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Summary

Results of genetic studies are applied in practical human medicine without appropriate legal protec-
tion. There is no legal framework for the use of results of biotechnology research, particularly in
pharmaceutical biotechnology.

No legally binding limit of the genetic information confidentiality has been established.

It is desirable to provide a legal framework of a human ,,genetic passport®. The genetic passport
may be defined as a set of data on genetic characteristics of its owner.

There is quite insufficient protection of givers of tissues and organs, and rights of people in long
-term unconsciousness at intensive care units are also protected insufficiently.

In spite of considerable improvement, there are still unclear facts concerning the protection of
civil and human rights in persons with mental disorders and in those with combined congenital de-
fects.

At universities, teaching of ethics was extended, but information is still missing in the field of
the healthcare law.

Principal innovations of the constitution and next legal rules of the Russian Federation are proposed.

Key words: genetics — information — genotype — biotechnology — guardianship — genetic passport —
protection of personality — legal rules

Souhrn
Vysledky genetickych studif jsou aplikovany v praktické humanni mediciné bez nalezité pravni ochra-
ny. Neexistuje pravn{ ramec pro vyuziti vysledka biotechnologického vyzkumu, pfedevsim farmaceu-
tické biotechnologie.

Nen{ stanovena pravné zavazna hranice divérnosti genetické informace.

Je Zadouci vytvofit pravni raimec ,,genetického pasu® ¢loveka. Geneticky pas lze definovat jako
soubor udaju o genetickych vlastnostech jeho nositele.

Naprosto nedostatecné jsou fesena prava darci tkanf a organt a jsou zakonnymi normami nedo-
statecné chranéna prava lidi v dlouhodobém bezvédomi na jednotkach intenzivni péce.

Pres znacné zlepSeni pfetrvavaji nejasnosti ochrany obcanskych alidskych priv u osob
s psychickymi poruchami a u osob s kombinovanymi vrozenymi vadami.

Na vysokych skolach se sice rozsifila vyuka etiky, ale stale chybi informace z oblasti zdravotnic-
kého prava.

Jsou navrzeny zikladni zakonodarné inovace ustavy a navazujicich zakonnych norem Ruské
federace.

Klicova slova: genetika — informace — genotyp — biotechnologie — opatrovnictvi — kuratela — genetic-
ky pas — ochrana osobnosti — zakonné normy
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Rozvoj soucasné védy pfinesl v technice
takové vysledky, které umozfiuji ovliviiovat
nejen zivotne dulezité procesy cloveka jako bio-
logického druhu, ale i samotnou lidskou osob-
nost. Povzbuzujicimi motivy a pfi¢inami odpo-
vidajicich vyzkumt byly plné podlozené ukoly
zdokonaleni zpusobu Iékafskych zasaht s cilem
zajisténi delstho Zivota lidi, vy$si Gcinnosti dia-
gnostiky a léceni nejraznéjsich onemocnéni.
Avsak objevily se i ,,vedlejsi® vysledky odpovi-
dajicich veédeckych vyzkumu, jejichz vyznam
a vliv na c¢loveka a jeho socialni existenci nejsou
jednoznac¢né a nelze je zcela pfedvidat.

Neschvalené pronikani nejnovéjsich gene-
tickych poznatkd do sféry praktické mediciny se
tak mtze stat hrozbou pro clovéka, jeho Zivot,
prava, svobodu a dustojnost. Tyto okolnosti
vyvolavaji potifebu soucasné revize pravnich
dokument s cilem zajisténi specialni pravni
ochrany cloveka, ktery se podrobuje pusobeni
nejnovéjsich 1ékafskych technik. Zajisténi pod-
statného stupné takové ochrany je ukazatelem
civilizace spolec¢nosti, jeji pravni kultury. Toto
pojednani je pokusem o prezentaci problému
tykajicich se zachazeni s informaci o genetickych
charakteristikach ¢loveka.

Podle naseho nazoru vénuje vlastni zakono-
darstvi pravnimu postaveni obc¢ana zfejmé ne-
dostatecnou pozornost. V zakladnim zakone,
kde by se mély formulovat nejzakladnéjsi normy
urcujici stav osobnosti a také formy a zpusoby
jeji ochrany — v GK RF 1994 — se témto aspek-
tam vénuje malé mnozstvi ¢lanka (viz clanky
17-47).

Na prvni pohled je téz zfejma okolnost, ze
vétsina kategorif uvazovanych v téchto normach
ma tradi¢n{ charakter (pravo a zpusobilost, opat-
rovnictvi, kuratela, prohlaseni obcana nezvést-
nym a zjisténi jeho umrti, registrace aktd obcan-
ského stavu atd.). Zahrnuti norem
o podnikatelské ¢innosti obc¢ana, o emancipaci
neplnoletych, o ochrané zpusobilych obéant
jsou jisté novely, avsak nejsou tak podstatné, aby
se dalo mluvit o zakladnim pfetvofeni institutu
ve srovnani s difvejsim zakonodarstvim.

Jakkoliv je to divné, je skutecnosti, Ze sou-
bor kategorii urcujicich pravni status osoby se
v soucasné dobé piili§ nelisi od odpovidajicich
kategorif obsazenych v GK RSFSR z roku 1922
(viz ¢lanky 4-12 tohoto zakona). Jesté tésnéjsi
shoda se ukazuje mezi pravidly soucasné platné-
ho Kodexu a GK RSFSR z roku 1964 (viz ¢lan-

ky 9-22). Za podminek usilovné zmény socialné
ekonomickych a svétonazorovych faktorta ovliv-
fujicich spole¢nost jako celek i zivot jednotlivé-
ho cloveka je dany ,tradicionalismus® zakono-
darné fixace zdkladnich pravidel ohledné osob-
nfho statutu neospravedlnitelny. Jedna se pfede-
v$im o takové ,humanitirné¢ sméfujici oblasti®
vedy a socialni praxe, jako je genetika, biologie,
farmacie a medicina.

Nevznikaji nova a zcela podstatnd rizika,
jejichz siroké rozsifeni vyzaduje urcité zdkono-
darné garance prav osobnosti na nejvyssi urovni,
tj. v obcanském zakoniku?

Specialisté se znepokojenim poznamenavaji,
ze biotechnologicky pokrok muzZe ¢loveéku spolu
s velkym prospéchem piinést mnoho negativni-
ho.! Genetické technologie orientované na roz-
pracovani diagnostiky a terapie lidskych one-
mocnéni a rovnéz cilené na zménu charakteris-
tickych piiznaka lidské télesnosti mohou vést
k transformaci tradi¢nich pfedstav o cloveku
jako osobnosti 1 jako subjektu prava.

V jakémbkoliv piipadé vznika problém prav-
nfho urceni hranic zasahovani do podstaty clo-
veéka pomoci biotechnologickych a lékafskych
ptistupt, v Sirsfm  smyslu  — problém
»disponovani télem ¢loveka béhem Zivota a po
smrti. Ukazuje se, Zze soucasné obcanské pravo
Ruské federace neformuluje pfimefena pravidla
feseni tohoto problému a navic tento problém
ponechava stranou.

Je zfejmé, Ze moznosti soucasné védy piso-
bit na podstatu clovéka pfinaseji zcela zavazné
filozofické, socialné humanitirni, nibozenské
i mravnostni otazky. Avsak tyto otdzky nejsou
pfedmétem skute¢ného zkoumani ve prospéch
jeho pouzitelného spravného vyznamu.2 Na
druhé strané je zfejmé, Zze ani mravni ani moral-
nf pravidla nelze odvodit z jakychkoliv védec-
kych, tim spiSe pravnickych doktrin. Nicméne¢ je
zfejmé, ze by se pravni védy mély zamyslet nad
témi nasledky biotechnologického procesu, kte-
ré mohou byt a hlavné které musi byt podrobe-
ny pravni regulaci.

A pfedevsim je nutné jiz nyni definovat
nckteré nejzfejméjsi ,,nejednoznacné® nasledky
biotechnologické revoluce a analyzovat jejich
negativni dopady na jednotlivého clovéka i na
celé lidstvo.

Jak uz bylo poznamenano, zaclenéni gene-
tickych vysledka do praktické mediciny bez pra-
videl muaze znamenat zavazné a nezadouci zasa-
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hovani do takovych nematerialnich hodnot, jako
je svoboda, dustojnost a zivot cloveka jako ce-
lek.

Vsoucasné etap¢ mize byt jednou
z nejakutnejsich otazek problém praktického
vyuzitf tak zvané ,,genetické informace®.

Genetickou informaci lze stanovit jako sou-
bor udaju tykajicich se genetickych charakteris-
tik konkrétniho ¢lovéka. Problém pouziti téchto
udaju ukazuje mnoho aspektd. Podle naseho
nazoru prvni, k ¢emu je tfeba pfivést pozornost
odbornika v oboru prava, je stanoveni hranice
mezi davérnosti takovych ddaji a jejich dostup-
nosti tfetim osobam, které jsou z raznych piicin
zcela opodstatnénym zpusobem zainteresovany
do obdrzenf odpovidajici informace.

Problém je vtom, Ze uz nyni specialisté
v oblasti biomedicinskych véd kladou otazku
o rozumnosti rozpracovani a uvedeni do praxe
tak zvaného ,genetického pasu® cloveka.
,»Geneticky pas® 1ze definovat jako soubor udaji
o jednotlivych, avsak zejména dédicnych
(genetickych) vlastnostech daného ¢lovéka.

Predstaven{ a fixace takového dokumentu
na zakonodarné urovni by mohla poskytnout
specialistim nesmirné moznosti v oblasti geno-
vé diagnostiky, farmakogenetiky (tj. pfesného
individualniho vybéru lékatskych prostredka
a metod terapie, vytvofeni individudlnich bank
tkani a bunék atd.). Predpokladd se, zZe
»geneticky pas® bude vyhodny pro vsechny eta-
py lidského Zivota. Napfiklad prognosticka in-
formace o dédi¢né chorobé umozni jednotlivci
racionalnéjsi planovani zivota: véas (pfed rozvo-
jem symptomu) zahajit lé¢bu, ménit své navyky,
dietu atd.

Tim je vytvofeni ,,genetického pasu® zame-
feno na vypracovani ,,prognostického testova-
ni“ (tj. stanoveni genotypu daného clovéka), coz
samo o sob¢ vytvaii dostatecné nadéjny zaklad
»vedecky opodstatnéné prognézy osudu clove-
ka®. Avsak realna situace je mnohem slozitéjsi.
Vznik ,,genetického pasu® nejen odkryva nové
horizonty pro ochranu zdravi, avsak vytvafi téz
velké mnozstvi pravnich, socialnich a etickych
otazek, které dosud zustavaji bez odpovedi. Je
tieba dat odpovéd’ ohledné toho, Ze ,,geneticky
pas® je nejintimnéjsi informaci o podstate clove-
ka, o jeho mozné budoucnosti. Toto mozné
praktické pouziti klade otazky: kdo ma pravo
zachazet s takovou informaci a vyuzivat ji? Kdo
je zplnomocnén k tomu, aby pii ovladani této

Kontakt 1/2008

informace pfijimal kidrova, profesionalni, poli-
ticka a jind podstatna rozhodnuti ve vztahu
k danému cloveku?

Druha strana otdzky souvisejici s koncentra-
ol nejdalezitéjsi informace o  osobnosti
v ,,genetickém pasu® je stanoveni pravniho rezi-
mu takové informace. Jestlize se ve vztahu ke
genetické informaci fixuje zakonodarné rezim
podobny rezimu ,,obchodniho tajemstvi®, po-
tom je otazka, zda je mozno vytvofit podminky
jeho davérnosti garantujici nepfipustnost jaké-
hokoliv beztrestného vyuzivani adaja o sekvenci
DNA daného cloveka.

Pozornosti si zaslouz{ i jina varianta. Je
mozné, ze udaje ,,genetického pasu® maji spadat
do rezimu prava vlastnictvi. To umoznuje vy-
tvofit nadéjnéjsi pravnicky mechanismus nepii-
pustnosti nezadouctho vniknuti do této sféry.
Zde je zfejmé nutné zarucit pouziti acinnéjsich
sankci véetné trestnépravnich za neodivodnéné
pfisvojeni genetickych informaci tykajicich se
konkrétniho jednotlivee a za jejich vyuziti.

Kromé toho, co bylo uvedeno, vytvafeji
moznosti novych biotechnologii fadu jinych
problému vyzadujicich pravnické feseni. Je zfej-
mé, ze samotnd moznost $ifeni genetické infor-
mace mize v urcitych krajnich situacich vytvofit
dosud nevidané negativni socidlni jevy. Napii-
klad nelze vylou¢it vznik diskriminace lidi na
zakladé genetickych znakd, ,,genetického vydira-
nf, ,,genetického pohrdani” nasledkem pfedpo-
kladané ,,neplnohodnotnosti“ jednotlivee atd.

Je tedy zfejmé, Ze vedlejsim, krajné negativ-
nim vysledkem biotechnologického pokroku
muze byt zcela citelné proniknuti do osobniho
zivota ¢lovéka, jeho prav, zajmd a Zivotnich
perspektiv. Pfitom to je pouze jedna strana pro-
blému: ta cast, kterd se dotyka zajmt jednotliv-
ce.

Clovék neni izolovanou bytostf; zlidi se
sklada spole¢nost se vSemi svymi mnohacetnymi
a krajn¢ slozitymi vlastnostmi vztaht profesio-
nalnich vazeb, vsech moznych poloh vlastni
hierarchie.

Je zfejmé, ze spolecnost md sama o sobé
nedostatky v ochrané pfed riziky souvisejicimi
s tak zvanym ,lidskym faktorem®. Pfitom je
tieba uvazovat takové techniky, jako je
»testovani DNA®. Vysledky podobného testo-
vani mohou se zna¢nou spolehlivosti predpovi-
dat rozvoj téch ¢ jinych onemocnéni a v uréitém
stupni samotnou povahu jednani cloveka.



Predpokladejme, Ze se v prabchu testovani
DNA objevi defekt genu, ktery se projevi tako-
vou vlastnosti krve, Ze zvysena koncentrace
kysliku muze byt smrtelnd. Co se muze stat, je-li
tento clovek pilotem civilntho letectva, ktery
pottebuje pfi vzniku nedefinované situace nasa-
dit kyslikovou masku? V takovém pifpadé Zivot
vsech cestujicich zavisi na vlastnostech zdravi
pilota... Nebo napiiklad clovék pracuje jako
operator v atomové elektrairné a ma geneticky
podminéné rozptylené vnimani. Existuje nut-
nost odhaleni podobné informace jiz pfi pfiji-
mani cloveka do zaméstnani, jehoz chovani
nasledkem zdravotniho stavu muzZe potencialné
vyvolat katastrofaln{ nasledky.

Pravdépodobnost vzniku podobnych situaci
nas vraci k vyse stanovenému, neobycejné jem-
nému problému urcen{ té hranice, ktera by moh-
la pravne rozdélit pravo jednotlivee na davér-
nost vlastnich genetickych dat a pravo spolec-
nosti na pfistup k podobné informaci z davodu
ochrany bezpecnosti lidf a zajisténi klidu spolec-
nosti. Ukazuje se, ze na zakonodarné urovni
a pro pfesné stanoveni typu cinnosti (profesi) je
nutné stanoveni prava pifstupu urcitych osob
k vyuziti dédi¢né informace personalu atd.

Je pfirozené, Ze soucasné vznikd tkol zajis-
téni kontroly takového pouzivani informaci
tfetimi osobami a zavedeni ucinnych sankci za
jejich neopravnéné vyuziti.

Je tieba poznamenat, Ze objevy, které byly
mozné diky nejnovéjsim biotechnologiim, roz-
sifrovan{ lidského genomu, vytvareji problémy
sirstho vyznamu, nez se uvadi vyse. Ve skutec-
nosti studium aparatu dédicnosti opét vytvari
otazku, zda je chovani ¢loveka (véetné antisoci-
alnfho, protipravntho chovani) projevem jeho
svobodné vile nebo véci jeho genetické deter-
minace.

Jestlize se jako vysledek zkouman{ genetikti
jednoznacné prokaze druhy pfipad, potom je
tteba modifikovat mnohé pravnické doktriny
pro revizi jedné z nejzakladnéjsich instituci sou-
¢asného prava — instituce pravni odpovednosti.
Je totiz znamo, Ze zakladem této instituce je
princip ,,viny®, tj. védomého vysledku jeho pfi-
zpusoben{ z hlediska subjektu. Avsak v pifpadé,
ze chovan{ subjektu — védomé ¢i nevédomé — je
urceno jeho ,,genetickou strukturou®, jeho hlu-
bokymi a védomim nekontrolovanymi motiva-
cemi, je otazka, zda je tfeba toto brat v Gvahu
pifi stanoveni odpovédnosti subjektu za jeho

¢iny; nevede-li to krevizi tradicni pifedstavy
o zakladech a podminkiach odpovédnosti. Je
mozné, ze vymizi i vlastni navyklé chapani od-
povednosti a jeho misto zaujmou nové predsta-
vy zalozené na néjakych jinych faktorech obje-
venych vyzkumy bioinZzenyru.

V soucasnosti se uznava, ze genetické cha-
rakteristiky a skutecnosti urcuji uroven aktivity
cloveka: sklony ke vzruseni, k riziku, naproti
tomu k apatii a podobneé.* Spolu s tim je rozvoj
genetickych pfedpokladt v nemalé mife podmi-
nén socidlnimi faktory: vychovou, vyukou, spo-
le¢enskym prostiedim a hodnocenim konkrétni-
ho jednotlivce. Tim muZe stejny stav genetické
informace umoznovat, ze se ¢lovék stane vylo-
zenym banditou nebo ohromujicim kaskadérem,
jehoz kousky budou udivovat publikum, ¢i fe-
nomenalnim spasitelem se sklonem k riziku pro
blaho jinych lidi. To, kterym smérem se budou
rozvijet dédicné vlohy, bude uréeno vychovou,
socialnimi podminkami a nakonec i epochou, ve
které clovek zije. Jak ifkaji vyzkumnici, ,,geny
nekéduji samotné chovani. Urcuji pofadi amino-
kyselin v bilkovinach, které usmérnuji a vytvateji
zaklad chemickych procestt bunky“.> Vliv gent
na chovani ma zprostfedkovany charakter. Tak,
jak se jednotlivé rozdily v psychice a chovani
dedicné predavaji, predstavuji vysledek nejslozi-
téjsich biochemickych procest.

Stejnd pfedstava vétiny specialistd neu-
moznuje fedit zavazné etické a pravni problémy.
Tak napfiklad neni vylouceno, Ze vysledkem
testovani u clovéka (v jakémkoliv staff) se muze
projevit geneticky pfedpoklad k agresivnimu
chovani. Zejména jsou znidmé skutecnosti vy-
skytu lidi naruSujicich pravo s pfidavnym
(,,nadbyte¢nym®) chromozomem Y. To vedlo
k vyféeni pfedpokladu o vlivu danych genetic-
kych vad na socialni chovani jejich nositela.¢
Sama o sob¢ je takova dispozice pouze motivaci
daného clovéka k rizikovym ¢inim. Neznamena
sama o sob¢, ze ma clovek neamérny sklon
k prestupkam ¢i jinému  protispolec¢enskému
chovani.

Spolu s tim nelze vyloucit, Ze osoby vlastni-
cf podobnou informaci ji mohou obratit ke sko-
de¢ clovéka z nejriznéjsich pohnutek (prospé-
chafskych, mstivych, politickych a podobné).

Tim se informace o urcitém genetickém
pfedpokladu jednotlivee mize stat zbrani proti
nému v rukou jinych (soukromych osob, spole-
censkych organizaci, spolkovych a statnich
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struktur atd.), nebot’ pravo dosud nevypracova-
lo pro podobné piipady zadnou ochranu. Lze si
predstavit, jaké rozmeéry ziska zneuziti znalosti
o genetické predispozici ¢loveka (kterd, jak opa-
kujeme, podle soudobych védeckych udaja neni
jednozna¢nym zakladem motivace jeho chovani
a muze ji ovliviiovat pouze do urcitého stupné).

Nemluvé ani o cisté politickém (nebo ja-
kémkoliv jiném) pokuseni pfinaset univerzaln{
mefitka ,,preference® proti ,,geneticky nespoleh-
livym® subjektim s jejich izolovanim od spolec¢-
nosti: ,,genetickd segregace™ se muze stat stras-
n¢jsim stradanim nez rasova segregace, se kte-
rou jiz ma lidstvo zkusenosti.

Je tak zfejmé, Ze jiz nastal cas vypracovani
takovych pravnich norem, jejichz pouziti by
nepfiipoustélo zadné zneuzit{ genetickych infor-
maci.

Stoji za zminku i problém, zda je clovek
s anomalnim chovanim (narusitel prava, pacha-
tel) geneticky nemocny, ¢i zda jeho chovani
zcela spada do ustilenych predstav o viné jako
chapani chovani a jeho nasledkd, tj. jako o trest-
ném chovani.

Uvazuje se, ze pravni védy mohou tézko
samostatné objevit pifstupy k feseni tak sloZité-
ho problému; jsou tézko v situaci, kdy by mohly
formulovat kritéria tykajici se toho, kdo muze
byt povazovan za ,,geneticky nemocného* a kdo
za ,geneticky plnohodnotného®. Ziejmé je pou-
ze to, ze subjekt, pokud je ,,geneticky nemoc-
ny*, pusobi pod vlivem neodvratitelnych fakto-
ra dédicnosti. Avsak je-li tomu tak, potom ne-
muze odpovidat za vysledky svého pusobent,
nenf narusitelem prava v systému téch koncepci,
které byly vytvofeny v pravni veéde v prabéhu
poslednich 200 let. V souvislosti s tim muze byt
»geneticky  ospravedlnéné® chovani clovéka
objektivné skodlivym, nebezpe¢nym pro spolec-
nost. Proto by pravo mélo néjakym zpusobem
takové chovani lokalizovat (pfedchazet nebo
zabranovat mu). Lze se zeptat: na zaklade jakych
doktrin, kategorii a pravidel? Takova pravidla
dosud neexistuji. Navic dosud neexistuje plné
uznani nutnosti rozpracovani odpovidajicich
pravidel, avSak ukazuje se, ze dnes neexistuje
plné¢ objektivni zaklad pro vytvofeni odpovidaji-
cich pravnich doktrin a pravidel: feseni hypote-
ticktho problému - ,geneticki nemoc*
a ,genetické zdravi“ vyzaduje jednoznacné od-
povedi, predevsim od genetiki.

Je tieba jasnym zplsobem uznat, Ze urcity
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problém (at’ uz védeckého, socialnitho ¢i psy-
chologického fddu) muze byt pfedmétem pravni
regulace pouze za podminek, ze tento problém
jiz dosahl mefitka socialn{ zfejmosti. Jeho disku-
se (se specialisty, zainteresovanymi skupinami
atd.) je tfeba iniciovat nejen spolecenskym nekli-
dem, avsak téZz pevnou pfirodovédnou bazi.
Pouze v takovém pfipadé je mozné vypracovani
pravnich doktrin a opodstatnénych pravnich
kategorif a pravidel.

Proto rozvoj a siroké zvladnuti metod ge-
nového inzenyrstvi zfejmé vyzaduje rozpracova-
ni mechanisma pfisné kontroly vyzkumu
v oblasti genetiky a neustalé zdokonalovani
pravnich norem pro zajisténi bezpecnosti clove-
ka. Nejvaznéjsim ukolem pravnich véd je v sou-
casné etap¢ vsestranné zabezpeceni a upevnéni
uznani duastojnosti, svobod a prav cloveka
v pravnich normach.

Zejména je nutné jasné pochopeni a vyzna-
¢en{ hranic genetického zasahu do télesné pod-
staty a do samotného lidského Zivota. Je tfeba
poznat nasledky, které jsou nezadouci jak pro
jednotlivce, tak pro spolecnost; negativni nasled-
ky, které mohou nastat nasledkem nekontrolo-
vatelného genetického zasahu do Zzivota kazdé-
ho konkrétniho clovéka. Avsak na druhé stran¢
je zfejma nutnost zfetelného pochopeni a uzna-
ni hodnoty téch prospésnych piinosa pro jed-
notlivee i spolecnost, které muze vytvafet gene-
tické inzenyrstvi, biotechnologie obecné pro
jednotlivé lidi i pro celé lidstvo.

V soucasné dobé je obtizné, pokud to neni
obecné nemozné, zakotvit zakonodarné vsechny
aspekty pravn{ regulace pouziti genovych tech-
nologif, vytvofit systém norem zajist'ujicich na-
dé¢jnou ochranu prav jednotlivee a také z4jma
spolecnosti proti vSsem nasledkim slozitého
procesu Sifeni poznani clovéka a jeho povahy
piinasejictho mnohé aspekty a protiklady.

Avsak jiz dnes je mozné a hlavné nutné
pusobeni zakonodarce zajist’ujici adekvatni za-
chazeni (fj. uzivani a disponovani) s genetickou
informaci.

Na jedné stran¢ musi byt takova informace
duvérna (tj. nemuze se $ffit a nemtze byt vyuzi-
vana pro neomezeny okruh osob); na druhé
strané je vramci urcittho fadu a v urcenych
mezich tfeba, aby tato informace byla k dispozi-
ci zainteresovanym organim a organizacim
k ptisné urcenym cilim (hlavné pro zajisténi
spolecenské bezpecnosti a pouziti preventivnich



opatfeni ozdravného fadu nebo k cilam zabra-
néni moznému antisocialnimu chovani).

Zakonodarstvi  platné dobe
v Rusku zdaleka neni schopno zajistit feseni
téchto tkold. Spolu s tim Ustava RF (mozna Ze
ve znacné obecné formé) jmenovite vyzaduje
feseni podobnych ukold. Tak v paragrafu 1 ¢lan-
ku 24 Zakladniho zakona se fika: ,,Sbirani, hro-
madéni, vyuziti a $ifeni informace o Zivoté oso-
by se bez jejiho souhlasu nepfipousti.

Je otazkou, zda je ,genetickd informace*
mimo jakoukoliv pochybnost takovym tdajem
o soukromém zivoté osoby, ktery spadd pod
pusobeni popsané ustavni normy. Je zfejmé, ze
nen{ zadny divod k domnénce, Ze podobna
informace je nejduvérnéjsi a nejdilezitéjsi infor-
mac{ o soucasném a budoucim Zivoté kazdého
cloveka. Proto je popsané ustavn{ postaveni
zavaznym pravnim zakladem pro konstituci
specidlnich norem urcujicich obecné pravni
rezim genetické informace a zvlasté podrobnosti
zajist’ujici jeji duvérnost.

V souvislosti s popsanymi Gvahami je tfeba
téz vénovat pozornost pravidlu paragrafu
2 ¢lanku 24 Ustavy RF, ktery uréuje stanoveni
povinnosti a odpovédnosti organd statni vlady
a organl samospravy vzhledem k této informa-
ci, ktera se tyka prav a zajma jakéhokoliv obca-
na. Zejména se v ném fika: ,,Organy statni spra-
vy a organy samospravy, jejich ufedni osoby,
jsou kazdému povinny zajistit moznost sezna-
men{ s dokumenty a materialy, které se bezpro-
stfedné tykaji jeho prava a svobody*.

Ukazuje se, ze konkretizace ustavnich po-
staveni pfi pouziti k problému davérnosti
a soucasn¢ moznosti vyuzit ,,genetické informa-
ce“ v tak zvanych ,,vefejnych zijmech® se musi
uskuteéiovat na dvou drovnich systému norma-
tivni regulace: za prvé zafazenim doplnka do
obcanského zakoniku RF 1994 a za druhé vyda-
nim zvlastntho federalniho zdkona, ve kterém by
se mohly nezbytnym zpasobem konkretizovat
regulace odpovidajictho vztahu.

Soucasny GK RF ma na zfeteli ochranu
nehmotnych hodnot: v paragrafu 2 ¢lanku 2 se
uvadi, Ze ,,nezcizitelna lidska prava a svobody
a dalsf nehmotné hodnoty jsou chranény obcan-
skym pravem...“ Je zfejmé, ze ,,genetické infor-
mace” jsou nehmotnou hodnotou pro toho
cloveka, o kterém byly specializovanou 1ékat-
skou ordinaci obdrzeny odpovidajici udaje. Kro-
mé konkrétniho ¢lovéka muze téZ tato informa-

v soucasné

ce slouzit jako nehmotna hodnota, tj. maze byt
zvlasté cennou a majici plné uréenou hodnotu
pouzitelnosti pro ,,drzitele” této informace, spe-
cializované lékafské organizace i pro potencialni
uzivatele — spravni organy a organizace jak stat-
ni, tak mistnf, které na zaklad¢ své cinnosti, tj.

v ramci funkci, které vykonavaji, a rozhodnutf

ohledné konkrétnich ukold, mohou mit zijem

o obdrzeni danych udaju.

Timto zpisobem se vykresluje konfigurace
subjektivniho sloZen{ téch pravnich vztahu, kte-
ré vznikaji vzhledem k nutnosti ochrany daveér-
nosti nebo naopak vzhledem k potiebé zachaze-
ni s ,genetickou informaci*; obsah pravomoci
konkrétnich subjektt vzhledem k tomuto pfed-
métu; zaklady vzniku a pferusen{ tohoto prava
a také — mechanismus pfedavani této informace
mezi zainteresovanymi a zplnomocnénymi sub-
jekty.

Ani v soucasném GK RF ani ve federdlnim
zakonu ,,O informatice a ochrané informaci®
z 20. 2. 1995 se zménami od 10. 1. 2003 (Sbirka
zakont RF 1995 ¢. 8 ¢lanek 600) nenalézame ani
v nejmensim pravn{ instrumentaci, ani obecné
zadné predpisy zaméfené na ochranu davérnosti
»genetické informace® a na zfizen{ rezimu jejitho
vyuzit{ zainteresovanymi osobami.

K tomuto navrhujeme  (pouze
v pfedbézném pofadi a jako pfedmét pro po-
souzeni) nasledujici zakonodarné inovace:

1. Jako doplnéni clanku 139 GK RF
(-,Sluzebn{ a komeréni tajemstvi®) je tieba
zafadit pravidla o ,,0sobni (soukromé) in-
formaci® s formulaci pravidla o ziskani
(vyuzit) ,,osobn{ informace véetné genetic-
ké informace® tfetimi osobami a o mezich
jejtho vyuziti.

2. Je mozné, zejména vzhledem k vyznamu
»genetické informace®, zavést zmény do
clanku 150 GK RF ve formé nasledujiciho
upfesnéni: v paragrafu 1 misto
,nedotknutelnost  soukromého
osobni a rodinné tajemstvi® zatfadit slova:
,veetné genetické informace o osobé
ajejich blizkych®; a tamtéz po slovech
»heodcizitelnymi a nepfedatelnymi jinym
zpusobem® zafadit slova: ,,pokud federalni
zakon neurcuje jinak®.

ucelu

slov
zivota,

Kromé toho, jak se ukazuje, je tfeba pfi-
stoupit k rozpracovani federalniho zikona, ve
kterém by zvlastnim pfedmétem regulace byly
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vyluéné takové spolecenské vztahy, které souvi-

seji se sbérem, ochranou a vyuzitim ,,genetické

informace®. Obecné se predklada struktura da-
ného zakona:

a) stanoveni cild, ukola a sféry pouziti zadko-
na;

b) stanoveni téch specializovanych 1ékafskych
organizaci, kterym nélez{ pravo uskutec¢no-
vat testovani DNA, dalsf postupy souviseji-
ci se sbérem ,,genetické informace* a sesta-
veni ,genetického pasu“ pro konkrétniho
cloveka; zde je tieba popsat pravidla a zasa-
dy pro licencovani takové cinnosti a také
pravidla o nepfipustnosti testovani DNA
pro urcené skupiny lidi (neplnoletych
a podobn¢);

c) urceni pravnfho postaveni statnich organi-
zac{ (¢i organu, napiiklad Federalnf agentu-
ty), jejichz hlavni funkci by byla centraliza-
ce ochrany genetické informace shromaz-
d'ované specializovanymi lékafskymi orga-
nizacemi a jejtho predani zainteresovanym
subjektim;

d) stanoveni seznamu téch osob a organizaci,
které maji pravo (podle specifika a ucin-
nosti jakychkoliv udaja v zakoné¢) dotazo-
vat se u ,centralizovaného drzitele“ na
odpovidajici tudaje genetické informace
tykajici se konkrétnich osob (zvlaste slozité
a potencialné katastroficky skodlivé zdroje
zvyseného nebezpeci; organy pro ochranu
prava; medicinska zafizen{ atd.);

e) stanoveni zakladd a fadu pro obezniameni
se s genetickou informaci zainteresovanych
fyzickych osob (pravdépodobné samotné-
ho svépravného subjektu pro obeznimeni
se s vlastnim ,,genetickym pasem®...);

f)  konecné je nutné rozpracovani pravidel
o odpovédnosti  (administrativni, trestné-
pravni a ob¢anskopravni) za nesankciované
uchvacen{ a zneuziti ,,genetické informace*
tfetimi osobami.
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Pozorovany a v poslednich desetiletich
bouflivy pokrok biotechnologii a aktivni proni-
kani vysledka novych metod do praktické medi-
ciny tedy vyzyva k nutnosti rozpracovani no-
vych zptsobu zachazeni s obdrzenou informaci
o clovéku, informaci, kterd ma pro jednotlivce
vyjimecnou dulezitost adekvatné rozvoji vedy
o zpusobech pravni regulace. Proces tvorby
praiva bude vdaném pfipad¢ ziejmé dlouhy
a nelehky, protoze lidstvo se s podobnymi pro-
blémy setkava poprvé.
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