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Posljednjih godina porastao je interes za medicinsku etiku s mnogim pitanjima i moralnim dilemama koje proizlaze iz brzog tehnoloskog
razvoja u medicini, te otkri¢ima novih mogu¢nosti lijecenja. Eti€ka pitanja pojavljuju se u svim granama medicine, ali medicinska
genetika postavlja posebne izazove jer geneticki identitet pogada ne samo pojedinca nego i njegovu bliZu i daljnju rodbinu kao i drustvo u
cjelini.

Stoga ne ¢udi da je pet posto originalnog proracuna Projekta humanog genoma, dosad najveéeg projekta u povijesti znanosti, bilo
namijenjeno za financiranje prou€avanja eti¢kih, pravnih i socijalnih posljedica koje bi mogle proizaéi iz poznavanja genetske informacije
Covjeka. Na primjeru Facebooka i ostalih drustvenih mreza vidimo koliko profitabilni mogu biti osobni podaci, pa zamislite kako tek mogu
biti unosni podaci o genima pojedinaca. Postoje, naime, mnoge institucije koje bi rado htjele imati uvid u gene stanovnistva, pa se
postavlja pitanje mogu li te informacije biti dostupne vasem poslodavcu, Skoli ili zdravstvenom osiguranju?

U prvom tekstu iz ovog serijala vidjeli smo kako je u Estoniji joS 2000. godine donesen Zakon o istrazivanju ljudskih gena, koji
zabranjuje pristup bazi podataka biobanke tre¢im stranama poput policije, poslodavaca ili osiguravajucih drustava ¢ime se Stiti privatnost
darivatelja te sprje€Cava moguca diskriminacija na temelju poznavanja necije genetske informacije.

U Hrvatskoj takav zakon (jo$) ne postoji. Kako isticu Maja Bukovac Puvac€a i Loris Belani¢ s Pravnog fakulteta SveuciliSta u Rijeci
u svom oglednom znanstvenom radu iz 2021. godine, u hrvatskom pravu postoji nekoliko propisa koji se jednim dijelom odnose na
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A

Jedno od najcescih etickih pitanja u medicinskoj genetici jest i pitanje zlouporabe genske terapije za osiguranje nekih pozeljnih znacajki.

Maja Bukovac Puvaca

2 of 3

(ne)mogucnosti koriStenja genskih testova u svrhu osiguranja. To su Zakon o zastiti prava
pacijenata te Zakon o suzbijanju diskriminacije, dok izri¢itu zabranu obrade genskih
podataka u svrhu osiguranja nalazimo u ¢l. 20. Zakona o provedbi Opc¢e uredbe o zastiti
osobnih podataka. Nacelno je, navode autori, propisano da se genski testovi koji ukazuju
na bolesti ili sluze za identifikaciju pacijenata mogu obavljati samo u zdravstvene svrhe ili
radi znanstvenog istrazivanja vezanog u zdravstvene svrhe, a zabranjena je i
diskriminacija, pojedinaca na osnovi genetskog naslijeda.

Jos jedna toCka prijepora s etickog stajaliSta jest suoCavanje s nasljednim bolestima -
sudionici znanstvenog istrazivanja ili genetskog testiranja dali su svoj pristanak, ali $to je s
njihovim bliskim rodacima? Smije li lije¢nik u slu¢aju znanstvenog istrazivanja obavijestiti
ispitanika i/ili njegove srodnike o0 moguéem genetskom riziku? Genetsko testiranje sa
sobom nosi i svojevrsni strah od stigmatizacije, kao i psiholoSke i socijalne implikacije za
roditelje, bracu i djecu sudionika testiranja. Takoder, nije rijedak slu¢aj da pri izvodenju
genetskog testiranja dode do neocekivanog otkri¢a laznog o€instva ili pak osoba sazna da
je posvojena.
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Genskom terapijom danas mozemo uspjesno lijeCiti neke nasljedne genske bolesti, Sto nije sporno s etickog gledista, no eticki je
dvojbeno Sto tehnologije koje razvijamo mogu omoguditi zdravim ljudima izmjenu vlastitog genoma kako bi postali viSi, snazniji ili
inteligentniji. Smijemo li dopustiti takvu genetsku modifikaciju ljudi? To je znatno teze pitanje. Ono se, pritom, ne odnosi samo na ve¢
Zivuce pojedince, vec¢ i na njihovu buducu djecu. Danas prevladava konsenzus da je to moralno i etic¢ki potpuno neprihvatljivo, no parovi
bi u buducnosti mogli placati genetske modifikacije svojih oplodenih jajnih stanica kako bi dobili potomke odredenih karakteristika.

I na kraju, tu je pitanje i pravedne raspodjele lijekova. lako personalizirana medicina dovodi do ustede javnog zdravstva, ona svakako nije

jeftina. Lijekovi za lije€enje rijetkih bolesti izrazito su skupi, ¢ak i oni ve¢ postojeci, a iz medija je poznat slu€aj djevojCice Mile Makovec iz

Colorada, za koju je osmisljen poseban lijek, nazvan Milasen. Mila je bolovala od smrtonosne i neizljeCive Battenove bolesti, a tim

bostonskih lije€nika razvio je prilagodeni lijek, koiji joj je omogucio da uspori progresiju bolesti. Bio je to prvi lijek na svijetu razvijen ciljano f
za jednog pacijenta, koji je pomaknuo granice personalizirane medicine, ali i otvorio brojna eticka pitanja. Naime, razvijanje takvog lijeka

izuzetno je skupo, Sto znadi da bi prilagodeni lijekovi bili opcija samo za one jako bogate ili za one koji dobivaju potporu zaklada, kao Sto

je to bio slu¢aj s Milom.

Ta i brojna druga eti¢ka pitanja u medicinskoj genetici predstavljaju zasebno podrucje vrijedno buduéeg istrazivanja.

Tekst je objavljen u sklopu programa poticanja novinarske izvrsnosti Agencije za elektronicke medije
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