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Abstract

As social creatures, we all wish to belong to a community. We have a deep-seated desire to
know where we come from, what kind of ethnic background we have. With today’s
technological developments we are able to gain this information as well as predict the
probability of certain diseases and connect with lost family members. But what are the risks of
handing out our DNA to foreign companies?

In this essay, we endavour to shed light upon the level of data protection provided by the largest
DNA testing companies. By comparing them to one another we wish to emphasise both the
positive and the negative aspects of their privacy statements and find out if our data is indeed
safe in their hands.
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Bevezetés

Vildgunk hatalmas véltozasokon ment 4t az elmult évtizedekben. A technika fejlédése 1) utakat
nyitott meg az emberek szamara, igy ma mar megfizethetd aron elérhetd egy adott személy
teljes genetikai hatterére vonatkozd informéacio. A DNS-teszteléssel foglalkozd cégek
szolgaltatdsainak pozitiv hozadéka, hogy megtudhatjuk, milyen Orokletes betegségekre
vagyunk hajlamosak, megismerhetiink olyan rokonokat, akiknek a létezésérél nem tudtunk,
DNS-minta alapjan kdnnyebben talalhatjuk meg egyes blincselekmények elkovetdit, illetve arra
is fény deriil, hogy sajat dseink mely etnikumhoz tartoztak. Latszélag tehat kijelenhetjiik, hogy
a DNS-tesztek aldast jelentenek az emberiség szamara. Azonban egy nagyon fontos kérdést kell
tisztdznunk, hogy megfelelden értékeljiik a jelenséget, ez pedig az, hogy milyen szintli védelmet
nyujtanak a szolgaltatd cégek személyes adataink szamara?

Az adatvédelem témakorének tikkrében kell vizsgalnunk a DNS-tesztek tarsadalmi hatasait,
hiszen a létrejott adathalmazok mind maganszemélyek, mind a végrehajtdo hatalom kezébe
kertlilhetnek. Ezért fontos az egyének adatainak torvényi védelem ald helyezése, amelyre a
demokracia védelmének garanciajaként is utalhatunk. Az adatvédelem célkitlizése, hogy az
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egyén atlathatatlan, az allam pedig atlathato legyen.! Ennek kovetkezménye, hogy az egymastol
elkiilonitetten tartand6 informacios rendszereket nem tarthatja egy kézben egyetlen hatalmi ag
sem.>

A kérdéskor vizsgalatdnal elengedhetetlen a személyes adatok definidlasa. Fontos
alapvetés az onrendelkezési jog irodalmaban, hogy jogi keretek kozott személyes adatot csak
torvényes célbol szabad gyljteni, az adatkezelonek pedig tiszteletben kell tartania az adat
célhoz kotottségét, valamint gondoskodnia kell az adatbiztonsagrol.® Ezek a szempontok
kiemelt fontossagiva valnak a kiilonleges adatok kezelése esetén, amelyek a személyes adatok
egy specialis fajtajat képezik. Mivel ezen adatok az érintett egyén személyiségét mélyebben
érintik, fokozottabb torvényi védelemben részesiilnek. F6 csoportjai a faji eredetre, valamint a
genetikai adatokra és az egészségiigyi allapotra vonatkozé adatok,* amelyekkel a DNS-tesztelés
soran a vallalatok is dolgoznak.

Ma mar szamos cég foglalkozik csaladfakutatdssal és az etnikai szarmazas vizsgalataval.
A szolgaltatas rendkiviil egyszerii, az altalunk valasztott cég oldalan torténd regisztralas utan
kortlbeliil huszezer forint ellenértékében igénybe vehetjiik. A minta vétele utan akar négy héten
beliil megérkezhet a valasz arra a kérdésre, milyen etnikai hattérrel rendelkeziink, a Fold melyik
szegletébdl szarmaznak Oseink. A genetikai hattér vizsgalatdra épitett ipar 2024-re
elérelathatoan 45 milliard dollart fog érni.® Kutatasunk sordn harom vezetd DNS-teszteléssel
foglalkozo cég adatvédelmi szabalyzatat vizsgaltunk, hogy atfogd képet nyujthassunk a
szabalyozas jelenlegi helyzetérdl.

1. A MyHeritage adatvédelmi szabalyzata

Az els6 altalunk vizsgalt vallalat a MyHeritage. A cég internetes oldalan szamos informacio
talalhato magyar nyelven arrél, mit nyujtanak iigyfeleik szamara.® Kideriil, hogy az Alapitd
populaciok projekt elvégzése altal keriilt a vallalat adatbazisaba szamos olyan DNS-minta,
amellyel tgyfelei genetikai allomanyat Osszevethetik, tehat a mintat add személyek
segitségével hatdrozzak meg genetikai hatteriink. Ez a DNS olyan egyénektdl szarmazik, akik
tobb generdcido soran egy adott helyen ¢ltek, igy meghatarozhatova valt, hogy genetikai
alloméanyuk a térségre jellemzd. Osszesen 42 tAmogatott etnikum’ érheté el.

Jelenleg az egészségligyl adatokrol is tdjékoztatdst nyujtanak, hiszen kikalkulaljak, a
genetikai megbetegedés esélyét, valamint azt is, hogy milyen esély van azok orokitésére.
Amennyiben az érintett nem kivan tudomast szerezni gyogyithatatlan betegségeirdl, ezek az
informaciok letilthatok. A tiltas nem végleges, barmikor visszavonhat6. Torténelmi események,
feljegyzések is talalhatok az oldalon, beazonosithatd egy személy sziiletése, hazassaga, halala

1 SARI— SOMODY: Alapjogok. Alkotmdanytan II., Osiris Kiad6, Budapest, 2008. 210-214.

2 S7ABO Maté Daniel: Az informaciés hatalom alkotmdnyos korlatai cimii doktori értekezésének tézisei, E5tvos
Lorand Tudomanyegyetem Allam- és Jogtudomanyi Doktori Iskola, Budapest, 2011. 10.

3 MAJTENYI Lészlo: Az informécios jogok, in: Emberi jogok (szerk.: Halmai Gabor — Téth Gabor Attila), Osiris,
2003. 592.

* SARI- SOMODY: i.m. 138.

5 https://news.bloomberglaw.com/pharma-and-life-sciences/dna-testing-you-might-want-to-wait-for-more-legal-
protection (2020. 03. 10.)

6 Nyilatkozatuk szerint viligszerte 107 millié felhasznaldjuk van, 47 Millid csaladfa elérhetd, és 3,6 milliard
személy valamelyik csaladfa tagja.

7 Sajat bevallasuk szerint ez a 42 etnikum barmely mas DNS-teszt szolgaltato altal kinaltnal nagyobb.
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¢s genetikai hattere alapjan is. Az adatok dsszekapcsolasa ezaltal egyszerivé valik, hiszen egy
adatbazisban szerepelhet minden, s igy a személyiségprofil kialakitaséra is lehetéség nyilik.®

Bemutatkozasukbol kitlinik, hogy oldaluk 42 tamogatott nyelven elérhetd. Mégis
szomoruan tapasztaltuk, hogy az adatvédelmi szabélyzat, és az ASZF is csak angol nyelven all
rendelkezésre. Az oldalra valo regisztraciohoz sziikséges az ASZF és az adatvédelmi szabalyzat
eloirasainak elfogadasa, azonban mindkét szoveg idegen nyelvii, s bonyolultsaguk miatt
lehetséges, hogy felsdfokt nyelvvizsgaval rendelkezd személy se érti meg teljes mértékben,
idegen nyelvet nem ismer6 személynek pedig esélye sincs megtudni, mit tartalmaz a széveg. A
magyar felhaszndlok tehat nem kapnak megfeleld tdjékoztatast arr6l, mihez adjak
beleegyezésiiket. Ez a kiilonleges adatok kezelésénél problémakat vet fel, hiszen nem elvarhat6
egy maganszemélytdl, hogy az adatvédelmi iranyelv megismeréséhez ¢ rendelkezzen magas
szintli nyelvtudassal, mikor a vallalat bemutatkozasaban jelezte, hogy oldala 42 nyelven
elérhetd.

A MyHeritage adatvédelmi szabalyzataban kifejti, hogy bar nem garantalhatjak, hogy a
személyes adatok elvesztése, azokkal vald visszaélés, illetéktelen hozzaférés, megvaltoztatas
vagy kozzététel nem torténik meg, ennek megakadalyozasara iizleti szempontbol ésszerii
eréfeszitéseket tesznek. Biztonsagi és adatvédelmi gyakorlatait a vallalat idészakonként
feliilvizsgalja, és sziikség szerint tovabbfejleszti. Csak felhatalmazott személyzet fér hozza a
személyes informéciokhoz.

Az tigyfél koteles tudomasul venni, hogy sajat felelosségére adja meg személyes adatait,
¢és tudomasul veszi, hogy DNS-eredményeinek letoltése esetén az ilyen letdltés olyan példanyt
hoz létre, amelyet a MyHeritage biztonsagi ¢s adatvédelmi beallitasai nem védenek, igy ennek
tekintetében a feleldsség a felhasznalot terheli.

Aggodalomra adhat okot, hogy a vallalat ugy nyilatkozik: ,,Mi vagyunk az egyetlen DNS-
teszteléssel foglalkozd cég, aki igéri, hogy nem osztja meg az On személyes adatait biztosito
tarsasagokkal™® Hivatkoznak a GINA® rendelkezéseire, amelyek megvédik a felhasznalot a
munkaltatok ¢és az egészségbiztositok 4ltal a genetikai informaciéi alapjan torténd
diszkriminéciotol.

Ha barmilyen személyes informacié megadasra keriil, azokat a cég tovabbithatja, és
biztonsagos adatkézpontokban tarolhatja. Mivel a vallalat koézpontja az USA-ban van,
eléfordulhat, hogy mas szintli védelmet nyUjtanak a személyes adatok tekintetében, mint az
¢rintett lakohelye szerinti orszagban. Az atadasok azonban csak azokra az orszagokra
korlatozddnak, amelyek megfeleld szintli jogi védelmet nydjtanak, vagy amelyekben alternativ
intézkedések vannak érvényben a maganélet védelme érdekében.

A MyHeritage anonim informaciokat gytijthet a weboldalukon végzett tevékenységrol
vagy a weboldal eléréséhez hasznalt eszk6zokrol mikozben weblapjat hasznaljuk, ideértve a
webnaplo-informaciokat, a hasznalt képernyd felbontasat, az oldalmegtekintéseket, az
operacios rendszer verzidjat, a mobil eszkoz adatait és az IP-cimeket is. Osszekapcsolhatjuk a
Facebook vagy a Google fiokunkat a webhelyiink fidkjaval hitelesités céljabol, amely esetben
Osszegyljtik és felhasznaljdk azokat az informaciokat, amelyekre felhatalmazasunkat adtuk

8 A személyiségprofil készitésének veszélyéta 15/1991. (IV. 13.) AB hatarozat tiikrében érdemes vizsgalni, amely
hazankban megakadalyozta az adatok dsszekapcsolasanak gyakorlatta valasat. A 29/1994. (V. 20.) AB hatarozat
szintén kiemelkedd, hiszen megallapitja, hogy két személyazonositd jelrendszer kotelezé hasznalata ugyanarra a
célra alkotményellenes, illetve hogy a szabalysértési hatarozat az elkdvetd személyi szamat nem tartalmazhatja.
Ezzel akadalyozta meg a személyiségprofil kialakitdsara iranyul6 torekvések véghezvitelét.

% Eredeti nyelven: , We are the only DNA company that pledges to never share your data with insurance
companies.”

10 Genetic Information Nondiscrimination Act of 2008 (a genetikai informdacios egyenl8ségrol szolo szdvetségi
torvény, Amerikai Egyesiilt Allamok)
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azaltal, hogy megosztottuk O6ket a szolgaltatason keresztiil. Az e-mail cimre marketing
tartalmak is érkezhetnek, amelyrdl le lehet iratkozni.

Mielé6tt a felhasznald eljuthat a DNS egészségligyi jelentésekhez, kérddiv segitségével
Osszegyljtik mind az 6, mind csaladtagjai egészségiigyi allapotaval kapcsolatos informacidkat.
Az egészségiigyi kérddives informaciok mutatjdk meg szdmukra, hogy az adott felhasznalo
jogosult-e az egészségligyi jelentéssel kapcsolatos minden informaciordél vagy egyes
informaciokrol tudomast szerezni. Az amerikai tligyfelek szamara a DNS-egészségiigyi
jelentéseket az orvos rendelése alapjan bocsatjak rendelkezésre. Az amerikai iigyfelek genetikai
informacioit tovabba minden esetben szakértd orvos szamara adjak ki.

A gylijtott adatok anonimizéalasra keriilnek, majd segitségiikkel felmérések késziilnek
antropoldgia, népesség genetika, személyre szabott orvoslas, orvosi genetika, epidemiologia,
népegészségiigyi kérdések, kulturdk, trendek és mas kapcsolodd témak korében. Ezaltal sor
keriilhet az egészségligyi kockazatok azonositasara, a megel6zé intézkedések, kezelések
magvaldsitasa vagy bizonyos betegségek terjedésének elkeriilése érdekében.

Nagyon sok mulik a felhasznal6 szamitdgépes kompetencidin a biztonsagi beallitasoknal,
illetve a genetikai informaciok torlésének kérelmezésénél is. Bar kérhetd az adatok torlése, az
adatvédelmi szabalyzat mégis tartalmazza, hogy az eltavolitott és a torolt informaciok
korlatozott ideig tovabbra is megtalalhatok belsd iizleti céljaik szamara a biztonsagi masolat
formajaban, s az adatok csak a felhasznalok szamara nem allnak a tovabbiakban rendelkezésre.
A mar anonim moddon feldolgozott egészségiigyi jelentések és kérddivek torlése nem
lehetséges.

A kiskortiak védelme is megjelenik a szabalyzatban mikor a vallalat kijelenti: 13 év alatti
gyermekektdl nem gyljt tudatosan személyes azonositasra alkalmas informaciokat.
Amennyiben tudomdésara jut, hogy egy 13 év alatti gyermek személyesen azonosithatd
informaciokat nytjtott a webhelyre, ésszerii eréfeszitéseket fog tenni az ilyen informéciok
eltavolitasahoz a fajljaibol.

Az adatvédelmi nyilatkozat az adatvédelmi torvényekre is reflektal rendelkezéseiben. Az
adatkezelés jogalapjaként a MyHeritage azt jeloli meg, hogy az informaciok megadasa
onkéntesen tortént, a feldolgozas sziikséges a kotott szerzddés teljesitéséhez, tovabba sziikséges
ahhoz, hogy eleget tudjanak tenni egy vonatkozé jogi kotelezettségnek, illetve, hogy az a
vallalat torvényes kereskedelmi érdekeinek felel meg, az ligyfél érdekei és alapjogai pedig nem
jogalapja csakis az érintett kifejezett hozzajarulasa lehet.

A vallalat kijelenti, hogy betartja az alkalmazand6 torvényeket az tligyfelek személyes
adatai biztonsaganak, titkossaganak vagy integritasanak barmilyen megsértése esetén. Ekkor e-
mailben vagy a weboldalon késedelem nélkiil értesitik az érintettet, amennyiben ez a
bliniildozés céljat szolgalja vagy a jogsértés mértékének meghatdrozasahoz €s az adatrendszer
¢ésszerll integritasdnak helyreallitdsahoz sziikséges.

A személyes informaciok harmadik személynek torténd atadasat a vallalat megtagadja,
n¢hany esetet kivéve. Tovabbithatéak az adatok korlatozott koriilmények kozott, példaul
jogszabalyi el6iras esetén, valamint kiilsé szolgaltatoknak és azoknak a személyeknek is,
akikkel kozos a DNS-iink. Aggodalomra ad okot, hogy a MyHeritage tulajdonosvaltasanak
esetén is tovabbithatéakka valnak személyes adataink.

Az onrendelkezési jog korébe tartozik az érintettel kapcsolatos informéciokhoz vald
hozzaférés joga, amelyet altalaban minden iigyfél ingyenesen gyakorolhat, azonban a cég
fenntartja a jogot arra, hogy megfeleld adminisztrativ dijat szamitsanak fel, ha azt az
alkalmazand6 jogszabalyok megengedik, példaul amikor tobb példanyt igényel adataibol.
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A vallalat GDPR-hez val6 viszonya sziikszavuan jelenik meg a szabalyzatban: ,,A
MyHeritage 1épéseket tett az alkalmazandé adatvédelmi torvények betartdsanak biztositasa
érdekében, beleértve az altalanos adatvédelmi rendeletet (GDPR).” A GDPR hatalya Kiterjed a
Magyarorszag és az Amerikai Egyesiilt Allamok kozotti szerz6désre, amelynek alapjat a GDPR
3. cikke képezi. Ezen rendelkezés értelmében a rendelet ,,harmonizalja az adatkezelési
tevékenységek tekintetében a természetes személyek alapvetd jogainak és szabadsagainak
védelmét”, biztositja a személyes adatok tagallamok kozotti szabad aramlasat.'

Osszegzésképpen tehat kimondhatjuk a szabélyzatrol, hogy az onrendelkezési jog
biztositasa problémakat vet fel a biztonsagos joggyakorlas tekintetében, hiszen az nem az
eurdpai iranyelve tiszteletben tartasa mellett torténik.

2. A 23andMe adatkezelési szabalyzata

Jelenleg a piac egyik kdzponti szerepldje 23andMe elnevezési vallalat, amelynek adatkezelését
szintén vizsgaltuk. Ez a vallalat nem rendelkezik magyar nyelvii oldallal, s ehhez mérten az
adatkezelési iranyelvek is angolul érhetdk el. A cég adatvédelmi szabalyzataban kifejti, hogy
az adatok kezelésének jogalapja a felhasznalo onkéntes hozzéjarulasa. Az adatvédelemmel
kapcsolatos intézkedések konnyebben elérhetdek, illetve megfogalmazasuk kozérthetébb az
el6zdekben vizsgalt MyHeritage esetében.

A személyes adatok megosztasaval kapcsolatban kiemelték, azok csak a szolgaltatokkal,*?
¢s az érintett kifejezett hozzajarulasaval a kutatdsi munkatarsakkal oszthatok meg. A 23andMe
kifejezett hozzajarulas nélkiil nem értékesit, nem bérel és nem ad bérbe személyes adatokat,
kutatési célokra sem. Biinlild6zéshez is csak akkor nyujtanak informaciot a hatosagok szamara,
ha azt torvény irja eld. A cég kijelenti, hogy nem osztja meg az ligyfelek adatait egyetlen
nyilvanos adatbazissal sem, nem adja at semmilyen személy genetikai vagy nem genetikai
adatait biztosito tarsasagnak vagy munkaltatonak.

A megadott személyes adatok alapjan tovabbithatdo a felhasznalok részére felhivas
harmadik személyek kutatdsaiban torténd részvételre, valamint marketing célii iizenetek is
érkezhetnek e-mail cimiinkre, amelyrdl az tigyfél leiratkozhat.

A 23andMe adatvédelmi nyilatkozata szamos hasonléosagot mutat a MyHeritage
szabalyzataval. Ezek egyike, hogy mig sajat bevallasuk szerint minden ésszerli intézkedést
megtesznek a genetikai informaciok védelméért, azok illetéktelen kezekbe keriilése esetén
eléfordulhat, hogy az érintettek adatai tarsulhatnak személyazonossagéhoz, igy azokat fel lehet
hasznalni. Az adatok Osszekapcsolasanak veszélyét tehat az adatvédelmi nyilatkozat
elfogadasaval tudomasul kell vennie minden felhaszndlonak. Az 6sszegy(jtott informéaciok
kozott itt is megjelenik az oldal latogatdsidra hasznalt eszkéz IP-cime és szdmos mas
tulajdonsaga, a genetikai minta, valamint kiilon kategoéridban vannak feltlintetve az ,,egyéb
adatok”, amely fogalom nem keriil meghatdrozasra. A genetikai minta tarolasdhoz és egyéb
elemzések elvégzéséhez sziikséges az érintett hozzajarulasa, amelynek hianyaban a felhasznalod
nyalmintajat és a DNS-mintat a laboratérium munkajanak befejezése utan megsemmisitik. Az
adatkezeléshez adott hozzajarulas visszavonhato, de az ligyfél adatainak visszavonasa 30 napot
IS igénybe vehet.

11 Az Eurépai Parlament és a Tanacs (EU) 2016/679 rendelete (GDPR) 3. cikk

12 A, harmadik fél szamara tovabbitott informaciok™ cim alatti részben kifejtik, hogy ide tartozik: a genotipus-
laboratérium munkatérsai, ligyfélszolgalat, célzott hirdetésekkel foglalkozo szolgaltatok, anonim informaciok
atadasa, illetve kikeriilhetnek az adatok a vallalat megsziinése, masik vallalattal t6rténd Osszeolvadéasa, valamint
tulajdonosvaltasa esetén.
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A nyilatkozat tartalmazza, hogy a 23andMe és genotipus-meghatarozo laboratériuma
megOrzi az ligyfelek genetikai informacidit, a sziiletési datumot és a nemet a vonatkozd jogi
kotelezettségek teljesitéséhez, '3 tovabba korlatozott mennyiségii informaciot szintén megériz a
felhasznalo fidkjaval és az adatok torlésével kapcsolatos kérésekkel kapcsolatban. Az e-mail
cim, a fiok torlési kérésének azonositdja, tovabba a jogi megallapodasok nyilvantartasa
korlatozott ideig keriilnek megdrzésre.

A megadott személyes informaciok nem csak az Amerikai Egyesiilt Allamokban lehetnek
tarolva, hanem barmely olyan orszagban, ahol a cég tevékenységét végzi.

Az eldzbleg vizsgalt genetikai hattér kutatasaval foglalkozd cég gyermekvédelmi
politikajahoz hasonldan itt is csak sziil6i beleegyezéssel lehetséges a tesztelés kiskoruak
szamara. Mindazonaltal jelentOs kiilonbségként emlithetd, hogy amig a MyHeritage a 13 ¢év
alattiak szamara nem nyujt szolgaltatasokat, a 23andMe-nél ez a korhatar 18 év.

A vallalat megadja elérhetOségét arra az esetre, ha az €rintett Ggy érzi, jogait megsértették,
valamint tajékoztatast nyujt arrdl, hogy az egyes allamokban hol lehet panasszal élni, amely
tajékoztatdsok novelik a jogbiztonsagot.

Ezen feliil a 23andMe a GDPR hatalyat is elismeri, s konnyen megtalalhat6 feliileten tesz
kozz¢ informéciot arrdl, hogy ez mit jelent adatvédelmi szempontbol. Roviden, de kiilon
foglalkozik a személyes adatok védelmével és a kiilonleges adatokra vonatkozo6 joganyaggal.

Osszegzésképpen a szabalyozas megfelel a nyelvi kovetelményeknek, nem vezeti félre mas
allamok lakosait, és atlathat6. A védelem a MyHeritage altal nyujtotthoz mérten magasabb
szinti.

Nem elhanyagolhat6 azonban, hogy 2018-ban a 23andMe négyéves egyiittmiikodési
megallapodast kotott a vilag egyik legnagyobb gyodgyszergyaraval, a GlaxoSmithKline-nal
(GSK). Az adatok atadasara sor keriilt, amely folyamat véghezvitelekor a 23andMe arra
hivatkozott, hogy az iigyfelek 80 szdzalé¢ka hozzajarult az amigy beazonosithatatlannd tett
adatainak kutatasi célu felhasznalasahoz. Ez az esemény alatamasztja, hogy a gyogyszercégek
mar tobb milliardos nyereséget szereztek a genetikai adatok felhasznalasaval. A GSK 300
milli6 dollart fektet a vallalatba a megallapodas sikerességének érdekében.’* Hazankban
nemcsak a Nemzeti Adatvédelmi és Informédcidszabadsidg Hatosag,”® hanem mas
szaktekintélyek sem tdmogatjak a tesztelést, hiszen nem tudjuk ellendrizni, hogy hogyan,
meddig, milyen mdodon 6rzik a rolunk tarolt genetikai informacidkat. Nem szabad elfelejteniink,
hogy ezek a cégek valdjaban a teljes genetikai adatallomanyunkkal kapcsolatos informacidhoz
hozzajutnak.®

3. Az AncestryDNA® adatvédelmi szabalyzata

A harmadik vallalat, amelynek vizsgalatara kiemelt figyelmet forditottunk, az Ancestry. A
cégnek magyar nyelvii oldala nincs, azonban tobbek kozott szamos magyar torténelmi
eseményrdl is talalhatunk informaciokat weboldalan.

Ez esetben is informécio gylijthetd az oldal eléréséhez hasznélt eszkdzrdl, valamint a
felhasznald Facebook profiljarol, ha azzal jelentkezett be fidkjaba.

13 1deértve az 1988. évi szovetségi klinikai laboratoriumi fejlesztési modositasokat (CLIA), a CA iizleti és szakmai
kodexének 1265. szakaszat és a CAP-t.
Lnttps://www.gsk.com/en-gb/media/press-releases/gsk-and-23andme-sign-agreement-to-leverage-genetic-
insights-for-the-development-of-novel-medicines/ (2020. 04. 20.)

15 https://naih.hu/files/2019-03-23-genetikai-adatok.pdf (2020. 04. 20.)

16 https://magyarnemzet.hu/belfold/onkent-adjuk-ki-genetikai-adatainkat-6609038/ (2020. 04. 20.)
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A cég altal kezelt személyes informaciok a mar elézdekben vizsgalt vallalatokhoz hasonlo
modon az ligyfél nevét, lakcimét, nemét, sziiletési datumat, genetikai hatterét, valamint fizetési
informacioit tartalmazzak. A csaladfakutatas részeként megadott adatok is személyes adatnak
mindsiilnek, azonban az elhunyt személyekre vonatkozd informdciok mar nem ebbe a
kategoridba tartoznak.

A nyilatkozat rengeteg aspektusa hasonlit a mar el6z6ekben ismertetett szabalyzatokra. Az
adatok kezelésének jogalapja és az adatgyiijtés megegyezik, valamint a harmadik személyek
listdja, akiknek a cég tovabbithatja az adatokat, szintén tartalmazza a szolgéltatokat és a
laborokat. Ezen feliil megtalaljuk az Ancestry szabalyozasaban harmadik félként az internetes
felhd szolgaltatasi infrastruktura-szolgaltatokat és a bioldgiai mintatarolo létesitményeket. A
vallalat nyiltan kijelenti, hogy partnercégeik vannak, amelyekkel pénziigyi érdekbol
megallapodhatnak. Informaciét biztositanak a felhaszndlok szédmara ezekrdl a cégekrol,
tovabba a projektekrdl, amikben részt vesznek. Abban az esetben, ha jogi problémak
meriilnének fel, a weboldal elérhetdségeket ad meg az USA lakosainak, valamint az USA-n
kiviili lakoknak is sérelmeik orvosoldsara, s megemliti a vonatkoz6 jogszabalyokat is. A
nyilatkozat atlathatd, tablazatos formatumban elérhetd. Az adatvédelmi szabalyzat egyetlen
nyelven érhetd el, angolul.

Megjelenik benne a kiskoruak védelme, s a 23andMe-hez hasonlodan itt is a 18. életév
betdltése sziikséges a DNS-teszteléshez. Természetesen a tobbi céghez hasonlodan itt is kivételt
képez az az eset, amikor a torvényes képviseld hozzajarul a szolgaltatas igénybevételéhez.

4. A cégek gyakorlatanak osszehasonlitasa

Mivel a vizsgalt cégek mind kiilonleges adatok kezelésével végzik tevékenységiiket,
adatvédelmi szabalyzataik szdmos ponton hasonlitottak. K6z0s jellemzoik koz¢ tartozik, hogy
székhelyiik az Amerikai Egyesiilt Allamokban, azaz egy harmadik orszagban helyezkedik el,
az adatkezel6 az Eurdpai Unidn kiviili. A jogok érvényesitése tehat visszaélés esetén konnyen
akadalyokba iitkozhet. Kiilon kiemelendd, hogy az egyik cég a megadott személyes
informaciokat nem csak az Amerikai Egyesiilt Allamokban, hanem barmely olyan orszagban is
tarolhatja, ahol telephelye van. Mindhdrom DNS-teszteléssel foglalkozo cég profiljaban
megjelenik az anonim statisztikak készitése, valamint az oldaluk elérésére hasznalt
szamitogépek adatainak gyijtése. Egyéb adatok is gyljtésre keriilnek, a MyHeritage a
Facebook ¢és Google fiokjainkbdl is nyerhet informécidkat abban az esetben, ha oldaluk
elérésére azt a feliiletet hasznaljuk.

Fidkunk torlése sem biztos, hogy eredményre vezet, s az adatbdzisbol orokre eltlinnek
adataink. A MyHeritage cégnél bizonyos ideig biztonsagi masolat marad, s a 23andMe-nél az
adatok visszavonasa 30 napot is igénybe vehet. Ezen feliil valamennyi adatvédelmi szabalyzat
kijelenti, hogy a mar anonim modon a kutatasok soran feldolgozasra kertilt adatok a statisztika
részét képezik és nem vonhatok vissza.

Az altaluk elvégzett szolgaltatasra tekintettel minden adatvédelmi nyilatkozatban kikéti az
adatkezeld, hogy az adatkezelés jogalapja az érintett kifejezett hozzajarulasa.l’ Jogi
kotelességeik teljesitése érdekében a harom vizsgalt vallalat koziil kettdnél megtalalhatd a
jogorvoslatokkal kapcsolatos tdjékoztatas.

Mindhédrom vallalat kijelenti, hogy fontos szamukra az adatok védelme és illetéktelen
kezekbe kertilésiik megakadalyozasa, de kivételes eseteket is felsorolnak, amikor harmadik
személyeknek tovabbithatnak személyes adatokat, s amennyiben az érintett igénybe kivanja

17 Mivel kiilonleges adatrol van sz, ez az egyetlen elfogadhato jogalap.
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venni szolgaltatasaikat, ezt el kell fogadnia. Ezen esetek koziil az elsé az, amikor az
adattovabbitasi kotelezettséget jogszabdly irja eld. Ez a blinligyi nyilvantartas hidnyossagainak
orvosléasat szolgalhatja, s potencidlisan a nyomozas részeként, illetve fontos bizonyitékul is
szolgalhat. Mindegyik ismertetett cég tovabbithat adatokat kiilsé szolgaltatoknak, amelyek
tevékenységliket segitik. Ilyen kiils6 szolgaltato lehet a szamlazassal kapcsolatos feladatokat
ellato vallalat, valamint azok az egyéb jogi személyek, akik az ligyfélszolgalattal kapcsolatos
teendéket végzik vagy egyéb modon segitik a cég milkodését. A MyHeritage azoknak a
személyeknek is elkiildi genetikai hatteriink szazalékos eredményeit, akikkel kozos a DNS-iink,
ha nem tiltjuk le ezt az opciot. Ennek célja a csaladfaépités 6sztonzése, amely altal konkrét
személyeket rokoni kapcsolataik alapjan csoportositani lehet az adatbdzisban. Tovabbi, minden
vallalatnal megtalalhato jelenség, hogy tulajdonosvaltas, feloszlatas vagy egyéb, a cég létezését
megsziintetd koriilmény bekovetkeztének esetében az adatok tovabbitasra keriilhetnek az 4j
tulajdonos szamara.

A 23andMe az adatokat az érintett kifejezett hozzajarulasaval a kutatasi munkatarsakkal
is megoszthatja. Errdl tajékoztatja is a felhasznalokat. Az Ancestry pedig internetes
felhdszolgaltatassal foglalkozo jogi személyek részére, infrastruktura-szolgaltatok szdmara és
a biologiai mintatarolé l1étesitményeknek is megkiildheti genetikai adatainkat. Itt is Kijelentik,
hogy partnercégeik vannak, amelyekkel pénziigyi érdekbdl allapodhatnak meg.

A kiskortak védelmére tett intézkedések is problémat jelenthetnek a jogbiztonsag
szempontjabol. Azoknal a cégeknél, amelyeknek honlapja csak angol nyelven elérhetd, s emiatt
az adatvédelmi nyilatkozataik is angol nyelven irddtak, a minimum életkor 18 év. A magyar
felhasznalok altal keresettebb vallalat, a MyHeritage viszont a 13. életévben jeldli meg azt az
¢letkort, amikortdl szolgaltatasai igénybe vehetok. Raadasul az adatvédelmi szabalyzata sem
magyar nyelvi, igy a felhasznalok olyan szabalyzatot fogadnak el, amelynek rendelkezéseit sok
esetben nem értik, hiszen nem minden magyar ember tud angolul. A cégtdl elvarhat6 lenne,
hogy forditsa le szabalyzatat azokra a nyelvekre, amelyeken honlapja is megtalalhatd, hiszen
az érintettek hozzajaruldsa az adatkezeléshez nem lehet 6nkéntes és kifejezett, amennyiben nem
tudtak elolvasni, mihez jarulnak hozza. Az elszamoltathatosag elvének megfeleléen fontos,
hogy az adatkezeld igazolni tudja a jogalap meglétét. A GDPR rendelkezéseibél kitiinik,'® hogy
a hozzéjarulas fogalmi elemét képezi, hogy az a megfeleld tajékoztatason alapul, amely ebben
az esetben nem mondhat¢ el.

5. Konklazio

A szabalyozas gyakorlati oldalanak vizsgalata utan, meg kell allapitanunk, hogy a vallalatok
Osszességében kozel sem elég hangsulyt fektetnek az adatok védelmére. Mint emlitettem, a
DNS-tesztek népszeriisége toretlen, és az arak esése miatt egyre nagyobb tomegek fogjak
igénybe venni ezt a szolgaltatast. Mar 1étrejott, és folyamatosan bdviil tobb adatbazis, amely
tartalmazza az egyének adataira vonatkozo profilokat, ideértve a rokoni kapcsolatokat. Ez az
adatbazis kiad egy szazalékos értéket az egyén szdrmazasanak foldrajzi-népcsoporti tipusara,
illetve bizonyos betegségek genetikai kockazatat is meghatarozza. A legnagyobb probléma,
hogy magantulajdonban vannak, s a személyes adatok, valamint a genetikai adatok illetéktelen

18 az érintett hozzajarulasa™: az érintett akaratanak onkéntes, konkrét és megfeleld tajékoztatason alapuld és
egyértelmi kinyilvanitasa, amellyel az érintett nyilatkozat vagy a megerdsitést félreérthetetleniil kifejezd
cselekedet utjan jelzi, hogy beleegyezését adja az 6t érintd személyes adatok kezeléséhez; (Az Eurdpai Parlament
¢és a Tanacs (EU) 2016/679 rendelete, 4. cikk 11. pont)
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kezekbe keriilése magas kockazatu, hiszen a felhasznalé feleldsségéve teszik az adattovabbitas
letiltasat, és még igy is bizonyos esetekben harmadik személyeknek tovabbithatdak az adatok.

A személyes adatok védelméhez vald alkotmanyos alapjog tehat nem megfeleléen
biztositott. A cégek igyekeznek minden feleldsséget elharitani, feltételeik megadasaval sajat
magukat minden jogi szankcio alél kivonni.

A genetikai hattérre vonatkozd adatok ugyan eltérhetnek az egyes cégeknél, hiszen
mindegyik vallalat a sajat teszt-adatbazisat és a sajat algoritmusat hasznalja, de ahogy egyre
tobben végzik el a tesztet, egyre pontosabban meghatarozhaté az érintett pontos hattere.X® Arra
vonatkozo6an azonban nincs adat, hogy a térségbdl hany tigyfele van az egyes cégeknek, csupan
az altaluk kozzétett informaciok allnak rendelkezésiinkre, és azok az Osszes iigyfelet
tartalmazzak.

Az adatok ataddsa is attol fliggetleniil torténik, hogy az tigyfelek mely orszagok
allampolgéarai, igy a GDPR nem tudja érdemben védeni a rélunk sz6l6 informaciokat. Az
adatkezelok allaspontja szerint az ligyfelek nagy szdzaléka beleegyezett azok tovabbitasaba, s
abba, hogy azokat kutatasi célokra is felhasznaljak. Egyes jogaszok szerint a kiilonleges,
genetikai adatok kezelésével foglalkozd cégek ezaltal alkalmazott hozzajaruld nyilatkozati
sablonjainak atfogobb modon kell meghataroznia, hogy pontosan hogyan lehet a genetikai
anyagot a jovoben felhasznalni. A washingtoni Nemzeti Egészségiigyi Intézet?® adatkezelését
allitja szembe a cégek adatkezelési tajékoztatdival, amely kezdeményezései szintén a
gyogyszeripar és az orvosi eszkozok forradalmiva tételét tizték ki célul, azonban minden
érintettet tajékoztattak arrél, ki, hol és milyen médon fog hozzajutni adataikhoz.?

Mivel eddig még nem tortént sulyos visszaélés, amely nyilvanossagra Keriilt volna,
elsdsorban a genetikai adatbazisok veszélyességére kell felhivnunk a figyelmet.

Adatvédelmi szempontbdl stlyos hiba az atlathatosag hianya, hiszen a GDPR rogziti a
jogszeriiség, tisztességes eljaras és atlathatosag elvét,?? amely alapelv célja az érintettek
védelme a visszaélésektdl. A személyes adatok kezelésére vonatkozo elvek kozott megjelenik
a célhoz kotottség elve? is, amely szintén kérdéseket vethet fel, hiszen a meghatarozott,
egyértelmill és jogszerli cél mellett megjelenhet a harmadik személyek részére tovabbitott
adatok egyéb célokra torténd felhaszndalasa is, amelyrdl az érintett sok esetben nem is tud. Bar
érvényesiilni latszik a korlatozott tarolhatosag elve,?* mégis elgondolkodtatd, hogy a harom
vizsgalt cég koziil kettd kikoti, hogy az adatok torlése nem azonnal torténik meg, s azok az
érintett altal kivant idétartamnal tovabb elérhetok maradnak.

Bhttps://g7.hu/elet/20190120/ezert-fog-elszabadulni-a-pokol-ha-sokan-elvegzik-az-olcso-otthoni-dns-tesztet/
(2020. 04. 20.)

20 National Institutes of Health (NIH)

2L https://time.com/5349896/23andme-glaxo-smith-kline/ (2020. 04. 20.)

22 GDPR 5. cikk (1) A személyes adatok:

a) kezelését jogszeriien és tisztességesen, valamint az érintett szamara atlathatdo modon kell végezni (,,jogszeriiség,
tisztességes eljaras és atlathatosag™);

23 GDPR 5. cikk (1) A személyes adatok:

b) gylijtése csak meghatarozott, egyértelmii €s jogszerli célbol torténjen, és azokat ne kezeljék ezekkel a célokkal
0ssze nem egyeztethetd modon; a 89. cikk (1) bekezdésének megfelelden nem mindsiil az eredeti céllal 6ssze nem
egyeztethetdnek a kozérdekii archivalas céljabol, tudomanyos €s torténelmi kutatasi célbol vagy statisztikai célbol
torténd tovabbi adatkezelés (,,célhoz kotottség™);

24 GDPR 5. cikk (1) A személyes adatok:

e)tarolasanak olyan formaban kell torténnie, amely az érintettek azonositasat csak a személyes adatok kezelése
céljainak eléréséhez sziikséges ideig teszi lehetdvé; a személyes adatok ennél hosszabb ideig torténd tarolasara
csak akkor keriilhet sor, amennyiben a személyes adatok kezelésére a 89. cikk (1) bekezdésének megfelelen
kozérdeki archivalas céljabol, tudomanyos €s torténelmi kutatasi célbdl vagy statisztikai célbdl keriil majd sor, az
e rendeletben az érintettek jogainak és szabadsagainak védelme érdekében eldirt megfeleld technikai és szervezési
intézkedések végrehajtasara is figyelemmel (,,korlatozott tarolhatosag”);
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A legfontosabb vonatkozé alapelv mégis az integritas és bizalmas jelleg.?® Ennek oka, hogy
szamos, tobb millio fo6t magaban foglald adatbazis épiilt ki, amelyek védelme és a benniik
talalhatd informaciok biztonsaganak biztositdsa a cégek szerint sem lehetséges teljes
mértékben. Magyarorszagon az Alaptorvény altal biztositott alkotmanyos alapjog védelme
tehat nem terjed ki az adatvédelem ezen aspektusara. A jelenség uj, ezért idobe telik a
joggyakorlatban is megjelenni fontossdganak, azonban jovObeli fontossagdhoz nem férhet
kétség. A becslések szerint a 2020-ra tobb mint 100 milli6 ember genetikai adatai fognak a
DNS-teszteléssel foglalkozé cégek adatbazisaiba keriilni.?® A legnagyobb adatbazissal az
Ancestry ¢és a 23andMe rendelkeznek. Természetesen a kiilonbozo cégek tligyfelei kozott
lehetnek atfedések, hiszen néhanyan tobb helyre is elkiildhetik DNS mintajukat, hogy
megtudjak, eredményt kapnak-e mas-mascégektdl, azonban ezeket figyelembe véve is
rendkiviil magas a résztvevok szama. Megjegyzendo az is, hogy a genetikai hattérre vonatkozo
informaciok eltérhetnek az egyes vallalatoknal.

Az informacidk aggasztok, hiszen a Fold népességének genetikai adatait két cég gytjti a
legnagyobb mértékben, s minél tobb ember DNS-e keriil a birtokukba, annal pontosabban
tudjak megallapitani az emberek kozotti rokoni kapesolatokat, a betegségek esélyét, az etnikai
szarmazast. Mindkét cég székhelye az Amerikai Egyesiilt Allamokban talalhato. Ennek
kovetkezménye, hogy az tigyfelek elvesztik az ellendrzést a roluk szol6 informaciodk felett. Az
Amerikai Egyesiilt Allamok szabalyozasa eltér az Eurépai Uniés normaktol, és a
jogérvényesités nehézségekbe litkozhet az eltérd jogrendszer miatt, valamint az fizikai tdvolsag
is neheziti a birdi uton torténd jogérvényesitést.

A vallalatok gyogyszercégekkel kotott megallapodasuk altal novelik bevételeiket, és egyéb
harmadik személyek felé is szolgaltatjdk DNS-mintankat, hiszen a legtobb ember nem €I, sok
esetben nem is rendelkezik megfeleld szamitogépes ismeretekkel, hogy ¢€ljen a letiltas jogaval.
A szamitogéppel kapcsolatos kompetencidk hidnya jellemzd a legtobb felhasznéalora, amely
megmagyarazza, hogy a 23andMe miért hivatkozott sikerrel arra, hogy felhasznaldinak 80%-a
beleegyezett adatai e modon térténé felhasznalasaba.?’

Az adatok kezelése tehat ellendrizhetetlen €s az adatvédelmi nyilatkozatok is elsdsorban a
céget védik. Az iigyfelek adatainak védelme masodlagos. Az adatbazisokban konnyen
osszekapcsolhatok a személyes ¢és kiilonleges adatok az érintettel, illetéktelenek
informacioszerzése pedig kivédhetetlen. Mivel senkit6l nem vonhaté meg dnrendelkezési joga,
a tesztek visszaszoritdsa dnmagaban nem vezethet eredményre s a NATH figyelmeztetése?® sem
éri el a kivant hatast. Az Eurdpai Unid intézményei sem érvényesithetik teljes kortien a GDPR
rendelkezéseit. Az Unio allampolgarai szamara problémat jelent az unids jog
kikényszeritésének ellehetetleniilése mellett az is, hogy anyanyelviinkon nem elérhetd a
népszeriibb cégek oldala. Tehat ha valaki az Ancestry vagy a 23andMe szolgéltatasait kivanja
igénybe venni, magas szintli angoltudassal kell rendelkeznie. Azok a magyar allampolgarok,
akik nem beszélik az angol nyelvet szinte csak a MyHeritage oldalt hasznalhatjak. Az adatok

BGDPR 5. cikk (1) A személyes adatok:

f) kezelését oly modon kell végezni, hogy megfeleld technikai vagy szervezési intézkedések alkalmazasaval
biztositva legyen a személyes adatok megfelel6 biztonsaga, az adatok jogosulatlan vagy jogellenes kezelésével,
véletlen elvesztésével, megsemmisitésével vagy karosodasaval szembeni védelmet is ideértve (,integritas €s
bizalmas jelleg”).
Zhttps://www.technologyreview.com/s/612880/more-than-26-million-people-have-taken-an-at-home-ancestry-
test/ (2020. 04. 20.)

27 https://www.gsk.com/en-gb/media/press-releases/gsk-and-23andme-sign-agreement-to-leverage-genetic-
insights-for-the-development-of-novel-medicines/ (2020. 04. 20.)

28 https://naih.hu/files/2019-03-23-genetikai-adatok.pdf (2020. 04. 20.)
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kezelésérdl szolo tajékoztatas azonban csak angol nyelven elérhetd, igy beleegyezésiik nem
felel meg a GDPR kovetelményeinek.

Az informacidhiany ellenére egyre elterjedtebb Magyarorszagon is a tesztelés, sokan
szorakozasbol, azonban egyesek politikai nézetiik alatdmasztasara, esetleg felmendik magyar
1étének bizonyitasara kivanjak a kapott informécidkat felhasznalni.

6. A cégek szabalyzatainak megvaltoztatasa

Személyes adataink védelmét az Unid fellépése biztosithatnd a legnagyobb sikerrel. Els6sorban
a biometrikus azonosito rendszerek kiépitésének tilalmat kell az Unidnak fenntartani, hiszen a
biometrikus utlevél?® bevezetése is kérdéses volt. Az ilyen rendszereck megjelenése teljes
megfigyeléshez és genetikai hatteriink alapjan torténd diszkriminacidhoz vezethet. Mérhetd
testi tulajdonsagaink alapjan valod azonositdsunk eurodpai szintii kifejlesztését tehat meg kell
akadalyoznunk.*

A legfontosabb célkitlizés, hogy a DNS-teszteléssel foglalkoz6 vallalatok adatvédelmi
iranyelveiket kozérthetd moddon, egyértelmiien fogalmazzdk meg, és atlathatova valjon
adatkezelésiik. A NAIH a jelenlegi tajékoztatas hidnyosséagaira hivja fel a figyelmet, mikor ugy
fogalmaz: ,,a genetikai adat meghatarozésara alkalmas mintak €s genetikai adatok kezelésével
kapcsolatosan az adatkezeld altal biztositando, tobbek kozott az adatkezelés koriilményeit, az
esetleges adattovabbitds cimzettjeit, az adatkezelés idOtartamat és az érintettek jogainak
ismertetését részletesen tartalmazé megfeleld tajékoztatas és genetikai adatok biztonsagos
kezelését célzd garancidk hidnya”™! miatt nem javasolja a cégek szolgaltatasainak
igénybevételét.

A Hatosag allaspontjara helyezkedve tgy gondoljuk, az legfontosabb feladatunk a
vallalatokat szabalyzatuk megvaltoztatdsdra kényszeritsik. A biztonsdgos adatkezelés
kovetelményeinek teljesitését jogi uton kell kikényszeriteniink, amelyhez az eurdpai unios
joganyag adhat tampontot. Tovabbi nem teljesités esetén idével az Eurdpai Unids szinti,
kifejezetten a genetikai adatok kezelésére vonatkozd jogszabaly Ilétrehozasa mellett
sziikségessé valhatnak tovabbi Iépések is. Szabalyozas hidnyaban a hazai joghatdsag is szerepet
jatszhat a visszaélések visszaszoritdsaban.

Elsddlegesen a DNS-tesztek piacra jutdsat kellene feltételekhez kotnlink. Amennyiben
minden céggel szemben alkalmazzuk, nem diszkriminativ modon, és a sziikséges €s aranyos
intézkedések figyelembe vételével, kikothetjiik a megfeleld tajékoztatas adasat, és a magasabb
szintli atlathatosag biztositasat, mint az unids piacra jutds feltételeit. Mivel szamos unids
allampolgar adatai mar a birtokukban vannak, ezeknek visszavonasat csak az érintettek
kérhetik, de bevételiik védelme érdekében, amennyiben tovabbra is szeretnének unids
polgarokkal dolgozni, a megfeleld tajékoztatast kovetelhetjiik.

Fontos, hogy elismerjék a GDPR hatalyat, €s be is tartsak rendelkezéseit. A szigorubb
feltételekhez hozzatartozik, hogy feleldsséget vallaljanak az adatok tovabbitasaért, harmadik
személyeknek ne tovabbitsak oket, és az adatkezelés helyét pontosan megjeldljék. A megfeleld,
tobbnyelv, atlathato tajékoztatas is elengedhetetlen.

2 Eurdpai Tanacs 2252/2004/EK rendelete

3 NAGY Klara: A biometrikus azonositas j iranya, Jog — Allam — Politika II. évf. 2010/1. szam, 75.: https://dfk-
online.sze.hu/images/JAP/2010/1/Nagy.pdf (2020. 01. 25.)

31 https://naih.hu/files/2019-03-23-genetikai-adatok.pdf (2020. 04. 20.)
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A kérdéskor esszencialis jellegére tekintettel nem megengedhetd kiskapuk hagyasa, nem
jelentheti ki a 23andMe, hogy ,,egyéb adatokat” is gytijt, azok pontos meghatarozasa nélkiil. A
személyek adatokkal vald Osszekapcsolasat is nehezebbé kell tenni. A direktmarketing és a
reklamok kéréséhez kellene az érintettnek kiilon hozzajarulni, s nem arra kellene lehetdséget
adni, hogy letilthassa azokat. Adatai kezelésére szintén id6tartamot kellene megadni, amely
utan az adatok torlésre keriilnek, s nem mas cégek szamara adjak at dket, kivéve, ha kifejezetten
hozz4jarult ehhez a felhasznalo.

Az adatvédelmi nyilatkozatokban tehat szamos egyéb gyakorlatnak kellene megjelennie.
Az adatbazisok novekedése hamarosan sziikségessé teszi a szabalyozds megjelenését, s a
legokosabb dolog az lenne, ha a problémak sulyossa valasa eldtt Unids szintli rendelet sziiletne
a DNS-teszteléssel foglalkozd cégek adatvédelmi gyakorlatdnak szabalyozasarol. A
feltételekhez kotottség eldsegithetné az oOnrendelkezési jog hatékony gyakorlasat, s két
kiemelten fontos tulajdonsadgunk, egészségiigyi allapotunk és etnikai hattertink védelmét.

Adatvédelmi szempontbol fontos lehet egy Unids szintli hatésag felallitasa is, amely
ezekkel a kérdésekkel foglalkozik. Az Alaptdrvény rendelkezéseinek tiikrében vizsgalhatjuk
adataink védelmét vilagszinten is. Sziikséges kiilon jogszabaly védelmiikre, valamint egy, a
jogszabdlyok betartasat ellen6rzd testiilet. Ez a szabalyozas lehet a jovo adatvédelmének
zaloga, s minden allampolgar alkotmanyos alapjogai védelmének letéteményese.

A védelem kérdésével Magyarorszag az elsdk kozott foglalkozhat, megeldzve
allampolgaraink genetikai hatterének nyilvanossagra keriilését. Az altalunk javasolt
intézkedések implementalasa segitségével azt is megakadalyozhatnak, hogy hazankrol faji
eredetre és Orokletes betegségekre vonatkozd térképet, kimutatast készithessenek tudatos
beleegyezésiink nélkiil.
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