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A precizios medicina egyes jogi és tarsadalmi kihivasai a
,,big genomic data” koraban

A tanulmadny célja a precizidés medicina modelljének ismertetése, és annak elemzé-
se, hogy milyen kihivdsokkal kell szembenéznie a precizids medicina szemléletének
a ,,big genomic data” kordban. A cikk kitér arra, hogy lehet biztositani a precizids
medicina genetikai adatsziikségletét, és melyek azok a potencidlis tényez6k, ame-
lyek ezt akadalyozzak.

Kulcsszavak: preciziés medicina, genetikai adatok, P4-medicina, P5-medicina
Szerz6i informacié

Nogel Moénika, Széchenyi Istvan Egyetem, Nemzeti K6zszolgalati Egyetem
https://orcid.org/0000-0002-5120-5714

igy hivatkozzon erre a cikkre:
Nogel, Monika. , A preciziés medicina egyes jogi és tarsadalmi kihivasai a
,,big genomic data” kordban”.
Informdcids Tarsadalom XXII, 3. szam (2022): 39-60.
== https://dx.doi.org/10.22503/inftars.XXI1.2022.3.3 =

A folyéiratban kdzolt miivek
a Creative Commons Nevezd meg! — Ne add el! — Igy add tovdbb! 4.0
Nemzetkozi Licenc feltételeinek megfeleléen haszndlhatok.

T

Z O - P O > v = >




= MONIKA NOGEL ==

Some legal and social challenges of precision medicine in
the age of ,,big genomic data”.

The purpose of this study is to describe the model of precision medicine and to analyze
the challenges that this faces in the era of ,big genomic data”. The article discusses how
it is possible to ensure the genetic data needs of precision medicine and what are the
potential factors that hinder this goal.
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Bevezetés

A biotechnoldgiai forradalom az élet minden tertiletére kiterjed, nem kivétel az or-
vostudomdny sem. A genomszekvenaldsi mddszerek fejlédése és arcsokkenése év-
szazadunkat a ,genetikai/genomikai big data” korszakava tette. Az Ujgeneracios
szekvendlasi modszerek (Next-generation sequencing — NGS) vagy mas néven massziv
parhuzamos szekvendlas (Massively parallel sequencing — MPS) segitségével immar
milliés nagysagrendi DNS-minta parhuzamos elemzésére van lehetdség (Paddr et al.
2010). A betegségek genetikai hatterének kutatdsa soran mdra a hagyomanyos ,,egy
eltérés—egy gén” 1éptékrdl géncsoportokra vagy akar a teljes genomra helyezddott at
a vizsgalatok fokusza, igy adva lehet§séget az orvosok szdmara a lehet6 leghatéko-
nyabb terdpia kivalasztasdra.

A genetikai adatokbdl kovetkeztetések vonhatok le egyes betegségekre vald hajlam-
rol. Ha ezeket kiegészitjik az érintett személy életmodjara, taplalkozasi szokdsaira,
kornyezetére vonatkozo informdciokkal, precizebb kovetkeztetések vonhatdk le arra
vonatkozdan, hogy az 6 esetében mekkora esélye van egy adott betegség kialakula-
sanak. Az adatok segithetnek olyan preventiv beavatkozasokat, megel6z§ terapidkat,
életmodvaltasi javaslatokat kidolgozni, amelyek hatékonyan akadalyozhatjdk meg a
betegségek kialakuldsat, illetve a paciens egészséguigyi dllapotanak folyamatos nyomon
kovetése révén biztosithatjak, hogy a jovében esetlegesen ténylegesen kialakul6 kort a
megjelenésének legkorabbi stddiumaban azonositsak. Ezen tilmenéen ezek az infor-
maciok hasznos és pontos eldzetes indikatorai az alkalmazott gydgymaddok hatékony-
saganak és biztonsagos alkalmazdasanak is. Azaz hozzdjarulhatnak olyan gydgyszerek
kifejlesztéséhez, amelyek mellékhatdsok nélkiil (vagy azok minimalizaciéjaval) veszik
fel a kiizdelmet a betegségekkel szemben, és képesek lehetnek eldre jelezni egy-egy koc-
kazatos vagy épp megterhel6 terapia vonatkozasaban a betegterdpia rezisztencidjat.

A genetikai informdacidk és az adott egyén kornyezetére, tovabba életmodjara és
minden egyéb, az egészségi dllapotra kihato informadciot feldolgozd 1j koncepcio, a
preciziés medicina tehat azt igéri, hogy megoldja a klasszikus orvoslds legnagyobb
problémadjét — tudniillik, hogy nem minden megeldz6 és gyogyité mddszer hat min-
denkire egyforman. A preciziés medicina Kkiteljesedésének korszakdban a modern
technologia és ujszerd alkalmazasok kozremiikodnek majd az egészségligyi rendsze-
rek mikodtetésének optimalizaldsdban: a hatalmas mennyiségii adat elemzése révén
az egészségligyi személyzetet vélhet6en részben a mesterséges intelligencia és gépi
tanulds bevondsaval tdmogatjdk majd a diagnosztikai és terapias dontéshozatalban,
és a telemedicina segiti majd a betegek tavoli monitorozasat.

Jelen tanulmdany fékuszaban kifejezetten a precizids medicina térnyeréséhez elen-
gedhetetlen genetikai adatsziikséglet kielégitéséhez sziikséges jogi feltételrendszer és
az ezzel kapcsolatos egyes tarsadalmi kihivasok kérdéskore all.

Ujabb paradigmavaltas az orvostudomanyban?

Thomas Kuhn a tudomdanyok fejlédését paradigmavaltasok sorozataként definialta.
Elmélete szerint a tudomany akkor jon létre, ha valakinek sikertiil sok tudos elisme-



rését kivivo teljesitménnyel el6allni (Kuhn 1970). Az eszkdzok és megoldasmodok
standardizdlédasa, az empirikus adatok értelmezése és relevancidgjanak megitélése,
az elvégzend6 kisérletekre, a hatékony instrumentalis és konceptudlis infrastruktu-
rara vonatkozo egyetértés kialakuldsa egyesiti az intellektudlis kapacitasokat, igy ,a
tények Osszegyljtése és az elméletek finomitdsa egyarant erds iranyultsaggal bird
tevékenységgé valik” (Kuhn 1970). Az elfogadott eredményeket kézikonyvekbe fog-
laljak, s az ujabb kutatdsok mindig onnan indulnak, ameddig az el6z6ek eljutottak.
Minden er6 egyre specializaltabb részproblémak egyre tobb adatot és intellektudlis
erdfeszitést igényl6 kimunkdaldsara koncentralddhat (Kuhn 1970).

Az orvostudomany torténetét szemlélve szamos paradigmavaltas figyelhet6 meg,
bar nyilvanvaldan nehéz konszenzusra jutni abban a kérdésben, melyik tudomany-
torténeti momentumot kell egyértelmiien kiemelniink, és melyiket nem. 2007-ben
a British Medical Journal olvaséinak szavazatai alapjan az aldbbi rangsor allt 6ssze:

‘- A paradigmavadltdshoz . .
Sl Paradigmavadltads | vezet6 legfontosabb Mikor? K}_nek a nevéhez
rangsor . p kotheto?

tudomanyos eredmény
A kolera és a szennyvizzel
szennyezett ivoviz 1854. John Snow
kapcsolatanak felfedezése
1 Higiéniai kultira Szennyvizelvezetés és ivoviz
megjelenése vezetékek kialakitdsa 1848. Edwin Chadwick
Orvosi kézfert6tlenités Semmelweis
. 1847. .
bevezetése Ignac
A szifilisz elleni gyogyszer | 1954 | pay] Ehrlich
Az antibiotikum feltaldlasa (Salvarsan)
2. .
felfedezése
A penicillin felfedezése 1928. Alexa}nder
Fleming
3 Az anesztézia Az els6 mitét, amely sordn 1846 William Morton
) bevezetése altatast alkalmaztak ) Harace Wells
Vakcindk Fekete himl6 elleni
4. megjelenése véddoltas kifejlesztése 1796. Edward Jenner
Francis Crick,
A DNS L oaix Jamed D.
5. szerkezetének Aulililii;ltgélftura]anak 1953. Watson, Rosalind
felfedezése p Franklin,
Maurice Wilkins

1. tabldzat: Paradigmavaltasok az orvostudomanyban a British Medical Journal (BM])
szavazatai alapjan (Ferriman 2007) (a szerz6 sajat szerkesztése)

Tiszteletben tartva a BM]J olvasoinak allaspontjat, a fenti tdblazatot ugyan nem
modositom (bar véleményem szerint Johann Gregor Mendel és Oswald Avery
munkdssaganak mindenképpen fel kellett volna keriilnie a listara). Sziikségesnek
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tartom azonban a listat az 1950-es éveket kovetd eseményekkel az aldbbiak szerint

kiegésziteni:
Rangsor | Paradigmavaltas Mikor? LU SO (2
: kotheto6?
A mesterséges
6 megtermékenyités 1968 Robert Edwards, Patrick
' technoldgidjanak ’ Steptoe
kidolgozdsa
7. A Humdn Genom Projekt | 1999-2003.
3 A CRISPR/Cas9 2012 Jennifer Doudna,
’ technoldgiai kifejlesztése ’ Emmanuelle Charpertier

2. tablazat: Paradigmavaltdsok az orvostudomdanyban az ’50-es éveket kovet6en

a szerz6 szerint (a szerzd sajat szerkesztése)

A fenti paradigmavaltasok figyelembevételével, illetve a betegségekhez és be-
tegekhez vald viszonyulds alapjan a nyugati orvoslas keretrendszerét hdrom nagy
megkozelitésre oszthatjuk:

Megkqg,ehtes Jellemzdok
formadja
Betegségalapu | A betegeket csak akkor kezelték, amikor a betegség megnyilvanult; a diag-
megkozelités | nozist féként a betegek altal észlelt tiinetek alapjan allitottdk fel; a kezelés
(6kor) az orvos tapasztalatan, tuddsan és megérzésein alapult (Nardini et al. 2021).
Az egyes betegek diagnozisat, terapidjat és ellatasi lehetdségeit a klinikai
Bizonvitékon vizsgdlatok eredményei, valamint az orvosi irdnyelvek hatdrozzdk meg,
yLex amelyek orvosbioldgiai és klinikai kutatdsok eredményei alapjan készultek.
alapulo s . . D = . )
. Ezzel a megkozelitéssel az élettudoméanyok kiilonboz6 teriileteinek egye
orvoslds ; . S .
(ielenkor) 51tett,}s,meret1 (klinika, 1?1010g1a, b.1otechn010g1a’es,sz’amltogepes.blologla)
hozzdjarulnak a betegségmechanizmusok megértéséhez, valamint a leg-
megfelel6bb terdpia megfogalmazasahoz és validalasdhoz (Nogel 2017).
P3-orvoslés: prediktiv, preventiv, perszonalizalt (személyre szabott) ellatds
(Hood et al. 2004).;
P4-orvoslas: prediktiv, preventiv, perszonalizalt (személyre szabott) és part-
Preciziés nerségen alapuld ellatds, amely felismeri, hogy a betegeknek és a betegeket
orvoslds tomoritd szervezetek mekkora hatédst gyakorolnak az egészségligyi rend-

szer fejlédésére (Flores 2013);

P5-orvoslas: prediktiv, preventiv, perszonalizalt (személyre szabott), part-
nerségen és pszicholdgiai-kognitiv dimenzidkon alapuld ellatas (Pravettoni
és Triberti 2020).

3. tabldzat: F6bb orvoslasi modellek (a szerzd sajat szerkesztése)

— 43




Jelen cikk szempontjabol a precizids medicina jellemzdinek ismertetésének van
jelentOsége, ez pedig elvalaszthatatlanul 6sszeforrt az informacios technoldgiak rob-
bandsszerl innovaciojaval. Egyre tobb és egyre teljesebb szabadon elérhetd geneti-
kai/genomikai adatbdzis valt hozzaférhetdvé a kutatdk szamara, ez pedig lebontotta
a kutatasok id6beli és térbeli korlatait. Ez a folyamat egyben a tudomany rendkiviil
széles kord demokratizalodasaval jart, hiszen barki a vilagon kénnyen, és a legtobb
esetben ingyen felkeresheti ezeket az adatbdzisokat az internet segitségével. Ezaltal
gyakorlatilag barmely kutato sajat laboratérium nélkil is tehet 6nallé tudomdanyos
felfedezéseket, kizardlag a szamitdgépét hasznalva (Falus 2019). A széles kord bioe-
lemzéseket lehetdvé tévd bioinformatikai szoftverek elhoztak a ,,big genomic data”
korszakat.

A precizids medicina szemléletének célja tehat a betegségek megel6zését és gyo-
gyitasat az érintett paciens egyéni jellemz6ire alapitani, méghozza az egyén gene-
tikai, biokémiai jellegzetességének, életvitelének és élékornyezetére vonatkozd
informaciok egyiittes feldolgozdsaval. A precizios medicina tehat lehet6séget kindl:

» areakciordl a prevencidra athelyezni az egészséguigyi ellatds hangsulyat,

» az optimadlis terdpia kivalasztasat irdnyitani, ezzel csokkentve a , kisérletezg”

vagy hibas gy6gymadd alkalmazasat és maximalizalni a gyégyuldsi esélyeket,

+ kivédeni a kezelések mellékhatasait,

* novelni az életmin@séget és az élettartamot (egészségnyereséget).

A fentiek alapjan felvetddik a kérdés, hogy vajon a preciziés medicina megjele-
nése tekinthet6-e az orvostudomany egyik paradigmavaltdsanak? Van szerz6, aki
hatdrozottan nemleges valaszt ad erre a kérdésre. Iriart (2019) példaul kifejti, hogy
mikozben oridsi elérelépést jelent a rdkbetegségek molekularis mechanizmusainak
ismerete — és jelent8s el6rehaladds tortént e betegségek gyogyszerfejlesztésében —,
ezek a sikerek mégsem értelmezhetdk paradigmavaltasként, mert még mindig nincs
bizonyiték arra, hogy ez a minta mas osszetett betegségekben is megismétlédne. E
megallapitdsban foglalt tényallitds nehezen vitathatd. Felvethetd ugyanakkor, hogy
amennyiben egyre komplexebb, valid adathalmaz all majd a kutaték rendelkezésé-
re, és abbdl egyre precizebb kovetkeztetések lesznek levonhatdk, tehat a P5-megko-
zelités kiteljesedhet, és a biztonsagos genomszerkesztés (génterapia) széles korben
realitdssa valhat, megkérddjelezhetetlen lesz a precizidés medicina paradigmavalto
hatdsa. Mindenesetre ehhez megfeleld mennyiségli és mindségli adatra van sziikség.

A genetikai/genomikai adatok mennyisége és mindsége

Ahogy altalaban, valamennyi kutatds esetében, a genetikai és genomikai kutatasok-
ndl is dontd jelentdségli, hogy mind a kutatasi moédszerek, mind a kutatds eredmé-
nyeként sziiletett adatok validak, meghizhatdak, transzparensek legyenek (Boncz et
al. 2015), ezért kiemelt jelent6ségiik van a kiilénb6z8 protokollok, médszertani ut-
mutatdk betartdsanak (He, Ge és He 2018). Témank szempontjabol ehhez hozzajarul
még annak a kovetelménye is, hogy minél tobb és minél diverzebb adathoz jussanak
hozz4a a kutatok. Mara szamos, nyilt, altalanos célu adatbazis all a kutatok rendelke-
zésére a genetikai/genomikai kutatasok soran. ime néhany példa:
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* Encyclopedia of DNA elements, ENCODE (ENCODE Project Consortium 2012);

* Roadmap Epigenomics Project (Kundaje et al. 2015);

* 1000 Genomes Project (Clarke et al. 2012);

* Genotype-Tissue Expression Consortium, GTEX;

* Genome Wide Association Study GWAS Catalog (Buniello Annalisa 2019);

* The Cancer Genome Atlas, TCGA (Weinstein et al. 2013);

* Genomic Data Commons, GDC (Grossman et al. 2016);

* International Cancer Genome Consortium, ICGC (Liang et al. 2011);

* Gene Expression Omnibus, GEO (Barett et al. 2013),

*  GENCODE (Frankish 2019);

* NCBI RefSeq (O’Leary et al. 2016);

» ArrayExpress (Parkinson et al. 2007).

Az adatok generdldsa és kozzététele soran szamos kihivas jelentkezhet. A legfon-
tosabbak kozott kell természetesen emlitentink a mindségi kérdéseket, példaul a ki-
sérleti adatok helyes elddllitasat, és hogy a kisérleti adatok megbhizhatdéan irjak le a
valo vilagban lezajlo eseményeket (Bernasconi 2021).

Egészen a kozelmultig az orvoshiologiai kozosség gyakorld orvosai és a kutatok
nem a metaadatok létrehozasat tekintették a munkajuk legfontosabb részének (Ber-
nasconi 2021). Ez negativan hatott a metaadatértékek pontossdgara, és sok végfel-
haszndlo szaméra nehezitette meg a munkat. Mara azonban egyre tébb tudomdanyos
folydirat megkoveteli, hogy a genomikai kisérleti adatokat a kutatok a kézirat be-
nyujtaskor kontextusban tovabbitsadk nyilvanos adattarakba is. A nyilvanos adat-
tarakba vald kozzétételt kovetden az adatok sokkal szélesebb kozosség szamadra
valnak elérhet6vé, potencidlisan ujra felhasznalhaték mésodlagos elemzésekben
vagy mas platformokba integrdlva. Az adatok eredetére vonatkozd hidnyos informa-
ciok, a bizonytalan generalasi eljarasok és az adatok tovabbitasanak leirdsa korében
mutatkozo szervezetlenségek azonban negativan befolydsolja az adatsorok szarma-
zasanak nyomon kovethet6ségét (Cui, Widom és Wiener 2000).

A mindség, transzparencia és meghizhatdsag mellett az adat mennyisége is meg-
hatdrozo jelentdségli. Marpedig a genetikai adatok gytijtése szigoru szabdlyokhoz
kotott (Kovacs 2011). A GDPR (Eurdpai Parlament és a Tanacs 2016) a 9. cikk (1) be-
kezdése értelmében {6 szabdly szerint a természetes személyek egyedi azonositasat
célzo genetikai adatok kezelése 6 szabdly szerint tilos, a (4) bekezdés pedig felhatal-
mazza a tagallamokat, hogy tovabbi feltételeket — koztiik korlatozasokat — tarthassa-
nak hatalyban, illetve vezethessenek be a genetikai adatok kezelésére vonatkozoan.
A humadangenetikai adatok védelmérdél, a humdangenetikai vizsgalatok és kutatdsok,
valamint a biobankok m{ikodésének szabalyairdl sz616 2008. évi XXI. torvény (Hgtv.)
rogziti, hogy a humdéngenetikai kutatas céljabol vett DNS- mintavétel el6tt az érintet-
tet genetikai tandacsadas keretében tdjékoztatni kell a mintavétel céljardl, a vizsgalat
elvégzésének vagy elmaradasanak eldnyeirdl és kockdzatairdl, a lehetséges ered-
ménynek az érintettet és kozeli hozzatartozoit érint6 esetleges kovetkezményeirdl, a
genetikai minta és adat taroldasanak maédjairdl, a kiilonb6z6 formdban tarolt geneti-
kai mintdk, tovabba adatok azonosithatdsaganak lehetGségeirdl,' tovabba a kutatds

" Hgtv. 6.§ (2) bek.



lényegérol, valamint arrol, hogy az érintett kérheti a kutatdsi eredmény megismeré-
sét.” A genetikai minta kutatdsi célu felhasznalasanak feltétele az érintett tdjékozott
beleegyezése.’ A kutatas alanyat a kutatasha vald beleegyezését megelézéen széban
és frasban tajékoztatni kell*

* akutatasban valo részvételének énkéntességérol, valamint arrdl, hogy a bele-
egyezés barmikor, indoklas és hatranyos kovetkezmények nélkil visszavon-
haté;

* a tervezett vizsgdlat vagy beavatkozas kisérleti jellegérol, céljarol, varhato
id6tartamardl;

* a kutatds soran elvégzendd vizsgalatok, illetve egyéb beavatkozasok jellegé-
rol, tartalmarol és esetleges kockazatairol, kovetkezményeirdl, valamint a ku-
tatdssal jaro kellemetlenségekrol;

* akutatds alanya vagy masok szamara varhaté el6nyokrdl;

* akutatdsban vald részvétel helyett alkalmazhato esetleges egyéb vizsgalatok-
rol, beavatkozasokrol;

* a kutatasban valo részvétel kockazatanak korébe tartozd egészségkarosodas
jellegérdl és gydgykezelésérol, valamint a kartalanitasrol, illetve kartéritésrol;

* a kutatasért felelds személy(ek) nevérdl;

* agenetikal minta és adat taroldsanak maodjairdl;

* akilonbozd formdban tarolt genetikai mintdk, illetve adatok azonosithatdsa-
ganak lehet8ségeirdl;

» az érintett egyéb nyilatkozata hidnyaban a genetikai minta archivalt gyjte-
ménybe vald bekeriilésérol;

* atarolt genetikai mintdk esetleges tovabbitasarol.

Az érintett a kutatds sordn barmikor kérheti a kizdrdlag kutatdsi célu genetikai
minta, illetve a bel6le szdrmazo genetikai adatok kdédoldsat, pszeudonimizalasat
vagy anonimizaldsat. Az érintett személyazonosité adataival egytttesen tarolt, ko-
dolt, illetve pszeudonimizdlt genetikai adatai kezeléséhez adott hozzajarulasat bar-
mikor visszavonhatja. A visszavono nyilatkozat esetén az érintett kérheti a genetikai
minta és a beléle szirmazd valamennyi genetikai adat megsemmisitését.’ A geneti-
kai minta és hozza kapcsolddo adatok megsemmisitését a hozzajarulds visszavondsa
esetén haladéktalanul, legkésGbb 8 napon beliil el kell végezni.’

A humangenetikai kutatds céljabol kezelt genetikai adatok és mintdk specidlis
szabdlyozas ald esnek. Természetesen iranyaddak az orvostudomdanyi kutatdsok-
ra (Kovacs 2008) vonatkozd altaldnos szabalyok (Kovacs, Nogel és Faskerty 2017),
ezen felll a kutatasi terv engedélyezésének feltétele, hogy az intézmény biztosita-
ni tudja a genetikai mintdk és adatok taroldsara vonatkozo specidlis szabalyokat
is.” Populacién végzett humangenetikai kutatds soran nyert genetikai minta, illetve
adat személyazonositdsra nem alkalmas mddon, a kutatdsba bevont csoportra jel-

®Hgtv.6. § (2a) bek. c. pont

*Hgtv. 8. §

* Eiitv.159. § (3) bek., Hgtv. 6. § (3) bek.
* Hgtv. 10. § (1) bek.

® Hgtv. 10. § (2) bek.

" Hgtv.16. § (3) bek.
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lemz6 ismérv szerint is csoportosithato. Az egyén viselkedésbeli jellemzdit vizsga-
16 humangenetikai kutatas a személyiség genetikan kiviili jellemzdit is tiszteletben
tarto kutatasi eljaras biztositasaval végezhet6.® Archivalt gyGjteményben tarolt, nem
anonimizalt genetikai minta, illetve adat uj kutatashoz torténd felhasznaldsdhoz az
érintett beleegyez6 nyilatkozata szlikséges. Amennyiben az érintett az adott kuta-
tashoz torténd felhasznaldshoz nem jarul hozz4, a minta és adat az adott célra nem
hasznélhato fel. Amennyiben a beleegyezés mds ok miatt nem szerezhetd be, a sze-
mélyazonosito adattal egytitt tarolt genetikai mintat, illetve adatot a tovabbi felhasz-
ndlast megel6z8en kdoddal kell elldtni azzal, hogy a kodolt genetikai minta, illetve
adat kizarodlag az érintett hozzajaruldsa esetén tarolhaté ismét személyazonosito
adatokkal egytittesen. A genetikai minta, illetve adat kodolas nélkil, killon beleegye-
zés hidnydban humdngenetikai kutatasi célra akkor is felhasznalhatd, ha az érintett
hozzajarulé nyilatkozata ezt lehet6vé tette.’

Természetesen a biobankok is specidlis szabdlyozdas ala esnek (Kovacs 2017). A
genetikai minta, illetve adat tdroldsa sordn biztositani kell a genetikai minta, illet-
ve adat védelmét a megsemmisitéssel, megsemmistiléssel, megvaltoztatassal, karo-
soddssal, nyilvanossagra keriléssel, tovabba illetéktelen személy hozzaférésével
szemben. A genetikai mintat és adatot f6 szabdly szerint kodolt formdban kell tarol-
ni, és a kddolt genetikai mintat, adatot, illetve a kddkulcsokat mind fizikailag, mind
elektronikusan elkiilonitve kell tarolni.”” A kédkulcs elkiilonitett taroldsa soran biz-
tositani kell, hogy az arra jogosult személyen kiviil ahhoz més ne férhessen hozza.
Pszeudonimizalt minta, illetve adat kddjat a mintat szolgéaltatd személy kizarodlagos
rendelkezésére kell atadni. Genetikai minta, illetve adat személyazonosité adatokkal
egyluttesen csak az érintett hozzajarulasa alapjan tarolhato. Személyazonosité ada-
tokkal egytittesen tarolt, valamint kodolt genetikai mintat, illetve adatot tartalmazd
nyilvantartds személyazonositd adatokat tartalmazé nyilvantartassal nem kapcsol-
haté 6ssze." A biobankban tarolt minden genetikai mintat és adatot, valamint az
ezekkel kapcsolatos minden eljarast, tevékenységet, a genetikai minta és adat to-
vabbitasat nyilvan kell tartani az adatfelvételt6l szamitott legalabb 30 évig, kivéve,
ha az érintett a genetikai adat kezeléséhez adott beleegyezését visszavonja. Utdbbi
esetben ugyanis — az érintett tajékoztatasat kovetéen — valamennyi, a genetikai ada-
tokra vonatkozd nyilvantartast meg kell semmisiteni. A kotelez6 nyilvantartasi id6t
kovet6en az adatok az Elak. szerint kezelhet6ek.” A biobank a biobankot 1étesit6
intézmény tevékenységi korén kiviil csak mdas biobank, illetve megfelel6 kutatasi
engedéllyel rendelkezd intézmény szdmadra adhat at genetikai mintét, illetve adatot.
Az egészséglgyi dllamigazgatdsi szerv nyilvantartast vezet a biobankokrdl, illetve
érvényes kutatasi engedély alapjan genetikai mintat, adatot tarold intézményekrél,
amely nyilvanosan hozzaférhetd (Egészségiigyi Nyilvantartdsi F6osztdly 2022). A
nyilvantartas genetikai adatokat nem tartalmazhat.”

® Hgtv. 17.§ (3) - (4) bek.
’Hgtv. 19. §

" Hgtv. 23. § (1) - (4) bek.
" Hgtv. 24.§

2 Hgtv. 26. § (1) bek.

** Hgtv. 26. § (6) bek.



A genetikai adatok gytlijtésének jogszertiségén tul az is feltétele a kell6 mennyi-
ségli adat rendelkezésre allasanak, hogy a lakossag minél nagyobb része reprezen-
taltassa magat az adatbdzisokban. A teljes genom asszociacios vizsgalatok (genome
wide association study, GWAS) lehetévé tették, hogy a kutatok hatékonyan és atfo-
goan vizsgaljak a populdcioban gyakori genetikai valtozatokat, és azonositsak azo-
kat, amelyek gyakrabban jelennek meg egy adott betegségben szenved6 betegeknél,
mint a betegség nélkiili csoportoknal (Ronai et al. 2018). Egy 2009-es tanulmany
azonban felhivta a figyelmet arra, hogy az adatbazis nem elég valtozatos, mivel a
teljes genom asszocidcids vizsgalatokban résztvevd személyek 96%-a az europai
0sokkel rendelkezdk koziil kertilt ki (Need és Goldstein 2009). Ez az arany 2016-ra is
csak 81%-ra csokkent (Popejoy és Fullerton 2016). 2022-ben a GWAS-diverzitds mo-
nitora szerint mar a 95%-ot is meghaladja az eurdpai gyoker(, kutatdsokba bevont
népesség aranya (GWAS Diversity Monitor 2023). A legkevéshé az afrikai (0,14%),
afroamerikai (0,28%) és latin-amerikai (0,31%) 6sokkel rendelkezd személyek repre-
zentaltak (GWAS Diversity Monitor 2023). Tobb szerzd is arra figyelmeztetett, hogy
a populaciok sokkal szélesebb korét kellene megvizsgalni annak elkertilése érdeké-
ben, hogy a precizios gyogyaszat csak ,kevés kivaltsagos” szamadra kecsegtessen eld-
nyokkel. Az adatforrasok sokszinliségének hidnya nem csupan a mennyiséget, de a
validitast is érinti, rdaddsul el6re vetiti, hogy a preciziés medicindnak meg kell kiiz-
denie azzal a jogos kritikdval is, hogy mélyiteni fogja az egészségligyi egyenldtlensé-
geket: a hatranyosan megkiilonboztetett csoportok még nehezebben részesiilhetnek
majd a modern orvostudomény vivmédnyaibol. Ezen tulmendéen bizonyos egyéb jogi
és tdrsadalmi kihivasokkal is szdmolni kell.

A genetikai tesztekhez kapcsolddo kihivasok

Tudomasul kell venni, hogy a genetikai adat teljesen specidlis, semmihez nem ha-
sonl6 szenzitiv személyes adat, hiszen az egyén DNS-éb6l nem csupdn réla, hanem
a vérrokonairol, s6t tdgabb etnikai csoportjarol is érzékeny adatok kovetkeztethet6k
ki. Kényes etikai kérdéseket vet fel, hogy amennyiben a genetikai teszt eredménye
megerdsiti az 6roklédd betegségre vald hajlamot, van-e barkinek (az érintettnek, az
orvosnak sth.) tdjékoztatasi kotelezettsége azon személyek felé, akiket a rendelle-
nesség szintén érinthet. Masrészt a genetikai adatok értelmezése rendkivil 0sszetett
és bonyolult feladat, és mivel az egészségi allapot és a genetikai dllomany kozotti
kapcsolat legtobb kérdése a mai napig nem ismert a kutatok szdmadra sem, az ered-
mények jelentése folyamatosan atértékelddik (Philips 2019). A genetikai vizsgalatok
alapjan felvazolt valdszintiségek (példaul betegség kialakuldsara vonatkozo hajlam,
genetikai rendellenesség hordozasanak valdsziniisége stb.) helytelen értelmezése
sulyos terhet jelenthet az érintett és csalddja szamadra, de akar szélesebb korben, a
tdrsadalom szdmadra is (European Academies Science Advisory Council 2012). Ha a
vizsgalat megerd@sit valamilyen egészségligyi problémara utalé hajlamot, az érintett
esetleg id6 eldtt vagy indokolatlanul donthet egy egészségligyi beavatkozas mellett
(példaul a BRCA1- és BRCA2-génmutdcioval rendelkez6 nék korében az emls- és
petefészekrak kialakuldsanak aranyat példaul 69-72% kozé teszik a tanulmanyok,
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de sok n6 kizdrolag a genetikai mutacié megléte alapjan automatikusan az emls-
, illetve petefészek eltavolitdsa mellett dont (Chen és Parmigiani 2007), szorongas,
depresszid alakulhat ki ndla, szélsGséges esetben akar ongyilkossagba is kergethe-
ti az érintettet. Az eredmény befolyasolhatja a csalddalapitdst, a palyavalasztast, a
munkaveégzést, a befektetéseket sth. A megterhelés jelentkezhet anyagi kiaddsok for-
madjaban is, hiszen az érintett esetleg gyakrabban vesz igénybe feleslegesen egész-
ségligyi szolgaltatast, tobbet kolt felesleges taplalék-kiegészitékre, gyogyszerekre
(Myers 2011), kimarad a munkdbdl, megterheli a tarsadalombiztositast.

Mindezek mellett utalni kell arra is, hogy napjainkban virdgkorukat élik a koz-
vetlen fogyasztoi felhaszndlasra szant genetikai tesztek. Utobbi teszteket forgalmazd
tarsasagok jelmondataibol nyilvanvalo, mivel fogjak meg a kozonségiiket: ,,Udvoz-
link 6nmagadban!”, ,,Fedezd fel yjra 6nmagad”. Divatosak lettek a genetikai adatok
feltoltésén alapuld, kiillonb6z6 szolgaltatdsokat igér6é netes adatbazisok, emberek
YouTube-videdkban szamolnak be a genetikai adataikbdl levont kovetkeztetések-
rél. A kozvetlen lakossagi értékesitésre szant genetikai teszteknek két f6 csoportja
ismert. Az egyik f6 fajtat az egészséggel kapcsolatos tesztek (betegségre hajlamosi-
to genetikai tényez6k vizsgdlata, farmakogenetikai tesztek, nutrigenetikai tesztek,
sportgenetikai tesztek, csaladtervezéssel 0sszefliggd tesztek) képezik, a masik cso-
portba az egészséggel nem 0Osszefliggd (biogeografiai szdrmazéasra utalé adatokat
szolgdaltato tesztek, rokoni kapcsolatokat felfedd tesztek, csaladfa felallitasat segit6
tesztek) célbdl elvégzett tesztek tartoznak. A megkiilénboztetés alapvetd fontossagu,
mivel eltérd hasznok és kockazatok tarsulnak hozzajuk, ekként jogi szabalyozasuk
is eltér.

Az egészséggel Osszefiiggd genetikai tesztek jellemzdje, hogy csak megfelel6 in-
tézményi hattér tamogatasaval végezhetOk el, és a kovetkeztetések kizardlag meg-
hatarozott szakmai genetikai tandcsadas keretében kozolhet6k az érintettel.” Ennek
megfelel6en Magyarorszagon egészséguigyi célu kozvetlen fogyasztoi felhasznaldsra
szant genetikai tesztek nem arusithatok. A nem egészségiigyi célra szant genetikai
tesztek esetében is érvényesiilnek a genetikai adatok védelmére vonatkoz6 szigoru
szabdlyok (vo. GDPR, Hgtv.). A szolgdltatok csak olyan célokra haszndalhatjak fel az
onként rendelkezésre bocsatott adatokat, amelyekhez maga az érintett kifejezetten
hozzajarult. A tajékozott beleegyezés elve alapjan tehat még ahhoz is kifejezett,
el6zetes és teljes kord hozzajarulds kell, hogy tudomdanyos kutatds céljara anonimi-
zalt adatként keriiljenek dtadasra a genetikai profilok/mintak (Bunnik et al. 2014).
A jelenleg elérhetd tesztek esetében nem vitatott, hogy valamennyi szolgaltato az
érintett beleegyezésével szerzi meg az adatokat, ugyanakkor a szakirodalom meg-
kérdéjelezi, hogy ez a hozzajarulas valdjaban tajékozott beleegyezésen alapul-e.”” A

" Oviedé6i Egyezmény, Hgtv.

' Utalni kell arra is, hogy a genetikai adatokkal 6sszefiiggésben a tajékozott beleegyezés alapelve is
sajatos kihivasok elé néz. Egyrészt az érintett objektive nem lehet képes valamennyi olyan jévébe-
li kovetkezményre felkészilni (és ekként abba beleegyezni). Hiszen az adatok 0sszekapcsoldsaval
fény deriilhet példaul arra, hogy egy sajatnak hitt gyermeknek més a vér szerinti apja, feltdrulhat a
titkos 6rokbefogadds ténye, kordbban ismeretlen, komoly genetikai betegségre vald hajlamrol sze-
rezhet tudomadst az érintett, még akkor is, ha egyébként erre nem volt kivdncsi. Mdsrészt az érintett
DNS-e a vérrokonai genetikai informéci6jat is hordozza, akik nem voltak abban a helyzetben, hogy a
beleegyezésiiket adjak az adatok kezeléséhez, igy az el6z6ekben felsorolt nem vart kdvetkezmények



genetikai adatbdazisok adattartalmanak bdviilése és a tudomanyos fejlédés igazolja,
hogy nem lehet az adatszolgaltatds minden lehetséges kovetkezményére felkésziilni,
ezaltal abba beleegyezni sem. Kivaltképp problémads lehet, hogy a kdzvetlen fogyasz-
toi felhaszndlasra szant tesztek eredményeit a szolgaltatok a sajat adatbazisukbol
kinyert adatok alapjan értékelik, ezért validitasuk és reliabilitdsuk erésen meg-
kérddjelezhetd (Nogel 2022). Vannak olyan dokumentdlt esetek példaul, amikor az
apasag tényét tévesen kérddjelezte meg egy-egy kereskedelmi teszt (The Telegraph
2001). Kétségtelen, hogy az ilyen tévedések nagyon komoly konfliktusokat és torése-
ket okozhatnak a csalddi kapcsolatokban (Phillips 2019), és az is nyilvanvald, hogy
ezzel a tesztet elvégz6 személy el6zetesen nem feltétleniil szamol. Felmertilnek kéte-
lyek azzal kapcsolatban is, hogy a tdrsasagok valdban kizarolag arra hasznaljdk-e az
adatokat, amire a minta tulajdonosatol felhatalmazast kaptak (Niemec és Howard
2016). A kozvetlen fogyasztdi értékesitésre szant genetikai tesztek kapcsan 2019-ben
a Nemzeti Adatvédelmi Hatdsdg (NAIH) is adott ki kozleményt (Nemzeti Adatvédel-
mi és Informdacidszabadsag Hatdsag €. n.). Ebben a NAIH arra hivta fel a figyelmet,
hogy bar az EU-n kivil tevékenykedd szolgaltatokra is kiterjed a GDPR hatalya (és
ebbdl kifolydlag a genetikai adatok fokozott védelme is kiterjed a genetikai adatu-
kat szolgdltatd személyekre), az érintetteket megilletd jogok gyakorlasa és érdeke-
ik hatékony érvényesitése nehézségekbe utkdzhet. A hatdsagi tajékoztatas szerint:
»Mindezekbdl fakaddan a NAIH nem javasolja, hogy a genetikai adat meghatdrozdsd-
ra alkalmas mintdk és genetikai adatok kezelésével kapcsolatosan az adatkezeld dltal
biztositandd, tobbek kozott az adatkezelés kortilményeit, az esetleges adattovabbitds
cimzettjeit, az adatkezelés idGtartamat és az érintettek jogainak ismertetését részle-
tesen tartalmazo megfelel6 tdjékoztatds és a genetikai adatok biztonsdgos kezelését
célzo garancidk hidnydban az érintettek DNS-minta elemzésén alapuld szolgaltatdso-
kat vegyenek igénybe.”

Meggy6z6désem szerint a tarsadalom nincs felkészulve a kozvetlen fogyasztdi fel-
hasznélasra szant genetikai tesztekkel 0sszefliggd szolgaltatasokat 6vezd kihivasok
kezelésére. Bar a genetikai adatokkal kapcsolatos felelGsségteljes dontéshez sziik-
séges informaciok, pro és kontra érvek mindenki szamara elérhet6ek, meglatdsom
szerint a genetikai adatok kezelése terén még nem alakult ki a szlikséges mértékd
tudatossag az emberekben. Ez visszavezethetd a természettudomanyos ismeretek
hidnyos voltdra, a hiteles informdacidszerzés nehézségeire, de akdr a kozvetlen fo-
gyasztasra szant genetikai tesztek nem megfeleld reklamozasara is. Véleményem
szerint ezek a szolgaltatasok azzal, hogy adatvédelmi kockézatot jelentenek, és az
érintetteket és csalddjukat elére nem latott szlikségtelen traumdknak tehetik Kki,
a precizios medicina céljait is veszélyeztetik. A precizids medicina térnyeréséhez
ugyanis megfeleld mindségli és mennyiségl, jogszerlen kezelt adat sziikséges, en-
nek pedig feltétele, hogy a tdrsadalom bizalmat szavazzon az adatkezel6knek és a

ugy is érinthetik 6ket, hogy végképp el voltak zarva attél a dontéstdl, kinek és milyen célbol adnak
hozzaférést az adataikhoz. Ez a ,,nem tuddshoz valé jog” kérdéskor vizsgdlatat igényli. Kdnnyen
felismerhet6, milyen mértékben befolydsolhatja e jog érvényestilését, ha ilyen informécidkat egy
vérrokon masok szdmdra hozzaférhet6vé teszi, ekként a nem kivant informacio teljesen varatlan
csatorndn is feltarulhat az érintett elétt.
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kutatoknak. Ha semmilyen mds korilményt nem is vesziink figyelembe, csak azt,
hogy
példaul az Amerikai Egyesiilt Allamokban t6bb dokumentalt esetben kdzvetlen
fogyasztoi felhaszndlasra szant genetikai teszteket forgalmazo tarsasagok adatbazi-
sait blintild6zési célokra hasznaltak fel (Wickenheiser 2019), illetve
o felidézzik azokat a hireket, amelyek arrol szélnak, hogy ajandékba kapott
csaladfakutatdsra szant tesztbdl értestilt valaki arrdl, hogy nem all vérszerinti
rokonsagban azzal, akit az édesapjanak hitt (Insider 2022),
véleményem szerint ez elegendd bizonyitékot szolgaltat arra, hogy a tdrsadalom
a genetikai vizsgalatokkal szemben tanusitott bizalma milyen kénnyen meginoghat.

Az o6todik ,,P”

Mi 0sztonzi a lakossagot a genetikai kutatdsokban vald részvételre, és mi hat a
hajlanddsag ellen? A szakirodalom szerint e tekintetben éppen a bizalomnak van
kulcsfontossagu jelent6sége. A bizalomnak egyrészt az egészségiigyi szolgaltatok és
szakemberek oldalan kell fenndallnia. Ha az egészségligyi szakemberek megfelel6
tudéssal rendelkeznek, tdjékozottak a tudomanyos kutatasokkal 0sszefiiggd kérdé-
sekben, biznak a kutatdsok hasznossdgaban, hitelesen tudjak a betegeket a kutata-
sokban valo részvételre 6sztondzni. A bizalomnak az allami déntéshozdk oldalan is
meg kell lennie (Csdkvdri et al. 2019). Ha a dontéshozok nem hisznek abban, hogy
az Uj diagnosztikai mddszerek és terdpids eljarasok tdrsadalmi szinten megtériilnek
(Boncz 2003), kevésbé hajlanddak ezeket, illetve az ezekhez kapcsolddo kutatdsokat
anyagilag tdmogatni Az onkoldgiai korképek esetében példdul megdallapitast nyert,
hogy hidnyzik az 6sszhang az EU-tagallamok kozott a genetika klinikai hasznossaga-
nak és koltséghatékonysadganak megitélésében, ami Europa-szerte negativ hatdssal
van a legujabb diagnosztikai eljarasok és a terapia hozzaférhet6ségére (Payne és An-
nemans 2013). Harmadrészt kulcsfontossagu az emberek bizalma az 4j technolégidk
és kutatasok irdnt. Ezt nyilvan hatrdnyosan befolydsolja, ha azt tapasztaljdk, hogy
az egészségligyi és genetikai adataikat nem megfelelgen kezelik, nem biznak a kuta-
tokban és az egészségligyben, nem megfelel6en kommunikaljék feléjiik a részvétel
potencidlis hasznait és kockazatait, tovabbd, ha a népesség alacsonyabb iskolazott-
sagu, a tarsadalom egészségligyi és bioldgiai ismeretei nem kielégit6ek, nem kell6en
tajékozottak a tudomanyos és egészséggel kapcsolatos témakban. Ezért, a precizi-
0s medicina térnyeréséhez elengedhetetlen adatmennyiség biztositdsa érdekében
szUkséges garantdlni a genetikai adatokkal Osszefligg6 kutatdsok jogszer(iségét,
szakszerlségét, transzparencidjat és elengedhetetlennek mutatkozik a lakossag ter-
mészettudomanyos ismereteinek bovitése, az egészségligyi ellatorendszerbe vetett
bizalom novelése, az orvos-beteg kozotti bizalmon alapuld kapcsolat meger6sitése
és az orvostudomanyi kutatasokba vetett bizalom megszilarditasa. Ezt a hipotézist
tdmasztja ald az is, amilyen funkciot vagy szerepet tulajdonitanak a P5-medicina
0todik elemének.

A P5-orvoslas kulcsszavai a predikcio, a prevencio, a perszonalizalt (személyre
szabott) jelleg, a részvételen alapuld ellatas és az egyén pszichologiai-kognitiv saja-



tossagainak figyelembe vétele. Sommadsan e jellemz6k 6sszefoglalhaték az aldbbiak
szerint:

~N
Predictive/Prediktiv - egyes
genetikai eredetii betegségekre
valé hajlam azonosithaté. igy a
betegség még az elsS tiinetek
elétt felismerhetd lehet.

N N
Pshicho-cognitive/pszichol6giai- Preventive/Preventiv - az
kognitiv szempontu - figyelembe egyéneknek lehet8ségiik van a
veszi, hogy az egészségligyi betegség korai jeleit felismerni,
ell4tas alanya gondolkodé és még abban a fazisban, amikor az
érzelmekkel biré lény dllapotuk visszafordithaté.

~
Participatory/Részvételen alapulé
- az egyének jol informéltak az
egészséglgyet érinté
kérdésekben, bevonjak Sket a
doéntéshozatalba.

Personalized/Személyre szabott -
A kezelés fokuszaban az egyén all,
az egyén speciélis
jellegzetességeire fokuszal.

=

1. dbra: A P5-modell (a szerzd sajat szerkesztése)

A pszicholdgiai-kognitiv szempontokat figyelembevételével a P4-megkozelités
tehdat azzal a szemlélettel egésziilt ki, miszerint a beteg nem egyszertien a kezelés
recipiense, hanem ember: érzésekkel, elvarasokkal, kovet bizonyos magatartdsmin-
takat, és kognitiv folyamatok jatszodnak le benne, amelyek specifikus kapcsolatban
allnak az ellatasaval (Gorini és Pravettoni 2011). Ezenkivul az 6tédik P szinre kerii-
1ése fontos mddszertani kovetkezményekkel jar az egészségligyben: a jovd orvostu-
doményanak képesnek kell lennie a pszicholdgiai és kognitiv profil kialakitasara a
beteg puszta diagnosztikai besoroldsa helyett. Ebben az értelemben a P5-medicina
olyan értékelési mddszerekhez vezet, amelyek a klinikai szempontok mellett teret
engednek a pszichometriai eszkdzokkel végzett értékeléseknek. Utobbiak maguk-
ban foglaljak a kognitiv-, a dontéshozatallal kapcsolatos és mentalis szempontokat
is. Ehhez sziikséges

* abeteg teljes egészségiigyi profiljanak megismerése,

* apAciens terdpidval és egészségiigyi ellatassal kapcsolatos dontéshozataldnak

aktiv el6segitése,
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* abeteg és az orvos kozotti empatikus kapcsolat kialakitasanak 6sztonzése,
* a klinikai eljarasok és gyakorlatok értékelését magaban foglalé kritériumok
kozé felvenni az életmindséget (értékalapu medicina megalapozdasa) (Pravet-
toni és Triberti 2020).
A vonatkozé szakirodalom szerint az egészségpszicholdgia alapvet8en az alabbi
tertleteken juthat meghatarozo szerephez a praktikumban:
» segitheti az egészséggel kapcsolatos informdacidok megértését és felhaszndla-
sat, javithatja a rizikdkommunikdciot,
* hozzajarulhat az egészségmagatartds elemzésének pontossagahoz,
* javithatja a kommunikacié min6ségét és hatékonysagat a beteg és az orvos
kozott (Tercyak et al. 2012).
Az informadcios technoldgia ebben a megkdozelitésben kettds szereppel bir. Egyrészt,
a P5-medicina szlikségképpen tdmaszkodik az egészségiigyi- és genetikai adat alapu
egészséglgyre, masrészt az, hogy a tarsadalom milyen széles korben vonhato be a
genetikai vizsgdlatokba, szintén nagyrészt attdl fiigg, milyen informaciokkal rendel-
keznek e téren, és milyen informdcidk jutnak el hozzajuk. Példaul, miutdn 2013-ban
Angelina Jolie nyilvdnossdgra hozta, hogy a BRCA1-gén mutdcidjara figyelemmel elta-
volittatta az emldit és a petefészkét, a Harvard Orvosi Kardn végzett kutatds szerint
két hét alatt 64%-kal n6étt meg a mellrdk genetikai kockdzatat meghatdrozo tesztnek
alavet6k ardnya az el6z6 év adott id6szakdhoz képest (Harvard Medical School 2022).
Kétségtelen, hogy az egészséggel 0sszefliggd tuddsanyag, informaciok kozvetité-
se kulcsfontossagu, és az informdcid dramldsa napjainkban szinte kizarolagosan az
interneten megy végbe. Az internetes forumokon, kozosségi oldalakon az egészség-
gel és egészségliggyel Osszefiiggd informacidk, vélemények, tapasztalatok villam-
gyorsasaggal terjednek, és kézzelfoghatd hatassal birnak az egyének egészségiikkel
kapcsolatos dontéseire. Gondolhatunk a Covid-19-jarvany alatt tapasztalt rémhirek
terjedésére, a vakcindkkal szembeni fel-felbukkano elutasito attitlidre, a homeopati-
as szerek hullamzo divatjara, stb. Osszességében nem szabad lebecsiilniink az infor-
maciods technolégidk és a média arra gyakorolt hatasat, hogy merre tart a tudomany.

Osszegzés

A precizids medicina alapvetd feltétele, hogy minél t6bb és minél valtozatosabb
genetikai adatmennyiség alljon rendelkezésre. Ehhez alapvetd jelent6ségi a tarsa-
dalom bizalmat novelni azon kutatasok felé, amelyek sordn a genetikai/genomikai
adatokat elemzik. Ebben felelgssége van az adatkezel6knek, kutatéknak, hiszen
konnyl a bizalmat elvesziteni, akar a nem megfelel§ tdjékoztatassal, a jogszertit-
len vagy tisztességtelen adatkezelés utjan. A bizalom kiépiilésének tovabbi feltétele
a genetikai adatok tudatos kezelése az egyének részér6l, és az adatszolgaltatashoz
szikséges tdjékozott beleegyezéshez elengedhetetlen informdaciok megszerzése.
Ezen informdcidknak ki kell terjedniiik az adatszolgaltatds kedvez6 hatasaira és
lehetséges kockdzataira is. Az allamoknak ezenfelul garantalniuk kell a megfelel6
jogvédelmet, és hogy felveszik a harcot a preciziés medicina esetleges negativ tarsa-
dalmi hatdsaival szemben is.
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