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IZAZOVI PRAVNOG UREDENJA UPOTREBE
OSOBNIH PODATAKA IZ GENSKIH TESTOVA U
SVRHU OSIGURANJA***

Sazetak: U radu se obraduje problem koristenja genskih testova u svrhu osiguranja. Nakon

uvodnog izlaganja u radu se prikazuju razni medunarodni i europski pravni
izvori koji se odnose na zastitu osobnih podataka opcenito, pa tako i onih iz
genskih testova. Potom se opisuju razli¢ita rjeSenja u poredbenom pravu glede
koristenja podataka iz genskih testova u svrhu osiguranja. U jednima je naglasena
apsolutna zabrana koriStenja genskih testova u svrhu osiguranja (Francuska,
Austrija, Portugal, Hrvatska), a u drugima liberalniji pristup pod odredenim
pretpostavkama dopusta njihovo koristenje (SAD, Velika Britanija, Njemacka).
Zakljucuje se kako se zastitom osobnih podataka ne uklanja apsolutno mogucnost
koristenja podataka iz genskih testova u svrhu osiguranja. Ujedno se namece i
potreba jedinstvenog pristupa u regulaciji navedenog pitanja u Europskoj uniji.

Kljuéne rijeci: osiguranje, genski test, osobni podatak, poredbeno pravo, Europska unija, Opca

uredba o zastiti podataka

1. UVOD

Ubrzani razvoj genetike i tehnologije omogucdio je veliku ragirenost genskih testiranja i

njihovu sve vecu primjenjivost u raznim podruéjima ljudskog djelovanja i u razli¢ite svrhe.
Istodobno je povecana i njihova dostupnost, ¢ak i izvan zdravstvenog sustava.' Uobicajeno se
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Ovaj je rad izraden uz potporu projekta Sveucilidta u Rijeci “Pravni aspekti restrukturiranja trgovackih drustava i tranzicija
prema novoj kulturi korporativnog upravljanja” (uniridrustv-18-43).

Rastudi broj privatnih tvrtki koje nude razli¢ite vrste genskih testiranja direktno korisnicima (bez sudjelovanja medicinskih
ustanova) pokrenulo je razmigljanja o rizicima koji se uz takvu vrstu usluge javljaju (prvenstveno upitne kvalitete takvih
testiranja u koja nisu nuzno uklju¢eni medicinski djelatnici ili su uklju¢eni samo formalno, izostanka stru¢nog genskog
savjetovanja prije i nakon testiranja, testiranja maloljetnika itd.) i nuZnosti njihove posebne pravne regulacije. Vidi: Pascal Borry
and others, ‘Legislation on Direct-to-consumer Genetic Testing in Seven European Countries’ (2012) 20 European Journal of
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kao cilj uredenja zastite genskih podataka isti¢e postizanje ravnoteZe izmedu interesa drustva
(javnog interesa) za rezultatima istraZivanja iz podrudja genetike s jedne i zastite pojedinca,
obitelji odnosno $ire zajednice koja je nositelj genskih obiljezja, s druge strane. Sam pojam
genskog testa kada se koristi u dokumentima razli¢itih pravnih podru¢ja (radnom pravu, osi-
guranju, forenzici, zatiti osobnih podataka, obiteljskom pravu itd.) razli¢ito se definira, a vrlo
Cesto ti dokumenti i ne sadrze njegovu definiciju.? Svrha pravne regulacije genskih testova
uredivanje je njihova kori$tenja za identifikaciju osoba, koridtenja za medicinsku zastitu i me-
dicinska istrazivanja te zatita njima dobivenih podataka. Kad bi se ti podaci mogli bez ikakve
kontrole i ograni¢enja otkrivati i koristiti, pojedinci bi zbog njihovih rezultata mogli trpjeti
razli¢ite povrede svojih prava ili biti prisiljeni podvrgavati se genskom testiranju u razli¢ite
svrhe, npr. u svrhu zaposljavanja ili osiguranja.

Pitanje koristenja genskih testova u svrhu osiguranja postavlja se u okviru obveza ugo-
varatelja osiguranja (osiguranika) glede prijave okolnosti znalajnih za ocjenu rizika.? Svrha
ovakve obveze je na temelju saznanja o okolnostima rizika i njegovim svojstvima, omoguciti
osiguratelju dono$enje odluka o sklapanju ugovora s ugovarateljem osiguranja i visini premije
te odluka o raskidu ugovora, odnosno povecanju premije ako ugovaratelj osiguranja povrije-
di obvezu prijave znacajnih okolnosti.* Podaci iz genskih testova svakako predstavljaju takve
“znatajne” okolnosti koje mogu utjecati na odluku osiguratelja o sklapanju ugovora o osigu-
ranju. U skladu s navedenim, postavlja se pitanje odnosi li se prijava znac¢ajnih okolnosti i na
rezultate iz genskih testova.

Podaci iz genskih testova predstavljaju posebnu kategoriju okolnosti za ocjenu rizika. Na-
ime, pojedinac ne moze biti odgovoran za svoje gene, ali osiguratelji, koriste¢i moderne teh-
nologije usmjerene na predvidljivost pojave genski uvjetovane bolesti imaju mogu¢nost prila-
godbe premije osiguranja ovisno o “genskoj rizi¢nosti” pojedinca, ili ¢ak “prerizi¢ne” pojedince
iskljuciti iz pokri¢a rizika.> Opravdano se postavlja pitanje pravednosti takvog postupanja® s
obzirom na to da tzv. genski rizik predstavlja faktor izvan osiguranikove kontrole.” No ¢inje-

Human Genetics 715-21; Rei Fukuda and Fumio Takada, ‘Legal regulations on health-related direct-to-consumer genetic testing
in 11 countries’ (2018) 48 Kitasato Medical Journal 52-59.

2 Vidi: Orsolova Varga and others, ‘Definitions of Genetic Testing in European Legal Documents’ (2012) 3 Journal of Community
Genetics 125-41.

3 U hrvatskom pravu, pri ugovaranju osigurateljskog pokrica, ugovaratelj osiguranja (osiguranik) ima prema osiguratelju
obvezu prijavljivanja svih okolnosti znacajnih za ocjenu rizika (¢l. 931. Zakona o obveznim odnosima, (NN 35/2005,
41/2008, 125/2011, 78/2015, 29/2018) (HR), dalje: ZOO). Takoder, i za vrijeme trajanja ugovora o osiguranju postoji obveza
prijave promjene okolnosti koje imaju za posljedicu povecanje rizika (¢l. 938 ZOO-a). Navedena obveza svojstvena je i za
poredbenopravna uredenja. Kao primjer upu¢ujemo na par. 19. st. 1. njemackog Zakona o ugovoru o osiguranju (Gesetz tiber den
Verisherungsvertrag (Versicherungsvertragsgesetz — VVG) vom 23 November 2007 (BGBIIS. 2631), das zuletzt durch Artikel 2
des Gesetzes vom 10 Juli 2020 (BGBI I S. 1653) geidndert worden ist (DE); dalje: VVG); te ¢l. L. 113-2 t. 2. francuskog Zakonika
o osiguranju (Code des assurances (FR) <http://www.legifrance.gouv.fr/affichCode.do?cidTexte=LEGITEXT000006073984>
pristupljeno 26. sije¢nja 2021.)

4 Marijan Curkovic, Ugovor o osiguranju — Komentar odredaba Zakona o obveznim odnosima (Inzenjerski biro 2017) 71-72; Ana

Keglevi¢, Ugovorno pravo osiguranja (Skolska knjiga 2016) 346; Drago Pavi¢, Ugovorno pravo osiguranja (Tectus 2009) 199.

5 Nada Bodiroga-Vukobrat and Hana Horak, ‘Challenges of Personalized Medicine: Socio-Legal Disputes and Possible Solutions’ in
Nada Bodiroga-Vukobrat and others (eds), Personalized Medicine: A New Medical and Social Challenge (Springer 2016) 41-42.

6 Curkovi¢ (n 4) 79-80.
7 No, takoder i spol je kao faktor rizika izvan kontrole osiguranika te prema aktuarskim zakonitostima predstavlja razlog za razli¢ito
odredivanje premija osiguranja izmedu osiguranika muskog i Zenskog spola (diskriminacija utemeljena na biologkim obiljezjima).

Medutim, nakon poznate i povijesne odluke Suda Europske unije u predmetu Test-Achats (Case C-236/09 Association belge des
Consommateurs Test-Achats ASBL, Yann van Vugt, Charles Basselier v Conseil des ministres [1 March 2011] ECLI:EU:C:2011:100), spol
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nica jest da su tzv. genske tehnologije svakim danom razvijenije, preciznije i dostupnije te se
nuzno namece potreba pravnog uredenja njihove upotrebe i u pogledu osiguranja. Pri tome
postoje razli¢iti modaliteti uredenja koji se krecu od apsolutne zabrane do odredene dopusti-
vosti kori$tenja genskih tehnologija u svrhu osiguranja, a koji se u radu namjeravaju istraZiti.

2. PODACIIZ GENSKIH TESTOVA KAO OSOBNI PODACI I NJJTHOVA
ZASTITA U MEDUNARODNIM I EUROPSKIM PRAVNIM
IZVORIMA

2.1. MEDUNARODNI INSTRUMENTI

Pravo svake osobe na zastitu privatnosti proklamirano Opc¢om deklaracijom o ljudskim pravi-
ma® dobilo je svoju potvrdu u Konvenciji za zastitu ljudskih prava i temeljnih sloboda® koju je 1950.
godine usvojilo Vijece Europe. Ovom se Konvencijom izri¢ito ne jaméi pravo na zastitu osobnih
podataka, ali se to pravo smatra nuznim za ostvarivanje prava na za$titu privatnog i obiteljskog
Zivota. Obuhvaca li koncept privatnog i obiteljskog Zivota iz ¢l. 8. EKLJP-a i podatke iz genskih
testova i pod kojim pretpostavkama Europski sud za ljudska prava jo$ nije razmatrao, ali u prilog
takvog shvacanja mogu se navesti odluke o srodnim pitanjima, vezanim za genetski materijal.’’

Vijece Europe usvojilo je 1997. godine i prvi medunarodni pravno obvezujudi instrument
iz podru¢ja biomedicine, Konvenciju o ljudskim pravima i biomedicini (tzv. Oviedo Konvenci-
ja)." Njome je izri¢ito zabranjena diskriminacija koja bi se temeljila na genskom nasljedu (¢l.
11. KLJPB-a), a ogranilena je i uporaba pretkazujucih genskih testova na nacin da se oni mogu
obavljati samo u zdravstvene svrhe ili radi zdravstvenog istrazivanja vezanog uz te svrhe i uz
odgovarajuce genetsko savjetovanje (¢l. 12. KLJPB-a). Dodatni protokol uz ovu Konvenciju iz

vi$e ne smije biti faktor za izra¢un individualnih premija i koristi iz osiguranja. Ima razmigljanja kako presuda Test Achats ima
puno dublje znacenje te osim zabrane spolne diskriminacije u osiguranju, moze posluZiti i kao osnova zabranu diskriminacije na
temelju genskog nasljeda s obzirom na to da na gene, kao ni na spol, osiguranik ne moze utjecati. Ipak, za takvo $to bila bi potrebna
konkretna regulativa na razini EU-a, a spomenuta presuda moze predstavljati odredeni “okida¢” u tom pravcu. James Davey,
‘Genetic Discrimitantion in Insurance: Lessons from Test Achats’ in Gerard Quinn, Aisling de Paor and Peter Blanck (eds), Genetic
Discrimination, Transatlantic Perpectives on the Case for European Legal Response (Routledge 2015) 149-50, 158-59.

8 Opca deklaracija o ljudskim pravima (usvojena i proglasena Rezolucijom Opce skupstine Ujedinjenih naroda 217A/III, 10.
prosinca 1948.); Odluka o objavi Opce deklaracije o ljudskim pravima (NN-MU 12/2009) (HR)
“Nitko ne smije biti podvrgnut samovoljnom mijesanju u njegov privatni zivot, obitelj, dom ili dopisivanje, niti napadima na
njegovu ¢ast i ugled. Svatko ima pravo na zakonsku zastitu protiv takvog mijesanja ili napada.” (¢l. 12.).

9 Zakon o potvrdivanju Konvencije za zastitu ljudskih prava i temeljnih sloboda i Protokola br. 1., 4., 6., 7., 1 11. uz Konvenciju za
zastitu ljudskih prava i temeljnih sloboda (NN-MU 18/1997) (HR) (dalje: EKLJP).
¢l. 8.: “1. Svatko ima pravo na postovanje svoga privatnog i obiteljskog Zivota, doma i dopisivanja.
2. Javna vlast se nece mije$ati u ostvarivanje tog prava, osim u skladu sa zakonom i ako je u demokratskom drustvu nuzno
radi interesa drzavne sigurnosti, javnog reda i mira, ili gospodarske dobrobiti zemlje, te radi spre¢avanja nereda ili zlo¢ina, radi
zastite zdravlja ili morala ili radi zastite prava i sloboda drugih.”

10  Vidi Mark Taylor, Genetic Data and the Law: A critical Perspective on Privacy Protection (Cambridge University Press 2012) 66-72.

11 Zakon o potvrdivanju Konvencije o zastiti ljudskih prava i dostojanstva ljudskog bi¢a u pogledu primjene biologije i medicine:
Konvencije o ljudskim pravima i biomedicini, Dodatnog protokola uz Konvenciju o zastiti ljudskih prava i dostojanstva ljudskog
bi¢a u pogledu primjene biologije i medicine o zabrani kloniranja ljudskih bica i Dodatnog protokola uz Konvenciju o zastiti
ljudskih prava i dostojanstva ljudskog bi¢a u pogledu primjene biologije i medicine, u vezi presadivanja organa i tkiva ljudskog
porijekla (NN-MU 13/2003) (HR) (dalje: KLJPB). Republika Hrvatska je ratificirala samo prva dva protokola uz ovu Konvenciju
(Protokol br. 1 o zabrani kloniranja iz 1998. i Protokol br. 2 o transplantaciji organa iz 2002.). Protokol br. 3 o biomedicinskim
istrazivanjima iz 2005. i Protokol br. 4. o genskom testiranju iz 2008. nisu potpisani.
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2008. godine koji se odnosi na genska testiranja u medicinske svrhe'? propisuje, medu ostalim,
da se genska testiranja mogu obavljati samo uz individualni medicinski nadzor (¢l. 7. st. 1. Pro-
tokola br. 4), uz prethodni slobodno dan informirani pristanak koji se moze opozvati u svako
doba (¢l. 9. st. 1. i 2. Protokola br. 4), te da svatko ima pravo na postovanje svog privatnog
Zivota i posebno zastitu podataka dobivenih iz genskih testova (¢l. 16. st. 1. Protokola br. 4)."3
Zasad je relativno mali broj drzava potpisao i ratificirao ovaj Protokol.*

Od velikog broja pravno neobvezujucih akata Vije¢a Europe za temu ovoga rada najbitnija
je Preporuka o obradi zdravstvenih podataka, uklju¢ujudi i podatke iz genskih testova u svrhu
osiguranja, koju je Odbor ministara donio 2016. godine.” Nacelo broj 4 ove Preporuke zabra-
njuje osigurateljima da zahtijevaju genske testove u svrhu osiguranja.'® Pozivajudi se na ¢lanak
12. Konvencije o ljudskim pravima i biomedicini, preporuka zabranjuje koristenje prediktiv-
nih genskih testova u osigurateljske svrhe (¢l. 15. Preporuke). Postojedi podaci iz prediktivnih
genskih testova ne smiju se obradivati u svrhu osiguranja, osim ako to nije posebno zakonom
propisano (¢l. 16. Preporuke), dok se postojedi rezultati genskih testova ¢lanova obitelji osigu-
ranika uopée ne mogu koristiti u svrhu osiguranja (¢l. 17. Preporuke).

Veliki doprinos razvoju medunarodnih standarda u biomedicini dao je i UNESCO svojim
deklaracijama: Op¢om deklaracijom o bioetici i ljudskim pravima,’” Medunarodnom deklara-
cijom o ljudskim geneti¢kim podacima'® i Opé¢om deklaracijom o ljudskom genomu i ljudskim
pravima.'®?° [ako su prema svojoj pravnoj prirodi neobvezujuce, one predstavljaju jasne smjer-
nice nacionalnim zakonodavcima za pravno reguliranje ovog, za ljudska prava posebno rizi¢-
nog podru¢ja medicine.

12 Council of Europe, Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning Genetic Testing for
Health (Council of Europe Treaty Series No 203, 2008) <https://rm.coe.int/1680084824> pristupljeno 26. sije¢nja 2021. (dalje:
Protokol br. 4).

13 Clanak 16. st. 2.: “Everyone undergoing a genetic test is entitled to know any information collected about his or her health
derived from this test. The conclusions drawn from the test shall be accessible to the person concerned in a comprehensible
form.”

Stavak 3: “The wish of a person not to be informed shall be respected.”
Stavak 4: “In exceptional cases, restrictions may be placed by law on the exercise of the rights contained in paragraphs 2 and 3
above in the interests of the person concerned.”

14 Do 27. sije¢nja 2021. godine potpisale i ratificirale su ga Ceska, Crna Gora, Norvegka, Portugal, Moldavija i Slovenija, a samo
potpisale Finska, Francuska, Island i Luxembourg. Stanje ratifikacija i potpisa vidi na: Chart of signatures and ratifications of Treaty
203 (Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine concerning Genetic Testing for Health Purposes)
<https://www.coe.int/en/web/conventions/full-list/-/conventions/treaty/203/signatures?p_auth=rLWABalh> pristupljeno 26.
sije¢nja 2021.

15  Recommendation CM/Rec(2016)8 of the Committee of Ministers to the member States on the processing of personal health-
related data for insurance purposes, including data resulting from genetic tests (Adopted by the Committee of Ministers
on 26 October 2016 at the 1269th meeting of the Ministers’ Deputies) <https://search.coe.int/cm/Pages/result_details.
aspx?0bjectID=09000016806b2c5f> pristupljeno 26. sije¢nja 2021. (dalje: Preporuka).

16  “Principle 4 - Insurers should not require genetic tests for insurance purposes.”

17  Universal Declaration on Bioethics and Human Rights (adopted by UNESCO’s General Conference on 19 October 2005) <https://
en.unesco.org/themes/ethics-science-and-technology/bioethics-and-human-rights> pristupljeno 26. sije¢nja 2021.

18 International Declaration on Human Genetic Data (16 October 2003) <https://en.unesco.org/themes/ethics-science-and-
technology/human-genetic-data> pristupljeno 20. sije¢nja 2021.

19  Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights (UNESCO, 11 November 1997) <https://en.unesco.org/
themes/ethics-science-and-technology/human-genome-and-human-rights> pristupljeno 26. sije¢nja 2021.

20  Prijevodi svih triju deklaracija na hrvatski jezik sadrzi: Judit Sandor (ed), UNESCO i bioetika: zbirka osnovnih dokumenata
(Center for Ethics and Law in Biomedicine 2008).
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2.2. PRAVO EUROPSKE UNIJE

Budud¢i da ¢lanice EU-a ne dijele isti medunarodnopravni okvir postavljen Konvencijom o
ljudskim pravima i biomedicini i njezinim dodatnim protokolima,? i na razini EU-a otvorilo
se pitanje nacina i opsega zastite podataka iz genskih testova. U dosad provedenim istraZi-
vanjima nacionalnih regulatornih okvira zakljuc¢eno je da su u vezi s pitanjem takve zastite u
nacionalnim pravima drzava ¢lanica prisutna vrlo razli¢ita rje§enja.?? U primarnim se izvorima
europskog prava nalaze temelji njezina nastanka i funkcioniranja, kao i garancije temeljnih
ljudskih prava njezinih gradana. Ugovor o funkcioniranju Europske unije” u ¢l. 2. propisuje da
se ona temelji na “vrijednostima postovanja ljudskog dostojanstva, slobode, demokracije, jed-
nakosti, vladavine prava i postovanja ljudskih prava, uklju¢ujudi i prava pripadnika manjina”,
au ¢l 3. st. 3. da ona “(...) suzbija drustvenu isklju¢enost i diskriminaciju, promice socijalnu
pravdu i zastitu, ravnopravnost Zena i muskaraca, medugeneracijsku solidarnost i zastitu pra-
va djeteta.” U Povelji Europske unije o temeljnim pravima® pravo na postovanje privatnog i
obiteljskog Zivota i pravo na zastitu osobnih podataka regulirani su razli¢itim ¢lancima (¢l. 7.
i 8. Povelje).?> Clankom 21. Povelje izri¢ito je zabranjena diskriminacija koja bi se temeljila na
genetskim osobinama ¢ovjeka.?®

2.2.1. Opéa uredba o zastiti podataka
2.2.1.1. Definicija genskog podatka

Uredba (EU) 2016/679 Europskog parlamenta i Vije¢a od 27. travnja 2016. o zastiti pojedi-
naca u vezi s obradom osobnih podataka i o slobodnom kretanju takvih podataka te stavljanju
izvan snage Direktive 95/46/EZ (Opca uredba o zastiti podataka)?” u cijelosti je obvezujuca i
od 25. svibnja 2018. godine izravno se primjenjuje u svim drzavama ¢lanicama Europske unije.
Drzave ¢lanice tako su dobile zajednicko uredenje zastite osobnih podataka, a u okviru njega i

21 Nisu sve drZave ¢lanice potpisale i ratificirale Konvenciju, a one koje jesu nisu na jednak nacin potpisivale i ratificirale njezine
protokole.

22 Vidi u kasnijim to¢kama rada, infra 3.2, 3.3.1 4.
23 Ugovor o funkcioniranju Europske unije (pro¢is¢ena verzija) [2016] SL C202/47
24  Povelja Europske unije o temeljnim pravima (2016/C 202/02) [2016] SL C202/389, 389-405.

25 Clanak 7. Pogtovanje privatnog i obiteljskog Zivota: “Svatko ima pravo na postovanje svojeg privatnog i obiteljskog Zivota, doma
i komuniciranja.” Clanak 8. Zastita osobnih podataka: “Svatko ima pravo na zagtitu osobnih podataka koji se na njega ili nju
odnose. 2. Takvi podaci moraju se obradivati posteno, u utvrdene svrhe i na temelju suglasnosti osobe o kojoj je rije¢, ili na nekoj
drugoj legitimnoj osnovi utvrdenoj zakonom. Svatko ima pravo na pristup prikupljenim podacima koji se na njega ili nju odnose
i pravo na njihovo ispravljanje.”

Tako je pravo na zastitu osobnih podataka u Povelji potpuno odvojeno i neovisno o drugim temeljnim pravima, ono nije apsolutno
ipotrebno ga je, u skladu s njegovom drustvenom ulogom i na¢elom proporcionalnosti, promatrati u odnosu s drugim temeljnim
pravima (vidi Recital 4. Uredbe).

26 Clanak 21. Nediskriminacija.
1. “Zabranjuje se svaka diskriminacija na bilo kojoj osnovi kao §to je spol, rasa, boja koze, etni¢ko ili socijalno podrijetlo, genetske
osobine, jezik, religija ili uvjerenje, politi¢ko ili bilo kakvo drugo misljenje, pripadnost nacionalnoj manjini, imovina, rodenje,
invaliditet, dob ili spolna orijentacija.”

27  [2016] SL L119/1 (dalje u tekstu: Uredba); Ispravak Uredbe (EU) 2016/679 Europskog parlamenta i Vije¢a od 27. travnja 2016.
o zastiti pojedinaca u vezi s obradom osobnih podataka i o slobodnom kretanju takvih podataka te o stavljanju izvan snage
Direktive 95/46/EZ (Opca uredba o zatiti podataka) [2018] SL L127/2.
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podataka iz genskih testova. Potrebno je naglasiti da u dosadasnjem uredenju zastite podataka
na razini EU-a (Direktivi 95/46/EZ) genski podaci nisu bili izri¢ito predvideni kao posebna
kategorija osobnih podataka.

Osobni su podaci za potrebe Uredbe definirani kao svi podaci koji se odnose na pojedinca
¢iji je identitet utvrden ili se moze utvrditi, izravno ili neizravno. Identitet pojedinca moze se
utvrditi osobito uz pomo¢ identifikatora kao $to su ime, identifikacijski broj, podaci o lokaciji,
mrezni identifikator ili uz pomo¢ jednog ili vise ¢imbenika svojstvenih za fizicki, fizioloski,
genetski, mentalni, ekonomski, kulturni ili socijalni identitet tog pojedinca (¢l. 4. t. 1. Uredbe).

Clanak 4. t. 13. Uredbe: “genetski podaci” zna¢i osobni podaci koji se odnose na naslijedena
ili ste¢ena genetska obiljeZja pojedinca koja daju jedinstvenu informaciju o fiziologiji ili zdravl-
ju tog pojedinca, i koji su dobiveni osobito analizom bioloskog uzorka doti¢nog pojedinca.
Prema Recitalu 34. Uredbe: “Genetski podaci trebali bi se definirati kao osobni podaci u vezi
s naslijedenim ili ste¢enim genetskim obiljeZjima pojedinca koji proizlaze iz analize bioloskog
uzorka pojedinca o kojemu je rije¢, osobito analize kromosoma, deoksiribonukleinske kise-
line (DNK) ili ribonukleinske kiseline (RNK) ili iz analize drugog elementa koji omogucuje
dobivanje jednakovrijedne informacije.” Osobni podaci koji se odnose na zdravlje, uklju¢uju,
medu ostalim, i “informacije izvedene iz testiranja ili ispitivanja dijela tijela ili tjelesne tvari,
medu ostalim iz genetskih podataka i biologkih uzoraka” (vidi Recital 35. Uredbe).

2.2.1.2. Subjekti zastite

Uredba se primjenjuje na obradu®® osobnih podataka pojedinaca (fizi¢kih osoba),?® bez ob-
zira na to obavlja li se automatizirano ili neautomatizirano, ako ti podaci ¢ine dio sustava po-
hrane ili su za to namijenjeni.?® Uredba $titi podatke samo Zivih osoba i drzavama ¢lanicama
prepusta reguliranje obrade podataka umrlih osoba (Recital 27. Uredbe).

Genski podaci, prema svojoj prirodi, odnose se i na zive i na umrle osobe. Budu¢i da Uredba
$titi samo podatke Zivih osoba i za osobne podatke umrlih osoba ostavlja drzavama ¢lanicama
uredivanje pitanja njihove obrade, pitanje zastite genskih podataka umrlih osoba regulirano
je na nacionalnoj razini. Mogucnost da zbog nezakonite obrade genskih podataka umrle osobe
dode do povrede prava zivih osoba svakako nije zanemariva. Specifi¢nost podataka iz genskih te-
stova upravo je u tome da se sadrzaj koji pruzaju (genske informacije), ne odnose samo na jedan
subjekt obrade, ve¢ na sve subjekte koji dijele isto genetsko naslijede. Svoju “gensku osobnost”
pojedinac dijeli s odredenim krugom srodnika i pripadnika $ire grupacije i problem zastite tih
podataka nuzno nije ograni¢en na zastitu osobe od koje neposredno potjece genski materijal.

28  Obrada se definira kao “svaki postupak ili skup postupaka koji se obavljaju na osobnim podacima ili na skupovima osobnih
podataka, bilo automatiziranim bilo neautomatiziranim sredstvima kao $to su prikupljanje, biljezenje, organizacija,
strukturiranje, pohrana, prilagodba ili izmjena, pronalaZenje, obavljanje uvida, uporaba, otkrivanje prijenosom, Sirenjem ili
stavljanjem na raspolaganje na drugi nacin, uskladivanje ili kombiniranje, ograni¢avanje, brisanje ili unistavanje” (¢l. 4. t. 2.
Uredbe).

29 Clanak 1. st. 1. Uredbe. Recital 14. naglagava da se zastita pruza iskljucivo fizickim osobama, bez obzira na njihovo drzavljanstvo
ili boraviste. Izri¢ito isklju¢uje moguc¢nost da se njome obuhvate osobni podaci koji se ti¢u pravnih osoba, osobito poduzetnika.

30 Clanak 2. st. 1. Uredbe.
31 Recital 27. Uredbe
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2.2.1.3. Nacelna zabrana obrade genskih podataka i izuzeci od te zabrane

Zbog svoje sposobnosti da omoguce donosenje zaklju¢aka o pojedincima povezanih s nji-
hovim temeljnim pravima i slobodama i njihova obrada predstavlja visok rizik za ta prava i
slobode, genski su podaci Uredbom kvalificirani kao posebna kategorija osobnih podataka, ¢ija
je obrada samo izuzetno dopustena. Naime, u ¢l. 9. st. 1. Uredbe propisana je zabrana obrade
takve vrste podataka,® dok su u iduéem stavku propisani slu¢ajevi kada se ta zabrana ne prim-
jenjuje (¢l. 9. st. 2. t. a — j Uredbe).

Izri¢iti pristanak ispitanika mozZe ukinuti zabranu obrade takvih podataka, osim ako
pravom Unije ili drZave ¢lanice nije propisano da ispitanik tu zabranu ne moze ukinuti.®®
Zabranu obrade takvih podataka ukida i nuZnost njihove obrade za zastitu Zivotno vaznih
interesa ispitanika ili druge osobe ako ispitanik nije u mogué¢nosti dati pristanak (¢l. 9. st. 2.
t. ¢ Uredbe), nuznost obrade u nizu slu¢ajeva u kojima se obrada vrsi u javnom interesu,* u
podrudju radnog i socijalnog prava i socijalne zastite,* u svrhu ostvarivanja pravnih zahtjeva i
djelovanja sudova,* u sklopu legitimnih aktivnosti neprofitnih tijela, ako se odnosi na njihove
¢lanove.?” Zabrana se ne odnosi na podatke za koje je o¢ito da ih je sam ispitanik objavio.*®
U sluéaju da je obrada nuzna u svrhu preventivne medicine ili medicine rada radi procjene
radne sposobnosti zaposlenika, medicinske dijagnoze, pruzanja zdravstvene ili socijalne skrbi
ili tretmana ili upravljanja zdravstvenim ili socijalnim sustavima i uslugama na temelju prava
Unije ili prava drzave ¢lanice ili u skladu s ugovorom sa zdravstvenim radnikom (¢l. 9. st. 2. t.
h Uredbe), zabrana nece vrijediti samo ako podatke obraduje stru¢no tijelo ili se oni obraduju
pod njegovom odgovornoscu (¢l. 9. st. 3. Uredbe). Drzave ¢lanice mogu zadrzati ili uvesti do-
datne uvjete, uklju¢ujuéi ograni¢enja s obzirom na obradu genetskih podataka, biometrijskih
podataka ili podataka koji se odnose na zdravlje (¢l. 9. st. 4. Uredbe).**

Specifi¢nost zastite koju Uredba pruza posebnim kategorijama osobnih podataka jest u
tome da je njihova obrada nacelno zabranjena, ali je pod odredenim pretpostavkama i u odre-
dene svrhe dopustena. Upravo se genski podaci, biometrijski podaci i podaci koji se odnose
na zdravlje, izdvajaju kao potkategorije posebnih podataka za koje se drzavama ¢lanicama do-
pusta da uvedu i dodatne uvjete i ograni¢enja njihove obrade, dakle jo$ vise ogranice njihovu
obradu i dodatno zastite ispitanike.

32 Clanak 9. st. 1. Zabranjuje se obrada osobnih podataka koji otkrivaju rasno ili etni¢ko podrijetlo, polititka misljenja, vierska
ili filozofska uvjerenja ili ¢lanstvo u sindikatu te obrada genetskih podataka, biometrijskih podataka u svrhu jedinstvene
identifikacije pojedinca, podataka koji se odnose na zdravlje ili podataka o spolnom Zivotu ili seksualnoj orijentaciji pojedinca.

33  Tako je npr. u Hrvatskoj ¢lankom 20. Zakona o provedbi Opée uredbe o zastiti osobnih podataka (NN 42/2018) (HR) izri¢ito
propisano da se pristankom ispitanika ne moZe ukloniti zabrana obrade genskih podataka u svrhu osiguranja (vidi: infra 4).

34  Npr. zna¢ajni javni interes na temelju prava Unije ili drzave ¢lanice, javni interes u podruéju javnog zdravlja, javni interes u svrhe
znanstvenog ili povijesnog istraZivanja ili u statisti¢ke svrhe (¢l. 9. st. 2. t. g, i, j Uredbe).

35  Clanak 9. st. 2. t. b. Uredbe.
36 Clanak 9. st. 2. t. f. Uredbe.
37 Clanak 9. st. 2. t. d. Uredbe.
38  Clanak 9. st. 2. t. e. Uredbe.

39  Recital 53. Uredbe. “(...)Drzavama ¢lanicama trebalo bi omoguditi zadrzavanje ili uvodenje dodatnih uvjeta, ukljucujuéi
ograni¢enja, u vezi s obradom genetskih podataka, biometrijskih podataka ili podataka koji se odnose na zdravlje. Medutim,
to ne bi trebalo sprijeciti slobodan protok osobnih podataka unutar Unije ako se ti uvjeti primjenjuju na prekograni¢nu obradu
takvih podataka.”
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U onim slu¢ajevima kada je obrada genskih podataka dopustena, ona je podvrgnuta opéim
nacelima obrade osobnih podataka.*” Povrede prava na zastitu osobnih podataka mogu proizla-
ziti iz povrede nacela obrade podataka,* povrede prava ispitanika® i povreda pojedinih obveza
voditelja i izvrsitelja obrade.”® U svrhu osiguranja postene i transparentne obrade podataka, vo-
ditelj mora koristiti odgovarajuce postupke koji ¢e pogreske i neto¢nosti svesti na minimum i po-
sebne kategorije osobnih podataka osigurati od potencijalnih rizika za prava i interese ispitanika
i sprije¢iti njihovu diskriminaciju. Samo izuzetno smije se dopustiti izrada profila i automatizira-
ne odluke na temelju tih posebnih kategorija podataka (vidi Recital 71. Uredbe).

S obzirom na op¢u definiciju povrede osobnih podataka iz ¢l. 4. t. 12. Uredbe,** povredu
podataka iz genskih testova predstavljalo bi kr$enje sigurnosti koje je dovelo do slu¢ajnog ili
nezakonitog uni$tenja, gubitka, izmjene, neovlastenog otkrivanja ili pristupa genskim poda-
cima koji su preneseni, pohranjeni ili na drugi na¢in obradivani. U VIII. poglavlju (¢l. 77.-84.)
Uredba propisuje pravna sredstva, odgovornost i sankcije za slu¢ajeve povreda osobnih poda-
taka, koje, naravno, vrijede i za slu¢ajeve povrede genskih podataka.

3. POREDBENOPRAVNA ANALIZA MOGUCNOSTI PRISTUPA
PODACIMA IZ GENSKIH TESTOVA

3.1. VELIKA BRITANIJA, SAD I AUSTRALIJA

U Velikoj Britaniji Vlada i Udruzenje britanskih osiguratelja (ABI, Association of British In-
surers) zajednicki su donijeli Kodeks o genskom testiranju i osiguranju (Code on Genetic Testing
and Insurance)® u listopadu 2018. godine. Kodeksom se ureduje mogucnost koristenja genskih
testova u svrhu osiguranja, odnosno ima za cilj sprije¢iti koristenje istih bez ikakvih ogranitenja.*

40  Opcenito o nacelima obrade osobnih podataka vidi: Maja Bukovac Puva¢a and Armando Demark, ‘Pravo na zastitu osobnih
podataka kao temeljno pravo i odgovornost za Stetu zbog njegove povrede’ (2019) 40(1) Zbornik Pravnog fakulteta Sveuilista u
Rijeci 297-98.

41 To su: zakonitost, postenost i transparentnost njihove obrade, ograni¢avanje svrhe, smanjenje koli¢ine podataka, to¢nost,
ogranienje pohrane, cjelovitost i povjerljivost (vidi ¢l. 5. st. 1. Uredbe). Za uskladenost obrade s navedenim nacelima odgovoran
je voditelj obrade i mora biti u mogu¢nosti dokazati je (¢l. 5. st. 1. Uredbe).

42 To su pravo na transparentne informacije i pristup osobnim podacima (¢l. 13.-15. Uredbe), pravo na ispravak podataka (¢l. 16.
Uredbe), pravo na brisanje (¢l. 17. Uredbe), pravo na ogranicenje obrade (¢l. 18. Uredbe), obveza izvje$¢ivanja u vezi s ispravkom
ili brisanjem osobnih podataka ili ograni¢enjem obrade (¢l. 19. Uredbe), pravo na prenosivost podataka (¢l. 20. Uredbe), pravo na
prigovor na obradu (¢l. 21. Uredbe) i automatizirano pojedina¢no donosenje odluka (¢l. 22. Uredbe). Sva se navedena prava mogu
zakonom ograniciti, ako se takvim ograni¢enjem postuje bit temeljnih prava i sloboda te ono predstavlja nuznu i razmjernu
mjeru u demokratskom drustvu za zastitu vaznih ciljeva od opceg javnog interesa (¢l. 23. st. 1. Uredbe).

43 U odjeljku 1. IV. poglavlja Uredba detaljno propisuje opée obveze voditelja i izvrsitelja obrade. One se odnose na provodenje
odgovarajucih tehni¢kih i organizacijskih mjera kojima se treba osigurati sigurnost osobnih podataka, odnosno sprije¢iti
povrede tih podataka. Sama sigurnost obrade predmet je detaljnog uredenja u odjeljku 2. istoga poglavlja.

44 “Povreda osobnih podataka” znaci krsenje sigurnosti koje dovodi do slucajnog ili nezakonitog unistenja, gubitka, izmjene, neovlastenog
otkrivanja ili pristupa osobnim podacima koji su preneseni, pohranjeni ili na drugi nacin obradivani (¢l. 4. t. 12. Uredbe).

45  Code on Genetic Testing and Insurance (UK) <https://www.abi.org.uk/data-and-resources/tools-and-resources/genetics/code-
on-genetic-testing-and-insurance> pristupljeno 26. sije¢nja 2021.

46  Bez takvog Kodeksa britanski osiguratelji imali bi neograni¢eno pravo koristiti rezultate genskih testova pozivom na opce
odredbe iz ugovornog prava osiguranja o obvezi prijavljivanja svih okolnosti relevantnih za ocjenu rizika, a $to u slu¢aju povrede
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Sam Kodeks predstavlja neku vrstu “moralne obveze”, odnosno etickog kodeksa za postupanje
osiguratelja u Velikoj Britaniji kada je u pitanju koristenje podataka iz genskih testova u svrhu
osiguranja. Povreda odredbi Kodeksa nema za posljedicu zabranu osiguratelju da i dalje obavlja
djelatnost osiguranja, no moze dovesti do brisanja iz ¢lanstva UdruZenja, a $to negativno utjece
na poslovni ugled.*’

Kodeks se temelji na dva temeljna nalela: 1) osiguratelj ne moze od potencijalnog (budu-
Ceg) osiguranika prije sklapanja ugovora o osiguranju, ali niti od postojeceg osiguranika (tj.
osiguranika iz ugovora o osiguranju koji su ve¢ sklopljeni i pruZaju osigurateljsko pokrice u
trenutku dono$enja Kodeksa) zahtijevati podvrgavanje genskom testiranju, 2) rezultati pre-
diktivnih genskih testova mogu se uzeti u obzir pri sklapanju ugovora o osiguranju uz kumu-
lativno ispunjavanje dvaju uvjeta: a) da je Kodeksom posebno predviden genski test ¢iji se
rezultati mogu uzeti u obzir*® i b) da svota osiguranja prelazi iznose koji su predvideni Kodek-
som.* Dodatna ogranilenja ti¢u se vrsta osiguranja u pogledu kojih osiguratelj moze uzeti u
obzir rezultate genskih testova. U skladu s navedenim, u ¢l. 2 Kodeksa propisano je da osigura-
telji mogu uzeti u obzir rezultate genskih testova (i to samo ako su se osiguranici samostalno
odlucili na gensko testiranje, a nipo$to na “nagovor” osiguratelja) kod: 1) osiguranja Zivota
(life insurance) ako je ugovorena svota visa od 500.000 funti po osobi, 2) osiguranja od teskih
bolesti (critical illnes insurance) ako je ugovorena svota via od 300.000 funti po osobi te 3)
osiguranja prihoda (income protection insurance) ako je ugovorena svota visa od 30.000 funti
na godinu.* Izritito se naglagava kako se prediktivni genski testovi nece traziti niti uzimati u
obzir kod ostalih vrsta osiguranja neovisno o visini svote osiguranja. No, to ne isklju¢uje pravo
osiguratelja da bude informiran o zdravstvenom stanju svojeg osiguranika, naravno uz nje-
gov pristanak, na temelju ostalih medicinskih podataka (npr. podaci iz zdravstvenog kartona,
medicinskih pretraga — npr. krvi, urina i sl.), uklju¢ujudi i dijagnosti¢ke genske testove koji se
odnose na potvrdu bolesti odnosno zdravstvenog stanja.

U pravu Sjedinjenih Americkih Drzava na saveznoj razini u primjeni su dva zakona koja
ureduju pitanje koristenja podataka iz genskih testova u svrhu osiguranja: 1) Zakon o zabrani
diskriminacije na temelju genskih informacija u pogledu zdravstvenog osiguranja i zaposlja-
vanja (The Genetic Information Nondiscrimination Act, skra¢eno: GINA) iz 2008 godine™ te 2)
Zakon o zastiti pacijenata i pristupa¢noj zdravstvenoj skrbi (The Patient Protection and Afford-

takve obveze moZe imati za posljedicu nistetnost ugovora o osiguranju. Ruth Stirton, Genetic Information and the Future of
Industry Self-Regulation in the UK’ (2012) 4(2) Law, Innovation and Technology 215.

47 Ibid 219, 222.

48  Takvi genski testovi navedeni su u Dodatku I. Kodeksa (Appendix I), a trenuta¢no je na listi samo genski test za Huntigtonovu
bolest i to samo ako se ugovara osiguranje Zivota za iznos iznad 500.000 funti (Kodeks, str. 14).

49  Kodeks, str. 3.

50 Tijekom 2018. godine bilo je ukupno ugovoreno ispod propisanih limita (iznad kojih postoji obveza prijave podataka iz
obavljenih genskih testova) 95% polica osiguranja zivota (limit 500.000 funti), 98% polica osiguranja od teskih bolesti i
94% polica osiguranja od ubrzanih teskih bolesti (limit 300.000 funti) te 91% polica osiguranja prihoda (limit 30.000 funti).
Code on Genetic Testing and Insurance: Annual Report 2019 (The Association of British Insurers 2019) <https://www.abi.org.
uk/globalassets/files/publications/public/genetics/abi-2019-annual-report-on-code-on-genetic-testing-and-insurance.pdf>
pristupljeno 26. sije¢nja 2021.

51 Kodeks, Uvodni dio, str. 4.
52 The Genetic Information Nondiscrimination Act of 2008, Public Law 110-233, 122 Stat 881 (21 May 2008) (US)
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able Care Act, skraceno ACA) iz 2010. godine,*® poznatiji pod nazivom Obamacare. Oba zakona
odnose se na pitanje ograni¢avanja dostupnosti podataka iz genskih testova osigurateljima
zdravstvenog osiguranja, ¢ime se olaksava i pristup zdravstvenoj skrbi s obzirom na ¢injenicu
da su njezini troskovi u SAD-u prvenstveno pokriveni privatnim zdravstvenim osiguranjem, a
ne drzavnim kao §to je to slu¢aj u Europi.®* GINA se primjenjuje na prediktivne genske testove
koji imaju za cilj prognozu eventualne pojave bolesti u budué¢nosti (dakle, prije simptoma neke
bolesti). Navedeni Zakon osigurateljima izri¢ito zabranjuje koritenje genskih informacija pri
odludivanju o sklapanju ugovora o zdravstvenom osiguranju kao i za odredivanje visine premi-
je, a ujedno zabranjuje zahtijevati od osiguranika podvrgavanje genskom testiranju kao uvjet
za pruzanje osigurateljskog pokrica (¢l. 101, st. a3., ¢l. 102., st. a3., ¢l. 103,, a3., ¢l. 104. st.
—aE, ¢l. 2753. st. al. ibl., GINA-e). S druge strane, ACA zabranjuje diskriminaciju na temelju
tzv. dijagnostickih genskih testova koji se poduzimaju u svrhu lije¢enja ili potvrde neke dijag-
noze (dakle, kada simptomi bolesti ve¢ postoje, pa osiguratelji ne smiju uskratiti pokri¢e na
temelju prethodnog ili postojeceg zdravstvenog stanja).>® U vezi s ostalim osiguranjima osoba,
kao $to su Zivotna osiguranja i invalidska osiguranja, odnosno osiguranja dugotrajne njege,
navedeni se zakoni ne primjenjuju $to znadi da u tim vrstama osiguranja osiguratelji mogu
koristiti genske testove za donosenje odluke o osigurateljskom pokri¢u, ovisno o zakonodavst-
vu pojedinih saveznih drzava.*®*7

U australskom pravu, mogucnost i pretpostavke osigurateljima da pristupe podacima iz
genskih testova uredeno je Moratorijem o genetskim testovima u Zivotnom osiguranju od 21.
lipnja 2019. godine (Moratorium on Genetic Tests in Life Insurance),*® a primjenjuje se na pet
godina (od 1. srpnja 2019. do 30. lipnja 2024. godine, ¢l. 2.2. Moratorija). Kao i Kodeks o gen-
skom testiranju i osiguranju u pravu Velike Britanije, ni australski Moratorij nije zakonski akt
vec se on dobrovoljno primjenjuje u poslovnoj praksi australskih osiguratelja.>® Navedeni Mo-
ratorij odnosi se samo na pokric¢a glede Zivotnih osiguranja koja su dostupna na trzistu, dok
je zdravstveno osiguranje u nadleznosti drzavnih osiguratelja kod kojih se uopce ne postavlja
pitanje prijave podataka iz genskih testova za ugovaranje osigurateljskog pokrica.®

Moratorij se temelji na nacelu da su, pri ugovaranju Zivotnog osiguranja, neovisno o ugo-
vorenoj svoti osiguranja, osiguratelji ovlasteni postavljati pitanja ugovaratelju osiguranja/osi-

53  The Patient Protection and Affordable Care Act of 2010, Public Law 111-148, 124 Stat 119, (23 March 2010) (US)

54  Aisling de Paor, ‘Advancing Science and Controlling the Misuse of Genetic Information in Employment and Insurance: Towards
an Effective European Union Regulatory Framework’ (PhD thesis, School of Law, National University of Ireland 2013) 167.

55  Andrea Aikin, ‘Contradiction in Terms: Genetic Nondiscrimination and Long-Term Care Insurance’ (2016) 53(4) University of
Louisville Law Review 620.

56  Sarah Zhang, ‘The Loopholes in the Law Prohibiting Genetic Discrimination’ The Atlantic (13 March 2017) <https://www.
theatlantic.com/health/archive/2017/03/genetic-discrimination-law-gina/519216/> pristupljeno 26. sije¢nja 2021.

57  Razlogtomujeizbjegavanje tzv. negativne selekcije, odnosno tendencije da osiguranik sa saznanjima o genetskoj sklonosti razvoja
bolesti ugovara osigurateljsko pokrice, dok ostale osobe koje nemaju takvu genetsku predispoziciju nece biti zainteresirane za
ugovaranjem navedenih pokrica. Aikin (n 56) 615.

58  Moratorium on Genetic Tests in Life Insurance (FSC Standard No 11, 21 June 2019) (AU) <https://www.fsc.org.au/resources-
category/standard/1779-standard-11-moratorium-on-genetic-tests-in-life-insuran ce/file> pristupljeno 26. sije¢nja 2021.

59 Primjenom Moratorija de facto se onemogucava primjenu op¢ih pravila ugovornog prava osiguranja o duznosti prijavljivanja
relevantnih okolnosti koje su osiguraniku/ugovaratelju osiguranja poznate, a odnose se na podatke iz genskih testova (¢l. 21.
st. 1. australskog Zakona o ugovoru o osiguranju); Insurance Contracts Act (No 80, 1984, compilation date 1 July 2016) (AU)
<https://www.legislation.gov.au/Details/C2016C00820> pristupljeno 26. sije¢nja 2021.

60 De Paor (n 55) 181.
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guraniku (ne i nagovarati ih na obavljanje genskog testiranja) o dijagnozama zdravstvenog
stanja makar takve dijagnoze proizlazile izravno ili neizravno iz genskog testa (¢l. 3.1. 1 3.2.
Moratorija). No, o samim rezultatima genskog testiranja kao i o tome je li provedeno gensko
testiranje, osigurateljima je dopudteno postavljati pitanja samo u slu¢ajevima izri¢ito navede-
nim u Moratoriju, a odnose se na visinu svote osiguranja i vrstu pokri¢a rizika obuhvacenih
Zivotnim osiguranjem. Tako prema ¢l. 3.3. Moratorija osiguratelji se mogu koristiti genskim
testovima® ako: 1) svota osiguranja prelazi iznos od 500.000 australskih dolara za slucaj smr-
ti ili trajne invalidnosti (death Cover, permanent disabilitiy Cover), 2) svota osiguranje prelazi
iznos od 200.000 australskih dolara za sluéaj tjelesne ozljede ili pojave teske bolesti (trauma
and/or critical illness Cover) te 3) svota osiguranja prelazi iznos od 4.000 australskih dolara na
mjesec za pokrice gubitka prihoda/place ili troskova poslovanja (income protection, salary con-
tinuance or business expenses Cover). U svim ostalim slu¢ajevima, izvan navedenih, osiguratelj
iz ugovora o osiguranju Zivota se prema osiguraniku ne moze ponasati kao prema kao osobi
koja je prekrsila svoje obveze prijave okolnosti znacajnih za ocjenu rizika zbog neotkrivanja
rezultata genskog testa (¢l. 4.1. Moratorija).

3.2. NJEMACKA I AUSTRIJA

U njemackom pravu pitanje upotrebe podatka iz genskih testova u svrhu osiguranja uredu-
je Zakon o genskoj dijagnostici iz 2010. godine, ®* koji ureduje koristenje podataka iz genskih
testova, osim u osiguranju, i kod zaposljavanja, medicinskih istraZivanja te kod utvrdivanja
porijekla.®® Prema par. 18. navedenog Zakona, izrijekom je navedeno da osiguratelj ne moze
zahtijevati od osiguranika provodenje genskih testova ili analiza pri sklapanju ugovora o osigu-
ranju, kao ni dostavu podataka i analiza iz genskih testova koju su poduzeti ranije (dakle, prije
sklapanja ugovora o osiguranju), kao i podataka iz onih genskih testova koji su osiguranici sa-
moinicijativno poduzeli za vrijeme trajanja ugovora o osiguranju. Oslobadanjem osiguranika/
ugovaratelja osiguranja duznosti prijavljivanja podataka iz genskih testova ima za posljedicu
da se osiguratelj ne moze pozivati na odredbe par. 19. njemackog Zakona o ugovoru o osigu-
ranju (VVG-a) o duznosti prijavljivanja okolnosti relevantnih za ocjenu rizika i posljedicama
povrede takve obveze. Ipak, Zakon o genskoj dijagnostici poznaje iznimke od zabrane osigu-
rateljima postavljati pitanja o provedenim genskim testiranjima. Pretpostavka za to jest da se
osiguranici nisu podvrgnuli genskom testiranju na zahtjev osiguratelja (inicijativa za gensko
testiranje mora dolaziti od strane osiguranika/ugovaratelja osiguranja, a ne od osiguratelja),
a potom se traZi ispunjenje jo$ dviju pretpostavki: vrsta osigurateljskog pokri¢a i visina svote
osiguranja. Osiguratelj ima pravo zatraziti podatke o provedenom genskom testiranju samo
kod: 1) ugovora o osiguranju Zivota (die Lebensversicherung), 2) ugovora o osiguranju od pro-
fesionalne nesposobnosti za rad (die Berufsunfihigkeitsversicherung), 3) ugovora o osiguranju

61 Onih genskih testova kojima su se osiguranici dobrovoljno podvrgnuli. Nije dopusteno da provedbu istih od njih zahtijevaju
osiguratelji (¢l. 3.2. t. 1 Moratorija).

62  Gesetz iiber genetische Untersuchungen bei Menschen (Gendiagnostikgesetz — GenDG) vom 31 Juli 2009 (BGBII S. 2529,
3672) das zuletzt durch Artikel 23 des Gesetzes vom 20 November 2019 (BGBL I S. 1626) geindert worden ist (DE) (par 27
Zakona).

63  De Paor (n 55) 248.
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gubitka prihoda za slué¢aj invalidnosti (die Erwerbsunfihigkeitsversicherung) te 4) ugovora o osi-
guranju tude pomo¢i i njege (die Pflegerentenversicherung). Pritom ugovorena svota osiguranja
mora biti visa od 300.000 eura (jednokratno) ili vise od 30.000 eura godi$nje rente. Zakon o
genskoj dijagnostici u par. 10. st. 2 izri¢ito naglasava da ugovaratelj osiguranja/osiguranik ima
obvezu prijaviti sve ostale okolnosti koje se odnose na njegovo zdravstveno stanje koji su mu
dostupni bez provodenja genskog testiranja (npr. podaci iz lije¢ni¢kog kartona ili podaci iz
ostalih ne-genskih testova).

U austrijskom pravu pitanje koristenja genskih testova u svrhu osiguranja uredeno je Za-
konom o genskoj tehnologiji iz 1994. godine (Gentechnikgesetz).5* Zakon izri¢ito propisuje da
se genski testovi mogu provoditi samo u medicinske svrhe (par. 65. st. 1. Zakona) te osigura-
telji ne mogu zatraZiti, prihvatiti ili na bilo koji naéin koristiti podatke iz genskih testova (par.
67. st. 1. re¢. 2.). Osigurateljima se izri¢ito zabranjuje primitak bilo koje tjelesne supstance u
cilju provedbe njezine genetske analize (par. 67. st .1. re¢. 2. Zakona) $to predstavlja iskorak u
odnosu na ostale propise iz poredbeno pravne analize. Ipak, austrijsko pravo poznaje i iznim-
ku glede dijagnosti¢kih genskih testova te se dopusta koristenje podataka u svrhu osiguranja
iz onih genskih testova koji sluze za potvrdu postojeée bolesti, pripremu ili kontrolu terapije
(par. 67. st. 2. t. 1. Zakona). Medutim, izrijekom se naglagava zabrana koristenja podataka u
svrhu osiguranja iz genskih testova namijenjenih za utvrdivanje predispozicija razvoja bolesti
(tzv. prediktivni genski testovi, par. 67. st. 2. t. 3.1 4. Zakona), kao i iz dijagnosti¢kih genskih
testova koji se temelje na embrionalnoj mutaciji (par. 67. st. 2. t. 2. Zakona).

3.3. FRANCUSKA I PORTUGAL

Francusko pravo primjenjuje opéu zabranu kori$tenja podataka iz genskih testova u svrhu
osiguranja, a koja je izri¢ito navedena u Zakoniku o osiguranju (Code des assurances). Naime,
u osiguranju zivota kao i u osiguranju invalidnosti osiguratelji ne smiju uzimati u obzir rezul-
tate genskog testiranja, ¢ak i onda kada je takve rezultate predala osiguratelju sama osoba
osiguranika ili je testiranje izvr§eno uz njezinu suglasnost, niti je osigurateljima dopusteno
postavljati pitanja o provedenim genskim testiranjima ili zahtijevati njihovo poduzimanje (¢l.
L1114-1 Zakonika).

U portugalskom pravu zabrana diskriminacije na temelju genetski uvjetovanje bolesti ili
genetskog nasljeda propisana je sukladno ¢l. 11. st. 1. Zakona o osobnim genskim i zdrav-
stvenim podacima (Personal Genetic Information and Health Information Act) iz 2005 godine.%
Izricito se predvida da se u zdravstvenom i Zivotnom osiguranju ne smije diskriminirati osigu-
ranike na temelju dijagnostickih, prediktivnih ili prenatalnih genskih testova (¢l. 11. st. 2. Za-
kona). U skladu s time, osiguratelji ne mogu zatraziti podvrgavanje svojih klijenata genskom
testiranju, niti zahtijevati dostavu/prijavu rezultata genskog testiranja, a ne smiju koristiti ni
bilo koju vrstu genske informacije koja im je ve¢ dostupna (npr. iz raznih medicinskih testova

64  Gentechnikgesetz (BGB1 510/1994, 73/1998, 98/2001, 94/2002, 73/2004, 127/2005, 13/2006,111/2012, 114/2012, 35/2015,
92/2015, 126/2015, 112/2016, 37/2018, 59/2018) (AT)

65  Personal Genetic Information and Health Information Act (Law 12/2005 of 26 January) (PT) <https://www.eshg.org/fileadmin/
www.eshg.org/documents/Europe/LegalWS/Portugal_Law-UnofficialEnglish Translation.pdf> pristupljeno 26. sije¢nja 2021.
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koji su ve¢ ranije poduzeti na njihovim klijentima iz bilo kojeg razloga) (¢l. 12. Zakona). Dakle,
portugalsko pravo, sli¢no kao i francusko uvodi apsolutnu zabranu koristenja genskog testira-
nja u svrhu osiguranja, bez dopustenih iznimaka.

3.4. NACELA EUROPSKOG UGOVORNOG PRAVA OSIGURANJA

Nacela europskog ugovornog prava osiguranja® takoder sadrzavaju odredbe o moguénosti
koristenja podataka iz genskih testova u svrhu osiguranja. Na¢elno, NEUPO brani koristenje
genskih testova u svrhu osiguranja. Izrijekom je predvideno da osiguratelj ne moze zahtijevati
da se ugovaratelj osiguranja, odnosno osiguranik podvrgnu genskom testiranju, niti su mu
duzni prijaviti rezultate genskih testova ako su ih ve¢ obavili. Ako kojim slu¢ajem osiguratel;
raspolaze podacima iz genskih testova, ne smije iste ni u kojem slucaju koristiti za procjenu
stupnja rizika (¢l. 1:208 st. 1. NEUPO-a). Ali, predviden su odredeni izuzeci, sli¢ni onima iz
prikazanih poredbenopravnih sustava. Osiguratelj moze koristiti rezultate genskih testo-
va ako su osigurane osobe starije od 18 godina i ako osigurana svota iznosi vise od 300.000
eura, odnosno kada je nov¢ani iznos koji se isplacuje po polici vi$i od 30.000 eura na godinu
(¢l. 1:208, st. 2. NEUPO-a). No, ipak prijavljivanje podataka iz genskih testova dobrovoljne
je naravi, odnosno ako se takvi podaci ne prijave, ne primjenjuju se odredbe o posljedicama
povrede obveze (pred)ugovornog prijavljivanja okolnosti znac¢ajnih za ocjenu rizika (¢l. 2:106
NEUPO-a).

4. NEMOGUCNOST KORISTENJA PODATAKA IZ GENSKIH
TESTOVA U SVRHU OSIGURANJA PREMA HRVATSKOM PRAVU

U hrvatskom pravu postoji nekoliko propisa koji se jednim dijelom odnose na (ne)mo-
gucnosti koristenja genskih testova u svrhu osiguranja. Nadelna nemogucnost koristenja po-
dataka iz genskih testova proizlazi iz Zakona o zastiti prava pacijenata® te iz Zakona o suzbi-
janju diskriminacije.® Izri¢itu zabranu obrade genskih podataka u svrhu osiguranja nalazimo
u ¢l. 20. Zakona o provedbi Opée uredbe o zastiti osobnih podataka.®

Nacelno je 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

66  Principles of European Insurance Contract Law/PEICL, (dalje: NEUPO) predstavlja akademski tekst, neobvezujuceg pravnog
karaktera kojemu je bio cilj koncipirati unificirana pravila privatnog ugovornog prava osiguranja koja bi se na jedinstveni nacin
primjenjivala na podru¢ju Europske unije, odnosno na cjelokupnom europskom trzistu osiguranja, te posluziti kao zavrsni
dokument tijelima Unije radi donogenja politickih odluka u vezi s harmonizacijom ugovornog prava osiguranja u Uniji. Prva
verzija Nacela objavljena je 2009. godine, a izmijenjena i dopunjena verzija 2016. godine. Tatjana Josipovi¢, Privatno pravo
Europske unije — op¢i dio (Narodne novine 2020) 925-26; Principles of European Insurance Contract Law — PEICL (1 November
2015) <https://www.uibk.ac.at/zivilrecht/forschung/evip/restatement/sprachfassungen/peicl-en.pdf> pristupljeno 26. sije¢nja
2021.

67 (NN 169/2004, 37/2008) (HR); dalje: ZZPP.
68 (NN 85/2008, 112/2012) (HR); dalje: ZSD.
69 (NN 42/2018) (HR); dalje: ZPOUZP.
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u zdravstvene svrhe, i to uz odgovarajuce genetsko savjetovanje (¢l. 22. st. 2. ZZPP-a). Nadalje,
zabranjena je i diskriminacija, odnosno stavljanje u nepovoljni polozaj pojedinaca, medu osta-
lim i na osnovi genetskog naslijeda (¢l. 1. st. 1. i 2. ZSD-a).

Ovako nacelno postavljene odredbe, kao prvo, argumentum a contrario, ne dopustaju obav-
ljanje genskih testova u neke druge svrhe osim zakonom propisane, pa tako niti u svrhu osi-
guranja, tj. za procjenu stupnja rizika te u vezi s odlukom o isklju¢enjima ili ograni¢enjima iz
osigurateljskog pokrica, visini premije i sli¢no. Kao drugo, ako osiguratelj, zbog nekog razloga,
raspolaze podacima iz genskih testova, nije mu dopus$teno na temelju toga diskriminirati osi-
guranika, a $to se ocituje ili odbijanjem ponude za ugovaranjem osiguranja ili zahtijevanjem
placanja vise stope premije kao posljedicom nepovoljnih rezultata genskih testova osigurani-
ka. Prijava povoljnih rezultata genskih testova svakako bi mogla biti u interesu osiguranika jer
to mozZe znaciti i nizu premiju, odnosno $iri opseg pokrica rizika, ali prema ZZPP-u osiguratelj
niti “povoljne” podatke iz genskih testova, ne smije koristiti u svrhu osiguranja.

Pri donogenju ZPOUZP-a 2018. godine, hrvatski se zakonodavac, u skladu s Uredbom
postavljenim posebnim statusom genskih podataka, odluéio na izri¢itu zabranu kori$tenja re-
zultata prediktivnih testova u svrhu sklapanja ili izvr§avanja ugovora o Zivotnom osiguranju
i ugovora s klauzulama o dozivljenju. Tako ¢l. 20. st. 1. ZPOUZP-a izritito zabranjuje obradu
“genskih podataka radi izratuna izgleda bolesti i drugih zdravstvenih aspekata ispitanika, u
okviru radnji za sklapanje ili izvr§avanje ugovora o Zivotnom osiguranju i ugovora s klauzu-
lama o dozivljenju.””® Takoder, u skladu s ¢l. 9. st. 2. t. a Uredbe, naglagava da se pristankom
ispitanika ne moze ukinuti navedena zabrana (¢l. 20. st. 2. ZPOUZP-a). Propisana zabrana
ima za cilj sprijec¢iti bilo kakvu moguénost da osiguratelji postavljaju upitnike o provedenim
genskim testiranjima, §to ukljucuje i zabranu da se od osiguranika zatraZi obavljanje genskog
testiranja, na naéin kao $to se moze zatraziti lije¢nicki pregled pri sklapanju ugovora o osigu-
ranju, sukladno ¢l. 925. st. 4. ZOO-a. Cak i ako ispitanik/osiguranik daje izri¢iti pristanak za
obradu podataka iz genskih testova, takav ¢e pristanak biti bez pravnog u¢inka jer je protivna
zakonskoj zabrani koja djeluje apsolutno. Podruéje primjene ovakve zabrane, prema izri¢itoj
zakonskoj odredbi, odnosi se na ugovor o Zivotnom osiguranju te na ugovore s klauzulama o
dozivljenju. S pravom se postavlja pitanje zadto navedenom zabranom primjerice nije obuh-
vaceno i zdravstveno osiguranje kao $to je to slu¢aj u poredbenom zakonodavstvu.”* Stoga,
glede ostalih vrsta ugovora o osiguranju primjenjuju se pravila obrade genskih podataka kao

70  Spomenuti ugovor s klauzulama o dozivljenju zapravo je jedna od vrsta ugovora o osiguranju Zivota. Naime, kod ugovora o
osiguranju Zivota osigurnina se isplacuje korisniku osiguranja (koji i ne mora biti izri¢ito odreden ugovorom) ako osiguranik
umre za trajanja ugovorenog osiguranja (osiguranje za slu¢aj smrti, riziko osiguranje Zivota) ili na kraju trajanja osiguranja ako je
osiguranik na zivotu, odnosno ako dozivi unaprijed ugovoreni datum (osiguranje doZivljenja). No, vrlo ¢esto je moguce da obveza
isplate osigurnine postoji u oba slu¢aja, a osigurnina se isplacuje ovisno o tome koji se slu¢aj prvi ostvari (smrt ili dozivljenje).
Tu je rije¢ o tzv. mjeSovitom osiguranju Zivota. Sanja Andrijasevi¢ i Tatjana Raci¢-Zlibar, Rje¢nik osiguranja, (Masmedia 1997)
307-08.

71 Osim ve¢ spomenutih pravnih uredenja gdje se ne dopusta obavljanje genskih testova u svrhu zdravstvenog osiguranja (SAD,
Velika Britanija, Njemacka i dr.) na ovom mjestu smatramo potrebnim ukazati da izri¢ita zabrana koristenja podatka iz genskih
testova kod dobrovoljnih zdravstvenih osiguranja postoji u srpskom pravu. Prema ¢l. 13. Uredbe o dobrovoljnom zdravstvenom
osiguranju (SG 108/2008, 49/2009) (RS) pri sklapanju ugovora o dobrovoljnom zdravstvenom osiguranju, zabranjeno je da
“davatelj osiguranja” trazi genske podatke, odnosno rezultate genskih testova za odredene nasljedne bolesti za osobu koja
iskaze jasnu namjeru da Zeli s tim davateljem osiguranja sklopiti ugovor o osiguranju, kao i za njegove srodnike bez obzira
na stupanj srodstva. Pojedini autori predlazu prosirenje takve zabrane u pogledu ostalih vrsta osiguranja. Katarina Ivancevi¢,
‘Diskriminacija i osiguranje’ u Slobodan Jovanovi¢ i Pierpaolo Marano (eds), Pravo i praksa osiguranja: izazovi, nove tehnologije
i korporativno upravljanje: zbornik radova XIX. savjetovanja (Udruzenje za prava osiguranja Srbije i UdruZenje osiguravaca Srbije
2018) 292.
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posebne kategorije osobnih podataka iz Uredbe te nacelne odredbe ZZPP-a i ZSD-a. To moze
u praksi otvoriti moguénost da glede takvih osiguranja osiguratelj zatraZi informacije o prove-
denim genskim testiranjima uz pristanak samog osiguranika/ugovaratelja osiguranja, budu¢i
da se zabrana obrade takvih podataka iz ¢l. 9. st. 1. Uredbe ne primjenjuje ako je za nju ispi-
tanik dao izri¢iti pristanak, osim kada je posebno propisano da pristanak ne moze ukinuti
zabranu njihove obrade (¢l. 9. st. 2. t. a Uredbe).

5. OGRANICENJA U POGLEDU GENSKIH PODATAKA SRODNIKA

Nije novost da su pitanja o bolestima u obitelji uobic¢ajeno dio upitnika pri ugovaranju,
primjerice, zivotnih osiguranja ili dobrovoljnih zdravstvenih osiguranja.”” Na temelju tako pri-
kupljenih podataka osiguratelji donose odluku o osigurateljskom pokri¢u. Medutim, genetski
testovi, za razliku od tradicionalnih upitnika, pruzaju mnogo specifi¢niju informaciju glede
rizika od pojave bolesti u obitelji, odnosno medu krvnim srodnicima.” Upravo zbog toga, a
zbog dosljednosti zastite osiguranika od diskriminacije u osiguranju, pojedini propisi u po-
redbenom pravu (poglavito onih zemalja u kojima nije uvedena apsolutna zabrana koristenja
genskih informacija u svrhu osiguranja), postojeca ograni¢enja u koristenju podataka iz gen-
skih testova u svrhu osiguranja prosiruju i na srodnike, odnosno ¢lanove obitelji osiguranika.”
Prema britanskom pravu osiguratelj ne moze zahtijevati podatke iz genskih testova krvnog
srodnika (ili bilo koje druge osobe) za ocjenu rizika pojave bolesti kod osiguranika (¢l. 3. st.
b. Kodeksa). U ameri¢tkom (saveznom) pravu zabranjuje se osiguratelju zdravstvenog osigu-
ranja zatraziti podvrgavanje ¢lanova obitelji osiguranika genskom testiranju ili informiranje
o rezultatima takvih testova (¢l. 101. st. c1. i c2., GINA-e). Hrvatsko pravo, koje ne dopusta
koristenje podataka iz genskih testova u svrhu osiguranja Zivota, odnosno u pogledu ostalih
vrsta osiguranja nacelno zabranjuje diskriminaciju na temelju genetskog nasljeda ne sadrzi
izri¢itu odredbu o zabrani diskriminacije zbog genskih karakteristika srodnika.” Mozda bi
radi potpunog ostvarivanja proklamiranih nacela i pravila o sprjecavanju koristenja podatka
iz genskih testova u svrhu osiguranja trebalo de lege ferenda razmisliti i o moguénosti izricitog
propisivanja identi¢nih zabrana i za krvne srodnike osiguranika/ugovaratelja osiguranja, a §to
bi bilo u skladu i s Preporukom Vijeca Europe (supra 2.1.).

72 Curkovi¢ (n 4) 76-77.

73 Beatrice Godard and others, ‘Genetic Information in Testing Insurance and Employment: Technical, Social and Ethical Issues’
(2003) 11(2) European Journal of Human Genetics 125.

74  Naime, podaci iz genskih testova mogu stigmatizirati ¢itave grupe pojedinaca koja su rodbinski povezane, $to bi dovelo do
stvaranja tzv. genskih potklasa, odnosno skupina ljudi za koje postoji opasnost od diskriminacije na osnovi genskog nasljeda,
bar 3to se ti¢e pristupu usluga osiguranja. Elizabeth Adjin-Tettey, ‘Potential for Genetic Discrimination in Access to Insurance: Is
There a Dark Side to Increased Availability of Genetic Information? (2013) 50(3) Alberta Law Review 594.

75  Takvu izri¢itu odredbu medutim sadrzava srpski Zakon o prevenciji i dijagnostici geneti¢kih bolesti, geneticki uslovljenih
anomalija i retkih bolesti (SG 8/2015) (RS) u ¢l. 9 prema kojem nitko ne smije biti diskriminiran niti doveden u nepovoljan
polozaj zbog njegovih genskih karakteristika, genskih osobina njegovih srodnika ili zbog samog podvrgavanja ili nepodvrgavanja
genetskom ispitivanju.
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6. PROBLEM SIROKE DOSTUPNOSTI GENSKIH TESTOVA I
OSIGURANJE

U danasnje vrijeme na trzi$tu prisutan je velik broj genskih (i drugih) testova koji su do-
stupni gotovo svakome. Rije¢ je o tzv. direct-to-consumer (DTC) genskim testovima koje razne
biotehnoloske kompanije oglasavaju preko raznih kanala, a naj¢e$ce na internetu.” Koriste-
njem takvih testova omogucava se pojedincima informiranje i procjena rizika pojave genetski
uvjetovanih bolesti ili se pak mogu koristiti za neke druge nemedicinske svrhe (npr. u svrhu
utvrdivanja porijekla, procjene sportskih ili nekih drugih karakteristika ispitanika i sli¢no).

Medutim, obavljanje takvog testiranja izloZeno je raznim kritikama” kojima se ukazuje na
moguce zablude korisnika/ispitanika, a time se dovodi u pitanje i njegova opravdanost.” Ta-
koder, isti¢u se i moguce zlouporabe osobnih tj. genskih podataka kojima raspolazu kompanije
koje provode takvo testiranje (narocito opasnost koju donosi trgovina takvim podatcima ili
njihova dostupnost tre¢ima u slucaju ste¢aja takvih kompanija), kao §to se postavlja i pitanje
eti¢nosti genskog testiranja maloljetnika DTC genskim testovima.”

Navedena sporna pitanja $iroke dostupnosti genskog testiranja prepoznata su i na medu-
narodnoj razini te se u ve¢ spomenutim medunarodnim regulatornim okvirima (supra 2.1.)
ona pokusavaju rijediti. Namecu se razna ograni¢enja u koristenju genskih testova, odnosno
propisuju pretpostavke za njihovo koristenje (klini¢ka korist, medicinski nadzor, gensko sa-
vjetovanje, informirani pristanak). Usto su pojedine drzave samostalno uredile mogucnosti
koristenja genskih testova, pri ¢emu nisu prisutna jedinstvena rjesenja.®

I u tzv. industriji osiguranja prepoznata su spomenuta sporna pitanja pa se postoje¢im
propisima o ogranicenju koristenja genskih testova u svrhu osiguranja nastoji sprijeciti kori-
$tenje neprovjerenih i “sumnjivih” genskih testova. Tako je u pravu Velike Britanije Kodeksom
o genskom testiranju u osiguranju propisano kako osiguratelji mogu koristiti samo one pre-
diktivne genske testove koji su izri¢ito odobreni i nalaze se u popisu Dodatka I Kodeksa (¢l. 2.
st. 2. Kodeksa). Prema trenuta¢no vazedoj listi u spomenutom Dodatku I osiguratelji smiju
zatraziti prijavu podataka samo o provedenom genskom testu koji se odnosi na Huntingto-
novu bolest® i to samo za pokrice iz ugovora o osiguranju Zivota s osiguranom svotom iznad
500.000 funti.®® Dakle, u svrhu osiguranja ne mogu se uvazavati rezultati genskih testova koji

76  Louiza Kolakairinou and others, ‘Legislation of Direct-to-consumer Genetic Testing in Europe: A Fragmented Regulatory
Landscape’ (2018) 9 Journal of Community Genetics 118.

77 Vidi fusnotu 1.

78  Fukuda (n 1) 52; Borry (n 1) 715.

79  Kolakairinou (n 77) 118.

80  Vidi usporedbu zakonskih uredenja prema drzavama u: Kolakairinou (n 77) 120, 123, 125.
81  Dodatak I nalazi se na str. 14. Kodeksa.

82  Genski test na Huntingtonovu bolest ukazuje sa stopostotnom (100%) sigurnos¢u da ¢e osoba s pozitivnim testom kasnije u
zivotu razviti takvu bolest, pa je zapravo pozitivan test na spomenutu bolest ujedno i njezina definitivna dijagnoza. S druge
strane, primjerice kod bolesti kao §to su Parkinsonova ili Alzheimerova bolest utvrdena prisutnost genskih pokazatelja njihova
nastanka ne znaci ujedno i kona¢nu dijagnozu tih bolesti, ve¢ samo ukazuju na odreden stupanj povecanog rizika. Aikin (n 56)
603-04.

83  No kako bi se suzbila moguca samovolja osiguratelja pri odlu¢ivanju o pruzanju osigurateljnog pokri¢a na temelju obavljenih
genskih testova, Kodeks ovlascuje osiguranika/ugovaratelja osiguranja zatraziti objadnjenje od osiguratelja jesu li i kako rezultati
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nisu unaprijed odobreni i ne nalaze se na listi Kodeksa.?* I u australskom pravu poklanja se
pozornost medicinskom savjetovanju ako se genski testovi koriste u svrhu osiguranja Zivota.
Naime, izrijekom je predvideno da osiguratelj mora omoguditi svojim djelatnicima savjetova-
nje s medicinskim stru¢njacima ako se rezultat genskog testa smatra relevantnim u procjeni
rizika osiguranja (¢l. 3.7. Moratorija). Njemacko pravo takoder propisuje obvezu savjetovanja
pojedinaca od strane kvalificiranih lije¢nika prije obavljanja genetskog testiranja, neovisno o
tome obavlja li se testiranje u svrhu osiguranja ili ne (par. 9. i 10. njemackog Zakona o genskoj
dijagnostici).

7. ZAKLJUCAK

Potreba za zastitom podataka iz genskih testova prepoznata je u raznim medunarodnim
pravnim aktima i aktima Europske unije. Moguénost koristenja genskih tehnologija u svrhu
osiguranja takvu potrebu jo§ i vise naglasava, no i dalje bez opceprihvacenog i pravno ob-
vezujuceg rjeSenja na medunarodnoj razini, ali i u Europskoj uniji. Takoder je razvidno da
zaStita podataka iz genskih testova kao osobnih podataka nije apsolutna ako postoji pristanak
ispitanika.

Iz provedene poredbenopravne analize proizlaze zaklju¢ci da se moguénosti koristenja
genskih testova u svrhu osiguranja kre¢u od liberalnijeg pristupa prema potpunoj zabrani. Iz-
vjesne razlike prisutne su i u uredenjima drzava ¢lanica Europske unije, iako postoji zajednicki
obvezni okvir zastite podataka iz genskih testova kao posebne kategorije osobnih podataka.
Potrebno je naglasiti kako u nijednom od analiziranih sustava ne postoji apsolutna slobodna u
kori$tenju genskih testova u svrhu osiguranja, vec su kod svih prisutna odredena ogranicenja.
Liberalniji pristup imaju drzave common law sustava u odnosu na drzave kontinentalne Euro-
pe. Najliberalniji pristup nalazimo u pravu SAD-a gdje se zabrana genskih testova na saveznoj
razini odnosi samo na zdravstveno osiguranje pojedinaca, dok je glede svih ostalih vrsta osi-
guranja to prepusteno zakonodavstvu pojedinih saveznih drzava. Potom slijede Velika Brita-
nija, Australija pa i Njemacka koje nacelno zabranjuju koristenje podataka iz genskih testova
u svrhu osiguranja, osim za pojedine vrste osiguranja (kao $to su osiguranje Zivota, osiguranje
prihoda, osiguranje od teskih bolesti i invalidnosti) i samo ako je ugovorena svota osiguranja

provedenog genskog testiranja utjecali na odluku osiguratelja o pokri¢u, premiji osiguranja i eventualnim isklju¢enjima iz pokrica.
Ako po dobivenoj informaciji, osiguranik/ugovaratelj osiguranja smatra da osiguratelj nije postupao u skladu s Kodeksom,
moze podnijeti prituzbu nadleznim sluzbama osiguratelja, a dodatno nakon toga moZe podnijeti i prijavu pravobraniteljstvu za
djelatnost osiguranja te tijelu nadleznom za nadzor u osiguranju. Pored toga, osiguratelji su duzni podnositi godi$nja izvjesca
Udruzenju britanskih osiguratelja i Vladi radi nadgledanja provedbe Kodeksa. (Pitanja i odgovori glede Kodeksa, str. 10-11).
Posebnu vaznost pridaje se djelatnicima osiguratelja zaduzenim za preuzimanje genskih rizika koje mora imenovati svaki
osiguratelj sukladno svojoj veli¢ini (tzv. Nominated Genetics Underwriter — NGU) (¢l. 8. Kodeksa). Takvi djelatnici moraju biti
posebno obrazovani te su odgovorni za sva pitanja glede genetskog testiranja u svrhu osiguranja. Njihove su duznost posebno
propisane u Dodatku II Kodeksa (str. 15-16). Ovdje izdvajamo neke od njih: da je u toku s relevantnim dostignu¢em genske
znanosti i tehnologije; pomo¢ u osposobljavanju ostalog osoblja osiguratelja glede preuzimanja genskih rizika; voditi dnevnik
genskog testiranja; savjetovati se s lije¢ni¢kom strukom o znacenju podataka iz genskih testova; voditi dnevnik prituzbi koje se
odnose na krsenja Kodeksa; izvijestiti interne sluzbe nadleZne za rje$avanje prigovora/prituzbi o mogucim povredama Kodeksa
te pruzati potporu u procesu rje$avanje prigovora/prituzbi.

84  Zbog toga se u dodatnim objasnjenjima uz Kodeks navodi mogu¢nost njegova stalnog azuriranja u suradnji UdruZenja britanskih
osiguratelja i Vlade kako bi Kodeks bio u skladu s najnovijim dostignu¢ima genomske medicine (Pitanja i odgovori glede Kodeksa,
str. 11).
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iznad propisanog limita. Kona¢no, nalazimo i drzave poput Francuske, Portugala, Austrije, ali
i Hrvatske gdje je izri¢ito propisana zabrana koristenja genskih testova u svrhu osiguranja.

S obzirom na to da u Europskoj uniji postoje primjeri uvjetne dopustivosti primjene gen-
skih testova u svrhu osiguranja (Njemacka), uz o¢ekivani daljnji razvoj genske tehnologije (a u
koju, medu ostalim, investiraju upravo osiguratelji) koja ¢e omoguciti kvalitetnija i preciznija
genska testiranja, nije isklju¢ena pojava zahtjeva za uvodenjem liberalnijeg pristupa u koriste-
nju podataka iz genskih testova u svrhu osiguranja. Ovo zbog dva razloga: prvi, $to zasad ni u
jednom dokumentu Europske unije ne nalazimo apsolutnu zabranu koristenja genskih testova
u svrhu osiguranja koja bi se primjenjivala beziznimno za sve drZave ¢lanice, a drugi se odnosi
na postizanje jednakosti trzi$nih uvjeta na ¢itavom podruéju Unije — ako makar u jednoj drza-
vi ¢lanici, kao $to je Njemacka, osiguratelji mogu koristiti genske testove u svrhu osiguranja
(doduse, zasad, vrlo ograni¢eno), takvi osiguratelji su “povlasteni” u odnosu na osiguratelje u
ostalim drzavama ¢lanicama gdje je propisana apsolutna zabrana koristenja genskih testova
u svrhu osiguranja. No, ostvarenje liberalizacije koristenja genskih testova u svrhu osiguranja
u Uniji nije moguce posti¢i bez jedinstvenog pristupa u regulaciji navedenog pitanja, a §to u
ovom trenutku nedostaje.
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THE CHALLANGES OF REGULATING THE USE OF PERSONAL DATA
FROM GENETIC TESTS FOR INSURANCE PURPOSES

Summary

The paper deals with the issue of using genetic tests for insurance purposes. After introdu-
ctory remarks, the paper provides an overview of various international and European legal
sources both on data protection in general, and on the protection of data from genetic tests.
The paper then researches into different solutions proposed by comparative law concerning
the use of data from genetic tests for insurance purposes. Some solutions explicitly ban the
use of genetic tests for insurance purposes (France, Austria, Portugal, Croatia), while others
adopt a more liberal approach, allowing for its use (the USA, the UK, Germany). It is concluded
that personal data protection does not exclude the possibility using data from genetic tests for
insurance purposes, which proves the need for a common EU approach to the issue.
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