P. Valuckas, Z. Gudleviciené,
J. Didziapetriené' examined the creation process of biobanks” network and the description
of infrastructure, analyzed new data encryption and security systems used in modern
biobanks, allowing to hold patients’ genetic information in a completely anonymous way,
without disclosing the patient’s identity. The doctrine of the patient’s autonomy and privacy
was episodically discussed by T. Birmontiené"”. The problematics of the patient’s privacy
have been mentioned in the works of other Lithuanian authors as well.’

In foreign literature, the aspects of the patient’s privacy have been analyzed in a number
of works . M. R. J. Woogara® described the concept of patients’ right to privacy. She pointed
out that privacy is a fundamental human right and the respect of health care professionals
to patients is vital for their physical, mental, emotional and spiritual well-being. According
to the author, health care professionals may violate the privacy of patients in a variety
of ways, such as to infringe the right to use their property as well as the right to medical
confidentiality. Considering the fact that the vast majority of health care professionals are
not familiar with international acts on the patient’s right to privacy and protection, she
offered to prepare a clear educational strategy. J. W. DeCew?' investigated the value of the
patient’s privacy and the issue of alternative patient health information security techniques
which would not drastically restrict the progress of health biotechnologies. F. W. Hondius*
analyzed the content of international laws in the context of the immunity of private life
from a more practical aspect and provided suggestions for their improvement. C. Jones®
described possible cases of breach of confidentiality of health information, modeled practical
examples and using a quantitative research method studied the respondents’ approach to the

Andrulionis, G. Asmens autonomija sveikatos teiséje. Daktaro disertacija. Socialiniai mokslai

(teisé). Vilnius: Mykolo Romerio universitetas, 2006.

Lukaseviciené, V. Genetiniy tyrimy ir kity prognozuojamyjy duomeny panaudojimas draudimo

tikslais [interaktyvus], [Ziaréta 2012-12-14]. <http://bioetika.sam.lt/index.php?1707278206>.

Valuckas, K. P; Gudlevi¢iené Z.; Didziapetriené J. Biobankai - zmogaus biologiniy audiniy

biobibliotekos individualizuotai ateities medicinai. Medicinos teorija ir praktika, 2012, 18 (4.2):

654-659.

Birmontiené, T. Teisé j informacijg. Vilnius: Lietuvos teisés universitetas, 2001.

Kilius, V.; Liubarskiené, Z. Paciento informuotumo problema. Medicina. 1996, 7:688-692; Pilietiniy

iniciatyvy centras. Paciento teisé j privatumg:praktinés rekomendacijos. Vilnius, 2005.

' McHale, J.; Fox, M.; Murphy, J. Health care law: Text, Cases and Materials; O’Neill, O. Some limits
of informed consent. Journal of Medical Ethics. 2003, 29:4-7; Carnerie, F. Crisis and Informed
Consent: Analysis of a Law-Medicine Malocclusion. American journal of law & medicine. 1987,
12(1):55-97.

2 Woogara, J. Human Rights and Patient’s Privacy in UK Hospitals. Nursing Ethics, 2001, 8: 234-246.

2 DeCew, J. W. Alternatives for protecting privacy while respecting patient care and public health

needs. Ethics and Information Technology, 1999, 1: 249-255.

2 Hondius, FW. Protecting Medical and Genetic Data. European Journal of Health Law, 1997, 4: 361~

388.

Jones, C. The utilitarian argument for medical confidentiality: A pilot study of patients’ views.

Journal of medical ethics. 2003, 6:348-352.
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disclosure of confidential information depending on the factual circumstances. A similar
study was carried out by M. Guedj** and co-authors. They, seeking to find out the conditions
under which health care professionals can violate the principle of confidentiality, in order to
protect the patient’s wife against sexually transmitted diseases. The results showed that more
often the very patients but not physicians are likely to violate the principle of confidentiality
on this basis. A quantitative study was conducted by G. Jenkins, J. F. Merz ir P. Sankar.”
with co-authors. They analyzed patients’ perception of confidentiality and found out that
patients have different perceptions in respect to the content of confidential information.
Some respondents felt that all medical information is confidential, and other considered only
very sensitive information, for example, related to sex life, as such. Due to these differences,
the authors recommended for physicians to recognize that patients can have their own
confidentiality perception patterns, thus the behaviour of the physician should be adequate
to the patient’s emotional background. The genesis of the principle of confidentiality and its
transformation was researched by A. H. Ferguson.?

The aspects of the patient’s privacy assurance in the family were comprehensively
analyzed by R. Gilbar?. The author studied the influence of the duty of confidentiality on
the interests of the family and came to the conclusion that the balance of the interests of the
patient’s family requires to restrict the principle of confidentiality to the extent related to the
patient’s family members. Similar researches were carried out by K. R. Maji with co-authors.?
Not only legal, but also psychological aspects of disclosure of confidential information to
family members, affecting the therapeutic effect, were described by L. Sperry.?” The author
believes that the violation of the principle of confidentiality and disclosure of information
to family members positively affect the patients with chronic diseases. Essentially similar
conclusions were formulated by M. D. Pérez and co-authors®. They sought to determine
the attitude of minor children’s parents and health care professionals to the guarantee of the
confidentiality of patient health information in Finnish health care institutions. The results
are surprising because the majority of respondents felt that the confidentiality of patients’
health information is secured. S. A. Alpert* analyzed the consequences of privacy and
public policy relationship on personal health care, personal identity and family relationships
transiting to electronic health information records.
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The guarantee of immunity of the patient’s private life in the context of genetic privacy
was researched by M. R. Anderlik ir M. A. Rothstein®. They studied ethical, legal, political
issues of genetic information’s protection. The authors sought to define the concept of genetic
information, researched the society’s attitudes to privacy and modeled the potential risk
of damage due to violations of genetic privacy. They also provided insights regarding the
potential bankruptcy of biobanks. The authors also highlighted the importance of genetic
information in prohibition of patient discrimination. P. A. Roche ir G. J. Annas® sought to
prove that genetic information differs from other medical information and discussed what
can be done to protect the privacy of genetic information. T. Mcgleenan?* talked about over-
evaluation of genetic studies and their use in the fields of non-medical care, but, for example,
in the field of insurance. According to the author, the demand for genetic research was
influenced by the creation of myths about genetic information, which in itself caused new
risks to patients’ privacy. R. Abbing® also investigated the influence of genetic researches
and genetic technologies on the patient’s privacy, and M. J. Taylor*® analyzed the concept
of genetic discrimination and attempted to classify it, thus explaining the difficulty of
purification principal provisions and practical problems.

In the field of genetic privacy, a work by G. T. Laurie” should also be mentioned,
studying the content of the immunity of the patient’s privacy and the problematics of genetic
discrimination in respect to privacy and the right to not know?. Also the interest of employers
and insurers to use patients’ genetic information in their work was analyzed. The patient’s
privacy’s threats in insurance legal relations were studied also by E. Feiring®. He provided
arguments in favour of the accessibility of genetic information for the purposes of acceptance
of health insurance risks. Some of them are related to the principles of integrity and solidarity.
A. D. Moore* studied the concepts of ownership and established that health information,
including genetic test results, is solely the property of the patient. S. M. C. Gibbons*' with
co-authors performed a research on the guarantee of patients’ privacy in the activities of
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biobanks of Iceland, Sweden, Estonia and the UK. The authors compared the legal regulation
of the states, paying particular attention to the implementation of the patient’s consent for
scientific researches, issues of ownership of biological materials, challenges of co-authorship
of the patient and researcher regarding the created test results.

Conclusion:

The performed research allows to state that the defended statements of the thesis have
been confirmed and provide the following conclusions:

L.
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Privacy and confidentiality are different concepts, however, they ensure adequate im-
munity of the patient’s private life only operating in harmonious symbiosis. While
privacy is a manifestation of each person’s autonomy and is very special itself, the
protection of its content depends exclusively on the proper execution of the duty of
confidentiality, therefore it is very important that a person’s privacy would always be
accompanied by the obligation of confidentiality of other people and respect for hu-
man dignity.

The confidentiality of the patient’s health information is not only ethical, but also
legal principle of promoting trust between the health care provider and the patient,
which can be limited when necessary for the purpose of public security, public health
or other human rights and freedoms’ protection. A threat to another person’s life or
health, communicable disease control, scientific researches make some of the bases
restricting the patient’s health information confidentiality.

The state’s duty to ensure the protection and defence of human dignity means that
public authorities and officials cannot unreasonably restrict human rights and free-
doms; however, in practice legal regulations are applied as well, allowing to limit the
confidentiality of the patient’s health information in order to ensure the performance
of state institutions’ functions. In all cases, the submission of confidential informa-
tion to state institutions must meet the principles of reasonableness, good faith and
the priority of the patient’s rights and interests. In the absence of clear legislative pro-
visions that allow a public authority to obtain confidential information on a patient,
exclusively the interests of the weaker party of health legal relations. i.e. the patient,
must be followed.

The case law and the results of researches form the basis for a critical assessment of
absolutizing of the principle of the patient’s privacy in respect to family members.
The need for a physician to decide whether or not to disclose the patient’s health
information to family members should not be related solely to the interests of the
patient, as it should be understood that the disease affects not only the patient’s, but
also his family’s life. The modern model of informed consent does not require a close
mutual cooperation between the parties, however, only mutual doctor-patient co-
operation, information exchange, declaration of values and persuasion may make it
possible to achieve the optimal common solution in the fight against the disease,
while ensuring the patient’s privacy and without prejudice to the balance of interests
of the patient and his family, thus the model of doctors and patients’ legal relation-
ship’s partnership would integrate health care into a broader, socially equitable moral
level. On the other hand, the alteration of legal regulation, providing an institute of



“warning” of family members without disclosing specific health (genetic) informa-
tion, should be considered.

A consent is the best way to protect individual rights, however, it must be kept in
mind that minors lack the capacity to give informed consent due to immature cogni-
tive skills, lack of experience and the actual interests of respect to both the teen and
their parents, as well as health care professionals and researchers; therefore too thor-
ough protection of a minor patient’s privacy from his parents possibly does not meet
the interests of the very minor patient. It is recommended to consider the increase of
the age limit of minors patients at which a minor patient’s parents no longer have any
real effect on a minor’s treatment options, as such legal regulation may ensure the
balance of the interests of minor patients and their parents, choosing the best optimal
treatment tactics and techniques, and the very patients would be protected from early
stress, inner conflicts and negative spiritual experiences.

There is no doubt that genetic data is personal data, however, there are differences of
opinions whether genetic information should be considered extraordinary, unique
and as such information whose protection must be specifically regulated. So far, the
assumption that genetic information crosses the time and space limits, i.e. genetic
tests can predict the future of man, has not been denied, therefore the obligation of
health law is to find a balance between the rapid progress of liberal science’s advance-
ment and the caution of conservative bioethics. Considering the fact that the science
of genetics is in the rapid development’s stage and usually new discoveries provide
more new questions than give answers, it should be agreed that genetic information
should be regarded as a subcategory of health information with a special status, re-
quiring additional protective measures. On the other hand, due to the lack of the very
information, genetic information cannot be interpreted too broadly, in order not to
prevent the health care technology advances, therefore genetic information should be
related only to the patient’s genetic test results.

Genetic information potentially affects insurance relations, therefore it is very im-
portant to find a balance between the stability of the insurance market and the im-
munity of the patient’s private life. Considering that genetic information indirectly
may be known to the insurer from other data, such as the patient’s anamnesis, in
which the patient presents the medical history of the entire family, a prohibition to
insurers to assess the genetic information is likely to be unjustified. On the other
hand, a permission to insurers to fully use genetic information might trigger a breach
of the principle of the equality of persons. In any case, the prohibition must be estab-
lished clearly and accurately in law acts as not to abuse the legal regulatory and the
patient’s trust.

Genetic information has no obvious, proved direct impact on the employment re-
lationship; therefore the management of genetic data in employment relationships
should be prohibited. In order to ensure the public interest that occurs through ap-
propriate and effective use of the state financial resources, the use of genetic data
may be permitted and promoted investigating a potential occupational disease of an
employee.

After evaluation of public expectations and concerns about privacy, researchers could
do more to educate the public about their work. It is very important that the patient’s
privacy in scientific researches (if any is required) would be ensured from the very
early stage of the project and would continue throughout the entire predefined period
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of time. Both the customers of a scientific research and the very researchers should
revise the project stages and assess whether the progress of the project will not pose a
threat to the patient’s privacy. If the project audit performed in respect to the privacy
aspects reveals deficiencies, the project should not be continued until measures are
taken to eliminate gaps in privacy protection.

The activity of biobanks certainly correlates with the immunity of the patient’s pri-
vacy; therefore the activity of legally not regulated but actually existing biobanks can
often intentionally or negligently violate the patient’s privacy. It is necessary, after
evaluating the best practice of foreign countries, to urgently to prepare and adopt
legislation governing biobanks’ activity, especially taking into account the possibili-
ties of biobanks’ bankruptcy.

Seeking to ensure higher quality researches and protect the patient’s right to autono-
my, the possibility to legitimize a compensation mechanism for the biological mate-
rial provided by a patient should be considered. Such a compensation mechanism
could be used only in cases where a scientific research is carried out solely for com-
mercial purposes.
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Paciento sveikatos informacijos konfidencialumo uZtikrinimas yra viena is problemy,
su kuria praktikoje daznai susiduria asmens sveikatos prieziuros specialistai ir bioteisés sri-
ties mokslininkai. Disertacijoje sistemiskai ir kompleksiskai analizuojamas pacienty privataus
gyvenimo nelie¢iamumas sveikatos mokslo progreso, medicinos reformos ir praktinio taikymo
aspektais. Remiantis teisés doktrina, teisés aktais, Europos Zmogaus Teisiy Teismo ir kity teis-
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Ensuring the confidentiality of a patient’s health information is one of the problems which
is often faced in practice by specialists of personal health care and biolaw scientists. The thesis
analyses, in a systematic and integrated manner, the inviolability of patients’ private life from the
point of view of progress of the health science, the reform of medicine and practical application.
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Rights and other courts, the paper provides an analysis of legal and factual preconditions for the
relations between a patient, his/her family members and a specialist of personal health care,
which promote respect for a patient’s privacy, at the same time also ensuring the implementation
of rights of a patient’s family members. The thesis also examines more extensively factual grounds,
possibly limiting the confidentiality of a patient’s health information, which were less discussed in
scientific literature, namely, a threat to another person’s health or life, control of communicable
diseases and research.
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