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IVADAS

Darbo aktualumas. ,,Genetiniy tyrimy” terminas apima Zmogaus DNR' tyrimus,
kuriais analizuojama DNR seka ar chromosomy struktiira nustatant geny ar chromosomy
pakitimus. Tokie tyrimai yra naudojami kaip sveikatos prieziiiros priemone, siekiant nustatyti
tikslais, pavyzdziui tévystés nustatymo tyrimams ir jvairioms ekspertizéms. Klinikingje
praktikoje genetiniai tyrimai gali buiti atliekami siekiant nustatyti genetinés ligos priezastj,
patvirtinti diagnozei, prognozuoti biisima ligg, nustatyti, kada asmuo gali perduoti geneting
mutacijg savo vaikams ir prognozuoti atitinkamg gydyma.

Taigi, susiklosCius tam tikroms aplinkybéms genetiniy tyrimy metu gauta informacija
gali biti naudojama klinikiniy sprendimy priémimui, prieziiirai, profilaktikai arba ligy gydymui,
taciau tokios informacijos naudojimas, ne visada yra paprastas procesas. Naujai gauty Ziniy apie
genetinés ligos rizika taikymas reikalauja i§ asmeny naujy genetiniy atradimy supratimo, o taip
pat ir gebéjimo dalyvauti sprendziant etines problemas, kurios gali atsirasti genetiniy tyrimy
metu taikant istatymus bei tarptautinius, nacionalinius teisés aktus ar Europos Sajungos
reglamentus. Nepilnas genetiniy tyrimy reglamentavimas palieka terpe¢ savireguliacijai, dé¢l to
kyla nemazai problemy genetinés informacijos apsaugos srityje.

Siuo magistro baigiamuoju darbu tesiu genetiniy tyrimy reguliavimo temos nagrinéjima,
pradéta 2012 metais kursiniame darbe ,,Zmogaus genetiniy duomeny apsauga, tyrimy atlikimo
reglamentavimas ir etika”, kurio rezultatai buvo jtvirtinti tarptautinés konferencijos teziy
knygoje’.

Darbo problema. Kiekvienas genetinis tyrimas iSkelia daug problemy medicinai bei
visuomenes sveikatai dél etiniy, teisiniy ir socialiniy aplinkybiy, dél ko kyla nemazai klausimy:
kada ir kaip genetiniai tyrimai turéty biti atliekami? Koks turéty buti tokiy tyrimy panaudojimo
rezultatas? Ar turéty biiti sukuriama genetinio tyrimo pasirinkimo galimybeé? O gal tokie tyrimai
turéty buti privalomi? Kaip Zmonés galéty kontroliuoti pri¢jima prie rezultaty gauty genetinio
tyrimo metu? Jei tyrimy rezultatai yra atskleidziami treCiosioms S$alims, tokioms kaip
darbdaviams ir draudimo kompanijoms, kokiy apsaugos priemoniy turi biiti imtasi siekiant

uztikrinti asmeny sauguma, kad jie nebtty diskriminuojami dél savo genotipo?

' Deoksiribonukleorigitis — materialus geno pagrindas yra DNR molékulé. Tai genetinés informacijos apie
organizmg saugykla. Serapinas, D. Embriono genetika ir raida. Medicina, Etika ir teisé apie Zmogy iki gimimo.
2012, p. 50.

? Danielius, S; Lekarauskaité, D. Legislative and ethical peculiarities of human genetic data protection. European
Jjournal of human genetics: ESHG - European Human Genetics Conference 2014: May 31-June 3, 2014 Milan, Italy:
Abstracts/London: Nature Publishing Group. ISSN 1018-4813. 2014, vol. 22, suppl. 1, May, p. 513.
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Sie klausimai yra aktualiis ne tik visame pasaulyje, bet ir Lietuvoje. Misy 3alyje,
genetiniy tyrimy problematika néra pakankamai iSnagrinéta. Beveik néra teismy praktikos,
kurioje buty susiduriama su genetinio privatumo klausimais, tod¢l genetinius tyrimus
reglamentuojanciy jstatymy taikymas néra visiSkai aiskus. Dél naujy socialiniy bei informaciniy
poky¢iy biitinas naujas poziiiris i genetiniy tyrimy metu gautos informacijos panaudojima,
siekiant apsaugoti individus nuo bet kokios Zalos atsirandancios dél asmens genomo. Kadangi
genetiniy tyrimy metu gauta informacija, kaip minéta anksciau, gali kelti didelj pavojy asmens
saugumui ir pagilinti socialiniy grupiy interesy konflikta (pavyzdziui, darbdavys nejdarbina
zmogaus turincio rizikg susirgti genetiSkai paveldima liga arba besilaukianc¢iai moteriai, kuriai
del jos finansiniy galimybiy, gyvybiskai svarbiis vaisiaus tyrimai néra atliekami) reikalingos
naujos teisés akty pataisos ir aktyvesnis zmoniy Svietimas Sioje naujoje mokslui srityje.

Darbo tikslas — remiantis jvairiy autoriy moksliniais darbais, straipsniais,
tarptautinémis konvencijomis, Europos Sajungos direktyvomis, Lietuvos bei kity Saliy teisés
aktais, Jungtiniy Amerikos Valstijy jstatymais, teismy praktika, iSanalizuoti genetiniy tyrimy
reguliavimo etinius, medicininius ir teisinius aspektus. Norint jgyvendinti §j tikslg keliami tokie
uZdaviniai:

1. Atskleisti genetiniy tyrimy metody taikymo etinius bei probleminius aspektus;

2. Jvertinti genetiniy tyrimy reguliavimo ypatumus Europos Salyse bei Jungtinése
Amerikos Valstijose;

3. ISanalizuoti naujausius teisés akty pakeitimus bei istatymy projektus Lietuvoje
apimancius genetiniy tyrimy reguliavima;

4. ISnagrinéti sporto srityje taikomus genetinius tyrimus bei aktualy reguliavimg susijusj
su dopingo vartojimu.

Darbo objektas — Europos Sajungos valstybiy nariy ir Jungtiniy Amerikos Valstijy
teisés aktai reguliuojantys genetiniy tyrimy atlikimg bei moksliniai straipsniai susij¢ su
jais.

Darbo dalykas — teisinis genetiniy tyrimy reguliavimas ir jy pritaikomumas praktikoje.

Saltiniai — Darbe remtasi nacionaliniais, regioniniais, tarptautiniais teisés aktais,
reglamentuojanciais genetinius tyrimus, o taip pat moksliniais straipsniais bei konferencijy
medZziaga, nagriné¢jancia etinius, teisinius ir medicininius genetiniy tyrimy reguliavimo
klausimus.

Darbo metodai. Rasant darba, naudojami Sie metodai: empirinis metodas, kurj
pasitelkiant analizuojami tarptautiniai ir nacionaliniai teisés aktai bei jy konkretiis straipsniai ir

dalys, reglamentuojantys genetiniy tyrimy klausima; dokumento analizés — $io metodo pagalba



,renkami duomenys, kai dokumentai naudojami kaip pagrindiniai informacijos $altiniai” >, t.y.
nacionaliniai ir tarptautiniai teisés aktai, reglamentuojantys genetinius tyrimus, taip pat su Sia
tema susijusi Lietuvos ir uzsienio autoriy moksliné literatiira ir kt., lyginimo — lyginami
tarptautiniy, Lietuvos Respublikos ir kity Europos Saliy teisés aktuose esantys jvairlis genetiniy
tyrimy reglamentavimo aspektai; loginis-analitinis metodas — naudojamas, norint atskleisti teisés
normy, reglamentuojan¢iy genetinius tyrimus turinj; apibendrinimo — remiantis pateikta
medZziaga apraSomi pagrindiniai pozymiai, principai, nuomonés bei désningumai genetiniy
tyrimy reguliavimo srityje. Sio metodo pagalba bus formuojamos darbo i$vados.

Magistro baigiamasis darbas susideda i$ trijy skyriy, suskirstyty i poskyrius. Pirmame
skyriuje nagrin¢jami genetiniy tyrimy etiniai klausimai, principai bei informacijos neatskleidimo
ir konfidencialumo problematika; antroje dalyje nagrin¢jamas genetiniy tyrimy teisinis
reguliavimas Lietuvoje, Europos valstybése bei Jungtinése Amerikos Valstijose; treCioje dalyje
aptariamos problemos kylancios atlickant genetinius tyrimus sporto tikslais bei organizacijos ir
Ju priimti jstatymai reglamentuojantys dopingo vartojimg. Toliau magistro baigiamajj darba
sudaro iSvados, rekomendacijos, literatliros saraSas, anotacija bei santrauka angly ir lietuviy
kalbomis.

Ginamasis teiginys - ,,Atsizvelgiant | geny technologijy raida, esamas genetiniy tyrimy
reguliavimas bei teisés normy taikymas praktikoje nuolat privalo biiti naujinamas, siekiant kuo

tinkamiau jgyvendinti asmens duomeny bei sveikatos apsaugg”.

? Tidikis R. Socialiniy moksly tyrimy metodologija. — Vilnius: Lietuvos teisés universitetas, 2003. P. 488.



SANTRUMPU SARASAS

Amerikos lygiy galimybiy jsidarbinimo komisija — EEOC

Amerikos nejgaliyjy jstatymas — ADA

Australijos jstatymy reformy komisijai — AJRK

Austrijos Geny technologijy istatymas — GTG

Eritropoentinas — EPO

Europos Tarybos konvencija Dél zmogaus teisiy ir biomedicinos — Biomedicinos konvencija
Genetinés modifikacijos — GM

Genetinés informacijos nediskriminavimo aktas — GINA

Jungtiniy tauty Svietimo, mokslo ir kultiiros organizacija — UNESCO
Pasaulin¢ Antidopingo agentira — WADA

Tiesioginiai genetiniai tyrimai — DTC

Tarptautinis olimpinis komitetas — TOK

Tai yra —t.y.



1. GENETINIU TYRIMU ETIKA

Paveldimumas turi jtakos milijonams Seimy visame pasaulyje. Apie 5 procentai visy
néStumy baigiasi vaiko su genetiniu sutrikimu, jgimtos anomalijos ar negalios gimimu.
Apskaiciuota, kad i§ 43 procenty sunkaus protinio atsilikimo (IQ<50) atvejy yra sukelti atskiry
geny ar chromosomy anomalijy®. Dauguma ne infekciniy ligy, kurios yra pagrindiné mirties
priezastis i§sivys¢iusiose tautose, gali turéti genetinj komponents’.

Nors dalis ligoty asmeny gyvena visavert] ir laimingg gyvenimg bei nejaucia skausmo
ar kanciy, daug Seimy lieka giliai paveiktos dél genetiniy ligy nepaisant gydymo, Svietimo ir
vyriausybés paramos. Daugelyje iSsivysciusiy Saliy Zzmonés su sunkiu protiniu atsilikimu bei
vystymosi negalia gyvena beveik normaly gyvenimg, taCiau atsakomybé uz tokiy asmeny
priezitirag gula jy Seimoms. Pavyzdziui, Jungtinése Amerikos Valstijose i§ numatyty beveik
dviejy milijony asmeny su protine negalia, tik apie Simtas tikstanciy gyvena specialiose jiems
pritaikytose jstaigose, nes likusi dauguma yra lik¢ gyventi savuose namuose’.

Visuomen¢ patiria ypatingai dideliy iSlaidy dél tokiy asmeny prizitiréjimo, Svietimo,
medicininiy ir socialiniy paslaugy suteikimo namuose. Todé¢l turi biiti dedamos didelés pastangos
sukuriant veiksmingg gydyma ir padarant jj prieinama visame pasaulyje tiek individualiai, tiek

Seimos lygmeniu.

1.1. Etiniy problemy medicininéje genetikoje istekliai

Etikos, filosofijos ir religijos sritys yra susijusios su sisteminiu moralinio gyvenimo ir jo
konflikty atspindziu. Etika, tai bendrinis terminas skirtas jvairiam moralinio gyvenimo ir etiniy
problemy supratimui bei nagrin¢jimui. Biomedicinos etika (arba bioetika — aut. pastaba) yra
tarpdisciplininis laukas skirtas sistemingam etiniy problemy, atsirandan¢iy moksliniy tyrimy
metu tarp mokslininky ir visuomenés, sprendimui. Sios problemos gali biiti identifikuojamos per
4 plotmes:

1. Moksliniai tyrimai ir jy taikymas visoms gyvybés formoms nuo bakterijy ir virusy iki
augaly, gyviiny ir Zmoniy;

2. Sveikatos prieziiiros iStekliy paskirstymas ir pristatymas;

* Andrews, LB; Fullarton, JE; Holtzman, NA. Institute of Medicine Committee on Assessing Genetic Risks.
Assessing Genetic Risks: Implications for Health and Social Policy. Washington, DC, National Academy Press.
1994 (Cituota i§: Werts, D.C; Fletcher, J.C; Berg, K. Review of Ethical Issues in Medical Genetics, 2003.
WHO/HGN/ETH/00.4, p. 1).

5 Holtzman, NA. Proceed with Caution: Genetic Testing in the Recombinant DNA Era. Baltimore, 1989. Johns
Hopkins University Press (Cituota i§: Werts, D.C; Fletcher, J.C; Berg, K. Ibid.).

® Werts, D.C; Fletcher, J.C; Berg, K. Ibid.



3. Etinés problemos, kurios kyla atliekant klinikinius tyrimus tarp sveikatos prieZidiros
specialisty ir pacienty;

4. Etinés problemos prevencinéje medicinoje ir visuomenés sveikatoje’.

1.2. Pagrindinés etikos problemos mediciningje genetikoje

Etikos problemos medicininéje genetikoje yra gan aktualios tiek iSsivysciusiose, tiek
besivystanCiose Salyse. Jos apima vienoda visy asmeny pri¢jima prie paslaugy, savanorisSka
konsultavima prie§ privalomgji testavima ir tikrinimg, individualiy bei tévy pasirinkimy apsauga,
visiSkg informacijos atskleidima, konfidencialuma prie§ pareiga atskleisti geneting informacija
norint suzinoti genetinés rizikos tikimybe, genetinés informacijos privatumg prie§ institucines
trecigsias Salis, direktyvoje numatytus ir nenumatytus konsultavimus, ne medicininiams tikslams
skirtus prenatalinés diagnostikos tyrimus (iskaitant lyties selekcija — aut. pastaba) ir problemas

susijusias su moksliniais tyrimais bei geny terapija.

1.3. Etikos poreikis medicininéje genetikoje

Sveikatos prieziiiros specialisty profesija apima etiniy problemy supratimag su kuriomis
dazniausiai susiduria specialistai gydydami pacientus bei atsakomybe prie§ visuomeng ir vienas
kita. Medicinos genetikos etikai keliami reikalavimai:

- Zinoti pagrindinius etinius jsipareigojimus medicinos genetikoje daZniausiai
pasitaikanciy etiniy problemy praktikoje kontekste;

- ISmokti vadovauti ar dalyvauti apsvarstant praktiniy etiniy problemy sprendima, kai
procesas vykdomas kruopsciai iStiriant kiekvieno atvejo aplinkybes atsizvelgiant }
moralinj jy vertinima;

- Pasinaudoti ankstesne patirtimi bei Ziniomis tokiomis kaip: pagrindiniai etikos
principai, patirtis ankstesniuose atvejuose bei literatiiros analizé, medicinos genetiky
profesines vertybes jskaitant riipinimasi pacientais ir santykj su jais sprendZiant
iSkilusias problemas;

- Gebeti formuoti teisingg politikg bei praktikg ir spresti etikos problemas, o esant

galimybei uzkirsti kelig jy atsiradimui.”

7 Werts, D.C; Fletcher, J.C; Berg, K. Supra note 4, p. 2.
¥ Ibid., p. 2.



1.4. Etikos principai medicininéne genetikoje

Tradiciniai etikos gairiy Saltiniai medicinoje taip pat apima medicining genetika (ji yra
viena 1§ medicinos sri€iy — aut. pastaba). Taciau medicininés genetikos pagrindinés problemos
perzengia tradicinés struktiiros medicing ir gydytojo — paciento santykius. Pavyzdziui:

a) Genetiné informacija gali turét] jtakos visai Seimai, ne tik vienam individui;

b) Genetiniai atradimai gali prognozuoti nepageidaujamus genetinius reiskinius, kurie gali
atsirasti individui ar jo Seimos nariams ateityje;

c) Genetiné informacija ir pasirinkimai dabartyje gali turéti jtakos ateities kartoms.

d) Medicinos genetikai vadovaujasi taisykle, jog pacientas turi buti supazindintas su
tyrimais ar jo pasekmeémis, bet sprendimg turi priimti jis pats, gydytojas iSlieka neutralus.

Vieni svarbiausiy etikos principy biomedicinoje:

a) AutonomiSkumas: asmeny apsisprendimo laisvés gerbimas ir asmeny su sumazéjusiu
autonomiSkumu apsauga (mazy vaiky ir asmeny turin¢iy psiching negalig — aut. pastaba);

b) Geradarystés principas: asmeny gerovei ir sveikatai turi buti suteikiamas didziausias
prioritetas. Sis principas taip pat apima populiacijos sveikatos gerinima dalyvaujant
paciai visuomenei savanoriskai.

c¢) Zalos nedarymo principas: stengtis i§vengti ar uzkirsti kelia Zalos atsiradimui arba ja
sumazinti iki minimumo.

d) Teisingumas: sgziningas ir teisingas zmoniy traktavimas, kuris reiskia, kad sveikatos
priezilira turéty biiti reglamentuojama etiSkai pagristomis taisyklémis.

Pateikti principai néra lygiai taikomi visame pasaulyje, ypa¢ individo autonomijos
principas. Sveikatos priezitiros specialistai turi ypa¢ atkreipti démesj | tokiy principy taikyma
tuose pasaulio regionuose, kuriuose §ie principai yra mazai zinomi ir naudojami.

Medicinos genetikams susiduriant su gyvenimiSkomis istorijomis, individais bei
Seimomis, etiniai principai ir ankstesni atvejai yra vertingi, taciau nepakankami teisingam
etiniam vertinimui. Principai gydytojams padeda susiorientuoti iskilus etinei problemai, taciau
akivaizdaus atsakymo nepateikia. ,,Principalizmo’’ kritikai teigia, kad taip yra per daug
susitelkiama prie klausimy susijusiy su asmens teisémis ir nebekreipiama démesio j fakta, kad
7monés yra susije socialiai ir genetiskai’. Zinios apie ankstesnius atvejus bei bylas yra biitinybé
priimant moraliai teisingg sprendima, taciau visi atvejai yra bent Siek tiek skirtingi. Galutinéje
analiz¢jé gydytojai turi remtis savo profesinémis vertybémis, kurios motyvuoty ir leisty jiems

suteikti tinkama prieZiiirg pacientams. Sios vertybés yra treciasis Saltinis medicininei etikai ir yra

 Murdoch 1. The Sovereignty of the Good. London, Routledge and Kegan Paul, 1970 (Cituota i§: Werts, D.C;
Fletcher, J.C; Berg, K. Supra note 4, p. 4.)
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apibuidinamas kaip ,,Etikos priezitira™'’.

1.5. Situacijos, kuriose atsiranda informacijos neatskleidimo ir konfidencialumo problema

1.5.1 Pilnas kliniSkai svarbios informacijos atskleidimas

Visos informacijos atskleidimas yra biitina sglyga valios laisvei. Specialistai turi
atskleisti visus tyrimy rezultatus susijusius su asmens ar vaisiaus sveikata, jskaitant ir tuos, kurie
parodo tam tikrg geneting liga, net jei ji buty traktuotina kaip nerimta. Tie, kurie Zada turéti ir
auginti kudikj, gave visapusiSka ir neSaliSkg informacija, turi nuspresti, kaip genetinis pakitimas
galéty paveikti jy Seimg ir jos socialing bei kultliring situacijg. Dviprasmiski ir prieStaringi
tyrimo rezultatai, kaip ir naujos bei kontraversiskos jy interpretacijos, taip pat turi bti atskleisti.

Taciau kartais tiesa gali biti nuslépta gerbiant Zmogaus asmenj ir jo laisva
apsisprendima, pavyzdziui, dél dviprasmisky nésciyjy tyrimo rezultaty, nes tiesos atskleidimas
galéty sukelti nerimg ir baim¢. Asmenys, kurie konsultuoja tyrimo dalyvius turéty Zinoti apie
galimg informacijos atskleidimo emocinj poveiki toje visuomengje, kurioje paveldimos ligos bei
sutrikimai yra siejami su gédos bei kaltés jausmu.

Individai turi teis¢ nezinoti savo genetinés informacijos, taciau §i teis¢ reiSkia, kad
asmuo supranta, kokios informacijos jis pasirinko nezinoti. Gaunamos genetinés informacijos
jvairoveé, ypa¢ multipleksiniuose tyrimuose, pasirinkima, kokia yra norima iSgirsti atskleidziama
genetiné/medicininé informacija ir jos kiekj padaro sunky ir sprendimas apriboti gaunamos
informacijos kiekj neturéty biiti skatinamas. Ateityje zmoniy zinios apie genetikg bus daug
platesnés, todél jie bus geriau pasireng¢ nerimg keliantiems tyrimams ir jy rezultatams.

Pilnas tyrimy rezultaty atskleidimas yra butinas norint uztikrinti atvirg bendravimag ir
pasitikejimg tarp sveikatos prieziiiros paslaugos tiekéjo ir paciento. Jei sveikatos prieziiiros
paslaugy tiekéjas atitinkamai redaguoja gyvybiSkai svarbius faktus visuomenei, abipusis rysys
yra maziau optimalus ir gali buti lengvai pazeistas. Jei individy Seima atrasty, kad jiems tam
tikra informacija nebuvo atskleista specialiai, pasitikéjimas sveikatos prieziliros paslaugy
tiekéjais stipriai sumazéty. Taigi, zmonés turéty buti informuojami laiku bei patogiu jiems biidu,
o tam tikrais atvejais netgi skambutis telefonu arba vizitas | namus gali biiti priimtinas.

PsichologiSkai jautrios informacijos atskleidimas: tais atvejais, kai visa informacija
turi buti perduodama vienam atitinkamam asmeniui, tai gali sukelti rimta psichologing Zala
individui ar jo Seimai, tod¢l uzdelstas tokios informacijos atskleidimas yra leidziamas. Situacijos,

kada toks uzdelsimas yra pateisinamas apima nebrandumg (chronologinj arba psichologinj) ir

' Noddings, N. Caring: A Feminine Approach to Ethics and Moral Education. Berkeley, CA, 1984. University of
California Press (Cituota i§: Werts, D.C; Fletcher, J.C; Berg, K. Supra note 4, p. 4).
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i8silavinimo stokg. Terapiné privilegija suponuoja visiskg rezultaty atskleidima, bet atideda tai
iki to laiko, kol asmuo yra psichologiskai pasiruo$es ja priimti. Terapiné privilegija kartais yra
naudojama per daznai norint pateisinti medicininj kryptinguma, todél ji turi biiti taikoma tik
pasitarus su psichikos sveikatos prieziliros specialistais apie genetinius sutrikimus ir jy
psichologines pasekmes."'

Informacijos atskleidimas kultiiriniame kontekste: kai kuriose kultiirose, ypac
Azijoje, bet koks paveld¢jimo sutrikimas Seimoje gali biiti laikomas gedingu. Net jei tokia
informacija yra atskleidziama tik nukentéjusiam asmeniui, vien tik Zinojimas apie sutrikimg jam
reiSkia garbés praradimg ne tik sau, bet ir visai Seimai. Tévai jauciasi kalti ir tokig vaiky bikle
yra linke iSlaikyti paslaptyje, o pilnas informacijos atskleidimas gali atitolinti sutuoktinius ar
visus Seimos narius vienus nuo kity. Gydytojai, kurie konsultuoja pacientus, turéty apsvarstyti
visiSko informacijos atskleidimo poveiki visose atitinkamose situacijose ir atsargiai su tuo
susitvarkyti.

Iprasty tyrimo rezultaty atskleidimas: asmenys ir Seimos dazniausiai labai nerimauja
tyrimo atlikimo metu ir iki tyrimo rezultaty gavimo. Jprasti tyrimo rezultatai turi ypatinga
reik§me¢ asmenims bei Seimoms ir tokie normalls tyrimo rezultatai turéty biiti praneSami laiku.

Nemedicininiai tyrimo rezultatai: tyrimo rezultatai, kurie néra svarbiis sveikatai
(pavyzdziui, del tévystés ar vaisiaus lyties — aut. pastaba) gali buti neatskleisti siekiant apsaugoti
silpnaja $alj. Zmonés taip pat turi teise Zinoti $ia informacija jy laisvu pasirinkimu, jei visiskos
informacijos atskleidimas buvo jy pasirinkimas prie§ atliekant genetinj tyrima.

Informacijos atskleidimo pirmenybés teisé: kartais individai praSo, jog tyrimo
rezultatai pirma bty atskleidZziami kam nors kitam. Dazniausiai toks asmuo yra sutuoktinis arba
Seimos narys. Toks praSymas gali biiti tenkintinas, bet tik po konsultacijos su abiem pusémis,
uztikrinant praSymo savarankiSkumg. Specialistai turi pareigg uztikrinti, kad tyrimo rezultatai
asmenis pasiekty laiku.

Genetinés informacijos neatskleidimas, pagal individo praSyma: asmenys turi teise
nezinoti atskleistos genetinés informacijos, jei tai buvo iSankstinis jy pasirinkimas. Dazniausiai
Sia teise yra pasinaudojama atsisakant buti iStirtam. Kartais Zmonés nori atlikti tyrimus, bet tik
del tam tikry rezultaty (né$cioji nori zinoti ar jos vaisius turi dauno sindroma, taciau ne apie
vaisiaus lyties chromosomy pakitimus — aut. pastaba). Tokios genetinés informacijos
neatskleidimas gali buti gerbtinas su salyga, kad asmuo supranta galimas tokio pasirinkimo
pasekmes. Atsizvelgiant | genetiniy bukliy ivairove, kurias gali atskleisti genetinis tyrimas, tam
tikros informacijos nuslépimas nuo paciento jo pageidavimu gali pakenkti paciento interesams,

del to neturéty biti skatinamas. Asmenys turi teis¢ nezinoti tokios nemedicininés informacijos

1 Werts, D.C; Fletcher, J.C; Berg, K. Supra note 4, p. 49).
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kaip netikra tévysté ar vaisiaus lytis, taCiau tai turi biiti aptarta prie§ atliekant genetinius

tyrimus.'?

1.5.2 Informacijos susijusios su kity Seimos nariy buklés rizika atskleidimas

Genetikoje pacientu gali biiti eima, kuri dalinasi bendru genetiniu paveldu'. Seimos
nariai turi moraling pareigg dalintis genetine informacija vieni su kitais. Ji reikalinga tam, kad
Seimos nariai biity apsaugoti nuo zalos, taciau $i pareiga neapsiriboja vien artimiausiais Seimos
nariais. Identifikuotam asmeniui ar paveikto vaiko tévams tenka moralin¢ pareiga informuoti
visas gimines apie vaiko geneting bikle. Si pareiga kyla nuo giminystés rysiy bei principo
nepakenkti kitam asmeniui. Taciau pirmiausia tie asmenys, kurie patenka j rizikos grupe¢ turéty
i8siaiskinti viskg apie galimg geneting rizika. Ypa¢ gydytojai, kurie specializuojasi genetikos
srityje, nes jie yra pagrindiniai genetikos ziniy tarpininkai visuomenéje. Medicinos genetikai turi
teise prasyti atkakliau arba net reikalauti, kad identifikuotas individas ar tévai padéty susisiekti
su giminémis, kad jie biity atitinkamai informuoti apie konkrecig rizika bei pavojus. Per pirmajj
kontakta su asmeniu ar pagrindiniais Seimos nariais turéty buti diskutuojama apie Seimos
dalyvavimg ir atsakomybe atskleidziant iSvadas priklausomai nuo zalos dydzio bei laipsnio, kuris
gali atsirasti dél genetiskai svarbios informacijos neatskleidimo.

Individo moraliné pareiga yra pranesti artimiesiems apie rizikingg diagnoze¢ ir
prieslaikinius ankstyvosios diagnostikos tyrimus, kad artimieji galéty nuspresti savarankiskai del
i8sityrimo. Kraujo, seiliy meéginiy ar kity reikalingy medziagy pateikimas genetiniams artimyjy
tyrimams, taip pat yra individo moralin¢ pareiga. DaZniausiai zmonés paraginti gydytojy yra
linke bendradarbiauti.

Kartais asmuo pageidauja, kad biitent specialistai artimiesiems praneSty apie rastus
genetinius pakitimus, bet taip pat ir pats specialistas turéty pasitlyti Sia galimybe. Specialistas,
kuris yra jpareigotas pranesti tyrimy rezultatus artimiesiems taip pat turéty nepamirSti apie
giminiy teises ] konfidencialuma. Kai kuriais giminiy nesantaikos atvejais, individai gali
panaudoti tokia numanomg geneting informacija blogiems tikslams ir taip sumazinti artimyjy
galimybes santuokos ar jsidarbinimo atzvilgiais.

Specialistai turi saugoti tam tikra informacija apie giminés galimg rizika, nes genetiné
informacija yra tiek unikali individualiai, tiek ir bendra Seimos nuosavybé. Geny srityje,

istatymai turintys jtakos konfidencialumui, privatumui ir teisei i informacija, kol kas néra gerai

12 Werts, D.C; Fletcher, J.C; Berg, K. Supra note 4, p. 49-50).
1 Berg, K. Preface. In: Wertz DC and Fletcher JC (eds.) Ethics and Human Genetics: A Cross-Cultural Perspective.
Berlin. Springer-Verlag. 1989, p. 30.
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sureguliuoti ir specialisto gautos genetinés informacijos panaudojimas jvairiose Salyse dél
skirtingy reguliaciniy teisés akty skiriasi. Ateityje tokie jstatymai turéty biiti persvartyti ir
suvienodinti atsizvelgiant j bendrg genetinés informacijos pobiid]j bei siekiamg apsaugoti asmens
privatuma. Kol kas specialistams lieka nepamirsti dviejy gerai zinomy pareigy medicinoje,
kurios gali buti remiamos jstatymy: pareigos iSlaikyti paciento konfidencialuma bei pareigos
Ispéti trecigsias Salis siekiant i§vengti Zalos.

Reikia paminéti, kad specialistai gali bandyti jspéti artimuosius, kurie yra didelés
rizikos grupéje, net ir pries iStirtojo individo norus su salyga, kad jspéjimas bus atlickamas be
harmonijos Seimyniniame gyvenime sutrikdymo ir bus laikomasi keturiy Zemiau apraSyty
punkty. Specialistai taip pat turéty nepamirsti artimyjy moralinés teisés nezinoti savo genotipo ir
nesidaryti diagnostiniy tyrimy su salyga, kad toks noras nesukels Zalos kitiems asmenims.
Ispéjimai apie geneting rizika turéty biiti pateikiami bendru skelbimu, informuojant visas
gimines apie jy galimg patekimg ] genetinés rizikos grupe bei raginant kreiptis | gydytojus
tyrimams. Specialistai turéty pasiripinti, kad informacijos atskleidimas neidentifikuoty
originalaus asmens genetinio statuso, nebent su jo leidimu.

Retais atvejais pasitaiko, kad asmuo atsisako atskleisti informacija apie gimines, kurie
patenka | genetinés rizikos grupe. Taciau yra keturi atvejai, kada tokio noro dél genetinés
informacijos neatskleidimo galima nepaisyti. Medicinos institutas ir Amerikos zmogaus

genetikos draugija yra pasitliusios tokias rekomendacijas:

- Visos pastangos ijtikinti asmenj atskleisti geneting informacija savanoriskai buvo
nes¢kmingos;

- Yra didel¢ zalos tikimybé ne tik artimiesiems, bet ir biisimiems jy vaikams, jei
genetiskai svarbi informacija nebus atskleista bei yra jrodymy, kad tokia informacija
gali biiti panaudota zalos iSvengimo tikslais;

- ISvengta zala buty tikrai labai didelé¢;

- Bty atskleidziama tik ta informacija, kuri tiesiogiai susijusi su artimyjy sveikatos

biklé. Informacija susijusi su asmeniu turi i§likti konfidenciali.'®

Asmenys, kurie turi buti informuojami apima: brolius ir seseris, gimines su
autosominiais dominuojanciais sutrikimais, X chromosomos pazeidimais ar su per kartas
einan¢ia mutacija vaikus, kadangi Sie asmenys jeina i didelés rizikos grupg. Autosominiy
recesyviniy sutrikimy atveju rizika biisimiems vaikams turéti pakitusj geng yra labai maza, nes
asmens partneris taip pat turéty turéti tokj patj sutrikima. Taigi, tokiais atvejais konfidencialumas

negali biiti pazZeistas.

1 Werts, D.C; Fletcher, J.C; Berg, K. Supra note 4, p. 51.
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Specialistams turéty biiti teisiSkai leidziama, taciau nereikalaujama, atskleisti
informacija jei yra visos auksCiau iSvardintos salygos. Kitaip tariant, uz tokios informacijos
atskleidimg asmuo teisinés atsakomybés nesusilauks. Specialisty turéty biti reikalaujama
atskleisti genetine informacija apie artimyjy geneting rizika jei to pra$o patys artimieji. Siuo
atveju artimieji tampa pacientais, kurie praso informacijos apie save. Specialistai, kurie negavo
giminaiciy prasymy atskleisti geneting informacija, néra teisiskai jpareigoti to padaryti.

Konfidencialumo nepaisymas gali turéti tiek teisinj, tiek etinj pagrinda. Genetiné
informacija néra vien tik individo asmeniné nuosavybé, bet yra bendra tarp visy Seimos nariy.
Ateityje nuosavybés teis¢ turéty buti patikslinta, norint atsizvelgti i dvejopa genetinés

informacijos prigimtj: individualig ir paveldimaja.

1.5.3 Sutuoktiniai/Partneriai

Konfidencialumas dél galimos Zalos santuokai ir vaikams gali biiti nepaisomas, taciau
tik sunkiausiais atvejais ir tik tuomet, jei tai nebiity draudziama pagal jstatymg. Kai kuriose
kultiirose, dél visy reprodukciniy sutrikimy moteris yra kaltinama labiau nei vyras. Todél tais
atvejais, kai moteryje yra randamas autosominis dominuojantis sutrikimas ar su X chromosoma
susijes sutrikimas, gydytojas turéty pasverti tokios informacijos atskleidimo kitam sutuoktiniui
zala bei nauda.

Tokiy genetiniy tyrimy rezultatus galima atskleisti 3 atvejais:

1. Jei pora ketina turéti vaiky, asmenys turi moraling pareiga keistis informacija su savo
partneriais, kad biity jmanoma Zinoti galimg Zalingg poveikj busimam kuadikiui.
Specialistai turi moraling pareigg individams apie tai priminti;

2. Vieno sutuoktinio genetin¢ liga paveikia kito sutuoktinio ateitj. Net ir tada, kai pora
neturi vaiky, Seimos istorija ar diagnostiniai tyrimai gali daryti svarbig jtakg santuokai.
Kaip pavyzdj galima pateikti Huntingtono choréja'”, kuri reikalauja intensyvios slaugos
trunkancios deSimtj ar net daugiau mety. Tokiu atveju sutuoktinis ar partneris nusipelno
paaiskinimo, net jei jam genetinés zalos rizika ir negresia. Idealiu atveju informacija apie
genetinius pakitimus, jei ji yra prieinama, turéty buti atskleidziama dar iki santuokos
pradzios. Po santuokos medicinos genetikas turi pasiriipinti, kad genetinés informacijos
atskleidimas nesunaikinty vedybiniy santykiy. Informacija gauta genetinio tyrimo metu
yra individuali, todél tokios informacijos savininkui turéty biiti suteikiama pirminé

pagalba dé¢l emociniy ir etiniy aspekty bei informacijos atskleidimo kitam sutuoktiniui.

' Huntingtono choréja - tai paveldima progresuojanti neurodegeneraciné liga, pasireidkianti judesiy, paZintiniais bei
emociniais sutrikimais [interaktyvus][Zitiréta 2014-08-17]. <http://www.ligos.lt/lt/terminai/choreja/415>.
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Tikétina, kad tokios informacijos laikymas paslaptyje, sukels Zalg sutuoktiniy
santykiams, jy pasitikéjimui vienas kitu ir tarpusavio paramai. Vis délto, kadangi néra
tiesioginés genetinés ar fizinés rizikos partneriui dél tokios informacijos neatskleidimo,
néra etiniy priezasCiy, kuriomis remiantis asmens konfidencialumas turéty biiti
pazeidziamas. Genetikai turéty skatinti individg apsvarstyti visiSko informacijos
atskleidimo naudg ir suteikti pagalba emociniy sunkumy atveju. Taciau, jei informacijos
atskleidimas kelia grésme santuokai, genetikai gali remti sprendima genetiniy tyrimy
rezultaty neatskleisti.

3. Dar pries atliekant genetinj tyrimg nustatantj tévyste, gydytojas turéty pasitarti su vaiko
mama. Esant tikimybei, kad vaikas gimegs santuokoje néra jos sutuoktinio stinus, vaiko

motina gali nuspresti tokiy tyrimy atsisakyti.'®

Specialistai turéty ripintis Seimos gerove ir nepamirsti, kad yra daug bendruomeniy,
kuriose pries moteris yra naudojamas fizinis, socialinis, psichologinis, ekonominis smurtas.
Daznai pasitaiko, kad specialistai nezino Seimos seksualinés sgveikos istorijos
(savanoriska/priverstiné — aut. pastaba), dél to biity neteisinga taikyti moralinius sprendimus ne
tévystés atveju. Specialisto atsitiktiniy iSvady atskleidimas sutuoktiniui ne tévystés atveju yra
pateisinamas retai, nes moteris pati turéty spresti kam tokiag informacija atskleisti. Jei socialiné ir
psichologiné aplinkos leidZia moteriai pasakyti savo vyrui/partneriui genetinio tyrimo rezultatus
be zalos sau ar vaikui, genetikas turéty aptarti galimg informacijos atskleidimo psichologing
nauda, apimancia vidinj palengvéjimag dél poreikio laikyti paslaptj nebuvimo bei Seimos nariy
pasitikéjimo vienas kitu stiprinimg. Jei vaiko motina nusprendzia pasakyti vyrui/partneriui tiesa,
jog tévo statusas jam nepriklauso, specialistas turéty buti pasirenges teikti psichologing ir
socialing paramg. Jei nejmanoma genetinio tyrimo rezultaty atskleisti tik motinai, geriau

informacijos neatskleisti niekam, nei rizikuoti pakenkti jai ir vaikui.

1.5.4 Genetinio privatumo apsaugos metodai

Genetikai turi zinoti naujai kylancias grésmes asmens privatumui. Daugelis jy kyla i§
paprasty Saltiniy, pavyzdziui, keliy eiluciy pasakytu telefonu ar atsiysty fakso aparatu.
Specialistai turi zinoti, kad medicininiai jrasai, jskaitant ir Seimos istorija, dazniausiai pereina per
daug ranky. Informacija, kuri néra aktuali asmens genetiniam statusui, neturéty biti jraSyta i
Seimos istorija. Pavyzdziui, buty netikslinga Seimos paveldimos ligos istorijoje pazyméti, kad

tiriamo asmens senelis kurj laika sédéjo kaléjime. Zmonés gaunantys genetines paslaugas turéty

1 Werts, D.C; Fletcher, J.C; Berg, K. Supra note 4, p. 52.
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turéti galimybe pamatyti ar iSgirsti visg informacija apie juos, kuri bus nurodyta ir kitiems
specialistams. Jie taip pat turéty gebéti suprasti ir patvirtinti netechninius $ios informacijos
aspektus.

Informacija apie identifikuojamus asmenis neturéty biti perduodama telefonais su
visomis smulkmenomis, faksu, daugiau nei vienam vartotojui, elektroniniu pasStu su jprastiniu
slaptazodziu ar zmonéms, kurie nebuvo informuoti apie informacijos konfidencialumo svarba.
Identifikuojamo asmens jrasai neturéty biiti saugomi atvirose lentynose arba kompiuteriuose su
bendru slaptazodziu.

Informacija, ar asmuo yra lankesis genetikos klinikoje taip pat turéty biiti konfidenciali.
Klinikiniai paskyrimai ar rezultatai neturéty buti siunciami atvirlaiSkiu. Idealiu atveju,
atgaliniame laiSko adrese vieta, kurioje buvo atlieckami genetiniai tyrimai ar prenataliné
diagnostika, neturéty biiti nurodoma. Jei paskyrimai atlickami telefonu, klinikos darbuotojai
turéty taikyti specialias procediiras kuriomis jsitikinty, kad kalba biitent su suinteresuota Salimi.
Asmeniui skambinanciam ] klinika medicininé informacija neturéty biiti skiriama, nebent asmuo

yra zinomas konsultantui. Asmeny ar giminai¢iy vardai neturéty buti teikiami tretiesiems

asmenims be aiSkaus asmens praSymo ar sutikimo.

1.6. Prenataline diagnostika: situacijos ir poveikis visuomenei

,Prenataliné diagnostika apima vaisiaus tyrimg ultragarsu, vaisiaus kraujo tyrima
(kordocentezg), vaisiaus vandeny tyrima (amniocentezg¢), choriono tyrima (choriono gaureliy
biopsija) ir motinos kraujo tyrima (dél Dauno sindromo, infekeijy ir k.t.)”"”.

Prenataliné diagnoze, suteikia Seimai, ypatingai svarbig informacijg apie vaisiy. Ji taip
pat gali padéti profesionalams priimti sudétingg gimdyma.

Prenatalinés diagnostikos teikimo etinés gairés:

1. Genetikos paslaugy teisingas paskirstymas (iskaitant nésciyjy diagnostika). Pirmiausia
genetiniai tyrimai turi biiti atliekami tiems, kuriems labiausiai reikalinga medicininé
pagalba, nepaisant galimybeés sumoketi daugiau (teisingumo principas).

2. Prenatalinés diagnostikos atlikimas turi biti savanoriSskas. Potencialiis tévai turi
nuspresti, ar genetinis sutrikimas yra pakankamas pagrindas Sios diagnostikos atlikimui
ar abortui. (autonomijos principas).

3. Jei prenatalin¢ diagnoz¢é yra nurodyta mediciniskai, ji turi biiti prieinama nepriklausomai

nuo poros nuomonés del aborto atlikimo. Tam tikrais atvejais prenatalin¢ diagnostika gali

<http://folk.uio.no/babills/lithuania/5 prenataline diagnostika.htm>.
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biiti naudojama siekiant pasirengti vaiko su sutrikimu gimimui (autonomijos principas).

4. Prenataliné diagnostika atlieckama vaisiaus sveikatos patikrinimo tikslu. Prenatalinés
diagnostikos naudojimas ly¢iy atrankai (iSskyrus ligas susijusias su lytiniais sutrikimais)
yra nepriimtinas. Tévystés nustatymui S§i diagnostika yra taip pat nepriimtina (iSskyrus
iSprievartavimo ar kraujomaisos atvejus) (Zalos nedarymo principas).

5. Prenataliné diagnostika pirmiausia turéty buti atliekama néStumams su medicininémis
indikacijomis, o ne néStumams be jy (teisingumo principas).

6. Pries atliekant prenatalinj tyrima asmenys turéty biti konsultuojami profesionaly (Zalos
nedarymo principas).

7. Gydytojai privalo atskleisti visas kliniskai reikSmingas iSvadas vaiko mamai ar abiems
tévams (autonomijos principas).

8. Moters ar poros pasirinkimai dél paveikto vaisiaus néStumo metu turéty biiti gerbiami ir
saugomi jstatymy, kultiiros ir socialinés struktiiros rémuose. Sprendimg turi priimti pora,

o ne sveikatos priezitiros specialistai (autonomijos principas).'®

1.6.1 Prenataliné diagnostika: pasirengimas vaiko su negalia gimimui

Prenataliné diagnostika gali biiti naudojama siekiant pasirengti vaiko su negalia
gimimui, o ne sprendimo dél néStumo nutraukimo priémimui, nors kai kurios poros Sig
diagnostika naudoja bitent Siuo tikslu. Tam tikrais atvejais informacija gauta prenatalinés
diagnostikos biidu, gali padaryti kiidikélio gimimg saugesnj tiek motinai, tiek paciam vaikui,
pavyzdziui, planuojant gimdyma ligonin¢je su specialiais jrenginiais skirtais sunkiems
gimdymams. Prenatalin¢ diagnostika turéty buti siiloma visoms nésCiosioms su padidéjusia
rizika.

Dauguma motery, kurios praso prenatalinés diagnostikos pasiruoSimui vaikelio su
sutrikimu gimimui, tikisi palankiy jos rezultaty, kad galéty sumazinti laukimo nerimg. Pad¢jimas
poroms pasiruosti nesveiko vaikelio gimimui, su salyga, kad jie supranta ir sutinka priimti
prenatalinés diagnostikos procediros keliamg rizika vaisiui, yra etiSkai tinkamas, jei rizika
keliama vaisiui yra minimali". Kai kurios poros pasinaudoja prenatalinés diagnostikos metu

gauta informacija, kad galéty sukurti vaikelio gydymo, gyvenamosios vietos ir §vietimo planus.

18 Werts, D.C; Fletcher, J.C; Berg, K. Supra note 4, p. 63.
¥ Clark, SL; DeVore, GR. Prenatal diagnosis for couples who would not consider abortion. Obstet. Gynecol.1989,
73, p. 1035-1037.
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1.6.2 Prenatalinés diagnostikos medicinings situacijos

Néstumas padidintoje rizikoje (rizikingas néStumas): Medicininés situacijos apima
visus veiksnius susijusius su padidéjusiu pavojumi. Tokios kaip, motinystés amzius, Seimos
genetiniy sutrikimy istorija, ankstesnio vaiko su sutrikimu gimimas ar jtartini néStumo tyrimy
duomenys.

Prenatalinés diagnostikos naudojimas maziau rizikingy atveju metu: 1995 metais
atliktoje apklausoje dalyvavo 1500 medicinos genetiky i§ Europos ir Amerikos, kuriy buvo
prasoma i$vardinti salygas, kurias jie priskirty prie rizikingy ir rimty bikliy bei atvirki¢iai’.
Tyrimo duomenimis, beveik 600 paminéty salygy, jskaitant Hantingtono ligg, Dauno sindroma,
cisting fibroz¢ bei kiskio lipa ar vilko gomurj, buvo jtrauktos j abiejy, tiek rizikingy, tiek
nerizikingy bukliy sarasus. Pavyzdziui, kiSkio ltpa gali buti priskiriama prie nesunkiy ligos
atvejy, jei yra paskiriamas tinkamas gydymas, taciau gali buti priskirtinas ir prie sunkiy atvejy
tose tautose, kur dauguma Zmoniy neturi finansiniy iStekliy ligai gydyti.

Siuo metu néra jokio tikslaus apibrézimo, ka laikysime sunkia liga ateityje. Ligos
biklés ir jy pasekmés, kurios kazkada buvo laikytos mirtinomis (pavyzdziui cistiné fibrozé®"),
Siuo metu yra mediciniSkai gydomos ir labiau socialiai priimtinos, o kai kurie individai sergantys
Dauno sindromu netgi turi darbo vietas. Dauguma Zmoniy, kurie praeityje buvo prikaustyti prie
lovos, dabar gali judéti pasinaudodami invalido vezimeéliais. Individai turintys klausos, regos ar
judéjimo negaliy, dabar gali patekti 1 daugeli vieSyjy pastaty, buty bei jmoniy dél priimty
jstatymy reikalaujanciy atitinkamo prieinamumo zmonéms su negalia. Kitaip tariant, daugelis
invalidumo formy S$iuo metu yra maziau sunkios dé¢l medicininés, socialinés bei teisinés
pazangos. Kita vertus, daugeliu atveju medicina sugeba prailginti Zmogaus gyvenimg, taciau
nesuteikia galimybés buti i§gydomam nuo pagrindinés psichines ar neurologinés ligos.

Prenataliné diagnostika gali atskleisti tokiy sutrikimy, kuriy kai kurie medicinos
specialistai nevadins rimtais, pavyzdziui, lytiniy chromosomy anomalijos. Tévai, kurie nori
mazos Seimos su vienu ar dvejais vaikais, gali nuspresti, kad berniukas su XXY (Klainfelterio
sindromas®), néra jy norimas siinus. Nors berniukas su tinkamu gydymu pasiektu brendimo
etapa, taCiau jis vistiek iSlikty nevaisingas, (daugelis tévy klaidingai tai asocijuoja su impotencija

— aut. pastaba) jo iSvaizda skirtysi nuo bendraamziy bei buty tikimybé pasireiksti mokymosi ar

20 Werts, D.C; Fletcher, J.C; Berg, K. Supra note 4, p. 65.

*I CF — yra paveldima liga, paZeidzianti visy gleives gaminaniy liauky veikla. Liauky sekretas (gleivés) tampa
tasios, lipnios, klampios, primena tirStus klijus; jos lengvai uzkemsa jvairius, ypa¢ mazesnio diametro, jvairiy
organy, dazniausiai plauciy ir kasos latakus [interaktyvus] [Ziliréta 2014-09-11].
<http://www.cistinefibroze.lt/index.php?option=com_content&view=article&id=86:cisitnefibroze&catid=46:cf&Ite
mid=92>.

*? Klainfelterio sindromas (KS) — jgimtas sindromas, kuriam biidingas hipogonadizmas ir nevaisingumas. KS yra
dazniausias vyriskos lyties diferenciacijos sutrikimas, kurio metu nustatoma viena ar daugiau papildomy X
chromosomy [interaktyvus] [ZiGréta 2014-09-11]. <http://www.mtp.lt/files/64 pdfsam_.pdf>.
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elgesio problemoms. Kitas pavyzdys, pora priklausanti tam tikram socialiniam sluoksniui,
kuriame moters gebéjimas turéti vaiky turi labai auksta verte. Mergaité su 45, X (Ternerio
sindromas™), biity ekonominé nasta tévams. Atsizvelgiant | mergaités nevaisinguma, niekas toje
kultiiringje aplinkoje kurioje ji gimé, gali nenoréti jos vesti ateityje. Viena pora vaiko negalig
gali laikyti priimtina, taciau kitai nesveikas kiidikis gali biiti nepakeliama nasta atsizvelgiant |
asmeninius bei kultirinius likeséius ir jy paciy gyvenima™".

Atkreipiant démesj | autonomijos principg, specialistai turéty pilnai informuoti vaiko
tévus ir leisti jiems nuspresti patiems, kas jy nuomone yra sunki bikle, net jei ir dauguma
zmoniy nesutikty su tokiu jy sprendimu. Individy suvokimas apie sveikatg ir ligas taip pat
priklauso nuo kultiiriniy skirtumy®. Jei visuomené, kurioje gyvena $eima pasisako uZ nejgalaus
vaiko auginima, tévams taip pat palankiausia biity jj auginti.

Biity labai pavojinga sukurti medicininj, teisinj ir kultiirinj apibrézimus, sgvokai ,,sunki
biikle”, nes tai galéty paZeisti pory gyvenimg. Pavyzdziui, sutrikimas, kuris yra laikomas, kaip
labai rimtas, toks kaip Dauno sindromas, gali tapti maziau rimtu ir sunkiu, jei vaikas bus
gydomas ir mokomas.

Yra Saliy ir kultiiry, kuriose didzioji visuomenés dalis gimusio vaiko bikle, kurig
jmanoma gydyti, ta¢iau ne visidkai i§gydyti, laikys labai rimta ir sunkia. Si didZioji visuomenés
dalis gali primesti savo nuomong kitaip manan¢ioms mazumoms, tokiu atveju gali biti kenkiama
nejgalaus vaiko socialinei paramai. Siekiant prisitaikyti tiek prie daugumos, tiek prie mazumos
nuomoniy, pliuralistingje visuomen¢je geriausia biity palikti visus sprendimus vaiko tévy valioje,
net jei ir kai kurie sprendimai biity priimti pavirSutiniskai jsigilinus j problema. Tokios politikos
alternatyvai galimi du sprendimo variantai: (1) visy aborty uzdraudimas po prenatalinés
diagnostikos atlikimo, arba (2) leidimas atlikti tik tuos néStumo nutraukimus, kada yra pagristy
jrodymy, jog vaikas gims su visiSkai suniokota nervy sistema arba iSkart po gimimo jo laukia
mirtis. Pirmuoju atveju tévai turéty susitaikyti su nesveiko vaikelio gimimu. Antruoju,
vyriausybé turéty suformuluoti tiksly sutrikimy sarasa, kada abortai galéty bati atliekami. Si
alternatyva pagrjsta pozitiriu, kad vaisius ir naujagimis yra lygts. Taciau tokia alternatyva taip
pat galéty paskatinti vaiky eutanazijg.

Jei prenatalinés diagnostikos metu paaiskéja, kad vaisius yra nesveikas, bet jo bikle

» Ternerio sindromas (angl. Turner syndrome, Ullrich—Turner syndrome) — jgimtas sindromas, priskiriamas
chromosominéms ligoms (aneuploidija), kuriam biidinga X chromosomos monosomija (struktiiriné ar funkcing),
specifiniai fenotipo ir vidaus organy pakitimai, ir pasitaikantis tik moterims (1 i§ 2500 naujagimiy mergaiciy)
[interaktyvus] [ziGréta 2014-09-11]. <http://www.turnersyndrome.org/#!overview/ctzx>.

** Ekwo EE, Kim JO, Gosselink C. Parental perceptions of the burden of disease. 4m. J. Med. Genet. 1987. 28, p.
955-963.

2 Payer, L. Medicine and Culture: Varieties of Treatment in the USA, England, West Germany, and France. New
York, Penguin Books. 1988 (Cituota i$: Werts, D.C; Fletcher, J.C; Berg, K. Supra note 4, p. 66).
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néra kritiSka, specialistai turéty pateikti kuo iSsamesng¢ ir neSaliSkg informacijg apie liga. Tai
ypac svarbu, kai tévai visiSkai neturi jokios patirties susijusios su sutrikimu. Tévy poelgiai po
nepalankiy tyrimy rezultaty didzigja dalimi priklauso nuo to, ka gydytojai ar konsultantai jiems
pasako apie liga.

Kai kurie tévai apie cisting fibroze galvos ne kaip apie pacia sunkiausig liga dél vis
atsirandan¢iy naujy gydymo budy ir vilties pasveikti. Apskirtai, kg tévai daro dél cistinés
fibrozés, daugiausiai priklauso nuo mediky patarimy ir nuo informacijos sklindancios per
ziniasklaidg. Dauguma zmoniy niekada néra mate nei vieno asmens sergancio Sia liga. Tévai
kuriems yra pasakoma, kad cistine fibroze sergantys vaikai po ilgos ir sunkios ligos mirsta
paauglystéje, reaguoja visiSkai prieSingai nuo ty, kuriems prenatalinés diagnostikos metu
sakoma, kad jy vaikas gali gyventi produktyvy gyvenima net iki 40 mety amziaus.

Kai partneriui genetiniai tyrimai negali buti atliekami: jei genetiniy tyrimy metu
nustatoma, kad moteris yra autosominio recesyvinio sutrikimo neSiotoja ir jos partnerio rasti
nejmanoma, jai turéty buti siiilomas prenatalinés diagnostikos atlikimas su konsultacija, kurioje
biity pateikiama lyginamoji informacija apie galimai gimsiant] nesveika vaikg, lyginant su
procediiros rizika vaisiui. Prenatalinés diagnostikos neatlikimas tokiu atveju biity neteisingas tiek
gimdyvei tiek jos bisimam vaikui. Tac¢iau tokie atvejai sveikatos sistemoje turéty turéti mazesnj
prioriteta negu atvejai, kada Zinoma jog abu partneriai yra genetinio sutrikimo nesiotojai.

Su X chromosomos atvejais susijusi lytiné atranka: lytin¢ atranka gali biiti moraliai
pateisinama kai kuriais atvejais, kada siekiama iSvengti rimty su X chromosoma susijusiy
sutrikimy, kuriuos sveika motina gali perduoti savo stinui, taciau ne dukteriai. Tokie atvejai
apima hemofilija*® ir kai kuriy raumeny distrofijos formas®’. Kai kurie su X chromosoma susij¢
sutrikimai iki gimimo dar negali buti diagnozuojami. Vaisiaus lyties identifikavimas ir
vyriSkosios lyties vaisiaus, kuris yra 50 procenty rizikoje abortas, gali padéti tévams iSvengti
vaiko su sunkiomis medicininémis problemomis gimimo. Taciau toks prenatalinés diagnostikos

panaudojimas bty etiSkai diskutuotinas.

%% Hemofilija — reta, daZniausiai paveldima, kai kuriais atvejais igyta liga, kuriai bidingas VIII arba IX kredé¢jimo
faktoriy triikumas, dél kurio sergancio Zzmogaus kraujas kresa kur kas lé¢iau arba visai nekresa, todél kraujavimas
tesiasi ilga laika. Dél su X chromosoma susijusio recesyvinio paveldéjimo tipo hemofilija serga beveik iSimtinai
vyrai. [interaktyvus] [zitiréta 2014-09-12]. <http://ligos.sveikas.lt/It/ligos/kraujo_ir limfos_ligos/hemofilija>.
o Raumeny distrofija — tai grupé neuromuskuliniy (nervy-raumeny) susirgimy, kurie pasireiskia progresuojanéiu
valingy raumeny, kontroliuojanc¢iy kiino judesius, susilpnéjimu ir praradimu. Stinlis motery, kurios yra $io susirgimo
nesiotojos (pazeistas genas, bet moterims nepasireiskia jokie simptomai) turi 50% rizika susirgti, o dukros, 50%
rizika tapti neSiotojomis. Diuseno raumeny distrofija (DRD) suserga mazdaug 1 i§ 3600 vyriSkos lyties kudikiy
[interaktyvus] [ziGiréta 2014-09-12]. <http://www.sorimpeksas.com/It/pacientams/id/3877>.
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1.6.3 Prenatalinés diagnostikos nemedicininés situacijos

Nemedicininés situacijos apima: lyties pasirinkimg (su X chromosoma susij¢
sutrikimai); prenatalinius tévystés nustatymo tyrimus bei audiniy tipavima (galimai organy
donorystei po gimimo).

Norimos lyties pasirinkimas: Siuo atveju iSkyla dvi etinés problemos. Pirmoji, ar poros
galéty pasirinkti savo vaiko lyti, jei taip, tai kokiomis saglygomis. Antroji, ar abortas pateisinama
priemoné siekiant Sio tikslo.

PraSymai atlikti prenataling diagnostika deél lytinés atrankos, kai kuriose Salyse gali kilti
del (1) stiprios kultiirinés pirmenybés konkre€ios lyties vaikams, (2) asmeniniy ir kultiriniy
priestaravimy dél aborty naudojimo $iam tikslui. Pavyzdziui, nors dauguma Siaurés Amerikos
Salies gyventojy mano, kad abortas turéty biiti prieinamas visiems, iskaitant lytinés atrankos
atvejus, tatiau tik nedaugelis jy naudoty tai patys®®.

Kai kuriose besivystanciose Salyse, kuriose pirmenybé teikiama stinums, prenataliné
diagnostika naudojama dél lytinés atrankos, o ne dél vaisiaus apsigimimy. Tam yra naudojama
ultragarso procediira, kuri nors ne visada tiksli, taiau yra prieinama visiems asmenims ir nekelia
pavojaus vaiko motinai. Daugelyje Azijos tauty lytiné atranka nemazai prisid¢jo prie lyCiy
santykio nesubalansuotumo, kuris atsirado tévams abortuojant moteriskosios lyties kudikius.
Apskaiciuota, jog pasaulyje 1991 metais vidutiniSkai truko nuo 60 iki 100 milijony motery
pasaulio populiacijoje, jskaitant 29 milijonus Kinijoje ir 23 milijonus Indijoje™. Seimos dél
ekonominiy priezasCiy nori, kad jiems gimty stintis. Tautose, kuriose dauguma Zmoniy neturi
socialinés apsaugos arba negauna pensijos, stiniis yra atsakingi uz ripinimasi tévais senatve¢je,
kai tuo tarpu dukterys, palieka tévy Seimg ir gyvena su savo vyru bei ripinasi jo tévais. Net jei ir
dukra lieka tévy namuose, ji retai uzdirba tiek, kad galéty iSlaikyti savo tévus. Taip pat dukros
sudaro zymia ekonoming nasta, nes tévai turi mokéti kraiti Seimos vyrui, jei nori santuokos
sudarymo.

Istatymai draudZziantys lyCiy atrankg nebutinai uzkirsty kelig praktikai ir gali lemti
tolesnj kiSimasi  reprodukcing laisve. Todé¢l geriausias metodas biity skatinti ly¢iy lygybe ir
sukurti moralinj klimata, kuriame zmonés biity pries tokig atanka. Lytiné atranka dél kultiriniy
sumetimy nejeina ] medicinines paslaugas, dél to specialistai neturéty atlikinéti aborty dél tokiy
priezasCiy. Tais atvejais, kai medikas jtaria, jog tyrimai gali biiti atlickami dél lytinés atrankos,
informacija apie vaisiaus lyti gali buti nuslepiama iki laiko, kada aborto atlikimas bus

draudziamas jstatymy.

* Wertz et al. Attitudes toward abortion among parents of children with cystic fibrosis. Am. J. Public Health, 81, p.
992-996.
29 Werts, D.C; Fletcher, J.C; Berg, K. Supra note 4, p. 68.
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Prenataliniai tévystés nustatymo tyrimai: tais atvejais, kai tévysté néra aiski, moteris
ar jos partneris(iai), gali paprasyti prenataliniy tyrimy tik del tévystés nustatymo. Néra aisku, ar
prenataliniai tyrimai padidinty ar sumazinty aborty skaiCiy tada, kai tévysté abejotina.
Kiekvienas atvejis priklausomai nuo socialiniy, kulttiriniy bei Seimos normuy, turi biiti vertinamas
atskirai.

Prenataliniai tévystés tyrimai nesukelia visuomenei tokio paties lygio neigiamy
pasekmiy, kaip lytinés atrankos atveju. Sie tyrimai taip pat gali biiti naudojami teisminio proceso
tikslais iSprievartavimo atveju, kada labai svarbu zinoti vaiko téva tam, kad moteris galéty
priimti sprendima de¢l aborto. Prenatalinés diagnostikos naudojimas iSprievartavimo ar
kraujomaiSos atveju, retai kvestionuojamas.

Audiniy tipavimas organy ar kauly ¢iulpy donorystei: kartais pora, kuri turi sunkiai
sergant] vaika nori zinoti, ar kitas gimsiantis kidikis galés buti kauly ciulpy ar kity organy
transplantacijos donoru. Gauta informacija apie vaisiy leisty tévams sudaryti planus dél
serganCio vaiko ateities. Tokia informacija, taip pat suteikty galimybe¢ ,,sutaupyti laiko”
abortuojant embriong su nesuderinamu audiniy tipu ir pastojant darkart tikintis, kad kitas vaisius
turés transplantacijai tinkama audinj. Tévai susiriiping dél sergancio vaiko sveikatos nusipelno
uzuojautos Siose situacijose. Jie baiminasi, kad laikas kol jie ras tinkama donora baigsis.
Nepaisant to, embrionas néra traktuojamas kaip savitikslis, bet kaip organy donoras, kaip
priemoné¢ naudojama tikslui pasiekti. Vaisius taip neturéty biiti traktuojamas, net jei ir
transplantacijos procediira biity visiSkai nekenksminga donorui. Siekiant iSvengti galimos Zalos

vaisiui ir netinkamo jo traktavimo, patartina palaukti iki vaiko gimimo ir tada atlikti tyrimus.

1.7. Skyriaus apibendrinimas

1. Genetinés paslaugos turéty buti visiems vienodai prieinamos ir teikiamos pirmiausia
tiems, kuriy poreikis yra didziausias.

2. Visos genetinés paslaugos turi biti savanoriskos (iSskyrus tokius atvejus kaip naujagimiy
tyrimai — aut. pastaba).

3. Visa kliniskai svarbi informacija turinti jtakos asmens ar vaisiaus sveikatai, turéty buti
atskleidziama.

4. Genetinés informacijos konfidencialumas. Visa informacija susijusi su asmeniu turi buti
atskleidziama tik jam vienam, iSskyrus atvejus, kada siekiama iSvengti galimos Zalos
asmens artimiesiems.

5. Prenataliné diagnostika gali buti atliekama tik deél priezasCiy susijusiy su vaisiaus

sveikata.
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2. GENETINIU TYRIMU REGLAMENTAVIMAS LIETUVOJE, EUROPOJE IR JAV

Europoje medicininés praktikos reglamentavimas daugiausia yra grindZziamas vakary
medicinos etika kylancia i§ Hipokrato priesaikos, t.y. gério darymas, zalos vengimas bei
profesinés paslapties i§laikymas™. Siuolaikinés medicinos etikos spartus vystymasis prasidéjo po
Antrojo pasaulinio karo, kartu su zmogaus teisiy ir etikos kodeksy gimimu. Taip atsirado ir
stiprios informuoto sutikimo bei medicininiy intervencijy doktrinos, skirtos klinikiniams bei
moksliniams tyrimams. Niurnbergo proceso rezultatai laikomi Siuolaikinés medicinos tyrimy
etikos esme, nutiesusia kelig i Pasaulio mediky asociacijos Helsinkio deklaracija, kuri de facto
tampa institucionalizuota nacionaliniuose ir Europos Sajungos teisés aktuose. Spartus
biomedicinos moksly vystymasis davé nemenka paskata zmogaus teisiy ir orumo apsaugai, o
kaip to pasekmé, atsirado gausybé rasty skirty genetiniams tyrimams. Privalomas genetiniy
tyrimy reguliavimo teisinis pagrindas Vakary Europoje daugiausiai yra sudarytas i§ nacionaliniy
jstatymy, Europos Sajungos ir tarptautinés teisés akty, o jvairiy formy ,,$velnioji teis¢”' uzpildo
galutinj reglamentavimo vaizda bei tampa ypac¢ reikalingu gidu praktikoje. Teising situacija
Europoje taip pat jtakoja Europos Teisingumo Teismo ir Europos Zmogaus Teisiy Teismo
nutarimai.

Pagrindiniai organai, kurie ripinasi genetiniy paslaugy politika Europoje, gali biiti
skirstomi j keturias kategorijas: politinés institucijos, profesinés organizacijos, etikos valdybos ir
pacienty organizacijos. Atitinkamai genetines paslaugas reglamentuojantys dokumentai gali biiti
suskirstyti  dvi grupes: oficialis ratifikuoti dokumentai ir ataskaitos. Tokius dokumentus leidzia:

- Tarptautinés institucijos (Jungtiniy Tauty Svietimo, mokslo ir kultiiros organizacija,
Pasaulio sveikatos organizacija, Ekonominio bendradarbiavimo ir plétros
organizacija);

- Europos Sajungos institucijos (Europos Taryba, Europos Komisija, Europos
Parlamentas);

- Tarptautinés profesinés organizacijos (Pasaulio mediky asociacija, Zmogaus genomo
organizacija, Tarptautiné ginekologijos ir akusSerijos federacija, Tarptautiné genetikos

slaugytojy bendrija);

30 guopis, A; Starkus, J. Linqua latina medica. Vilnius, 1975, p. 152.

3 Svelnioji teisé — elgesio taisyklés, i¥déstytos priemonése, kurios i§ esmés neturi teisinés privalomumo galios, vis
delto gali turéti tam tikry netiesioginiy teisiniy padariniy, kuriomis siekiama ir kurios gali sukelti praktinius
padarinius. Senden, L. Soft Law, Self-Regulation and Co-Regulation in European Law: Where do they meet?, EJCL,
Vol. 9, 1/01/2005 (Cituota i§: Europos Parlamento Teisés reikaly komiteto 2007 m. kovo 14 d. Darbo dokumentas
deél negrieztyjy teisiniy priemoniy panaudojimo institucinés ir teisinés reik§meés. [2007] PE 384.581v02-00).
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- Europos profesinés organizacijos (Europos zmogaus genetikos draugija, Europos
zmogaus reprodukcijos ir embriologijos draugija, Europos biotechnologijos pramonés
imoniy asociacija);

- Profesinés kity kontinenty organizacijos (Amerikos Zmogaus genetikos draugija,
Nacionaliné pataréjy genetiniais klausimais draugija, Amerikos klinikinés
onkologijos draugija, Australijos Zmogaus genetikos draugija);

- Etikos tarybos (Nufildo bioetikos taryba, Europos baznyciy konferencija);

- Pacienty asociacijos (Europos retyjy ligy organizacija, Genetiniy sutrikimy interesy
grupé, Tarptauting Huntingtono asociacija, Tarptautiné nejgaliyjy organizacija).>>

Profesionalios gairés yra ypal reikalingos, nes Zmogaus teisiy ir biomedicinos
konvencijos 4 straipsnyje, kuriame apibréziami profesiniai standartai nurodyta, kad ,,kiekviena
intervencija sveikatos srityje, jskaitant tyrimus, turi buti atlieckama laikantis atitinkamy profesiniy
pareigy ir standarty”.”?

Taigi, Siame skyriuje apzvelgsiu teisinj pagrinda, reguliuojantj genetinius tyrimus visoje
Europoje ir Jungtinése Amerikos Valstijose bei naujausius jstatymy pakeitimus ir jstatymy

projektus Lietuvoje.

2.1. Genetiniy tyrimy reglamentavimas Europoje

2.1.1 Europos Sajungos teisés aktai

Pagal Europos Sajungos sutarties ir Sutarties Dél Europos Sajungos veikimo suvestinés
redakcijos 2012/C326/01 168 straipsnio 1 dalj ,,Zzmoniy sveikatos auk$to lygio apsauga
uztikrinama nustatant ir jgyvendinant visas Sajungos politikos ir veiklos kryptis™**. Vis délto,
Europos Sajungos veiksmai sveikatos srityje, pagal Europos Sajungos teise, yra papildomojo
pobidzio lyginant su valstybiy nariy veiksmais savo Salyse ir yra apriboti dél benrdy saugos
problemy, kaip apibrézia Europos Sajungos sutarties ir Sutarties D¢l Europos Sajungos veikimo
suvestinés redakcijos 168 straipsnio 4 dalis, kuriame teigiama, kad ,,priemonés jokiai valstybei
narei netrukdo ir toliau laikytis apsaugos priemoniy arba jas sugrieztinti”, jskaitant priemones,
,nustatan¢ias auks$tus vaisty ir medicinos tikslams naudojamy prietaisy kokybés bei saugos

standartus”.”> Pavyzdziui, Europos Parlamento ir Tarybos direktyvoje 98/79/EB Dél in vitro

32 Summary of the guidelines for genetic counseling [ineraktyvus][Zifiréta 2014-09-29].
<http://www.eurogentest.org/fileadmin/templates/eugt/pdf/summaryofguidelinesMay06.pdf>.

¥ Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija). Valstybés Zinios. 2002, Nr. 97-4258.

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

 Ibid.
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diagnostikos medicinos prietaisy’®, nustatyti esminiai genetiniy tyrimy, kuriy rezultatai patenka j
rinkg ar lieka tarnyboje reikalavimai. Taciau, tai netaikoma tyrimams daromiems organizacijos
viduje bei tyrimams atlickamiems moksliniais tikslais. Vis délto, Sioje direktyvoje pagrindinis
démesys skiriamas genetiniy tyrimy saugos aspektams, o tiksliau, jy prietaisams naudojamiems
medicinos tikslais. Aspektai susij¢ su kokybe, teisingumu ir tyrimy rezultaty naudingumu néra
reglamentuojami. Taip pat reikéty paminéti direktyva 98/44/EC Dél biotechnologiniy iSradimy
teisinés apsaugos, dé¢l kurios ,,Europos Sajunga laikoma viena liberaliausiy jurisdikcijy genetinés
medZiagos patentavimui pasaulyje, kadangi Sioje direktyvoje tiesiogiai numatyta galimybé
patentuoti izoliuota geneting medziaga™’.

Europos Parlamento ir Tarybos direktyva 95/46/EB D¢l asmeny apsaugos tvarkant
asmens duomenis ir dél laisvo tokiy duomeny judéjimo>®, taikytina genetiniy duomeny
tvarkymui. Duomenys apie asmens sveikata, jtraukiami j Sios direktyvos 8 straipsnio, kuris
reglamentuoja ypatingg duomeny kategorijy tvarkyma, 1 punkta, vadinasi, $i direktyva taip pat
apima ir su sveikata susijusiy genetiniy duomeny tvarkyma’’. Pagal direktyvos 95/46/EB 29
straipsnj, buvo jkurta Darbo grupé asmeny apsaugai tvarkant asmens duomenis®’, kuri 2004 mety
kovo 17 diena, priémé Darbinj dokumenta dél genetiniy duomeny®'. Jame buvo teigiama, kad
,genetiniai duomenys turi tokiy charakteristiky, dél kuriy tampa vienetiniai, ypa¢ lyginant juos
su sveikatos duomenimis”* ir taip ragino sustiprinti §iy duomeny teising apsauga. Siame
darbiniame dokumente yra aptariami genetiniy tyrimy naudojimo isStkiai, o teksto teiginiy
argumentacija parodo stipry genetiniy duomeny iSskirtinumo sampratos rémima (,,genetic
exceptionalism” — aut. pastaba). ldomu tai, kad tuo paciu metu, §i darbo grupé pateiké 25
rekomendacijg dél elitiniy, teisiniy bei socialiniy genetiniy tyrimy pasékmiy® bei pareike, kad
genetinio i$skirtinumo samprata yra netinkama ir todél reikétu vengti jos vartojimo ir taikyti
vienodai auksta apsauga visiems medicininiams duomenims**.

Europos Sajungos pagrindiniy teisiy chartijos 2010/C83/02, 3 straipsnyje, pateiktos
pagrindings taisyklés | asmens nelieciamybé:

,, 1. Kiekvienas asmuo turi teise i fizing ir psiching nelieCiamybe.

%% Europos Parlamento ir Tarybos 1998 m. spalio 27 d. direktyva 98/79/EB, dél in vitro diagnostikos medicinos
prietaisy. [1998] OL L 331.

37 Kiskis, M. Genetinés medziagos patentai. Mindaugo kiskio tinklarastis [interaktyvus]. [ziGréta 2014-10-31].
<http://kiskis.eu/post/59103445086/genetines-medziagos-patentai>.

*¥ Europos Parlamento ir Tarybos 1995 m. lapkri¢io 23 d. direktyva 95/46/EB, dél asmeny apsaugos tvarkant
asmens duomenis ir dél laisvo tokiy duomeny judéjimo. [1995] OL L 281.

%% Soini,S. Genetic testing legislation in Western Europe — a fluctuating regulatory target. ] Community Genet. 2012
April; 3(2): 143-153.

* Europos parlamento ir Tarybos direktyva 95/46/EB., op. cit.

129 straipsnio — duomeny apsaugos darbo grupés 2004 m. kovo 17 d. Darbinis dokumentas dél genetiniy duomeny.
[2004] 12178/03/EN, WP 91.

* Ibid.

* European Commision. 25 Recommendations on the ethical, legal and social implications of genetic testing (2004).
* Soini,S. Supra note 39.

26



2. Medicinos ir biologijos srityse ypac turi biiti gerbiamas:
a) atitinkamo asmens, kuriam prie§ tai buvo suteikta informacija, laisvas sutikimas,
duotas jstatymo nustatyta tvarka;
b) draudimas taikyti eugenikos metodus, ypac tuos, kuriais siekiama atlikti biologine
Zmogaus atranka;
c) draudimas naudoti Zmogaus kiing ir ktino dalis kaip pasipelnymo Saltinj;
d) zmogaus reprodukcinio klonavimo draudimas”.*

Prie §iy taisykliy, papildomai, galima paminéti Chartijos 21 straipsnyje jtvirtinta
diskriminacijos draudima, kada bet kokia diskriminacija ,,ypa¢ dél lyties, rasés, odos spalvos,
tautinés ar socialinés kilmes, genetiniy bruozy, kalbos, religijos ar tikéjimo, politiniy ar kitokiy
paziiiry, priklausymo tautinei mazumai, turtinés padéties, gimimo, negalios, amziaus ar
seksualinés orientacijos”, o taip pat ,,sutarCiy taikymo srityje ir nepazeidziant konkre¢iy jy
nuostaty draudziama bet kokia diskriminacija dél asmens pilietybés”.*

Sios duomeny apsaugos ir diskriminavimo nuostatos yra ypa¢ svarbios genetinés

informacijos naudojime, nes genetiniai duomenys yra traktuojami kaip ,,jautriis” ir dél to turi

buti laikomi konfidencialiais.

2.1.2 UNESCO teisés aktai

Jungtiniy tauty Svietimo, mokslo ir kultiiros organizacija (toliau — UNESCO) riipinasi
moralinémis problemomis kylan¢iomis mokslinéje veikloje ir buitent dél Sios priezasties sukiiré
tarptautinius normatyvus taikomus biomedicinoje. Pagrindiniai UNESCO instrumentai yra
Visuoting bioetikos ir zmogaus teisy deklaracija’’, Tarptautiné deklaracija dél zmogaus genetiniy
duomeny®® ir Visuotiné deklaracija dél mogaus genomo ir zmogaus teisiy®, pastaraja yra
patvirtinus ir Generaliné Jungtiniy Tauty asambléja™.

Taciau, nepaisant Siy teisiniy dokumenty, UNESCO remia pozituri dél genetiniy
duomeny iSskirtinumo. Tarptautingje deklaracijoje dél Zmogaus genetiniy duomeny, 4
straipsnyje, ypatingas démesys skiriamas Zmogaus genetiniams duomenims, nes: jie gali
prognozuoti genetinj polinkj; jie gali turéti reikSmingos itakos Seimos nariams ir asmeny

grupéms; juose gali buti nurodyta informacija, kurios reikSmé dar néra zinoma; jie gali turéti

12 Europos Sajungos pagrindiniy teisiy chartija [2010] OL C 83/389.
1bid.
" Universal declaration on Bioethics and Human Rights (2005).
8 International Declaration on Human Genetic Data (2003).
* Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights (adopted by the UN General Assembly, G.A.
res. 152, UN. GAOR, 53rd Sess., U.N. Doc. A/RES/53/152 (1999)).
%% Soini, S. Supra note 39.
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kultiring reik§me’'. UNESCO isleidziami dokumentai turi didZiule jtaka politikos formavimui,
nes jie gali buti panaudojami naujy programy kirime kaip gairés, nors ir néra teisiskai

. 52
privalomi’”.

2.1.3 Europos Tarybos dokumentai

Europos Taryba savo darbg bioetikos srityje pradé¢jo 1985 metais. Parlamentine
asambl¢ja kartu su Ministry Komitetu yra iSleide deSimtis rekomendacijy susijusiy su
nagrin¢jama tematika. Ministry Komiteto rekomendacija Nr. R (97) 5 D¢l medicininiy duomeny
apsaugos -, taikoma automatiniam medicininiy bei genetiniy duomeny surinkimui ir tvarkymui.
Genetiniy duomeny iSraiska Sioje rekomendacijoje apibréziama, kaip apimanti visus bet kokio
tipo duomenis, susijusius su individo paveldimumu ar tokiy savybiy modelius susijusius su
asmeny grupe’’. Tai specialios nuostatos dél genetiniy duomeny surinkimo, naudojimo bei
genetinés atsitiktiniy duomeny analizés. Galime pastebéti, kad genetiniy duomeny naudojimo
rekomendacijos yra panaSios ] kity medicininiy duomeny, iSskyrus tokias rekomendacijos
iSimtis, kaip, kad: genetiniy duomeny naudojima teisminio proceso tikslais reglamentuoja
jstatymai; asmuo, kuriam yra atlickama genetiné analiz¢, turi buiti informuotas apie netikétus
atradimus, jei to nedraudzia nacionaliniai teisés aktai, jei asmuo prasé¢ Sios informacijos ir jei
informacija nesukelty sunkiy padariniy jo ar artimyjy sveikatai >>. Ministry komiteto
rekomendacijos néra privalomos, taciau jos daznai turi jtakos kaip ,,Svelniosios teisés”
instrumentai, dél valstybiy nariy kolektyvinés pozicijos atspindéjimo®.

Europos Tarybos konvencija D¢l zmogaus teisiy ir biomedicinos ETS Nr. 164 (toliau —
Biomedicinos konvencija), buvo pirmoji i§ teisiskai privalomy priemoniy biomedicinos srityje,
taciau Salyse narése ji tampa privaloma tik ja ratifikavus. Pavyzdziui, Airija ir Belgija néra
pasiraSiusios §ios konvencijos, o Italija ir Ukraina yra pasira§iusios, tadiau neratifikavusios”’.
Biomedicinos konvencija yra papildoma jvairiy protokoly, kuriems taikoma tokia pati
ratifikavimo procedira kaip ir konvencijai.

Biomedicinos konvencija jtvirtina atitinkamas nuostatas dél genetiniy tyrimy.
Konvencijos 12 straipsnis riboja ligas prognozuojancius genetinius tyrimus nurodydamas, kad

,»tyrimai, kuriais prognozuojamos genetinés ligos ar kuriais arba nustatomas subjektas — ligg

>! International Declaration on Human Genetic Data. Supra note 47.

>* Soini, S. op, cit.

>3 Council of Europe. Committee of Ministers, Recommendation No. R (97) 5 on the Protection of Medical Data
(1997).

> Ibid.

>% Soini, S. Supra note 39.

*® Rohmer, K; Klebes. Council of Europe, Strasbourg: Towards a pan-European legal area; 2005, p. 108-109
(Cituota i$: Soini, S. Supra note 39.).

> Council of Europe. Treaty Office [interaktyvus] [Zitiréta 2014-10-02].
<http://conventions.coe.int/Treaty/Commun/ChercheSig.asp?NT=164&CM=&DF=&CL=ENG>.
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lemian¢io geno turétojas, arba genetinis polinkis ar neatsparumas ligai, gali buti atliekami
sveikatos tikslais arba su sveikatos tikslais susijusiy moksliniy tyrimy tikslais ir siejami su

.. . 58
deramu genetiniu konsultavimu”

. Taigi, Sis straipsnis yra privalomas visoms 29 Salims,
ratifikavusioms Sig konvencija. Pagal konvencijos 23 straipsnj, kuriame apraSomas teisiy ir
principy pazeidimas, teigiama, kad ,,Salys teikia atitinkama teismin¢ apsauga, kad tuojau biity
nebeleidziamas arba sustabdytas neteisétas Sioje Konvencijoje nustatyty teisiy ir principy
pazeidingjimas™™.

Europos Taryba 2008 metais pateiké Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos
papildoma protokola Nr. 203 D¢l genetiniy tyrimy sveikatos tikslais®’. Bendras konvencijos ir
Papildomo protokolo tikslas — apsauga nuo netinkamo genetiniy tyrimy naudojimo.

Pagal 2 papildomo protokolo straipsnj, jis yra skirtas tyrimams sveikatos tikslais,
apimant biologiniy Zmogaus kilmés meéginiy analizg, kuriais galima konkreciai nustatyti asmens
genetines savybes, kurios buvo paveldétos arba jgytos prenataliniu laikotarpiu. Tyrimai
atitinkantys §j apibrézima Papildomame protokole yra vadinami genetiniais tyrimais. Taciau,
verta pamineéti, kad Sis Papildomas protokolas neapima tyrimy susijusiy su sporto genetika ar
kitomis nemedicininémis biiklémis®'.

Papildomo protokolo 5 straipsnyje reikalaujama, kad Protokolo Salys imtysi priemoniy,
butiny uztikrinti genetiniy paslaugy kokybés tinkamuma, mokslinj ir klinikinj galiojima, kokybés
uztikrinimo programa bei asmeny teikian¢iy Sias paslaugas atitinkamga klasifikacija®>. Papildomo
protokolo 6 straipsnis nustato klinikinj naudinguma kaip esminj kriterijy nusprendziant ar
apskritai genetinis tyrimas turéty buti atliekamas. Klinikinis naudingumas turi biiti vertinamas
individualiai, atkreipiant démesj j socialinius ir kultiirinius aspektus. Tokio vertinimo esmé,
apsvarstyti ar tyrimas gali padéti asmeniui pasirinkti prevencines arba terapines priemones®.

Sio papildomo protokolo 7 straipsnis yra pats svarbiausias kalbant apie tiesioginius
tyrimus. Jame nustatyta, kad genetiniai tyrimai sveikatos tikslais gali buti atliekami tik su
individualia gydytojo priezitira. Taisyklés iSimtis apima tyrimai, kurie neturi didelés jtakos
asmens ar jo Seimos nariy sveikatai bei pasirinkimui dé¢l palikuonio pradéjimo.

Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos papidlomame protokole Nr. 203, taip pat

nustatomi Saliy jsipareigojimai siekiant palengvinti prieiga prie objektyvios bendrosios

> Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija). Supra note 33.

> Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija). Supra note 33.

% Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning Genetic Testing for Health
Purposes (2008).

%1 Soini, S. Supra note 39.

62 Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning Genetic Testing for Health
Purposes., op, cit.

%3 Soini, S., op.cit.
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informacijos apie genetinius tyrimus, jskaitant jy pobud; ir galima poveikj jy rezultatams. Taigi,
Protokolas suteikia gera kriterijy ir salygy teisés aktams susijusiy su genetiniais tyrimais

pagrinda®*.

2.1.4 Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos pritaikymas Lietuvos Respublikos civiliniame
kodekse bei Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatyme

Lietuva Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencija, pasiragé 1997 metais®. Lietuvos
Respublikos Konstitucijos 138 straipsnyje skelbiama, kad visos ,tarptautinés sutartys, kurias
ratifikavo Lietuvos Respublikos Seimas, yra sudedamoji Lietuvos Respublikos teisinés sistemos
dalis”®. Vadinasi, visos Lietuvos Respublikos Seimo ratifikuotos tarptautinés sutartys yra
teisiSkai privalomos Lietuvos valstybei ir uz jy nesilaikymg gali biiti taikomos atitinkamos
sankcijos. Kaip pazyme¢jo konstitucinio teismo teis¢ja Toma Birmontiené, i§ Baltijos Saliy
konstitucijy matyti, kad teisiSkai privalomos tarptautinés sutartys, kai kuriais atvejais yra netgi
vir§esnés uz vidaus teisés jstatymus®’.

Kalbant apie teisés aktus reguliuojancius genetiniy tyrimy eiga Lietuvoje, biitina
paminéti Lietuvos Respublikos civilinj kodeksa ®®, kuriame sveikatos apsaugos srityje
atsirandanc¢ios problemos gali biiti skirstomos i dvi pagrindinés grupes: (1) susijusios su
pacientais ir pagrindinémis Zmoniy teisémis teisés, (2) paciento, kaip pagrindinio sveikatos
prieziiiros paslaugy elemento teisés.”

Pasak T. Birmontienés Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencija bei Pasaulio
sveikatos organizacijos 1994 mety Pacienty teisiy deklaracija’® yra Lietuvos sveikatos ir
pacienty teises reguliuojanéiy jstatymy jkvépimas.”®

Tai galime aiSkiai matyti lygindami Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos
straipsnius su Lietuvos Respublikos civiliniu kodeksu bei Pacienty teisiy ir zalos atlyginimo
jstatymu. Pavyzdziui, 10 Zmogaus teisiy ir biomedicinos konvencijos straipsnio 1 punktas

skelbia, kad ,kiekvienas turi teis¢ 1 pagarba privadiam asmens gyvenimui, susijusiam su

* Ibid.

6 Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija). Supra note 33.

% [jetuvos Respublikos Konstitucija. Valstybés Zinios. 1992, Nr. 33-1014.

%7 Birmontiené, T. Health legislation in Eastern European Countries: the Baltic States. European Journal of Health
Law 2004, vol. 11, Nr. 1, 78. (Cituota i$: Patent Rights in the EU Lithuania. European Ethical — Legal papers Nr.
12,p. 9).

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

% Patent Rights in the EU Lithuania. European Ethical — Legal papers Nr. 12, p. 10.

7 A Declaration on the promotion of patient’s rights in Europe (Amsterdam). 28 June 1994., IPC/HLE 121.

! Birmontiené, T. Supra note 67, p. 11.
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informacija apie jo ar jos sveikata”’’. Atitiktis §iam Konvencijos straipsniui biity Civilinio
kodekso 6.736 straipsnio 1 punktas, kuriama nurodoma, kad ,,asmens sveikatos prieziliros
paslaugy teikéjas negali jokiems kitiems asmenims be paciento sutikimo suteikti informacijos
apie pacienta arba sudaryti salygy gauti oficialiy dokumenty, nurodyty Sio kodekso 6.733
straipsnyje, kopijas. Jeigu informacija kitiems asmenims vis tiek teikiama, ji gali biti teikiama
tiek, kiek tai nedaro Zalos paciento ar kito asmens privataus gyvenimo interesams. Informacija

apie pacienta turi biti teikiama, jeigu tai yra privaloma pagal jstatymus”’

. Pacienty teisiy ir
zalos atlyginimo jstatyme 8 straipsnio 3 dalyje skelbiama, kad ,,visa informacija apie paciento
buvimg sveikatos prieziiiros jstaigoje, gydyma, sveikatos biikle, diagnoze, prognozes ir gydyma,
taip pat visa kita asmeninio pobtidzio informacija apie pacientg turi biti latkoma konfidencialia
ir po paciento mirties. Teis¢ gauti informacija po paciento mirties turi jpédiniai pagal testamenta
ir pagal jstatyma, sutuoktinis (partneris), tévai, vaikai”’*. Zmogaus teisiy ir biomedicinos
konvencijos 10 straipsnis apima ir medicininés informacijos atskleidimg trec€iajai Saliai, kurig
taip pat Lietuvoje reglamentuoja minéti jstatymai.

Lietuvos Respublikos civilinio kodekso II skirsnis reguliuoja visy asmens sveikatos
priezitrai reikalingy paslaugy teikima, o kadangi Lietuvos jstatymuose néra skirsniy atskirai
i8skirian¢iy butent tik asmens genetinés informacijos reglamentavima, todél sveikatos duomeny
reguliavimui skirti straipsniai taikomi taip pat ir duomenims susijusiems su asmens genetika’”.

Paciento teis¢ biti visiSkai informuotam apie daroma genetinj tyrimg bei su juo sutikti
arba ne yra jtvirtinta aptartajame 8 — ame Pacienty teisiy ir zalos sveikatai atlyginimo jstatymo
straipsnyje bei Lietuvos Respublikos civilinio kodekso 6.729 straipsnyje nustatan¢iame paciento
sutikimo buti gydomam bei naudotis kitomis asmens sveikatos priezitiros paslaugomis salygas.
Abu minéti jstatymai garantuoja asmens teis¢ gauti visg reikalinga informacija prie§ duodant
sutikimag atlikti bet kokius tyrimus, kuriuose bus naudojama asmens genetiné informacija bei
teisé atSaukti duotg sutikima bet kurioje tyrimo stadijoje.

Teis¢ nezinoti apie savo sveikatos biikle jtvirtinama Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai
atlyginimo jstatymo 6 straipsnyje, pabréziant, kad jokia informacija negali biiti pateikta asmeniui
jei buvo iSreiksta valia jos nezinoti, taciau jei dél tokio atsisakymo gauti atitinkamg informacija

gali kilti padariniy, kurie pakenkty jo ar kity asmeny sveikatai, tokie informacijos teikimo

> Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija). op. cit.

7 Lietuvos Respublikos civilinio kodekso patvirtinimo, jsigaliojimo ir jgyvendinimo jstatymas. Supra note 68.

7 Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas (aktualus nuo 2014-07-02). Valstybés
Zinios. 1996, Nr. 102-2317.

3 Cekanauskaite, A. and Gefenas, E. , Research ethics committees in Lithuania” in D. Beylevel, et.al. (eds.),
Research Ethics Committes, Data Protection and Medical Research in European Countries, Aldershot, Ashgate,
2005, 146-147 (Cituota i§: Patent Rights in the EU Lithuania. European Ethical — Legal papers Nr. 12, p. 34-35).
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apribojimai taikomi nebus. AnalogiSka straipsnj galima rasti ir Lietuvos Respublikos Civilinio
kodekso 6.728 straipsnyje reglamentuojanciam teis¢ nezinoti.

Biomedicinos konvencijos 11 straipsnis skelbia ,,bet koks asmens diskriminavimas del
jo ar jos genetinio paveldo yra draudziamas”’®. Lietuvos Pacienty teisiy ir Zalos sveikatai
atlyginimo jstatyme 1 straipsnio, 3 punkte nurodyta, kad paciento teisés d¢l jo ,,lyties, amziaus,
rasés, pilietybés, tautybés, kalbos, kilmés, socialinés padéties, tikéjimo, isitikinimy, pazitry,
seksualinés orientacijos, genetiniy savybiy, nejgalumo ar kitokiais pagrindais, i§skyrus jstatymy

numatytus atvejus, nepazeidziant bendryjy Zmogaus teisiy principy” "’

varzyti grieztai
draudziama. Taigi Siame straipsnyje minétos ,,genetinés savybeés” gali biiti traktuojamos kaip
,genetinio paveldo” minéto Biomedicinos konvencijoje atitiktis, o Lietuvos Respublikos
Konstitucijoje 29 straipsnyje skelbiamas bet kokios diskriminacijos draudimas nors ir
nejtraukiant konkreciai genetiniy duomeny termino, gali buti pritaikomas ir jiems.

Ligas prognozuojanciy genetiniy tyrimy reguliavimas jtvirtinamas Biomedicinos
konvencijos 12 straipsnyje skelbiant, kad ,,tyrimai, kuriais prognozuojamos genetinés ligos ar
kuriais arba nustatomas subjektas — ligg lemiancio geno turétojas, arba genetinis polinkis ar
neatsparumas ligai, gali buti atliekami sveikatos tikslais arba su sveikatos tikslais susijusiy

moksliniy tyrimy tikslais ir siejami su deramu genetiniu konsultavimu”’®

. Lietuvoje jstatymai
atskirai ligas prognozuojanciy genetiniy tyrimy nereguliuoja, taciau Lietuvos Respublikos
draudimo jstatymo 114 straipsnio 3 dalyje minima, kad ,,draudikui draudziama bet kokia forma
reikalauti, kad draudéjas, apdraustasis ir kiti asmenys pateikty genetiniy tyrimy duomenis™”.
Nuo 2013 mety jsigaliojus Draudimo jstatymo pakeitimo ir papildymo jstatymui, buvo
papildytas jo 93 straipsnis nustatantis draudimo rizika ir asmens duomeny tvarkyma, 4 punktu,
kuris skelbia, kad ,,sudarydami ir vykdydami draudimo sutartj draudikas bei draudimo
tarpininkas turi teis¢ tvarkyti draudimo jmoky mokétojo, naudos gavéjo ar apdraustojo asmens

80 Zinant, kad ypatingi asmens

duomenis be jy sutikimo, i§skyrus ypatingus asmens duomenis
. e . 81 . v . . .. ..
duomenys yra taip pat susij¢ ir su sveikata® , galima §io straipsnio pakeitimus susieti su

Biomedicinos konvencijoje nurodytais ligas prognozuojanciais genetiniais tyrimais ir teigti, kad

7 Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija). Supra note 33.

"7 Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos sveikatai atlyginimo jstatymas. Supra note 74.

™ Konvencija dél zmogaus teisiy ir orumo apsaugos biologijos ir medicinos taikymo srityje (Zmogaus teisiy ir
biomedicinos konvencija). Supra note 33.

7 Lietuvos Respublikos draudimo jstatymas (aktualus nuo 2014-01-01 iki 2015-12-31). Valstybés Zinios. 2003, Nr.
94-4246.

% Lietuvos Respublikos draudimo jstatymo 91, 93, 94, 96, 97, 164 straipsniy pakeitimo ir papildymo jstatymas.
Valstybés zZinios. 2013, Nr. 140-7083.

8! Ypatingi asmens duomenys — duomenys, susij¢ su fizinio asmens rasine ar etnine kilme, politiniais, religiniais,
filosofiniais ar kitais jsitikinimais, naryste profesinése sgjungose, sveikata, lytiniu gyvenimu, taip pat informacija
apie asmens teistumg. Lietuvos Respublikos asmens duomeny teisinés apsaugos istatymas. Valstybés Zinios. 1996,
Nr. 63-1479.
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draudikas bei draudimo tarpininkas neturi jokios teisés tvarkyti asmens duomeny susijusiy su

genetine informacija gauta Siy tyrimy metu.

2.2. Naujausi istatymy redakcijos pakeitimai bei jstatymy projektai Lietuvoje

Lietuvos Respublikos sveikatos sistemos jstatymo 3 straipsnio 22 punkte jtvirtina, kad
tik jstatymai nustato ,,biomedicininiy ir medicinos mokslo tyrimy etikos reikalavimus,
panaudojimo salygas, tvarka bei atsakomybg¢ uZz jstatyme numatytus etikos reikalavimy

"2 Valstybé stengdamasi gerinti medicininiy paslaugy kokybe ir pacienty teisiy

pazeidimus
apsauga yra priversta priimti naujas jstatymy pataisas ir projektus bei jsakymus, kad neatsilikty
nuo mokslo bei technologijy pazangos. Pavyzdziui, 2012 mety rugpjucio 2 dieng Lietuvos
Respublikos sveikatos apsaugos ministro jsakymu buvo patvirtintas genetikos asmens sveikatos
priezitiros paslaugy teikimo reikalavimy aprasas, kuriame jtvirtinami reikalavimai specialistams,
patalpoms, medicinos prietaisams ir kitai jrangai bei paslaugy teikimo organizavimas®’.

Siame poskyryje bus aptariamos naujausios jstatymy pataisos ir projektai, kuriy déka

biity sustiprinama genetinés informacijos apsaugos teisiné bazé Lietuvoje.

2.2.1 Pacienty teisiy ir Zalos atlyginimo jstatymas

Pacienty teises Lietuvoje gina Pacienty teisiy ir Zalos atlyginimo jstatymas, kurio
paskirtis nustatyti paciento teises bei pareigas, atstovavimo ypatumus, skundo nagrinéjimo ir
7alos padarytos paciento sveikatai atlyginimo pagrindus® . Jstatyme jtvirtinama teis¢ j
kokybiskas sveikatos prieziliros paslaugas, teisé¢ i sveikata bei nezinojima, teis¢ i privataus
gyvenimo nelieCiamuma, teis¢ skystis bei kitos teisés ir pareigos aktualios besigydantiems
asmenims. Sio jstatymo 11 straipsnyje jtvirtinamas paciento dalyvavimas biomedicininiuose
tyrimuose ir mokymo procese. Jame rasoma, kad be paciento sutikimo jo jtraukimas j
biomedicininius tyrimus yra negalimas bei dar kartg jtvirtinama nuostata, kad paciento interesai
ir gerove yra svarbesni uz mokslo interesus. Taip pat pabréziama, kad jstaigose, kuriose mokomi
sveikatos prieziliros specialistai, pacientai privalo susipazint su jstaigos vidaus tvarkos
taisyklémis bei privalomai jas pasirasyti. Straipsnio 5 punktas ypac svarbus paciento asmens

privatumo apsaugai, kuris jtvirtina, kad Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymas nustato paciento

%2 Lietuvos Respublikos sveikatos sistemos jstatymas (aktualus nuo 2013-07-23). Valstybés Zinios. 1994, Nr. 63-
1231.

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

% Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos atlginimo jstatymas. Supra note 74.
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medicinos dokumentuose esanc¢ios informacijos panaudojimo tvarka, o sveikatos prieziiiros
jstaiga, kurioje $i informacija saugoma, nustato informacijos panaudojimo tvarka mokymo
tikslais®.

Nuo 2015 mety sausio 1 dienos, jsigalioja nauja Pacienty teisiy ir Zalos atlyginimo
jstatymo redakcija®. Si redakcija ypa¢ aktuali genetiniy tyrimy reglamentavimui dél 26
straipsnio pakeitimo. Straipsnio pavadinimas prapleciamas i ,,Reikalavimas atlyginti pacientui
padaryta zalg” i ,,Reikalavimas atlyginti pacientui ar tiriamajam padarytg zalg” taip straipsnj
pritaikant asmenims nukentéjusiems biomedicininio tyrimo metu. Ankstesn¢je Pacienty teisiy ir
zalos atlyginimo jstatymo redakcijoje draudziamuoju jvykiu buvo laikoma ,,dél sveikatos
prieziliros jstaigos ar jos darbuotojy kaltés teikiant sveikatos prieziliros paslaugas pacientui
padaryta turting ir neturtiné zala”®’, tatiau naujoje redakcijoje draudziamojo jvykio savoka dar
labiau prapleciama apsaugant tiriamyjy teises. Taigi, nuo 2015 mety pradzios, draudziamasis
jvykis Lietuvoje apims ne tik senesnéje redakcijoje iSdéstyta, bet ir naujg 26 straipsnio 1 dalyje 2
punkte iSdéstyta nuostata, kuri skelbia, kad draudZiamuoju jvykiu taip pat laikoma ,,d¢l sveikatos
prieziliros jstaigos, kuri yra biomedicininio tyrimo uzsakove, ar jos darbuotojy, kurie yra
biomedicininio tyrimo uZzsakovai ir (ar) tyréjai, kaltés atliekant klinikinj vaistinio preparato
tyrimg, klinikinj medicinos prietaiso tyrimg ar bet kurj kita biomedicininj tyrimg, kuriame
dalyvaujanc¢iam asmeniui tyrimo tikslais taikomi intervenciniai tyrimo metodai kelia tik nedidelj
nepageidaujamg laiking poveik] tiriamojo sveikatai, tiriamajam padaryta turting ir neturtiné Zala,
jeigu sveikatos prieziiiros jstaigos civilinés atsakomybés uz pacientams padarytg zalg draudimo
sutartyje yra numatytas alos, galingios atsirasti tokiy tyrimy metu, atlyginimas™®®,

Taigi, biomedicininiy tyrimy reglamentavimas Lietuvoje kartu su Pacienty teisiy ir
zalos atlyginimo jstatymo naujaja redakcija yra dar labiau sustiprinamas pritaikant draudziamojo

jvykio sagvoka genetiniy tyrimy dalyviams.

2.2.2 Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymas

Biomedicininiy tyrimy etika yra viena i§ labiausiai iSplétoty bioetikos sri¢iy Lietuvoje,

kurioje biomedicininiy tyrimy atlikimas reglamentuojamas atskiro jstatymo®. Biomedicininiy

% Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos atlginimo jstatymas (aktualus nuo 2010 m. kovo 1 d.). Supra note.

% Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos atlyginimo jstatymas (aktualus nuo 2015 m. sausio 1 d.).TAR. 2014,
Nr. 2014-09404.

%7 Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos atlginimo jstatymas. Supra note 74.

% Lietuvos Respublikos Pacienty teisiy ir Zalos atlyginimo jstatymas (aktualus nuo 2015 m. sausio 1 d.). Supra note
86.

89 Gefenas, E; gerepkaité, J; Cekanauskaité, A. Lietuvos bioetikos komitetas. Bioetikos aktualios, p- 18.
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tyrimy etikos jstatymas °° buvo priimtas 2000 metais. Jo paskirtis — leidimy atlikti
biomedicininius tyrimus iSdavimo tvarkos bei biomedicininiy tyrimy etikos reikalavimy
nustatymas, tiriamojo interesy apsauga, institucijy iSduodanciy tyrimy leidimus kompetencijos
apibrézimas bei kity istatymo funkcijy reikalingy asmens apsaugai Sioje sferoje nustatymas.

Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymo Nr. VIII-1679 pakeitimo jstatymas buvo
paskelbtas 2014 mety birzelio 26 diena, nurodydamas, kad naujoji jstatymo redakcija, kaip ir
Pacienty teisiy apsaugos ir Zalos jstatymo jsigalios 2015 mety sausio 1 diena’'. Naujoje jstatymy
redakcijoje patikslinami net keturi straipsniai, pradedant 4 straipsniu, kuriame jtvirtinami
biomedicininiy tyrimy etikos reikalavimai, pagal kuriuos jie gali buti atliekami. Ketvirtasis
straipsnio punktas, kuris skelbé, kad biomedicininiai tyrimai gali biiti atliekami tik, kai ,,yra
tyr¢jo ir biomedicininiy tyrimy uzsakovo civilinés atsakomybés draudimas dél galimos Zalos
tiriamajam”?, pakeiGiamas j 11 straipsnio, kuris taip pat yra papildomas naujosios jstatymo
redakcijos, nuoroda™. Lygiai taip pat ir 6 §io jstatymo straipsnis, reglamentuojantis tiriamojo
interesy apsauga ir biomedicininiy tyrimy atlikimg tik tuo atveju kai yra gautas savanoriskas
asmens sutikimas, kai tokio tyrimo negalima pakeisti kitu tyrimu, kur Zmonés nebiity tiriami,
nedaves asmens sutikimo dalyvauti biomedicininiame tyrime ar ji atSaukes tiriamasis nepraras
teisés gauti tinkama sveikatos prieziiirg, kad tyrimo nauda turi buti didesné uz medicining rizika,
papildomas 5 punktu su nuoroda j 11 jstatymo straipsnj.

Biomedicininiy tyrimy uzsakovo ir pagrindinio tyréjo civiling atsakomybe ir jos
draudima reglamentuojantis 11 Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymo straipsnio 2 punktas
anksCiau nustatydavo, kad tyrimy uzsakovo ir pagrindinio tyréjo civilinés atsakomybés
draudimas bitinas tik tais atvejais, kai biomedicininiai tyrimai atliekami su gyvais Zzmonémis,
taciau nuo 2015 mety punktas papildomas tokia pacia nuostata kaip ir Pacienty teisiy ir Zalos
atlyginimo jstatymo 1 straipsnio reglamentuojancio draudziamg jvykj 2 punktas, pazymint, kad
civilinés atsakomybés draudimas biitinas ,,kai atliekamas klinikinis vaistinio preparato tyrimas,
klinikinis medicinos prietaiso tyrimas arba bet kuris kitas biomedicininis tyrimas, kuriame
dalyvaujan¢iam zmogui tyrimo tikslu laikomi intervenciniai tyrimo metodai kelia rizika
tirlamojo sveikatai, i§skyrus tuos atvejus, kai pagrindiniy tyréjy ir biomedicinos tyrimy uzsakovy
civilinés atsakomybés privalomojo draudimo taisyklés, kurios nustato zalos tiriamojo sveikatai
dydzio apskaiiavimo ir atlyginimo tvarka, tvirtina Vyriausybé ar jos jgaliota institucija™.

Siame straipsnyje taip pat nurodoma tai, kad ,ar biomedicininio tyrimo tikslu taikomi

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

*! Lietuvos Respublikos Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymo Nr. VIII-1679 4, 6, 11 ir 13 straipsniy pakeitimo

istatymas. TAR. 2014, Nr. 2014-09405

%2 Lietuvos Respublikos Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymas. Surpa note 90.

zi Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymo Nr. VIII-1679 4, 6, 11 ir 13 straipsniy pakeitimo jstatymas. Supra note 91.
1bid.
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intervenciniai tyrimo metodai kelia nepageidaujamg laiking poveikj tiriamojo sveikatai, vertina
Lietuvos bioetikos komitetas [...] arba regioninis biomedicininiy tyrimy etikos komitetas”. Sis
jstatymo straipsnis papildomas nauju punktu, taip pritaikant jj ne tik Biomedicininiy tyrimy
uzsakovams, bet ir klinikiniams vaistinio preparato tyrimams atskirai nustatant, kad Lietuvos
bioetikos komitetas ir regioninis biomedicininiy tyrimy etikos komitetas, iS§duodami leidimus
biomedicininiy tyrimy atlikimui, vadovaujasi sveikatos apsaugos ministro patvirtintu Nedidelj
nepageidaujama laiking poveikj tiriamojo sveikatai kelianciy intervenciniy biomedicininiy
tyrimy metody sarasu’®.

Helsinkio deklaracijos 23 straipsnyje nurodoma, kad tyrimy protokolas turi biiti
pateikiamas svarstyti etikos komitetui prie§ tyrimo pradzig. Komitetas turi buti skaidrus,
nepriklausomas bei tinkamai kvalifikuotas. Taip pat jis turi atsizvelgti j jstatymus ir teisés aktus
toje Salyje, kurioje atlickami tiriamieji darbai, taikytinas tarptautines normas ir standartus.
Komitetas turi teis¢ stebéti vykdomus tyrimus, o tyrimo pabaigoje gauti galuting tyrimo
ataskaita’’. Norint gauti Bioetikos komiteto leidima atlikti tyrimus, mokslininkai privalo pagristi
ne tik projekto tiksla bei metodologija, bet ir nurodyti, kaip bus jtraukiami tiriamieji asmenys ir
kaip bus pasirlipinama jy saugumu, t.y., informuotu sutikimu, privatumu bei apsauga nuo zalos.
Bioetikos komiteto ir regioninio biomedicininiy tyrimy etikos komiteto patvirtinimy reikia dél
galimos objektyvumo ir ziniy jvertinti projekto mokslinj tinkamumg ir pagristuma etiniu
pozitriu stokos, kuri gali buiti juntama i§ tyrimo organizatoriy bei tiriamyjy asmeny puses. Tam,
kad tyrimas biity pradedamas vykdyti, tyr¢jai, neSaliSkai eksperty grupei turi jrodyti, kad
atitinkamo tyrimo projektas yra vertingas bei ypa¢ reikalingas mokslui.”® Si nuostata jtvirtinama
Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymo naujosios redakcijos 13 straipsnio reglamentuojancio
Lietuvos bioetikos komiteto steigima ir kompetencija 3 straipsnyje, kuriame biomedicininiy
tyrimy atlikimui jtvirtinamas papildomas saugiklis — Lietuvos bioetikos komitetas leidimg atlikti
biomedicininj tyrimg ir pritarimg klinikiniam vaistinio preparato tyrimui gali iSduoti tik tada, kai
gauna teigiama Lietuvos bioetikos komiteto biomedicininiy tyrimy eksperty grupés isvada’. To
paties straipsnio 4 dalyje nurodoma grupés nario kadencijos laikas bei jgaliojimy nutriikimo
salygos.

Taigi, kaip teigia Sveikatos reikaly komitetas, Siomis naujai patikslintomis nuostatomis

del biomedicininiy tyrimy civilinés atsakomybés draudimo, siekiama paskatinti inovacijy

z: Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymo Nr. VIII-1679 4, 6, 11 ir 13 straipsniy pakeitimo jstatymas. Supra note 91.
1bid.

" WMA Declaration of Helsinki — Ethical Principles for Medical Research Involving Human Subjects (Adopted by

the 18th WMA General Assembly, Helsinki, Finland, June 1964).

% Lietuvos gydytojy sajunga. Medicinos etikos vadovas [interaktyvus] [Zitiréta 2014-11-09].

<http://www.lgs.It/medicinosetika#51>.

% Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymo Nr. VIII-1679 4, 6, 11 ir 13 straipsniy pakeitimo jstatymas. Supra note 91.
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sveikatos priezitiroje plétra'”, o pabréziama biomedicininiy tyrimy eksperty grupés i$vados
svarba jrodo jog teisiné baz¢ biomedicininiy tyrimy atzvilgiu Lietuvoje yra stiprinama

atsizvelgiant | genetiniy tyrimy pazangg.

2.2.3 Zalos atlyginimas be kaltés

Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymo 11 straipsnio 3 dalis jtvirtina, kad ,,pagrindiniy
tyréjy ir biomedicininiy tyrimy uzsakovy civilinés atsakomybés privalomojo draudimo taisykles,
kurios nustato Zzalos tiriamojo sveikatai dydzio apskai¢iavimo ir atlyginimo tvarka, tvirtina

Vyriausybé ar jos jgaliota institucija™'"'

. Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2000
mety gruodzio 20 dienos jsakymu Nr. 745 D¢l pagrindiniy tyréjy ir biomedicininiy tyrimy
uzsakovy civilinés atsakomybés privalomojo draudimo taisykliy patvirtinimo, buvo jtvirtintos
taisyklés, kuriomis reglamentuojamos privalomojo draudimo sutarties salygos, draudimo
sutarties Saliy sutartines, iki sutartines teises ir pareigos bei paties apdraustojo teisiy ir pareigy
apimtis'®. Siy taisykliy 48 punktas, kuriame aprasomos bendrosios Zalos dydzio nustatymo ir
draudimo iSmokos mokéjimo nuostatos jtvirtinama, kad ,,zalos padarytos nukentéjusiam
treciajam asmeniui dydis nustatomas atsizvelgiant | Civilinio kodekso ir kity teisés akty

nuostatas, jsiteis¢jusj teismo sprendima [..]” '

ir kita. Vadinasi, asmenys nukentéje
biomedicininio tyrimo metu turi teis¢ kreiptis ] teismg ir ginti savo pazeistas teises bei interesus.
Taciau, pacientai bei tiriamieji prie§ kreipiantis j teismg privalo kreiptis | Pacienty sveikatai
padarytos zalos nustatymo komisija, kuri yra privaloma institucija nagrin¢jant gincus del
pacienty teisiy paZeidimo fakto ir tuo padarytos Zalos dydZio nustatymui nagrinéti'®*. Toks
procesas gali biiti labai varginantis bei neatneSantis norimy rezultaty, o padaryta zala atlyginama
neadekvaciai. Tai galime matyti i§ statistikos, kuri rodo pacienty sveikatai padarytos Zalos
nustatymo komisijoje nagrinéty pareiskimy ir priimty sprendimy kiekj 2013 metais (Lentelé Nr.

1)105.

1% Sveikatos reikaly komitetas: patikslinus nuostatas dél biomedicininiy tyrimy civilinés atsakomybés draudimo,
siekiama paskatinti inovacijy sveikatos prieziliroje plétra. PraneSimai Ziniasklaidai [interaktyvus]. 2014 [zilréta
2014-11-09]. <http://www3.Irs.It/pls/inter/w5_show?p r=8899&p d=148393&p k=1>.

" Lietuvos Respublikos Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymas. Surpa note 90.

121 jetuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2000 m. gruodzio 20 d. jsakymas Nr. 745 ,. D¢l pagrindiniy
tyréjy ir biomedicininiy tyrimy uzsakovy civilinés atsakomybés privalomojo draudimo taisykliy oatvirtinimo”.
Valstybés zZinios. 2000, Nr. 110-3550.

19 Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministro 2000 m. gruodzio 20 d. jsakymas Nr. 745. Ibid.

1% Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos atlginimo jstatymas. Supra note 74.

193 Slite, J; Darandé, I. Pacientams padarytos Zalos sveikatai atlyginimo instituto problematika Lietuvoje: teisiniai ir
praktiniai aspektai. Konferencija ,,Zalos pacienty sveikatai atlyginimo be kaltés koncepcija: pacienty saugos
kultiros link”, vykusi 2014-10-17.
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Lentelé Nr. 1

2013 m. Komisijoje gauti ir nagrinéjami pareiSkimai dél pacientams
padarytos Zales atlyginimo
2013 m. Komisijoje i viso buvo gauta 102 pareiskimai dél
pacientams padarytos zalos atlyginimo. Priimti sprendimai:
¥ Komisijoje priimti
sprendimai nenagrinéti
pareiSkimo (11 vnt., 10,8%)

19,6%

¥ Komisijoje priimti
sprendimai netenkinti
pareiskimo (71 vnt., 69,6%)

10,8%

Komisijoje priimti
sprendimai tenkinti
pareiskima (20 vnt., 19,6%)

IS Lentelés Nr. 1 galime matyti, kad i§ 102 pareiskimy dél pacientams padarytos Zalos
atlyginimo, buvo priimti tenkinti tik 20. Sis skai¢ius yra pakankamai mazas ir ne visi pacientai
jauciasi jgyvending savo teises, todeél asmenys, kuriy pareiSkimai buvo nenagrinéti arba
netenkinami, gali kreiptis j teismg vadovaudamiesi Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos
atlyginimo jstatymo 24 straipsnio 8 punktu, kuriame jtvirtinta, kad ,,pacientas ar kiti asmenys,
turintys teis¢ | [...] zalos atlyginimg [...] nesutikdami su Pacientu sveikatai padarytos Zalos
nustatymo komisijos sprendimu [...] turi teis¢ Civilinio proceso kodekso nustatyta tvarka kreiptis

i teisma [...]""%° (Lentelé Nr. 2)'"7.

Lentelé Nr. 2

2007 - 2013 m. Lietuvos Auks¢iausiajame Teisme iSnagrinéty byly dél
Zalos atlyginimo rezultatai

2007, 2010, 2011, 2012, 2013 m. Lietuvos Auksciausiajame Teisme i§ viso
buvo iSnagrinéta 14 gincy dél pacienty sveikatai padarytos zalos atlyginimo
¥ Pilna apimtimi tenkinti ieSkiniai
(0 vnt., 0,0%)
¥ I8 dalies tenkinti ieskiniai (9
vnt., 64,3%)

Atmesti ieskiniai (4 vnt., 28,6%) 0,0%

¥ Jeskiniai perduoti i§ naujo spresti
zemesniy instancijy teismams (1
vnt., 7,1%)

1% Lietuvos Respublikos pacienty teisiy ir Zalos atlginimo jstatymas. Supra note 74.

197 §lite, J; Darandé, 1. Supra note 105.
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Kaip galime matyti i§ Lentel¢je Nr. 2 pateikty duomeny, per penkis metus Lietuvos
Auksciausiame Teisme buvo iSnagrinéta tik 14 byly dél Zalos atlyginimo i§ kuriy nei viena
nebuvo tenkinta pilna apimtimi. Taigi, pacienty interesai teisme patenkinti nebuvo, taciau
sugaiSto laiko bei piniginiy iSlaidy samatos buvo didziulés. Lygindami pateiktas lenteles galime
matyti, kad komisijoje nagrin¢jamas gin€y skaiCius yra nepalyginamai didesnis nei Lietuvos
Auksciausiame teisme, kg galbiit jtakoja teismo sprendimai ieskiniy netenkinti arba tenkinti tik 8
dalies.

Lietuvos gydytojy sajungos prezidentas prof. Liutauras Labanauskas kalbédamas apie
1€8y skaiciy, kuris per desimtmeti buvo iSleistas valstybés siekiant jgyvendinti paciento teise i
zalos atlyginimg teige, kad pasitelkiant ieskinio modelj ir civilinés atsakomybés draudimg buvo
iSleista tikrai jspiidinga suma — 80 milijony lity, i§ kuriy pacientams zalai kompensuoti atiteko
vos 5 milijonai lity'*.

Minint civiling atsakomybe uz pacientams padaryty zala, reikty atkreipti démesj 1 2014
metais spalio ménesj Seime vykusig tarptautine moksline konferencija ,,Zalos pacienty sveikatai
atlyginimo be kaltés koncepcija: pacienty saugos kultiiros link”, kurioje buvo pristatytas Zalos
sveikatai be kaltés atlyginimo modelis '®. Sis modelis galéty maksimaliai pasitarnauti
pacientams, nes padarius zala paciento sveikatai teikiant sveikatos prieziliros paslaugas, ji
atlyginama ne teismo ar Pacienty sveikatai padarytos Zalos nustatymo komisijos sprendimu, o
operatyviai, jstatymu jtvirtinta administracinés schemos pagalba. Naudojant §ig schema,
pacientas dé¢l jo Zalos kompensavimo kreiptysi  Pacienty draudimo fonda, kuris biity sudarytas i$
Privalomojo sveikatos draudimo 1éSy. Esminis tokio modelio funkcionavimo pagrindas — ne
gydytojy kaltés paieska, o atvejo tinkamumas kompensuoti patirta zalg. Atvejis bus tinkamos
zalos atlyginimui, jei Zala padaryta teikiant nekokybiSkas ir nesaugias sveikatos priezitiros
paslaugas.''® Verta paminéti, kad toks modelis taikomas ir neturtinés Zalos kompensavimui, o
pacientas, manantis, kad geriausiai gincas gali biiti iSsprendziamas teisme, turi pasirinkimo
laisve ir dél zalos atlyginimo gali kreiptis j teismg. Sis modelis visuomenei bity naudingas dar ir
tuo, jog juo naudojantis gydytojy klaidos nebtity slepiamos, uzregistruojant kiekvieng nes¢kmés

atveji, kuris po to biity aptariamas vardan iSvady dél gydytojo kompetencijos ir tolesnés teisés

1% 1 GS sekretoriato informacija. Teis¢ j zalos sveikatai atlyginimag Lietuvoje. Gydytojy Zinios. 2014, Nr. 20 (599),

p. 2.
19 Pacientai Lietuvoje galés tikétis realios kompensacijos uz padaryta zalg sveikatai. Lietuvos sveikata
[interaktyvus]. 2014-10-20 [zitiréta 2014-11-09]. <http://Isveikata.lt/aktualijos/pacientai-lictuvoje-gales-tiketis-
realios-kompensacijos-uz-padaryta-zala-sveikatai-1489>.
"9 Seimo narés D. Mikutienés pranesimas: ,,Zalos pacienty sveikatai atlyginimo be kaltés modelis — darniis
santykiai ir pacienty apsauga”. Lietuvos Respublikos Seimas. Pareiskimai [interaktyvus]. 2012-10-10 [zitiréta 2014-
11-09].
<http://www3.Irs.It/pls/inter/w5_show?p r=618&p d=129237&p k=1>.
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uzsiimti medicinos praktika. Taigi, gydytojai buty tik dar labiau motyvuojami dirbti saziningai
bei atsakingai.

Sis modelis biity ypa¢ naudingas genetiniams tyrimams, kadangi prisidéty prie tokiy
tyrimy paslaugy kokybés gerinimo proceso ir saugumo uztikrinimo, formuojant sazininga bei

skaidrig pacienty saugos kultiirg prevencijai suzalojimy medicinoje.

2.2.4 Visuomenes sveikatos apsaugos (monitoringo) stebésenos jstatymo pataisy projektas

Asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymo pirmajame straipsnyje apibréZiamas
pagrindinis jstatymo tikslas — ,,ginti Zmogaus privataus gyvenimo nelieCiamumo teis¢ tvarkant

asmens duomenis”'!!

. Genetiniy tyrimy metu surinkta informacija patenka j $io jstatymo
reguliavimo  ribas, kaip ypatingi asmens duomenys. Istatymo 13  straipsnyje,
reglamentuojanciame asmens duomeny tvarkyma statistikos tikslais, 5 punkte skelbiama, kad
,ypatingi asmens duomenys statistikos tikslais renkami tik tokia forma, kuri neleisty tiesiogiai ar
netiesiogiai nustatyti duomeny subjekto tapatybe, iSskyrus jstatymy nustatytus atvejus”''’.
Asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymas draudzia tvarkyti ypatingus asmens duomenis,
i8skyrus tada, kai asmuo, kuriam priklauso duomenys duoda tokj sutikima, kai butina uzkirsti
kelig nusikalstamoms ar kitoms neteisé¢toms veikoms ar biitina jas tirti bei kitais Sio jstatymo 5
straipsnyje nurodytais atvejais' .

Su Siais jstatymo punktais glaudziai susij¢s Visuomenes sveikatos apsaugos stebésenos
jstatymas''?, kadangi batent $io jstatymo pagrindu yra reguliuojami santykiai, kurie atsiranda
kaupiant, renkant, saugant analizuojant, apdorojant bei pateikiant duomenis, susijusius su
visuomenes sveikata ir jg veikianciais sveikatos rizikos veiksniais.

2014 mety spalio meénesj Sveikatos apsaugos ministerija Lietuvos Respublikos
Vyriausybei pateiké Visuomenés sveikatos apsaugos (monitoringo) stebésenos jstatymo pataisas,
kurios jteisinty ministerijy ir jos institucijy prieiga prie nenuasmeninty pilieciy sveikatos buklés
duomeny statistikos tikslais. Sio jstatymo projekto aiskinamajame raste teigiama, kad ,,projekto

rengimas inicijuotas atsizvelgiant j tai, kad Siuo metu néra jstatymo nuostatos, igyvendinancios

Lietuvos Respublikos asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymo 13 straipsnio 5 dalj” (aptarta

" Lietuvos Respublikos Asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymas (aktualus nuo 2009 m. sausio 1 d.).

Valstybés zinios. 2008, Nr. 22-804.

"2 1bid.

3 1 jetuvos Respublikos Asmens duomeny teisinés apsaugos jstatymas (aktualus nuo 2009 m. sausio 1 d.). Supra
note 111.

" Lietuvos Respublikos visuomenés sveikatos stebésenos (monitoringo) jstatymas. Valstybés Zinios. 2002, Nr. 72-
3022.
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vy 115
auk$Ciau — aut. pastaba)

. Istatymo pataisomis bty siekiama suteikti Sveikatos apsaugos
ministerijai bei jos jgaliotoms jstaigoms greitai ir tinkamai surinkti kokybiska informacija apie
sergamuma jvairiomis ligomis, jvertinti sveikatos netolygy masta, gydymo rezultatus. Taip pat
pabréziama, kad ,,jvairiy informaciniy sistemy sujungimas automatiSkai, panaudojant asmens
koda leisty veiksmingai jvertinti Lietuvos sveikatos programos profilaktiniy priemoniy
efektyvuma susirgusiy ligoniy iSgyvenamumo rezultatus priklausomai nuo panaudoto

» 116 Statistiniams apibendrinimams renkami pacienty duomenys biity pateikiami

gydymo
apibendrintai, d¢l ko asmens identifikuoti nebebiity jmanoma. Priémus $§j jstatymo projekta
jgaliotos institucijos turéty visg teis¢ tvarkyti asmens kodg bei ypatingus asmens duomenis apie
sveikatg statistikos tikslais.''” 2014 mety spalio 15 diena Lietuvos Respublikos Vyriausybé
nutaré pritarti §iam jstatymo pakeitimo projektui ir pateiké jj Lietuvos Respublikos Seimui''®.

Si nauja jstatymin¢ pataisa iskelia daug etiniy klausimy. Hipokrato priesaikoje teigiama:
,»Visa, ka gydydamas matysiu ar girdésiu, ar Siaip ka, net ir nekviestas gydyti, patirsiu apie
zmoniy jprasta gyvenima, nutylésiu ir laikysiu paslaptyje, jei nebus reikalo tai vieSai
paskelbti”''?. Tagiau §i priesaika naujausioje Visuomenés sveikatos apsaugos (monitoringo)
stebésenos jstatymo pataisoje yra sulauzoma, kadangi prieigg prie asmens duomeny turés ne tik
gydantysis specialistas, bet ir statistinius duomenis tvarkantis asmuo. Konfidencialumas yra
vienas 1§ svarbiausiyjy gydymo pagrindy, o tokios informacijos perdavimas jgaliotoms
institucijoms, pavyzdziui, Valstybinei Ligoniy kasai, pazeisty asmens konfidencialumg. Galimas
variantas, kad ilgainiui asmeny sveikatos problemos tapty prieinamos vis didesniam Zmoniy ratui
nesusijusiam su gydymu. Pacienty teisiy ir zalos atlyginimo jstatymo 8 straipsnio 1 punkte
skelbiama, jog ,.informacija apie paciento gyvenimo faktus gali biiti renkama tik su paciento
sutikimu ir tuo atveju, jei tai yra bitina ligai diagnozuoti, gydyti ar pacientui slaugyti”, o 4
punkte nurodoma, kad ,,konfidenciali informacija gali biiti suteikiama kitiems asmenims tik
turint rasytinj paciento sutikima, kuriame yra nurodyta tokios informacijos suteikimo pagrindas

55120

ir naudojimo tikslai” ~". Taigi, galima daryti iS§vada, kad informacija apie paciento sveikatos

duomenis statistikai gali bti teikiama tik tokiu atveju, jei pats pacientas leidzia ja naudotis, kitu

'3 Lietuvos Respublikos Visuomenés sveikatos (monitoringo) jstatymo Nr. IX-1023 18 straipsnio pakeitimo

istatymo projekto aiskinamasis rastas [interaktyvus][zitiréta 2014-11-12].

<https://www.e-tar.lt/portal/It/legal Act/bf195d20586111e487eft7b424bd0f08>.

"Lietuvos Respublikos Visuomenés sveikatos (monitoringo) jstatymo Nr. IX-1023 18 straipsnio pakeitimo
istatymo projekto aiskinamasis rastas. Supra note 115.

"bid.

"8 Lietuvos Respublikos Vyriausybés 2014 m. spalio 15 d. nutarimas Nr. 1108 ,.dél Lietuvos Respublikos
Visuomenés sveikatos stebésenos (monitoringo) istatymo Nr. IX-1023 18 Straipsnio pakeitimo jstatymo projekto
pateikimo Lietuvos Respublikos Seimui”. TAR. 2014, Nr. 14310.

"9 Suopis, A; Starkus, J. Linqua latina medica. Supra note 30.

120 Pacienty teisiy ir Zalos atlyginimo jstatymas (aktualus nuo 2015 m. sausio 1 d.). Supra note 88.
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atveju individo asmeninés informacijos panaudojimg bty galima traktuoti kaip Zmogaus teisiy

pazeidima.

2.3. Kity Europos $aliy nacionaliniai teisés aktai

Siuo metu daugelis Europos valstybiy turi bendrosios teisés sistemos nuostatas bei kitus
teisés aktus reguliuojanCius genetinius tyrimus, pavyzdziui dél apvaisinimo in vitro bidu,
duomeny apsaugos, pacienty teisiy, o taip pat baudziamuosius jstatymus numatancius grieztas
sankcijas uz pazeidimus padarytus Siose srityse. Siame skyriuje trumpai aptarsiu genetiniy

tyrimy reglamentavima keliose Europos Salyse.

2.3.1 Austrija

Austrijos Geny tehnologijy jstatymas Nr. 510/1994 (toliau — GTG) jsigaliojo 1995

metais'?!

. Istatymas apima platy genetiniy tyrimy panaudojimo ratg neapsiribojant medicina, o
taip pat yra taikytinas genetiSkai modifikuotiems organizmams. Patariamosios Biotechnologijy
Tarybos iSleista Austrijos Biotechnologijy knyga (Gentechnikbuch — aut. pastaba), papildo
GTG. Norminis Sios knygos pagrindas kilgs i§ GTG, o tai knyga padaro teisiskai galiojanciu
instrumentu. Gentechnikbuch pristato laiméjimus genetikos srityje ir atnaujina patariamosios
tarybos GTG pateikta informacija. IV Sios knygos skyrius reglamentuoja genetinius tyrimus ir
geny terapija. Genetiniai tyrimai skirstomi j keturis skirtingus tipus priklausomai nuo klinikiniy
tiksly ir gydomyjy priemoniy prieinamumo. Gentechnikbuch draudzia darbdaviams ir draudimo
bendrovéms prasyti prieigos prie genetinés informacijos, o GTG nustato informuoto sutikimo

reikalavimus, specialisty kvalifikacijos lygj bei privaloma tokiy paslaugy registra. Austrijos

istatymai genetiniy tyrimy veikla reguliuoja gana grieztai ir detaliai.

2.3.2 Pranciizija

Pranctizijoje genetinius tyrimus reglamentuojantys teisés aktai remiasi Bioetikos
istatymu, kuris modifikavo Civilinj bei Visuomenés sveikatos kodeksg 2004 metais. Pranciizijos
civilinio kodekso 10-16 straipsniai, apriboja asmens genetinius tyrimus leisdamas juos tik 2

atvejais, t.y. del medicininiy priezas¢iy ir mokslo tyrimy. Asmens pirSty antspaudai gali biiti

12l Austrian Gene Technology Act — Provisions on Genetic Testing [interaktyvus] [ZiTiréta 2014-11-09].
<https://www.eshg.org/fileadmin/www.eshg.org/documents/Europe/Legal WS/AustrianGeneTechnologyAct Englis
h.pdf>.
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naudojami zmogaus tapatybei nustatyti pagal tiksliai apibréztas situacijas (16-11 Kodekso
straipsniai — aut. pastaba). Visuomenés sveikatos kodekso straipsniuose nustatytos, asmens
genetinés informacijos naudojimo salygos. Jose galime matyti, kad asmens identifikavimas
remiantis jo genetine informacija po mirties, reikalauja asmens sutikimo konkreciu jo gyvenimo
momentu. Siy normy paZeidimas gali lemti 1 mety laisvés atémimo ir didziules baudas,
siekianc¢ias 15 000 eury pagal Baudziama kodeksa. Pranciizijos teisés nuostatos i§ gydytojy,
kurie atlieka genetinius tyrimus, reikalauja atitinkamos licencijos bei profesiniy sugebéjimy.'*
Diagnozavus rimtus genetinius nukrypimus, kurie galéty kelti pavojy ne tik paciam
asmeniui, bet ir jo Seimos nariams, gydytojas privalo pateikti rastiSka dokumenta, informuojantj
apie rizika ir tokios diagnozés nutyléjimo pasekmes giminai¢iams. Tokios specifinés
medicininés informacijos atskleidimo procesas paciento valios atvejais galimas per
Biomedicinos Agentiira (/’Agence de la Biomédicine). Prancuzijos teis¢je konkreciai nurodyta,
kad pacientui negali biiti uzkraunama nasta suteikti informacija apie savo geneting anomalijg
kitiems. Taigi, Sios Agentiiros paslaugomis galima pasinaudoti tik tuo atveju, kai pacientas
mano, kad paciam tg padaryti bus per sunku. Taciau Sia nuostata 2006 metais suabejojo Francois
Vialla, kuris klausé, kodél ZIV uZsikrétes pacientas slepiantis savo biikle nuo partnerio gali biiti
traukiamas pagal civiling ar baudziama atsakomybe, o asmeniui su rimta genetine anomalija,
nenoriniam atskleisti Sios svarbios informacijos artimiems giminaiiams, sankcijy

123
nenumatoma.

2.3.3 Vokietija

Vokietijoje, genetiniy tyrimy teisés aktai yra labai iSsamiis ir visapusiski. Vienas i§ jy
Gendiagnostikgesetz-GenDG 374/09 arba kitaip dar vadinamas Zmogaus genetinés ekspertizés
aktu'**. Siame akte nustatomos genetiniy tyrimy salygos bei genetinés analizés reikalavimai,
uzkertamas kelias diskriminacijai ir zalos d¢l genetiniy savybiy darymui ypatingai atsizvelgiant j
7mogaus orumg ir teise rinktis. Sis teisés aktas skirtas medicininiams tikslams ir netaikomas
moksliniams tyrimams bei baudziamajam procesui, tafiau taikomas prenataliniams bei
masiniams genetiniams tyrimams. Sio jstatymo 18 straipsnis draudZia genetinés informacijos

naudojimg draudimo kontekste, taciau tik konkreciy riisiy draudimui, nes gyvybés draudimui su

122 Soini, S. Supra note 39.
>3 Ibid.
"2* Human Genetic Examination Act (Genetic Diagnosis Act — GenDg). Bundesrat Printed Matter. 2009, Nr. 372/09
[ziGréta 2014-11-09].
<https://www.eshg.org/fileadmin/www.eshg.org/documents/Europe/Legal WS/Germany GenDG Law_German En
glish.pdf>.
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didele priemoka, draudikas turi teis¢ reikalauti ir naudoti anks¢iau atlikto genetinio tyrimo

informacija.

2.3.4 Norvegija

Genetiniai tyrimai Norvegijoje reglamentuojami Biotechnologinio akto Nr. 100. Sioje
Salyje genetiniai tyrimai yra riboti ir skirti tik medicininiams tikslams su diagnostikos ar
terapijos taikymu, o patalpos, kuriose atlickami tyrimai turi turéti atitinkamas licencijas.
Istatymas apima nuostatas del asmens sutikimo, genetinio konsultavimo, vaiky tyrimus ir
informuotg Seimos nariy ir giminiy sutikimg. Pacientas pats turi teis¢ nuspresti dél pranesimo
apie paveldéta ligg artimiems giminai¢iams, o to padaryti nepanorus, tai gali atlikti priezitiros

institucijos, jei nurodytos ligos salygos atitinka sveikatos departamento kompetencija.'*

2.3.5 Portugalija

Portugalija, 2005 metais iSleido Asmeninés genetinés informacijos ir sveikatos akta Nr.
12/200 '*° . Sis aktas reguliuoja genetiniy tyrimy atlikima bei genetinés informacijos
panaudojimg. Geneting informacija galima gauti jvairiausiais buidais, taciau pagal Sio jstatymo 6
straipsnj, prognostiniai tyrimai, kuriy metu nustatoma ar asmuo turi polinkj tam tikroms ligoms, |
genetinés informacijos sgvoka jtraukiami néra. Akte draudziama draudimo bendrovéms bei
darbdaviams reikalauti asmens genetinés informacijos, nebent to reikéty pagrjstai sveikatos ar
saugos tikslais. NepilnameCiams asmenims genetiniai tyrimai turéty buti atliekami tik
akivaizdzios naudos asmeniui atveju. Pavyzdziui, asmuo sergantis sunkia nepagydoma vélyvos

stadijos liga, neturéty biiti tiriamas.'*’

2.3.6 Ispanija

Genetiniai tyrimai Ispanijoje yra reguliuojami Biomedicinos tyrimy jstatymo '**.
Pagrindinis jstatymo tikslas yra apsaugoti asmens oruma, teises bei tapatybe¢. Tinkamumo,
kokybés, lygybés bei prieinamumo kriterijai ¢ia iSkeliami kaip vieni svarbiausiyjy genetiniy

tyrimy srityje. Visa informacija apie tyrimus, jy pobidj, baigtinuma, bei galimas pasekmes

125 Soini, S. Supra note 39.

120 Lei No 12/2005 de Janeiro [interaktyvus] [Zifiréta 2014-11-07]. <http://www.cnpd.pt/bin/legis/nacional/Leil2-
2005.pdf>.

127 Soini, S., op.cit.

128 Carlos I, J. Law 14/2007, of 3 July, on Biomedical Research [interaktyvus] [Zitiréta 2014-10-29].
<http://www.isciii.es/ISCIIl/es/contenidos/fd-investigacion/SpanishLawonBiomedicalResearchEnglish.pdf>.
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Seimos nariams, pacientams turi buti pateikiama raStu. Tyrimai atliekami tik tada, kai gaunamas
rastiSkas paciento sutikimas. Pacientas turi galimybe¢ pasirinkti ar biti informuotam apie
genetiniy tyrimy rezultatus, taCiau jam pasirinkus teigiamai, jos Seimos nariai gali biti
informuoti taipogi, jei informacijos atskleidimas bus bitinas rimtos Zalos i§vengimui. Galiausiai
jstatymas nustato, kad visi genetiniai tyrimai gali buti atlieckami tik kvalifikuoty gydytojy

akredituotuose medicinos centruose.

2.3.7 Svedija

Svedijoje, Genetinio integralumo aktas jsigaliojo 2006 metais'*"

. Jame numatyti tam
tikri medicininés paskirties biotechnologiniy atradimy apribojimai, siekiant apsisaugoti nuo
teisiniy pasekmiy susijusiy su $iy atradimy panaudojimu. Istatymo tikslas — asmens vientisumo
uztikrinimas, nes genetinis kodas yra pagrindinis veiksnys lemiantis Zmogaus unikalumg ir
identitetg. Netinkamas genetinés informacijos panaudojimas bei diskriminacija genetinés
informacijos pagrindu gali kelti didziule grésme¢ asmens vientisumui. Individo laisvas
apsisprendimas traktuojamas kaip vienas i§ pagrindiniy etiniy klausimy susijusiy su genetiniu
vientisumu. Klasikiniai ,teis¢ Zinoti” ir ,teisé nezinoti” principai, yra minimi kaip visy
apsisprendimo principy Serdis. Taip pat Siame jstatyme galima rasti nuostaty reglamentuojanciy
atsakomybe uz prekybg Zmogaus biologinémis medziagomis.

Bendrasis jstatymo principas draudZia genetinés informacijos panaudojimg ar jos
reikalavima be teisikai galiojandio asmens sutikimo. Svedijos jstatymai, kai kuriais atvejais,
leidzia asmens genetinés informacijos panaudojimg draudimo tikslais (jei apdraustajam 18 mety
bei draudimo suma labai didel¢). Geny terapija bei moksliniai tyrimai pajégts pakeisti Zzmogaus
lytiniy lasteliy linijg — draudziami.

Svedija yra vienintel¢ Siaurés Europos 3alis, kuri néra ratifikavusi biomedicinos

konvencijos.

2.3.8 Sveicarija

Federalinio Zmogaus genetiniy tyrimy jstatymo taikymo sritis apima genetinius

e e . . . . . . 131
medicininius tyrimus atlieckamus darbo bei draudimo srityse ~ .

12 Soini, S. Supra note 39.

30 The Genetic Integrity Act (2006:351). Swedish Code of Statutes no 2006:351 [interaktyvus] [ZiGiréta 2014-10-
29]. <http://www.smer.se/news/the-genetic-integrity-act-2006351/>.

B! Federal Act on Human Genetic Testing [interaktyvus] 2004, Nr. 810.12 [zifiréta 2014-10-29].
<http://www.admin.ch/ch/e/rs/8/810.12.en.pdf>.
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Genetiniy tyrimy atlikimui biitinas kompetentingos valdzios institucijos pritarimas.
Istatymo tikslas — zmogiskojo orumo apsauga, apsauga nuo piktnaudziavimo genetiniais tyrimais
bei informacija gaunama jy metu ir tyrimy kokybés uZztikrinimas.

Panadiai kaip ir kitose 3alyse, Svedijoje genetiniy tyrimai gali biiti atliekami tik
medicininiais tikslais. Nepilnamefiams asmenims tyrimas neturéty buti atliekamas, nebent
iSimtinais, rety paveldimy ligy atvejais. Prognostiniai, prenataliniai ar Seimos planavimo
genetiniai tyrimai, gali biiti atliekami tik su atitinkama kvalifikuota prieziiira. Pacientui
turiniam rimtg geneting anomalijg atsisakius atskleisti gyvybiSkai svarbig genetiniy tyrimy
rezultaty informacija Seimos nariams, tai valdZzios pritarimu, iSlaisvintas nuo profesinés
paslapties gali padaryti gydytojas.

Pakartotinis biologinés medziagos naudojimas galimas gavus asmens sutikimg. Taciau
$i medziaga gali biiti panaudota tik tuo atveju, jei yra anonimizuota bei atitinkamas asmuo buvo
informuotas apie savo teises.

Darbdaviai gali reikalauti genetinés informacijos iSimtinais profesiniy ligy ar svarbios
uzimamos darbo pozicijos atvejais. Draudimo bendrovés negali reikalauti atlikti tam tikra
genetinj tyrimag taciau, tam tikrais retais atvejais, gali buti atsizvelgiama i jau atliktus genetiniy

tyrimy rezultatus.'*?

2.4. Genetiniy tyrimy reglamentavimas Jungtinése Amerikos Valstijose

2.4.1 Genetinés Informacijos Nediskriminavimo Aktas

Amerikieciai turi baime, kad genetiniy tyrimy atlikimas ir jy rezultatai gali privesti prie
genetinés diskriminacijos. Bitent dél Sios baimés buti diskriminuojamam, pacientai atsisako
dalyvauti tyrimuose, kurie yra ypac¢ reikalingi naujy vaisty atradimui, gydymo terapijoms bei
veiksmingiems tyrimams. Norint iSvengti Sios baimés 2008 metais Jungtinése Amerikos
Valstijose, jsigaliojo Genetinés informacijos nediskriminavimo aktas'>® (toliau — GINA),
draudziantis darbdaviams bei draudikams diskriminuoti asmenis genetinés informacijos
pagrindu.

GINA jtvirtintos normos saugoja JAV pilieCius nuo diskriminavimo sveikatos draudimo
srityje. Dar tiksliau, sveikatos draudimo emitentai negali naudotis genetine informacija priimant
sprendimus del priemoky nustatymo ar rizikos prisiémimo. Be to, emitentai negali reikalauti

dalyvavimo genetiniame tyrime bei genetinés informacijos suteikimo i§ norin¢iy apsidrausti

132 Soini, S. Supra note 39.
133 Genetic Information Nondiscrimination Act of 2008. Authenticated U.S. Government Information [interaktyvus]
[zitréta 2014-10-15]. <http://www.gpo.gov/fdsys/pkg/BILLS-110hr493enr/pdf/BILLS-110hr493enr.pdf>.
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asmeny ar jy Seimy nariy. Sis jstatymas jtvirtina, kad genetiné informacija apima $eimos
anamnezg ir informacijg apie privaciy asmeny bei Seimos nariy genetinius tyrimus.
Reglamentas jtvirtinantis GINA jgyvendinimg sveikatos sistemoje isigaliojo 2009 mety

gruodzio 7 dieng'**

. Jo jgyvendinimu riipinasi Vidiné biudZeto pajamy tarnyba, darbo bei
sveikatos ir zmogiSkyjy paslaugy departamentai.

GINA apsaugo darbininkus nuo darbdaviy savivalés naudojant jy geneting informacija
priimant sprendimus d¢l jdarbinimo, atleidimo, paaukstinimo, atlyginimo ir darbo uzduociy. Be
to, GINA draudzia darbdaviams ar kitiems subjektams (jdarbinimo agenttiroms, profesinéms
organizacijoms) reikalauti ar prasSyti genetinés informacijos arba genetiniy tyrimy rezultaty
jdarbinant. Akto nepaZeidziamuma padeda uZztikrini Lygiy galimybiy jdarbinant komisija.
Reglamentai jtvirtinantys GINA jgyvendinimg darbo srityje jsigaliojo 2011 mety sausio 10
diena'”.

GINA taip pat turi nemazai jtakos asmenims dalyvaujantiems moksliniuose tyrimuose.
Zmoniy tyrimy apsaugos tarnyba (The Office of Human Research Protections — aut. pastaba)
kartu su Sveikatos ir Zmogiskyjy paslaugy departamentu yra paskelb¢ paaiskinimus apie GINA
integravimg bei pritaikyma klinikiniuose tyrimuose, jskaitant informacija apie GINA iSimtinius
tyrimus, svarstymus dél instituciniy priezitiros tarnyby bei informacija apie informuota
sutikima °® . Informacijoje apie informuoty asmens sutikima apragomi sutikimo formos
reikalavimai, kuriuose nurodoma, jog informuoto sutikimo formoje turi biiti pateikta visa
reikalinga informacija susijusi su dalyvavimu moksliniame tyrimo projekte bei pareiskimas,
kuriame apraSomas jraSy iSlaikymo konfidencialumo pavojus. Informuoto asmens sutikimo
gairés, kuriomis turi biiti vadovaujamasi genetiniy tyrimy metu, sukiiré Nacionalinis Zzmogaus
genomo tyrimy institutas'’.

Minétina, kad GINA netaikoma darbdaviams, kurie turi maziau nei 15 darbuotojy. Taip
pat jstatymas netaikomas ir JAV kariSkiams bei karinei sveikatos draudimo sistemai, Indény
sveikatos prieziiiros tarnybai, Veterany sveikatos administracijai bei jstatymas neapima
ilgalaikés priezitros, gyvybes ir invalidumo draudimy, nes GINA neturi reikiamos jurisdikcijos
nagrinéti ginCams iSkilusiems Siose srityse, taciau kai kurios i$ $iy programy turi vidaus politika,

skirtg uzdrausti arba apriboti diskriminacija. Pavyzdziui, Indény sveikatos reikaly departamentas,

" Interim Final Rules Prohibiting Discrimination Based on Genetic Information in Health Insurance Coverage and

Group Health Plans. Federal Register. 2009, Vol. 74, No. 193.

135 Regulations Under the Genetic Information Nondiscrimination Act of 2008. Federal Register. 2010, Vol. 75, No.
261.

1 Guidance on the Genetic Information Nondiscrimination Act: Implications for Investigators and Institutional
Review Boards. Office for Human Research Protections, Department of Health and Human Services. 2009
[interaktyvus] [ziGréta 2014-10-15]. <http://www.hhs.gov/ohrp/policy/gina.pdf>.

7 National Human Genome Research Institute [interaktyvus] [ZiTiréta 2014-10-15].
<http://www.genome.gov/27026589>.
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kuris pagal savo sutartinius jsipareigojimus teikia sveikatos prieziliros paslaugas visiems
Amerikos indénams ir Aliaskos ¢iabuviams'®. Tagiau, $iam departamentui sunku i$silaikyti dél
patiriamo 1éSy stygiaus, o tai reiSkia, kad kai kurios departamento teikiamos paslaugos pagal

reglamenta, paprasciausiai néra jgyvendinamos.

2.4.2 GINA pritaikymas praktikoje

GINA sukiiré¢ nemenka uzdavinj Amerikos lygiy galimybiy jsidarbinimo komisijai (toliau
— EEOC) apsaugant darbuotojus nuo genetinés diskriminacijos darbo vietoje. Pasak EEOC per
2013 metus buvo pateikta apie 1000 kaltinimy remiantis GINA. 2013 metais, Komisija paskelbé
pirmajj nuosprend;j ieSkinyje dél GINA pazeidimo (EEOC v. Fabricut Inc.), o antrasis ieskinys

buvo i§sprestas 2014 metais (EEOC v. Founders Pavilion Inc.)"’

. Abiem atvejais buvo teigiama,
kad darbdavio sukurtame jdarbinimo egzamine pateikti klausimai apie Seimos medicinos istorija,
buvo jtraukti nelegaliai. Pirmuoju atveju, audiniy gamintojai ,,Fabricut Inc.” sutiko sumokéti 50
000 doleriy kompensacijg ir suorganizuoti kovos su diskriminacija mokymus savo darbuotojams
po to, kai vieno i§ busimyjy darbuotojy buvo paprasyta pateikti Seimos istorija medicininés

140

apzitros metu . Antruoju atveju, Niujorko slaugos ir reabilitacijos centro steigéjai ,,Founders

Pavilion Inc.” buvo panasiai kaltinami dél Seimos medicinos istorijos reikalavimo medicinos

. 141
egzamino metu

. Pagal GINA, bet koks darbdavio praSymas dél genetinés informacijos
pateikimo apimantis Seimos anamnez¢ yra neteisétas. Kadangi tai buvo pirmosios bylos, dél

diskriminacinio pobiidzio pazeidimy pagal GINA, jas verta panagrinéti placiau.

2.4.3 EEOC v. Fabricut Inc

Siame teisminiame procese, EEOC pateiké kaltinimus ,,Fabricut Inc.”, kurie pazeidé
Amerikos nejgaliyjy jstatyma, atsisakydami samdyti klerko pozicijai moterj, dé¢l jos rieSo kanalo
sindromo bei pazeidé GINA, kai medicininés apziliros metu buvo paprasyta pateikti Seimos ligos
istorijg.

Pasak EEOC ieskinio, Rhonda Jones dirbo ,,Fabricut Inc.” bendrovéje laikinoje
pozicijoje 90 dieny. Pasibaigus laikinajam paskyrimui, ji pateiké prasyma nuolatiniam darbui
tose paciose pareigose ,,Fabricut Inc.”. 2011 metais rugpjiicio 9 dieng bendrové pasiiilé Jones

jdarbinti nuolatiniam darbui ir iSsiunté ja | medicining apziiirg. Joje Jones prival¢jo uzpildyti

13 National Human Genome Research Institute. Supra note 137.

139 57
Ibid.
1O EEOC v. Fabricut Inc, no. 13-CV-248-CVE-PJC, 2013.
Y EEOC v. Founders Pavilion Inc, no. 6:13-cv-06250-CJS, 2013.
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anketg atskleidziancig daugelj atskirai iSvardinty sutrikimy, kurie yra kada nors buve jos Seimoje
per istorija. Klausimyne buvo teiraujamasi apie Sirdies ligy, hipertenzijos, véZzio, tuberkuliozes,
artrito, diabeto ir psichikos sutrikimy egzistavima Seimoje. Po Sios procediiros Jones buvo atlikti
medicininiai tyrimai, i§ kuriy ekspertai padaré iSvada, kad yra biitinas tolesnis vertinimas
siekiant nustatyti ar Jones kenéia nuo rie$o kanalo sindromo'**,

. Fabricut Inc.” pareikalavo is Jones jos asmeninio gydytojo patikros dél rieSo kanalo
sindromo ir rezultaty gauty patikros metu. Tyrimy metu sindromas Jones nustatytas nebuvo,
taciau bendrové panaikino darbo pasiiilymg dél pirminiy tyrimy, kurie parodé jog asmuo turi §i
sindromg. Po visy tyrimy atlikimo moteris pateiké rasytinj praSyma priimti j darbg pabrézdama
sindromo neturéjimg, taciau bendrové S§i jos praSyma ignoravo. Tokie veiksmai, dél
diskriminacinio genetinés informacijos pobiidzio pazeidzia GINA dél ko ,,Fabricut Inc.” teko

sumokeéti 50 000 doleriy bauda.

2.4.4 EEOC v. Founders Pavilion Inc

EEOC pateike ieskinj ,, Founders Pavilion Inc.” interneto rinkodaros kompanijai, kuri
paprasé¢ medicininés Seimos istorijos medicininés patikros, reikalingos jsidarbinimui, metu.
EEOC taip pat teige, kad ,, Founders Pavilion Inc.” du darbuotojai buvo atleisti dél jy nejgalumo
pazeidziant Amerikos nejgaliyjy jstatymg. Remiantis ieSkiniu, kompanija taip pat atsisaké priimti
i darba 3 moteris dél jy néstumo'*.

Sis gin¢as buvo isprestas penkeriy mety susitarimu, kuriuo ,, Founders Pavilion Inc.”
pasizadéjo skirti 110 400 doleriy fondo 1ésas 138 asmenims, kuriy teisés buvo pazeistos dél
genetinés informacijos reikalavimo, o taip pat 259 000 doleriy penkiems asmenims, kurie buvo

atleisti negalios pagrindu'**,

2.4.5 Kiti Jungtinése Amerikos Valstijose geneting diskriminacijg reguliuojantys teises aktai

Bilo Klintono vykdomasis potvarkis dél genetinés informacijos naudojimo
uZdraudimo federalinése darbovietése. 2000 mety vasario 8 dieng, Bilas Klintonas isleido
vykdomajj jsakyma 13145'*, draudziant] diskriminacija dél genetinés informacijos Federacingje

darbo rinkoje. Sis jsakymas draudzia darbdaviams teikti prasymus ar reikalauti bet kokios

2 EEOC v. Fabricut Inc. Supra note 140.

3 EEOC v. Founders Pavilion Inc. Supra note 141.

" Ibid.

'3 Execiutive Order 13145 to Prohibit Discrimination in Federal Employment Based on Genetic Information.
National Human Genome Research Institute [interaktyvus] 2000 [Zitréya 2014-10-15].
<http://www.genome.gov/10002084>.
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genetinés informacijos i§ savo darbuotojy, o taip pat naudoti geneting informacija priimant
sprendimus dél jdarbinimo. Bilo Klintono vykdomasis potvarkis del genetinés informacijos
naudojimo uzdraudimo federalinése darbovietése buvo vienas i§ GINA pirmtaky. Isigaliojusi
nuo 2009 mety, GINA suteikia federaliniams darbuotojams tokig pacig apsauga, kokia uZztikrino
Bilo Klintono vykdomasis potvarkis.

Prieinamos prieziuros jstatymas (The Affordable Care Act — aut. pastaba).

. . . v 146
Pagrindinis ,,Prieinamos priezitros akto”

(iSleisto 2010 metais — aut. pastaba) tikslas:
draudg¢jai sitilantys draudimo paslaugas grupéms ar atskiriems individams, turi suteikti draudima
visiems norintiems. Tod¢l Sis jstatymas draudzia sveikatos draudimo draudéjams diskriminuoti
pacientus turincius genetine liga, atsisakant apdrausti dél ,,i§ anksto egzistuojanciy salygy”.
Istatymas teikia papildoma apsauga pacientams sergantiems genetinémis ligomis, jsteigdamas
tam tikrg sveikatos draudéja, kuris teikia iSmokas remiantis keliais nurodytais veiksniais,
pavyzdziui, amziumi ar geografine padétimi, kartu Prieinamos prieziiiros jstatymas uzdraudzia
medicininés buklés priemokas.

Reikia paminéti, kad pagal GINA, sveikatos draudimo emitentams neleidziama naudoti
asmens genetinés informacijos draudziant, ta¢iau GINA nesuteikia tokios apsaugos asmenims,
kuriy genetinis sutrikimas akivaizdziai matomas.

Amerikos nejgaliyjuy jstatymas (The Americans with Disabilities Act — aut. pastaba)
(toliau — ADA)'"’. ADA draudzia diskriminuoti asmenis viesyjy paslaugy bei apgyvendinimo
sektoriuose remiantis negalia. Lygiy galimybiy Komisija 1995 metais paskelb¢ iSaiskinima, kad
diskriminacija dél genetinés informacijos susijusios su ligomis ar kitais sutrikimais yra
draudziama ADA. Vélesniame senato posédyje, 2000 metais, Komisijos komisaras Paul Miller
toliau tvirtino, kad ADA galima pasinaudoti uzdraudziant darbdaviy diskriminacija paremta
genetine informacija'*, ta¢iau EEOC nuomoné ADA néra teisigkai privaloma ir jos pazeidimas

del genetinés diskriminacijos darbo vietoje, niekada nebuvo nagrin¢jamas teisme.

Apibendrinant §j poskyrj galima pasakyti, kad jstatymy jvairové reikalinga tam, kad visi
amerikieciai biity apsaugoti nuo diskriminacijos nepaisant to, kad visi jstatymai skiriasi
apimtimi, taikymu ir uztikrinamos apsaugos lygiu'*’. Siuo metu, 48 valstijos bei Kolumbijos

apygarda yra priémusios jstatymus draudziancius geneting diskriminacijg sveikatos tiekimo

146 Compilation of Patient Protection and Affordable Care Act [interaktyvus] Legislative Counsel, 2010 [Ziiiréta
2014-10-15]. <http://housedocs.house.gov/energycommerce/ppacacon.pdf>.
"7 The Americans with Disabilities Act and Other Federal Laws Protecting the Rights of Voters with Disabilities
[interaktyvus] U.S. Department of Justice, Civil Rights Division, Disability Rights Section. 2014 [zitiréta 2014-10-
15]. <http://www.ada.gov/ada_voting/ada voting ta.htm>.
i: National Human Genome Research Institute. Supra note 137.

1bid.

50



srityje, o 35 valstijos su Kolumbijos apygarda draudzia geneting diskriminacija darbiniuose
santykiuose'*".

GINA taiko maziausiag apsaugga genetinés diskriminacijos pagrindu ir nekliudo
valstijoms taikyti grieZtesnius jstatymus Sioje srityje. Siuo metu 15 valstijy turi papildomy
jstatymy ribojan¢iy genetinés informacijos naudojimg gyvybés draudime, 17 — invalidumo
draudime ir 9 — ilgalaikés prieziiiros draudime'".

Kitame skyrsnyje apzvelgsime problemas iSkylancias genetiniy tyrimy ir gyvybés

draudimo srityje bei jy sprendimo variantus.

2.5. Gyvybés draudimas: genomo stratifikacija ir rizikos klasifikacija

Su naujy genomo jrankiy, plétros ir prieinamumo didéjimu, diskusijos dél genetinés
diskriminacijos gyvybes draudimo kontekste tapo dar sudétingesnés ir reikalaujancios dabartinés
praktikos apzvalgos bei naujy scenarijy tyrin¢jimo. D¢l Sios priezasties, daugialypé tarptautiniy
eksperty grupé atstovaujanti skirtingus interesus, 2012 mety rugsé¢jo ménesj, Kanadoje Kvebeko
mieste, surengé genetikos ir gyvybés draudimo debatus. Per dvi dienas trukusj simpoziumag
pavadinimu ,,Gyvybés draudimas: krities vézio tyrimai ir genetinés rizikos prognozavimo
seminaras’> buvo apZvelgiami esami teisiniai, socialiniai ir etiniai klausimai susij¢ su
problemomis atsirandanc¢iomis dél genomo informacijos panaudojimo gyvybés draudimo
kontekste. Eksperty grupé aptare keturis pagrindinius klausimus:

1. Ar naujausi atradimai genomikoje ir su ja susijusiose mokslo Sakose turés jtakos
genetikos ir gyvybés draudimui?

2. Ar genomikos rezultatai gaunami moksliniy tyrimy metu yra aktualiis draudziant asmenj
gyvybés draudimu?

3. Ar prediktinés rizikos vertinimas ir rizikos stratifikacijos modeliai paremti genomo
duomenimis taip pat turéty buiti naudojami draudziant asmenj?

4. Kokiy teigiamy veiksmy galéty imtis suinteresuotos Salys, galin¢iy privesti prie genetinés
informacijos gyvybés draudime naudojimo sumazinimo?

Siame skyriuje pateikiama diskusijos santrauka bei konkretiis veiksmy elementai, kuriuos

rekomenduoja eksperty grupés.

130 National Human Genome Research Institute. Supra note 137.
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2.5.1 Iskelty klausimy analizé

Draudiky prieiga prie genetinés informacijos visada buvo vienas i§ labiausiai
diskutuotiny klausimy. Galimyb¢ naudojant genetinius duomenis garantuoti pareiskéjo draudimo
polisg kelia visuotinj susiripinimg dél genetinés diskriminacijos. Taciau biitina pabrézti, kad
genetiné diskriminacija gyvybés draudimo srityje nebiitinai yra neteiséta apimdama klausimus
susijusius su sveikata, Seimos ligos istorija ar genetine informacija, dél teisiniy i§im¢iy, kurios
yra jtvirtintos antidiskriminaciniuose teisés aktuose'>*.

Kanadoje, Rusijoje ir Japonijoje néra jstatymy draudzianCiy pri¢jimg prie genetinés

informacijos draudimo tikslais'>®

, tode¢l ¢ia gyvybeés draudimo draudikai genetinius duomenis
prilygina kitiems medicinos ar gyvenimo biido duomenims, taciau daugéja Saliy, tokiy kaip
Belgija, Pranciizija ir Norvegija, kuriose jstatymai, ribojantys draudiky prieiga prie genetiniy
duomeny gyvybes draudimo tikslais, yra priimami. Kitose Salyse, jskaitant Suomijg ir Jungting
Karalyste, buvo sukurta savanorisky susitarimy sistema'>*.

Gyvybés draudimas yra privati sutartis tarp draud¢jo ir draudiko. Jos pagrindinis
vaidmuo — suteikti finansinj saugumg paveldétojams apdraustojo asmens mirties atveju. D¢l Sio
svarbaus vaidmens, gyvybés draudimas daznai reikalingas arba primygtinai rekomenduojamas
tiems, kurie nori gauti paskola skirtg pirminéms socialinéms prekéms, tokioms kaip biistas ar
automobilis. Europoje, geroves valstybés atsiradimo pasekmé yra ta, kad privatus draudimas
vaidina vis didesni papildoma socialinio draudimo vaidmenj, siiilantj papildomg saugumg ir
apsaugg gyventojams. Taigi, Europoje draudimas yra neatsiejamas nuo socialinés gerovés, kuri
asmeniui leidzia gyventi patogy gyvenimg ir kaip priemoné¢ skatinanti socialing integracija.
Kituose pasaulio regionuose, toks gyvybés draudimo vaidmuo ne taip sureikSminamas.
Atsizvelgiant | tokig socialing draudimo funkcija, teisinga prieiga prie gyvybés draudimo
suvokiama kaip labai jautri problema visuomeninéje ziniasklaidoje. Baim¢, kad draudikai turés
prieiga prie genetinés informacijos sukurtos atliekant klinikinius ar mokslinius tyrimus, buvo
paminéta keletoje studijy, kaip priezastis dél kurios asmenys atsisako dalyvauti genetiniuose

tyrimuose ar rekomenduojamuose klinikiniuose tyrimuose'*.

321 emmens, T; Joly, Y; Knoopers, Bm. Genetic and life insurance: a comparative analysis. GenEdit. 2004, p. 1-15

(Cituota i8: Joly, Y; Burton, H; Knoopers, BM., et al. Life insurance: genomic stratification and risk classification.
European Journal of Human Genetics [interaktyvus]. 2013, Nr. 22, p. 575-579 [zitréta 2014-09-16].
<http://www.nature.com/ejhg/journal/v22/n5/full/ejhg2013228a.html#bib2>).
133 Joly, Y; Burton, H; Knoopers, BM. Supra note 152.
154 Otlowski, M; Taylor, S; Bombard, Y. Genetic discrimination: international perspectives. Annu Rev Genomics
Hum Genet. 2012; 13: 1-6, p. 22 (Cituota i8: Joly, Y; Burton, H; Knoopers, BM. Supra note 152.).
135 Godard, B; Pratte, A; Dumont, M; et al. Factors associated with an individual's decision to withdraw from
genetic testing for breast and ovarian cancer susceptibility: implications for counseling. Genet Test . 2007; 11, p.
45-54 (Cituota i$: Joly, Y; Burton, H; Knoopers, BM. 1bid).
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paveldimy vézio formy nustatymas yra seniai Zinomi ir gerai nusistovéje'*®. Vis délto,
genomikos rizikos profiliai paremti bendrojo jautrumo variantais, turi ribota nauda rizikos
prognozavimui individualiu lygiu, nors jie galéty biiti naudojami gyventojy rizikos stratifikacijos
prevencinése programose'’’. Siandieninéje genomo tyrimy eroje, viso genomo nuskaitymas
individualiai tampa vis labiau prieinamas. Mokslininkai ir gydytojai naudodami sudétingus
rizikos prognozavimo modelius, Siuos duomenis gali interpretuoti kartu su medicinine ir

. - . .. 158
gyvenimo budo informacija

. Be to, skai¢iavimo technologijy ir interneto tobul¢jimas padaré
prognozuojamg informacijg vis labiau prieinamg tiesioginiams genetiniams tyrimams, genetiniy
duomeny dalijimuisi interneto bendruomenése bei tarptautiniy moksliniy tyrimy duomeny baziy
projektams. Tai davé ypatingai svarbius technologinius ir mokslinius pokycius jvairioms
suinteresuotoms Salims. Sgvoka ,,suinteresuotos Salys’’ Siame tekste yra naudojama kalbant apie:
aktuarijus °°, mokslo tyrinétojus, bendruomenés atstovus, etikos komitetus, genetinius
konsultantus, genomo mokslininkus, zmogaus teisiy ekspertus, draudikus, vyriausybiy atstovus,
nevyriausybines organizacijas, pacienty atstovus, gydytojus, politikos formuotojus, populiariaja
ziniasklaida, perdraudikus'®, tyrimo dalyvius ir draudikus. Sis saradas néra baigtinis ir gali
pléstis.

Placiau panagrinékime anksciau iSkeltus klausimus.

Ar naujausi atradimai genomikoje ir su ja susijusiose mokslo $akose turés jtakos
genetikos ir gyvybés draudimui?
Didé¢jancios galimybés atlikti viso genomo DNR nuskaitymag (sekvenavima — aut.

pastaba)'®'

atskleidzia tikéting genomo informacija nuo iSankstinés individo susiformavimo
stadijos iki jo gyvenimo pabaigos. TacCiau reikia paminéti, kad tokiy tyrimy rezultatai vis dar

néra iki galo suprantami ir dazniausiai prieinami privataus sektoriaus genetiniuose tyrimuose,

156 Becker, F; Van El, CG; Ibarreta, D; et al. Genetic testing and common disorders in a public health framework:

how to assess relevance and possibilities. Eur J Hum Genet. 2001; 19: S6-S44 (Cituota i8: Joly, Y; Burton, H;
Knoopers, BM. Ibid).

137 Pashayan. N; Pharoah. P. Translating genomics into improved population screening: hype or hope?. Hum Genet
2011; 130, p. 19-21 (Cituota is: Joly, Y; Burton, H; Knoopers, BM. /bid).

18 Freedman. AN; Seminara. D; Gail. MH; er al. Cancer risk prediction models: a workshop on development,
evaluation, and application. J Natl Cancer Inst. 2005; 97, p. 715-723 (Cituota i$: Joly, Y; Burton, H; Knoopers,
BM. 1bid.).

1% Aktuarijus — asmuo, taikantis statistikos ir tikimybiy metodus draudimo i§mokoms ateityje jvertinti. Sios
profesijos specialistai dirba draudimo jmonése, kuriose biitina prognozuoti tam tikry jvykiy ar reiskiniy, pavyzdziui,
gyvenimo trukmés, avarijy, kity nelaimingy atsitikimy, daznuma [interaktyvus] [zitiréta 20014-09-16].
<http://zodynas.vz.lt/Aktuarijus>.

1% perdraudikas — draudimo ar perdraudimo jmoné, perimanti tam tikra rizikos dalj i§ kitos draudimo ar
perdraudimo jmonés [interaktyvus] [zitiréta 2014-09-16]. <http://www.netu.lt/lt/zodynas/perdraudikas/>.

"' DNR sekoskaita (sekvenavimas)— tam tikry viengrandziy DNR fragmenty nukleotidiniy seky nustatymas.
[interaktyvus] [ziGréta 2014-09-16]. <http://www.ligos.It/It/terminai/dnr-sekoskaita-sekvenavimas/594/>.
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kuriy rezultatai pateikiami tiesiogiai vartotojui (,,Direct-to-consumer genetic testing” — aut.
pastaba) (toliau — DTC)'®*. DTC produktai teikiantys visa genomo isifravima jau parduodami
vartotojams tokiy kompanijy kaip Illumina Inc. (San Diegas, JAV — aut. pastaba) ir Gene by
Gene Ltd. (Hiustonas, TX, USA — aut. pastaba).

Retos geny mutacijos atsirandanc¢ios dél nezinomy priezasc¢iy bei kliniskai reikSmingi ir
atsitiktiniai atradimai susij¢ su daznai pasitaikanciomis ligomis yra atskleidziami visuomenei per
valstybines institucijas, dél jy klinikinés reikSmés susijusios su prevencijos ar gydymo
galimybémis. Viso genomo tyrimo rezultatai gali turéti teigiamg poveikj visuomenei dél
galimybés veikti aktyviai bei iSvengti ar sustabdyti ateityje galimai pasirodysiancias ligas.
I8skyrus kai kuriuos retus ar mirtinus atvejus, genetiné informacija gali tapti tokia jprasta, jog
galés biiti vertinama taip pat kaip ir kita medicinin¢ ar gyvenimo biido informacija. Taciau
naujos technologijos generuos labai didelj kieki duomeny, dél kurio informacija galés buti
neteisingai interpretuota sugeneravus atsitiktinius duomenis'®.

Naujausi moksliniai, techniniai ir socialiniai pokyciai suteiké moksliniy tyrimy
dalyviams ir pacientams didesn¢ galimybe prisidéti prie savo sveikatos buklés gerinimo.
Genetiniy duomeny dalijimosi bendruomenés, pilie¢iy moksliniai projektai, elektroninis parasas
ir nauji valdymo modeliai genomikoje vystosi itin sparciai ir i§ esmés gali pakeisti sveikatos
mokslinius tyrimus bei sveikatos priezitros paslaugy teikimg. Labai svarbu tai, kad visos
suinteresuotos Salys dalyvaujancios diskusijoje dél genetikos ir draudimo santykio, atsizvelgia i
neseniai pasiekta pazangg genomikoje ir su ja susijusivose moksluose informuodami apie
pazanga 1§ savo perspektyvos ir praneSdami apie praktines situacijas su kuriomis yra
susiduriama.

Sprendimo variantas Nr. 1: Visos genetinés ir draudimo diskusija suinteresuotos Salys turétu
neatsilikti nuo naujausiy poky¢iy ir atradimy genomikoje bei su ja susijusiuose moksluose.
Sprendimo variantas Nr. 2: Dalyvavimas internetin¢je genetiniy duomeny dalijimosi
bendruomeniy veikloje, pilieciy moksliniuose projektuose ir DTC genetiniuose tyrimuose, turéty
biiti apraSomas moksliniuose dokumentuose ir prieinamas vieSai per akademines publikacijas ar
pranesimus.

Sprendimo variantas Nr. 3: Papildomi predikciniai tyrimai susij¢ su genomo informacija ir

viso genomo nuskaitymy, turéty biti atlieckami gydytojy ir mokslininky siekiant iSsiaiSkinti ir

"2 DTC — genetiniai tyrimai, kurie parduodami vartotojui tiesiogiai per televizija, spausdintas reklamas arba
intertetu. Tokiu blidu gali biiti suteikta prieiga prie asmens genetinés informacijos j procesa nejtraukiant gydytojy ar
draudimo bendroviy. Tokio tyrimo rezultatai, vartotojui panoréjus, gali biiti atsiunciami tiesiogiai jam pastu,
apeinant sveikatos prieZziiiros jstaigas [interaktyvus] [ZiGiréta 2010-09-16].
<http://ghr.nlm.nih.gov/handbook/testing/directtoconsumer>.

' Drmanac. R. The advent of personal genome sequencing. Genet Med. 2011; 13, p. 188-190 (Cituota i3: Joly, Y;
Burton, H; Knoopers, BM. Supra note 152).
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jvertinti jy tinkamumg gyvybés draudimo garantavimui. Suinteresuotos Salys turéty buti

informuojamos apie tokiy tyrimy rezultatus.

Ar genomikos rezultatai gaunami moksliniy tyrimy metu yra aktualiis draudzZiant
asmenj gyvybés draudimu?

Genetiniai duomenys gauti moksliniy tyrimy metu gali neatitikti mokslo ir medicinos
reikalavimy, kad galéty biiti naudojami klinikoje'®*. Dél Sios prieZasties, gauti rezultatai ir su jais
susijusi informacija dazniausiai néra praneSama tyrimy dalyviams. ISimtis i§ Sios bendros
taisyklés gali buti vykdomy tyrimy, kuriy rezultatai bus skirti patvirtinti naujoms moksliniy
tyrimy priemonéms ir diagnostiniams metodams ar prevencijos ir gydymo tikslams, metu.

Atsizvelgiant | ypatingg genomo tyrimy rezultaty pobudj, kuris paprastai teikia
apibendrinancias zinias ir sunkumus jas interpretuojant, jy naudojimas draudimo srityje iskele
nemazai svarbiy klausimy. PavyzdZziui, néra aiSkaus susitarimo dél turimy moksliniy kriterijy ir
aktuariniy skai¢iavimy'® panaudojimo draudZiant asmenj. Be to, kai kuriais atvejais tyrimo
dalyviai gali net nebtti informuoti, kad jie tyrimo rezultatus turés pateikti draud¢jams. Individai
informuoti apie Sig galimybe gali nuspresti, ar dalyvauti genomo tyrimy projekte apsvarstant ir
norint iSvengti, bet kokio neigiamo poveikio jy draudziamumui. Jei $is, atsisakymo dalyvauti
tyrimuose reiskinys pasireiksSty dideliu mastu, tai turéty neigiama poveikj moksliniams tyrimams
ir inovacijoms. D¢l Sios priezasties, daugelyje jurisdikcijy draudikams yra teisétai draudziama
susipazinti su genetiniais duomenimis, jskaitant ir genomikos moksliniy tyrimy rezultatus.
Atsizvelgiant | Sig tendencija, platus tarptautinis susitarimas tarp draudiky nereikalauti i$
draudéjo informacijos apie jo genomo tyrimy rezultatus buty tikrai prasmingas. Taip veiksmingai
bty skatinamas visuomenés pasitike¢jimas gyvybés draudimo pramone, dalyvavimas
moksliniuose tyrimuose ir galiausiai, tokiu biidu buty prisidedama prie medicininiy ir aktuariniy
duomeny gamybos bei apyvartos.

Sprendimo variantas Nr. 1: Jeigu Salys néra priémusios jstatymy, kurie riboty genetinés
informacijos panaudojimg gyvybés draudimo garantavimui, gyvybés draudimo kompanijos
turéty priimti aiSkia politika nereikalaujancia informacijos 1§ draudéjy apie jy genomo tyrimy
rezultatus.

Sprendimo variantas Nr. 2: Gyvybés draudiky asociacijos ir perdraudikai turéty apsvarstyti
tarptautinio susitarimo rengima, kuris rekomenduoty savo nariams nereikalauti i§ draudéjy

informacijos apie jy genomo tyrimy rezultatus.

164 : . . . .
Dressler. LG. Disclosure of research results from cancer genomic studies: state of the science. Clin Cancer Res.

2009, p. 4270—-4276 (Cituota i$: Joly, Y; Burton, H; Knoopers, BM. Supra note 152).

1% Aktuarinis skai¢iavimas — statistikos ir tikimybiy metody taikymas tam tikry jvykiy tikimybei prognozuoti ir
blisimoms draudimo i§mokoms jvertinti [interaktyvus][zitiréta 2014-09-16].
<http://zodynas.vz.lt/Aktuarinis-skaiciavimas>.
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Ar prediktinés rizikos vertinimas ir rizikos stratifikacijos modeliai paremti
genomo duomenimis taip pat turéty biiti naudojami draudzZiant asmenj?

Medicininés rizikos prognozavimo modeliai apytiksliai apskai¢iuoja buisimy su sveikata
susijusiy jvykiy tikimybe. Sie modeliai naudoja informacija i§ jvairiy Saltiniy, jskaitant
gyvenimo budo klausimynus, taip pat fizinio patikrinimo rezultatus, kraujo tyrimus, siekiant
nustatyti rizika susirgti véziu, $irdies bei diabeto ligomis'®®. Siy modeliy naudojimas leidzia
priskirti asmenis | Zemos, vidutinés ir aukstos rizikos kategorijy grupes.

Draudziant gyvybés draudimu, asmenys turintys panasius rizikos profilius, pavyzdziui,
mirtingumo, yra grupuojami kartu j vienodas rizikos grupes nustatant draudimo jmokas ir sumas
mokétinas mirties atveju'®’. Klasifikacijos j rizikos grupes procesas yra panasus j rizikos
stratifikacijos medicinos kontekste procesa, taciau daugiausia démesio ¢ia skiriama mirtingumo
vertinimui, draudéjai suskirstomi | mazdaug lygiavercius rizikos lygius. Amerikos aktuarijy
akademija teigia, kad: rizikos klasifikacija turi tiksliai atspindéti tam tikros rizikos
charakteristikos i§laidas; turi biti taikoma objektyviai ir nuosekliai; biti ekonomiska ir reaguoti |
visuomeninius poky¢ius (bei mokslo pasiekimus)'®®. Jei bty leidZiama j aktuarinés rizikos
stratifikacijos modelius integruoti genetinius duomenis i§ gyventojy biobanky su kitus
medicininius duomenimis (pavyzdziui, i§ klinikiniy ir kohortiniy tyrimy'®®), atsirasty galimybé
patobulinti ir nustatyti daugiau tokiy modeliy pogrupiy dél tikslesnés rizikos jvertinimo'™.
Naudojant genomo rizikos stratifikacija, kaip ir kita medicinos, aplinkos ir gyvenimo budo
informacija, buty iSvengiama genetinio iSskirtinumo. Galy gale galima teigti, kad genomo rizikos
stratifikacijos nebuvimas draudziant asmenis, ilgainiui gali i$Saukti diskriminacijg dél
aktuariniy/klinikiniy netikslumy. Nepaisant to, norint §io metodo igyvendinimo, reikéty esminiy
poky¢iy Saliy teises aktuose, kurios jau yra priémusios jstatymus jtvirtinancius savanoriskus
susitarimus, norint neutralizuoti visuomenés nerimg dél genetinés diskriminacijos pernelyg
nenuskriaudziant draudiky. Taciau, bet kokie pokyciai teisés aktuose sudaryty papildomy islaidy,
del kuriy visuomenés nepasitikéjimas draudikais dar labiau iSaugty, nors tokia klasifikacija

ilgainiui tapty tikslesné aktuarinio pozitirio prasme.

166 Nakayama, M; Osaki, S; Shimokawa, H: Validation of mortality risk stratification models for cardiovascular
disease. Am J cardiol. 2011; 108, p. 391-396 (Cituota is: Joly, Y; Burton, H; Knoopers, BM. Supra note 152.).
1" Macdonald, A; Mclvor, K. Application of a polygenic model of breast and ovarian cancer to critical illness
insurance. Ann Actuarl Sci. 2006; 1, p. 319-343 (Cituota iS: Joly, Y; Burton, H; Knoopers, BM. 1bid ).
1% American Academy of Actuaries: Risk classification in voluntary life insurance. Issue Brief [interaktyvus].
1997, SPRING [zitréta 2014-09-20]. <http://www.actuary.org/files/riskclas.4.pdf/riskclas.4.pdf>.
1% Kohortinis tyrimas — tyrimas skirtas stebéti sveiky individy grupem sudarytg i§ rizikos veiksnio veikiamy ir
neveikiamy asmeny, ir palyginti naujy ligos atvejy daznuma tarp skirtingos ekspozicijos individy [interaktyvus]
[zitréta 2014-11-29]. <http://www.asu.lt/nm/l-projektas/aplinkos epidemiologija2008/18.htm>.
""" Holland, S; Heidenreich, W; Itskovich, I. Stratifying long-term care risk by cardiovascular risk factor — an
analysis of claims experience with atrial fibrillation. J Insur Med. 2006; 38, p. 253-258 (Cituota is: Joly, Y; Burton,
H; Knoopers, BM. 1bid).

56



Siuo metu, daugiausia draudéjy yra priskiriami standartinei rizikos grupei. Naudojantis
genomo rizikos stratifikacijos modeliais, keletas pareiskejy biity perkelti i§ standartiniy rizikos
grupiy deél genetinés informacijos, kuri retai jtakoja mirtingumo rizikos jvertinima, remiantis
fenotipu ir $eimos istorija'’'. Be to, rizikos prognozavimo modeliy tikslumas priklauso nuo
pasirinktos tikslinés grupés. Nepriklausomai nuo realaus rizikos prognozavimo poveikio,
visuomen¢ draudiky reikalaujama geneting informacijg vis tiek gali suprasti neigiamai, iSskyrus
tuos atvejus, kai draudiky prieiga prie informacijos apie genomga gali suteikti didesn¢ nauda nei
zala.

Sprendimo variantas Nr. 1: Atsizvelgiant | dabartines mokslininky abejones ir visuomeneés
suvokimg, Siuo metu bty netikslinga pridéti genomo duomenis prie aktuariniy rizikos
stratifikacijos modeliy. Taciau tyrimai atliekami draudimo bendroviy ir apimantys informacija
apie genoma bei jo modeliy poveikij kliento draudziamumui turéty biiti skatinami.

Sprendimo variantas Nr. 2: Siekiant paskatinti visuomenés pasitik¢jima genomika ir rizikos
numatymo bei stratifikacijos modeliais, draudikai turéty sidlyti draudimg uz prieinama kaing,

kuris neapimty klausimy apie sveikatg (iskaitant ir informacijg apie genoma).

Kokiy teigiamy veiksmu, galindiy privesti prie genetinés informacijos gyvybés
draudime naudojimo sumaZzinimo, galéty imtis suinteresuotos Salys?

Genetinés informacijos panaudojimas draudZiant asmen;j yra vienas i§ pasikartojanciy
veiksniy motyvuojan¢iy zmones nedalyvauti genetiniuose ar kliniSkai svarbiuose tyrimuose.
Pavyzdziui, Kanadoje atlikto tyrimo metu, net 52 procentai apklaustyjy iSreiSkeé didelj
susirtipinimg, jog gydytojo rekomenduojamo genetinio tyrimo rezultatai, gali biiti panaudoti
kitais nei sveikatos prieziiiros tikslais. IS jy net 71 procentas pareiske, kad tai turés didelés jtakos
norui pasitikrinti genetiniy tyrimu biidu'’>. Batent dél $ios priezasties, draudikai turéty stengtis
iSvengti neigiamo poveikio tyrimams ir taip uztikrinti genomikos integracija j kliniking¢ priezitira.
Ankstesni draudiky bandymai teikti informacija apie draudimo kontrakto pobudj ir
funkcionavimg neturéjo didelés sékmés nuraminant gyventojus'’>. Dél §ios prieZasties yra
reikalingi kiirybiSkesni problemos sprendimo variantai. Gali buti, kad iki Siol pateikta

informacija nepasiekia suinteresuoty Siuo klausimy Saliy daugumos, tokios kaip populiarioji

I Macdonald, AS. Genetic Factors in Life Insurance: Actuarial Basis: Encyclopedia of Life Science (ELS).
Chichester, UK: Wiley, 2009 (Cituota i$: Joly, Y; Burton, H; Knoopers, BM. Supra note 152).
'72 Phoenix Strategic Perspectives Inc.: Survey of Canadians on Privacy-Related Issues. Ottawa, Canada: Office of
the Privacy Commissioner of Canada, 2013 (Cituota i§: Joly, Y; Burton, H; Knoopers, BM. Supra note 152).
173 Geelen, E; Horstman, K; Marcelis, CL; ef al. Unravelling fears of genetic discrimination: an exploratory study of
Ducth HCM families in an era of genetic non-discrimination acts. Eur J Hum Genet 2012; 20., p. 1018-1023
(Cituota i8: Joly, Y; Burton, H; Knoopers, BM. 7bid).
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ziniasklaida, etikos komitetai, gydytojai, mokslininkai ir pataréjai genetiniais klausimais. D¢l to
ir yra juntamas prieinamos ir objektyvios informacijos visoms suinteresuotoms Salims poreikis.
Sias problemas biity galima i§spresti dokumentuojant visa susikaupusig pramonés patirtj
susijusig su genetine informacija ir padarant $i3 dokumentacijg prieinamg nepriklausomam
auditui, kaip iuo metu yra padaryta Jungtinéje karalystéje'’* arba sukuriant nepriklausoma
institucija (ombudsmenus), kurie buty atsakingi uz informavimg ir apsauga genetiniy duomeny
populiacijoje.
Sprendimo variantas Nr. 1: Grupés su papildoma kompetencija (draudikai, aktuarijai,
gydytojai, genomikos mokslo darbuotojai) turéty sukurti aiSkig ir patikimg informacine
medZiaga su dazniausiai uzduodamais klausimais apie genomikos ir draudimo santykj.
Sprendimo variantas Nr. 2: Regioninés/nacionalinés gyvybés draudimo profesinés
organizacijos galéty atvirai platinti informacinius dokumentus, susijusius su jy nariy veiksmais
bei genetiniy tyrimy informacijos panaudojimu. Taip pat turéty biiti atlieckami reguliaris auditai,
kuriuos vykdyty nepriklausoma trecioji Salis.
Sprendimo variantas Nr. 3: Nacionalinés vyriausybés sukurta treCioji nepriklausoma $alis,
turéty buti su patirtimi tiek genomikos moksluose, tiek ir asmens draudimo sferoje. Ji bty

atsakinga uz skundy, dél genetinés informacijos panaudotos draudziant asmenj, sprendima.

174 Otlowski, M; Taylor, S; Bombard, Y. Genetic discrimination: international perspectives. Annu Rev Genomics
Hum Genet. 2012; 13, p. 1-6, 22 (Cituota i$: Joly, Y; Burton, H; Knoopers, BM. Supra note 152.).
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3. SPORTO GENETIKA

Per geny ir aplinkos saveika gali buti nustatomi visi Zzmogaus fenotipai. Molekuliniy
genetiniy tyrimy metodai Siuvo metu leidzia mums nustatyti DNR atmainas atsakingas uz
paveldéta fiziniy veiklos fenotipy kintamuma, taciau tokio pobiidZio genetiniai tyrimai gali
iSkelti daug naujy etiniy klausimy bei piktnaudziavimo atvejy. Pavyzdziui, jei miisy mokslo
zZinios biity dar labiau pazengusios, poros galéty naudoti genetinius tyrimus embriony iStyrimui ir
,»geriausio potencialaus sportininko pasirinkimui. Arba tévai ir sporto organizacijos galéty
vaikus tirti panasiu biidu norint pagerinti jy laiméty varzyby skaiciy prestiziniuose konkursuose.
PrieStaringas moralinis ir teisinis Siy perspektyvy statusas, traukia jvairiy profesionaliy
asociacijy démesj, kurios gali padéti blsimy naujy ziniy panaudojime uZzkertant kelig
piktnaudziavimui.

Siame skyriuje aptarsiu genetiniy modifikacijy (toliau — GM) etika sporte, atsizvelgiant
1 1vairiy organizacijy gaires. Skyriuje iSdéstyti tam tikri moksliniai pokyciai genetiniy tyrimy
srityje, galintys padéti genetinés inzinerijos sporto sektoriuje pazangai. Taip pat pateiksiu tam
tikrus moralinius diskursus, kurie reikalingi norint iSsiaisSkinti ar GM sporte turéty biti teisétos

atsizvelgiant | saugumo, teisingumo bei moralinius aspektus.

3.1. Genetiniai tyrimai skirti mokslo pazangai sporte

Genetika, tai mokslas apie paveldimumg ir gali biti tiriamas aprasomuoju metodu
(pavyzdziui tiriant, koks iSorinis bruozas Seimoje yra dominuojantis — aut. pastaba) ir
mechaniniu metodu (bandant identifikuoti DNR nukrypimus, kurie yra atsakingi uz fenotipg —
aut. pastaba). Kai visa tai vykdoma sporto srityje, tai galima vadinti sporto genetika. Jungtinése
Amerikos Valstijose, buvo ivestas Kinezogenomikos (;,kinesiogenomics” — aut. pastaba)
terminas, kuris apima Zzmogaus judéjimo mokslinj iStyrimg ir genomika, kuri tiria organizmo
genomg. Genetiniai tyrimai sporto ir fiziniy pratimy srityje buvo pradéti 1970 metais, tokiy
tyrinétojy kaip Vassil Klissour ir Paavo Komi'”.

Genetiniai tyrimai gali buti taikomi tam tikry veiksniy tyrimui, kuris taikomas Zmogaus
fiziniy veiklos rezultaty iStyrimui. Dvyniy ir Seimy tyrimai parod¢, kad dauguma bruozy
susijusiy su sportiniais pajégumais Seimose yra i§ dalies paveldimi. Sie bruozai apima:

maksimaly deguonies suvartojimo rodiklj, darbinguma, anaerobinj galinguma, maksimaly greitj,

'3 British Asspciation of Sport and Exercise Sciences Position Stand. Genetic Research and Testing in Sport and

Exercise Science [interaktyvus] 2007: 4 [ZiGréta 2014-10-27].
<http://www.bases.org.uk/write/documents/basespositionstandongeneticresearchandtestinginsportandexercisescienc
e.pdf>.
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raumeny skaiduly tipo skirstinius, raumeny fermenty koncentracijg ir iy veiksniy treniravimo
galimybes'’®. Sporto genetikos paZzanga yra gan léta, visy pirma dél to, kad mokslininky démesys
daugiausiai sutelktas j pacius genus ir jy seky variacijas. Todé¢l, mokslininkai vis dar yra labai

toli nuo genetiniy tyrimy naudojimo nustatant potencialius olimpinius ¢empionus ateityje'’’.

3.2. Sporto genetikos etinis jvertinimas

Visi genetiniai tyrimai iSkelia tam tikrus etinius klausimus. Genetiniy tyrimy projektai,
kaip ir kiti biomedicinos moksliniai tyrimy projektai, turi buiti pateikti vietos etikos komitetui,
kurio pagrindiné funkcija yra apsvarstyti, ar galima projekto nauda nusveria mokslinio tyrimo
pavojus, o taip pat ar atitinka visus kriterijus idéstytus Helsinkio deklaracijoje. Sis procesas yra
ypac grieztai kontroliuojamas, bet priklauso nuo Salies ar vietos komiteto sprendimo, del ko kai
kurie invaziniai metodai yra laikomi labiau priimtinais vienose Salyse nei kitose. Mokslininkai,
besispecializuojantys sporto genetikos srityje, taip pat turi sekti kompetentingy nacionaliniy
institucijy rekomendacijas.

Vienas i§ problematiniy genetiniy tyrimy atliekamy sporto tikslais aspekty yra skirtumy
tarp zmonijos populiacijy tyrimas. Siuos mokslinius tyrimus paskatino Ryty Afrikos sportininky
zymus laiméjimai iStvermés bégimo rungtyse bei Vakary Afrikos kilmés sportininky rezultatai
sprinto bégime, juos varzybose dazniau nei bet kokius kitos kilmeés sportininkus lydi sékmé. Sio
klausimo sprendimui mokslininkai gali naudoti tradicinius sporto fiziologijos tyrimy metodus jau
jkurtame ir dabartiniu metu aktyviai veikian¢iame Tarptautiniame Ryty Afrikos bégimo mokslo
centre (International Centre for East African Running Science, ICEARS), kuriame atlieckami
molekuliniai genetiniai tyrimai'’®. Ta&iau, tokie moksliniai tyrimai gali biiti vertinami ir labai
neigiamai plétojant teorijas, kad sporto rezultatai ir intelektas yra susije ir skiriasi rasése'”.
Pavyzdziui, sprendziant rasiniy skirtumy egzistavima, kuris yra kritikuojamas kaip ,,rasinis

9180

mokslas”'™, galima nety&ia pagilinti rasinius stereotipus'®', dél ko kai kurie Zmonés nedalyvauja

176 Top-down studies of the genetic contribution to differences in physical capacity. In: Genetics and Molecular

Biology of Muscle Adaptation (edited by N.C. Spurway & H. Wackerhage). London, p. 25-59. (Cituota i$: British
Asspciation of Sport and Exercise Sciences Position Stand. Supra note 175.).

"7 Rankinen, T., Bray, M.S., Hagberg, J.M., et al. [2006]. The human gene map for performance and health-related
fitness phenotypes: the 2005 update. Medicine and Science in Sports and Exercise, p. 1863-1888. (Cituota i§: British
Asspciation of Sport and Exercise Sciences Position Stand. /bid.).

" Jaginskas, J., Karoblis, P., Bojcenko, S. Greifiausio pasaulio sportininko Usaino Bolto fenomenas. Sporto
mokslas. 2013, 4(75), p.71.

"7 Entine, J. Taboo: Why Black Athletes Dominate Sports and Why We're Afraid to Talk About It. New York:
Public Affairs. 2001 (Cituota i§: Williams, AG; Wackerhage, H; Miah, A; ef al. Genetic Research and Testing in
Sport and Exercise Science. British Association of Sport and Exercise Sciences Position Stand, p. 7).

'%0'St Louis, B. Sport, genetics and the "natural athlete": The resurgence of racial science. Body and Society,2003, 9,
75-95 (Cituota i§: Williams, AG; Wackerhage, H; Miah, A. et al. Ibid, p. 7).

'"! Hoberman, J. Darwin's athletes. How sport has damaged Black America and preserved the myth of race. New
York: Haughton Mifflin 1997 (Cituota i§: : Williams, AG; Wackerhage, H; Miah, A; et al. Ibid, 7).
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genetiniuose tyrimuose, kuriuose yra lyginamos kelios etinés grupés. Kita vertus, kai kurios
etinés grupés per mazai jtraukiamos j genetinius tyrimus, nors yra kenciancios nuo tik tai rasei
budingy ligy'**. Taigi, galime matyti tam tikrus genetiniy skirtumy tyrimy tarp etiniy grupiy
privalumus bei trikumus. Etiné problema, susijusi su genetiniais tyrimais rasése, buvo iSkelta
Gray ir Thompson, dél tyrimy susijusiu su intelektu 2004 metais. Tyrimo autoriai iskele
klausima, ar etiSka yra vertinti gyventojy grupes (rasines ar etines) ir jy intelektinius skirtumus, o
atsakydami ] jj teigé, kad tokie tyrimai gali buti etiSki, jei veikia atitinkamos apsaugos
priemonés. Visy pirma, reikty pabrézti, kad dauguma genetiniy bruozy yra gaunami per vienos
etinés grupés variacijas, o ne tarp keliy, taciau biity keista jei genetika nebuty prisidéjus prie
Ryty Afrikos bégiky iStvermés. Antra, tyréjai turi duomeny gavimo ir dalinimosi pareigg dél
kuriuos jie privalo biti susipazing su etiniais rasiy tyrimy aspektais, gebéti dalyvauti debatuose
del ,rasinés” motorinio talento genetinés prigimties bei jos pagristumo ir turéti jtikinamy

argumenty, kad toks mokslas ir tyrimai yra etiski'®’.

3.3. Moksliniai tyrimai ir sporto genetika

Placiai pripazjstama, kad dabartinis genetiniy tyrimy lygis sportin¢je genetikoje kol kas
néra pakankamai iSvystytas. Taciau biitina paminéti pora genetiniy modifikacijy, kurios galéty
pasitarnauti atletams. Pavyzdziui, IGF-1, i insuling panaSus augimg skatinantis preparatas, kuris
galéty padeéti sportininkams raumeny masés augimo skatinime, nors medicinoje IGF-1
naudojamas raumeny iSsekimo ligos gydymui. Dr. H. Lee Sweeney, Pensilvanijos universitete,
Jungtinése Amerikos Valstijose ir atskirai, Geoffrey Goldspink i§ Medicinos mokyklos Londone,
atliko mokslinius tyrimus §ioje srityje. Naudojant IGF-1, vadinamg mechaninj augimo faktoriy
su pelémis, kuris naudojamas raumeny disforijos gydymui, Goldspinko komanda gal¢jo izoliuoti
raumeny audinj ] ji jterpiant mechaninio augimo faktoriaus gena. Gauti rezultatai parodé
raumeny masés padidéjimg beveik 20 procenty po dviejy savai¢iy. Harvardo universitete, D.
Nadia Rosenthal panaudojo IGF-1 geny terapija su pelémis, raumeny jégos iSeikvojimo
sustabdymui, kuris ateina su senyvu amziumi. Kaip pasteb&jo mokslininkeé, senesnés pelés

padidino savo raumeny jéga net 27 procentais eksperimento metu. Taigi tokiy metodu yra

'%2 Branson, R.D., Davis, K. & Butler, K.L. African Americans’ participation in clinical research: importance,

barriers and solutions. American Journal of Surgery, 2007. 193, 32-39 (Cituota i§: Williams, AG; Wackerhage, H;
Miah, A., et al. Supra note 179, p. 7).
'3 Jaginskas, J., Karoblis, P., Bojéenko, S. Supra note 178, p. 71.
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atveriamos naujos galimybes ne tik sportininkams, bet ir senyvo amziaus Zmonéms, o taip pat ir
ligoniams kenéiantiems nuo raumeny disforijos.'*

Taip pat reikia pamineéti, kad genetiskai sukurtas eritropoentinas (toliau — EPO), gali
biiti naudojamas siekiant padidinti sportininko geb¢jimus genetiniu lygmeniu. EPO turi
potencialg padidinti i§tvermés galimybes, nors medicinoje jis yra taikomas hematokrito'® lygio
padidinimui pacientams sergantiems létiniu inksty nepakankamumu. Jvairiis genetiniai tyrimai
identifikuoja geny iterpima j tam tikrg virusa, sukuriant specifinj poveiki kiinui. Jeffrey Leiden i$
Cikagos universiteto, panaudojo EPO jterpima j adenovirusa tam, kad pamatyty susidarant
skirtumg tarp peliy ir bezdzioniy biologiniy pajégumy. Geno jterpimas | viruso vija padidina
raudonyjy kraujo kiineliy kiekj, dél ko atsiranda poveikis panaSus i ,,kraujo dopinga“, kuris
padidina deguonies keliaujancio kiinu kiekj ir taip sumaZzina nuovargj. Tokio geno jterpimas j}
sportininko kiing galéty padidinti jo iStverme tolimy distancijy atzvilgiu. Steven Rudich atliko
pana$y bandyma, jterpiant EPO j bezdZioniy kojy raumenis, kas padidino eritrocity lygj'*®.
Tesiant Sig tematika, geras pavyzdys galéty biiti garsiojo suomiy slidininko Eero Mantyranta
(trijy olimpiniy aukso medaliy ir dukart pasaulio ¢empiono — aut. pastaba) tyrimas. Siam
sportininkui buvo nustatytas geno receptoriaus atsakingo uz EPO sintetinimg mutacinis
pakitimas. Sio sportininko hematokritas buvo aukstesnis nei 50 procenty, o toks hematokrito
lygis yra sportininko diskvalifikavimo kriterijus'®’.

Prie§ daugiau nei 10 mety, tiksliau 2003-iaisiais, mokslininky grupé i§ Australijos jrod¢,
kad ATCN-3 genas yra glaudziai susijes su sékmingu sportininko pasirodymu bei karjera.
ATCN-3 genas gamina baltymy a-actinin-3 iSreik$tg greitai triik¢iojanciy raumeny skaidulg ir
yra atsakingas uz greit], kuris labai svarbus sportininkams. Buvo atrastos dvi ACTN-3 geno
alelés'®®: R alelé, gaminantj aktyviausig baltymy formg ir X alelé, gaminanti maZiau aktyvia
baltymy forma. Mokslininkai nustate, kad elitiniai sprinteriai turi daugiau pasikartojan¢iy RR
aleliy (kiekvienas zmogus turi dvi geny kopijas — aut. pastaba), nei iStvermés sporto sportininkai
bei nesportuojantys asmenys. Taigi, elitiniai iStvermés sporto atstovai, daugiausia turi RX

aleliy'™®

. Kai Usainas Boltas pasieké fenomenalius rezultatus sprinto nuotoliuose, diskusija apie
ACTN-3 gena vel suaktyvéjo. Pragjusio amziaus aStuntajj deSimtmet] Kvebeko universitete

atlikti tyrimai parode, kad Jamaikos gyventojams, kuriy protéviai yra kile i§ vakary Afrikos

'8 Longman, J. Pushing the Limits: Getting the Athletic Edge May Mean Altering Genes. The New York Times

[interaktyvus] [ziGréta 2014-10-28].

<http://www.nytimes.com/2001/05/11/sports/1 1 GENE.html?src=pm&pagewanted=4>.

'%5 Hematokritas — kraujo méginyje esantis raudonyjy kraujo lasteliy santykis su kraujo plazma [interaktyvus]
[zitiréta 2014-10-28]. <http://tavosveikata.info/2014/03/19/hematokritas/>.

"% Longman, J. Supra note 184.

187 Jacinskas, J., Karoblis, P., Bojcenko, S. Supra note 178, p. 71.

81 igos.It [interaktyvus][Zifiréta 2014-10-28]. <http://www.ligos.lt/lt/terminai/alele/100/>.

189 Chakraborty, R. How much do genes affect your athletic potential? (Technical). SportsnScience [interaktyvus].
2014 [zitréta 2014-10-28]. <http://sportsnscience.utah.edu/genes-athletic-potential-technical/>.
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budinga kita griau¢iy raumeny funkciné struktiira nei baltyjy amerikieciy, europieciy, Kenijos ir
Etiopijos gyventojy. Buvo nustatytas ACTN-3 genas, atsakingas uz greito susitraukimo raumeny
baltymo sintetinimg. Metaboliniy procesy eiga tokiuose raumenyse vyksta labai greitai ir
efektyviai, dél to didéja raumeny susitraukimo ir atsipalaidavimo greitis bégimo metu,
atsispyrimo biodinamin¢ faz¢ tampa efektyvesné. Tokie genai budingi netgi 70 procenty
jamaikie¢iy."”® Pazymima, kad per Pekino olimpines Zaidynes Boltui ir Powellui buvo atlikta
daug jvairiy dopingo tyrimy. Abu sportininkai somatiskai reikSmingai skyrési nuo kity buvusiy
sprinto nuotoliy laimétojy dél jy auksto Gigio ir gana liekno sud¢jimo. Jeigu Afrikos sportininky
laim¢jimai priklauso nuo specifiniy geny yra galimybé¢, kad mokslininkai galéty suformuoti
reikiamy fiziniy gebéjimy sportininkus. Nustadius atitinkamus sprinterio ar ilgyjy nuotoliy
bégiko genus, atsirasty galimybé ,,super sportininky naujosios rasés“ egzistavimui' .

Toliau pateiksiu su Sia tematika susijusius jdomius faktus apie sportg ir genetika.

Léti vaikai niekada netaps greitais suaugusiaisiais, nepriklausomai nuo treniruociy
skai¢iaus. Zmogaus greitj lemia greitai ir létai trik&iojandiy raumeny skaiduly santykis
organizme. Greitai triik¢iojantys raumenys suteikia daugiau greicio, o létai — iStvermes. Galima
iSmokyti greitai trukciojant] raumenj iSvermes, taciau létai trukciojantis raumuo niekada negalés
trukcioti greitai. Dél Sios priezasties, 1€ti Zzmonés negali tapti greitais.

Raudonplaukiai turi didesne tolerancija tam tikro tipo skausmui.'*”

Akies regéjimo laukas yra daug svarbesnis veiksnys negu reakcija, kai kalbama
apie kamuoliuko atmu$ima. Zmogaus smegenys atpazjsta kamuoliuka tada, kai jis
paleidziamas i§ metiko ranky ir nuspéja, kur kamuolys skries remiantis vaizdine informacija.
Kamuoliuko atmusime pats svarbiausias genetinis aspektas yra regéjimo laukas. Net 58 procentai
beisbolo zaidéjy turi aukSc¢iausig gylio suvokima, lyginant su 18 procenty ty, kurie neuzsiiminéja
sportu.

Net 10 procenty Zmoniy, kuriy protéviai buvo europiefiai turi geny mutacija,
leidZiancia jiems naudoti testosterona netgi sporto varZybuy metu, nes jokie tiriamieji testai,
to neparodytu.

Paula Radcliffe, geriausia pasaulio maratonininké, negaléjo laiméti poros varZyby
vykstan¢iy karsto klimato salygomis dél per auksto iigio. Si maratonininké yra beveik visa
péda aukstesné uz daugel; kity motery maratonininkiy ir biitent dél Sios priezasties ji nelaiméjo

2004 ir 2008 mety vasaros olimpiniy zaidyniy, nepaisant to, kad pasaulio bégimo rekordas vis

190 Cjaston, J. (2008). To nie doping, to geny. Wiadomosci Olimpijskie, p. 4.
191 Jacinskas, J., Karoblis, P., Bojcenko, S. Supra note 178, p. 70-71.
12 Manfred, T. 16 Relevations About Sports And Genetics From The Book That Destroys The 10, 000-Hour Rule.
Business Insider. 2013 [interaktyvus] [zitiréta 2014-10-19]. <http://www .businessinsider.com/16-revelations-about-
sports-and-genetics-2013-8?op=1>.
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dar priklauso jai. Kai organizmo temperatiira siekia 40 laipsniy karscio, jis automatiskai sulétina
visus savo procesus. Zemiems Zmonéms tokig temperatiira pasiekti yra daug sudétingiau.'”?

Ne visi Kenijos gyventojai yra geri bégikai. Kenijos upés slénio genciy palikuoniai
sudaro tik 12 procenty visos Kenijos populiacijos, taciau ¢ia gimsta daugiausiai busimy Salies
distancijy begiky.

Kenijieciai yra geneti§kai sukurti distanciju bégimui dél proporcingai ilgu koju,
lengvy galuiniy ir didesnés plauciy apimties.

17 procenty amerikieciy tarp 20 — 40 mety amziaus, kurie yra aukstesni nei 2,1
metrai, ZaidZia Nacionalinéje KrepSinio Asociacijoje.

Jamaikieciy sprintininky fenomenas yra puikiausias gamtos ir praktikos santykio
pavyzdys. Ilgos galtinés, siauri klubai ir ACTN-3 geny variantai jamaikieCiams trumpy
distancijy bégime leidzia pasiekti itin aukStus rezultatus, taciau Sie genetiniai faktoriai néra
vieninteliai veiksniai, nes gyvenamosios aplinkos salygos taip pat labai svarbios. Jamaikoje,
talentingiems sprinteriams yra praktiSkai nejmanoma biiti neatrastiems bei nenukreiptiems |
bégimo sporta. Usainas Boltas noréjo Zaisti kriketa ar futbola. Jei jis biity uzauges ne Jamaikoje,
jis nebaty buves sprinteris.'”*

Sudano valstybé yra tarsi ,,miegantis milZinas” distanciju bégime. Kenijos upés
slenkscio genciy palikuoniy genofondas, taip pat egzistuoja ir Piety Sudane. Taciau skirtingai nei
Kenija, Sudanas neturi stabilumo bei infrastrukttiros skatinancios bégimo kultiirg.

Nauja tendencija Suny rogiy tempimo varZybose yra veisimas remiantis darbo
etika, o ne greiciu. Mokslininkai mano, kad valig sporte stipriai jtakoja genai.

Oscar Pistorius dirbtinés kojos davé jam didZiuli pranaSuma bégime dél juy
lengvumo. Mokslininkai nustaté, kad Zmogaus kojy apimtys yra vienas i§ didZiausiy veiksniy
asmens i§vermés galimybése.'”

Galimybé biiti genetiSkai tobulam ilgu distanciju bégikui yra 1 i§ kvadrilijono.
Mokslininkai nustaté 23 skirtingy geny variantus, kurie padaro asmenj geresniu ilgy distancijy
bégiku natiiraliai. Sansas, kad asmuo turés visus 23 geny variantus yra 1 i§ kvadrilijono.
Tikeétina, kad nei vienas asmuo neturi daugiau nei 15 i§ 23 geny varianty visoje zeméje.

Zmogaus sugebéjimas tapti geresniu besipraktikuojant, yra genetinis. Mokslininkai
nustaté, kad praktikos laikas norint pasiekti geriausius rezultatus néra visiems vienodas. To
pavyzdys galéty biiti Donald Thomas, kuris laiméjo pasaulio Suolio j aukstj cempionatg vos po 8

ménesiy treniravimosi.

'3 Manfred, T. Supra note 192.
4 Ibid.
" Ibid.
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Prie§ 100 mety mokslininkai mané, kad geriausias kiino tipas atletams yra
vidutinis. Nuo to laiko, kai sportininkai pradéjo gauti atlygj uz sporta bei rezultaty pasiekimus,
kiino tipai tarp sportininky dramatiskai pasikeité. Pavyzdziui, Suolininkai j aukstj ir krepSininkai
tapo aukstesni. Skirtingos sporto Sakos reikalauja skirtingy kiino formy, todél neturint reikiamo

kiino tipo tam tikroje sporto $akoje geriausiy rezultaty pasickimas praktiskai bus nejmanomas.'”

3.4. Organizacijos susijusios su sporto genetika

Siame skyriuje apradysiu organizacijas, kurios yra atsakingos uZ genetines
modifikacijas sporte ir jy reglamentavimg. Kiekviena i§ jy turi atskirg pozitrj j vykstancius
poky¢ius susijusius su genetinémis modifikacijomis bei tyrimais. Sios organizacijos kolektyviai
suteikia naudingy argumenty apzvalga, kurie atspindi teiginius bei faktus pagrindziancius arba

paneigiancius genetiniy modifikacijy nauda sportui.

3.4.1 Tarptautinis olimpinis komitetas ir Pasaulin¢ antidopingo agentiira

Tarptautinis olimpinis komitetas (toliau — TOK) ir Pasaulin¢ Antidopingo agentira
(toliau — WADA) yra vienos i§ svarbiausiyjy organizacijy pasaulyje sukiirusiy teising sistemag
reglamentuojancia dopingo naudojimg sporte. Diskusijos dél dopingo naudojimo sporte prasidéjo
nuo 1960 mety vidurio, kada dopingo naudojimas pareikalavo poros gyvybiy. Vienas i$ tokiy
tragiSky pavyzdziu galéty buti angly dviratininko Tommy Simpson mirtis, kuris mir¢ pasauliniy
dvira¢iy lenktyniy Tour de France vykusiy 1967 metais metu'®’. Nuo to laiko, TOK Medicinos
komisija dirbo tam, kad panaikinty visy narkotiniy medziagy vartojimg sporte. WADA atsirado
1999 metais, kaip TOK papildas perémes antidopingo programas bei siekdamas uztikrinti
neSaliSkumg ir grieztuma antidopingo politikos formulavime. Pirmasis WADA susitikimas jvyko
2002 mety kova, kurio metu organizacijos viduje formaliai buvo aptartas genetinio dopingo
panaudojimas. Susitikimas pra¢jo sékmingai ir buvo giriamas uz jvairaus rango eksperty, tokiy
kaip genetikai, sporto etikos ir bioetikos specialistai, o taip pat treneriai bei atletai, dalyvavima.
WADA organizacijos pagrindinis tikslas visada buvo, uzkirsti kelia GM panaudojimui sporte.
D¢l 8ios priezasties WADA, j Pasaulinj Antidopingo kodeksa'”® jtrauké nuoroda pasmerkiangia

dopingo naudojima kitais nei gydymo tikslais. Sig nuoroda galime pamatyti 4.4 straipsnio

1% Manfred, T. Supra note 192.

"7 Houlihan, B. Dying to Win: Doping in Sport and the Development of Anti-Doping Policy, Council of Europe
Publishing. Ethics of Human Genetics. 1999, p. 176.

'8 Pasaulinis antidopingo Kodeksas. UDK 61:796 (094).
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punkte, kuriame jtvirtintas vartojimas gydyti ir teigiama, kad ,,WADA patvirtina leidimo
iSimtiniam  vartojimui  gydyti Tarptautinius standartus. Kiekviena tarptautiné federacija
tarptautinio lygio sportininkams ar bet kuriam kitam sportininkui, dalyvaujan¢iam tarptautinése
varzybose, privalo uZztikrinti, kad buty atlikti reikiami veiksmai, pagal kuriuos sportininkas,
turintis reikiamus mediciniSkai pagrjstus dokumentus, gali reikalauti iSimtinio leidimo vartoti
draudziamag preparata ar metoda gydymuisi. Kiekviena nacionaliné antidopingo organizacija
privalo uZztikrinti, kad visiems jos jurisdikcijoje esantiems sportininkams, kurie néra tarptautinio
lygio, buty atlikti reikiami veiksmai, pagal kuriuos sportininkas, turintis reikiamus mediciniskai
pagristus dokumentus, gali reikalauti i§imtinio leidimo gydymuisi vartoti draudZziamg preparatg

ar metodg”'”’

. Biitina pazyméti, kad Sie reikalavimai turi biiti vertinami remiantis Tarptautiniu
gydomojo vartojimo standartu. ISimtinio gydomojo vartojimo atveju, iSkart po to, kada
tarptautinio ar nacionalinio lygio sportininkui leidziama naudoti draudziamag preparata,
Tarptautinés federacijos ar nacionalinés antidopingo organizacijos apie tai privalo pranesti
WADA. ,,WADA savo iniciatyva gali perzidiréti leidimus vartoti draudZiamus preparatus ar
metodus iSimties tvarka bet kuriam tarptautinio ar nacionalinio lygio sportininkui, jtrauktam j
savo $alies antidopingo organizacijos registruota testuotiny sportininky sarasa”>".

Kaip aiSkinama 4.4 straipsnio komentare yra ypatingai svarbu, kad leidimai iSimtiniam
vartojimui gydyti biity kuo labiau suderinti. ,,Sportininkai, vartojantys mediky skirtus
draudziamus preparatus, gali biiti baudziami, iSskyrus tuos atvejus, kai jie yra gave leidimag
iSimtiniam vartojimui gydytis. Vis délto Siuo metu nemazai sporto struktiiry neturi taisykliy,
leidzianciy iSimtinj vartojima gydyti; kai kurios jy laikosi neraSyty taisykliy, ir tik nedaugelis turi

rastu uzfiksuota pozitrj, jtraukta j jy antidopingo taisykles”*'

. Taigi, Siuo straipsniu siekiama
principo, kuriuo remiantis biity leidziama iSimtinis vartojimas ir atsakomybé dél tokiy iSimciy
suteikimo ar nesuteikimo tarptautinio bei nacionalinio lygio sportininkams, o taip pat visiems
kitiems sportininkams, kuriems dopingo kontrol¢ yra privaloma remiantis Kodeksu,
suvienodinimo. Preparaty pavyzdziai, dél kuriy turi buti specialiai kreipiamasi dé¢l iSimtinio
vartojimo gydyti, yra vaistai skiriami astmos priepuoliui bei ileitui gydyti. ,,Kai nesuteikiamas
leidimas iSimtiniam vartojimui gydyti arba toks leidimas suteikiamas pazeidziant Tarptautinj
standarta, toks sprendimas gali biti pateikiamas WADA perzidréjimui, kaip nurodyta

Tarptautiniam standarte, o po to pateikiamas skundas taip, kaip nurodyta 13.3 Antidopingo

kodekso skirsnyje (Apeliacijos). Jei leidimas iSimtiniam vartojimui gydyti panaikinamas,

19 Pasaulinis antidopingo Kodeksas. Supra note 198.

200 1pid.
201 1pid.
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atSaukimas negalios atgaline data ir sportininko rezultatai, pasiekti tuo metu, kai galiojo leidimas
igimtiniam vartojimui, nebus anuliuojami”.*’*

Apibendrinant skirsnj minétina, kad abi organizacijos tieck TOK, tick WADA, skatina
saziningg zaidimg sporte bei sveikg sportininky gyvensena. Taciau, nei viena i$ $iy organizacijy
nesirlipina potencialiais sportininkais, kuriy kiino tipas neatitinka elitinio sporto parametry, o
taip pat nesiriipina galimybiy sportuoti elitiniame sporte sudarymu, jvairaus kiino sudéjimy
asmenims. Pavyzdziui, niekas néra suinteresuotas sukurti tinklinio Sakos su Zemesniu tinklu,

individams, kurie yra per mazo tigio, kad galéty tobuléti Siame sporte profesionaly lygoje.

3.4.2 Jungtiniy Amerikos Valstijy prezidento taryba bioetikos klausimais ir Prezidento Komisija
bioetikos studijy klausimais

Pries atsirandant Prezidento Komisijai bioetikos studijy klausimais Jungtinése
Amerikos Valstijose veiké prezidento taryba bioetikos klausimais, kuriai svarbiausia buvo
saugumas, saziningumas bei pats asmuo. Tarybos nariai nebuvo jsitiking, kad GM sporte gali
sulyginti sportininky jégas, tac¢iau ne dé¢l jy pasékmiy, bet dél to, kad negalime zinoti, kaip GM
paveiks skirtingus individus. Taryba taip pat teigé, kad negalima sakyti jog vienas sportininkas
yra genetiSkai pranasSesnis uz kita, nes bet kokie genetiniai skirtumai tarp sportininky dar
negarantuoja jy pranaSumo, kadangi tokiu atveju pirmenybé¢ biity suteikta vienam genui, o ne
bendram genetiniy pajégumy vertinimui.**?

Liepos ménesj 2009 metais Jungtiniy Amerikos Valstijy prezidentas Barakas Obama
pareiské ketinimus pakeisti komitetg j tokj organa, kuris sitilyty praktines politikos galimybes, o
ne tik filosofinius nurodymus®**. Ty padiy mety lapkri¢io 24 diena §i Taryba, prezidento Barako
Obamos jsakymu, buvo pakeista j Prezidento Komisija Bioetikos studijy klausimais. Si
Bioetikos komisija yra patariamoji kolegija susidedanti i§ tautos lyderiy medicinoje, moksle,
etikoje, religijoje, teiséje ir inzinerijoje. Komisija turi patariamgjj vaidmenj ir konsultuoja
Prezidentg jvairiais klausimais kylanciais biomedicinoje ir su ja susijusiose mokslo ir
technologijy srityse. Prezidento komisija bioetikos studijy klausimais siekia nustatyti ir skatinti

ne tik politika bet ir praktikg uztikrinan¢ia moksliniy tyrimy, sveikatos prieziliros paslaugy

292 pasaulinis antidopingo Kodeksas. Supra note 198.

29 Houlihan, B. Supra note 196, p. 176.

2% Office of the Press Secretary. President Obama Establishes New Presidential Commision for the Study of
Bioethical Issues, Names Commission Leadership. The White House [interaktyvus]. Washington, 2009 [ziliréta
2014-10-08].
<http://www.whitehouse.gov/the-press-office/president-obama-establishes-new-presidential-commission-study-
bioethical-issues-nam>.
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. Vadovaudamasi

teikimo, technologiniy inovacijy socialiai ir etiSkai atsakingus vykdymus
isipareigojimu kritiSkai iSanalizuoti ir iStirti jvairias perspektyvas, uzsiimti visuomenés Svietimu
bioetikos klausimais bei siekti tarptautinio bendradarbiavimo, $i Komisija kuria atsakingg

praktika ir politika bioetikos bei sporto genetikos srityse.

3.4.3 Australijos jstatymy reformy komisija

Australijos jstatymy reformy komisijai (toliau — AJRK) néra svarbios sporto vertybés
bei sporto etika. AtvirkSciai, ji riipinasi teisinémis pasékmémis, kurios atsiranda naudojant
genetin¢ informacija. Komisijos poziiiris skiriasi nuo prie§ tai aptarty organizacijy, kuriose
pagrindinis démesys skiriamas naujoms technologijoms ir jy sukeliamoms etinéms ir teisinéms
problemoms. AJRK didziausiag démesj skiria genetinés informacijos panaudojimui, nes tam
tikros sporto institucijos gali netinkamai panaudoti geneting informacija sportininky teisiy
saskaita. Pavyzdziui, AJRK teigia, kad genetiniai tyrimai gali lemti kai kuriy sportininky
diskriminacijg. Tarkime, sportininkas, kuris turi polinkj tam tikrai traumai gali niekada taip jos ir
nepatirti, bet dél Sios priezasties rizikuoja buti iSmestas i§ komandos tam, kad buty iSvengta
galima Zala. Arba, sportininky koordinavimo jstaiga gali nustatyti tam tikra salyga dél zaidejy
siekiant sumazinti savo atsakomybe del zalos. To pavyzdys galéty biiti Profesionalaus bokso ir
Kovos meny tarybos pasitilymas padaryti privalomus genetinius tyrimus visiems profesionaliems

boksininkams, kaip vienai i§ salygy licencijai gauti, **".

3.4.4 Lietuvos antidopingo agentiira ir antidopingo komisija

Lietuvos Respublikoje Europos Tarybos Antidopingo konvencija buvo ratifikuota 1995
metais, o 2004 mety rugs¢jo 28 dieng buvo ratifikuotas ir Europos Tarybos Antidopingo
Konvencijos Papildomas Protokolas. Tam, kad Lietuvoje biity jgyvendintas Pasaulinés
antidopingo agenttiros kodeksas, 2004 mety liepos 10 diena, Lietuvos Respublikos vyriausybé
pasiras¢ Kopenhagos deklaracija dél antidopingo sporte, o po dviejy mety 2006 geguzés 2 dieng
ratifikavo Tarptauting konvencijg prie§ dopingo vartojima sporte. Taip pat svarbu paminéti, kad
Lietuva j Nacionaling antidopingo organizacijy asociacija jstojo 2004 metais, o S$iuo metu

bendradarbiauja su Europos Taryba, UNESCO, Pasauline antidopingo agentiira bei Tarptautine

295 presidental Commission for the Study of Bioethical Issues [interaktyvus] [Zitiréta 2014-10-08].

<http://bioethics.gov>.

2% Ibid.

7 Australia Law Reforms Commisson . Issues Paper 26 Protection of Human Genetic Information-12 (Cituota is:
Glasa, j. Ethics of Human Genetics. Bratislava, 2002, p. 178).
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kriminalinés policijos organizacija (INTERPOL — aut. pastaba).*"®

Lietuvos antidopingo agentiira buvo jregistruota 2005 metais, su tikslu tinkamai
jgyvendinti UNESCO Tarptauting konvencija prie§ dopingo vartojimg sporte bei Europos
Tarybos Antidopingo konvencija. Agentiiros pagrindiniai uzdaviniai yra vykdyti dopingo
kontrol¢ nacionaliniy ir tarptautiniy varzyby metu, rengti dopingo kontrolés pareigiinus,
organizuoti Svietimo bei informacinés veiklas atidopingo klausimais vedant seminarus
treneriams, sportininkams bei sporto medikams, sustabdyti dopingo vartojimg ir palaikyti rySius
su tarptautinémis atidopingo organizacijomis. Pavyzdziui, 2013 metais i§ 70 ne varZybiniy
méginiy 5 buvo dél EPO.*"

Lietuvos antidopingo komisija dopingo vartojimo sporte prevencijai Salyje jgyvendinti
buvo sudaryta 2008 mety liepos 23 dieng Lietuvos Respublikos Vyriausybés nutarimu Del
Lietuvos antidopingo komisijos sudarymo Nr. 747°'°. Si komisija buvo sudaryta vadovaujantis
Tarptautinés konvencijos prie§ dopingo vartojima sporte 5 straipsniu, kuriame nurodoma, kad
valstybés laikydamosios Konvencijoje nustatyty jsipareigojimy privalo patvirtinti atitinkamas
211

priemones apimanéias jstatymus, teisés aktus bei politika ar administracine praktika®''. Sios

komisijos pirmininko pareigas atlieka sveikatos apsaugos viceministras.

3.5. Tarptautiniai antidopingo aktai

Antidopino konvencija. Tai visuotiné¢ teisinés kovos pries dopingo vartojimg
priemoné, kuri jgalina visas pasaulio Salis taikyti §j tarptautinj teisinj dokumenta kovoje prie$
dopingo vartojimg. Konvencija leidzia harmonizuoti veiksmus, jgyvendinant antidopingo
politikag visame pasaulyje ir uZztikrina, efektyvy Pasaulinio antidopingo kodekso laikymasi.
Tarptautine konvencija prie§ dopingo vartojima sporte kvie€ia Saliy vyriausybes suvienyti
pastangas siekiant etifkai teisingo sporto, principingumo ir asmeninés atsakomybés *'* .
Konvencijoje yra numatytos priemonés, kuriomis turi biiti siekiama apriboti uzdrausty dopingo
preparaty ir metody vartojimg bei gavimg. Tai jstatymai, nuostatai, nutarimai ar kitokios

administracinés priemonés, apribojancios uzdrausty dopingo preparaty ir dopingo metody

208
209

Lietuvos antidopingo agentiira [interaktyvus] [ziGiréta 2014-10-10]. <http://www.antidopingas.lt/apie-mus/>.
Lietuvos antidopingo agentiiros 2014 m. geguzés 8 d. [sakymu Nr. V-186 patvirtinta 2013 m. Veiklos ataskaita
[interaktyvus] [zitiréta 2014-10-10]. <http://www.antidopingas.lt/wp-content/uploads/2012/09/2013-m.-VEIKLOS-
ATASKAITA .pdf>.

1 Lietuvos Respublikos Vyriausybés 2008 m. liepos 23 d. Nutarimas Nr. 747 ,,Dél Lietuvos antidopingo komisijos
sudarymo”. Valstybés Zinios. 2008, Nr. 86-3415.

I Tarptautné konvencija prie§ dopingo vartojima sporte. Valstybés Zinios. 2006, Nr. 65-2390.

*12 Lietuvos nacionaliné UNESO komisija. Antidopingo programa [interaktyvus] [Zifiréta 2014-10-11].
<http://www.unesco.lt/mokslas/socialiniai-ir-humanitariniai-mokslai/antidopingo-programa>.
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gavimo galimybes bei jy vartojimg. Pavyzdziui, nutarimai kontroliuojantys tokiy preparaty
pervezima, laikyma, pardavima, jvezima bei platinimg.*"

Antidopingo konvencijos papildomas protokolas. Protokole jtvirtintos nuostatos,
kuriomis Salys pripazjsta sporto ar nacionaliniy antidopingo organizacijy kompetencija dopingo
srityje ne varzyby metu atlikti sportininky kontrole jy valstybés teritorijoje. Tokia kontrolé
atlickama laikantis nacionalinés bei Salyje galiojanciy teisés normy nuostatomis. Protokolas taip
pat reglamentuoja stebé&jimo bei jvertinimo grupiy veikla*'*.

Pasaulinis antidopingo kodeksas. Sis kodeksas yra pagrindinis dokumentas
suderinantis antidopingo politika, taisykles bei su tuo susijusiy akty reglamentavimg tarp sporto
organizacijy ir valdZzios institucijy visame pasaulyje. Kodekso pagrindas yra penki tarptautiniai
standartai, kuriais siekiama skatinti antidopingo organizacijy nuoseklumg jvairiose srityse:
tyrimuose, laboratorijose, iSimtiniame terapiniame vartojime, draudziamy medziagy ir metody
saraSo sudaryme bei privatumo ir asmens duomeny apsaugos srityje, nes problemy kylanciy
siekiant sureguliuoti antidopingo politikg yra nemazai. Tokiy problemy pavyzdziais galéty biti:
iStekliy reikalingy atlikti mokslinius tyrimams trikumas, ziniy apie konkrecias medZiagas ir
procediiras bei jy masta nebuvimas, taikomy sankcijy sportininkams uz dopingo vartojima
nenuoseklumas.”"

Kodeksu siekiama kuo tiksliau suderinti tuos klausimus, kuriuose bitinas
reglamentavimo vieningumas, taciau kartu, Kodekso kity sri¢iy nuostatos yra pakankamai
bendro pobidzio ir uZztikrinanéios lankstumg jgyvendinant susitartus antidopingo principus.
Skirtingoms antidopingo programos techninéms ir veikimo sritims Tarptautiniai standartai
rengiami konsultuojantis su pasirasiusiomis Salimis ir vyriausybémis bei patvirtinama WADA.
Tarptautiniy standarty tikslas yra suderinti antidopingo organizacijy programy specialigsias
technines ir veikimo sritis, o tarptautiniy standarty laikymasis yra privaloma salyga jtvirtinta
Siame kodekse. WADA Vykdomasis komitetas po tinkamy konsultacijy su pasiraSiusiomis
Salimis ir vyriausybémis, kartais turi perzitréti/taisyti Tarptautinius standartus. Jei Kodekse
nenurodyta kitaip, Tarptautiniai standartai ir visos pataisos jsigalioja ta diena, kaip nurodyta
Tarptautiniuose standartuose ar pataisose”'°.

Nuo 2015 mety jsigalioja grieztesnis Pasaulinis antidopingo kodeksas, kuriame ilgéja
sankcijos uz antidopingo taisykliy pazeidimg — Siuo metu sankcija uz pazeidimg apima nuo
griezto jspé&jimo iki 2 mety diskvalifikacijos, taciau nuo 2015 mety bus skiriama diskvalifikacija

nuo 2 iki 4 mety. Jei sportininkas jrodys, jog tyCinio vartojimo nebuvo, diskvalifikacijos bus

1> Antidopingo konvencija. Valstybés Zinios. 1996, Nr. 17-437.

1 Antidopingo konvencijos papildomas protokolas. Valstybés Zinios. 2004, Nr. 152-5536.

1> World Anti-Doping Agency [interaktyvus] [Zifiréta 2014-10-10]. <https://www.wada-ama.org/en/what-we-
do/the-code>.

1% pasaulinis Antidopingo Kodeksas. Supra note 198.
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galima iSvengti. Taip pat maz¢ja senaties pazeidimo terminas uz dopingo kontrolés vengima
(nuo 18 iki 12 ménesiy — aut. pastaba), taciau tokiu atveju padidinama diskvalifikacija iki 2
mety, kuri Siuo metu siekia 1 metus. Verta paminéti, kad naujame kodekse pabréziama tyrimy
reikSmeé, nes nacionalinés antidopingo organizacijos ir tarptautinés federacijos jpareigojamos
atlikti tyrimus renkant informacija bei jrodymus dél antidopingo taisykliy pazeidimy.*'’
Tarptautiné konvencija prie§ dopingo vartojima sporte. Salys ratifikavusios 3ig
konvencija ,,jsipareigoja kiek galédamos remti, kurti ar jgyvendinti Svietimo ir mokymo

programas antidopingo srityje”*'®

. Be to, Sia Tarptautine konvencija prie§ dopingo vartojimg
sporte buvo jsteigtas fondas, kurio pagrindiné paskirtis dopingo vartojimo sporte paSalinimas.

Visi jnasai | §] fondg yra savanoriski.

3.6. Skyriaus apibendrinimas

Taigi, genetiniai tyrimai sporto srityje siilo mums naujy galimybiy bei atradimy
potenciala, kurie gali pagilinti Zmonijos supratimg apie individo sporto ir fizinio aktyvumo
fiziologija ir patofiziologija. Genetiniai tyrimai yra etiSkai vertinami kaip ir kiti medicinos
tyrimai, turint galvoje, kad etiSkumo patikrinimo procesas yra laikomas gan patikimu, genetiniai
tyrimai turéty buti vertinami kaip teigiamas priedas prie sporto mokslo srities. Taciau,
nepageidaujamy ar nelegaliy programy gali atsirasti net tada, kai genetinis tyrimas yra
patikrintas etiSkai. PavyzdZziui, rekombinantinio Zmogaus eritropentino gamyba, ne tik pagerino
pacienty, serganciy anemija gydyma, taiau, netinkamas EPO naudojimas, tikriausiai taip pat
lémeé ne vieno sportininko, kuriam buvo reikalinga didesné¢ iStvermé, mirtj. Bitent dél Sios
priezasties, tyréjai turi numatyti galimus neigiamus savo darbo rezultatus ir diskutuoti su
visuomene vieSai apie atlickamus tyrimus. Taciau galima teigti, kad sporte GM, tokios kaip
dopingo vartojimas, neturéty biiti naudojamos, dél daug platesniy pasekmiy nesusijusiy su
sportu, kurias jos sukelia.

Sio skyriaus pabaigoje biitina prisiminti, kad Usainas Boltas jau yra $e$iy olimpiniy
zaidyniy (Pekinas, Londonas — aut. pastaba) ir aStuoniy pasaulio ¢empionaty aukso medaliy

laimétojas®'”.

21" Nuo 2015 mety jsigalios grieztesnis Pasaulinis antidopingo kodeksas [interaktyvus] [ZiGiréta 2014-11-22].

<http://www.Irt.lt/naujienos/sportas/9/29940/nuo_2015_metu_isigalios_grieztesnis pasaulinis_antidopingo_kodeks
as>.

*!¥ Tarptautiné konvencija prie§ dopingo vartojimg sporte. Supra note 211.

219 Jaginskas, J., Karoblis, P., Bojéenko, S. Supra note 178, p. 71.
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1.

ISVADOS

D¢l geny technologijy raidos bei progreso, genetiné informacija tampa prieinama
pasauliniu mastu tokiu lygiu, kurio nebuvo jmanoma jsivaizduoti anksc¢iau. Vis délto, kad
ir kokia sparti geny technologijy pazanga bity, etikos principai taikomi Sioje srityje
iSlieka tie patys. AutonomiSkumas, geradarystés, Zalos nedarymo bei teisingumo
principai pritaikomi visiems naujausiems tyrimams genetikos srityje norint iSsaugoti
asmens sveikatg bei visas svarbiausias jo teises vykdomy genetiniy tyrimy metu. Kai
kurios genetikos etinés problemos, tokios kaip abortai po prenatalinés diagnostikos
atlikimo, Zmogaus embriono statusas genetiniy tyrimy metu, genetinés informacijos
konfidencialumas yra ypatingai diskutuotinos moralinéje plotmeje ir turéty buti

sprendziamos laikantis visy atitinkamy genetiniy tyrimy principy.

Panagrinéjus genetiniy tyrimy reglamentavimg Europos Sajungoje galima teigti, kad
Europos Sajungos ir UNESCO teisés aktuose bei Europos Tarybos dokumentuose
jtvirtinamas genetiniy tyrimy reguliavimas yra privalomas Europos Sajungos Salims,
paliekant teis¢ kurti sukonkretintus genetiniy tyrimy reguliavimo teisés aktus, griez¢iau
reglamentuojancius kai kurias su tuo susijusias sritis. Jungtinése Amerikos Valstijose
Genetinés Informacijos Nediskriminavimo aktas yra vienas i§ svarbiausiy genetiniy
tyrimy reguliavimg reglamentuojanciy dokumenty, kuris saugo Amerikos pilie¢ius nuo
diskriminacijos genetiniu pagrindu. Viena i§ reprezentatyviausiy byly pagal GINA yra —
EEOC v. Founders Pavilion Inc., kurioje buvo priteista didélé suma pinigy jrodant
darbdavio diskriminacijg asmens genetinés informacijos pagrindu, nepriimant j darbg dél
rezultaty gauty genetinio tyrimo metu. Diskriminacijos tematika yra aktuali ir gyvybés
draudimo kontekste, nes su naujy genetiniy tyrimy atsiradimu bei informacijos gautos jy
metu prieinamumo didéjimu, draudimo kompanijoms ir darbdaviams tampa vis lengviau

netoleruoti bei engti genetinius pakitimus turin¢ius asmenis.

Lietuvos Respublikoje stengiantis neatsilikti nuo geny technologijy pazangos ir deramai
apsaugoti asmenis sveikatos srityje, 2012 metais buvo priimtas Lietuvos Respublikos
sveikatos apsaugos ministro jsakymas dél genetikos asmens sveikatos prieziliros
paslaugy teikimo reikalavimy apraSo patvirtinimo, o nuo 2015 mety sausio 1 dienos
jsigalioja Pacienty teisiy ir Zalos atlyginimo bei Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymy
pataisos, kuriomis jtvirtinamas reikalavimas atlyginti tiriamajam padaryta Zzalg bei

praplec¢iama draudziamojo jvykio sagvoka | j3 jtraukiant biomedicininio tyrimo uzsakovus.
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Asmeny dalyvaujan¢iy genetiniuose tyrimuose apsaugos uztikrinimui bei genetiniy
tyrimy paslaugy kokybés gerinimui taip pat galéty pasitarnauti Zalos sveikatai be kaltés
atlyginimo modelis, kurio pagrindiné esmé¢ — pacientui padaryta zala bty atlyginama
jstatymy jtvirtinta administracinés schemos pagalba. Dar viena naujové Lietuvoje —
priimtas svarstyti Visuomenés sveikatos apsaugos (monitoringo) stebésenos jstatymo
pataisy projektas, kuriuo bus siekiama jteisintos prieigos prie nenuasmeninty individo
sveikatos biiklés duomeny statistikos tikslais. Taciau Sio jstatymo pataisos kelia daug
etiniy klausimy, dél konfidencialumo principo pazeidziamumo, kadangi prieiga prie
individualios genetinés informacijos biity suteikiama asmenims nesusijusiems su

gydymu.

Genetiniy tyrimy pazanga galime matyti ir genetikos susijusios su sportu srityje, kadangi
atrandama vis daugiau metody, kuriy déka gali biiti padidinama Zmogaus raumeny jéga
bei sportininko geb¢jimai genetiniu lygmeniu, taciau pries tokiy tyrimy atlikimg turéty
biiti konsultuojamasi su vietos etikos komitetu. Vienas i$ pagrindiniy preparaty atsakingy
uz genetines modifikacijas sporte yra dopingas. Tarptautinis olimpinis komitetas,
Pasauline antidopingo agentura, Jungtiniy Amerikos Valstijy Prezidento komisija
bioetikos studijy klausimais, Australijos jstatymy reformy komisija bei Lietuvos
vartojimag sporte, stengiasi jj pazaboti bei pritaikyti atitinkamas sankcijas nusizengusiems

Tarptautiniams antidopingo aktams.
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1.

PASIULYMAI

Uz genetiniy tyrimy komplikacijas ar nenumatytos rizikos pasekmés, medikai, kuriy
zinioje buvo atliekamas genetinis tyrimas, neturéty atsakyti tiesiogiai. Lietuvoje, siekiant
formuoti efektyvig pacienty saugos kultiirg prevencijai suzalojimy medicinoje, Zalos
sveikatai be kaltés atlyginimo modelis turéty buti jtvirtinamas jstatymuose, kadangi
naudojantis juo nebity ieSkoma gydytojy kaltes, bet pritaikomas atvejo tinkamumas
kompensuoti patirtag zalg. Klaidos padarytos genetiniy tyrimy metu biity vieSinamos
uzregistruojant kiekvieng atvejj ir biitent todél genetikai biity motyvuojami dirbti ypac

atsakingai bei saZiningai.

Visuomenés sveikatos apsaugos (monitoringo) stebésenos jstatymo pataisy projektas
atsizvelgiant | asmens konfidencialumo, autonomijos, informuoto sutikimo principus bei
galimg diskriminacijg genetinés informacijos pagrindu, neturéty biiti priimamas, kadangi

projekto jteisinimo atveju kiltu didelé grésmé asmens genetinés informacijos privatumui.
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ANOTACIJA LIETUVIU IR ANGLU KALBOMIS

Lekarauskaité D. Genetiniy tyrimy etika ir teisinis reguliavimas / Bioteisés magistro baigiamasis
darbas. Darbo vadovas prof. dr. Danielius Serapinas. — Vilnius: Mykolo Romerio universitetas,

Teisés fakultetas, 2014. — 84 psl.

ANOTACIJA

Magistro baigiamajame darbe pateikiama informacija apie esama ir nuo 2015 mety
jsigaliosiant] genetiniy tyrimy reguliavima Lietuvoje teisiniu, medicininiu bei etiniu poZiiiriais.
Taip pat aprasomi ir kai kuriy Europos valstybiy bei Jungtiniu Amerikos Valstijy teisés aktai
nagrin¢jama tematika. Apzvelgus Lietuvos bei kity valstybiy genetiniy tyrimy reguliavima
jtvirtinancius teisés aktus atskleidziama reglamentavimo ir organizacijy jvairove, kuria siekiama
uztikrinti genetinés informacijos privatuma bei individo sveikatos apsaugg atliekant genetinius ar

su sporto genetika susijusius tyrimus.

ReikSminiai ZodZiai: genetiniai tyrimai, reguliavimas, etika, sporto genetika.
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Lekarauskaité, D. The Ethics and Legal Regulation of Genetic Testing / Master’s thesis of
biolaw. Supervisor prof. dr. Danielius Serapinas. — Vilnius: Faculty of law, Mykolas Romeris

University, 2014. — 84 p.

ANNOTATION

Master’s thesis provides information about the current and genetic testing regulation
from 2015 in Lithuania on legal, medical and ethical aspects. Also describes legislation of
themed issue of some European countries and the United States of America. After review of
Lithuania and other countries genetic testing regulation, variety of reglamentation and
organizations are exposed, which main aims are to ensure individuals genetic information

privacy and health during the process of genetic or sports— related genetic testing.

Key words: genetic testing, regulation, ethics, sports genetics.
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GENETINIU TYRIMU ETIKA IR TEISINIS REGULIAVIMAS

Zmogaus genetiniy tyrimy metu identifikuojamas pasikeitimas chromosomose, genuose
ar baltymuose. Tokiais tyrimais naudojamasi kaip sveikatos priezitiros priemone, kuria siekiama
nustatyti geny mutacijas ar kitus klinikinius pakitimus. Genetiniy tyrimy metu gauta informacija
gali pareikalauti tam tikry etiniy Ziniy ir jstatymy pritaikymo tam, kad tyrimy dalyviui biity
suteikiama tinkama apsauga.

Siame magistro darbe iskelta problema — etiniy principy pritaikymas genetiniuose
tyrimuose, individo apsauga nuo bet kokios Zalos atsirandancios dél asmens genetinés
informacijos naudojimo bei naujy teisés akty pataisy ir projekty reikalingumas.

Darbo tikslas — remiantis jvairiy autoriy darbais, straipsniais, tarptautinémis
konvencijomis, Europos Sajungos direktyvomis, Lietuvos ir kity Saliy teisés aktais, Jungtiniy
Amerikos Valstijy jstatymais bei teismy praktika, iSanalizuoti genetiniy tyrimy reguliavimo
etinius, medicininius ir teisinius aspektus.

Geny tehnologijy raida bei progresas iskelia daug naujy problemy genetiniy tyrimy
etikoje bei teisiniame reguliavime, nes naujai kiiriami genetiniai tyrimai turi biti pritaikomi prie
teisinio reguliavimo, o §is kuriamas atsizvelgiant | svarbiausius etinius principus tokius kaip
autonomiSkumas, geradarysté, Zalos nedarymas bei teisingumas. Genetiniy tyrimy reguliavimas
jtvirtinamas Europos Sajungos bei UNESCO teisés aktuose, o taip pat Europos Tarybos
dokumentuose, Jungtiniy Amerikos Valstijy Genetinés Informacijos Nediskriminavimo akte,
Lietuvos Pacienty teisiy ir zalos atlyginimo bei Biomedicininiy tyrimy etikos jstatymuose bei
kituose nepaminétuose Saliy teisiniuose dokumentuose. Nuo 2015 mety sausio 1 dienos
Lietuvoje jsigalioja naujos jstatymy pataisos, kurios sustiprins genetiniy tyrimy reguliavima
draudziamyjy jvykiy metu. Genetiniy tyrimy pazanga taip pat atsispindi ir genetikoje susijusioje
su sportu, kuriy metu buvo sukurtas eritropoentinas galintis padidinti sportininko gebéjimus
genetiniu lygmeniu. Dar vienas preparatas atsakingas uz sportininko iStvermés bei gebéjimy
patobul¢jima yra dopingas. Jo vartojimo draudZziamumas jtvirtinamas tarptautiniuose bei

nacionaliniuose antidopingo aktuose.
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SUMMARY

THE ETHICS AND LEGAL REGULATION OF GENETIC TESTING

Human genetic research identify changes in chromosomes, genes or proteins. These
studies are used as a health measure to identify gene mutations or other clinical enviroment.
Information obtained on genetic research may require certain ethical knowledge and application
of law in order to participant and his adequate protection.

In this theses the main raised problem is applicability of ethical principles in genetic
testing, protection of individual from any damage arising from use of personal genetic
information and need of new amendments to the law.

The purpose of this theses is on the basis of works of various authors, articles,
international conventions, European Union directives, legislations of Lithuania and other
countries, law of United States of America and case law, analyze ethical, medical and legal
aspects of genetic testing.

Development of Gene technologies and progress in this field brings many new issues in
ethics and legal regulation of genetic testing, because newly created genetic testing must be
adopted to legal regulations which creating are based on most important ethical principles such
as authonomy, beneficence, justice and ,,doing no harm”. Genetic testing regulation is
consolidated in European Union, UNESCO legislation, as well as in documents of Counsil of
Europe, Genetic Information Nondiscrimination Act of United States of America, Lithuania
Patients’ Rights and Harm Compensation Act and the National Biomedical Research Act also in
other laws not mentioned in here. Since January 1 of 2015 new amendments will come to force
in Lithuania that will strengthen the regulation of genetic testing in insured incidents. Also it
should be noted that progress in genetic testing field can be seen in sports genetics. For example,
erythropoietin which can increase the capacity of athlete in genetic level was created. Another
product which is responsible for athlete’s endurance and skills development is doping.

Insurability of doping is ensure in Internationals and nationals Anti-doping regulations.
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