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JOGUNK VAN NEM TUDNI?

A betegjogok egy sajatos oldala: a nem-tuddshoz valo jog, kiemelt
figvelemmel a genetikai adatok teriiletére

Papp Csenge’

1. Bevezetés

A genetikai adatok megismerhetdsége a mindennapok részévé valt, a technologia fej-
l6désének kovetkeztében az ismereteink naprol napra béviilnek, Gjraértékelédnek. Ez
szamos Uj, jogi vonzatu kérdést is hozott magaval, az egyik a nem-tudashoz valo jog
a genetikai adatok tiikkrében, ami jelen dolgozatom témaja. El6szor az autonomia és
a nem-tudashoz valod jog kapcsolatat vazolom fel, utana a genetikai adatok, genetikai
informacio fogalma, sajatossagai vezetnek el az ehhez a joghoz kapcsoloddan spe-
cialisan felmeriilo kérdésekhez. Az alanyi kor kapcsan felmeriilé kérdésekhez egy
német eset és az abbdl levonhato tanulsagok szolgalnak iranymutatasul. A dolgozat
végiil a nem-tudashoz valo jog konkrét jogszabalyi megjelenéseivel foglalkozik nem-
zetkozi, illetve nemzeti szinten Magyarorszagon, Németorszagban és Ausztriaban,
ezt kdvetden a kapcsolodo kérdéskoroket tekinti at.

2. A nem-tudashoz valé jogrol

A WHO 1994-es nyilatkozata a betegjogok europai eldémozditasarol mar eldirta, hogy
,»|a] betegeknek joguk van ahhoz, hogy kifejezett kérésiikre ne kapjanak tajékozta-
tast.”! Mar korabban, az 1980-as években a rutinszer(i AIDS-vizsgalatok ellen is vol-
tak tiltakozasok arra hivatkozva, hogy az érintetteknek joguk van nem tudni a ferto-
zottségiikr6l.? Ennek hatterében tobbek kozt a pozitiv teszteredménytdl, a tarsadalmi
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elszigetelodéstol és a munkahely elvesztésétdl valo félelem allt.> A nem-tudashoz valod
jog az egészségiigyi informaciok meg nem ismeréséhez valo jogot jelenti altalanosabb
értelemben.*

Amogott, hogy valaki nem szeretne tajékoztatast kapni az egészségiigyi allapotaval
kapcsolatban, szamos indok allhat. A korlatozott kezelési lehetdségt, sulyos betegségek
diagnozisa esetében a paciensnél a tajékoztatas depressziot, szorongast, szélsdséges
esetben akar az ongyilkossag gondolatat is el6idézheti.® A szakirodalom ezzel kap-
csolatban megemliti a nocebo hatast is, amely egy kvazi ellentétes placebo hatasként
mikddik: a beteg negativ viszonyulasa €s a negativ informaciok magukkal vonhatnak
karos szomatikus hatasokat is.® R. Andorno Alzheimer-kort és mellrakot valosziniisito
mutacioval kapcsolatos eseteken keresztiil mutatja be, hogy észszerli dontés lehet a ta-
jékoztatas visszautasitasa annak érdekében, hogy az ezt a dontést meghozok ,,békében
folytassak az életiiket”, azaz ne nehezedjen rajuk a megismerés sulya anélkiil, hogy va-
16s esély lenne a betegség kockazatanak csokkentésére vagy a hatékony kezelésre.” Ben
Davies és Julian Savulescu elhatarolja a nem-tudashoz valo jogot (right not to know)
a tudatlansaghoz valo jogtol (right to ignorance): meglatasuk szerint a kiilonbséget
az alapozza meg, hogy milyen relaciorol van szo.* Ennek értelmében a nem-tudashoz
vald jog meghatarozo eleme, hogy egy adott intézményi viszonyban érvényesiil, a pa-
ciensek ¢s az egészségiigyi szakemberek kozott, ebbdl kovetkeztetve pedig lehetséges
motivacioként meriilhet fel az is, hogy valaki bizonyos informaciokat inkabb a csa-
ladjatol szeretne hallani, mint egészségiligyi szakembertdl, vagy szeretne rahatassal
lenni az iddpontra, amikor nemkivanatos informaciokat kap.’ Davies azt a példat hozza
illusztracioként, hogy nem fog a nem-tudashoz valo jog hataskdrébe tartozni, ha az apa
tajékoztatja a gyermekét a sajat genetikai informacioirol, igy kozvetve tajékoztatva a
gyermeket a ra vonatkoz6 informaciokrol is, mert koztiikk nem ez a specialis intézmé-
nyi viszonyrendszer all fent.'’ Ez a feltétel, miszerint intézményi relacidban értelmez-
hetd csak a nem-tudashoz valo jog, lesziikiti az alkalmazasi €s a szabalyozasi korét is,
illetve sziikségessé teszi az ehhez a viszonyrendszerhez kapcsolddd tovabbi, relevans
szabalyozasok, etikai elvek figyelembevételét, mint példaul az orvosi titoktartasra vagy
a tajékozott beleegyezésre vonatkozo kérdéskoroket.
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A funkciojat tekintve a német jogban a nem-tudashoz valo jog az altalanos szemé-
lyiségi jog részeként az informacios 6nrendelkezési joghoz kapcsolodik,' és a Iényege
az, hogy védi az egyént attol, hogy akarata ellenére tudomast szerezzen a ra vonatko-
z6 genetikai informaciokrol, amelyek kihatassal lehetnek a jovojére.”? Abban a tekin-
tetben egységes az allaspont, hogy semmiképpen nem egy abszolut, korlatozhatatlan
jogrol van szo. Az Oviedoi Egyezmény: Az emberi jogokrol és a biomedicinarol (a
tovabbiakban: az Oviedoi Egyezmény) is tartalmazza, hogy kivételes esetben, az érin-
tett érdekében torvény korlatozhatja.® Az érintett, illetve masok jogainak védelme is
megalapozhatja ennek a jognak a korlatozasat." A nemzeti jog feladata szabalyozni, ha
az érintett nem-tudashoz valo joga és masnak a tajékoztatashoz fiiz6do érdeke konflik-
tusba keriilnek egymassal.'s

2.1. Autondmia v. paternalizmus: az autonémia ¢€s a tajékoztatas szerepe

A nem-tudashoz val6 jog eredetének megértéséhez érdemes legalabb vazlatosan atte-
kinteni az autondémiaval valo viszonyat. Az autondmia és a nem-tudashoz vald jog kap-
csolata 6nmagaban is kutatasok targya; bar a nem-tudashoz kapcsolodo diskurzus tobb
kiilonb6z6 fogalommal operal, a leggyakrabban felmeriilok egyike az autonomia.'
Andorno az autonomia legitim kifejezodését latja ebben a jogban, meglatasa szerint a
nem-tudashoz val6 jog kozvetlen forrasa az autonémia.'” A jogallamokban az 1947-es
niirnbergi orvosper hozott szemléletvaltast:"® az elrettentd tapasztalatokbol lesziirve
fokozatosan kialakult az orvos—beteg jogviszonyban a felek 6nallo, mellérendelt és
szuverén szerepe.”” 1957-ben képezte el6szor az USA birdi joggyakorlatdban a marasz-
talas alapjat a kockazatokrol valo tajékoztatas elmaradasa, ez mérfoldko volt a beteg-
jogok érvényesitése tekintetében.”” Magyarorszagon ezzel szemben harminc-negyven
év késéssel, a rendszervaltas utan indult csak meg a fejlédés az orvosi jog teriiletén, a
szovjet tipust rendszer id9szakaban a paternalista szemléletmod volt a meghatarozo.”
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A paternalista felfogasban a paciens sokkal inkabb targya, mintsem egyenjogu alanya
a jogviszonynak.”? A kétezres évekre egyetértés alakult ki abban a tekintetben, hogy
az orvos—beteg kapcsolat a polgari joghoz tartozik, ahol mindkét fél mellérendelt és
egyenjogu, illetve autonomiaval rendelkeznek.?

Az autondomia masok, illetve mas autonémiajanak a védelmének érdekében korla-
tozhat6,”* s az, hogy mas az illetd tettét észszeriitlennek tartja, nem elégséges indok
az akadalyozasra.”® Ez a szemléletmdd szakit a korabbi, paternalisztikus felfogassal, a
beteg is egyenrangl és mellérendelt fél, nem dolog,?® hanem az autonom személy, 6nér-
ték és oncél.”” A betegjogok mind az alapjogokhoz, mind a Ptk. bizonyos személyiség-
védelmi teriileteihez kapcsolodnak, utobbibol kovetkezik, hogy megsértésiik esetén a
Ptk.-ban meghatarozott személyiségvédelmi eszkozok is igénybe vehetok.?

Az autonomia tiszteletben tartasa az egyik legfontosabb erkdlcsi elvvé Iépett eld
a bioetika teriiletén.?® A felmeriild erkodlesi dilemmak eldontésekor figyelembeveen-
do6 négy alapelv koziil is az egyik a ,,ne arts”, a jotékonysag és az igazsagossag elve
mellett.*” Az autonémia elve szorosan kapcsolodik a jotékonysag elvéhez, mivel arra
a kérdésre, hogy 0sszességében mi a legjobb a betegnek, a beteg tud valaszt adni, és a
valasz sokszor tul is mutat az orvosi kérdéseken.*!

A tajékoztatas szerepe kiemelt az autonomia kapcsan. Jobbagyi Gabor a legfonto-
sabb betegjognak tartja, amely a tobbi jog alapja, az onrendelkezés elofeltétele.> A
jotékonysag elvéhez is szorosan kapcsolodik a megfeleld tajékoztatas, hiszen a be-
teg a megfeleld tajékoztatas utan tud a sajat preferenciai szerint donteni,® a tajékoz-
tatashoz vald jog érvényesiilése eléfeltétele a paciens feleldsségteljes és koriiltekintd
dontéshozatalanak.

3. A genetikai adat fogalma, a genetikai informacio6 sajatossagai, a genetikai
vizsgalat

A genetikai adatoknak vannak olyan sajatossagaik, amelyeket érdemes a nem-tudas-
hoz val6 jog kapcsan attekinteni, mert specialis kérdéseket vetnek fel. A genetikai adat
fogalmat az Infotv. és a GDPR is tartalmazza: egy természetes személy orokolt vagy
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szerzett genetikai jellemzdire vonatkozé minden olyan személyes adat, amely az adott
személy fiziologidjara vagy egészségi allapotara vonatkozo egyedi informaciot hordoz,
¢s amely elsdsorban az adott természetes személybdl vett biologiai minta elemzésébol
ered.** A genetikai adat specialis a transzgeneracios hatasa miatt, az érintetten kiviil
masra nézve is hordozhat informaciot, illetve hatassal lehet t6bb meghatarozoé teriilet-
re az érintett életében.® A transzgeneracios hatas tobb modon is megnyilvanulhat: a
sziilé genetikai informacidjanak ismerete kihathat a leszarmazoinal is a parvalasztas,
gyermekvallalas kérdéseire, az életmodra, illetve felfedhetik jovobeli betegségek va-
16szintiségét jelenleg tiinetmentes vér szerinti rokonoknal.” Meg lehet kiilonboztetni
diagnosztikai és prediktiv genetikai vizsgalatot a céljuk alapjan: a diagnosztikai mar
fennalld tényezok, a prediktiv ezzel szemben a jovoben potencialisan fellépd beteg-
ségre, egészségligyi rendellenességre vagy ezekre vald hajlam azonositasara szolgal >

Ariana Schroeder a prediktiv genetikai diagnosztikaval kapcsolatban felhivja a fi-
gyelmet a kockazati, valoszintiségi faktorra. A prediktiv genetikai diagnosztika a meg-
elézésben jut kulcsfontossagl szerephez tigy, hogy a specifikus genetikai hajlamok
azonositasa révén lehetévé teszi a korai terapia elkezdését akar mar az elsé tiinetek
megjelenése elbtt, informaciot nytjt meghatarozott betegségek jovébeli eléfordulasa-
nak a valoszinliségérl® — azonban a prediktiv genetikai informaciok esetében sok-
szor bizonytalansagi ¢s nem-tudasi komponensekkel atszott kockazati tudasrol van
$z0.*° Schroeder a genetikai kockazatot a szervezet sajat, statisztikailag kiderithet6
veszélyeztetettségi potencialjaként aposztrofalja, amikor az 6roklott tényezok kedvez-
nek bizonyos betegségek kialakulasanak.*' A genetikai informacioknak a statisztikai
epidemiologiai ismeretek tiikrében torténd értelmezésekor az egyént besoroljak egy
hasonlo genetikai jellemzdkkel rendelkezd populacios csoportba, igy hatarozzak meg
egy betegség megjelenésének a valdszinliségét.*? Schroeder Nikolas Luhmannt idézve
felhivja a figyelmet a statisztika kollektiv vonatkozasara, ami azonban nem minden
esetben fogja megallni a helyét az egyedi vonatkozasokban is.* T6bb kutatasbol is

3% GDPR rendelet 4. cikk 13. pont.
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kideriilt, hogy az is problémat okozott a laikusoknak, hogy megkiilonboztessék egy-
mastol a rendellenességet, illetve a rendellenesség kockazatanak fennallasat.*

4. ,,...] ein Schicksal, das Eltern jederzeit widerfahren kann” — A német jogeset

A nem-tudéshoz val6 joghoz kapcsolodo esetjog nem gazdag — ennek hatterében tobb
tényez0 is allhat, de ez nem jelenti azt, hogy a felmeriil6 kérdéseket figyelmen kiviil
lehetne vagy kellene hagyni, mert csak ritkan keriil birosag elé. Egy német ligyben
eljutott a birosagig egy kapcsolodo eset, a biraknak a nem-tudashoz valé jog funkcio-
janak, kereteinek kapcsan kellett allast foglalnia.

4.1. Tényallas

A felperes ¢és a férje, W. korabban elvaltak, hazassaguk alatt két kozos gyermekiik
sziiletett.* W.-nél Huntington-kort diagnosztizaltak, ami gyogyithatatlan és haldlos
betegség. A per alperese W. orvosa volt. W. egy irasbeli nyilatkozatban felmentette
az alperest a felperessel szemben fennalld orvosi titoktartasi kotelezettsége alol, fel-
hatalmazta arra, hogy a betegségérdl tajékoztatast adjon. Az alperes még ennek a fel-
hatalmazasnak a napjan talalkozot beszélt meg a felperessel azért, hogy tajékoztassa
W. betegségerdl, alperes azt allitotta, ez sszhangban volt W. kivansagaval. Alperes
tajékoztatta is felperest W. betegségérdl, és arrol, hogy az ekkor kamaszkort gyerme-
keik 50%-os valoszintiséggel 6rokolték azt. Felperes nem talalt olyan intézményt, ami
elvégezte volna a gyermekek genetikai vizsgalatat, majd tajékoztattak arrol, hogy a
német Gendiagnostikgesetz (a tovabbiakban: GenDG) értelmében nem is lehetséges
prediktiv genetikai teszt elvégzése tiinetmentes kiskoruak, illetve olyan személyek
esetében, akik megfelel6 humangenetikai tanacsadas és gondolkodasi id6 utan maguk
nem jarultak hozza a vizsgalathoz. Felperes reaktiv depresszid miatt betegszabadsagra
ment, és munkaképtelenné valt. Keresetében 15 000 eurd fajdalomdij megfizetését és
annak megallapitasat kérte, hogy az alperes koteles megtériteni az 6t ért vagyoni €s
nem vagyoni kart, és ezt a kérelmét arra alapozta, hogy alperes nem volt jogosult ta-
jékoztatni 6t W. betegségérdl, vagy legalabb addig kellett volna varnia azzal, amig
kideriil, 6rokolték-e a gyermekeik. Allaspontja szerint azt is tisztazni kellett volna,
hogy egyaltalan akart-e¢ volna értesiilni W. betegségérdl. A Landgericht elutasitotta a
keresetet, az Oberlandesgericht fellebbezésre részben pozitivan biralta el.
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4.2. A Berufungsgericht dontése

A Berufungsgericht megitélése szerint az alperes felperesnek egészségkarosodast oko-
zott a tajékoztatassal, és ezért nem relevans, hogy az alperes megsértette-e a felperes
altalanos személyiségi jogat is az informacids 6nrendelkezési jog formajaban.*® Alpe-
res nem bizonyitotta, hogy a tajékoztatasra W. utasitotta volna, az, hogy W. nyiltan fog-
lalkozott a diagnozissal és tajékoztatni akarta az ismeretségi korét, nem mindsiil ilyen
utasitasnak. W. hozzajarulasa a felperes tajékoztatasahoz sem igazolhatja a felperessel
szemben elkovetett jogsértést €s nem irhatta feliil a felperes és az altala képviselt gyer-
mekek védendd helyzetét. Az alperes eljarasa jogszabalyi alapon nem volt indokolt,
illetve az alperes vétkesen jart el, mivel szakmai hozzaértése miatt fel kellett volna is-
mernie, hogy fennall annak a veszélye, hogy a tajékoztatasaval pszichés ¢s fizikai kart
okoz a felperes egészségében. Annak is nyilvanvalonak kellett volna lennie szamara,
hogy nagymértékii szorongast fog okozni anélkiil, hogy lehetéség lenne a félelmeknek
az eloszlatasara.

4.3. A Bundesgericht dontése

A Bundesgericht allaspontja szerint bar azt helyesen ismerte fel dontésében a
Berufungsgericht, hogy a terheld informaciok kozlése altal kivaltott, koros jellegii
mentalis zavarok is mindsiilhetnek egészségkarosodasnak, itt megitélése szerint a fe-
lelésségi jog alapjan alperes nem felel felperes egészségkarosodasaért, mert hianyzik a
feleldsséget megalapozo Osszefliggés a tajékoztatas és az egészségkarosodas kozott.
Arra jutott a bir6sag, hogy a reaktiv depressziot a felperesnél az okozta, hogy tudomast
szerzett W. betegségérdl és ebbol kovetkezden arrol, hogy a gyermekeik 50%-o0s esély-
lyel 6rokolhették azt — mivel azonban W. nyiltan akart foglalkozni a betegségével, ami
mar egyértelmi tiineteket is okozott, és tajékoztatni szerette volna a gyermekeiket és
az ismeretségi korét is, a felperes errdl az informaciorol barmikor maskor, mas ton is
értesiilhetett volna. A birdsag szerint az a szituacio, hogy egy sulyos és esetleg a kozos
gyermekek egészségi allapotara is kihatd betegséget diagnosztizalnak, és errél a ma-
sik sziild is tudomast szerez, olyan eshetdség, amivel sziiloként szamolni kell.** Ez az
¢let altalanos kockazatai kdzé sorolhato, de nem tartozik azon veszélyek korébe, amik
ellen a BGB kartéritési felelésségre vonatkozo rendelkezése védelmet nytjtana, annak
nem célja, hogy megvédje a sziil6i feliigyeletet gyakorld sziilét a masik sziilé genetikai
betegségének megismerésével jarod pszichés stressztol és annak az ismeretétdl, hogy a
gyermekeik is hordozoi lehetnek a betegségnek.

A birdsag dontésében arra a kovetkeztetésre jutott, hogy a felperes nem hivatkozhat
altalanos személyiségi jogainak megsértésére a nem-tudashoz valo jog formajaban, az
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tikai adottsagainak kozlésére alapozta, hanem a sérelmezett tajékoztatas a volt férje

4 A Berufungsgericht dontéséhez 1d. uo. 5. bek.
4 A Bundesgericht indokolasahoz 1d. uo. 6-18. bek.

4 Az eredeti széveg a Schicksal, sors szot hasznalja.
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betegségére ¢s arra az eshetdségre terjedt ki, hogy a gyermekeik 6rokolték azt. Nincsen
olyan torvényi rendelkezés, ami tilalmazna az érintett irasbeli beleegyezése ellenére is
a genetikai vizsgalat eredményének kozlését az érintettel genetikailag rokoni kapcso-
latban nem all6 személlyel.

A birdsag dontésében kitért az altalanos személyiségi jog szubszidiarius szerepére,
ami kiegésziti a konkrét szabadsagjogokat ¢és biztositja az ¢let szlikebb szférajanak vé-
delmét, amit a hagyomanyos szabadsaggarancidk nem tudnak teljes mértékben lefedni
— ennek a kiegészité szerepkdrnek a sziikségességét a modern fejlodéssel dsszefiiggo,
az emberi személyiség védelmét fenyegetd 0j veszélyek is indokoljak a birosag meg-
latasa szerint. A birdsag itéletében azt is elismerte, hogy a genetikailag determinalt
betegségek ismerete kihatassal lehet az egyén élettervezésére, életvitelére, ezért koz-
vetleniil érinti az alaptdrvényi szinten biztositott dnrendelkezési jogot. Az altalanos
személyiségi jog magaban foglalja a sajat genetikai hajlam meg nem ismeréséhez valod
jogot, amely védi az egyént attol, hogy akarata ellenére tudomast szerezzen a ra vonat-
kozo6 genetikai informaciokrol, amik kihatassal vannak a személyes jovojére. A birosag
itéletében kitért arra a kérdésre is, hogy ennek a jognak a megsértésé¢hez vald jogot
jelenti-e mar az is, ha valakit csak annak a lehetdségérdl tajékoztatnak, hogy drdkletes
betegség hordozoja lehet, és kitér arra a helyzetre, hogy annak, hogy valaki lemondjon
meghatarozott informacio tudomasulvételérdl, elofeltétele, hogy tudjon ilyen informa-
cionak a létérdl — de ezt a kérdést a konkrét esetben fennallo irrelevancidja miatt nyitva
hagyta.

5. A nem-tudashoz valé jog, Right Not to Know, Recht auf Nichtwissen és konkrét
jogszabalyi megjelenésiik

Tobb, kdzvetetten kapcsolodo szabalyozas egyiittesen tolti ki a nem-tudashoz valo jo-
got érdemi tartalommal, ezért nem lehet példaul a tajékozott beleegyezés, a tajékoz-
tatas mikéntje, az orvosi titoktartasra vonatkozo rendelkezések nélkiil értelmezni. A
téma adatvédelmi vonzata miatt a GDPR, az Infotv., illetve az egészségiigyi és a hoz-
zéajuk kapcsolodo személyes adatok kezelésérdl és védelmérdl szolo 1997. évi XLVII.
torvény rendelkezései is iranyaddak, az Egészségiligyi Tudomanyos Tanacs Orvoseti-
kai Kodexe* mint szakmai—etikai szabalyzat szintén relevans, illetve az Eiitv.-nek is
vannak tovabbi kapcsolodo rendelkezései,™ ebben a dolgozatban azonban kifejezetten
a jogszabalyokban el6fordulo kozvetlen megjelenéseire koncentraltam.

A nemzetkdzi szinten relevans rendelkezések koziil az egyik az UNESCO 1997-es,
Az emberi génallomany és az emberi jogok cimii egyetemes nyilatkozata, ami az érin-
tett személyek jogain beliil az 5. cikk c) bekezdésének keretében biztositja az érintettek
azon jogat, hogy eldonthessék, tajékoztassak-e ket a genetikai vizsgalat eredménye-
ir6l és az azokbol levonhato kovetkeztetésekr6l.’! A masik az Eurdpai Tanacs altal
elfogadott, szintén 1997-es Oviedo6i Egyezmény, ami a Maganélet ¢és a tajékoztatashoz

4 Orvosetikai Kodex, 6.6 pont.
0 Pl.a5. §(3). bek. a) pont, 13—14. §.

' Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights, Article 5. ¢) bek.
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valo jog cimii fejezet elsd részeként, a 10. cikkének a 2. pontjaban deklaralja, hogy ,,[m]
inden személynek joga van ismerni az egészségével kapcsolatosan 6sszegyijtott min-
den adatot. Ugyanakkor tiszteletben kell tartani annak a személynek az akaratat is, aki
a tajékoztatasa mellézését kivanja”.> Az Oviedoi Egyezmény egészségiigyi céli gene-
tikai vizsgalatokrol szol6 kiegészitd jegyzokonyvének VII., A maganélet tiszteletben
tartasa és az informaciohoz vald jog c. fejezete deklaralja a 16. cikk 3. pontjaban, hogy
»la] személy azon kivansagat, hogy ne kapjon tajékoztatast (az egészségi allapotara
vonatkozo, genetikai vizsgalatbol szarmazo informaciokrol — szerk.), tiszteletben kell
tartani.”™? A kiegészitd jegyzOkonyv magyarazo jelentése is kiilon kiemeli, hogy errdl
a jogrol az érintettet tajékoztatni kell.**

Hazai jogszabalyként a humangenetikai adatok védelmérdl, a humangenetikai vizs-
galatok ¢és kutatasok, valamint a biobankok miikddésének szabalyairol szolo 2008. évi
XXI. térvény 6. paragrafusanak a 7. bekezdése szabalyozza térvényi szinten, szintén a
tajékoztatashoz valo jogok kozott, hogy ,.[a]z érintett genetikai adatai megismerésérdl
nyilatkozataban lemondhat. A nyilatkozat barmikor korlatozas nélkiil visszavonhato.
Az érintettet errdl a jogardl tajékoztatni kell”™ — ez a jogszabalyhely az UNESCO-
egyezményhez hasonloan, az Oviedoi Egyezményhez képest a genetikai adatokra le-
szlikitve biztositja ezt a jogot. Tagabb értelemben a tajékoztatasrol valo lemondas joga
az 1997. évi CLIV. az egészségligyrdl szolo torvényben is megjelenik, azzal a korlato-
zassal, hogy a rendelkezés nem ad lehetéséget a lemondasra a cselekvoképes betegnek
akkor, ha ,[...] betegsége természetét ismernie kell ahhoz, hogy masok egészségét ne
veszélyeztesse.*

A német nemzeti szabalyozas a magyarhoz hasonléan szintén a genetikai szabalyo-
zas korében targyalja ezt a kérdést. A GenDG két helyen is kapcsolodik a nem-tudashoz
valo joghoz: egyrészt a 8., beleegyezésrol szol6 paragrafusanak az 1. bekezdése dekla-
ralja, hogy a genetikai vizsgalathoz vagy elemzéshez torténd hozzajarulas ,,magaban
foglalja a genetikai vizsgalat terjedelmére vonatkozé dontést, illetve azt a dontést is,
hogy a vizsgalat eredményét kell-e és mennyiben tudomasul venni vagy megsemmi-
siteni”.>” A 9., a tajékoztatasrol szolo paragrafus a 2. bekezdésének az 5. pontjaban
mondja ki, hogy az orvosi tajékoztatasnak a genetikai vizsgalat eldtt ki kell terjednie

2002. ¢évi VL. torvény az Eurdpa Tanacsnak az emberi lény emberi jogainak és méltosaganak a biologia
és az orvostudomany alkalmazasara tekintettel torténd védelmérdl szolo, Oviedoban, 1997. aprilis 4-én
kelt Egyezménye: Az emberi jogokrdl és a biomedicinardl szolo Egyezmény, valamint az Egyezmény-
nek az emberi 1ény klonozasanak tilalmarol szolo, Parizsban, 1998. januar 12-én kelt Kiegészité Jegy-
z0konyve kihirdetésérdl, 10. cikk 2. pont

Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine, concerning Genetic Testing
for Health Purposes, Article 16., 3. pont.

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

2008. évi XXI. térvény a humangenetikai adatok védelmérdl, a humangenetikai vizsgalatok és kutata-
sok, valamint a biobankok miikddésének szabalyairdl, 6. § (7) bek.

% 1997. évi CLIV. torvény az egészségiigyrél, 14. § (1) bek.

Gesetz liber genetische Untersuchungen bei Menschen, 8. § (1) bek.
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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 ha-
sonldan szintén a Beleegyez¢€s ¢és tanacsadas kdrében, a 69. paragrafus 5. bekezdésében
irja el6, hogy ,,[a] tanacsadast kérd személyt mar a tanacsadas kezdetén tajékoztatni
kell arrol, hogy — akar a genetikai elemzésbe valo beleegyezést kdvetden vagy a ta-
nacsadas utan — barmikor nyilatkozhat ugy, hogy nem szeretné megtudni az elemzés

eredményét és az abbol levonhat6 konzekvenciakat”.>

6. Felmeriil6 problémak

A felmeriil6 kérdések kore annyira tag és komplex, hogy ennek a dolgozatnak a keretei
csak fokuszaltan egy-két teriiletnek a megemlitésére elegendéek. Nem fér bele példaul
problémak, a kiskoruak, cselekvéképtelenek helyzete. Talan mégis a tajékoztatas és a
csaladtagok kapcsan felmeriild problémak hordozzak magukon a leginkabb a genetikai
adatok természetébdl fakado sajatossagokat, illetve ezek meriilhetnek fel a leggyakrab-
ban kérdésként a gyakorlatban is.

A tajékoztatas, a genetikai tanacsadas feltételei jogszabaly altal meghatarozottak.%
Mint az kés6bb bemutatasra keriil a tanulmanyban, nagyon komplex, tobb koriilmény
altal befolyasolt informaciokrol van szo a genetika kapcsan, amik sokszor egy valo-
szinliséget mutatnak meg, és minden esetben figyelembe kell venni az egyedi esetre
jellemzd relevans informaciokat. Ami mar alapjaiban problémas lehet a tajékoztatassal
kapcsolatban, hogy a technologia fejlddésével parhuzamosan az ismeretek is gyorsan
valtoznak, béviilnek, aminek az értelmezéséhez magas foku biologiai tudas sziiksé-
ges,%! ennek a kommunikacioja nem egyszerii feladat. Nehézsége a tajékoztatasnak,
hogy annak olyan formaban kell megvalosulnia, hogy az érintett szamara vilagos le-
gyen, milyen kovetkezményekkel jar, ha a nem-tudashoz valé jogaval él, azonban ez
nem sértheti ezt a jogat® — meg kell talalni a kényes egyensulyt a tajékoztatas és a
nem-tudashoz valo jog védelme kozt. El kell keriilni, hogy az ,,Akarja-e¢ tudni, hogy
veszélyeztetett-e?”” kérdéssel nyilvanvalova legyen az informacio lényegi tartalma.®

A Modern orvostudomany joga és etikaja c. jelentésben kiemelésre keriil, hogy a
genetikai vizsgalatoknak sajatos jellemzdje, hogy azok nem korlatozodnak a vizsgalt
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% Uo. 9§ (2). bek. 5.

% Gentechnikgesetz, 69. § (5). bek.

2008. évi XXI. térvény a humangenetikai adatok védelmérdl, a humangenetikai vizsgalatok és kutata-
sok, valamint a biobankok miikddésének szabalyairdl 6., 7. §, Gesetz iiber genetische Untersuchungen
bei Menschen 9., 10., 11. §, Gentechnikgesetz 69. §.

o Sandor (1999) i. m. 44.

©  Joschko i. m. 124.

% G. Laurie: Response to Andorno. Journal of Medical Ethics, vol. 30., no. 5. (2004) 439.
https://doi.org/10.1136/jme.2003.003673
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is lehet kovetkeztetni bel6le, aki nem volt alanya a vizsgalatnak.®* Példaul valaki, aki-
nek az apai nagyanyja Huntington-korban szenvedett, elmegy genetikai vizsgalatra,
a pozitiv eredménybdl lehet kovetkeztetni az apa érintettségére is, igy eléallhat az az
eset, hogy konkural egymassal egy személynek a tudashoz és egy masiknak a nem-
tudashoz valo joga.s

7. Osszefoglalas

A genetika fejlédése, a genetikai ismereteink béviilése egyuttal a megoldando problé-
mak 1j korét is tagitotta. A nem-tudashoz valo jog tagabb értelemben az egészségiigyi
informaciok meg nem ismeréséhez vald jogot jelenti, lesziikitve a genetikai adatok
teriiletén specialis kérdéseket vet fel, amelyek a genetikai adatok, informaciok sajatos-
sagaibol is fakadnak, ilyen példaul a csaladtagok érintettsége is. Tobb nyomos indoka
lehet az érintett személyeknek, miért nem szeretnének tajékoztatast kapni az egész-
ségiigyi allapotukkal kapcsolatukban, foleg a korlatozott kezelési lehetdségli stlyos
betegségek diagnozisaval, kialakulasanak lehetéségével kapcsolatban ¢lezddik ez ki.
A német jog az altalanos személyiségi jog részeként, az dnrendelkezési joghoz kap-
csolédoan fogja fel. A nem-tudashoz valo jog semmiképpen sem egy korlatozhatatlan
jog, mas sulyos hatranyanak az elkertilése feliilirhatja. Elvalaszthatatlan az autonomia
fogalmatol szoros Osszefiiggdségiik miatt. A genetikai hatterti betegségeknek tobbféle
tipusa létezik, ezek tobbek kozt az 6roklédés, kifejezodés valdszinlisége vagy a kezelés
szempontjabol meghatarozo jelentdségiick. A genetikai vizsgalatokat a vizsgalt jog-
szabalyok jellemzden céljuk alapjan csoportositjak. A prediktiv genetikai vizsgalatok
esetében sokszor kockazati ismeretekrdl beszélhetiink. A nemzeti szintli szabalyoza-
sok jellemzden a tajékoztatas, beleegyezés korében rendelkeznek rola. Kiemelt problé-
makdrok a téma kapcesan a tajékoztatas ¢€s a csaladi érintettség altal felvetett kérdések.
Egy német jogesetben a birdsag dontésében arra a kovetkeztetésre jutott, hogy nem
alapoz meg kartéritési kovetelést, ha a felperes nem a sajat genetikai adottsagainak
kozlésére vonatkozo tajékoztatast sérelmez — ennek az itéletnek vegyes fogadtatasa volt
a szakirodalomban.

% Schlussbericht der Enquete-Kommission ,, Recht und Ethik der modernen Medizin. Opladen, Deutscher
Bundestag — Leske + Budrich, 2002. 133.

Uo., idézi: D. Schifer: Wann sind genetische Beratungen sinnvoll? Uber Definition, Funktion und
Bedeutung genetischer Beratung. In: M. Kettner (szerk.): Beratung als Zwang. Schwangerschaftsabbruch,
genetische Beratung und die Grenzen kommunikativer Vernunft. Frankfurt am Main, Campus Verlag,
1998. 211.






