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1. Bevezetés

A nem tudashoz valé jog kérdése kevésbé tematizalt a hazai szakirodalomban. Dolgozatom
elején ezért egy hosszabb leird részben mutatom be, mit is foglal magaban ez a jog, mi a
funkcidja, mert bar a tudashoz valo jog kozismertebb, a technologia fejlédése egyre Gjszeriibb
kihivasok elé¢ allitja az egyént, amikor a sajat ¢letét meghataroz6 informéciokrdl kell dontenie,
és a jogalkotokat és -alkalmazokat is, amikor eddig ismeretlen konfliktusokra kell valaszokat
talalniuk. A dolgozat elsésorban a genetikai adatok teriiletére fokuszal, ott is kiemelt
figyelemmel a nem tudashoz vald jog és méasok jogainak kapcsolatara, esetleges konfliktusara,
és arra, hogy ezeket hogyan rendezi a magyar szabalyozas, hiszen a genetikai adatoknak vannak
olyan, természetiikb6l fakado jellegzetességei, amik az érintett és a harmadik fél jogai k6zott
fennallo konfliktusokat bonyolultabba teszik. A nem tudashoz vald joggal szorosan
Osszetartozik a tudashoz vald jog is, ezért elemzek olyan eseteket, amik a nem tudashoz vald
jog alanyi korére, illetve a genetikai informécié harmadik személlyel torténd megosztasanak
elveire kérdez ra. Utdbbiakbdl vezethetd le, mi a jog alldspontja a genetikai adatok
nyilvanossagra hozatala kapcsan, amibdl kdzvetetleniil a tudashoz, kdzvetettebben pedig a nem
tudashoz vald hozzaallas is korvonalazhato. El6feltétele ezeknek az orvosi titoktartasra, az az
aloli felmentésre vonatkozo szabélyozas attekintése. Bar eddig inkabb kiilfoldon kertilt birosag
elé a nem tudashoz, illetve a genetikai adatok megosztasaval kapcsolatos eset, csak 1d6 kérdése,

hogy a magyar jogrendszernek is valaszokat kelljen talalnia az itéleteiben.

2. A nem tudashoz valé jog

A nem tudashoz vald jog az orvosi jog teriiletéhez tartozik, amely a polgari jog része.* A feleket
a mellérendeltség jellemzi, koztiik szerzddéses kapcsolat all fent.2 A hazai orvosi jog a nyugati
jogallamokhoz képest harminc-negyven év késéssel, a rendszervaltas utan indult fejlédésnek, a
szocialista idészakban a paternalista, diktatorikus szemléletmdd ezt a teriiletet is meghatarozta.®
A paternalista felfogasban a paciens sokkal inkdbb targya, mintsem egyenjogu alanya a

jogviszonynak.* A kétezres évekre egyetértés alakult ki abban a tekintetben, hogy az orvos —

1 JOBBAGYI Gabor: Orvosi jog — Hippokratésztél a klonozdsig. Budapest, Szent Istvan Tarsulat, 2007. 14.
2 Uo. 37.
3 Uo. 13.
4 Uo. 52.



beteg kapcsolat a polgari joghoz tartozik, ahol mindkét fél mellérendelt és egyenjogu, illetve

autonémiaval rendelkeznek.®

Az egészségligyrol szolo 1997. évi CLIV. torvényben (a tovabbiakban: Eiitv.) nevesitett
kilenc betegjog is azt segiti eld, hogy a paciens alanyként, és ne targyként jelenjen meg az orvos
— beteg relacioban, illetve valamennyire kiegyensulyozza a fennall6 informacids aszimmetriat,
a beteg kiszolgaltatott helyzetét.® A nem tudashoz valo jog a legszorosabban a tajékoztatishoz
valo joghoz kapcsolodik, amit Jobbagyi Gabor a legfontosabb betegjognak tart, ami a tobbi jog
alapja, az oOnrendelkezés eldfeltétele,” az egyik legmeghatarozobb feltétel a betegjogok
érvényesiilése és érvényesithetdsége tekintetében.® A tdjékozott beleegyezés zarja ki az orvosi

beavatkozasok jogellenességét.’

2.1. Torténet

A nem tudéshoz val6 jogrol szol6 vita az 1980-as években, a HIV-fert6zésekkel kapcsolatban,
illetve a géntechnologia fejlodésére reflektalva élesedett ki Németorszagban.'® Az orvosok
tobbsége akkor a rutinszerti HIV-sziirést szorgalmazta,! illetve a virustél valé félelem miatt
tobbszor titokban is letesztelték a vérmintakat.!? A birdsag ezt a gyakorlatot az dnrendelkezési
jog megsértése és a pozitiv eredmény jelentette potencialis megterhelés miatt elutasitotta.’®> A
vita kozponti kérdése az volt, hogy a HIV-virus okozta AIDS kezelhetetlenségét ¢s a fertdzés
veszélyét figyelembe véve joguk van-e az érintetteknek nem venni tudomiast a
fertdzottségiikrdl.1* Németorszagban a kétezres évek elején egy tanar azért inditott pert, mert

megtagadtdk a probaidds kinevezését egy potencidlisan 0rokolt betegség miatt, aminek

% Uo. 37.

MARSOVSZKI Adam: Amir8l nem tudok az nem f4j? A tajékoztatashoz val6 jog érvényesiilése az egészségiigyi
szolgaltatasok igénybevétele soran. In: KERESZTES Gébor (szerk.): Tavaszi Szél — Spring Wind 2016.
Tanulmanykétet. 1. kotet: Agrartudomany, dllam— és jogtudomany, fold— és fizikatudomany, had— és
rendészettudomany. Budapest, Doktoranduszok Orszagos Szovetsége, 2016. 276.

" JOBBAGYI i. m. 55-56.

& MARSOVSZKI i. m. 276.

® LANDI Balazs: Az orvosi jogviszony egyes kérdéseirél. In: TATTAY Levente — POGACSAS Anett — MOLNAR
Sarolta (szerk.): Pro Vita et Scientia: Unnepi kotet Jobbagyi Gabor 65. sziiletésnapja alkalmabél. Budapest, Szent
Istvan Tarsulat, 2012. 179.

10 Caroline FONDLING: Recht auf Wissen vs. Recht auf Nichtwissen in der Gendiagnostik. Baden—Baden, Nomos,
2017. 25., 97.

11 Zweifler auf der Zinne. Der Spiegel, 48/1993.

12 FUNDLING i. m. 103.

13 Uo.

14 Uo., Zweifler auf der Zinne. Der Spiegel, 48/1993.



kovetkeztében késébb munkaképtelenné valhat.’® A tandr elutasitotta az ezzel kapcsolatos
genetikai vizsgalatot, és a birésag megallapitotta az itélet indokolasaban, hogy a genetikai
vizsgalat alkalmas lehet a személyiségi jogokba torténé ,massziv beavatkozasra”.!® A
genetikaval kapcsolatban felmertiil6 kérdések a filozofia és az etika teriiletére nyulnak vissza, a
géntechnoldgia fejlodése egyre tobb dilemmat hozott magaval, fenyegetésként tekintettek ra és

felmeriiltek tisztazasra vard részek az emberekkel kapcsolatos alkalmazasaval.t’

2.2. A nem tudashoz valé jog funkcioja

A WHO 1994-es nyilatkozata a betegjogok elomozditasarél Europaban mar deklaralta, hogy
»la] pacienseknek joguk van ahhoz, hogy kifejezett kérésiikre ne kapjanak tajékoztatast [az
egészségi allapotukrol — a szerz6]”.® A nem tudashoz valé jog az egészségiigyi informacio
megismerésérol vald lemondast jelenti. Fruzsina Molnar-Gabor felhivja a figyelmet arra, hogy
sem a koz-, sem a magéanjog teriiletén nem ismeretlen az a szitudcid, hogy az egyén
megtagadhatja meghatarozott informaciok tudomadsulvételét, emogott tobb, kiillonbozd ok
allhat, az egészségiiggyel Osszefiiggd ¢élethelyzeteket azonban ezek koziil is kiemeli az
egzisztencialis jelentdségiik az érintett életére.’® Bar nem korlatozodik kizarélagosan a
genetikai adatokra, informdciokra, a huméngenetika teriiletén kiemelt szerepe van a nem
tudashoz valé jognak,?° a genetikai informaciok jelentds hatassal birnak a személyes életmodra,
életvitelre.?! A nem tudashoz valé jog az érintett autondmiajanak gyakorlasat segiti eld, ahogy
Jorgen Husted 0sszegzi: az elsddleges cél nem az, hogy a legjobb, hanem hogy az érintett altal

a legjobbnak tartott dontés sziilethessen meg.??> A szakirodalom ismeri az tn. nocebo hatas

15 VG Darmstadt, Urteil vom 24.06.2004 - 1 E 470/04, tényallashoz 1d. 4-23. bek.

16 Uo. 9., 30. bek.

" FUNDLING i. m. 98.

18 A Declaration on the Promotion of Patient’s Rights in Europe, 2.5 pont

19 Fruzsina MOLNAR-GABOR: Das Recht auf Nichtwissen Fragen der Verrechtlichung im Kontext von Big Data
in der modernen Biomedizin. In: Gunnar DUTTGE — Christian LENK (szerk.): Das sogenannte Recht auf
Nichtwissen. Paderborn, mentis, 2019. 83.

2 Uo. 84.

2L FUNDLING i. m. 143.

22 Jorgen HUSTED: Autonomy and a right not to know, In: Ruth CHADWICK — Mairi LEVITT — Darren SHICKLE
(szerk.): The Right to Know and the Right Not to Know — Genetic Privacy and Responsibility. Cambridge,
Cambridge University Press, 2014. 25.



jelenséget is, ami egyfajta ellentétes placebo hatasként miikodik: a terapias intézkedéshez

negativ testi vagy kognitiv reakcié tarsul.?

Kiilonosen a kiskortak esetében hangsulyos a ,.nyitott jov6” érve.?* Ez azt jelenti, hogy
alapesetben az egyénnek nincsen végleges ismerete arrdl, hogy a jovében milyen betegség fog
néla jelentkezni (jelentkezhet nala).?> A hangsuly a végleges bizonyossagon van, mert bar az
elég gyakori, hogy egy csaladban példaul tobbszor eléfordultak mar sziv- és érrendszeri
betegségek, akkor lehet arra szamitani, hogy egy masik, jelenleg tiinetmentes csalddtagnal is
nagyobb valoszintiséggel alakul ki késdbb, azonban ez a megfigyelésen alapulo becslés tavol
all att6l, mint ha valaki biztosan tudja, hogy példaul hordozdja a Huntington-kornak?®, és csak
id6 kérdése, mikor alakul ki nala a betegség.?’ A ,nyitott jov6” érvelésében a bizonytalansag

az alapéllapot, és csak az egyén dontése lehet, ha ettd] eltéréen dont.?8

A német jog a nem tuddshoz vald jogot az informacids Onrendelkezési jog negativ
valtozataként fogja fel, ami a személyiség szabad kibontakoztatdsdnak alkotmanyban rogzitett
jogabol ered.?® A nem tudashoz vald jog védelme elsésorban az érintettre terjed Ki az
identitdsmeghatarozas kapcsan, mig az informdcioés oOnrendelkezési jog egy tarsadalmi

vetiiletben érvényesiil.*

Ahogy Caroline Fiindling talaléan megfogalmazta: az eldbbi azt a
jogot védi, hogy az érintett meghatarozhassa, hogyan valaszol a ,,Ki vagyok én?” kérdésre, mig

utobbi a ,,Mit kell masoknak tudnia rolam?” kérdésre adott valasz meghatarozasat védi.®t

Ben Davies elhatarolja a nem tudashoz valé jogot (right not to know) a tudatlansaghoz valo
jogtol (right to ignorance): meglatasa szerint a kiilonbséget az alapozza meg, hogy milyen
relaciorol van sz6.3% Davies szerint a nem tudashoz vald jog meghatarozo eleme — a jogszabalyi
rendelkezésekkel Osszhangban —, hogy egy adott intézményi viszonyban érvényesiil, a

paciensek és az egészségiigyi szakemberek kozott, ebbdl kovetkeztetve pedig lehetséges

23 BUNDESARZTEKAMMER AUF EMPFEHLUNG IHRES WISSENSCHAFTLICHEN BEIRATES (szerk.): Placebo in der
Medizin. Deutcher Arzte—Verlag, Koln, 2011. 189.

24 Roberto ANDORNO: Foundations and implications of the right not to know. In: Gunnar DUTTGE — Christian LENK
(szerk.): Das sogenannte Recht auf Nichtwissen. Paderborn, mentis, 2019. 78.

25 Christian LENK — Debora FROMMELD: Ethische und soziologische Aspekte des Rechtes auf Nichtwissen. In:
Gunnar DUTTGE — Christian LENK (szerk.): Das sogenannte Recht auf Nichtwissen. Paderborn, mentis, 2019. 63.

% Egy orokletes, halalos és jelenleg gyogyithatatlan neurodegenerativ betegség.

2" |LENK — FROMMELD: i. m. 63.

2 Uo.

29 OLG Celle, Urteil vom 29.10.2003 — 15 UF 84/03. 18. bek., Grundgesetz fiir die Bundesrepublik Deutschland
2. cikk (1) bek.

%0 FONDLING i. m. 159.

31 Uo.

32 Ben DAVIES — Julian SAVULESCU: The Right Not to Know: some Steps towards a Compromise. Ethical Theory
and Moral Practice, vol. 24., no. 1. (2021) 138.



motivacionak latja azt is, hogy valaki bizonyos informéciokat inkabb a csaladjatol szeretne
hallani, mint egészségligyi szakembertdl, vagy szeretne rdhatassal lenni az idépontra, amikor
nemkivanatos informaciokat kap.3® Azt a példat hozza illusztracioként, hogy nem fog a nem
tudashoz val6 jog hataskorébe tartozni, ha az apa tdjékoztatja a gyermekét a sajat genetikai
informéacioirol, igy kozvetve tajékoztatva a gyermeket a rd vonatkozo informaciokroél is, mert

t.3* Ez a feltétel, miszerint

koztik nem ez a specidlis intézményi viszonyrendszer all fen
intézményi relacidban értelmezhetd csak a nem tudashoz valo jog, lesziikiti az alkalmazasi és
a szabalyozasi korét is, illetve sziikségessé teszi az ehhez a viszonyrendszerhez kapcsolddo
tovabbi, relevans szabalyozasok, etikai elvek figyelembe vételét, mint példaul az orvosi

titoktartasra vagy a tajékozott beleegyezésre vonatkozo kérdéskoroket.

2.3. Genetikai adatok, vizsgalatok sajatossagai, genetikai kivételesség

Bar a nem tudashoz val6 jog nem kizardlag a genetikai adatokra, informacidkra vonatkozik,
azoknak olyan sajatossagaik vannak, amelyek specialisabba teszik 6ket ebben az aspektusban.
A genetikai adat meghatarozasat az Infotv. és a GDPR is tartalmazza: egy természetes személy
Orokolt vagy szerzett genetikai jellemzoire vonatkozo minden olyan személyes adat, amely az
adott személy fiziologiajara vagy egészségi allapotara vonatkozé egyedi informaciot hordoz,
és amely elsésorban az adott természetes személybdl vett biologiai minta elemzésébdl ered.®®

t%6, egészségiigyi adat.®” A genetikai adat

A genetikai adat kiilonleges személyes adatnak szdmi
specidlis a transzgenerdcios hatasa miatt, az érintetten kiviill masra nézve is hordozhat
informaciot, illetve hatassal lehet olyan meghataroz6 teriiletekre az €letben, mint példaul az
életmodra, gyermekvallalassal vagy karrierrel kapcsolatos déntésekre.® Tobbek kozott példaul
az elébb felsorolt jellemzdi miatt is létezik az un. a ,,genetikai kivételesség3® fogalma, ami a

genetikai informaciokat megilleto kiilonleges statuszt jelenti, ami egy megfelel6 szintii védelmi

% Uo.

34 Ben DAVIES: The right not to know and the obligation to know. Journal of Medical Ethics, vol. 46., no. 5. (2020)
302.

3 Infotv. 3. § 3a. pont; Altalanos adatvédelmi rendelet. 4. cikk 13. pont

% Infotv. 3. § 3. pont

37 Altalanos adatvédelmi rendelet. (35) bek.

% Judit SANDOR: Genetic Testing between Private and Public Interests: Some Legal and Ethical Reflections.
Frontiers in Public Health, vol. 6. (2018) 4.

% A szakirodalomban vitatott a genetikai adatok kivételessége, 1d. pl. Peter WEHLING: Die letzte Rettung? Das
Recht auf Nichtwissen in Zeiten von Anlagetriger—Screening und Genom-Sequenzierung. In: Gunnar DUTTGE —
Christian LENK (szerk.): Das sogenannte Recht auf Nichtwissen. Paderborn, mentis, 2019. 233-251.
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szabalyozast kovetel meg.** Az UNESCO Nemzetkdzi nyilatkozata a huméngenetikai
adatokrol kiemeli még a genetikai adatok eldrejelz szerepét, illetve hogy olyan informaciokat
is hordozhatnak, amiknek a jelent0sége csak késObb lesz egyértelmii, valamint kulturalis

értelemben is meghatarozo szerepiik lehet.*!

A szakirodalomban megjelenik még a genetikai
adatok kivételességét alatdmasztd jellemzOként, hogy azok azonositdsi célokra is
felhasznalhatéak,*? a prognosztikai bizonytalansagok pszichés megterhelést okozhatnak az
érintetteknek, megnyithatja az utat a genetikai diszkriminacié el6tt, illetve ez a tipusa
informacié irreverzibilis.** A genetikai informacioknak jelentds identitisformald hatasa is
lehet, ami meghatdroz6 az egyén Onképére, sajat elképzelésére a tarsadalomban, csalddban

betdltott szerepérsl.*

Ami a genetikai vizsgalatokat illeti, a célja szerint kiilonbség tehetd diagnosztikai és
prediktiv genetikai vizsgalat kozott. A diagnosztikai a mar fennallo tényezok, a prediktiv ezzel
szemben a jovOben potencidlisan fellépd betegségre, egészségiligyi rendellenességre vagy
ezekre valé hajlam azonositasara szolgal.*® A prediktiv genetikai diagnosztika a megelézésben
jut kulcsfontossagu szerephez gy, hogy a specifikus genetikai hajlamok azonositasa révén
lehet6vé teszi a korai terapia elkezdését akar mar az elso tiinetek megjelenése el6tt, informaciot
szolgaltathat meghatarozott betegségek jovobeli el6fordulasanak a valdszintiségérdl — azonban
a prediktiv genetikai informaciok esetében sokszor bizonytalansagi és nem-tudasi
komponensekkel atsz6tt kockazati tudasrol van sz6.%® Ennek az eldrejelzésnek az egyik
kovetkezménye, hogy elmosodik a hatar az egészség és a manifeszt betegség kozott.*” Tobb
kutatasbol is kideriilt, hogy egyébként is problémat okozott a laikusoknak, hogy
megkiilonboztessék egymdéstdl a rendellenességet, illetve a rendellenesség kockéazatdnak

fennallasat.*® Ha az érintett tudja, hogy bizonyos valdsziniiséggel kialakul(hat) nala a

40 International Declaration on Human Genetic Data. Article 4.

4 Uo.

42 SANDOR i. m. 4.

43 FUNDLING i. m. 81-82.

4 Sonia M. SUTER: Whose Genes Are These Anyway?: Familial Conflicts over Access to Genetic Information.
Michigan Law Review. vol. 91., issue 7. (1993) 1860.

45 Gendiagnostikgesetz, 3. § 7. és 8. pont

6 Ariana SCHROEDER: Das Recht auf Nichtwissen im Kontext pridiktiver Gendiagnostik — Eine Studie zum ethisch
verantworteten Umgang mit dem Grenzen des Wissens. Wiesbaden, Springer VS, 2015. 9., 42., 5.

4T LENK — FROMMELD i. m. 53.

48 Barbara ZoLL: Normative Schlussfolgerungen aus humangenetischer Perspektive. In: Gunnar DUTTGE —
Christian LENK (szerk.): Das sogenannte Recht auf Nichtwissen. Paderborn, mentis, 2019. 163., Christian LENK:
Normative Schlussfolgerungen aus ethischer Perspektiv. In: Gunnar DUTTGE — Christian LENK (szerk.): Das
sogenannte Recht auf Nichtwissen. Paderborn, mentis, 2019. 169., R. E. LAWRENCE — Ph. FRIESEN — G. BRUCATO
—R. R. GIRGIs — L. DIX0ON: Concerns about Genetic Testing for Schizophrenia among Young Adults at Clinical
High Risk for Psychosis. AJOB Empirical Bioethics, vol. 7., issue 3. (2016) 197.
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késdbbiekben egy betegség, az jelentds pszichés stresszel jarhat. Kiilondsen nagy pszichés

terhet jelent, ha egy nem megeldzhetd vagy kezelhetd betegségrdl van sz6.4

A genetikai vizsgalat eredménye nagyon Osszetett, statisztikakat, statisztikai modszereket is
alkalmaznak az kiértékeléshez, ami az ,atlagos” egészségligyi informacional nehezebben
érthetévé teszi.®® Ez megneheziti, és egyben még fontosabba teszi a tajékoztatist. Mar a
nulladik 1épés, a genetikai alapfogalmak megértése, mint ahogy a fent ismertetett kutatasok is
mutatjak, kihivas elé allithatja a genetikaban laikust, pedig az értheté tajékoztatasnak
kulcsszerepe van az egész folyamatban, hiszen csak ezeknek a sziikséges informacioknak a

birtokéban tud az érintett megalapozott dontést hozni.

A genetikai adatokhoz, vizsgélatokhoz kapcsolodoan érdemes kitérni az Un. véletlen
leletekre is. Fiindling Reinold Schmiickerre timaszkodva a kovetkez6 meghatarozasat adja a
véletlen leletnek: célzott vizsgalat keretében felfedezett olyan lelet, ami az érintett egészségére
vagy reprodukcios képességeire potencidlisan hatdssal lehet és aminek a kideritése nem volt a
konkrét eljaras célja.®® Fiindling kiegésziti ezt a definiciot azzal, hogy a genetikai rokonsagéra
vagy szarmazasara vonatkozd megallapitadsok is ide sorolhatoak, amik szintén meghatarozo
jelentdséggel birhatnak az érintett szamara.>® Véletlen lelet mind kezelési, mind kutatasi
kontextusban el6fordulhat, ennek a szabdlyozds szempontjdbdl van jelentdsége, ugyanis a
kezelés soran fennalld orvos — beteg viszony a kutatasnal hidnyzik, ami a feleldsség alakulasara
és példaul a tajékoztatasi kotelezettség tartalmara is kihat.>> Ami a genetikai véletlen leleteket
megkiilonbozteti a tobbitdl, az fakad a genetikai adatok korabban felvazolt jellegzetességeibdl:
az ¢érintett vérrokonait is érintheti, illetve nem minden esetben egyértelmii az érintett
egészségére gyakorolt hatds — a korabban felvazolt, statisztikai modszerek alkalmazésa és a
prediktiv jelleg szintén fennall.>* A Bioetikai Kodex az orvosbioldgiai és a klinikai kutatasok
kontextusdban a vizsgalati alanyok védelme keretében rendelkezik arrdl, hogy kiilon
gondossaggal kell eljarni a tajékoztatds soran annak tisztdzasa kapcsan, kivanja-e az 6nkéntes
megismerni a véletleniil nyert, de sziméra nem kdzdmbdos lelet tartalmét.>® A Bioetikai Kodex

ezt abban az esetben irja eld, ha a vizsgélat lefolytatasa, vagy a vizsgalatba torténd bevonas

49 Klaus ARNTZ: Das Recht auf Nichtwissen im Kontext pridiktiver Medizin Anmerkungen aus ethischer Sicht.
In: Gunnar DUTTGE — Christian LENK (szerk.): Das sogenannte Recht auf Nichtwissen. Paderborn, mentis, 2019.
124,

5 FUNDLING i. m. 142.

51 Uo. 378.

52 Uo.

%3 Uo. 395.

% Uo. 396.

% Bioetikai Kodex 2.1.1. pont



soran az Onkéntes kordbban ismeretlen egészségiigyi kockdzata, illetve esetleg fennallo, de

tiineteket még nem okozo betegsége a vizsgalatvezetd tudomdsara jut.>®

2.4. Nem tudashoz valé jog, Recht auf Nichtwissen, right not to know: konkrét szabalyozasi

megjelenés

Bar tobb szabalyozas, jogszabaly egyiittesen tolti ki a nem tudashoz val6 jogot tartalommal, és
az adatvédelmi szabalyozasok, tajékoztatashoz, orvosi titoktartdshoz kapcsolddo rendelkezések
szintén fontosak, eldszor a konkrét megjelenéseit szeretném atvenni, és utdna térek ki a

kapcsolodo szabalyozasokra.

A nemzetkdzi szinten relevans rendelkezések koziil az egyik az UNESCO 1997-es
Az emberi génallomany és az emberi jogok egyetemes nyilatkozata, ami az érintett személyek
jogain beliill az 5. cikk c) bekezdésének keretében biztositja az érintettek azon jogat, hogy
eldonthessék, tajékoztassdk-e Oket a genetikai vizsgalat eredményeirdl €s az abbol eredd

kdvetkezményekrél.®’

A masik az Eurdpa Tandcs altal elfogadott, szintén 1997-es Oviedoi
Egyezmény: Az emberi jogokrol és a biomedicinarol (a tovabbiakban: az Oviedéi Egyezmény)
a Maganélet és a tdjékoztatdshoz valo jog cimi fejezet elsé részeként, a 10. cikkének a 2.
pontjaban deklardlja, hogy ,[m]inden személynek joga van ismerni az egészségével
kapcsolatosan Osszegytijtott minden adatot. Ugyanakkor tiszteletben kell tartani annak a
személynek az akaratat is, aki a tajékoztatisa melldzését kivanja”.%® Az Oviedéi Egyezmény
egészségiigyi célu genetikai vizsgalatokrol szold kiegészitd jegyzékonyvének™® VII., A
maganélet tiszteletben tartasa és az informaciohoz valo jog c. fejezete kKimondja a 16. cikk 3.
pontjaban, hogy ,,[a] személy azon kivansagat, hogy ne kapjon tdjékoztatast (az egészségi
allapotara vonatkozo, genetikai vizsgalatbol szarmazé informaciokrol — szerzo), tiszteletben

kell tartani.”® A kiegészitd jegyzokdnyv magyarazo jelentése is kiilon kiemeli, hogy errdl a

% Uo.

57 Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights. Article 5. c) bek.

582002. évi VI. térvény az Eurdpa Tanacsnak az emberi lény emberi jogainak és méltésaganak a biologia és az
orvostudomany alkalmazasara tekintettel torténd védelmérdl szolo, Ovieddban, 1997. aprilis 4—én kelt
Egyezménye: Az emberi jogokrol és a biomedicinardl sz6l6 Egyezmény, valamint az Egyezménynek az emberi
l1ény klénozasanak tilalmarol sz619, Parizsban, 1998. januar 12—én kelt Kiegészitd Jegyzokonyve kihirdetésérol (a
tovabbiakban: Oviedoi Egyezmény), 10. cikk 2. pont

% Magyarorszag nem részese.

60 Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning Genetic Testing for
Health Purposes, Article 16., 3. pont
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jogrol az érintettet tajékoztatni kell.** Nemzetkozi dokumentum még a korabban emlitett WHO-
nyilatkozat a betegjogok eldmozditasardl Eurdpaban, ami szintén konkrétan megemliti ezt a
jogot.%2 A WHO az egészségiigyi genetika és a genetikai szolgaltatisok kapcsan deklarélja,
hogy ,.,[t]iszteletben kell tartani az egyén és a csalad azon kivansagat, hogy ne vegyék
tudomasul a genetikai informacidkat, beleértve ebbe a vizsgélati eredményeket is, kivéve
Gjsziilottek vagy gyermekek vizsgalatat kezelhetd allapotokra.”® Az Orvos Vildgszdvetség
Lisszaboni Nyilatkozata a betegjogokrol nem csak a genetikai adatokra lesziikitve tartalmazza
a tajekoztatashoz vald jog részeként, hogy ,[a] betegnek joga van ahhoz, hogy kifejezett
kérésére ne kapjon tajékoztatast, kivéve, ha mas személy életének a védelme érdekében

sziikséges.”%*

Hazai jogszabalyként a humangenetikai adatok védelmérdl, a humangenetikai vizsgalatok
¢s kutatasok, valamint a biobankok miikddésének szabalyairdl szol6 2008. évi XXI. torvény (a
tovabbiakban: GenTv.) 6. paragrafusanak a 7. bekezdése szabalyozza torvényi szinten, szintén
a tajékoztatashoz vald jogok kozott, hogy ,[a]z érintett genetikai adatai megismerésérol
nyilatkozatdban lemondhat. A nyilatkozat barmikor korldtozas nélkiil visszavonhatd. Az
érintettet errdl a jogarol tajékoztatni kell”®® — ez a jogszabalyhely az UNESCO-egyezményhez
hasonloan, az Oviedéi Egyezményhez képest a genetikai adatokra leszlikitve biztositja ezt a
jogot. Tagabb értelemben a tajékoztatasrol vald lemondas joga az Eiitv.-ben is megjelenik, azzal
a korlatozassal, hogy a rendelkezés nem ad lehetdséget a lemondasra a cselekvOképes betegnek
akkor, ha ,,(...) betegsége természetét ismernie kell ahhoz, hogy masok egészségét ne
veszélyeztesse.”® Az Orvosetikai Koédex a genetikai vizsgilatok kapcsan etikai
kovetelményként allitja fel, hogy a tajékoztatds soran jelezzék, az érintettnek joga van
eldonteni, hogy kivanja-e vagy nem, hogy t4jékoztassdk az eredményekrdl, és ez a jog

kiterjesztheté azokra a hozzatartozokra is, akiket az eredmény érinthet, ha ez sziikséges.®’

A német nemzeti megoldas a magyarhoz hasonldan szintén a genetikai szabalyozas korében
is targyalja ezt a kérdést. A GenDG két helyen is kapcsolodik a nem tudashoz valo joghoz:

egyrészt a 8., beleegyezésrdl szolo paragrafusanak az 1. bekezdése deklaralja, hogy a genetikai

61 Explanatory Report to the Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine concerning
Genetic Testing for Health Purposes 72. bek.

62 A Declaration on the Promotion of Patient’s Rights in Europe 2.5 pont

3 WHO: Proposed international guidelines on ethical issues in medical genetics and genetic services: report of
WHO meeting on Ethical Issues in Medical Genetics. Geneva, 1997. december 15 — 16. 10. Table 7, 4. pont

4 WMA Declaration of Lisbon on the Rights of the Patient. 7. d. pont

8 GenTv. 6. § (7). bek.

% Eiitv. 14. § (1). bek.

87 Orvosetikai Kodex 6.6 pont
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vizsgélathoz vagy elemzéshez torténd hozzdjarulds ,,magéban foglalja a genetikai vizsgalat
terjedelmére vonatkozo dontést, illetve azt a dontést is, hogy a vizsgalat eredményérol kell-e és
mennyiben tajékoztatni vagy meg kell semmisiteni”.®® A 9., a tajékoztatasrol szol6 paragrafus
a 2. bekezdésének az 5. pontjdban mondja ki, hogy az orvosi tdjékoztatasnak a genetikai
vizsgalat eldtt ki kell terjednie arra is, hogy ,,az érintettnek joga van a nem tudashoz, beleértve
azt is, hogy a vizsgalat eredményét vagy annak részeit ne vegye tudomasul, hanem semmisitsék
meg”.%

Az osztrak Gentechnikgesetz az el6bb bemutatott szabalyozasi megoldasokhoz hasonldan
szintén a Beleegyezés és tanacsadas korében, a 69. paragrafus 5. bekezdésében irja eld, hogy
,»[a] tanacsadast kéré személy figyelmét mar a tanacsadas kezdetén fel kell hivni arra, hogy —
akar a genetikai elemzésbe valo beleegyezést kdvetden vagy a tanicsadds utdn — barmikor
nyilatkozhat Gigy, hogy nem szeretne értesiilni az elemzés eredményérdl és az abbdl levonhatd

konzekvenciakrol”.®

2.5. Korlatozasok

Abbol a szempontbol egységes az allaspont, hogy ez semmiképpen sem egy korlatozhatatlan
jog. Az Oviedoi Egyezmény tartalmazza, hogy kivételes esetben, az érintett érdekében torvény
korlatozhatja,”* a Lisszaboni Egyezmény pedig mas személy életének a védelmét jeldli meg
korlatozasi okként.”? Az Ovieddi Egyezmény kimondja, hogy ,,[a] jelen Egyezményben foglalt
jogok gyakorlasa és a védelmi rendelkezések nem képezhetik mas korlatozasok targyat, mint
amelyek torvényben meghatarozott esetekben, egy demokratikus tarsadalomban a
kozbiztonsag, a blincselekmények megeldzése, a kozegészség védelme vagy masok jogainak
és szabadsagainak védelme érdekében sziikséges.”’® Az értelmezé jelentése kitér arra is, hogy
bizonyos koriilmények kozott a beteg sajat érdeke, illetve vagy az eldbb idézett rendelkezés
alapjan harmadik személy vagy a tarsadalom jogainak védelme is megalapozhatja a nem

tudashoz valo jog korlatozasat.”

88 Gesetz {iber genetische Untersuchungen bei Menschen 8. § (1). bek.

89 Gesetz {iber genetische Untersuchungen bei Menschen 9 § (2). bek. 5. pont

70 Gentechnikgesetz 69. § (5). bek.

L Oviedodi Egyezmény 10. cikk 3. pont

2\WMA Declaration of Lisbon on the Rights of the Patient 7. d. pont

8 Oviedoi Egyezmény 26. cikk 1. pont

4 Explanatory Report to the Convention for the protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with
regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on Human Rights and Biomedicine 68. bek.
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Az Ovieddi Egyezmény értelmez0 jelentése a nemzeti belsd jogra bizza annak a szituacionak
a szabalyozasat, ha az érintett nem tudashoz vald joga és egy masik személy tajékoztatdshoz

valé joga ellentétbe keriil egymassal.”

Ez akkor allhat eld, ha valamilyen informacio az érintett
személyen kiviil masra is kihat, mast is veszélyeztet egy adott betegség, az értelmezo jelentés
példalozo jelleggel a masokra atvihetd allapotokat és a betegségeket hozza fel.”® Masra is
potencialisan kiterjedd veszély esetében a nemzeti jog feladatkorébe utalja az értelmezd
jelentés, hogy a koriilményeket figyelembe véve milyen esetekben ad lehet6séget az orvosnak
a nem tudashoz valo jog megsértésére.’’ Kiilon kitér arra, hogy a tajékoztatasi kotelezettség és
a beteg érdekei kozt fennalld ellentétet a nemzeti jognak a tarsadalmi és kulturdlis hattér
figyelembevételével kell megoldania’® — a tArsadalmi és a kulturalis hattér figyelembe vétele az
érintett és a harmadik fél érdekei kozott fennallod konfliktus esetében is fontos szempont lehet,
mivel érzékeny, a személyt esetleg meghatarozoan érintd, Gsszetett mérlegelést igényld
kérdésekrdl van sz6. A nem tudashoz valé jog harmadik személy érdekében torténd
megsértéséhez a harmadik személy tudashoz vald joganak megértése adhat tdmpontokat,
orvosi titoktartdsra az Eiitv. rendelkezései az irdnyaddak. Az tartalmazza, hogy a beteg
egészségiigyi ellatasaban részt vevd személyek a beteg ellatisa soran tudomdsukra jutott
informaciokat — kiilonosképpen a beteg egészségiigyi és személyes adatait — csak az arra
jogosulttal kozolhetik és a vonatkozo jogszabélyok szerint kezelhetik.”® Két kivételt nevesit a
torvény, amikor a beteg egészségiigyi adatait hozzajaruldsa hidnyaban is kozolni kell: ha
torvény elrendeli, illetve ha masok életének, testi épségének és egészségének védelme
sziikségessé teszi.®® Késdbbi helyen is deklaralja az Eiitv. a titoktartasi kotelezettséggel
kapcsolatban, hogy nem vonatkozik arra az esetre, ha jogszabaly irja el6 az adat

szolgaltatisdnak kotelezettségét.5

5 Uo. 70. bek.

6 Uo.

7 Uo.

8 Uo. 69. bek.

" Eiitv. 25. § (1) bek.
8 Eiitv. 25. § (3) bek.
81 Eiitv. 138. § (2) bek.
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2.6. Kapcsolodo szabalyozasok

A genetikai adatok kapcsan a téma adatvédelmi szabalyozasdhoz iranyaddak a GDPR és az
Infotv. rendelkezései is, illetve az az egészségligyi €s a hozzajuk kapcsolodo személyes adatok
kezelésérol és védelmérdl szolo 1997. évi XLVIL. térvény (a tovabbiakban: Etiak.), valamint a
GenTv. A TASZ a humangenetikai adatok védelmérdl szo616 torvény tervezetekor kifogasolta,
hogy nem egyértelmlien tisztazott, hogy a genetikai adatok kezelését tekintve milyen
viszonyban 4all egymassal a személyes adatok védelmérdl és a kozérdekii adatok

nyilvanossagarél sz616 1992. évi LXIIL. tdrvény, az Eiiak. és az Eiitv.%2

Az Eliitv.-nek is vannak a nem tuddshoz val6 joghoz szorosan kapcsolddd tovabbi
rendelkezései. Ilyen példaul az 5. § (3) bek. a) pont, ami deklarélja, hogy ,,[m]indenkinek joga
van olyan ismeretek megszerzéséhez, amelyek lehetdvé teszik szdmara az egészsége
védelmével és fejlesztésével kapcsolatos lehetdségek megismerését, valamint megfeleld
tajékoztatason alapuld dontését az egészséggel kapcsolatos kérdésekben.”® A 14. paragrafus
(2) és (3) bekezdése a nem tudashoz valé jog alanyi korérdl is rendelkezik: 16. életévét betoltott
kiskora személyt is megillet a tajékoztatasrol valo lemondas joga, illetve ehhez kapcsoldddan
»la] tajékoztatas joga a beteget akkor is megilleti, ha beleegyezése egyébként nem feltétele a

gyogykezelés megkezdésének.”

A nem tudéshoz vald jog szorosan kapcsolddik a magénélet tiszteletben tartdsahoz fiiz6do
joghoz is. A maganélet tiszteletben tartisa Alaptorvényben is deklaralt jog,® ami kihat a
korlatozhatosdgara is: més alapjog, alkotmanyos érték érvényestilése érdekében, célaranyosan
korlatozhato. Az Emberi Jogok Egyetemes Egyezmény (a tovabbiakban: EJEE) is tartalmazza
a magan- ¢és csaladi élet tiszteletben tartasdhoz vald jogot, és korlatozhatdsagi okként tobbek

kozt példaul a kdzegészség, vagy masok jogainak és szabadsagainak védelmét jeldli meg.%® Az

82 KAPRONCZAY Stefania: Tarsasag a Szabadsagjogokért jogvédd szervezet véleménye a huméngenetikai adatok
védelmérdl, valamint a genetikai vizsgalatok és kutatisok szabalyairdl sz016 térvény tervezetérél. Budapest, 2008.
marcius 4. 2.

8 Eiitv. 5. § (3) bek. a) pont

8 Eiitv. 14. § (2) és (3) bek.

8 Magyarorszag Alaptorvénye VI. cikk

8 1993. évi XXXI. torvény az emberi jogok és az alapvetd szabadsagok védelmérdl szolo, Romaban, 1950.
november 4—én kelt Egyezmény és az ahhoz tartozé nyolc kiegészitd jegyzOkonyv kihirdetésérdl 8. cikk, 1. és 2.
pont
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Emberi Jogok Eurdpai Birosaga (a tovabbiakban: EJEB) tobb esetben is megallapitotta mar,

hogy az egészségiigyi informaciok az EJEE 8. cikkének védelme ald esnek.®’

Mivel a nem tudashoz valé jog a tijékoztatashoz, tajékozott beleegyezéshez, megfeleld
tanacsadashoz valo joggal, informacios onrendelkezési joggal, maganélet védelméhez valod
joggal Osszefiigg, ezeknek a kontextusaban és tdgabb szabalyozasi kdrnyezetében elhelyezve

érdemes nézni.

2.7. A nem tudashoz valo6 jog megsértése

A nem tudashoz vald jog a személyiségi jog teriiletéhez kapcsolodik, megsértése esetén a
polgari jogi szankciok johetnek szoba. Elsdsorban sérelemdij fizetésére kotelezés képzelhetd el
a Ptk. 2:52. paragrafusa szerint, illetve ha a nem tudashoz val6 jog megsértése
egészségkarosodashoz vezet, kartéritési felelosség megallapitasa is helytallo lehet a Ptk. 2:53.

paragrafusaban foglalt rendelkezéseinek megfelelden.

A nem tudashoz val6 jog megsértése biintetdjogi szankciot nem alapoz meg, ami a védett
jogtargyat (emberi méltosdg) és az orvosi titoktartdshoz vald szoros kapcsolodas miatt
egyaltalan felmeriilhetne, az a magantitok megsértése, azonban a torvény indoklasa szerint a
felfedés olyan elkdvetési magatartas, aminek kovetkeztében a magantitok illetéktelen személy
tudomasara jut.% A magyar nyelv értelmezd szotara szerint az illetéktelen olyan személy, aki
nem jogosult valamely iligyben eljarni, intézkedni, ebben az esetben ha az orvos az érintett

tudomasara hoz informéciot, az érintett nyilvanvaléan nem tekinthetd illetéktelen személynek.

2.8. Tajékozott beleegyezés, genetikai tanacsadas

A megfeleld tajékoztatds a beteg részérdl jogként, az orvos részérdl kotelezettségként van
jelen.®® Elsé pillantasra gy téinhet, mintha a nem tudashoz vald jog kizarna a tajékozott

beleegyezést, pedig kiemelt jelentdsége van a megfeleld tajékoztatasnak a nem tudashoz vald

8 pl. Panteleyenko v. Ukraine — 11901/02; L.L. v. France — 7508/02; Avilkina and Others v. Russia — 1585/09;
L.H. v. Latvia—52019/07; P.T. v. the Republic of Moldova — 1122/12, O.G. and Others v. Greece — 71555/12 és
48256/13

8 2012. évi C. torvény indokolasa — a Biintetd Torvénykonyvrél a 223. §-hoz

8 MARSOVSZKI i. m. 278.
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jog felelds gyakorlasaban. A nem tudéashoz vald jog nem a tijékozott beleegyezésrdl valod
lemondast jelenti, hanem a lemondéds a genetikai vizsgélat eredményének megismerésére
vonatkozik — az érintett magaval a vizsgalattal kapcsolatos informaciokkal tisztidban van.%® A
GenTv. nagy vonalakban, két szakmai irdnyelv pedig részletekbe menden szabalyozza a
genetikai tanacsadas folyamatat. Az EMMI genetikai tandcsadasrol sz6l6 szakmai irdnyelve
mar a genetikai tanacsadéds definidlasakor leszogezi, hogy az egy interaktiv folyamat, és a
torvényhez képest az érintetten kiviill mar a csalddtagokat is megnevezi mint a tandcsadas
lehetséges alanyait.’? A GenTv altal eldirt pre- és posztteszt® genetikai tandcsadas soran
figyelmet fordit az alanyok pszichés allapotéra is, lehetdséget ad a pszichologiai timogatas
igénybevételére, illetve gondolkodasi id6t biztosit a tanacsadas és a teszt elvégzése kozott.®2 A
szakmai irdnyelv nevesiti a nem tuddshoz valo jogot is, amirdl tajékoztatast kell adni a tudashoz

valé jog mellett.%

Mig a torvény jogosultsagként biztositja az érintettnek, hogy a vizsgalat
eredményét megismerje,®® addig az atfogd genomikai vizsgalatok mésodlagos taldlatainak
azonositasarol és kozlésérol szolo szakmai iranyelv kotelezettségként irja eld a 18 év alatti és a
cselekviképtelen személy esetén, hogy a sziilé vagy a gondviselé megismerje a kiskoru vagy
cselekviképtelen személyre vonatkozd genetikai vizsgalat eredményét, beleértve a prevenciot,

intervenciot sziikségessé tevé masodlagos talalatokat is.%

2.9. Kozeli hozzatartozo®” tudashoz valé joga v. érintett nem tudashoz valé joga

Az Oviedodi Egyezmény bir 4ltalanos szinten foglalkozik a kérdéssel,” részleteiben a nemzeti
jog feladatkorébe delegalja, hogy feloldja a konfliktust az érintett személy nem tudéashoz valo

joga és a harmadik személy tajékoztatashoz vald joga kozott,” valosziniileg azért, mert ez egy,

% ANDORNO i. m. 75.

%8 Az Emberi Eréforrasok Minisztériuma egészségiigyi szakmai irdnyelve a genetikai tanacsadasrol 1V. rész,
genetikai tanacsadas fogalma

92 preteszt tandcsadas: GenTv. 6. § (2) bek., posztteszt tandcsadas: GenTv. 6. § (4) bek.

% Az Emberi Eréforrasok Minisztériuma egészségiigyi szakmai iranyelve a genetikai tanacsadasrol VI. rész,
Ajanlas 1 és VI. rész, Ajanlas 2

% Uo. VI. rész, Ajanlas 1

% GenTv. 6. § (1) bek.

% Egészségiigyi szakmai irdnyelv — Az 4tfogd genomikai vizsgéalatok masodlagos talalatainak azonositasa és
kozlése 10.

9 A kozeli hozzatartozokat végig a GenTv.-ben definialtak szerint haszndlom a dolgozatban, ami tAgabb kért jelent
a Ptk.-ban meghatarozotthoz képest.

% Oviedoi Egyezmény 26. cikk 1. pont

% Explanatory Report to the Convention for the protection of Human Rights and Dignity of the Human Being with
regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on Human Rights and Biomedicine 70. bek.
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az emberi méltosaghoz és a maganélet szabadsagdhoz vald kapcsolodasa miatt egy érzékeny
tertilet. Akkor allhat eld konfliktus, ha az érintett személy €l a nem tudashoz val6 jogaval,

azonban a hozzatartozok tudashoz valé joga az informéciéo megosztasat kovetelné meg.

A nem tudashoz valo6 jog kapcsan még a németek kiforrottabb joggyakorlatat és élénkebb
szakmai diskurzusat figyelembe véve is azt a megallapitast teszi Annabel C. Joschko, hogy a
nem tudashoz vald jog gyakorlasanak a biztonsaga hagy még kivannivalét maga utan.*? Itthon
a genetikai tanacsadasrol sz616 szakmai iranyelv érvényessége 2023. december 15-én lejart, a
feliilvizsgalata esedékes,’® mégis ezt az irdnyelvet nevezi meg a 2024-ben megjelent

masodlagos talalatok kozlésérél szol6 iranyelv a kozzététele idépontjdban érvényesként.1%?

A f0 kérdés a nem tudashoz valdé jog korlatozadsanak lehetdségei: terhelheti-e
tudomasulvételi kotelezettség az érintettet, amennyiben a vonatkozé informacié lehetévé tenné
a hatékony kezelést vagy prevenciot harmadik személy, jelen esetben a kozeli hozzatartozo
esetében. Ehhez meg kell nézni, kozdlhet6-e az érintettre vonatkozd genetikai informécio
harmadik személlyel, felmentést kaphat-¢ ez a szituacio az orvosi titoktartasi kotelezettség alol:
a fert6z6 betegségekre vonatkozd informaciot kivéve talan egy egészségiigyi adatcsoport sincs
még, ami ilyen kozvetleniil relevanciaval birna mas egészségi allapotara vonatkozdan. A hazai
szakirodalomban egyaltaldn nem volt eddig targyalva, ezért a dolgozat hosszabb deskriptiv
részben foglalkozott eddig a nem tudashoz valdo jog dogmatikai megalapozasaval,
elhelyezésével jogi kontextusban. Utdna az orvosi titoktartashoz valo jog, az azaloli felmentés
eseteit, majd a két fél, az érintett és a kozeli hozzatartozok joga kozotti kolliziot, végiil négy
kiilfoldi jogeseten keresztiil a nem tudashoz, tudashoz vald jog és a genetikai informaciok

harmadik személlyel torténd kozolhetdségének a birdsagi gyakorlatat elemzem.

A GenTv. lehetoséget biztosit a kozeli hozzatartozonak, hogy kérelmére genetikai
tanacsadas keretében az adatot megismerhesse, amennyiben az betegsége megeldzése,
betegsége természetének megismerése, gyogykezelése, valamint utddaira vonatkozd
betegségkockazat megitélése érdekében sziikséges'® — aminek sziikségszeri eléfeltétele, hogy
tudjon egyaltalan ennek az adatnak a létezésérol. A torvény deklardlja, hogy a kezeldorvos a

fent ismertetett indikaciok fennallasa esetében kezdeményezi a kozeli hozzatartozok genetikai

100 JoscHKO i. m. 26-27.

101 Az Emberi Eréforrasok Minisztériuma egészségiigyi szakmai iranyelve a genetikai tanacsadasrol VIII. rész
102 Egészségiigyi szakmai iranyelv — Az atfogd genomikai vizsgalatok masodlagos talalatainak azonositésa és
kozlése 8-9.

103 GenTyv. 7. § (3) bek.
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tandcsadasba torténé bevonasat az érintett hozzajaruldsa esetén.'® A térvény indoklasaban
részletezve van a kezdeményezés modja: a kezeldorvos az altala ismert kozeli hozzatartozokat
kozvetleniil is felhivja a genetikai tanacsadas sziikségességére, illetve az altala nem ismertek
esetében az érintettnél kezdeményezi a bevonasukat.!®® A torvény azonban tartalmazza az
érintett hozzajarulasat is mint feltételt a kozeli hozzatartozoknak a kezelGorvos altal a genetikai
tanacsadds folyamatéaba torténé bevonasukhoz:1% igy azonban nyitva marad az a kérdés, hogy
mi az orvos teenddje akkor, ha ezt a hozzajarulast az érintett megtagadja. Az orvosi
titoktartassal ellentétes lenne, ha tajékoztatna a kozeli hozzatartozokat arrol, hogy az érintett mi
célbdl vesz részt, illetve egyaltalan részt vesz genetikai vizsgéalaton, a folyamatban 1évo
gyogykezelésre vonatkozé adat az orvosi titok definicidja ald tartozik.2%” Felvetddik a kérdés,
hogy az orvosnak mi a teenddje, amennyiben az érintett kifejezetten kinyilvanitja azt a
szandékat, hogy nem szeretné, ha a hozzatartozo6i tudnanak a genetikai vizsgélaton torténd
részvételérol. Bar a szakmai irdnyelv is eldirja, hogy hangstlyozni kell a csaladtagok
tajékoztatasanak sziikségességét,’%® ha ennek ellenére ezt nem teszi meg az érintett, az orvosi
titoktartasra vonatkoz6 altalanos szabalyok érvényesek. Ebben az esetben, ha nem jarul hozza
az érintett, s az orvos nem adhat ki informdaciét harmadik személynek az érintett genetikai
vizsgalatarol, eldallhat a szituacio, hogy a genetikai vizsgalat olyan eredményt hoz, aminek
ugyan van relevancidja a hozzatartozok szempontjabdl is, azonban egyaltalan nincs tudomasuk
az érintett genetikai vizsgalatardl és az érintett élve a nem tudashoz valo jogaval, nem kivanja
megismerni a vizsgalat eredményét. Maga a konfliktus, ha kialakul, tovabbra is csak
generdlklauzula szinten van megoldva, kvazi megismételve az Ovied6i Egyezmény altalanos
korlatozéasara vonatkoz6 rendelkezését, ami masok jogait is mint a korlatozasnak az indokat

109

nevesiti,” - ahhoz képest harmadik személy élethez, testi épséghez és egészséghez vald jogara

sziikitve 1e.110

Latszolag a kollizio az érintett informacios dnrendelkezési joga €s maganélethez valo joga,
illetve a kozeli hozzatartozo élethez, egészséghez, testi épséghez vald joga kozott all fent.

Valojdban azonban nem alapjogok konkurdlnak egymadssal, hanem sokkal inkabb egy

104 GenTv. 10. § (3). bek.

105 2008. évi XXI. torvény indokoldsa a humangenetikai adatok védelmérdl, a humangenetikai vizsgalatok és
kutatasok, valamint a biobankok miikddésének szabalyair6l 8—11. §—hez

106 GenTv. 10. § (3) bek.

197 Eijak. 3. § d) pont

108 Az Emberi Eréforrasok Minisztériuma egészségiigyi szakmai irdnyelve a genetikai tanacsadasrol VI. rész
Ajanlas 1

199 Ovied6i Egyezmény 26. § (1) bek.

110 Eijtv. 25. § (1) bek. b) pont
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informacidegyensulytalansag allhat fent a két fél kozott: ha az érintett nem is szeretné azt tudni,
hogy a konkrét betegség hordozoja-e, de sajat cselekvési lehetdségeivel élve dont a preferenciai
szerint a tudashoz és a nem tudashoz valo joga kozott, mig a kdzeli hozzatartoz6 lehet, nem is
tudja, hogy érdemes lenne elmennie genetikai tanacsadasra, ami utdn hozhatja meg 6 is az
eredmény tudomasulvételére vonatkozd dontését, sziikebb lehet a cselekvési lehetdsége annak
az informécionak a hidnyaban, hogy ajanlott lenne neki a genetikai tanacsadas. Ez azonban nem
azt jelenti, hogy az érintett maganélethez, informacios Onrendelkezéshez vald joga az
egészséghez, testi épséghez vald jogat fenyegetné: arra a mar sziiletése 6ta hordozott
génallomanyéban rejld faktorok jelenthetnek legfeljebb veszélyt, ami nem fiigg az érintett
tajékoztatasatol, ! illetve megilleti sajat jogan is a tudashoz vald jog, elmehet dnalldan is

genetikai tanicsaddsra. Ezt részletesebben a genetikai informécié harmadik személlyel valo

megosztasat targyalo fejezetben fejtem ki.

1990-es években egy kérddives kutatasban is rakérdeztek genetikusok korében az orvosi
titoktartassal és a hozzatartozok tajékoztatasaval sszefiiggé konfliktushelyzetekre.''? Az volt
az egyik kérdés, hogy a Huntington-korra vonatkozo6 informacidt tovabb kell-e adni az érintett
elzarkozasa ellenére is a potencidlisan érintett rokonnak.'** Nem rajzolodott ki az adott
valaszokbol egységes allaspont, nemzetiségenként is eltért, hol melyik lehetdséget preferaltak
tobben: mig Németorszagban 59% a titokban tartds mellett dontdtt volna, Kindban 57%

tajékoztatta volna az érdeklddd rokonokat. !4

3. Orvosi titoktartas és a genetikai informacié kozolhetosége harmadik személlyel

A nem tudashoz val6 joggal szorosan Osszefiigg a tudashoz valo jog is: jelen esetben masik
személy tudashoz vald joga, illetve az érintett tudashoz és nem tudashoz vald joga is
elvalaszthatatlan egységet képez egymassal. Ebben a részben az orvosi titoktartasra iranyado
rendelkezéseket és a kiilfoldi joggyakorlatban kapcsoloddan felmeriild konfliktusokat, az

ezekben az ligyekben sziiletett itéleteket elemzem.

111 JoscHKO i. m. 78-79.
112 FUNDLING i. m. 331.
113 UO.

114 UO.
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3.1. Orvosi titoktartas

Az orvosok titoktartasi kotelezettsége mar a hippokratészi eskii szovegében is megjelenik.™®

Célja a beteg — orvos bizalmi viszonyanak megdrzése, hogy a beteg minden potencidlisan
relevans informacidot megosszon a kezelGorvosaval. Az orvosi titoktartds intézménye a
maganszféra, maganélet védelmét is szolgélja, kapcsolédik az Alaptérvény maganélet
tiszteletben tartasat, illetve a személyes adatok védelmét deklarald rendelkezéseihez.''® Az
orvosi titoktartasra vonatkozo jogi keretek kialakitasa a 19. szazad végén, 20. szézad elején
kapott nagyobb hangstlyt, elséként a biintetdjog teriilete foglalkozott a kérdéssel.''’ Masa
Gabriella tablazatosan, attekinthetd forméaban Osszefoglalja az orvosi titoktartdsi
kotelezettségre vonatkozd polgari jogi szabalyozas véltozasait a 20. szazadban.!'® Az

informacioés dnrendelkezési jog térnyerése a 20. szazad masodik felében volt megfigyelhetd. !t

Az Eurdpa Tandcs miniszteri bizottsaga 1997-ben foglalkozott az R(97) 5. szdmu
ajanlasaban az egészségiigyi adatok védelmével. Az Eiitv. a 138. paragragfusaban deklaralja az
egészségiigyi dolgozot, illetve az egészségligyi szolgaltatoval munkavégzésre iranyulod
jogviszonyban all6 mas személyt terheld titoktartasi kotelezettséget, ami idébeli korlatozas
nélkiil kiterjed minden, a beteg egészségi allapotdval kapcsolatos, valamint az egészségligyi
szolgéaltatas nyujtasa soran tudomasara jutott adatra és egyéb tényre, fiiggetleniil a megismerés
modjatol.1? Az Eiiak. is megismétli, hogy az adatkezelé és az adatfeldolgozo torvényben
meghatarozott kivételektdl eltekintve az orvosi titkot koteles megtartani.'?t A két
jogszabalyhelybdl dsszeolvashatd az orvosi titok fogalma: az Eiitv. minden, a beteg egészségi
allapotaval kapcsolatos, valamint egészségligyi szolgaltatds nyUjtasa soran a meghatarozott
személyek tudomasara jutott adatként és egyéb tényként hatarozza meg, mig az Eiiak. konkrétan
definidlja is mint a gyogykezelés sordn az adatkezeld tudomasara jutott egészségiigyi €s

személyazonositd adat, tovabba a sziikséges vagy folyamatban 1évd, illetve befejezett

115 Amit kezelés kdzben latok vagy hallok — akar kezelésen kiviil is a tarsadalmi érintkezésben, — nem fogom

kifecsegni, hanem titokként meg6rzom.” Hippokratészi eskii

116 Alaptorvény, Szabadsag és Feleldsség, V1. cikk (1) és (3) bek.

17 1fj. LOMNICI Zoltan: Az orvosi jog és az orvosi jogviszony alapvonalai — Torténeti és Osszehasonlitoé jogi
elemzés. Pécsi Tudomanyegyetem Allam— és Jogtudomanyi Kar, Allam— és Jogtudoméanyi Doktori Iskola,
Budapest, 2013. 76.

118 MAsA Gabriella: Betegjogok a 19-20. szdzadban. In: LAIKO Déra — VARGA Norbert (szerk.): Szegedi Jogdsz
Doktorandusz Konferencidk — Alapelvek és Alapjogok. Szeged, Szegedi Tudomanyegyetem Allam— és
Jogtudomanyi Doktori Iskola, 2014. 287.

191 omNiCHi. m. 77.

120 Eijtv. 138. § (1) bek.

121 Bijak. 7. § (1) bek.
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gyogykezelésre vonatkozd, valamint a gydgykezeléssel kapcsolatban megismert egyéb adat.!?2

Az orvosi titoktartds 6nallo teriiletet képez az adatvédelmen beliil, az egészségiigyi adatok
jellegiikbdl kifolyolag igen szenzitivek az érintettekre nézve.'?® Sztrilich Andras Péter és Feith
Helga Judit kitérnek arra, hogy a titoktartasi kotelezettségbe mar annak a ténynek is bele kellene
tartoznia, hogy az érintett egészségiigyi intézményt keres fel, nem csak arra terjed ki a
titoktartasi kotelezettség, hogy ott pontosan milyen kezeléseken vagy vizsgalatokon vesz részt,
mert példaul vallalatvezetok vagy kozéleti szereplok esetében mar maga az egészségiigyi
intézmény felkeresésének a ténye befolyasolhatja példaul a részvényarfolyamokat vagy a

kozéleti szerepld megitélését!?t

— ez a ,kellene” megfogalmazas azt sugallja, mintha alapbol
legalabbis kétséges lenne, hogy maga a gyogykezelés ténye is beletartozik-e az orvosi titok
fogalmaba, holott az Eiiak. folyamatban 1év0, illetve befejezett gydgykezelésre vonatkozo
egyéb adat Eiitv.-ben foglaltnal specifikusabb megfogalmazasa tartalmazza, illetve

informacidértékkel birhat az érintettre vonatkozoan.

3.1.1. Orvosi titoktartas aloli felmentések esetei

Az Elitv. két kivételt nevesit, amikor az érintett egészségiigyi adatait hozzajarulasa hianyaban
1s kozolni kell, egyrészt ha torvény ezt elrendeli, masrészt, ha méasok életének, testi épségének
és egészségének védelme ezt sziikségessé teszi.'?® Kovacs Jozsef két konkrét példat hoz fel
masok életének, testi épségének védelméhez tartozo esetkorhoz kapcsoloddan: a HIV-fertdzott
péciens szexualis partnereinek tajékoztatasat, illetve ha pszichidtriai beteg elmondja az
orvoséanak, hogy valakit meg akar 6lni, és komolyan vehetd a fenyegetés.'?® Az Eiiak. szintén
két esetet konkretizal, amikor az adatkezel® mentesiil a titoktartasi kotelezettség aldl, az egyik
szintén a torvény altal elbirt adattovabbitas, a masik, ha ahhoz az érintett vagy a torvényes
képviselSje irasban hozzajarult.!?’ Az Eiiak. lehetévé teszi, hogy az érintett hazastarsa,
egyenesagbeli rokona, testvére €s élettarsa irdsbeli kérelme alapjan kezdeményezze az érintett
egészségligyl adatanak megismerését, ha arra a kérelmezok és leszarmazoik é€letét, egészségét

befolyasold ok feltardsara, az 6 egészségiigyi ellatasuk céljabol van sziikség, és az egészségligyi

122 Biitv. 138. § (1) bek., Eiiak. 3. § d) pont

123 PETKO Mihaly: Az orvosi titoktartasi kotelezettségrél. Gazdasag és Jog, 2014/6. 20., 26.

124 FEITH Helga Judit — MARACZI Ferenc — SZTRILICH Andrés Péter: Egészségiigyi jog. Budapest, Akadémiai Kiado
Zrt., 2021. 5.3. fejezet, Az orvosi titoktartashoz valo jog c. alfejezet 4. bekezdése

125 Eiity. 25. § (3) bek.

128 KovAcs Jozsef: A modern orvosi etika alapjai. Budapest, Medicina Kényvkiado, 1999.2 595.

127 Eijak. 7. § (2) bek.
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adat megismerése, illetve az arra valé kdvetkeztetés mas modon nem lehetséges?® — itt egy
kérelemhez kotott joggyakorlasrél van szo. A GentTv. lehetévé teszi, hogy a kozeli
hozzatartozd meghatarozott indikacidok esetében megismerje kérelmére az érintett genetikai
adatait, illetve az orvos az érintett hozzajarulasa esetében kezdeményezi a kozeli hozzatartozo
genetikai tanacsadasba torténd bevonasat'?® — a kozeli hozzatartozo abban az esetben tud élni
ezzel a jogéaval, ha tudja, hogy van olyan adat, aminek a megismerését ¢ jogosult kérelmezni,
azonban ha az érintett nem jarul hozza ahhoz, hogy az orvos kezdeményezze a genetikai
tandcsadasba torténd bevondsat, az orvos magat a tényt sem, hogy az érintett genetikai

tanacsadason vett részt, oszthatja meg vele, mivel az az orvosi titok védelmi korébe tartozik.

3.2. Német eset —,,(...) ein Schicksal, das Eltern jederzeit widerfahren kann”

A nem tudashoz valé jog esetjoga nem gazdag, ennek hatterében tobb ok is allhat. Azonban
Németorszagban eljutott egy ligy a birdsagig, ami a nem tudashoz vald jog alanyi korére
kérdezett r4, az volt a kérdés, hivatkozhat-e egy anya a nem tuddshoz val6 jogara, ha a

gyermekeire vonatkozo6 genetikai informaci6 jut akarata ellenére tudomasara.

3.2.1. Tényallas: Huntington?

A felperes és férje elvaltak, kordbban a hazassagukbol két gyermekiik sziiletett.'** A felperes
volt férjérél, W.-rdl kideriilt, hogy Huntington-korban szenved. W. felmentette az orvosat — a
per alperesét — a titoktartasi kotelezettség alol, ami felperessel szemben fennallt, €s
felhatalmazta, hogy a betegségérdl felvilagositast adhasson. Az orvos még a felhatalmazas
napjan talalkozot beszElt meg a felperessel és tajékoztatta 6t W. betegségérdl, illetve arrol, hogy
kozos gyermekeik 50%-os eséllyel 6rokolték. Felperes nem tudott genetikai tesztet elvégeztetni
arra vonatkozoan, hogy tényleg orokolték-e az ekkor kamaszkorti gyermekeik a betegséget,
mert a GenDG nem ad lehetdséget a genetikai vizsgalatra tiinetmentes kiskoruak, illetve olyan
személyek esetében, akik tandcsadas és gondolkodasi id6 utan maguk nem jarultak ahhoz

hozza. Felperes reaktiv depresszid miatt betegszabadsagra ment és munkaképtelenné valt,

128 Eijak. 7. § (5) bek.
129 GenTv. 7. § (3) bek. és 10. § (3) bek.
130 BGH Urteil vom 20.05.2014 — VI ZR 381/13, a tényallast 1d.: 1-4. bek.
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keresetében fajdalomdij megfizetését és annak megallapitasat kérte, hogy az alperes koteles
megtériteni az Ot ért vagyoni és nem vagyoni kart. Ezt az igényét arra alapozza, hogy alperes
nem volt jogosult tajékoztatni 6t W. betegségérdl, vagy legalabbis addig varnia kellett volna
vele, amig kideriil, 6rokolték-e a gyermekek is. Azt is sérelmezte, hogy nem tisztazta az alperes

a tajékoztatas eldtt, hogy egyaltalan szeretett volna-e értesiilni W. betegségérol.

3.2.2. A dontés: a sziildi sors

A Berufungsgericht szerint alperes egészségkarosodast okozott a felperesnek azzal, hogy
tajékoztatta 6t a Huntington-korrdl, igy az nem relevans, hogy megsértette-e a felperes altalanos
személyiségi jogat is az informécids dnrendelkezési jog megsértésével. 3! Alperes nem tudta
azt bizonyitani, hogy W. utasitotta volna arra, hogy t4jékoztassa felperest, az, hogy W. az
ismeretségi korét tajékoztatni tervezte, nem mindsiilt ilyen utasitdsnak. W. hozzdjarulasa
amugy sem igazolhatta volna a felperessel szemben elkovetett jogsértést, illetve alperesnek fel
kellett volna ismernie, hogy tajékoztatasaval kart okozhat a felperes egészségében. A
Bundesgerichtshof szerint azonban nem allt fent a megfeleld, feleldsséget megalapozod
Osszefiiggés a tajékoztatas és az egészségkarosodas kozott, igy azért nem felel az alperes.’®? A
felperes depresszidjanak kivaltdé oka az volt, hogy tudomast szerzett arrol, hogy gyermekeik
50%e-es eséllyel orokolhették a Huntington-kort, de mivel W. nyiltan akart foglalkozni a
betegségével, maskor, mashonnan is értesiilhetett volna arr6l. A birésdg meglatasa szerint az,
hogy az egyik sziilénél sulyos olyan betegséget diagnosztizalnak, ami a gyermekek egészségi
allapotara is kihathat, és errdl a masik sziild tudomast szerez, olyan eshetdség!®3, amivel
szlilloként szamolni kell, az élet altalanos kockazatai koz¢ tartozik, nem nyujt ellene védelmet
a BGB. Mivel a GenDG nem tartalmaz rendelkezést arra nézve, hogy tilos lenne a genetikai
vizsgélat eredményét kozolni olyan személlyel, aki nem 4&ll genetikai rokonsdgban a
vizsgélatban érintettel, a birdsag Ugy dontott, hogy felperes nem hivatkozhat altaldnos

személyiségi jogdnak megsértésére a nem tudashoz valo joganak megsértése miatt.

181 A Berufungsgericht déntéséhez 1d.: Uo. 5. bek.
132 A Bundesgerichtshof dontéséhez 1d.: Uo. 6-14. bek.
133 Az eredeti szdveg a Schicksal, sors szot hasznalja.
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3.3.3. Kritika: trivialis indokolas

Mint arra Joschko is ramutat, a szakirodalomban az itélet fogadtatasa vegyes volt: a dontést
tidvozlok egyetértettek azzal, hogy korddban tartja a kezelést nyujtd személy kartéritési
felel0sségét, azt nem terjeszti ki arra az esetre, ha az orvos tajékoztatja elészor a csaladtagokat
a diagnosztizalt drokletes betegségrol.®* Az itéletet biralo kritikak tobb fokérdésen keresztiil
vitattak azt: egyrészt az indokolés trividlis, iires, masrészt 1étezik egy tagabb értelemben vett
nem tudashoz valo jog is, illetve az orvos eljarasa semmiképpen nem igazolhat6 szakmai elvek

alapjan, és a dontés figyelmen kiviil hagyta, hogy a felperes sziiléi feliigyeleti joga is sériilt.1®

3.3. ABC v St George —,,(...) both tragic and unusual”

Az aldbb bemutatott esett eset koriilményeirdl a birdsag is elismerte, hogy azok ,,egyszerre
tragikusak és szokatlanok”.2%® A felperes reproduktiv autonomisaja, illetve tajékoztatashoz vald
érdeke 1itkozott édesapja magéanélethez, orvosi titoktartdshoz vald jogaval, a birdsagnak a
genetikai informacid csaladtagokkal torténd kozolhetdsége, illetve az orvos titoktartdsi
kotelezettsége aloli felmentés kapcsan kellett allast foglalnia és dontenie ebben a rendkiviil

Osszetett és szomoru esetben.

3.3.1. Tényallas: a tragikus és szokatlan koriilmények

A per felperese az édesapja (a tovabbiakban: XX) orvosi kezelésében résztvevd korhazi
trosztoket perelte be.¥” XX-rdl kideriilt, hogy Huntington-kérban szenved, azonban Kifejezte

az orvosi kezelésében részt vevok felé, hogy nem szeretné, ha ezt a lanyai, akik mindketten a

134 Annabel C. JOSCHKO i. m. 187—188. idézi: Helga STRUCKER-PITZ: Keine Haftung des Arztes wegen Information
iiber Erbkrankheit des geschiedenen Ehepartners. Gesundheit und Pflege, 2014/6. 237-238.; David Alexander
JoHN: Kein deliktischer Schutz eines sorgeberechtigten Elternteils vor psychischen Belastungen durch
Kenntniserlangung iiber mogliche genetische Disposition der gemeinsamen Kinder (Anmerkung),
Versicherungsrecht, 2014/27. 1139-1140.; Marina WELLENHOFER: Schuldrecht BT: Keine Arzthaftung wegen
unerwiinschter Information {iber Erbkrankheit, Juristische Schulung, 2015/7. 305-306.

135 Uo. 188., 190., 191. idézi: Ulrich M. GASSNER: Arzthaftung: ,,Chorea Huntington* III, GesundheitsRecht,
9/2014. 558.

138 ABC v St George's Healthcare NHS Trust & Ors [2020] EWHC 455 (QB) (28 February 2020) 6. bek.

187 tényallashoz 1d.: Uo. 6-21. bek.
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harmincas éveikben jartak és még nem sziiletett gyermekiik, megtudnak. XX korabban megolte
a felperes édesanyjat, ezért csaladterapiaban is részt vettek, illetve a felperes részt vett az
édesapjaval kapcsolatos esetkonferencidkon is. Nagyjabol akkor, amikor kideriilt, hogy XX
valdsziniileg Huntington-koérban szenved, a felperes teherbeesett. XX nem akarta elmondani
neki a betegségét, mert gy gondolta, ez befolyassal lett volna a felperes azon dontésére, hogy
megszakitsa vagy sem a terhességét. Az orvosai, akik szintén értesiiltek a felperes
varandossagarol, egymas kozt megbeszElték, mit tegyenek. XX végiil beleegyezett a genetikai
vizsgalatba, ami megerdsitette a Huntington diagnodzisat, ekkor a felperes mar meghaladta azt
az utols6 idépontot, amikor még megszakithatta volna a terhességét. Végiil XX egyik orvosa
felkereste a felperest ¢s tajékoztatta XX betegségérol, ekkor a felperes testvére is a terhessége
korai szakaszaban volt, 6 azonban csak a gyermeke megsziiletése utan értesiilt a diagnozisrol.
A felperes o6rokolte a Huntington-kort, a testvére nem. A felperes azt sérelmezi, hogy
megfosztottak a dontés lehetdségétdl, kartéritésért'™® inditott pert. Lényeges volt ennek

eldontése szempontjabol, hogy az alperesek tartoztak-e gondossagi kotelezettséggel felé.

3.3.2. A dontés: gondossagi kotelezettség fennallasa

A birosag a harom koziil csak az egyik alperes vonatkozasaban allapitotta meg, hogy tartozott

gondossagi kotelezettséggel felperes felé:!%

ezt els@sorban a csaladterapidban torténd
részvétele alapozta meg, ami felperes sziikségleteire is hangsulyt helyezett.’*® Ennek a
kotelezettségnek az alperes ugy tehetett eleget, ha megfelelden mérlegel a felperes és XX
érdekei kozott és a mérlegelés eredményétél fiiggden jar el.*! A birdsag az itéletben
hangsulyozta, hogy nem egy onallo tajékoztatasi kotelezettség vagy egy olyan széles korii
gondossagi kotelezettség megallapitasardl van szd, ami minden hozzatartozot megilletne a

genetikai informéciok tekintetében.*? Végiil elutasitottdk a felperes keresetét, nem latta a

birdsag bizonyitottnak, hogy ha a felperes kordbban értesiil XX diagnozisarol, és igy az 6t

138 Az angolszasz jogban hasznalt damage kifejezés nem teljesen ekvivalens a hazai kartérités fogalommal, a
sérelemdijra jellemzo funkciot is betolt.

139 ABC v St George's Healthcare NHS Trust & Ors [2020] EWHC 455 (QB) (28 February 2020) 259. bek.

140 Uo. 62., 64. bek.

141 Uo. 259. bek.

142 Uo. 261. bek.
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fenyegetd kockazatrol, akkor elvégeztette volna a sajat érintettségére vonatkozo tesztet és az

eredménytdl fiiggden a terhességmegszakitast.14

3.3.3. téletben azonositott f6bb elvek a genetikai adatok kozolhetsége szempontjabol

Az eljards soran a birdsag szakértok bevonasaval probalt valaszt keresni a titoktartasi
kotelezettség és a tajékoztatashoz fiizodo érdekellentét feloldasara. Ennek eredményeképpen
az itélet Osszegez par alapvetd meglatast, ami segithet orientalddni a hasonlo szituaciokban a
genetikai informaciok kozolhetdsége kapcsan.}** Az elsd ezek koziil az, hogy a titoktartési
kotelezettség rutinszerti megszegése mindenképpen keriilendd, mert visszatartd hatasa lehetne
az emberekre nézve, hogy elmenjenck kivizsgaltatni magukat, azonban a klinikai genetikusok
azt sem tartjak észszerlinek, hogy kotelezettségiik lenne minden hozzatartozot figyelmeztetni a
genetikai kockazatokra — ez Kivitelezhetetlen is lenne.2*® A genetikusok figyelembe veszik a
rokonok helyzetét is, és a pacienseket batoritjak arra, hogy kommunikaljanak a genetikai
informaciokrol a csaladtagjaikkal.'*® A legtobb esetben elkeriilheté, hogy megtorténjen a
titoktartasi kotelezettség kozvetlen megsértése, az elzarkdzo paciens idével meggydzhetd, vagy
lehetséges a hozzatartozok figyelmeztetése a titoktartasi kotelezettség kdzvetlen megsértése
nélkiil.®*” Utobbi lehetéséget a konkrét iigyben is koriiljarta a birésag, de nem tudtak
megallapitani, hogy valdsziniisitheté lett volna tajékoztatni felperest XX titoktartdsi

kotelezettségének megsértése nélkiil. 18

3.3.4. Uj kotelezettség?

Az itélet azt mondta ki, hogy az ligyben hozott dontés nem keletkeztet egy 0 jogi
kotelezettséget, pusztan elismeri a mar 1étezd szakmai kotelezettséget a megfeleld mérlegelésre

vonatkozoan,'*® rdadasul a szoros kozelség bizonyitisanak sziikségessége a gondossagi

143 Uo. 264-265. bek.
144 Uo. 127. bek.

145 UO.

146 UO.

147 UO.

148 Uo. 213. bek.

149 Uo. 195. bek.
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kotelezettség fenndllaséhoz megakadalyozza annak kontrolldlatlan kiterjesztését.™™® Charles
Foster és Rox Gilbar ezzel szemben amellett érvelnek, hogy itt mégis lehet egy 1)
kotelezettségrol, de legalabb egy ujfajta megkozelitésrél beszélni a gondatlansagi esetekben. ™!
Uj a jogi kotelezettség abban az értelemben, hogy a szakmaban mar régota meglévéd

152

kotelezettséget most eldszor ismeri el a jog, ™ illetve az itélet is impliciten elismeri magarol,

hogy kiterjesztésrél van sz6,'%

ami Foster és Gilbar nehezen vitathatd meglatasa szerint
ugyanigy jogalkotas.’® De még ha tartozkodnak is a radikalisnak tiiné ,,uj kotelezettség”
szokapcsolat hasznalatatol, érvelésiik szerint ez a dontés a korabbinal hatarozottabban ¢€s
egyértelmiien elismeri a harmadik fél koveteléseit, aminek hatdsa nemcsak a genetika teriiletére
korlatozédik, hanem befolyésolja a veszélyes pszichiatriai betegek sértettjeinek és a fert6zo

betegek 4ltal megfertézottek igényeit is.1>°

3.4. Pate v. Threlkel

A birésag a Pate v. Threlkel-iigy 1ényegét abban latta, hogy Kiterjed-e az orvos gondossagi
kotelezettsége arra, hogy figyelmeztesse a paciensét, hogy genetikailag atorokithetd természetii
a betegség, ami miatt kezeli.!® Heidi Pate és férje az édesanyjat kezeld orvosokat és a
munkaltatoikat perelték be, akik Heidi Pate édesanyjanak a pajzsmirigyraknak egy genetikailag
4tvihetd formdja kapcsan nyujtottak orvosi ellatast.’®> A felperesek azt allitottak, hogy ha az
édesanyjat figyelmeztetik a betegsége természetére, akkor a gyermekei megel6z6
intézkedéseket tehettek volna a pajzsmirigyrak elkeriilése érdekében, és Heidi Pate-nek jobb
kilatasai lettek volna a kezelést illetden.™®® A trial court a felperes és az alperesek kozti orvos
—beteg viszony hidnyara alapozva elutasitotta a keresetet, arra hivatkozva, hogy annak megléte

ebben az esetben eléfeltétele lenne az orvosi mithibaper meginditasanak.> A district court ezt

150 Uo. 185. bek.

151 Charles FOSTER — Roy GILBAR: Is there a new duty to warn family members in English medical law? ABC v
St George’s Healthcare NHS Trust and Others [2020] EWHC 455. Medical Law Review, vol. 29., no. 2. 366-367.
152 Uo. 366.

158 Uo., ABC v St George's Healthcare NHS Trust & Ors [2020] EWHC 455 (QB) (28 February 2020) 163. és 166.
bek.

1% FOSTER — GILBAR i. m. 366.

1% Uo. 367.

1% pate v. Threlkel, 661 So.2d 278 (Fla. 1995) 13. bek.

157 Uo. 15. bek.

158 Uo.

159 Uo. 16. bek.
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a dontést megerdsitette. 1% A supreme court a déntés meghozataldhoz vizsgalta az alpereseket
terheld kotelezettség terjedelmét: arra az allaspontra helyezkedett, hogy fennallt a
figyelmeztetési kotelezettség, ha egy észszerlien koriiltekint6 orvos felhivta volna a paciense
figyelmét a genetikailag atorokithetdségre. ! A supreme court azt kihangsulyozta az itéletében,
hogy a dontést nem ugy kell értelmezni, hogy az orvosnak a péciense gyermekeit kell
figyelmeztetnie a betegségre, ez litkozne is az orvosi titoktartas elvével, illetve a gyakorlatban
kivitelezhetetlen lenne és til nagy terhet réna az orvosra: ennek a kotelezettségének a beteg
figyelmeztetésével tehet eleget, ezutan a betegtdl varhaté el, hogy tovabbadja az informaciot. 62
A supreme court arra a kovetkeztetésre jutott, hogy amennyiben fenndll a figyelmeztetési
kotelezettség, az nyilvanvaléan harmadik személyek érdekében van, veliikk szemben all fent az
orvos ezen kotelezettsége, ezért Heidi Pate indithat miihibapert az édesanyjat kezeld orvosok,
orvosi szolgaltatok ellen.'®® Az orvosnak az a kotelezettsége, hogy felhivija az érintett figyelmét
a genetikai betegség csaladtagokra gyakorolt hatasara, a GenTv.-ben is megjelenik, mar a
mintavétel el6tt a tajékoztatas részét kell képezniik a lehetséges eredménynek a kozeli
hozzatartozokat is érintd esetleges kovetkezményel, illetve az elvégzett teszt eredménye
kapcsan is ki kell térni a kozeli hozzatartozokat érintd genetikai kockazatokra és a betegség

természetére. 64

3.5. Safer v. Estate of Pack

Ebben az esetben a birosag érvelése tdmaszkodott a Pate v. Threlkel-iigyben hozott itéletre, sot,
annal messzebbre mutatd kotelezettségeket is megfogalmazott. Donna Safer perelte be az
édesapjat vastagbélrakkal kapcsolatosan kezel6 orvos 6rokdseit annak halala utan, mert nem
figyelmeztette az 6t fenyegetd genetikai kockazatra, és kialakult néla is a rosszindulata
elvaltozas anélkiil, hogy azt elkeriilhette volna korai sziirésekkel vagy kezeléssel.!®® A birosag
meglatasa szerint terheli az orvost egy olyan kotelezettség, ami szerint figyelmeztetnie kell az

orokolhetd allapotbol fakado, elkeriilheté karnak kitett személyeket.?®® Azzal érvelt a birosag

160 Uo. 17. bek.

161 Uo. 21.

162 Uo. 30. bek.

183 Uo. 29. bek.

164 GenTv. 6. § (2) bek. és (2a) bek. a) pont

185 Safer v. Estate of Pack, 291 N.J.Super. 619, 677 A.2d 1188 (N.J.Super.App.Div. 1996) 14., 15., 18., 19, 20. és
21. bek.

186 Uo. 32. bek.
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az itéletben, hogy féleg az eldrelathatdsdg szempontjabdl nincsen kiilonbség a genetikai
kitettség és a fertdzés vagy a fizikai sériilés veszélye kozott.'o” Az itélet kitért arra is, hogy a
kockézati csoport konnyen azonosithato és az idében elhangz6, hatékony figyelmeztetéssel a
jovobeli kar megeldzhetd vagy minimalizalhato, és ebbdl kifolyolag a genetikai eredet,
csaladot érintd elkeriilhetd kockazatok kore kellden sziik ahhoz, hogy az orvos figyelmeztetési
kotelezettségét képezze.l®® A Pate v. Threlkel-ligyhoz képest azonban ebben az iigyben a
bir6sdg messzebbre ment a figyelmeztetési kotelezettség tartalmaval: az itélet szerint nem
elegend0 minden esetben a beteg tdjékoztatasa, hanem eldallhat olyan szituaci6 is, hogy
mérlegelni kell az orvos szélesebb korti figyelmeztetési kotelezettsége és a beteg titoktartashoz
fliz6d6 érdeke kozott.®® Ennek a részleteire nem tért ki az itélet, mivel a konkrét igyben nem
volt utdlag megallapithatd, hogy felperes édesapja milyen tartalmi tajékoztatast kapott, csak
azt emelte ki, hogy az megkovetelhetd attol, akit ez a kotelezettség terhel, hogy észszerii
1épéseket tegyen annak érdekében, hogy a tdjékoztatas eljusson a potencialisan érintettekhez

vagy az 6 érdekiikben elérhetd legyen.!”®

3.6. Konkluziok és osszehasonlitas a fert6zé betegségekkel

Az el6bb ismertetett esetekben az elsdt kivéve alapvetden két személy tudashoz vald joganak
az egymashoz val6 viszonya, konkuralasa volt a konfliktus k6zéppontjaban. Mivel a birosag
elé a gyakorlatban inkdbb ezek az esetek keriilnek, ezeken keresztiil lehet azonositani a
genetikai informacid6 megosztasara, nyilvanossdgra hozatalara vonatkoz6 elveket, a jogi
szabalyozas hozzaallasat ehhez az 1jszerli problémahoz, ¢s a meghozott dontések
kovetkeztetései tilmutatnak a konkrét szituaciokon. Elkertilhetetleniil sziikséges a tudashoz és
a nem tudashoz vald jog kereteit egyidejlileg tisztazni, mivel ezek szétvalaszthatatlan, inverz

egységet alkotnak.

A szakirodalom a harmadik személy potencialis involvalodasa miatt eldszeretettel nyul a

crer

167 Uo. A fertézéses megbetegedésekkel és a pszichiatriai betegek altal okozott fizikai sériilések és a genetikai
kockézat kozotti analdgiahtizas nem ismeretlen mddszer a szakirodalomban a genetikai informaciok altal felvetett
kérdések megkdzelitésekor, erre részletesebben ki fogok térni késdbb.

188 Uo. 32., 34. bek.

189 Uo. 35. bek.

170 Uo. 34. bek.

171 1d. példaul: FONDLING i. m. 324., JOSCHKO i. m. 96.
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HIV-fertézottség nem tudéasara vonatkozoé jog is meghatarozo volt a nem tudashoz valé jogrol
sz016 tarsadalmi diskurzusban. Vannak azonban olyan kiilonbségek a fert6z6 és a genetikai
betegségek eltéré természetébdl fakadoan, amik lényegileg befolyasoljak a nyilvanossagra
hozataluk feltételeit. A genetikai jellemzOk sokkal erdsebb identitasformalod hatassal birnak,
mint a fert6z6 betegségek: mig az, ha valaki elkapja példaul a baranyhimlét, nem befolyasolja
az onképét, addig egy betegségre hajlamositoé gén hordozasanak a tudata relevans lehet az egyén
onmagarol kialakitott képzetének alakulasaban.'’? A fert6zé betegségek esetében egészséges

173 ¢s elkeriilhetd a megbetegedés

személyre jelent veszélyt egy rajta kiviilallo, kiils6 faktor,
akér aktiv cselekvéssel, akar valamilyen cselekvéstél vald tartézkodassal,'™ mig a genetikai
érintettség esetén a betegséget okozd gén adott. Nem egy alapvetden egészséges ember
betegszik meg, hanem csak ugy keriilhette volna el az egyén az adott mutaciot, ha meg sem
sziiletik: ez visszavezet a wrongful life keresetekhez, amikkel kapcsolatban elutasito a birosag
allaspontja.l™ Ellen Wright Clayton egy hipotetikus esettel allitja parhuzamba a genetikai
informaciokra vonatkozo kozlési kotelezettséget: ha Mark rakos lesz, mint utobb kideriil, a
hazaba a f6ldbdl beszivargd mérgezd gazokra visszavezethetden, ami elkeriilhetd egy specialis
tomitdanyag alkalmazaséaval, terheli-e kozlési kotelezettség a szomszédja felé, hogy vele is
megossza ezt az informaciét, és felelésségre vonhato-e, ha ezt elmulasztja?!’® A
vastagbélrakkal allitja parhuzamba, hogy ha Sue 6rokli Tomtol, az édesapjatol a vastagbélrakra
vonatkozo genetikai hajlamot: mindkét esetben egy olyan tényez6rdl van sz6, ami hozzéjarul a
betegség kialakuldsdhoz, és ha a genetikai informaci6 kozlésének elmulasztasat
szankcionalnak, az egyuttal egy olyan értékvalasztast is jelentene, hogy ezek valamiért
rosszabbak.l’” Clayton a mentési esetekhez sorolja a genetikai informaciorél torténd
tajékoztatast, aminek alapjan a csaladtagokat terheli ugyan egy moralis kotelesség, de ez jogilag
nem kikényszeritheté.1’® A csalddtagok felé fennallé erkolcsi kotelezettség meglétét Sonia M.
Suter is elismeri, és abban is egységes az allaspont, hogy ez nem jelent egyuttal egy jogi

kotelezettséget is.1™®

172 SUTER i. m. 1893.

173 Ellen Wright CLAYTON: What Should the Law Say About Disclosure of Genetic Information to Relatives?.
Journal of Health Care Law and Policy, vol. 1., issue 2. (1998) 386.

174 SUTER i. m. 1859-1860.

175 CLAYTON i. m. 380.

176 Yo. 378-379.

177 Uo. 379.

178 Uo. 377-378.

179 SUTER i. m. 1885.
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A fert6z0 betegségek esetében vontak mar feleldsségre orvosokat azért, mert nem
figyelmeztették a harmadik felet a betegség elkapasanak kockazatara,®® a Tarasoff v. Regents
of University of California-tigyben pedig a bir6sag dontése szerint a terapeutaknak gondossagi
kotelezettségiik allt fent felperesek lanyaval szemben és figyelmeztetni kellett volna 6t, amikor
a paciensiik kozolte veliik, hogy meg akarja 6lni — majd meg is tette.’8! A genetikai kockazattal
kapcsolatban erre a Pate v. Threlkel és a Safer v. Estate of Pack-eset kérdezett ra: Clayton
kritikaként fogalmazza meg, hogy a Safer-iigyben a birosag figyelmen kiviil hagyta a titoktartas
védelmének szerepét az itélet meghozatala soran, holott nincs olyan 4altalanos torvényi
kotelezettségiik az orvosoknak, hogy olyan informaciét adjanak 4t a pacienseiknek, amik

182

lehetévé teszik, hogy masokon segithessenek.**~ Raadasul sem az orvosok, sem a csaladtagok

nem lehetnek feleldsségre vonhatoak jogilag a csaladtagok genetikai kockazatokra torténd
figyelmeztetéséért, ez a gondossagi kotelezettség tulsagosan jelentds kiterjesztésével jarna. 18
Az orvosoknak tdjékoztatniuk kell a pacienseiket a genetikai kockéazatokrol, és idealis esetben
Ok ezt az informaciot megosztjak a hozzatartozoikkal, de ez nem egy jogilag kikényszerithetd

kotelezettség. 8

Tom Lamar Beauchamp és James Franklin Childress — az Orvostudomanyi Intézet Genetikai
Kockézatokat Felmérd Bizottsaganak ajanlasaval egyetértve — megengedhetonek latjak az
érintett titoktartasi jogdnak korlatozasat a genetikai adatokhoz kapcsoloddan a kovetkezd
konjunktiv feltételek fennallta esetén: az informacié nyilvanossagra hozatala hidnyaban a
harmadik felet nagy valoszinliséggel visszafordithatatlan vagy haldlos kar érné, ami az
informacio tudataban valdsziniileg megeldzhetd lenne, nincs mas észszerli mod az elharitasara,
a nyilvanossagra hozatal csak a diagnoézishoz vagy kezeléshez sziikséges informéaciora
korlatozodik és az dnkéntes nyilvanossagra hozatalra irAnyulé torekvések kudarcot vallottak.8
Clayton is elismeri, hogy vannak olyan esetek, amikor az orvosok akar a paciensiik kifejezett
tiltakozasa ellenére is figyelmeztethetik a hozzatartozdkat arra az eshetdségre, hogy kezelhetd
betegséget 6rokoltek, de ezt semmiképpen sem célszerii a gondossagi kotelezettség ilyen foku

kiterjesztésével érvényesiteni.8®

180 CLAYTON i. m. 382. Id. példaul: See Reisner v. Regents of the Univ. of Cal., 37 Cal. Rptr. 2d 518 (Cal. App.
1995), Hofman v. Blackmon, 241 So.2d 752 (Fla. Dist. Ct. 1970)

181 Tarasoff v. Regents of the University of California, 17 Cal. 3d 425, 551 P.2d 334, 131 Cal. Rptr. 14 (Cal. 1976)
182 CLAYTON i. m. 389-390.

183 Uo. 390.

184 Uo.

185 Tom L. BEAUCHAMP — James F. CHILDRESS: Principles of Biomedical Ethics. New York — Oxford, Oxford
University Press, 2013.7 323.

18 CLAYTON i. m. 373.
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Az ¢rintett titoktartasi joganak korlatozasa harmadik személy érdekében egyiitt jar
ohatatlanul is a nem tudashoz val6 joganak sérelmével: ha tajékoztattak a hozzatartozot, az azt
jelenti, volt mirdl tajékoztatni, kikovetkeztethetben pozitiv eredményt hozott az érintett
vizsgalata. Azonban a nem tudashoz val6 jog korlatozhat6, és mivel az orvosi titoktartas aloli
felmentés esetei céljukban atfednek a nem tudashoz valo jog korlatozasanak céljaival, ez egy

legitim beavatkozas.

3.7. Harmadik fél v. érintett: kotelezé bevonas, cselekviképtelenek

Eléallhat akkor is konfliktus, ha az érintett genetikai vizsgalata vérrokonok bevonasat
igényelné. Nem példa nélkiili a kotelezdvé tett egészségiigyi teszt, gondolhatunk itt akéar az
itthon is indokolt esetben kotelezé HIV-sziirésre.'®” Ebben az esetben azonban a fert6z6
betegség terjedésének megakadalyozasa a cél, ami a genetikai mutaciok természetébol
kifolyolag nem indokolhatja a kényszer genetikai tesztek elvégzését, mert ha a vérrokon

beleegyezik a vizsgalatba, nem 4ll fent a tovabbiakban konfliktus.

Specidlis eset, ha cselekvoképtelen vagy korlatozottan cselekvoképes személy —
leggyakrabban kiskorti — is érintett egy szituacioban. A GenTv. a Ptk.-val Osszhangban
rendelkezik kiilon a korlatozottan cselekvdképes kiskorardl és arrdl a nagykort személyrdl,
akinek cselekvoképességét a birdsag részlegesen ugy korlatozta, hogy a korlatozas kiterjed az
egeszsegligyl ellatassal Osszefiiggd jogainak és személyiségi jogainak gyakorldsara, Ok
torvényes képviseldjiik beleegyezésével vagy utdlagos jovahagyasaval tehetik a genetikai
mintavétel eldtt sziikséges beleegyezd nyilatkozatot.'® A cselekvéképtelen személy helyett

189 azzal a szigoritassal, hogy csak bizonyos indikéaciok

torvényes képviseldje nyilatkozhat
fennalltakor végezhetd humangenetikai vizsgalat cselekvoképtelen személyen: egyrészt ha az
lehetdvé teszi olyan intézkedés meghozatalat, ami a vizsgalattal érintett személy betegségének
kialakulasat megakadalyozza, késlelteti a kezdetét, vagy korlatozza a stlyossagat, illetve
fogyatékossagot eldzhet meg, eldsegiti az egészségének helyreallitasat vagy sziikséges a mar
megkezdett vizsgalat folytatasahoz.'® A torvény lehetdvé teszi cselekvoképtelen személyen

humangenetikai vizsgalat elvégzését kivételes esetben meghatarozott célok keretei kozott a

187 Eiity. 59. § (4) bek.
18 GenTyv. 8. § (2) bek.
189 Uo.

190 GenTv. 13. § (3) bek.
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kozeli hozzatartoz6 érdekében is — a feltételes mod, illetve a torvényes képviseld kotelezd
beleegyezése ezt messzire helyezi az el6z6 bekezdésben targyalt kényszerteszttol —, ha fennall
a kovetkezo két esetkor egyike: (1) vizsgalat elvégzése nem potolhatd mas vizsgalattal és a
vizsgalattal elérheté elony0k meghaladjak az azzal jar6 esetleges kockézatokat, hatranyokat,

vagy (2) a vizsgilat természete feltétleniil indokolja, hogy azt ilyen személyen végezzék el.!%

Az Oviedoi Egyezmény is kiilon cikkben rendelkezik a beleegyezési képességgel nem
rendelkezd személyek védelme érdekében, amiben deklaralja, hogy ilyen személyen csak sajat
kozvetlen javat szolgald beavatkozas hajthaté végre.'%? Az EMMI szakmai irdnyelve ez utobbi
feltételt gy bontja ki és specifikalja, hogy cselekvoképtelen és korlatozottan cselekvéképes
személy esetében csak akkor végezhetd el prediktiv vizsgélat, ha annak eredménye eldsegiti az
egyén kezelését!® — ez kizarja a késébb manifesztalodo, gyogyithatatlan betegségekre, mint
példadul a Huntington-korra a szlirést a kiskortiak esetében. A magyarhoz hasonlé német
szabalyozas miatt nem lehetett a német jogesetben sem a kiskoru gyerekeket tesztelni,
hordozzdk-e a kérdéses gént. Ami eltér a cselekvOképes személyekre vonatkozo
szabalyozasokhoz képest, hogy a kiskortiak és cselekvdképtelenek esetében a sziilének vagy
gondviselonek nem joga, hanem kotelezettsége megismerni a 18 év alatti gyermeke genetikai
vizsgalatanak leletét, ideértve azokat a masodlagos taldlatokat is, amik megel0zést vagy
beavatkozast tesznek sziikségessé.’® A Beliigyminisztérium iranyelve kitér arra is, hogy ha
olyan masodlagos taldlatot eredményez a vizsgéalat, amit még a kiskoraval a klinikai
kovetkezmény hianyaban nem kozlendd, de a sziild egészségmeglOrzésére kihathat, akkor a
sziild genetikai vizsgalat el6tti tandcsadason kinyilvanitott preferenciai szerint tajékoztatni kell

6t genetikai tanacsadés keretében.'%

Felmeriilhet egy konfliktus a kiskord gyermek — sziilé6 mint torvényes képviseld ¢€s a
gondnokolt — gondnok relacioban, ha vér szerinti rokonok, és a korlatozottan cselekvoképes
vagy cselekvOképtelen személy vizsgalata soran kideriilé informécié ellentétes a torvényes
képviseldje nem tuddshoz vald jogaval. Indirekt mdédon lehet, hogy kikdvetkeztethetd a
felmendre nézve genetikai informacid, igy megtudhat magardl olyan informécidt, amit esetleg

nem szeretett volna megtudni. Azonban mivel a hatalyos szabalyozas eleve csak megeldzhetd

191 GenTv. 13. § (4) bek.

192 Ovieddi Egyezmény 6. cikk

198 Az Emberi Eréforrasok Minisztériuma egészségiigyi szakmai iranyelve a genetikai tandcsadasrol. VI. rész,
Ajénlas 2

194 Egészségiigyi szakmai iranyelv — Az atfogd genomikai vizsgalatok masodlagos taldlatainak azonositésa és
kozlése 10.
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vagy kezelhetd betegség esetén teszi lehetdveé a cselekvoképtelen, illetve cselekvoképességében
korlatozott személy genetikai vizsgalatait — kivéve a cselekvOképtelen személy harmadik
személy érdekében torténd, rendkiviili vizsgalatat, ahol ez a konfliktus nem johet eld, hiszen
ott a cél, hogy harmadik félre vonatkoz6 informaciot nyerjenek kozvetetten — , ezért ez egy
enyhe és észszerli korlatozdsa a felmend nem tudashoz vald joganak, ami fbéleg a

gyogyithatatlan, meg nem elézhetd betegségek jelentette pszichés teher ellen nyujt védelmet.

A kiskori nem tudashoz valé joganak szempontjabol meg kell emliteni azt az Eiitv.-ben
foglalt, 2002-t31 hatalyos szabalyt, ami szerint a 16. életévét betoltott személy esetében is
alkalmazni kell, hogy a cselekvoképes beteg a tajékoztatasrol lemondhat, kivéve, ha betegsége
természetét ismernie kell ahhoz, hogy masok egészségét ne veszélyeztesse. Itt eldallhat egy
¢érdekes szituacid, ha a 16. életévét betoltott kiskoru €l a tajékoztatasrol vald lemondas jogaval,
a belligyminisztériumi iranyelv viszont a 18 év alatti személy sziildje felé kotelezettségként irja
eld a genetikai vizsgalat leletének megismerését. Utdbbi kotelezettség kiterjed a prevenciot,
intervenciot is sziikségessé tevd masodlagos taldlatokra is. Ebben az esetben nem tul életszert,
hogy fdleg prevencid és intervencid esetén a sziilok nem tdjékoztatjdk a gyermekiiket az
eredményrdl, igy gyakorlatilag ebben a szitudcioban értelmét veszti és a genetikai vizsgalat
tekintetében nem érvényesiil az Eiitv. altal biztositott jog. Még ha a tajékoztatas nem is az orvos
— paciens, hanem a sziill6 — gyermek relacioban torténik, a tajékoztatasrdl valdé lemondas
joganak a célja elvész. Ez azért problémas, mert mig az Eiitv. torvényi szinten biztositja a
tajekoztatas lemondasardl vald jogot, addig a szakmai iranyelv sokkal alacsonyabb szinten
szabalyozva annihildlja azt gyakorlatilag. Azonban mivel alapbdl kiskoru esetében az Oviedoi
Egyezmény értelmében altalaban és az EMMI iranyelv altal a prediktiv genetikai vizsgalatokra
lesziikitve csak a kiskort sajat kozvetlen javara végezhetd el genetikai vizsgalat, ez felfoghato

a kiskoru nem tudéashoz val6 jogéanak indirekt korlatozasaként a megeldzés, kezelés érdekében.

4. De lege ferenda javaslat

Mint az eldbbiekbdl lathato, osszetett, koriiltekintd mérlegelést igényld helyzetekrdl van szo,
ha a genetikai informacid harmadik személlyel torténd megosztdsa tiinik kérdésesnek, ahol
ovatosan kell egyensulyozni a felmeriil6 kiilonb6z6 autonémia- és érdekkorok kozott és nehéz
altalanosan érvényes szabalyokat megalkotni, amelyek minden szitudciot kielégitden

rendeznek. A javaslatom arra iranyul, hogy érdemes lenne lehetOséget biztositani a
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kezeldorvosnak, hogy a jelenleg is torvényben meghatirozott indikaciok esetén a kozeli
hozzatartozok genetikai tandcsadasba torténd bevonasat kiilonds méltanylast érdemld és
indokolt esetben az érintett hozzajarulasatol fiiggetleniil kezdeményezhesse. Ez a megoldas a
kozeli hozzatartozot sajat jogan megilletd cselekvési lehetdségeinek a korét nyitna meg minél
szélesebbre. A WHO dokumentumdban is megjelenik az a gondolat, hogy amennyiben az
érintett nem tdjékoztatja a rokonait a szamukra relevans informaciokrol, az érintett jogainak
kimélésével a tanacsadd kozvetleniil is kapcsolatba Iéphet a rokonokkal a tajékoztatas
érdekében.'® Ez a genetikai tanacsadasba torténé bevonas kezdeményezése szigort szakmai
kontroll mellett, indokolt esetben adna csak lehetdséget a kezelGorvosnak, bevonva a dontésbe
az érintett haziorvosat, illetve egy kiils6s genetikai tandcsadot, a kérdéses betegséghez
kapcsolodo szakorvost, és a kozeli hozzatartozd genetikai tandcsadasba bevonasa csak az
érintettre vonatkoz6 anonimizalt és altalanositott informaciok atadasaval torténhetne, igy is
figyelembe véve az érintett orvosi titoktartashoz valo jogat.!%” Ez a megoldas a svéjcihoz 4llna
kozel, ami lehetdvé teszi, hogy az orvos az érintett beleegyezése nélkiil is felettes szerv
felmentése esetén tovabbitsa a mésoknak relevans informaciot.’®® Az egészségiigyi célu
genetikai tesztelésrdl szo16 kiegészitd jegyzOkonyv értelmezd jelentése is felveti, hogy érdemes
lehet egy kiilonallo szerv hataskorébe utalni, hogy az érintett és a csaladtagok érdekei kozott
mérlegeljen.’®® Az érintettre vonatkozé informdaciok igy is elkeriilhetetlen, hogy bizonyos
szituaciokban kikovetkeztethet6ek az anonimizalas és altalanositas ellenére is, azonban mivel
erds szakmai kontroll garantdlna, hogy erre semmiképpen sem rutinszeriien, hanem gondos,
minden relevans koriilményt figyelembe vevd mérlegelés utan keriiljon sor, ha a kozeli
hozzatartozo érdekei azt indokolndk, €s a nyilvanossagra hozatallal jaré eldnyok meghaladnak

a titoktartads megszegésének negativ kovetkezményeit.

Semmiképpen nem lenne célszerii ezt a kezeldorvosnak egy minden esetben rutinszeriien
mérlegelend és jogilag szamonkérheté kotelezettségként megfogalmazni, pusztan csak
lehet6ségként, bovitve a kezelGorvos cselekvési lehetségeit is — aminek a gyakorlatban tGgyis
gatat szab példaul a kozeli hozzatartozokkal torténd kapcsolatfelvétel nehézsége az érintett

kozremiikodése nélkiil. Mint az esetekbdl kideriilt, ahol ilyen konfliktus birdsag elé kertilt, ott

1% WHO: Proposed international guidelines on ethical issues in medical genetics and genetic services: report of
WHO meeting on Ethical Issues in Medical Genetics. Geneva, 1997. december 15 — 16. 9.

197 A sziikséges informaciokra szoritkozas megjelenik pl. az idézett WHO iranyelveknél is a genetikai adatok
megosztasa kapcsan, illetve az ismertetett Orvostudomanyi Intézet Genetikai Kockézatokat Felmérd Bizottsag
ajanlasanal is.

198 Bundesgesetz iiber genetische Untersuchungen beim Menschen 26. cikk 3. bek.

199 Explanatory Report to the Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine concerning
Genetic Testing for Health Purposes 140. bek.
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a birdsag akar jogi kotelezettségként ismerte fel a genetikai adatok harmadik félnek torténd
atadasat — ezeket érte tobb, megfontoland6 kritika is, azonban tagadhatatlanul birhatnak a
genetikai informaciok olyan relevanciaértékkel harmadik félre vonatkozoan, amiknek

elismerése egy egységes kiinduldpont volt minden meghozott itéletben és szabalyozasban.

A szakirodalomban ¢és az itélkezési gyakorlatban sem ismeretlen annak az elismerése, hogy
eléallhatnak olyan esetek, amikor az érintett titoktartashoz fiiz0d6 jogat korlatozva a genetikai
informaci®6 megosztasa harmadik fél javat szolgédlhatja, és kiilonosen indokolt esetben
lehetdséget lehet erre biztositani. A jelenlegi szabalyozas az érintett hozzajarulasatol fliggdvé
teszi a kozeli hozzatartozé orvos altal a genetikai tanacsadéasba torténd bevonasat, az altalanos
orvosi titoktartas aloli felmentés pedig bizonyos esetben szintén megkoveteli a kozeli
hozzatartozo kérelmét az egészségiigyi adat megismerésére vonatkozdan, aminek eléfeltétele,
hogy tudjanak egyaltalan annak 1étér6l. A hozzajarulas feliilbiralasanak lehet6sége a genetikai
tanacsadasba torténd bevonds kapcsan egy eddig is elismert jognak a hatékonyabb

érvényesiilését segitené eld.

5. Konklazié

A nem tudédshoz valo jog az emberi méltosagbodl eredeztetve, az informacios dnrendelkezési jog
részeként biztositja az egyén autondmidjanak érvényesiilését, jelent védelmet a potencidlisan
terheld informdaciok ellen. Kiemelten akkor lehet sziikség erre a védelmi funkciora, ha
valamilyen kivédhetetlen, gyogyithatatlan genetikai betegségrél van sz6. Dogmatikailag
illeszkedik az autonom, a kezelésben alanyként résztvevd emberképhez, ahol az egyén sajat
maga hozhat dontéseket a magéanéletére vonatkozoan. A genetikai informéacioknak vannak
olyan jellemzdik, amik egyediilallova teszik dket a tobbi adatcsoporthoz képest, ilyen példaul
a transzgeneracios hatasuk, illetve az identitasra valo befolyasuk, irreverzibilitasuk. A genetikai
adatokon kiviil talan csak a fert6z6 betegségekre vonatkoz6 informéciok olyan egészségligyi
adatok, amik harmadik félre is kozvetleniil kihathatnak, emiatt a szakirodalom sokszor allitja
parhuzamba Oket, holott vannak 1ényegi eltérések koztiik. Kérdés, hogy az érintett genetikai
adata kozolhetd-e kozeli hozzatartozodjaval, ha ezzel potencialisan megel6zhetd vagy kezelhetd
lenne utobbi betegsége, illetve lényegi rahatdssal birna a gyermekvallalassal kapcsolatos
dontésére. Egy esetben a birdsag elismerte, hogy a paciens tdjékoztatasanak ki kell térnie a

kozeli hozzatartozokat is érintd kovetkezményeire, egy masik ligyben pedig arra hivta fel a
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birésag a figyelmet, hogy eldallhat olyan szituacio, ahol az orvosnak mérlegelnie kell a
sz¢lesebb kori figyelmeztetési kotelezettsége €s a beteg titoktartashoz fiiz6do érdeke kozott. A
GenTyv. jelenlegi szabalyozasa szerint bizonyos indikaciok fennallasakor a kozeli hozzatartozo
kezdeményezheti érintett genetikai adatanak megismerését, illetve ha az érintett hozzajarul, az
orvos kezdeményezi a kozeli hozzatartozd genetikai tanicsaddsba torténd bevonasat.
Amennyiben az érintett nem jarul hozza, a kozeli hozzatartozonak ez a jogosultsaga
gyakorlatilag elvész, hiszen az orvosnak nem biztosit lehetdséget a torvény a hozzajarulés
hidnyaban a genetikai tandcsadasba bevonasra, ¢és ha nem is tud a kozeli hozzatartozd a
genetikai adat 1étér6l, nem tudja kezdeményezni annak megismerését sem. A — svajci
szabalyozashoz hasonloan — kiilondsen indokolt esetben, szigort szakmai kontroll mellett a
kezel6orvosnak itthon is lehetéséget ado megoldas, hogy az érintett hozzajarulasa hianyaban
kezdeményezze a kozeli hozzatartozd genetikai tanacsadéasba torténd bevonasat, hatékonyan
biztositana a kozeli hozzatartozd azon joganak érvényesitését, amit a toérvény igy is elismer €s
nevesit. Az érintettre vonatkozo altalanositott €s anonimizalt informéciok garantalndk az
¢érintett jogaiba a célaranyosndl nem radikalisabb beavatkozéast. Még ha ennek ellenére ki is
kovetkeztethetdek rd vonatkozo adatok, azoknak a negativ kovetkezményeit meghaladndk az

elényok.
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