Megjegyzések Dr. Sziklay Julia
»Genetikai adatok, biobankok - és/vagy adatvédelem?” cimi irasahoz
Dr. Alexin Zoltan

Az Uin. Humdngenetikai torvényjavaslat kapcsdn meriilt fel a teriilet és a hozz4 fiz6d6 emberi
jogi problémdk vizsgalata. A szerzd nagyon helyesen felsorolta mindazon nemzetkozileg mar
elfogadott alapelveket, amelyek figyelembe kell venni a magyar szabdlyozdsnak is. Valdban,
ezek az alapelvek meg is jelennek a torvényjavaslatban. Mindazonéltal van néhdny aggodalomra
okot ad6 probléma, amelyeket most szeretnék kozzétenni.

1. Létezik-e egyaltalan azonosithatatlan biol6giai minta?

Ez a kérdés azért fontos, mert dltaldban a bioldgiai mintdkat addig tekintik személyes adatnak
(Iasd. Avtv 2. § (1) és (9)), amig a kapcsolat a minta és egy l1étezd személy kozott helyredllithato.
Amikor a mintat azonosité szamsort letorlik, akkor a minta ezaltal mar azonosithatatlanna valt?
Elméletileg természetesen nem, hiszen a személyazonositdsra rendelkezésre dllnak mar genetikai
modszerek, amelyekkel az azonositds kétséget kizardan elvégezhetd. Tekintettel azonban arra,
hogy ehhez sziikséges lenne az 0Osszes széba johetd biobank iigyfél ellendrzott genetikai
vizsgdlatara, hogy koziilik ki lehessen vdlasztani az adott személyt, ez ardnytalanul nagy
erofeszités lenne, elvégzésének kicsi a kockdzata, ezért gyakorlatilag esetleg lehetne a mintat
azonosithatatlannak tekinteni (amely ez utdn mar nem személyes adat).

Az ismeretlen minta azonositdsdra azonban nemcsak ez a lehetdség all rendelkezésre, hanem
olyan genetikailag kddolt tulajdonsagok is, amelyek az ismeretlen személy megfigyelhetd kiilsé
jellegzetességeit alkotjdk, pl. a vércsoport, szem szin. Az ilyen genetikailag kédolt tulajdonsagok
szdma folyamatosan noOvekszik, ezért nem lehet garantdlni, hogy ami ma esetleg nem
azonosithaté minta az a jovOben is az marad. Kiilondsen igaz ez akkor, ha az ismeretlen minta
valamilyen hatdrozott genetikai rendellenességet mutat, amelynek jol felismerhetd kiilsd
megnyilvdnuldsai is vannak. Ebben az esetben mar az azonositds sokkal egyszerlibb.

Az azonositast tovabbi informéciok is segithetik: az egészségi dllapotra vonatkozé adatok. Az
orvosi genetikai kutatdsok nagyon fontos eleme, a génekben kodolt tulajdonsigok és a
betegségek, az egészségi allapot kozotti kapcsolat kimutatdsa, vizsgdlata. Természetesen, kutatasi
célbdl csak olyan bioldgiai minta felhasznéldsa érdekes, amely egyiitt jar az egészségi dllapotra
vonatkoz6 adatok 4taddsdval is, egyébként a minta valdsziniileg érdektelen a kutatdsok
szempontjabol.

Az adatvédelmi torvény szerint annak ellendrzéséhez, hogy egy adathalmaz 1étez6 személyhez
kapcsolhaté-e fel kell tarni, hogy milyen egyéb adatok allnak az adatkezeld rendelkezésére,
illetve, hogy milyen tovabbi adatok megszerzésére van lehetOsége, vagy milyen adatokra tehet
szert a jovoben. A biobankok sok esetben gydgyintézetek, klinikdk mellett, esetleg azokkal egy
szervezeti egységben miikodnek, amelyek ko6zos informatikai rendszert mukodtetnek. Nem
alaptalan az a feltételezés, hogy ezeket az adatokat Ossze is lehet kapcsolni. A fentiekbdl az a
kovetkeztetés adodik mindent figyelembe véve, hogy azonosithatatlan biologiai minta nem
létezik. Addig, amig az érintett €l, vagy az egészségiigyi adatai 1éteznek, addig biztosan nem. A
halal utan 30-50 évvel esetleg mar valéban azonosithatatlanna valik egy minta. Az elkdvetkezd
néhany évben a konnyti és gyors azonosithatésdg majdnem biztosan bekovetkezik.

Az is jol megfigyelhetd a humdangenetikai torvényjavaslatban, hogy kutatdsi érdek az, hogy
teljesen szabadon felhaszndlhatdé mintdkat kaphassanak a kutatok, amelyek az érintett
engedélyével, vagy még inkdbb a torvény felhatalmazdsa alapjdn mdar korldtozds nélkiil
felhaszndlhatok. Ennek legjobb modja a név nélkiili mintdk haszndlata (amelyek a



torvényjavaslat vélelmezése szerint nem azonosithatdk, tehdt nem tekinthetok személyes
adatnak). A torvényjavaslat szerint a jelenleg kiilonb6z6 helyeken Orzott, tarolt (nyilvanvaléan
megsértve ezzel az 1997. évi CLIV. torvény elbirdsait) bioldgiai mintdkat, a rajtuk 1évo
azonositok letorlésével szabadon felhasznédlhaté bioldgiai mintdkka lehetne mindsiteni. Ez az
elgondolds nincs 6sszhangban azzal, az Ovideoi Egyezményben kinyilvanitott alapelvvel, hogy
az egyéni érdek megeldzi a tudomdnyos €s tarsadalmi érdeket, ezen kiviil minimum kimeriti a
tisztességtelen adatkezelés fogalmat. Ezeket a mintdkat mar régen meg kellett volna semmisiteni,
és a véleményem szerint ezt kell tenni most is, haladéktalanul meg kell semmisiteni dket.

A torvényjavaslat nem gondoskodik arrél, hogy a biobankban tdrolt mintdkat ne lehessen
azonosithatatlannd tenni, amely a véleményem szerint nagyon sulyos etikai és emberi jogi kérdés.
Ezt a cselekményt nem szankciondlja a torvény, pedig megelozhetd lenne, ha minta
adomdanyozdasakor, minden adomanyozé elvégeztetne egy személyazonosité genetikai tesztet is,
amelynek az eredményét egy-egy példinyban megkapnd a biobank és az érintett. Ennek
birtokdban késébb barmikor lehetne azonositani a mintdkat, még akkor is, ha esetleg elveszne
roluk a cimke. Ennek a tesztnek a puszta 1étezése (a benne foglaltak ismerete nélkiil is), azonnal
eloszlatnd azt a kételyt, hogy a név nélkiil tarolt bioldgiai minta személyes adat-e vagy sem.

2. A genetikai vizsgalatok tipusai?

A genetikai vizsgdlatoknak és a kutatdsoknak szdmos tipusa ismert. Adatvédelmi kérdések
vizsgdlatakor az a lényeges, hogy ezekbdl a vizsgalatokbdl milyen informécidk nyerhetok. Ismert
tény, hogy az emberi génkészlet 96-97%-ban azonos az egérével, 99%-ban azonos a majmokéval.
Két ember genetikai dllomanya 99,9%-ban azonos. Természetesen a kutatdsok azoknak a jol
meghatdrozhat6 kiilonbségeknek a feltardsara irdnyulnak, amelyek a lényeges informacidkat
hordozzék az egyénekrdl. Az az informacid, hogy egy személy hordozza-e a vérzékenység génjét,
onmagdban (mas informécié nélkiil) nem tekinthetd személyes adatnak, mert szdmos ilyen
személy létezhet. Az ember mintegy 30 ezer génnel rendelkezik, amelyek koziil véletlenszertien
kivélasztott 10-20-nak az egyezése statisztikailag olyan kis valdszinliségli, hogy ez a tény mdr
személyazonositdsra is alkalmas.

Ebbdl az kovetkezik, hogy a genetikai vizsgdlatok mds egyéb adatok nélkiil publikdlt eredménye
addig tekinthetd személyazonositdsra alkalmatlannak, amig az egyiittesen vizsgélt tulajdonsdgok
szdma kevés. A modern genetikai chip technolégia azonban lehetévé teszi egyszerre tobb ezer
kiilonbozd teszt egyidejii elvégzését egyetlen biologiai mintdn, ezért az ilyen kisérletek
eredménye semmiképpen sem tekinthetd azonosithatatlan adatnak (nem személyes adatnak).
Nemzetkozileg szokdsos alapelv az, hogy nyilt végli (open-ended) beleegyezés adhaté arra, hogy
személyhez nem kapcsolhaté adatokat vonjanak ki a tdrolt bizalmas adatokbdl kutatds céljara.
Mig egyedi, egy alkalomra sz6l6 beleegyezd nyilatkozat sziikséges akkor, ha azonosithaté
adatokat haszndlnak fel. A fentiekbdl ldathatd, hogy az iires (nem korldtozott) kutatdsi céla
felhaszndlds esetében sziikség lenne az alapvetd emberi jogok védelme érdekében a végezhetd
genetikai kutatdsok korldtozaséra (a kinyerhetd informéciok nem lehetnének személyazonositdsra
alkalmasak). Ezzel kapcsolatban egyébként a német alkotmédnybirdsag is allast foglalt.

3. Nyilt genetikai adatbazisok

A nemzetk6zi genetikai kutatdsok sordn d&ltaldnos gyakorlat, hogy szabadon hozzéaférhetd
adatbazisokat készitenek. Ezeket az Interneten keresztiil érik el a kutatok Egyiptomtol kezdve
Brazilidig. A genetikai adatbazisokban a genom egyes szakaszai, DNS részletek aminosav
szekvencidi taldlhatok. Altaldnos alapelv, hogy adatokat ezekbe az adatbdzisokba csak
beleegyezd nyilatkozat birtokdban lehet felvinni. Ennek a torvényi szabdlyozasat nem taldltam



meg a torvényjavaslatban. Pontosabban szélva, ennek a kérdésnek az adatvédelmi torvény vagy
az Egészségiigyi adatkezelési torvény alapjan kellene megoldddni. Ha betii szerint alkalmazom
ezeket a torvényeket, akkor nem azonosithaté adatokat az adatbazisba fel lehet vinni az érintett
beleegyezése nélkiil is. Ez a véleményem szerint ismét sérti a tisztességes adatkezelés elvét,
tovabba, szamos jovdbeli kockazatot is magaban rejt.

A genetikdval foglalkozok ismerik a vildgban taldlhaté genetikai adatbdzisokat, és megfelelden
gyors keresOprogramok dllnak rendelkezésiikre egy-egy adatbdzisban tdrolt adat elokeresésére.
Ezért, ha egy adott paciens genetikai vizsgdlatra jelentkezik, mikdzben kordbban a bioldgiai
mintdjan orvosi kutatdsokat végeztek és annak eredményét nemzetkozi, nyilt adatbazisban
helyezték el, akkor a frissen keletkezett adatok és az adatbazis tartalménak az dsszekapcsoldsdval
olyan ismeretek keriilhetnek a felszinre, amelyek esetleg a péciens szdndéka ellenére vannak. A
véleményem szerint az Interneten torténd kozzététel nyilvanossdgra hozdsnak szamit, amely csak
egyedi specidlis engedély birtokdban lehetséges. Ezt gy kellene bdviteni, hogy genetikai
vizsgdlatok eredményét akkor, ha az azokban fellelhetd informdciomennyiség elvben
személyazonositdsra alkalmas (azt a gyakorlati szempontot nem vizsgdlva, hogy ez mennyire
nehéz), csak egyedi beleegyezés birtokdban lehetne nyilvdnos adatbédzisban kozzétenni.

4. Kédolt mintak

A biobankokban tarolt mintdkat sok esetben szamokkal kddoljak és ezzel azt az érzetet keltik az
tigyfelekben, hogy ez a személyazonossidgukat elfedi, az adataik tehat tokéletes biztonsagban
vannak. Ez akkor lehetne igy, ha a kédokat és a személyes adatokat tartalmazé kulcs megbizhato,
Orzott helyen lenne. Sajnos ez nincs igy. A kulcs, rendszerint ugyananndl az intézménynél
taldlhat, amelyik a mintdkat 6rzi. Ezért ez a gyakorlatban lényegi védelmet nem jelent, viszont
az tigyfeleket megtéveszti.

Fontos lenne, ha a torvényjavaslat rendelkezne arr6l, hogy mikor tekint egy kodoldsos médszert
elfogadhaténak. A véleményem szerint a kulcstdbldzat csak egy fiiggetlen szervezet, ligyvédi
iroda, alapitvany, adatvédelmi biztos, orszdggylilési iroda kezelésében lehetne, ahogyan ez
példdul van az Egyesiilt Kirdlysdgban. S6t egy kulcsot az tigyfélnek is kellene kapnia, ha kivanja.

6. Adatbiztonsag

A torvényjavaslat nem foglalkozik az adatbiztonsdg problémdjaval, nem 4llit fel objektiv
kovetelményrendszert az alkalmazott informatikai rendszerrel kapcsolatban. Ez nagyon komoly
személyiségvédelmi problémat jelenthet, mert sok helyen alkalmaznak elavult informacios
rendszereket, amelyekben genetikai adatokat tarolnak. Az adatok megfeleld biztonsagos 6rzése
nem megoldott, illetéktelen hozzaférések eléfordulhatnak, a felhaszndléi jogosultsdgok rendszere
nem kielégitd, jogosulatlan manipuldciok, lekérdezések lehetségesek. Ezért fontos lenne az
adatokat sulyuknak megfelelé védelemben részesiteni.

Ugyancsak nincs szabdlyozva a személyi hattér, a sziikséges adatvédelmi és emberi jogi képzés,
az ellendrzések, akkreditaciok rendszere. Személy szerint szivesen venném, ha egy biobankot
nemcsak az ANTSZ akkreditdlna, hanem az dllampolgéri jogok biztosa, vagy az adatvédelmi
biztos is, tanusitva ezzel, hogy azok miikodése valoban megfelel a torvényi eldirdsoknak.



