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Rendeltetés és alkalmazasi korlatok

Mire hasznalhaté a jegyzet?

A genetikai vizsgalatokhoz kapcsolodo egészségiigyi ellatdsban olyan kérdések is felmeriilnek,
amelyekre a laboratoriumi lelet vagy a betegségre vonatkozo szakmai ismeret onmagaban nem ad
valaszt. Mit tehet az egészségiigyi szakember, ha a vizsgalt személy nem szeretné megismerni a
vizsgalat eredményét, mikdzben az a hozzatartozdi szamara is jelentds lehet? Hogyan kezelhetd,
ha a sziil6 ¢és a gyermek érdekei eltérnek? Mire terjed ki a korabban adott beleegyezés, és milyen
Uj dontést igényel a minta vagy az adat késObbi felhasznalasa? A jegyzet az ilyen helyzetek jogi
és etikai értékeléséhez ad tampontokat.

A kiadvany abban segiti az egészségiigyi szakembereket, hogy felismerjék, kinek a jogait és
érdekeit érintheti egy dontés, milyen jogi feltételeket sziikséges tisztazni, és milyen etikai
szempontokat indokolt mérlegelni. Kiilon figyelmet fordit azokra a helyzetekre, amelyekben a
vizsgalt személy, a hozzatartozd vagy az intézmény szempontjai eltérnek, illetve a jogszabalyok
konkrét esetre torténd alkalmazéisa értelmezést igényel. Elkiiloniti a jogi kotelezettségeket, a
jogértelmezési kérdéseket és a szerzd etikai megfontoldsait. A jegyzet a genetikai vizsgalatokhoz
kapcsolddo jogi és etikai kérdések valogatott korét targyalja, nem vallalkozik a tertilet teljes kori
feldolgozasara. A bemutatott esetek és mérlegelési szempontok nem fedik le valamennyi
vizsgélattipus, érintetti kor és ellatasi helyzet sajatossagait. Egy kérdés, jogi kovetelmény vagy
etikai szempont emlitésének hidnya ezért nem jelenti annak jelentéktelenségét vagy
alkalmazhatatlansagat. A konkrét helyzet megitéléséhez a jegyzetben targyaltakon tul tovabbi
jogforrasok, szakmai ismeretek és etikai megfontolasok figyelembevétele is sziikséges lehet.

Hogyan hasznalhaté a gyakorlatban?

A tematikus fejezetek segitenek attekinteni példaul a beleegyezés, a titoktartas, a hozzatartozoi
hozzaférés vagy a kutatasi felhasznalas 6sszefiiggéseit. A jogforrasok megjelolése lehetdvé teszi
a vonatkozo rendelkezések visszakeresését. A bemutatott szempontok annak felismerését is
segitik, hogy mely kérdés rendezéséhez sziikséges tovabbi jogi vagy etikai konzultacid. A jegyzet
ramutat a félreértést okozd megfogalmazasokra, a dontés Onkéntességét befolyasolo
koriilményekre ¢és a felelosségi kérdésekre. Szempontokat adhat az érintetteknek sz6lo
tajékoztatok jogi — etikai tartalmanak attekintéséhez, valamint annak megvitatasdhoz, hogy az
intézmény hogyan kezeli a felmertiild etikai szempontbdl nem egyértelmii helyzeteket.

A jegyzet jogi és etikai tajékozodast, oktatast és esetmegbeszélést szolgal. Nem hivatalos
szakmai iranyelv, intézményi eljarasrend vagy egy konkrét {igy valamennyi koriilményére
kiterjedd jogi szakvélemény. Az esetek €s a szemléltetd megfogalmazasok az 6nallé mérlegelést
segitik; alkalmazasuk nem pétolja az adott dontés jogi, etikai és szakmai feltételeinek vizsgalatat.
A kotet a Szerz0 sajat kutatdsan €és szakmai tapasztalatan alapulo szakmai allaspontjat tartalmazza,
nem tekinthetd szakmai forum, a jogalkotd vagy a jogalkalmazd hivatalos véleményének.
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I. A jegyzet rendeltetése és szemlélete

A genetikai vizsgalat jogi megitélése a vizsgalat céljanak meghatarozasaval kezdodik. Ettdl fiigg,
milyen tdjékoztatisra van sziikség, mire terjedhet ki az érintett beleegyezése, és milyen
kovetkeztetés vonhat6 le az eredménybdl. A mintavétel, a minta tarolasa, az adat értékelése és a
lelet kozlése egymashoz kapcsolodo, de eltérd feltételekhez kotott cselekmények. A jogi
megengedhetdség, a szakmai indokoltsag €s az etikai elfogadhatdsag egymassal osszefiiggd, de
kiilon indokolast kivano kérdések.

Az utmutatd egészségiigyl szakemberek és hallgatok szdmara késziilt, és az intézményi jogi,
adatvédelmi, etikai vagy kutatdsszervezési megbeszélésekben is hasznéalhatdo segédletként. A
feladatok szakmai elosztasat nem szabalyozza. A tizenot eset célja a dontési konfliktus lathatova
tétele, nem tekinthetd 0j ellatasi gyakorlatnak vagy etikailag, illetve jogilag feltétleniil kovetendd
eljarasnak. A javaslatok kizardlag példak, nem tekinthetdk az egyediili helyes allaspontnak.

1. A feldolgozas modszere és iddbeli kerete

A jegyzet jogdogmatikai, szakirodalmi és bioetikai elemzésre épiil. A témak kivalasztasat a
gyakorlati jogi — etikai konfliktusok hataroztak meg.

A feldolgozas kozzétett véltozata a 2026. augusztus 15-i jogéllapotot és az addig megjelent
szakirodalmat veszi alapul. A humangenetikai adatok védelmérdl, a humangenetikai vizsgalatok
¢és kutatasok, valamint a biobankok miikddésének szabalyairdl sz6l6 2008. évi XXI. térvény
(Hgtv.) vizsgalt, 2026. julius 1-jétdl hatalyos szovegében mar szerepelnek a genetikai tanacsadés
mellézéséhez kapcsoldodd Uj rendelkezések. Ezeket a tandcsadédsi fOszaballyal egyiitt kell
értelmezni.

A 2020-as magyar genetikai tanacsadasi iranyelv eredeti érvényessége 2023. december 14-én
lejart. E dokumentumot a hazai szakmai fogalomhasznalat el6zményeként idézem (Emberi
Eréforrasok Minisztériuma, 2020). A kiilfoldi szakmai forrasok koziil europai dokumentumokat
hasznalok, és azokbol kizardlag az elemzett jogi — etikai kérdéshez sziikséges megallapitast
veszem at.

Az Eurépai Humangenetikai Tarsasag (European Society of Human Genetics, ESHG) szakmai
tarsasag; allasfoglaldsa nem unids jogforras. Az Eurdpa Tandcs keretében létrejott Oviedoi
Egyezmény Magyarorszagi alkalmazasanak jogi alapjat a kihirdeté 2002. évi VI. térvény adja. A
jogforrasok és a szakmai dokumentumok e kiilonbségét a tovabbiakban végig megtartom.

2. A jogi kovetelmény és az etikai mérlegelés elhatarolasa

A kotelez6 szabaly mellett pontos jogszabalyhely szerepel. A jogértelmezési allaspont azt mutatja
meg, milyen kovetkeztetés indokolhatd a rendelkezések és a tények egyiittes értékelésével. Az
etikai dilemma ott jelentkezik, ahol egymassal versengé érdekek, értékek vagy lehetséges karok
mérlegelése sziikséges. Egy szakirodalmi érv nem valik jogszabalyi kivétell¢ attol, hogy a konkrét
helyzetben meggy6z6. A jogszaballyal szembeni kritika természetesen nem jelenti azt, hogy arra
hivatkozassal a jogszabalytdl el lehetne térni vagy azt meg lehetne keriilni.
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Mit ir el6 vagy tilt a magyar és az alkalmazando

KOTELEZO SZABALY e 5
nemzetkdzi/unids jog?

ERTELMEZESI . : :
, , 5 2 2 9

KERDES Mely tény vagy jogszabalyi kapcsolat nem tisztazott?

Kinek az érdeke sériilhet, és milyen ardnyos lehetdségek

vannak?

ETIKAI MERLEGELES

1. abra. A jogi — etikai elemzés harom szintje.

Sajat szerkesztés. Az dbra nem mindsiil dontési algoritmusnak és nem rangsorolja automatikusan az érdekeket. Az etikai mérlegelés csak a jogszerti
lehet6ségek korében alapozhat meg cselekvést. Jogforrasi hattér: Hgtv. 1/A. és 6-15. §; az egészségiigyrdl szolo 1997. évi CLIV. torvény (Eiitv.)
13—-16. és 25. §; Oviedoi Egyezmény 5. és 10-12. cikk.

3. A vizsgalat megengedhetiosége és etikai indokoltsaga

Fontos folyamatosan szem el6tt tartani, hogy a jogi megengedhetdség €s az etikai indokoltsdg nem
feltétleniil esik egybe. A beleegyezés nem tesz szakmailag indokolttd barmely vizsgalatot; a
varhat6 egészségiigyi elény pedig nem teszi mellézhetdvé a megfeleld tdjékoztatast. A genetikai
sajatossag miatti hatrdnyos megkiilonboztetés tilalmat a Hgtv. 1/A. § (2) bekezdése és az Oviedoi
Egyezmény 11. cikke is rogziti. A prediktiv vizsgalatok egészségiigyi, illetve egészségiigyi
kutatasi célhoz és tanacsadashoz kotését az Egyezmény 12. cikke tartalmazza.

Az etikai értékelésben az érintett szamara varhatd eldny, az ismeretszerzés terhe, a dontés
Onkéntessége ¢s a tovabbi ellatas hozzaférhetdsége egyarant jelentds. A haszon nem sziikithetd a
kozvetlen gyodgyitasra: a bizonytalansag csokkentése ¢és a reproduktiv tdjékozodas is érték lehet.
Ebbdl azonban nem kovetkezik minden elérhetd adat megszerzésének vagy felhasznaldsanak
indokoltsdga. A genetikai informacio az egyén onképét és csaladi viszonyait is érintheti (Sandor,
2025).

Az érintett érdekeinek értékelésekor az 6 megfogalmazott szempontjai is kiemelt jelentoségiliek.
Mas terhet jelenthet ugyanaz az eredmény annak, aki a bizonytalansadg csokkentését varja a
vizsgélattol, és annak, aki egyelére nem kivan jovobeli kockazatardl tudni. Raadasul, az id6
mulasaval az érintett érdekei, értékrendje, véleménye és hozzaallasa is valtozhat. A hozzaférést
akadalyoz6 anyagi, teriileti vagy kommunikacios koriilményeket kiilon kell felismerni; a
korlatozott hozzaférés nem mindsithetd automatikusan az egyiittmiikodés hidnydnak az érintett
részeérdl (Nogel, 2025b). A felajanlott genetikai tanacsadas vagy genetikai vizsgalat elutasitasanak
jogat fel kell és el kell ismerni, ugyanakkor annak okait is fel kell tdrni. Nem arr6l van sz6, hogy
meg kell gy6zni az illet6t, hogy vegyen részt egy vizsgalaton, hanem arr6l, hogy meg kell
gy6z0dni arrol, hogy az elutasitdsa mogott nem hianyos vagy hianyzo tajékoztatas all-e, esetleg
nem értett-e félre valamit. A felmeriilé kérdések, aggodalmak tisztazasa ugyanugy a tajékozott
beleegyezés részei, mint a beleegyezd nyilatkozat érintett részérdl valo aldirasa.
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I1. Fogalmi alapok

Széhasznalat. A jegyzet az altalinos magyarazatokban a ,,vizsgalt személy” és az ,grintett”
megjeldlést haszndlja; kutatasi Osszefliggésben a ,kutatdsi résztvevd”, a prenatalis esetekben a
»varandos n6” szerepel. E megnevezések nem feltételezik betegség fennallasat. Az egészségiigyrol
sz6l6 1997. évi CLIV. torvény (Eiitv.) 3. § a) pontja szerinti ,.beteg” az egészségligyi ellatast
igénybe vevo vagy abban részesiilé személyt jelenti. A jogi fogalmak, a jogszabalyi rendelkezések
ismertetése ¢s az idézetek szohaszndlatat a jegyzet megtartja. A Szerzd ugyanakkor szakmai és
bioetikai szempontbdl kifogéasolja a ,,beteg” megnevezés altalanos, az egészségligyi ellatast
igénybe vevlé valamennyi személyre Kkiterjedd hasznalatat. Az Eiitv. 3. § a) pontjdban
meghatarozott fogalom az ellatas igénybevételéhez vagy az abban val6 részesiiléshez kapcsolodik,
¢s nem feltételezi betegség fennallasat. A torvényi szohasznalat tehat onmagaban nem mindsiti az
érintett egészségi allapotat. A Szerzd alldspontja szerint azonban az ellatisban betdltott jogi
helyzet és az egészségi allapot kozotti kiilonbséget a jogi terminoldgianak is egyértelmiibben
kellene kifejeznie.

Ez a probléma kiilondsen jelentds a genetikai vizsgéalatoknal. Genetikai tanacsadason és
vizsgalaton olyan személyek is részt vesznek, akiknél nem all fenn megallapitott betegség: csaladi
érintettség miatt sajat kockazatukrol, esetleges hordozodsagukrol vagy a gyermekvallalassal
Osszefliggd kérdésekrdl kivannak tdjékozodni. A vizsgalat célja ilyenkor lehet egy jovobeli
kockézat tisztdzasa vagy a reproduktiv dontéshez sziikséges informacido megszerzése. A genetikai
hajlam, a hordozdsag és a mar kialakult betegség eltérd helyzetet jelent; ezeket az érintett személy
megnevezésekor is indokolt megkiilonboztetni. A Hgtv. fogalomrendszere maga is kiilonbséget
tesz a tiineteket mutaté és a tiinetmentes vizsgalt személy kozott.

A Szerzd etikai aggélya az, hogy a ,,beteg” megnevezés automatikus alkalmazasa indokolatlanul
kapcsolhat betegszerepet az egészségiigyi tajékozddashoz, és elmoshatja a fokozott kockazat és a
fennallo betegség kozotti hatart. Kifogasolhatonak tartja, ha a szoOhasznalat az érintettet mar azelott
betegként jeleniti meg, hogy egészségi allapotarol ilyen kovetkeztetés lenne levonhato. A
genetikai informacidé megszerzésének lehetdsége nem indokolhatja, hogy az egyént elsddlegesen
lehetséges betegségei alapjan hatdrozzuk meg.

Ez a terminologiai allaspont nem a jogvédelem személyi korének sziikitésére iranyul. Az
egészségligyi ellatast igénybe vevd személyt megilletd jogok érvényesiilése nem fiigghet attol,
hogy nala betegséget allapitottak-e meg. A Szerzo olyan szohasznalatot tart kivanatosnak, amely
ezt a védelmet valtozatlanul biztositja, mikozben az érintett egészségi allapotdt nem mindsiti
elézetesen.

1. A vizsgalat célja, modszere és eredménye

A genetikai vizsgalatokkal Osszefliggésben a fogalmi bizonytalansag gyakran mar a vizsgalat
megnevezésénél jelentkezik. Az ujgeneracios szekvenalas (next-generation sequencing, NGS) a
modszerre, a ,,panel” és az ,,exom” a vizsgalat terjedelmére utal. A ,,diagnosztikus”, a ,,prediktiv”’
és a ,,hordozdsagi” jelzd ezzel szemben a rendeltetést jeloli. A ,,prenatdlis” megnevezés az idobeli
és ellatasi kornyezetet hatdrozza meg. E kategoridk ezért nem allithatok egymassal egyszertien
szembe.

Ugyanaz a laboratériumi médszer eltérd kérdések megvalaszoldsara alkalmazhato. A csalddban
ismert eltérés vizsgalata szolgalhat tlinetmagyarazatot vagy egy tiinetmentes rokon kockazatanak
tisztdzasat. A szakmai terminologia mellett ezért a tényleges cél és a torvényi mindsités is
szlikségesek; a kaszkadvizsgalat és a populacios sziirés sem felcserélhetd fogalmak (Wert et al.,
2026).
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A prediktiv vizsgéalat a késObbi megbetegedés kockazatardl szolgaltat informaciot. A
preszimptomatikus vizsgalat sziikebb értelemben olyan, tiinetek el6tti vizsgalat, amelynél a
kimutatott eltérésbdl a késdbbi betegség megjelenése nagy valdsziniiséggel kovetkezik. A
szobhasznalat nem egységes; a leletben szerepld eltérés penetrancidja és az egyéni progndzis
korlatja fontosabb, mint énmagéban e megjeldlés (Emberi Eréforrasok Minisztériuma, 2020;

Sandor, 2025).

A Hgtv. 3. § (1) bekezdés 11-15. pontjanak kategoriai 6nallo jogi jelentéssel birnak. A torvény
szerinti klinikai genetikai vizsgalat korébe a tiinettel rendelkezd személy diagnosztikus tesztjén
kiviil a torvényben meghatarozott, csaladi €rintettség miatti tiinetmentes személy vizsgalata is
beletartozik. Ebbdl kdvetkezden a tliinetmentesség dnmagaban nem tesz egy genetikai vizsgalatot

szlirévizsgalatta.

Fogalom

Klinikai genetikai
vizsgalat

Diagnosztikus
genetikai teszt

Genetikai
szirdvizsgalat a
Hgtv. szerint

Prediktiv genetikai
vizsgalat

Preszimptomatikus
vizsgalat

Hordozoséagi
vizsgalat

Rendeltetés és elhatarolas

A Hgtv. sajat kategoridja: tiinettel rendelkezd
személy diagnosztikus vizsgalata, illetve a
torvényben meghatarozott csaladi érintettség
miatt fokozott kockazatu, tinetmentes
személy vizsgalata.

Fennall6 klinikai gyant tisztdzasara iranyul.
A negativ eredmény nem feltétlentil zarja ki a
feltételezett korkép valamennyi genetikai
okat.

Meghatarozott populaci6 tagjainak valogatas
nélkiili, szliréprogramban végzett vizsgalata;
a veszélyeztetett tiinetmentes személyek
azonositasara szolgal.

Tiinetmentes személy jovobeli
betegségkockazatarol szolgaltat informaciot.
A kimutatott hajlam nem azonos a betegség
biztos vagy kozeli bekovetkezésével.

Sziikebb értelemben nagy penetrancidju
allapot tiinetek el6tti elorejelzése. A késObbi
megjelenésre vonatkozo6 kovetkeztetés az
adott varidnstol és penetranciatol fiigg.

Recessziv vagy X-hez kotott allapothoz
kapcsolddo hordozas vizsgalata, rendszerint
reproduktiv kockézat tisztdzasara. A hordozo
sajat egészségi kovetkezményeit is kiilon
mérlegelni kell.

Példa

Tiinettel rendelkez6
gyermek kivizsgélasa;
ismert csaladi varians
keresése.

Epilepszia és fejlodési
elmaradas genetikai
okanak keresése.

Egy elézetesen
meghatarozott
célpopulaciod
programalapu szirése.

BRCA1/2 csaladi varians
vizsgalata tlinetmentes
feln6ttnél.

Huntington-korra
iranyulo, eldzetes
tanacsadassal végzett
teszt.

CFTR-hordozésag és a
partner vizsgalata.
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Fogalom Rendeltetés és elhatarolas Példa

Engedélyezett kutatasi terv szerinti
Kutatasi célu tudoményos kérdés megvalaszolasara szolgal.
genetikai vizsgalat A kutatasi megallapitds nem automatikusan
klinikai diagnozis.

Kutatasban talalt varians
esetleges klinikai
ellen6rzése.

1. tablazat. A genetikai vizsgalatok cél szerinti megkiilonboztetése.

A tablazat kiilon jeloli a Hgtv. kategoériait és a szakmai szohasznélat kiegészitd fogalmait; a kategoridk nem minden esetben zarjaki egymast
kolesonosen. Forras: Hgtv. 3. § (1) bekezdés 11-15. pont; Emberi Eréforrasok Minisztériuma (2020, korabbi szakmai forras); de Wert et al. (2026);
Henneman et al. (2016). Sajat szerkesztés.

2. Sziirés és diagnosztika

A szilirés szakmai értelemben olyan eljaras, amely egy elézetesen meghatarozott célcsoportban
valoszintisiti valamely eltérés vagy allapot jelenlétét, illetve azonositja azokat, akiknél tovabbi
kivizsgalas indokolt. A szlirés eredménye nem azonos automatikusan a keresett betegség
diagnozisaval. A vizsgalat rendeltetése és a pozitiv eredményt kdveto eljards ezért a tajékoztatéas
kotelezben tisztazando targya. A Hgtv. 6. § (2a) bekezdés b) pontja kifejezetten eldirja a pozitiv
¢s negativ eredmény jelentésének, valamint a megerdsitd teszt jelentdségének ismertetését.

A Hgtv. genetikai sziirvizsgalatnak 3. § (1) bekezdés 13. pontjaban a populacio tagjainak
valogatas nélkiili, program keretében végzett humangenetikai vizsgalatat nevesiti. Egy szolgéltatas
,»sZUrés” elnevezése ezért még nem donti el annak jogi mindsitését. Ehhez a szervezés modjat, a
résztvevok kivalasztasat és a tényleges vizsgalati célt is ismerni kell.

A diagnosztikus vizsgalat egy fennalld klinikai gyant tisztazasara irdnyul. E megnevezés a célt
jeloli, nem azt, hogy az eredmény bizonyosan valamilyen diagndzishoz vezet majd. A negativ lelet
jelentését a vizsgalati kor, a modszer korlatai és a feltett klinikai kérdés egytitt hatarozzak meg. A
betegség genetikai magyarazatanak hidnya és a betegség kizarasa nem azonos megallapitasok
(McDevitt et al., 2024).

A mintavétel invazivitasa kiilon szempont. A nem invaziv eljaras nem sziikségképpen szlirés, az
invaziv mintavétel pedig nem tesz valamennyi eredményt diagnosztikus értékiivé. A jegyzet
prenatalis esete az anyai vér sejtmentes DNS-ének (cell-free DNA; cfDNS) vizsgalatara épiild
aneuploidiasziirésrol szol. A szlirderedmény és a magzati diagnozis kiilonbsége az dnkéntes dontés
szempontjabol is 1ényeges (van Schendel et al., 2017). A vizsgalat nevében szerepld ,,prenatalis”
sz0 a sziiletés elotti iddszakot, a ,,szlrés” a rendeltetést jeloli. Egy szlirési lelet kozlésénél az
érintettnek azt kell megértenie, milyen bizonytalansdg maradt, és milyen tovabbi dontési
lehetoségekrdl  kaphat  szakorvosi  tdjékoztatast, ideértve a  tovabbi  vizsgalatok
indokoltsadgat/lehetdségét is.

3. A kiegészité megjelolések jelentése

Megjelolés Mit fejez ki? Mivel nem azonos?

A csiravonalbeli eltérés 6rokolhetd A csiravonalbeli eredet nem jelenti
Csiravonalbeli/  lehet; de novo is keletkezhet. A minden esetben a sziil6tél 6roklést;
szomatikus szomatikus eltérés sejtvonalhoz, egy daganatlelet nem

szovethez vagy daganathoz kotddhet. automatikusan csaladi hajlamlelet.



© Nogel Moénika |

Megjelolés Mit fejez ki? Mivel nem azonos?

A vizsgalat terjedelmét, az elemzés

korét jeloli. A tényleges lefedettség Nem sziirési vagy diagnosztikai

Panel / exom /

enom . e . célmeghatarozas.
& ¢s jelentési kor leletspecifikus. &
218 A sziiletés elotti vi alati . iqe 2
Prenatalis AeIs SO VIESES AT . . Nem minden prenatélis vizsgalat
S kornyezetre utal. Tartalmazhat sziird . .
vizsgalat L1 . . diagnosztikus.
¢és diagnosztikus eljarast is.
Megerdsits Egy korabbi megallapitas Nem minden ismételt vagy mas
Lo8¢] ellendrzésére iranyul; céljat és modszert vizsgalat valaszolja meg
vizsgalat , L e . e
modszerét kiilon kell megnevezni. ugyanazt a klinikai kérdést.
Az elére meghatarozott korben Nem uevanaz a beleeavezési
Masodlagos aktivan keresett, az eredeti £y : ’g‘y Y
. g g, Lo s helyzet; a megismerési szandékot
eredmény / indikaciotol eltérd megallapitas. 4s a2 felhasznalas foltételeit kiilén
melléklelet Melléklelet: nem szandékoltan

felmeriil6 megallapités. kell tisztazni.

2. tablazat. A cél szerinti kategériakat kiegészito fogalmak.
Forras: Hgtv. 3., 8. és 15. §; de Wert et al. (2021, 2026); Carrieri et al. (2019). Sajat szerkesztés.

Az UOjraelemzés €s az Ujraértelmezés kozott is kiillonbséget kell tenni. E16bbi mar 1étez6 adatok
ujabb elemzését, utdbbi egy korabban értékelt eltérés jelentdségének feliilvizsgalatat jelolheti. A
valtozasbol modositott lelet sziilethet, de a technikai lehetdség nem jelent automatikus, korlatlan
iddre vallalt intézményi kotelezettséget (Carrieri et al., 2019).

A torvényi és a szakmai szOhaszndlat kiilonbsége az adatvédelemben is jelentkezik. Az Eurdpai
Parlament ¢s a Tandcs (EU) 2016/679 rendelete, az altalanos adatvédelmi rendelet (General Data
Protection Regulation, GDPR) szerinti alnevesités nem azonos sz6 szerint a Hgtv.
»pszeudonimizalt” mintdra vagy adatra adott meghatarozasaval. A név eltavolitisa nem
eredményez automatikusan anonimitast. Az azonosithatosag tényleges koriilményeit kell vizsgalni
[Hgtv. 3. § (1) bekezdés 4—6. pont; GDPR 4. cikk 5. pont és (26) preambulumbekezdés].
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4. Mit jelent a vizsgalat ,,pontossaga”?

Fogalom Meghatarozas

A vizsgalat azon képessége, hogy az adott mintatipusban, a vizsgalat
Analitikai érvényesség ~ meghatarozott korén beliil helyesen és reprodukélhatéan allapitsa
(validitas) meg a keresett genetikai eltérés jelenlétét vagy hianyat. A
laboratoriumi kimutatas megbizhatosagat jellemzi.

A vizsgalat azon képessége, hogy megbizhatdoan azonositsa vagy
jelezze el6re a vizsgalat céljat képezd klinikai allapotot. A genetikai

mikal ervenyesseg vizsgalat eredménye és a klinikai allapot ko6zotti kapcsolatot fejezi

aliditas . f1 o ‘o . .
v ) ki; megitélése a vizsgalat rendeltetéséhez ¢s az alkalmazas
koriilményeihez kotott.
Klinikai érzékenység Azt mutatja meg, milyen ardnyban ismeri fel a teszt azokat, akiknél
(szenzitivitas) a keresett allapot/eltérés fennall.

Klinikai specificitds Azt mutatja meg, milyen aranyban ad a teszt helyesen negativ

eredményt.
Pozitiv prediktiv érték Megadja, hogy hany szazaléka beteg/hordozd/érintett azoknak,
(PPV) akiknél a teszt pozitiv.
Negativ prediktiv érték ~ Megadja, hogy hany szdzaléka nem beteg/hordozo/érintett azok
(NPV) koziil, akiknél a teszt negativ.

Annak aranya, hogy egy meghatarozott genotipussal rendelkezo
személyek korében milyen gyakran jelenik meg a hozza tarsuld
klinikai jelleg vagy allapot. Eletkorfiiggd megjelenés esetén az
értelmezéshez azt is meg kell adni, milyen ¢életkorig vagy
megfigyelési id0szakban vizsgaltdk a megjelenést. A penetrancia a
genotipus és a fenotipus kapcsolatat jellemzi.

Penetrancia

A vizsgélat alkalmazasa és eredményének felhasznédldsa milyen
érdemi eldényt nyuajt a megeldézésben, az ellatasban vagy az
egészségligyl dontéshozatalban, a lehetséges karok és terhek
figyelembevételével. Megitéléséhez azt is vizsgalni kell, hogy az
eredményre €piild dontés milyen kovetkezményekkel jar az érintett
szamara.

Klinikai hasznossag

3. tablazat. A genetikai vizsgalatok értékelésének és eredményeik értelmezésének alapfogalmai.

Megjegyzés: A genetikai eltérés jelenléte, a hordozosag és a betegség fennallasa eltéré kérdés; a
teljesitménymutatokat mindig a megnevezett vizsgalati célra kell értelmezni. A pozitiv és negativ prediktiv érték nem
kizarolag a modszer jellemzdje, hanem a vizsgalt népességtl is fligg. A penetrancia a genotipus klinikai
megjelenésének gyakorisagat jellemzi, nem a laboratériumi modszer pontossagat. A tablazat fogalmi dsszefoglalo,
nem kozol konkrét tesztre vonatkozé teljesitményadatot vagy egyéni kockéazatbecslést. Forras: Kovacs (2012);
Semmelweis Egyetem (2019a, 2019b); Semmelweis Egyetem, Népegészségtani Intézet (€. n.). Sajat szerkesztés.

Feltételezett allapot Pozitiv teszt Negativ teszt Osszesen
Erintett 99 1 100
Nem érintett 99 9801 9900
Osszesen 198 9802 10 000

4. tablazat. Hipotetikus példa a pozitiv prediktiv érték értelmezésére.

Sajat szamitas: 10 000 személy, 1% érintettség, 99% érzékenység €s 99% specificitas mellett a pozitiv prediktiv érték (PPV) 99 /(99 + 99) = 50%.
A negativ prediktiv érték (NPV) mas feltételes arany.
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III. A vizsgalathoz kapcsolodo dontés jogi és etikai feltételei

1. Az egészségiigyi érdek és a dontés targya

A Hgtv. 13. § (1) bekezdése a torvény szerinti humdangenetikai vizsgdlatot az egészséggel
Osszefiiggd érdekhez koti. A jogi elemzés targya e célhoz kotottség, a személy dontési jogosultsaga
¢s a megfeleld tajékoztatas.

A személy vizsgalat iranti érdeklédése onmagdban nem azonos a tajékozott beleegyezéssel. Az
sem kozombdos, hogy a személy egy bizonyos csaladi eltérésrdl, jovobeli kockazatrdl vagy fennallo
tiinetei okardl kivan t4jékozodni. A cél hatdrozza meg, milyen informaciot kell megértenie a
dontéshez. A ,,genetikai vizsgalat” altalanos megnevezés ezt a kiillonbséget elfedheti [Hgtv. 6. és
8. §]. Etikailag kiilonosen kényes, ha a technikailag elérhetd, szélesebb elemzés jabb valasztasi
helyzetet teremt. Az eredeti egészségiligyi cél és a tovabbi informacidszerzés indokoltsaga kiilon
kérdés. Az ESHG opportunisztikus genomikai sziirésrél szolo allasfoglaldsa az autonémia és az
aranyossag jelentdségére figyelmeztet; ebbdl nem kovetkezik minden tovabbi eltérés rutinszert
keresésének kotelezettsége (de Wert et al., 2021).

2. A dontési szabadsag tényleges feltételei

A Hgtv. 6. § (2) bekezdése a vizsgalat elényeinek €s kockazatainak ismertetése mellett a vizsgalat
elmaradéasanak kovetkezményeit is a tajékoztatas targyava teszi. Az elhalasztas vagy visszautasitas
lehetdsége ezért nem maradhat puszta nyilatkozati formula. A dontéshez rendelkezésre allo idot
¢s annak korlatait az illetékes szakembernek a konkrét ellatasi helyzet alapjan kell ismertetnie. A
dontést torzithatja a csaladi nyomas, egy korabbi veszteség, a bizonytalan lelet miatti félelem vagy
a vizsgalat rutinvizsgalatkénti feltlintetése, vagy akar a szolgaltatasok bdviilésével (és egyben a
szolgaltatok anyagi érdekeivel 0sszefiiggd) informacidhoz vald hozzaférhetdség egyszertisodése
(internetes reklamok stb.). A felsorolt koriilmények egyike sem bizonyitja Onmagaban a
beleegyezés érvénytelenségét. A kérdés az, hogy az érintett megérthette-e a dontés targyat, €s
ténylegesen volt-e lehetdsége sajat szempontjait érvényesiteni, és maga a dontés nem félreérthetd
informaciokon vagy valamilyen nyomason alapult-e [Eiitv. 13. és 15. §; Hgtv. 8. §]. A hozzaférés
teriileti, anyagi vagy kommunikécios akadalya mas probléma, mint a vizsgélat tudatos elutasitasa.
A genomikai ellatds méltanyossagat vizsgald korabbi munkam e szervezeti feltételeket is
hangsulyozza (Nogel, 2025b).

Mérlegelési kérdés Jogi — etikai jelentdoség

C e Egy meghatarozott vizsgalat, az eredmény megismerése, tarolas

Mi a dontés targya? &Y ,g,, . , g VI
vagy késobbi felhasznalas?

Milyen informécio all A kovetkezmények és a korlatok megérthetdk-e, vagy a

rendelkezésre? szolgaltatas elnevezése helyettesiti a magyarazatot?

Elkiiloniil-e a csaladi nyomas, az idébeli kényszer €s a

Van-e valos valasztas? Cen s -
hozzaférés akadalya?

Sajat nyilatkozat, képviselet vagy kiilon felhatalmazas

Kij It donteni? N
i jogosult donteni sziikséges-e?

5. tablazat. A tajékozott dontés megvitatasanak szempontjai.

Szerzo6i kérdésrendszer a Hgtv. 6-8. és 13. §, az Eiitv. 13-16. § és az Oviedoi Egyezmény 5. cikke alapjan.
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IV. Tajékoztatas, beleegyezés és az érintett jogai

1. Tajékoztatas és genetikai tanacsadas

Az altalanos betegjogi hatteret az Eiitv., a genetikai vizsgalatok kiilonds szabalyait a Hgtv. adja.
Az egészségligyi és a hozzajuk kapcsolodd személyes adatok kezelésérdl és védelmérdl szolo
1997. évi XLVIL torvény (Eiiak.) és a GDPR adatkezelési rendelkezései az érintett vizsgalati
onrendelkezésétol elkiilonitve is vizsgalandok. Az Oviedoi Egyezmény 5. és 10—12. cikke a
beleegyezés, a maganélet és a genetikai vizsgalatok alapvetd garancidit tartalmazza.

A Hgtv. 6. § (2) bekezdésének foszabalya szerint a mintavételt megel6z6 genetikai tanacsadasnak
ki kell terjednie a vizsgélat céljara, elényeire, kockazataira és lehetséges kovetkezményeire.
Tisztdzand6 a vizsgalat elmaradasanak jelentdsége, tovabba a minta és adat taroldsanak,
azonosithatdsaganak kérdése is. A 6. § (2a) bekezdése a vizsgalat tipusahoz tovabbi tdjékoztatasi
targyakat rendel. A 6. § (4) bekezdése az eredmény egyéniesitett, genetikai tanacsadas keretében
torténd kozlését biztositja.

A tanéacsadéas mell6zhetdségét a Hgtv. 6. § (5) bekezdése végrehajtasi rendeletben meghatarozott
vizsgalatokhoz koti. A 2026. julius 1-jétdl hatalyos (5a) bekezdés ilyen esetben is megkdveteli a
8. § szerinti t4jékoztatds €és beleegyezd nyilatkozat révén biztositott donrendelkezést; egyuttal
lehetdvé teszi, hogy a tajékoztatas a mintavétel utan, de a biobankban torténd elhelyezés elott
torténjen. Ez kiilonds szabaly, amelybdl nem vezethetd le valamennyi genetikai vizsgéalatra
érvényes utolagos tajekoztatasi lehetdség. A kivétel alkalmazédsakor az intézménynek az adott
vizsgalatot nevesitd, iranyado rendeleti rendelkezést is azonositania kell.

Az ¢érthetdség 0nallod jogi kovetelmény. Az Eiitv. 13. § alapjan a tdjékoztatast az érintett
¢letkordhoz, ismereteihez, lelkiallapotdhoz és megfogalmazott kivansagéhoz kell igazitani. A
nyelvi vagy érzékszervi akadaly nem tekinthetdé az egyiittmiikodés hidnyanak. A megfeleld
tolmacsolas vagy mas kommunikacios segitség megszervezésekor a bizalmassagot is biztositani
kell.

2. Beleegyezés a vizsgalatba és az adatkezelés feltételei

A Hgtv. 8. § (1) bekezdésének fészabdlya a mintavételt megeldzd, részletes tajékoztatason alapuld,
irasban rogzitett beleegyezés. A ,,genetikai vizsgéalathoz hozzajarult” bejegyzés dnmagaban nem
mutatja meg, milyen vizsgalati célra és tovabbi felhasznalasra terjedt ki az érintett dontése. A
korabbi nyilatkozat tényleges tartalmat ezért ellendrizni kell.

A vizsgalat eredeti céljat meghalad6 tovabbi vizsgalatra a Hgtv. 15. § vonatkozik. A térvényben
meghatarozott korabbi rendelkez6 nyilatkozat hianyaban uj tajékoztatas €és ismételt beleegyezés
sziikséges. A leletben szereplé adat mas céli felhasznalhatdsagat nem donti el az, hogy az adat
technikailag mar rendelkezésre 4llt-e.

A vizsgéalatba adott beleegyezés és az adatkezelés jogalapja nem azonos jogintézmény. A genetikai
adatok a GDPR 9. cikke szerinti kiilonleges adatok. Az adatkezeléshez a 6. és a 9. cikk megfeleld
feltételeit egyiittesen kell vizsgalni. Egészségiigyi ellatdsban nem minden adatkezelési miivelet
jogalapja a GDPR szerinti hozzéjarulds. A hozzajarulas visszavonasanak kovetkezménye ezért
nem allapithaté meg az adatkezelés céljatol és jogalapjatol fiiggetleniil. Az egészségiigyi adatok
feletti rendelkezés Osszetettségét a hazai jogirodalom is targyalja (Menyhard, 2022).

A genomikai vizsgalatba torténd beleegyezés folyamatat nem lehet a nyilatkozat szovegére
szlikiteni. A varhato eredmények, a késobbi felhasznalds €s a nem vart megallapitasok kérdése a
dontést megel6zd beszélgetésben is jelentdséggel bir.
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3. A dontés targya és az onkéntesség

Az egyetlen alairasba 0sszevont rendelkezésekbdl nem mindig allapithaté meg, mirdl dontott az
érintett. A Hgtv. 8. § (3) bekezdése a mintavételt, a gylijteményben torténd elhelyezést, a
felhasznalasi célt €s a tarolds madjat is nevesiti. A Hgtv. 1/A. § (3) bekezdése tiltja az ellatasnak
a minta vagy adat kutatési felhasznaldsahoz, illetve archivalasahoz adott beleegyezéstdl fliggdvé
tételét. A kutatasban valo részvétel elutasitdsa ezért nem azonos az ellatas visszautasitasaval.

A masodlagos eredmények keresését és kozlését, a kutatdsi felhaszndlast és a tovabbi
kapcsolattartast nem helyes gy bemutatni, mintha mindegyik az elsddleges vizsgalat
elvalaszthatatlan része lenne. A ténylegesen valaszthatdo elemeket meg kell nevezni. Egy
megismerési valasztds nem ad felhatalmazast minden tovabbi elemzésre; az adatkezelési
tajékoztatod atvételének igazolasa pedig nem azonos a vizsgalatba adott beleegyezéssel [Hgtv. 6—
8.¢s 15. §; GDPR 6. és 9. cikk].

Cselekvoképesség kérdésében nem elegendd a ,,sziild hozzajarult” vagy a ,,gondnoksag alatt all”
megjelolés. A Hgtv. 8. § (2) bekezdésében meghatarozott korlatozottan cselekvoképes személy
sajat nyilatkozatdhoz torvényes képviseléi beleegyezés vagy jovahagyas sziikséges; utobbi
megtorténtéig genetikai mintavételre nem keriilhet sor. CselekvOképtelen személy helyett a
torvényes képviseld nyilatkozik, a 13. § (3) — (4) bekezdésének feltételeivel. A szakembernek a
képviseleti helyzetet és a vizsgalat indokoltsdgat egyarant tisztadznia kell.

4. A megismerés és a nem tudashoz valoé jog

Az ¢érintett jogosult genetikai adatai megismerésére. A Hgtv. 6. § (7) bekezdése ugyanakkor
lehetdvé teszi azt is, hogy nyilatkozatdban lemondjon a megismerésrol; e nyilatkozatot barmikor,
korlatozas nélkiil visszavonhatja. A korabban kért vizsgalat nem teszi visszavonhatatlanna az
eredmény megismerésére vonatkozo dontést.

El kell kiiloniteni az eredménykozlés elhalasztasat, a megismerésrdl vald lemondast, a mintaval
vagy adattal kapcsolatos rendelkezés visszavonasat €s a megsemmisitésre iranyulo kérelmet. Ezek
targya és jogkovetkezménye eltérhet. A szakembernek azt kell rogzitenie, hogy az érintett
ténylegesen melyik dontést hozta meg [Hgtv. 6. § (7) bekezdés, 8—10. §].

A Hgtv. 11. §-a az Eiitv. 14. §-anak megfeleld alkalmazasat is eldirja. Utobbi a tdjékoztatasrol vald
lemondast masok egészsége veszélyeztetésének -elkeriiléséhez kapcsolddoan korlatozza. A
kiilonds genetikai szabaly és e rendelkezés viszonya jogértelmezést igényel. A genetikai
informdcio csaladi jelentdsége Oonmagdban nem igazolja az eredmény kényszerli kozlését; a
korlatozas konkrét ténybeli és jogi feltételét meg kell nevezni (Sandor, 2025, 99. o.).

Az elektronikus dokumentumhozzaférés gyakorlati kérdéseit is meg kell beszélni. A szolgaltato
ne igérjen olyan technikai korlatozast vagy elrejtést), amelyet nem tud jogszeriien biztositani (pl.
ne allitsa azt, hogy nem fogja a leletet feltdlteni az EESZT-ébe, ha az szamara kotelezo. Az
elérhetd technikai megoldasok ismerete nélkiill a meg nem ismerésre vonatkoz6 valasztas
kovetkezményeit sem lehet pontosan ismertetni. Mivel az érintettek kore eltérd technologiai
hozzaféréssel €s hozzaértéssel rendelkezik, ezeket a praktikus kérdéseket is tisztazni kell.

5. Hozzatartozok és meghatalmazott személyek

A genetikai informacid csaladi jelentdésége nem keletkeztet korlatlan hozzaférést a teljes lelethez.
Az érintett altal kijelolt személy jogosultsagara a Hgtv. 7. § (2) bekezdése meghatarozott formai
kovetelményeket ir eld. A kiséré jelenléte, a rokonsag foka Onmagaban nem azonos e
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felhatalmazassal. A vizsgalatot kezdeményez6 kezeldorvossal az eredményt a Hgtv. 14. § alapjan
kozolni kell.

A Hgtv. 7. § (3) bekezdése a kozeli hozzatartozé sajat kérelmére, meghatarozott egészseégiigyi cél
¢s sziikségesség esetén, genetikai tanacsadas keretében biztosit adatmegismerési lehetdséget. Ez
kiilon jogosultsag; nem azonos az €rintett meghatalmazasaval. A kozeli hozzatartozot a Hgtv. 3. §
(1) bekezdés 18. pontja szerint kell azonositani, nem kizardlag vérrokonként.

Ett6]l ismét eltér a szolgéltatd altal kezdeményezett kdzvetlen megkeresés. A Hgtv. 10. § (3)
bekezdését a beleegyezés visszavonasdhoz és a megsemmisitéshez kapcsolodod szabalyozasi
kornyezetében kell olvasni; az nem hasznalhat6 a csaladi értesités minden esetére kiterjedd 6nalld
felhatalmazasként. A visszavondsi helyzetet az V. fejezet targyalja.

Az Eiitv. 25. § (3) bekezdése beleegyezés nélkiili adatkézlésrdl is rendelkezik, tobbek kozott
masok ¢letének, testi épségének és egészségének védelméhez sziikséges esetben. E szabaly ¢és a
Hgtv. kiilonos rendelkezéseinek egyiittes alkalmazasa konkrét értékelést igényel. Nem indokolt
sem altalanos értesitési kotelezettséget, sem minden koriilmény kozott érvényes kozlési tilalmat
levezetni beldliik. A csaladtagok felé torténd kozlés tdamogatasa, az 6nalld hozzatartozoi kérelem
¢s a kezdeményezett kozvetlen megkeresés kiilon eljarasi kérdés.

Etikai szempontbol a vizsgadlt személy maganéletét, a hozzatartoz6 elkeriilhetd
egészségkarosodasanak lehetdségét és a csaladi kapcsolat tényleges koriilményeit kell értékelni.
Az ESHG 2026-0s allasfoglalasa megengedi az aktivabb megkdzelités megfontolasat sulyos,
elkeriilhetd kar veszélyénél, de kifejezetten a nemzeti szabalyozas figyelembevételével. (de Wert
et al., 2026). A magyar jog értelmében, amennyiben a kdzeli hozzatartozo betegsége megeldzése,
betegsége természetének megismerése, gyogykezelése, valamint utddaira vonatkozd
betegségkockazat megitélése érdekében ez sziikséges, akkor a genetikai adatot a kozeli
hozzatartozo is megismerheti. Ennek érdekében kezdeményezésére a kozeli hozzatartozo genetikai
tanacsadas keretében, kérelmére jogosult az adatok megismerésére [Hgtv. 7. § (3) bekezdés]. A
kozeli hozzatartoz6 betegsége megeldzése, betegsége természetének megismerése,
gyogykezelése, valamint utddaira vonatkozé betegségkockazat megitélése érdekében a genetikai
adatok megismerésére jogosult. Ennek érdekében — az érintett hozzdjaruldsa esetén — a
kezel6orvos kezdeményezi a kozeli hozzatartozok genetikai tandcsadasba torténd bevonasat
[Hgtv. 10. § (3) bekezdés].

6. Kiskoruak részvétele

A torvényes képviseld nyilatkozata mellett a vizsgéalat indokoltsdgat és megengedhetdségét is
vizsgalni kell. A Hgtv. 8. § (2) bekezdése a beleegyezésre, 13. § (3) — (4) bekezdése pedig a
cselekviOképtelen személyen végezhetd vizsgalatokra dallapit meg kiilon feltételeket. A
korlatozottan cselekvokeépes kiskort €s a cselekvoképtelen gyermek jogi helyzete nem kezelhetd
egyforman.

A Hgtv. 13. § (3) bekezdése a cselekvOképtelen személy vizsgalatat foszabalyként tiltja, majd
meghatarozott kivételeket enged. Ezek kozott szerepelnek a betegség megeldzését, késleltetését,
korlatozésat, a fogyatékossag megeldzesét vagy az egészség helyreallitdsat szolgalo intézkedéshez
informaciot ado vizsgalatok, valamint a megkezdett vizsgalat kozvetlen folytatasa. A kozeli
hozzatartozo érdekében végzett vizsgalat kivételes feltételeit a (4) bekezdés kiilon rendezi. A
torvényes képviseld nyilatkozata mellett az alkalmazott kivételt is azonositani kell.

A gyermek jovobeli onrendelkezése ¢€s a gyermekkorban elérhetd egészségligyi elony kozotti
viszony kiilon etikai kérdés. Az ESHG az éltalaban felndttkorban jelentkezd allapotok prediktiv
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vizsgalatanak halasztasa mellett érvel, és ettél megkiilonbozteti a gyermekkorban hasznosithato
informaciot (de Wert et al., 2026). A 8-9. eset e kiilonbséget dolgozza fel. A térvényes képviseld
tajékoztatdsa nem teszi feleslegessé a gyermek ¢€letkordhoz és belatasdhoz igazodd magyarazatot.
A bevonds modjat az Eiitv. 13. és 16. §, valamint a Hgtv. kiilonds rendelkezései
figyelembevételével kell kialakitani.

7. Dokumentacio és felelosség

Az Eiitv. 136. § értelmében az egészségiigyi dokumentacionak valosaghiien kell tiikkroznie az
ellatds folyamatat. Az ,,eredményrdl tajékoztattuk” mondatbdl nem deriil ki, milyen Iényeges
kérdéseket beszéltek meg, milyen dontés sziiletett, €s milyen tovabbi feladat maradt hatra.

A dokumentécioban célszerli azonosithatoan leirni, melyik lelet volt a t4jékoztatd targya, a
megbesz¢lt jelentést terjedelmét, a vizsgalat korlatait, a vizsgalt személy {6 kérdését és az arra
adott valaszokat, valamint a tovabbi ellatas felel6sét.

A tdjékoztatasi vagy értelmezési hiba jogkovetkezménye a konkrét tényallastol fiigg. Egy
kedvezdbtlen kimenetel 6nmagaban nem bizonyit hibat; egy szakmailag helyes lelet viszont nem
zarja ki a félrevezetd kozlést. A feleldsség értékelésekor az adott szakember feladatat, a
rendelkezésre allo ismereteket, az ellatasi folyamatot €s az esetleges okozati 9sszefiiggést kiilon
kell vizsgélni. A jegyzet esetmegolddsai nem mindsitenek elére konkrét magatartasokat kartéritési,
blintetdjogi vagy fegyelmi tényallasként, vagy etikai szabalyszegésként.

Kérdés Jogforras Az elhatarolas lényege

Mit kell megértenie
az érintettnek?

A tajékoztatas tartalma és érthetdsége

Hgtv. 6. §; Eiitv. 13. § Kiilon értékelends.

A mintavétel, a vizsgalat, a tarolas és az

Mir6l dontott? Hgtv. 8. és 15. e e
£ 3 Uj cél nem felcserélheto.
Mit jelent a Nem azonos a megsemmisités kérésével,

Hgtv. 6. § (7), 11. §; Eiitv.

megismerésrol az esetleges korlat konkrét értelmezést

lemondas? 14.3 igényel.
Kinek kézolhetd Hatv. 7., 10. & 14. §: A kijelolt szemely, a sajat jogl
- hozzatartozoi kérelem ¢€s a kozvetlen
adat? Eiitv. 25. § . .
megkeresés eltér.
B Hetv. 8. § (2), 13. § (3)— A képviselet rjlelllett’a vizsgalat
s megengedhetdsége €s a gyermek
alairas? 4) e o,
bevonasa is sziikséges.
Mi igazolja a A tényleges kozlés és dontés kovethetd
megtortént Eiitv. 136. § rogzitése; nem egy eldre kitoltott
tajékoztatast? formula.

6. tablazat. A betegjogi kérdések egymastol eltéro targya.

Sajat szerkesztés a megjelolt jogszabalyhelyek alapjan. A részletes feltételeket a foszoveggel egyiitt kell értelmezni.
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V. A genetikai minta és adat jogi helyzete

1. Mintavétel és tovabbi felhasznalas

A mintavétel csekély fizikai terhe nem jelenti a genetikai vizsgalat csekély informacios
jelentdségeét. Szajnyalkahartya-torletbdl is keletkezhet az érintett €s csaladja szamara nagy
jelentéségli eredmény. A Hgtv. szerinti tajékoztatas és beleegyezés szabdlyait ezért nem a vérvétel
vagy a torletvétel megkiilonboztetése donti el. A vizsgalat mintavételi kockazatat ugyanakkor
kiilon meg kell beszélni [Hgtv. 6. és 8. §].

A jogi kérdés az, mire terjedt ki az érintett nyilatkozata, és milyen jogcimen torténik az egyes
muvelet. A fizikai mintavétel szakmai megfeleldségét és a minta alkalmassagat az arra jogosult
szakember allapitja meg; e megallapitds nem potolja a tovabbi felhasznalas jogalapjat.

Az ellatds sordan korabban levett vérbdl vagy megdOrzott szovetbdl tervezett 0j genetikai
vizsgalatnal a korabbi mintavétel jogszerlisége nem valaszolja meg az 01j felhasznalas kérdését. A
cél, az eredeti nyilatkozat és a tovabbi vizsgalat feltételei kiilon értékelendék. Nem valik
sziikségtelenné a tajékozott dontés attdl, hogy uj mintavételre fizikailag nincs sziikség [Hgtv. 8. és

15. §].

2. Azonositasi hiba és a jogszeri helyesbités

A mintaazonossag bizonytalansaga és a dokumentum téves cimzetthez keriilése eltéré probléma,
még ha ugyanabban az ligyben meriilnek is fel. A szerzd itt nem a laboratoriumi hiba feltarasanak
modszerét irja eld. A jogi — etikai kovetelmény az, hogy az érintettel kozolt allitds ne mutasson
nagyobb bizonyossagot, mint amit az ellenérzott tények megengednek, €s az esemény helyesbitése
maradjon kovethet6 [Eiitv. 13. és 136. §; GDPR 5. cikk (1) bekezdés d) pont].

A téves dokumentum, adat torlése nem jelenti azt, hogy gy lehetne tenni, mintha a hiba meg sem
tortént volna. A korrekcio sordn a téves informaciot kapd személy és az adatvédelmi sérelmet
elszenvedd masik érintett helyzetét kiilon kell értékelni. A klinikai tisztdzas, a hozzaférések
rendezése és az adatvédelmi incidens megitélése nem helyettesitik egymast.

3. Minta, adat és dokumentacio

A biologiai minta, a nyers mérési adat, az értékelt genetikai eredmény és az egészségiigyi
dokumentécio eltérd entitdsok. A tarolds céljat, idotartamét €s jogalapjat e kiilonbség
figyelembevételével kell meghatarozni. A Hgtv. 26. § (1) bekezdésében szerepld, legalabb
harmincéves nyilvantartasi kotelezettség nem valamennyi fizikai minta harmincéves Orzésének
altalanos el6irasat jelenti. Az Etiak. 30. §-anak dokumentummegdrzési szabalyat sem lehet a minta
tarolasi szabalyaként alkalmazni.

Az azonosito helyett hasznalt kod nem teszi az adatot sziikségképpen anonim adatta. A Hgtv. 23.
§-a szerinti kodolt tarolasnal az azonositasra alkalmas kulcsot elkiilonitve kell tartani; a GDPR
hatalya aloli kikeriiléshez nem elegend6 a kdzvetlen azonositok elhagyasa. Az azonosithatosagot
a tényleges Osszekapcsolasi lehetdségek figyelembevételével kell értékelni. A nyers adatfijl
feltoltése is adatkezelési miivelet, amelynek cimzettjét és céljat azonositani kell [Hgtv. 3. és 23—
24. §; GDPR 4-5. és 32. cikk].

Elkiilonitendo kérdés

Milyen célbol és milyen allapotban 6rzik? Vizsgalati maradék vagy

Bioldgiai minta . . .
£ engedélyezett biobank része?
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Elkiilonitendo kérdés

. Mi a megOrzés indoka, ki fér hozza, és milyen ujraelemzés
Nyers genetikai adat 3 ’ ’ Y !

lehetséges?
Lelet és ellatasi Melyik véltozat érvényes, milyen megorzési €s hozzaférési szabaly
dokumentacio vonatkozik ra?

Kodkulcs és kapcsold Hol taroljak, ki és milyen jogszerli célbol hasznalhatja az
adat ujraazonositashoz?

7. tablazat. Eltéré megorzési és hozzaférési targyak.

Sajat szerkesztés a Hgtv. 3., 8., 10. és 22-26. §, az Eiiak. 30. § és a GDPR 5. és 32. cikke alapjan. A tablazat jogi elhatarolast szolgal, nem ir el6
laboratoriumi tarolasi feltételt vagy altalanos mintamegdrzési id6t.

4. Visszavonas, megsemmisités és iratmegorzés

A vizsgalat eredményének megismerésérél vald lemondas és a minta vagy adat
megsemmisitésének kérése eltérd nyilatkozatok. A Hgtv. 10. §-a szerinti eljaras akkor meriil fel,
ha az ¢érintett a beleegyezés visszavonasaval a minta, illetve valamennyi genetikai adat
megsemmisitését kéri. A kizarolag kutatasi célbol tarolt mintat és adatot haladéktalanul, legkésdbb
nyolc napon beliil kell megsemmisiteni. A genetikai vizsgalat céljabol tarolt minta és adat
megsemmisitésére a kérelem utdn a harmincadik napot kdvetden, legkésdbb a negyvendtodik
napon kertiil sor [10. § (1)—(2) bekezdés].

A kérelem atvételétol a megsemmisitésig a Hgtv. 10. § (2) bekezdése szerinti tovabbi kezelés csak
a kozeli hozzatartozo6 érdekében lehetséges; ez nem ad altalanos kutatasi felhasznalasi engedélyt.
A hozzatartoz6 tanacsadasba torténd bevondsanak kezdeményezéséhez a 10. § (3) bekezdése az
érintett hozzajarulasat kapcsolja.

Az egészségiligyi dokumentdcidora vonatkozd megérzési szabdly és a Hgtv. kiilonos
megsemmisitési rendelkezése kozotti viszonyt a konkrét adattartalomra vonatkoztatva kell
értékelni. A dontésben azonositand6 a minta, a genetikai adat és az egyéb ellatasi bejegyzés; a
Hgtv. 26. § (1) bekezdésének kapcsolddo nyilvantartas-megsemmisitési szabalyat is alkalmazni
kell. A jogértelmezési kérdést az intézménynek a torvényi hatariddket megtartva kell rendeznie.

Az Elitv. szerinti széles korli beleegyezés kiilonos kutatasi konstrukcidjaban a visszavonasnak az
Eiitv. 159. § (3c) bekezdésében meghatarozott korlatait is figyelembe kell venni.

Etikai dilemma keletkezhet, ha a résztvevo a visszavonast ugy értette, hogy ,,meg nem torténtté”
szeretné tenni a vizsgdalatot, a tényleges adat- vagy eredményfelhasznalas viszont ezt nem teszi
lehetové. Az eldzetes tajékoztatasnak nem szabad olyan igéretet tartalmaznia, amelyet az
alkalmazando jog és a kutatds felépitése nem engednek teljesiteni (Menyhdard, 2022).

5. Kiilso6 laboratorium és hataron atnyulo tovabbitas

Kiilsé laboratérium bevonasakor meg kell hatdrozni a tovéabbitott minta és adat korét, a fogado
szerepét, a vizsgalati célt, az eredmény visszautjat és az esetleges tovabbi tarolas feltételeit. Az
adatkezel6i ¢s adatfeldolgoz6i mindség nem dontheté el kizarolag abbol, mit tartalmaz a
szerz6dés, ugyanis a gyakorlati kivitelezés attol eltérhet (ennek jogszeriiségét kiilon kell
megitélni). A sziikséges adatvédelmi feltételek mellett a Hgtv. szerinti beleegyezési és tovabbitasi
szabalyokat is ellendrizni kell [Hgtv. 8., 26. és 28. §; GDPR 5-6., 9., 26. és 28. cikk].
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A Hgtv. 28. § (1) bekezdése a humangenetikai kutatds céljabol az Eurdpai Gazdasagi Térség
(EGT) allamaiba iranyul6d adattovabbitast belfoldi tovabbitasként kezeli. Harmadik orszagba
kutatasi c€lbol a 28. § (2), humangenetikai vizsgalat céljabol a (3) bekezdés feltételei iranyadok.
Utobbi esetben csak kodolt genetikai minta tovabbithatd. Kodolt kutatdsi minta vagy adat esetén
az azonositasra alkalmas kodkulcs nem kiildhetd el. Az adatvédelmi szintre és a GDPR V.
fejezetére vonatkozo kovetelményeket is teljesiteni kell.

A 28. § (2)—(3) bekezdése szerinti tovabbitast a tovabbitas elott, személyazonositasra alkalmatlan
moddon be kell jelenteni az egészségiigyi allamigazgatasi szervnek; a megfeleld adatvédelem
jogcimét is meg kell jelolni [28. § (5) bekezdés]. Az érintett altalanos nyilatkozata nem valtja ki
ezt az eljarast. A szolgaltatd elnevezése vagy magyar nyelvii honlapja 6nmagaban nem igazolja,
hogy a mintat és adatot az EGT teriiletén kezelik.

Az érintett szamara kiilondsen 1ényeges lehet, ha a minta vagy az adat az atadas folytan késobb
mas célra is felhasznélhato, illetve ha a szolgaltat6 szervezeti hatdrain tilra kertil.
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VI. A lelet jelentése és a kozlés felelossége

1. A laboratériumi megallapitas és a személyes kovetkeztetés

A lelet megbeszélésekor (legalabb) négy kérdésre kell kiilon vélaszt adni. Mit mutatott ki a
vizsgalat? Milyen bizonyiték tamasztja ald a kimutatott eltérés jelent0ségét? Mit jelent az
eredmény az adott személy (esetleg a hozzatartozoi) szamara? Milyen tovabbi teendd indokolt?
Ha e kérdések 0sszemosddnak, a varians besorolasabol konnyen megalapozatlan progndzis vagy
terapias javaslat valik.

A patogén vagy valdsziniileg patogén mindsités a varians értékelt koroki szerepére utal. Ebbol
nem kovetkezik Onmagaban a betegség megjelenésének idépontja vagy egy beavatkozas
sziikségessége. A bizonytalan jelentdségii varians (variant of uncertain significance, VUS) pedig
nem kezelhetd igazolt koroki eltérésként. E fogalmi hatarokat a leletmagyarazatban is meg kell
tartani (McDevitt et al., 2024).

Lelethelyzet Indokolhato kozlés Keriilend6 kovetkeztetés

A varians jelentdsége ¢€s az

e o S e egyedi  klinikai  Osszefliggés

»Biztosan / hamarosan beteg

patogén varians R e, lesz.
Jelenleg bizonytalan jelentdségli  Igazolt diagnozis vagy
VUS eltérés; az elézményektdl fiiggd visszafordithatatlan beavatkozas
ellatas ettdl kiilon értékelendo. indoklésa kizarolag a VUS-szal.

Ismert csaladi varians A pontosan megnevezett csaladi
célzott negativ eltérést a megfeleld vizsgalat nem
eredménye mutatta ki.

Minden lehetséges genetikai ¢és
nem genetikai kockéazat kizarasa.

Nem informativ negativ Az alkalmazott vizsgalat nem A csaladi halmozodas vagy a

. adott genetikai magyarazatot a tiinetek jelentéségének
eredmény Y v
feltett kérdésre. megsziinése.
Nem sziiletett a feltett kérdés
Nem értékelhetd megvalaszolasara megfeleld ,,A teszt negativ, nincs tovabbi
eredmény eredmény; tovabbi dontés teendd.”

sziikséges.

8. tablazat. A lelet megallapitasa és a bel6le levonhat6 kovetkeztetés hatara.

A kozlési példak nem ellatasi javaslatok. A negativ és bizonytalan eredményekre vonatkozo értelmezési hattér: McDevitt et al. (2024); a csaladi
vizsgalat fogalmi korlatai: de Wert et al. (2026). A tényleges klinikai értékelést a teljes lelet és az egyedi allapot hatarozza meg. Sajat szerkesztés.

2. A negativ eredmény jelentése

Az ismert csaladi varidns megfeleld célzott vizsgalatanak negativ eredménye €s a nem informativ
negativ eredmény eltérd tartalmiak. Utobbi esetben a vizsgalat nem azonositott a csaladi
halmozodast vagy a tiineteket magyarazé koroki eltérést, de a genetikai ok lehetdsége ezzel nem
zarhato ki. A célzott negativ eredmény egy konkrét csaladi eltérésre adhat megnyugtatd valaszt; a
nem informativ negativ eredmény utan az eredeti klinikai kérdés nyitva maradhat. A kozlésben e
kiilonbség nem moshatd 6ssze (McDevitt et al., 2024).

A sikertelen vagy nem értékelhetd vizsgdlat nem kozolhetd negativ eredményként. Részleges
lefedettségi hidny esetén azt kell tisztazni, mely régidra vagy eltéréstipusra nem ad valaszt a
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vizsgalat. A részleges korlat nem teszi sziikségképpen értékelhetetlenné a teljes leletet, de az
érintett kérdésre vonatkozo kovetkeztetést befolydsolhatja. Ennek szakmai megitélését a lelet
kozl6je nem helyettesitheti a ,,minden rendben” 6sszefoglalassal (McDevitt et al., 2024).

NEM ERTEKELHETO A feltett kérdésre nem sziiletett megfeleld vélasz; ez nem
EREDMENY negativ lelet.

CELZOTT NEGATIV A megnevezett csaladi eltérés nem mutathatd ki; a
EREDMENY kovetkeztetés erre a kérdésre vonatkozik.

NEM INFORMATIV Nem azonositottak genetikai magyarazatot; az eredeti klinikai
NEGATIV EREDMENY kérdés nyitva maradhat.

2. abra. Harom eltér helyzet a negativnak mondott eredmény mogott.

Sajat szerkesztés. A dobozok egymas mellé allitott értelmezési helyzetek, nem tovabbi vizsgalatot el6ird dontési fa. A klinikai értékelés és az
esetleges tovabbi teendo kiilon szakmai feladat. Szakmai hattér: McDevitt et al. (2024); a tajékoztatasi kotelezettség alapja a Hgtv. 6. §.

3. A bizonytalansag etikai jelentosége

A bizonytalansdg megnevezésekor annak targyat és terjedelmét is tisztazni kell. A varians koroki
szerepe lehet bizonytalan, mikdzben a betegség klinikai diagnozisa megalapozott. Maskor a
varians jelentdsége ismert, de az egyéni lefolyds nem jelezhetd eldre pontosan. A vizsgalat
technikai korlatja pedig ismét més természetli bizonytalansag.

A tal altalanos kétely a valoban megnyugtatdé eredményt is értéktelennek mutathatja, a talzott
bizonyossag pedig olyan dontést befolyasolhat, amelyhez az adat nem elegendd. A megismerés
pszichés terhe nem ad altaldnos felhatalmazast a Iényeges korlat elhallgataséra [Eiitv. 13. §; Hgtv.
6. §].

A késobbi ujraértékelés lehetdsége kiilonbozik annak biztos igéretétdl, és azzal sem szabad a
beteget hitegetni, hogy a jovOben akarcsak valdszintisithetd, hogy pontosabb eredményt biztositd
teszt valik elérhetdvé. A jovobeli valtozas lehetséges forrdsa és az intézmény vallaldsa nem
feltétleniil azonos; e kérdést a 13. eset targyalja (Carrieri et al., 2019).
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VII. Eredménykozlés, méltanyossag és az ellatas folytatasa

1. Az érintett szamara lényeges informacio

Az eredménykozlésben a vizsgalat eredeti céljanak, a tényleges megéllapitasnak és az érintett
kérdéseinek 0ssze kell kapcsolodnia. A szakember rendelkezésére allo lelet és a vizsgalt személy
altal megértett iizenet eltérése jogilag akkor is jelentds lehet, ha a laboratoriumi megéllapitas
helyes. A Hgtv. 6. §-a és az Eiitv. 13. §-a alapjan a kozlés tartalmat és érthetdségét egyiitt kell
értékelni.

A beszélgetéshez kapcsolodo segédkérdések a X. fejezetben taldlhatok. Ezek nem helyettesitik a
genetikai tanacsadast, és nem rendelik a lelet kozlését olyan személyhez, aki arra nem jogosult. A
konkrét klinikai magyarazatot az illetékes szakembernek kell az egyéni helyzethez igazitania.

2. Bizalmassag és kommunikacios helyzet

A tajékoztatas nyugodt, bizalmas koriilményeket igényel. Telefonos vagy videdkapcsolat esetén a
személyazonossag €s a bizalmassag ellendrzése mellett azt is meg kell kérdezni, hogy az érintett
alkalmas helyzetben van-e a beszélgetéshez. A kozlés modjat nem befolyasolhatja az eredmény
jellege (a Szerzé allaspontja szerint ez az egészségiigyi ellatas egészére igaz: a ,,jo hirt” — pl.
negativ MR, sine morbo megallapitast sem szabad arra tekintet nélkiil k6zolni, hogy mindezen
koriilményekrdl az egészségiigyi dolgozo meggydzddne.)

A kisérd vagy hozzatartozd bevondsadhoz a jogosultsagot és az érintett kivansagat tisztazni kell.
Tolmacsolas esetén lehetdség szerint olyan megoldast kell valasztani, amely nem terheli
csaladtagra a szakmai tartalom kozvetitését és nem sérti az érintett személyiségi jogait. Az
¢érintetthez igazitott tjékoztatas nem jelent szakmailag kevésbé pontos kozlést, féleg nem jelenthet
joindulatu félremagyarazast, elhallgatast.

A csaladtag tdmogatasa értékes lehet, de az érintett 6nallo megszolalasdnak lehetdségét nem
szabad megsziintetnie. A hozzatartozo jelenléte, a lelet atvételére szo6l6 felhatalmazas és a sajat
jogu adatmegismerési kérelem eltérd jogosultsagok. A beszélgetés szervezése soran e kiilonbség
a bizalmassag egyik gyakorlati feltétele [Hgtv. 7. §; Eiitv. 25. §].

3. A megértés és az emberi méltosag

A Dbeszelgetés kezdetén célszerli felidézni az eredeti kérdést (Miért is kertilt sor a konkrét
vizsgélatra?), majd roviden kozodlni a tényleges eredményt. Ezutan kovetkezhet a személyes
jelentdség és a korlatok magyardzata. A szakkifejezéseket lehet hasznalni, de nem szabad azok
megértését magatol értetddonek venni.

A megértés ellendrzésére haszndlhato a visszafogalmazas: ,,Szeretnék biztos lenni abban, hogy
érthetden mondtam-e el. On hogyan foglalnd &ssze, mire kaptunk valaszt?” Ennek célja a
magyarazat ellendrzése, nem az érintett vizsgaztatasa. Ha félreértés mutatkozik, a kozlést kell
pontositani. Kiemelten fontos, hogy nem szabad az érintettet kellemetlen helyzetbe hozni,
megmosolyogni a valaszat, kioktatni.

Az ¢érintettnek legyen lehetdsége arra, hogy dontését elhalassza, tovabbi kérdést tegyen fel vagy
ujabb konzultaciot kérjen. A dontéshez rendelkezésre allo 1dot €és az esetleges idObeli korlatokat
pontosan kell ismertetni. A siirgdsség nem indokolhat félrevezetd leegyszertsitést. A megértés
hianya 0jabb magyardzatot tehet sziikségessé; Onmagdban nem jelenti a dontésre valo
képtelenséget vagy az érintett egyiittmiikodésének hianyat [Etitv. 10., 13. és 15. §].
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4. Hozzaférés és a tovabbi dontés

A beszélgetés végén legyen elkiilonithet6 a szakmai javaslat, az érintett dontése és a még nyitott
kérdések. A ,kontroll javasolt” helyett meg kell nevezni a sziikséges ellatast, annak szervezdjét és
a kapcsolatfelvétel modjat. Az id6pont, utazas, nyelvi segitség vagy anyagi teher miatti akadalyt
is érdemes rogziteni; az ellatas tényleges hozzaférhetésége nem vezethetd le pusztan a javaslat
atadasabol. A genomikai ellatds méltanyos bevezetésével foglalkoz6 munkédmban e szervezeti
feltételeket kiilon is vizsgaltam (Nogel, 2025b).

A genetikai eredménybdl nem kovetkezik automatikusan valamely terapia hozzaférhetdsége vagy
finanszirozasa. A klinikai indikécio, az adott készitmény vagy eljaras alkalmazasi feltételei és az
ellatas szervezése kiilon kérdések (Nogel, 2025a).

A genetikai vizsgalat sikere nem mérhetd kizardlag az elkésziilt lelettel. Etikailag kiilon
vizsgalandd, hogy az eredmény megismerése utdn az érintett nem marad-e egyediil egy olyan
dontési teherrel, amelyhez a sziikséges tdmogatds nem hozzaférhetd szamdra. A jogi — etikai
elemzés itt az informacid €s a valos valasztasi lehetdéség kapcsolatara iranyul, nem az ellatasi
sorrend vagy a finanszirozasi jogosultsag megallapitasara (Nogel, 2025b).

« 25



© Nogel Moénika |

VIII. Kutatasi felhasznalas és biobank

1. Az ellatasi és a kutatasi cél elkiilonitése

Az ellatds soran jogszerlien levett minta nem valik minden tovabbi kutatdshoz szabadon
felhasznalhatova. Az 1) felhasznalas céljat, az eredeti rendelkezést, a kutatasi engedélyt és az
adatkezelés feltételeit kiilon kell vizsgalni. A Hgtv. 16. §-a a humangenetikai kutatasra az Eiitv.
kutatasi szabalyait rendeli alkalmazni, €s a kutatast engedélyhez koti. A mintavétel invazivitasa
vagy a résztvevovel valo ujabb taldlkozas hidnya 6nmagdban nem donti el az engedélyezési
kérdést.

Az ellatashoz sziikséges vizsgdlat és a valaszthatd kutatasi felhasznalas dontését az érintett
szdmara megkiilonboztethetdve kell tenni. A kutatdsi rész visszautasitdsa miatt az ellatds a Hgtv.
1/A. § (3) bekezdése alapjan nem tagadhaté meg. A mintakérésnél nem elegendod az a kozlés, hogy
,»,a maradék anyagot tudomanyos célra fogjuk hasznalni”: a megfeleld kutatasi tdjékoztatast és az
adott eljarasban megkovetelt nyilatkozatot biztositani kell [Hgtv. 6., 8. és 16. §].

A kutatasbol remélt tarsadalmi haszon és az egyéni gyogykezelésbol varhatd elény nem azonos.
Ha az érintett a mintdja atadasat az ellatas kotelezd részének érti, a valaszthatd kutatasi rész
Onkéntessége kétségessé valhat. A konkrét kutatasban igért visszajelzést és az ellatasban elérhetd
vizsgalatot ezért kiilon kell bemutatni [Hgtv. 1/A. § (3), 6. és 8. §; Ayuso et al., 2013].

2. Biobank és a korabbi mintak uj felhasznalasa

Nem minden atmenetileg megdrzott vizsgalati minta tarolasa esetén beszéliink biobankrol. A
mindsitéshez a Hgtv. 3. § (1) bekezdés 7. pontjat és a gyljtemény tényleges rendeltetését kell
értékelni. A térvény szerinti biobank Iétesitésének és fenntartasdnak engedélyezési feltételeit a 22.
§, a tarolasi és miikodési kotelezettségeket a 23—-26. § tartalmazza. A nyilvantartas vezetéséért, az
adatvédelemért és a mintak sorsanak kovethetdségéért intézményi feleldst kell meghatarozni.

Az archivalt mintdk és adatok 11j kutatasi céli felhasznalasanal a Hgtv. 19-20. §-a kozvetleniil
iranyado. A torvény megkiilonbozteti a kifejezett elutasitast, a beleegyezés mas okbol torténd
beszerezhetetlenségét és a felhasznalast mar megengedd korabbi nyilatkozatot. Ezekbdl nem
ugyanaz a jogkovetkezmény adodik. A kodolds nem szolgalhat a kifejezett elutasitas
megkeriilésére. A Hgtv. 19. § (2) bekezdése a beleegyezés mas okbol torténd
beszerezhetetlenségéhez kodolassal kapcsolatos kivételes felhasznalasi lehetdséget kapcsol. Az
anonimitds, a kodolas és a visszaazonositas feltételeit pontosan a torvényi tényallas szerint kell
megitélni; a név térlése oSnmagédban nem old meg minden adatvédelmi aggalyt [Hgtv. 16., 19-20.
§; GDPR 6., 9. és 89. cikk].

Az a korilmény, hogy az 0jabb kapcsolatfelvétel iddigényes, nem azonos a beleegyezés
beszerezhetetlenségével. Egy megvalaszolatlan megkeresésbdl sem kovetkezik sem beleegyezés,
sem kifejezett elutasitds. A kiillonds szabaly alkalmazasdnak indokat a kutatds tényleges
koriilményeire kell alapitani; ez nem altalanos felmentés az dnrendelkezés biztositasa alol.

Helyzet Jogi kovetkezmény és értelmezési hatar

A Hgtv. 19. § (1) szerinti kutatdsi felhasznalds nem
Kifejezett elutasitas megengedett; a kodolds nem a tiltakozas kijatszasanak
eszkoze.
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Jogi kovetkezmény és értelmezési hatar

A beleegyezés mas okbol nem A 19. § (2) szerinti kivétel feltételeit kell vizsgalni. Nem elég

szerezhetd be pusztan a kutatasi kényelmességre hivatkozni.

A korabbi nyilatkozat A nyilatkozat tényleges targya és a torvényben foglalt
megengedi az adott feltételek irdnyadok; a megengedett célt nem szabad
felhasznalast kiterjesztden értelmezni.

9. tablazat. Korabbi mintak és adatok felhasznalasa

Sajat jogi Osszefoglalas a Hgtv. 6., 8., 16. és 19-20. § alapjan. A tablazat nem kutatasi engedély és nem helyettesiti a GDPR szerinti cél- és
jogalapvizsgalatot.

3. Széles kori beleegyezés

Az Elitv. 3/A. § 1) pontjdban meghatéarozott széles korti beleegyezés a nemzetstratégiai jelentdségii
orvostudomanyi kutatdsokhoz kapcsolodo sajatos jogintézmény. Alkalmazasi korét az FEiitv.
158/A. § (10) bekezdése is korlatozza. Nem azonos az angol nyelvii szakirodalomban ,,broad
consentként” targyalt valamennyi konstrukcioval, és nem minden, jovobeli felhasznalast
megengedd nyilatkozatra vonatkozik.

Az Eiitv. 159. § (3b) bekezdés c) pontja ebben a kdrben annak eldzetes kozlését irja eld, hogy a
résztvevo a jovobeli kutatas eredményérdl nem kap tdjékoztatast. A (3c) bekezdés a visszavonas
hatésait is kiilon rendezi.

Jogértelmezési kérdés marad e konstrukcid viszonya a Hgtv. megismerési rendelkezéseihez,
kiilondsen a 6. § (2a) bekezdés c) pontjahoz. A jegyzet nem allitja, hogy egy utolag kért
hozzdjaruldss minden visszajelzési akadalyt megsziintet. A  visszajelzéshez vezetd
ujraazonositasnak €s kapcsolatfelvételnek is jogszertinek kell lennie; a késébbi klinikai cél nem
igazolja visszamendleg a megel6z6 adatfelhasznalast.

A kutatasi megallapitas és a klinikai lelet eltérd rendeltetésliek. A résztvevd valasztasa, a kutatas
engedélyezett kerete és az alkalmazando jog egyiittesen jeldli ki annak lehetdségét, hogy a kutatasi
eredmény egyénre vonatkozo részét vele kozolni lehet-e [Hgtv. 6., 8. ¢és 16. §; Eiitv. 159. §].
Etikailag kiilonos fesziiltség, ha a résztvevd adatabol a kutatds hasznot nyer, mikozben egy 6t
érintd, esetleg jelentds megallapitds megismerésére nem keriilhet sor. A kolcsondsség és az egyén
érdeke erds érv lehet a kutatdsi terv megfeleld kialakitasa vagy a szabalyozas feliilvizsgélata
mellett. Ez azonban nem teremt 0nalld kivételt a visszajelzésre, az azonositasra vagy az
adatkozlésre vonatkozd kovetelmények alol. A nem tudéashoz vald jogot a feltételezett elényre
hivatkozva sem lehet figyelmen kiviil hagyni (Sandor, 2025).

KUTATASI
MEGALLAPITAS

Mit tdmaszt ala az adat a kutatas sajat feltételei kozott?

JOGSZERU Mire terjed ki a résztvevd valasztisa és az engedélyezett,
VISSZAJELZES jogszerti eljaras?

ONALLO KLINIKAI Az egészségligyi jelentdségrol az erre jogosult szakember
ERTEKELES kiilon feltételek kozott dont.

3. abra. A kutatasi megallapitas és a klinikai felhasznalas kozotti elhatarolasok.

Sajat szerkesztés a Hgtv. 6., 8., 15-16. § és az Eiitv. 159. § alapjan. Az abra nem automatikus visszajelzési utvonal: ha valamely jogi feltétel
hianyzik, a kés6bbi klinikai haszon lehetdsége nem potolja azt.
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IX. Tizenot fiktiv eset

A kovetkezd hipotetikus szemléltetd esetanyag tizenot eltérd dontési helyzetet dolgoz fel jogi €s
etikai szempontbdl. A torténetekhez kapcsolodo kovetkeztetés a megadott tényekre vonatkozik;
mas koriilmények mas megitélést indokolhatnak.

A lehetséges kozlések fiktiv kommunikacios példak. A vizsgélt személlyel ténylegesen folytatott
konzultaciot az arra jogosult szakembernek kell az érintett helyzetéhez igazitania. Egy etikai
aggaly felismerése nem azonos a jogsértés bizonyitasaval, és az etikai szempontok nem potoljak a
konkrét adatkozlési vagy vizsgalati jogalapot.

1 Negativ eredmény ¢és a téves megnyugtatas kovetkezménye.
Valoban megnyugtatd eredmény, fennmarad6é szorongas.
Bizonytalan varidns €s az €rintett beavatkozas iranti igénye.
Prediktiv eredmény, onkép €s a teljes lelet kiadasanak igénye.
A gyermek kivizsgalasa ¢és a sziild sajat genetikai adatai.

Nem tudashoz valo jog és a hdzastars csaladtervezési érdeke.
Maisodlagos eredmény, az elemzés terjedelme és a beleegyezés.

A gyermek jovobeli onrendelkezése €s a sziild szorongasa.

NeRRENe RS =) T Y, B R VS I \S]

A gyermek védelme ¢€s a sziild titoktartasi kérése.

—_
(e

Prenatalis szlirés, diagnosztikus bizonytalansag és dontési nyomas.

—
—

Hordozosag, partneri dnrendelkezés €s reproduktiv bizonytalansag.

—_—
[\

Csaladi titoktartas €s a hozzatartoz6 egészségiigyi érdeke.

—_
(8]

Ujraértékelt lelet és az ismételt kapcsolatfelvétel hatarai.

[a—
AN

Téves lelethozzaférés, helyesbités és adatvédelmi incidens.
15 A kutatas haszna, egyéni eredmény és a visszajelzés korlatai.

10. tablazat. Az esetek attekintése.

Sajat szerkesztés. A tablazat az eligazodast szolgalja.
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1. eset. Negativ paneleredmény csaladi daganathalmozdodas mellett
Tajékoztatas « értelmezési korlat « megalapozott bizalom

Tényallas. A 41 éves Anna édesanyjanal 43 évesen emldérdkot, anyai nagynénjénél
petefészekrakot diagnosztizaltak. Anna tiinetmentes. A csaladban nem ismert a halmozodast
magyarazo patogén varians. Az ellatohely szakmai dontése alapjan elvégzett tobbgénes vizsgalat
nem azonosit magyarazd eltérést. Anna a leletet ugy érti, hogy a korabban javasolt rendszeres
szakorvosi szlirdvizsgalatokra mar nincs sziiksége.

A jogi kérdés

Anna értelmezése és a laboratoriumi megéllapitds kozott olyan eltérés van, amely a tovabbi
ellatasardl hozott dontését is befolyasolhatja. A jogi kérdés ezért nem meriil ki abban, hogy a lelet
technikailag helyes-e. A humangenetikai adatok védelmérdl, a humangenetikai vizsgalatok és
kutatasok, valamint a biobankok miikddésének szabalyairdl sz616 2008. évi XXI. torvény (Hgtv.)
6. § (2a) bekezdés a) pontja a klinikai genetikai vizsgalat eredményének és kdvetkezményeinek
ismertetését, a (4) bekezdés pedig egyéniesitett kozlést kivanja meg. Az egészségiigyrdl sz6lo
1997. évi CLIV. torvény (Eiitv.) 13. § (1), (4) és (8) bekezdése a tdjékoztatds tartalmat és

érthetdségét egyarant védi. A lelet rendelkezésre bocsatasa e kovetelményeket oGnmagaban nem
teljesiti.

Az Egészségligyi Tudoméanyos Tanacs (ETT) 2023-as értelmezd jegyzete a kozlés kolesonds,
kérdezést lehetévé tevd jellegét hangsulyozza. Bizonyos negativ eredményeknél feltételekkel
elfogadhatonak tartja a személyes konzultacid nélkiili tovabbitast, de a konzultacio lehetdségét
ekkor is fenn kell tartani (ETT, 2023, 2-3. 0.). Az Eiitv. 135. § (2) bekezdése alapjan a tajékoztatas
megértésérol is meg kell gy6zddni.

Az adott torténetben a kozlés 1ényeges részét kell képeznie, hogy a vizsgalat nem adott genetikai
magyarazatot a csaladi halmozodasra, de nem jelenti azt, hogy a rendszeres szakorvosi vizsgalat
nem lenne indokolt.

Az, hogy ezt a kozlést Anna nem helyesen értelmezte, természetesen nem azt jelenti, hogy tévesen
tajékoztattadk. Ismerni kellene, hogy a konzultacid6 soran mi hangzott el, milyen elézetes
tajékoztatast kapott Anna, és a félreértés mikor valt az ellatd szamara felismerhetévé. Mas
megitélés ala esik a szakmailag megfeleld magyarazat ellenére késébb kialakulo téves elképzelés
¢s az a kozlés, amely maga kelti az alaptalan megnyugvast.

Fontos, hogy amikor az egészségiigyi szolgéltaté észleli a félreértést, azt rogzitse a
dokumentéacioban ¢és a tdjékoztatast dokumentaltan ismételje meg. A tényleges kozlés ¢és a
felismert félreértés rogzitésének alapjat az Elitv. 136. § (2) bekezdés 1)—n) pontja adja.
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Az etikai dilemma

A megnyugtatasnak ebben a helyzetben két, egymassal 6sszefiiggd feltétele van: a kozlés legyen
a valdsagnak megfeleld, és a vizsgalt személy szdmara legyen érthetd, miben all az eredmény
kedvezd vagy korlatozott jelentése. Az ETT 2025. november 17-ét6l hatalyos Orvosetikai
Kodexének 4.4—4.6. pontja a valdsaghti kozlés, a megalapozatlan igéretek keriilése és az egyéni
teherbiras figyelembevételének kovetelményét kapcsolja 6ssze (ETT, 2025). Anna révid tava
megkonnyebbiilése nem igazolhat olyan allitast, amely késobbi dontését félrevezeti.

A bizonytalansadg hangstlyozésa ugyanakkor nem jelentheti valamennyi elméletileg lehetséges
genetikai ok felsorolasat. Az ilyen kozlés az orvos dvatossagat szolgalhatja, mikdzben Anna
szdmara a vizsgalat eredményét értelmetlennek mutatja. Az etikai feladat az adott dontéshez
Iényeges bizonytalansag megnevezése: mi maradt tisztazatlan, és ebbdl miért nem kovetkezik
automatikusan a korabbi orvosi javaslat megsziinése. Ez a pontossag a bizalmat is védi, mert nem
igényli sem a vizsgalat tulértékelését, sem annak eljelentéktelenitését.

Anna kovetkeztetését érdemes annak Osszefliggésében értelmezni, hogy csaladi megbetegedések
tapasztalatdval varta a vizsgalatot. Nem tudjuk, mekkora terhet jelentenek szdmara az
ellendrzések; akar lelkileg, akar anyagilag. A félreértés korrigalasa nem valhat megszégyenitésse
vagy kioktatdssa. A tajékoztatds célja ezért nem egy eldre elvart magatartas kikényszeritése,
hanem a dontés ténybeli alapjanak helyreallitasa.

Lehetséges kozlés. ,,A vizsgalat nem talalt magyaradzatot a csaladi halmozodasra. Ez mas
eredmény, mint amikor egy mar ismert csaladi eltérés hianyat igazoljuk. Arrol, hogy a korabbi
ellendrzési javaslat viltozik-e, az On teljes helyzetének orvosi értékelése alapjin lehet
nyilatkozni.”

A mérlegelés rogzitése. A tajékoztatasbol és az egészségiligyi dokumentaciobol legyen
megismerhetd a lelet korlatja, Anna konkrét félreértése €s annak helyesbitése.
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2. eset. Ismert csaladi varians hianyanak igazolasa
Tajékoztatas * aranyos megnyugtatas * reproduktiv aggodalom

Tényallas. A 34 éves Eszter édesanyjanal patogén BRCA2-varians jelenlétét erdsitette meg a
vizsgalat. A célzott vizsgalat megallapitja, hogy Eszter nem o0rokolte ezt az eltérést. Az
eredménykozlés sordn a szakorvos hosszan hangstilyozza a vizsgalat korlatait. Eszter a rendelobdl
valo tdvozas utan arra a kovetkeztetésre jut, hogy értelmetlen volt a genetikai vizsgalat, és biztosan
ugyanaz a kockazat terheli, mint édesanyjat, s6t, a leenddé gyermekei miatt is aggodik.

A jogi kérdés
A vizsgélat az érintett szamdra kedvezd, érdemi megallapitasa is a Hgtv. 6. § szerinti tajékoztatas

targya. A tényallasban a szakemberek megallapitottak, hogy Eszter nem 6rokdlte az ismert csaladi
varianst. Az Eiitv. 13. § (1) és (8) bekezdése személyre szabott, érthetd tajékoztatast kveteli meg.

A jogilag megfeleld magyarazatnak pontosan kell koriilhatarolnia a megallapitas targyat. Eszter a
megadott csaladi varianst nem Orokolte; ebbdl nem kovetkezik minden daganatos betegség
kizarasa.

Kiilon kell véalasztani a téves ténybeli meggy6zddést és a megfeleld megértés mellett fennmarado
félelmet. Ha Eszter tovabbra is igazolt hordozonak tartja magat, a lelet Iényegének tisztdzasa
elmaradt vagy nem vezetett megfeleld megértéshez. Ha viszont érti, hogy a varianst nem 6rokolte,
de a csaladi tapasztalatok miatt aggddik, a szorongas fennmaraddsa onmagaban nem bizonyit
tajékoztatasi hibat. Az Eiitv. 135. § (2) bekezdésében szerepld, a megértés ellendrzésére €s sziikség
szerint a lelki gondozasra vonatkozd kovetelmény e két helyzetben eltérd tartalommal érvényesiil.

Eszter gyermekei miatti aggodalmara is a konkrét eredmény alapjan kell valaszolni. Az érintettnek
joga van a lelet reproduktiv jelentdségének megértéséhez is. A tovabbi egészségiigyi ellatas
meghatarozasa 6nallo szakmai feladat.
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Az etikai dilemma

A talzott dvatossag ebben az esetben maga is okozhat hatranyt. Ha Eszter a szdmara kedvezd
eredményt nem tudja felhasznalni, sziikségtelen félelem és Onkorlatozds maradhat fenn. A
szakembernek a félreérthetd megnyugtatas mellett a félreérthetd bizonytalansagkozlést is keriilnie
kell. Az Orvosetikai Kodex 4.5. pontja a betegség valosagnal sulyosabb bemutatdsat és az
alaptalan kedvezd igéretet egyarant kifogéasolja; a szabaly e kettds iranya kiilondsen fontos a
célzott negativ eredmény kozlésénél (ETT, 2025).

A csaladi betegség tapasztalata miatt az érzelmi alkalmazkodas nem feltétleniil koveti azonnal az
Uj informacid megértését. Etikai szempontbol ezért két hibat kell elkeriilni. Nem helyes a kedvezo
eredményre hivatkozva jelentéktelennek mindsiteni Eszter félelmét, de az sem helyes, ha a
felelmet 0 genetikai bizonytalansag bizonyitékaként kezelik. A torténetben nincs adat arra, hogy
a vizsgalat megbizhatosaga vitds lenne; ilyen kételyt kizarolag a szorongas csokkentése vagy a
tovabbi vizsgalodas igazoléasa érdekében nem indokolt kelteni.

Az etikai mérlegelés kozpontja az, hogyan kaphat Eszter olyan tamogatast, amely mellett a sajat
eredményének megfelelden alakithatja jovoképét. A megnyugtatas nem igéret arra, hogy vele vagy
gyermekével semmi rossz nem torténhet. Arra adhat alapot, hogy ne egy nem 6rokolt csaladi
eltérés hordozodjaként tekintsen magara. A beszélgetés eredményességét nem a félelem teljes
megsziinése, hanem a lelet jelentésének €s az aggodalom fennmaradé okanak elkiiloniilése alapjan
érdemes megitélni.

A Kkovetkeztetés hatara. A célzott negativ lelet az adott csaladi eltérésre vonatkozik; mas,
fiiggetlen kockazatrol nem ad teljes korii nyilatkozatot (McDevitt et al., 2024). Az eredményt ezért
olyan modon sziikséges magyarazni, amelybdl Eszter a konkrét csaladi kérdésre adott valaszt
megérti. A tovabbi ellatds és csaladtervezési tdjékoztatds tartalmat az illetékes szakember
hatarozza meg.

Lehetséges kizlés. ,, Az édesanyjandl kimutatott eltérést On nem 6rokélte. A lelet nem dltaldnos
igéret valamennyi betegség elkeriilésére, de nem is teszi Ont a csaladi eltérés hordozéjaval
azonos helyzetiive.”

A mérlegelés rogzitése. A dokumentacioban a ténylegesen kozolt kedvezd tartalom is szerepeljen,
ne kizardlag a korlatok felsorolasa. Eszter fennmarad6 aggodalma nem bizonyitja 6nmagéaban a
t4jékoztatds hibajat, de indokolhatja annak tisztazdsat, mely kérdés maradt szamadra
megvalaszolatlan [Eiitv. 13. és 136. §].
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3. eset. A bizonytalan varians igazolt diagnozissa valik a vizsgalt személy
értelmezésében

Bizonytalansag « onrendelkezés * a szakmai dontés hatdara

Tényallas. A 37 éves Julia csaladjaban vastagbél és méhtestrak is el6fordult. Leletén az MSH6
génben bizonytalan jelentdségli varians szerepel. A klinikai genetikai konzultacion rogzitik, hogy
ez az eltérés onmagaban nem igazolja a feltételezett Grokletes hajlamot. Julia internetes keresés
utdn mégis ugy érzi, hogy ,,.Lynch-szindromam van”, és megel6z6 mutétet kér. Azt mondja,
minden kockazatot vallal.

A jogi kérdés

Julia 6nrendelkezési joga nem azonos azzal, hogy a terapiat onkényesen megvalassza ¢€s elvarja.
Az Eiitv. 15. §-a a tajékozott részvételt, a beleegyezést ¢és a visszautasitast védi. Ezzel egyiitt
alkalmazando a 7. § (2) bekezdése szerinti szakmai és etikai megfeleldség, valamint a kezel6orvos
szabat vizsgalati és terapids modszervalasztasat rendezd 129. §-a is. Julia kockazatvallalasa nem

helyettesiti az eljaras szakmai feltételeit, €s nem teszi k6zombossé, hogy a beleegyezés valos vagy
tévesen feltételezett diagndzison alapul.

A torténetben a klinikai genetikai konzultacidé mar elkiilonitette a bizonytalan jelentségili varianst
az igazolt orokletes hajlamtol. A jogi elemzés ezt adottnak veszi. Nem azt allapitja meg, hogy
Julianak semmilyen mas okbol nem lehet indokolt beavatkozas, hanem azt, hogy az MSH6 génben
talalt eltérés a megadott szakmai értékelés szerint nem igazolja az 4ltala feltételezett diagnozist. A
személyes és csaladi elézmények esetleges Onallo jelentéségét ebbdl nem lehet kizarni. A
bizonytalan besorolds megvaltoztatasa vagy a mutét indokoltsagdnak eldontése nem jogaszi
feladat.

A ,,minden kockézatot vallalok” nyilatkozat nem oldja fel a ténybeli félreértést. Az Eiitv. 13. § (2)
bekezdése és 15. § (3) bekezdése szerinti tajékozott dontéshez a beavatkozas indokat és elérhetd
eredményét is érteni kell. Ha Julia abbdl indul ki, hogy ndla igazolt szindrémat allapitottak meg,
mikdzben a szakmai vélemény ennek ellenkezdjét rogziti, az alairds nem teszi a hibas elofeltevést
megfeleld dontési alappa. A kockézatok felsoroldsa 6nmagaban nem elegendd: tisztdzandd, milyen
allapot miatt és milyen céllal mertil fel egyaltalan a beavatkozas.

A kért ellatas megtagadasanak szabalyai is differencialtak. Az Eiitv. 131. § (3) bekezdés b) pontja
a vizsgalat alapjan szakmailag nem indokolt kezelés megtagadasat teszi lehetdve; a (4) bekezdés
jogszabalyba vagy szakmai szabdlyba 1itk6z6 ellatasndl kotelez6 megtagadast ir eld. A két eset
nem moshat6 6ssze, és egyik megallapitast sem lehet kizarélag a VUS sz6 alapjan, a teljes klinikai
helyzet nélkiil meghozni. A konkrét beavatkozas elutasitasa nem egyenld valamennyi segitség és
tovabbi tdjékoztatds megtagadasaval. Juliat az Eiitv. 8. § (3) bekezdése alapjan mas orvos
vizsgélatanak kezdeményezési joga is megilleti.
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Az etikai dilemma

Julia kérését a bizonytalansag elviselésének nehézsége teszi érthetévé. A visszafordithatatlan
beavatkozéds szdmara a kiszolgaltatottsdg megsziintetését igérheti. A szakember azonban nem
igazolhat egy téves diagndzist csupan azért, mert a bizonyossag atmenetileg megnyugtatobb. Julia
aggodalmanak elfogadasa és az altala levont kovetkeztetés elfogadésa kiilon allaspont. Az ETT
Bioetikai Kodexének 6.2.3. pontja az eredmény egyéniesitett magyarazatat ¢s kovetkezményeinek
feltarasat helyezi el6térbe (ETT, 2022).

Ha az ellat6 magyarazat nélkiil elutasitja a kért terapiat, valojaban magara hagyhatja Juliat egy
tévesen értelmezett lelet kovetkezményével. A tdmogaté megkdzelitéshez annak feltarasa tartozik,
milyen problémat remél megoldani a beavatkozéssal, és e véarakozasbol mit tamaszt ala a
rendelkezésre allo informacio.

A felelds mérlegelésnek a cselekvés €s a nem cselekvés terheit is lathatova kell tennie. Nem
megfeleld a visszafordithatatlan beavatkozas terheit elhallgatni, de az sem megfeleld, ha a
varakozas pszichés terhét jelentéktelennek tekintik. Az Orvosetikai Kodex 3.10. és 4.5. pontjanak
egylittes alkalmazasa mellett a félelem csokkentése nem alapozhatod hamis kezelési igéretre (ETT,
2025). A szakmai hatdr megmagyarazasa €s a tovabbi tdmogatas fenntartdsa egyiitt keriilheti el,
hogy Julia az elutasitast személye vagy szenvedése elutasitdsanak értse.

A kovetkeztetés hatara. A dontés alapjat el6szor a lelethez kapcsolodd félreértés tisztazasaval
kell érthetévé tenni.

Lehetséges kizlés. ., Ertem, hogy a bizonytalansdgot nehéz elviselni. A leletben szerepld eltérés
Jjelenleg nem igazolja azt a kovetkeztetést, amelyet On levont. A csalddi elézményeket ettdl kiilon
kell értékelni. A tovabbi orvosi dontés alapjat és a bizonytalansdagot egyarant szeretnénk
vilagossa tenni.”

A mérlegelés rogzitése. Julia eredeti értelmezése, a ténylegesen adott magyarazat és a
beavatkozas iranti igény megbeszélése legyen kovethetd [Hgtv. 6. §; Eiitv. 136. §].
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4. eset. Patogén varians tiinetmentes sportolonal
Maganélet « megbélyegzés * a klinikai kovetkeztetés illetékessége

Tényallas. A 29 éves Bencénél a csaladban ismert, kardiomiopatidval 6sszefiiggd patogén varianst
mutatjak ki. A célzott genetikai vizsgalat és a kardiologiai értékelés jelenleg nem allapit meg
kardiomiopatiat. Bence amatOr sportegyesiiletben edz. Az edz6 a csaladi elézmények és a
vizsgalatok eredménye hallatin Bence minden leletét — koztiik a genetikai teszt eredményét — is
latni szeretné. Bence szamara kellemetlen a kérés, de attol fél, hogy kitiltjak az egyesiiletbdl, ha
nem tesz neki eleget.

A jogi kérdés
A Hgtv. 7. §-a a genetikai adat megismerésének sajatos feltételeit rendezi. Bence részérdl az

eredmény emlitése nem azonos a teljes dokumentum atadéséara szol¢ felhatalmazassal; az edz6
aggodalma pedig nem keletkeztet 6nallo hozzaférési jogot.

A sportegyesiilet altali adatkezeléshez az Eurdpai Parlament és a Tanacs (EU) 2016/679 rendelete,
az altalanos adatvédelmi rendelet (GDPR) 6. és 9. cikke szerinti feltételeket is azonositani kell. A
biztonsagra hivatkozo jogos érdek Onmagaban nem oldja fel a genetikai adatok kiilonleges
védelmét. Még kifejezett hozzdjarulas esetén is vizsgalando annak onkéntessége, az adatkezelés
meghatarozott célja, sziikségessége és terjedelme.

A GDPR 5. cikk (1) bekezdés b)—c) pontja szerinti célhoz kotottség és adattakarékossag miatt azt
is indokolni kellene, miért nem elegendé az adott tevékenységhez jogszertien sziikséges, szitkebb
egészségligyi informacio.

A Hgtv. 1/A. § (2) bekezdésének genetikai megkiilonboztetést tiltd szabalyatol elkiiloniilten
vizsgalandoé a szakmailag megalapozott egészségi alkalmassagi dontés. A megadott tényekbdl nem
allapithatd meg, hogy Bence versenyengedélyhez kotott tevékenységet végez-e, €s milyen
specialis sportegészségiigyi kovetelmény iranyadd rd. Ezért sem az altalanos eltiltds, sem a
korlatozas nélkiili sportolas joga nem vezethetd le az esetbol.
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Az etikai dilemma

Az edzd biztonsagi aggodalma nem eleve rosszhiszemii. Etikai szempontb6l mégis 1ényeges, hogy
az egyesiilethez tartozés feletti befolydsa mennyire teszi szabaddd Bence adatatadasarol vald
dontését. A kizarastol valo félelem mellett megtett hozzajarulas nem teljesen onkéntes, még akkor
sem, ha az edz6 nem ,,fenyegeti” meg Bencét azzal, hogy ha a dokumentumokat nem adja at, akkor
kizarjak 6t az egyesiiletbdl.

A genetikai eltérés azonositasa nem ad teljes leirast Bencérdl. Az ETT Bioetikai Kodexének 6.2.1—
6.2.2. pontja az egyén genetikai sajatossagaira valo redukalés és a megbélyegzd felhasznalas ellen
fogalmaz meg szempontokat (ETT, 2022). Az esetben az a veszély, hogy a klinikailag még nem
igazolt betegség helyére tarsas mindsités 1ép: Bencére veszélyforrasként vagy beteg emberként
kezdenek tekinteni egészen addig, mig nem bizonyitja az ellenkezdjét.

Az aranyossag etikai kérdése ezért az, hogyan tarthatd fenn a biztonsag iranti figyelem a
sziikségtelen genetikai feltdras nélkiil. A szakmailag illetékes értékelés és a feladathoz kotott
informéciokozlés elvalasztasa mindkét érdeket szolgalhatja.

Lehetséges kozlés. ,, A genetikai lelet és az On sportalkalmassdgdanak megitélése nem ugyanaz
a kérdeés. A sporttal kapcsolatos szakmai vélemeényt az illetékes orvos adja meg. Ettdl kiilon kell
tisztazni, kinek és milyen egészségiigyi informaciora van jogszertien sziiksége, a teljes genetikai
lelet dtadasa nem magatol értetédd és Onnek joga van mérlegelni, kivel és milyen célbél kozli.”

A mérlegelés rogzitése. A megbélyegzés kockazata etikai szempont; a jogsértés megallapitasa a
teljes tényallas ismeretét igényli [Hgtv. 1/A. és 7. §; GDPR 5. és 9. cikk].
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5. eset. A gyermek kivizsgalasa és a sziil6 sajat genetikai adatai
Csaladi érdek » kiilon beleegyezések * a negativ eredmény jelentése

Tényallas. A hatéves Marcinal fejlddési elmaradas és epilepszia miatt végzett exomvizsgalat
részben genetikai magyardzatot az allapota hatterére, a szakorvos a pontos diagnézishoz a sziilok
genetikai vizsgalatat is javasolja. Az apa a gyermek genetikai vizsgalatat tdimogatta, sajat mintaja
vizsgalatat azonban nem szeretné. Az édesanya azt kéri a szakorvostol, hogy magyardzza el az
apanak, hogy ,,az 6nzésével Marci kezelését veszélyezteti.”

A jogi kérdés

Marci és az apa a genetikai vizsgalat szempontjabol nem egyetlen dontési alany. Az apa a gyermek
torvényes képviseldjeként mas személy érdekében jar el; sajat mintajarol és genetikai adatairdl
viszont sajat jogan rendelkezik. A Hgtv. 8. § (1)—(3) bekezdése alapjan a sziilo személyét érintd
mintavétel és felhasznalas feltételeit kiilon kell tisztdzni. A gyermek kivizsgaldsanak tdmogatasa

nem tekinthetd az apa valamennyi sajat genetikai adatanak vizsgalatdhoz és tarolasdhoz adott
hallgatolagos hozzajarulasnak.

Az apa sajat vizsgalatanak esetleges elutasitdsa és a gyermek ellatasara gyakorolt szakmai
kovetkezmény kiilon kérdés. A Hgtv. 6. § (2) bekezdése a vizsgalat elmaradasanak
kovetkezményeirdl is tdjékoztatast kivan. Ezeket tényszeriien lehet ismertetni, de a gyermek
érdekére hivatkozas onmagaban nem alapoz meg kényszerl sziildi mintavételt. A tényallas nem
igazolja, hogy a sziil6i vizsgalat nélkiil azonos informéacié nyerhetd, ahogy azt sem, hogy Marci
barmely ellatasa ellehetetlentil.
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Az etikai dilemma

Az apa dontését a sziildi feleldsségbdl eredd erkdlesi teher befolyasolhatja. Valos érdek a gyermek
kivizsgalasanak tamogatasa, de ebbdl nem kovetkezik, hogy a sziild magénélethez és informacios
onrendelkezéshez fliz6d6 érdekei értéktelenné valnak. A csalddi kapcsolat az indokok
megbeszElését teszi fontossa; nem szilinteti meg a kiilon dontési helyzetet. A genetikai adatok
feletti rendelkezés nem kezelhetd egyszertien olyan tulajdonosi rendelkezésként sem, amely
minden mas érintett érdeket figyelmen kiviil hagyhatna (Menyhard, 2022).

A megfogalmazasnak itt kiilonds sulya van. Az, hogy ,,a sziiléi vizsgalat tovabbi informaciot
adhat”, mas erkolcsi lizenet, mint hogy ,,ha nem egyezik bele, nem tesz meg mindent a
gyermekéért”. Az elsd a szakmai jelentdséget ismerteti; a masodik a jo sziild mindségét koti egy
meghatarozott valasztashoz. A szakember nem koételes elhallgatni az elutasitas tényleges
kovetkezményét, de nem hasznalhatja az apa bilintudatat arra, hogy a rendelkezésre allo
legpontosabb diagnosztikai eljarasokat elvégezhesse. Az Onkéntesség €s a felhasznalasi cél
tisztazasa az ETT Bioetikai Kddexének 6.2.3—6.2.4. pontjaban is hangsulyt kap (ETT, 2022).

A gyermek érdeke sem azonos minden elérhetd csaldadi adat megszerzésével. A kozos
mérlegelésben annak kell lathatova valnia, mi szolgalja Marci allapotara vonatkozd aktudlis
kérdésének tisztazasat, és egyuttal az apa szamara a sajat mintajan elvégzett genetikai vizsgalat
milyen kdvetkezményekkel jarhat a sajat életére nézve. A Magyar Egészségiigyi Szakdolgozoi
Kamara (MESZK) Etikai Kodexének III.11-II1.14. pontja a manipulacid €s a cimkézés kertilését,
valamint a t4jékoztatasi kompetencia hatarainak megtartasat hangsulyozza (MESZK, 2025). Az
»apa nem milkodik egyiitt” bejegyzés ezért a tényleges vita megértését is akadalyozhatja.

Lehetséges kozles. ,, A gyermek vizsgadlatarol és az édesapa sajat mintajanak felhasznaldsarol
kiilon dontés sziikséges. El fogjuk mondani az apanak, milyen kérdéshez tisztazasahoz meriilt fel
a sziiloi minta vizsgalatanak indokoltsaga, milyen kévetkezménye lehet az elutasitasnak Marci
dllapotanak diagnosztikajara nézve, de azt témyszeriien fogjuk megtenni, hogy szabadon
donthessen.”

A mérlegelés rogzitése. A sziiloknek adott tajékoztatast rogziteni kell. A gyermek és a sziilo
genetikai vizsgalatara kiilon-kiilon tdjékoztatasnak kell kiterjednie.
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6. eset. Az érintett mégsem kivanja megismerni az eredményt
Nem tudashoz valo jog * hazastarsi érdek * kozvetett kozlés

Tényallas. A 32 éves Daniel Huntington-korra iranyuld preszimptomatikus vizsgélatot kért. A
mintavétel és az eldzetes tanacsadas megtortént, az eredmény kozlése eldtt azonban jelzi, hogy
most nem szeretné megtudni a leletet. Felesége csaladtervezésre hivatkozva telefonon kéri, hogy
legalabb vele kozoljék az eredményt. Déaniel nem adott részére a lelet atvételére szolo
felhatalmazast.

A jogi kérdés
Déniel kordbbi mintavételi és vizsgalati beleegyezése nem teszi kotelezOvé az eredmény

megismerését. A Hgtv. 6. § (7) bekezdése e kérdésben 6nallo rendelkezési lehetdséget biztosit, és
a megismerésrdl valo lemondas visszavonasat is megengedi.

A nem tudéashoz val6 jogot a Hgtv. 11. §-a folytan az Eiitv. 14. § (1) bekezdésével egyiitt kell
értelmezni. Az utobbi a lemondast kizarja, ha a betegnek betegsége természetét masok
egészségeének veszélyeztetése elkertiléséhez ismernie kell. Az 6roklodo kockazat és e rendelkezés
viszonya nem intézhetd el sem a genetikai kiilonszabdlyra hivatkozé teljes figyelmen kiviil
hagyéssal, sem minden csalddtervezési érdek automatikus elsdbbségével. A jelen tényallasban
nincs olyan tovabbi koriilmény megjelolve, amelybdl az eredmény Déniellel valé kényszert
kozlésének sziikségessége kovetkezne. A 14. § az adat megismerésérdl vald lemondas korlatjat
rendezi; dnmagaban nem a hazastarsnak torténd teljes leletatadas szabalya.

A feleség helyzete két kiilon jogcimen vizsgalhato. A Hgtv. 7. § (2) bekezdése szerinti kijelolt
személy jogosultsdga az érintett megfeleld alakl nyilatkozatan alapul; ilyen a torténetben nincs.
Ettdl fiiggetleniil a feleség a Hgtv. 3. § (1) bekezdés 18. pontja szerinti kozeli hozzatartozo. A 7.
§ (3) bekezdése alapjan sajat kérelmére, az ott meghatarozott egészségiigyi célbodl €s sziikségesség
esetén, genetikai tanacsadas keretében adatmegismerési jogosultsaga keletkezhet. A rendelkezés
az utddokra vonatkozd kockézat felmérését is nevesiti. A meghatalmazas hidnya ezért nem
elegendd minden sajat jogl kérelem elutasitasdhoz.

E sajat jogi hozzaférés sem jelent feltétlen jogosultsagot a teljes lelet azonnali telefonos
megismerésére. A kérelmezd személyét, a jogi kapcsolatot, a konkrét célt és a sziikséges adatot
meg kell hatarozni. A feleség adatmegismerése ¢s Daniel sajat eredménykozlése egymastol
elkiilonitendd, még ha a csaladi életben hatnak is egymasra. A szolgaltaté nem igérheti, hogy egy
jogszerll csaladi tajékoztatasnak semmilyen kozvetett informacids kovetkezménye nem lesz. A
megismerésrol lemondés raadasul nem sziinteti meg automatikusan a Hgtv. 14. §-a szerinti, a
vizsgalatot kezdeményezd kezeldorvos felé fennallo kozlési kotelezettséget. E rendelkezésbol
viszont a hdzastars jogosultsaga nem vezethetod le.
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Az etikai dilemma

Daniel ¢és felesége eltérd dontési igénye nem sziikségképpen az 6nzés ¢és a feleldsség ellentéte.
Déniel szamdra a tudas pszichés terhe, felesége szdmara a kozos jovo bizonytalansaga lehet
meghatarozo6. Egyikiik érdeke sem sziinik meg attol, hogy a masiknak erds indoka van a sajat
dontésére. A genetikai informacid sajatossaga, hogy a személyes dontés kovetkezménye csaladi
térben jelenik meg; ebbdl azonban nem keletkezik 4ltalanos hazastarsi rendelkezési jog a masik
lelete felett (Sandor, 2025).

A Huntington-koér prediktiv tesztelésére vonatkozd eurdpai ajanlés kiilon kimondja az eredmény
atadasa eldtti dontésvaltoztatas lehetdségét (MacLeod et al., 2013, 8.4. ajanlas). E megallapitds az
onkéntesség etikai jelentdségét tamasztja ala; a hozzatartozoi hozzaférés magyar szabalyait nem
helyettesiti. Kiilonosen fontos, hogy a tesztelés megkezdése ne keletkeztessen olyan erkodlcsi
nyomast, amely szerint Déanielnek mar ,,végig kell csinalnia”, mert a vizsgalat elkésziilt vagy
koltséggel jart.

A meg nem ismerés védelme a kommunikacié moddjara is kiterjed. Ha az ellaté az eredmény
fliggvényében feltlinden siirgetd vagy megnyugtatd iizenetet kiild, az elézetesen valasztott hatart
a lelet formalis atadasa nélkiil is atlépheti. Ugyanakkor a titkolozas érdekében megtéveszto allitas
sem fogadhato el. A tisztazo beszélgetés azt szolgalhatja, hogy Déniel a dontése targyat és csaladi
kovetkezményeit értse meg, ne azt, hogy a szakember mindenaron megvaltoztassa a valasztasat.
A feleség igényét kiilon, érdemi kérdésként kell kezelni, nem pusztdn Daniel meggydzésének
eszkozeként.

A kovetkeztetés hatara. Tisztazando, hogy Déniel idOpontot halaszt, a megismerésrél mond le,
vagy megsemmisitést kér; ezek eltérd nyilatkozatok. A Hgtv. 11. §-aban felhivott Eiitv. 14. §
korlatozé szabalyat is értékelni kell, de a csaladdtervezési érdek onmagaban nem igazolja a
kényszerii eredménykozlést.

Lehetséges kozlés. ,, Pontositjuk, hogy az eredmény megbeszélését kivanja késobbre halasztani,
vagy a megismerésrol mond le. Ettol fiiggetleniik javasoljuk, hogy mérlegelje hdazastarsa
kérelmének teljesitését, hogy az On eredményét a ra vonatkozo jogi feltételek szerint, kiilon
kezeljiik.”

A mérlegelés rogzitése. Daniel tényleges dontését és a hazastarsi kérelem kiilon kezelését kell
kovethetdvé tenni.

. 40
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7. eset. Masodlagos eredmény az eredeti indikaciotol eltéro kérdésben
Az elemzés terjedelme * beleegyezés * a megismerési dontés valtozdasa

Tényallas. A 45 éves Zoltannal 6rokletes izombetegség gyanlija miatt exomvizsgalat tortént. Az
elozetes beszélgetésben elkiilonitett, valaszthatd masodlagos keresésrdl is tdjékoztattak, és ezt
dokumentaltan elfogadta. A laboratérium e korben az LDLR génben patogénnek besorolt eltérést
jelent. Zoltan a kozléskor meglepédik: ,En az izmaim miatt jottem. Miért kell most mas
kockézatrdl is hallanom?”

A jogi kérdés

A jogi értékelésben harom iddpont kiiloniil el: a vizsgalatot megeldzd tajékoztatas és nyilatkozat,
a masodlagos elemzés elvégzése, valamint a lelet kozlésére vonatkozé jelenlegi dontés. A Hgtv.
8. §-a a beleegyezés tartalmat, 15. §-a pedig az eredeti célon tuli vizsgélat feltételeit szabalyozza.
Utobbi alkalmazasakor figyelembe kell venni a 8. § (3) bekezdés b) pont bb) alpontjaban
megengedett rendelkezést is. Nem minden tovabbi elemzéshez kell sziikségképpen 1) nyilatkozat,
de csak egy valoban megfeleld tartalmu, tdjékozott és jogszerti korabbi rendelkezésre lehet
tdmaszkodni. Az el6zetes megismerési valasztas tisztazasat a varatlan leleteknél az ETT értelmezd

jegyzete is kiemeli (ETT, 2023, 2. 0.); e szempont nem teszi azonossa a véletlen mellékleletet az
elére valasztott masodlagos kereséssel.

A tényallas szerint Zoltan az elkiilonitett masodlagos keresést dokumentaltan elfogadta. Utolagos
meglepetése nem bizonyitja automatikusan e beleegyezés érvénytelenségét. Vizsgalni kellene, mit
mondtak el az elemzés céljardl és lehetséges eredményeirdl, mennyire volt érthetd a valasztasi
lehetdség, €s mire terjedt ki az alairt nyilatkozat. Az Eiitv. 134. § (3) bekezdése szerint az elore
Osszedllitott altaldnos anyag nem helyettesiti a szdbeli tajékoztatast. Mdas jogi helyzet a
megfelelden elmagyarazott valasztas késobbi megbanasa, és mas az, amikor egy nyilatkozat olyan
felhasznalast fed el, amelyrdl Zoltan valdjaban nem kapott megfeleld tajékoztatast.

A Hgtv. 15. §-anak célhoz kotottsége mellett a GDPR 5. cikk (1) bekezdés b) pontjat és az
adatkezelés megfeleld feltételeit is vizsgalni kell. Az elemzés jogszeriiségének kérdését nem
rendezi az, hogy a kimutatott eltérésnek utobb lehetséges egészségiigyi haszna mutatkozik. Ha az
elemzés tullépte volna a megengedett kort, a késébbi beleegyezés nem igazolna visszamendleg a
korabbi miiveletet.

A Hgtv. 6. § (7) bekezdése az eredmény megismerésérol vald lemondast is lehetové teszi;
alkalmazasakor a 11. §-ban felhivott Eiitv. 14. §-at ugyancsak értékelni kell. Zoltan kérdése
onmagaban még nem kifejezett lemondas. A jogi kdvetkeztetés nem lehet az sem, hogy a lelet
elkésziilte miatt valamennyi részletet kzolni kell vele, sem az, hogy a meglepetés miatt a tovabbi
tajékoztatas eleve tilos. A korabbi felhasznalasi kor és a mostani megismerési kivansag tisztazasa
adhat alapot a kozléshez. Az id6kdzben mar megismert informéciot természetesen egy késobbi
nyilatkozat nem teszi meg nem ismertté.
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Az etikai dilemma

Az eset egyik etikai nehézsége az informacid varakozason tali jelentdsége. Zoltdn az
izompanaszok magyarazatat kereste; a masodlagos eredmény 0j kockéazati torténetet nyit meg
szamara. A dokumentalt valasztast ezért nem indokolt ugy felidézni, mintha az aldiras minden
késdbbi érzelmi reakcidt vagy kérdést érvénytelenné tenne. A beleegyezésnek Zoltan dontését kell
szolgalnia (Ayuso et al., 2013).

Az eredmény potencialis hasznanak ismertetése és a megismerésre gyakorolt nyomas kiilonbozik.
Etikailag indokolhatd, hogy Zoltan megértse, milyen jellegli dontési lehetoséget érint a valasztésa,
de a tdjékoztatds nem épiilhet arra, hogy a tovabbi részletek elutasitasa feleldtlenség. Az sem
helyes, ha az 0j kockazat teljesen kiszoritja az eredeti panaszokkal kapcsolatos kérdését. A
szakember feladata a két ligy elkiilonitése; az elsddleges kivizsgdlas bizonytalansagat egy
mellékesnek indult, de jelentds eredmény nem oldja meg 6nmagaban.

A kovetkeztetés hatara. Az eldre kijelolt korben aktivan keresett masodlagos megallapitas
kiilonbozik a nem szandékoltan felmeriilé melléklelettél. Az ESHG e kiilonbséget kifejezetten
targyalja, €s Ovatossagot indokol a tovabbi keresés altalanos kiterjesztésével kapcsolatban (de
Wert et al., 2021).

Lehetséges kozles. ,, Az izompanaszok kivizsgalasa okan végzett vizsgalatbol mas is kiolvashato.
Nézziik at, mirol dontott a vizsgalat elvégzése elott, és milyen informdciot szeretne most
megismerni. A masodlagos lelet nem feltétleniil ad valaszt az eredeti panaszaira. Lehetésége
van arra, hogy kizarolag az izompanaszokra fokuszalva beszéljiik dat a teszt eredményeit.”

A mérlegelés rogzitése. A korabbi nyilatkozat tényleges targyat, a jelenlegi megismerési dontést
¢s a tényleges tajekoztatas tartalmat dokumentalni kell [Hgtv. 6., 8. és 15. §].
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8. eset. A sziil6 felnéttkori daganathajlamra vizsgaltatna gyermekét
Gyermekérdek * késobbi onrendelkezés * a sziilé szorongdsa

Tényallas. A 12 éves Lili édesanyjanal patogén BRCA 1-varians ismert. Az anya miel6bb szeretné
megtudni, lanya 6rokolte-e az eltérést. Lili egészséges. Az illetékes szakember a torténetben nem
azonosit olyan egyedi koriilményt, amely miatt az eredmény Lili gyermekkorban esedékes
ellatasat befolyasolna. Az anya a bizonytalansagot nagyon nehezen viseli, és ugy véli, a sziiloi
beleegyezés onmagaban elég a vizsgalathoz.

A jogi kérdés

Lili tizenkét éves, ezért az Elitv. 3. § t) pontja alapjan cselekvOképtelen kiskortinak mindsiil. A
Hgtv. 8. § (2) bekezdése a torvényes képviseld nyilatkozatat kivanja meg, de a képviseloi
beleegyezés nem 0nalld felhatalmazds barmilyen genetikai vizsgalatra. A Hgtv. 13. § (3)
bekezdése tilalmi foszabalybol és meghatarozott kivételekbol all. Igy kiilon kell értékelni, hogy a

vizsgalat milyen, a torvényben megjelolt egészségiigyi intézkedéshez adna informaciot, és fennall-
e az alkalmazni kivant kivétel.

A torvény szovege nem allapit meg BRCA-specifikus korhatart, és a 13. § (3) bekezdése nem
fogalmaz meg szo6 szerint olyan altalanos feltételt sem, hogy az egészségiigyi elonynek minden
esetben még a gyermekkorban be kell kovetkeznie. A gyermekkorban varhatd haszon hidnyabol
ezért Oonmagaban nem vezethetd le egy egyszeriien idézhetd, kifejezett torvényi tilalom.
Jogértelmezési kérdés azonban, hogy a késdbbi megeldzés lehetséges elonye mellett mi indokolja
a vizsgalat mostani elvégzését. Szerzdi allaspontom szerint a tavoli, dltaldnos egészségiligyi haszon
nem teheti tartalmatlanné a cselekvoképtelen személyre vonatkozo kiilon védelmet: az id6ézités
sziikségességét és a gyermek sajat érdekét is érdemben meg kell indokolni.

A kozeli hozzatartozd érdekében végezhetd vizsgalatot a Hgtv. 13. § (4) bekezdése kivételes
feltételekhez koti. Az anya szorongasanak csokkentése nem azonos automatikusan a rendelkezés
szerinti, masképp nem potolhatd egészségiigyi informacidé megszerzésével. A csaladi kapcsolat és
a szlldi alairas e feltételeket sem helyettesiti. A torténet nem ad olyan adatot, amely alapjan Lili
vizsgalata az anya sajat diagnosztikai vagy kezelési kérdéséhez feltétleniil sziikséges lenne.

A gyermek jogi védelmét az Ovieddi Egyezmény 6. cikkének, tovabba az 1991. évi LXIV.
torvénnyel kihirdetett, a gyermek jogairdl szolo egyezmény 3. és 12. cikkének szempontjaival
egyiitt kell értelmezni. Lili véleményének meghallgatisa €s figyelembevétele nem teszi 6t teljes
jogu beleegyezdvé, de a cselekvoképtelenség sem teszi érdektelenné a kérdéseit.

. 43



© Nogel Moénika |

Az etikai dilemma

Az anya megnyugvasa a csalad egészének ¢letét befolyasolhatja, ezért nem helyes szorongésat
egyszerlien 6nzének mindsiteni. Etikailag azonban kiilon kell megvizsgalni, kinek milyen elénye
szarmazik a gyermek vizsgalatdbol. Az anya bizonytalansagdnak csokkenése mellett Lili olyan
tudashoz jutna, amely késdbbi onképét, kapcsolatait és csaladtervezési elképzeléseit érintheti. A
sziil61 gondoskodas nem indokolja automatikusan, hogy e valasztast a gyermek helyett véglegesen
meghozzak.

Az ESHG a felnéttkorban jelentkez6 allapotok prediktiv vizsgalatanal a halasztas mellett érvel, ha
nincs a korai vizsgalatot indokold egészségligyi elony; ettdl kiilon kezeli a gyermekkorban
hasznosithat6 eredményt (de Wert et al., 2026).

Az etikai cél a sziikségtelentil korai, nehezen visszafordithatdé dontés elkeriilése ugy, hogy kozben
a gyermek és az anya kérdései is meghallgatast kapjanak. Az egyedi helyzetben jelentds uj
koriilmény késObb az értékelés feliilvizsgalatat indokolhatja.

Lehetséges kozlés. ,, A sziiloi beleegyezés fontos, de onmagaban nem donti el, hogy a vizsgalat
most elvégezheto-e. Lili sajat érdekét és késobbi valasztasi lehetoségeét is figyelembe kell venni.
Az On aggodalmardl ettél fiiggetleniil érdemes beszélni; a kérdés késébb, Lili érettebb
részvételével ismét attekintheto.”

A mérlegelés rogzitése. A sziil6 szempontjai mellett a gyermek életkorahoz igazitott tajékoztatasa
¢s megfogalmazott kivansaga is jelentds. Nem megfeleld a torténetet pusztan ,,a sziild vizsgalatot
kért” forméaban lezarni. A térvényi feltétel €s az etikai indok kiilon is legyen megismerhetd [Hgtv.
13. §; Elitv. 13. és 16. §].
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9. eset. Gyermekkorban hasznosithato eredmény, amelyet a sziilo eltitkolna
A gyermek védelme * fokozatos tajékoztatas * bizalom

Tényallas. A 11 éves Aronnal a csaladban ismert patogén APC-varianst igazoljak. A gyermek
ellatasaért felelos szakemberek szerint az eredménynek a gyermekkorban kezdédd gondozés
szempontjabodl jelentdsége van; a sziikséges jogi €s szakmai vizsgalati feltételek a torténetben
adottak. Az apa azt kéri, Aronnak semmit ne mondjanak: ,,Majd felnéttként megtudja. Addig ne
aggodjon emiatt.”

A jogi kérdés

Aron vizsgalatanak feltételeit a tényallas adottnak veszi; a vita az eredmény gyermekkel torténd
kozlésérol szol. Az Eiitv. 13. § (5) bekezdése a cselekvoképtelen és a korlatozottan cselekvoképes
beteg ¢letkordhoz és pszichés allapotdhoz igazodo tdjékoztatdsat onélloan biztositja. Az Eiitv. 134.
§ (2) bekezdése szerint a torvényes képviselot is tajékoztatni kell. Az ,,is” ebben az 6sszefiiggésben
lényeges: a képviseld kozremiikodése nem a gyermek tdjékoztatasi joganak megsziinését jelenti.
A Hgtv. 11. §-a a genetikai vizsgalatoknal is felhivja az altalanos betegjogi rendelkezéseket.

A sziilé képviseleti jogosultsdga nem azonos a gyermek informacidhoz vald jogardl torténd
korlatlan lemondassal. Az Eiitv. 14. §-a szerinti lemondéasi jogbdl nem vezetheto le, hogy az apa a
tizenegy éves gyermek minden tajékoztatdsat nagykorisagig megtilthatja. A vizsgalat és a
gondozas magyarazata Aron sajat ellatasahoz kapcsolodik. Az Eiitv. 16. § (5) bekezdése a
dontéseknél a gyermek véleményének szakmailag lehetséges figyelembevételét is megkovetels,
érdemi vélemény azonban nem varhato el olyan kérdésben, amelyrdl nem kap szamara érthetd
informaciot.

A tijékoztatds tartalma és iliteme ugyanakkor nem egy felndttnek szant teljes leletismertetés
valtoztatas nélkiili atadasat jelenti. Az Eiitv. 135. § (1) bekezdése a kortiltekintd, sziikség esetén
fokozatos t4jékoztatast kifejezetten megengedi. Az életkorhoz igazitas jogszerli célja a megértés
eldsegitése, nem a lényeges informacid hatarozatlan elhallgatdsa. Ha az apa konkrét pszichés
veszélyre hivatkozik, annak szakmai megalapozottsaga és a tajékoztatds megfeleld modja kiilon
értekelendd. A puszta feltételezés, hogy a gyermek minden magyarazattol csak jobban szorongana,
nem helyettesiti ezt.

Az Oviedoi Egyezmény 6. cikk (2) bekezdése és a gyermekjogi egyezmény 12. cikke ugyancsak
a gyermek fejlodo részvételének figyelembevételét tamogatja. A jelen ligyben ebbdl nem az apa
torvényes képviseletének félretétele vagy Aron teljes dontési feleldsséggel vald felruhazasa
kovetkezik, hanem a két szerep egyidejl tisztelete. A jogi kovetkeztetés a teljes és tartds
elhallgatas elutasitasaig terjed.
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Az etikai dilemma

Az apa a gyermeket 6vna, ezért az etikai elemzésnek a kérés mogotti félelemmel is foglalkoznia
kell. A megoldéas nem feltétlentl a sziildvel szemben, a gyermek eldtt kialakitott nyilt konfliktus.
A kérdés az, hogyan egyeztetheté Gssze a védelem szandéka Aron érthetd magyarazathoz és
bizalmon alapuld részvételhez fliz6d6 érdekével. Az Orvosetikai Kodex 4.6. és 4.12. pontja az
egyéni koriilményekre és a gyermekek tajékoztatasara forditando kiilonos figyelmet hangsulyozza
(ETT, 2025).

A teljes elhallgatasnak 6nalld kockazata van. Aron a megismétlddd ellenérzésekbdl, a sziilé
reakcioibdl vagy masok mondataibol kovetkeztethet arra, hogy valamit eltitkolnak eléle. Ez nem
bizonyitja, hogy minden titkoldzas feltétlentil nagyobb szorongést okoz; az etikai érv az, hogy a
hallgatds nem kezelheté kovetkezménymentes, biztosan védelmezd megoldasként. A bizalom
késObbi sériilése is szamit, kiilondsen akkor, ha a gyermek utdbb ugy érzi, hogy az 6t érintd
ellatdsban nem vették komolyan a kérdéseit.

A fokozatossag és a megtévesztés kozott a kozlés igazsagtartalma, célja és feliilvizsgalhatosaga
teremt kiilonbséget. Eletkorhoz igazithat6, hogy egyszerre mennyi részlet keriil eld; nem célszerii
azonban valotlan okot adni a vizsgalatokra. Aron meghallgatisa sem jelentheti azt, hogy neki kell
feloldania a sziilé és a szakember kozotti vitat. A gyermek érdekét ugy lehet védeni, ha a sajat
kérdései helyet kapnak, mikozben a dontés és a megfeleld tajékoztatas felelosségét a felndttek nem
haritjak ra.
Lehetséges kizlés az apdnak. , Fontos, hogy Aron tudja, milyen viltozdsokra, jelekre kell
odafigyelnie, ami egészségiigyi beavatkozdst tehet sziikségessé, miért javasolt szamdra
gvakrabban az orvosi ellendrzés és mi torténik azokon. Kérdezhet, és arrol is beszélhetiink, mi
az, ami most aggasztja. A titkolozas ebben az esetben nem hasznos, a hazugsag pedig nagyon
karos lehet.”

A mérlegelés rogzitése. A sziilo kérése ¢s annak indoka mellett a gyermeknek ténylegesen atadott
informacio és sajat kérdései legyenek megismerhetok.
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10. eset. A prenatalis sziirés magas kockazatu eredménye diagnozisként
kezelve

Sziirés és diagnozis * dontési nyomds ¢ reproduktiv autonomia

Tényallas. A 35 éves Réka cfDNS-alapu prenatdlis sziirése magas kockazatot jelez a 21-es
triszomidra. A szolgaltatas ismertetdjében ,,99 szazalék feletti pontossagot” olvasott. Parja biztos
diagnozisnak tekinti a leletet. Réka bizonytalan; fél a tovabbi vizsgélatok terhétdl, de attol is, hogy
a szliletend6 gyermek rendellenességgel fog sziiletni.

A jogi kérdés

A jogi értékelés kiinduldpontja a sziirderedmény és a magzati diagnézis kiilonbsége. A Hgtv. 6. §-
a ¢és az Eiitv. 13. §-a alapjan Rékénak a tényleges eredményrdl, annak korlatair6l és
kovetkezményeirdl kell tjékoztatast kapnia. A Hgtv. 6. § (2a) bekezdés b) pontja a torvény szerinti
genetikai szlrdvizsgalatnal kiilon nevesiti a pozitiv és negativ eredmény jelentését, illetve a
megerdsitd teszt szerepét. A cfDNS-alaptl vizsgélat szakmai sziirdjellege 6nmagédban még nem

igazolja, hogy a szolgaltatds a Hgtv. 3. § (1) bekezdés 13. pontjanak minden, programalapu
feltételét teljesiti; ett6l az altalanos tajékoztatasi kotelezettség valtozatlanul fennall.

A szolgaltatas ismertetdjében szerepld ,,99 szazalék feletti pontossdg” nem hatarozza meg
automatikusan Réka konkrét eredményének valoszinliségi jelentését. Az adat félreértését nem
rendezi az a valasz, hogy Réka olvassa el Gjra a reklamot vagy a leletet. A sziikséges szobeli és
egyéniesitett tajékoztatast az altalanos ismertetd nem helyettesiti [Eiitv. 134. § (3); Hgtv. 6. § (4)].
A tényallasbol ugyanakkor nem allapithaté meg a teljes kereskedelmi tajékoztatd jogellenessége:
ahhoz annak pontos szovegét, kdrnyezetét és a mutaté megjelolését is ismerni kellene.

Réka a tovabbi vizsgalatot elutasithatja Ggy is, hogy kdzben az eredeti szlirésbdl fennmarado
bizonytalansagot megérti. Az, hogy a szlirdvizsgalaton részt vett, nem jelenti automatikusan azt,
hogy a genetikai rendellenesség kizarasat/megerdsitését célzo diagnosztikus genetikai tesztet
vallalnia kell.

A partner allaspontja a kozos élet szempontjabdl jelentds, de nem helyettesiti Réka beavatkozasra
vonatkozd beleegyezését. Az Eiitv. 25. § (5)—~(6) bekezdése a beszélgetés résztvevldire és
bizalmassagara is garanciat ad; a partner jelenléte mellett is felismerhetdnek kell maradnia a
varandos személy sajat kivansaganak.
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Az etikai dilemma

A szliréshez adott korabbi beleegyezés nem jelenti minden késdbbi reproduktiv dontés erkolesi
vallalasat. Réka részt vehetett a szlirdvizsgalatban felkésziilési szdndékkal, a bizonytalansag
csokkentésére vagy mas, itt nem ismert okbol.

Az Orvosetikai Kodex genetikai tanacsadasra vonatkoz6 6.4. pontja a nem iranyitott megkozelitést
hangsulyozza; a 6.11. pont kiilon kifogéasolja, ha a tajékoztatas magzati karosodads ¢&s
terhességmegszakitds koz¢ automatikus kapcsolatot allit (ETT, 2025). E kdvetelmények a
genetikai lelethez fiizott kozlés tartalmara vonatkoznak. Nem allitjak, hogy a késobbi, eltérd jogi
helyzetekben ne lennének tovabbi tijékoztatasi vagy etikai szabalyok. Az esetben a feladat az,
hogy a szakember ne sugallja: a magas kockazata lelet mar 6nmagaban eldontott egy élethelyzetet.

A par kozotti nézeteltérés sem indokolja egyikiik megbélyegzését. A partner hozzaallasa mogott
lehet téves bizonyossdg, de ennek megértése nem csokkenti Réka sajat dontésének sulyat. A
tajékoztatasban a lehetséges €lethelyzetek targyszerii bemutatdsa és az érintett értékeinek feltarasa
fontosabb, mint egy eldre elvart dontés elérése. A fogyatékossaggal ¢16 emberek életérdl adott
leegyszertisito, kizarolag teherként megfogalmazott kozlés ugyantigy torzithat, mint a lehetséges
nehézségek elhallgatdsa. A dontés mindsége nem azonos egy meghatdrozott kimenetellel; e
megkiilonboztetést Dondorp és szerzotarsai (2025) a szlrés céljainak elemzésében is
hangsulyozzak.

A kovetkeztetés hatara. A magas kockazatu szlirderedmény nem azonos a magzati diagnozissal.
A tovabbi tisztazas lehetséges maodjarol, kockazatarol és idobeli korlatjarol az illetékes szakember
ad tajékoztatast.

Lehetséges kozlés. ,, A sziirés magasabb kockazatot jelzett, de ebbol onmagaban nem mondhato
ki a magzat érintettsége. A kovetkezé dontés elott tisztazzuk, mire adhat valaszt a tovabbi
vizsgalat, milyen terhet jelent, és milyen idébeli korldtokkal kell szamolni. A dontésben az On
kerdései és kivansaga iranyadok.”
A mérlegelés rogzitése. A szlirés és diagndzis elhatarolasa, a szazalékos adat magyarazata és Réka
sajat dontése legyen kovethetd. A partner beleegyezése nem helyettesiti az érintettét; a csaladi
egyetértés hidnya nem irja feliil Réka onrendelkezését.
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11. eset. Hordozosagi eredmény és a partner korlatozott negativ tesztje
Kiilon onrendelkezés « maradékkockazat « csaladtervezési konfliktus

Tényallas. A gyermeket tervezé Noranal a CFTR génben patogén varians hordozasat allapitjak
meg. Parja, Péter korabbi vizsgéalata egy korlatozott varianskészletre terjedt ki, negativ
eredménnyel. Az illetékes szakember elmagyarazza, hogy ebbdl nem kovetkezik az, hogy nem
hordozza az adott patogén valtozatot. Péter egyelOre nem szeretne tovabbi vizsgalatot; Nora
viszont ugy érzi, enélkiil nem tud feleldsen donteni a gyermekvallalasrol.

A jogi kérdés

A torténetben Péter kordbbi vizsgalatanak korldtozott jelentését az illetékes szakember maér
tisztazta. A jogi kérdés ezért nem a tovabbi teszt génkorének megvalasztasa, hanem az, hogy a
koz6s reproduktiv érdek milyen viszonyban all az egyéni dnrendelkezéssel. A Hgtv. 8. §-a alapjan
Péter sajat mintdjanak és adatainak felhasznalasahoz az 6 megteleld nyilatkozata sziikséges. Nora

csaladtervezési érdeke oOnmagaban nem keletkeztet jogot Péter tovabbi vizsgéalatanak
elvégeztetésére.

Nora esetleges Hgtv. 7. § (3) bekezdése szerinti kérelménél a konkrét egészségligyi célt, a
sziikségességet €s a torvény szerinti kdzeli hozzatartozoi mindséget is vizsgalni kell. A torténet
»parként” nevezi meg dket, de ebbdl nem allapithaté meg bizonyosan a Hgtv. 3. § (1) bekezdés
18. pontja szerinti kapcsolat. Még az esetleges sajat jogu adatmegismerési jogosultsdg sem
teremtene Uj adat eldallitasara, vagyis Péter tovabbi vizsgalatara vonatkozo felhatalmazast. A
meglévo informécidhoz vald hozzaférés és az 1) vizsgélat elvégeztetésének joga nem azonos.

Nora tajékoztatasi joga akkor is fennmarad, ha Péter nem kivan tovabbi vizsgalatot. Az Eiitv. 13.
§-a és a Hgtv. 6. §-a alapjan sajat helyzetérdl és a bizonytalansag jelentdségérdl kaphat megfeleld
magyarazatot, de ennek keretében nem kozdlhetd vele a bizonyitékon tilmend megnyugtatas. A
kozos konzultacid sem teszi automatikusan valamennyi késébb keletkezd adatot kozdsen
hozzaférhetové. Az egyéni dontések ¢€s adatkdzlési jogosultsagok tisztazasa nélkiil a ,,par
beleegyezett” vagy ,,a par visszautasitotta” megjegyzés nem fejezi ki valosaghiien az eltérd
allaspontokat [Eiitv. 136. § (2) bekezdés 1)—n) pont].

. 49
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Az etikai dilemma

Péter onrendelkezési joga és Nora tajékozott csaladtervezéshez fiiz6d6 érdeke egyidejiileg lehet
megalapozott. A konfliktus abbol ered, hogy az egyikiik dontése befolyasolja, milyen informacio
mellett donthet a mésik. Az autonomia tisztelete nem koveteli az érdekek kozotti kapcsolat
tagadasat; azt viszont kizarja, hogy a szakember a kapcsolat miatt valamelyik felet a masik dontési
eszkozének tekintse. Péter nem koteles kizarolag Nora bizonytalansaganak megsziintetése
érdekében minden tovabbi vizsgalatot elfogadni, Noranak pedig nem kell sajat aggalyat
jelentéktelennek mindsitenie.

A hordozosagi vizsgalatok eurdpai etikai megkozelitése a tajékozott reproduktiv valasztast allitja
elétérbe, és a negativ eredmény utdn fennmaradd bizonytalansagot is a tajékoztatds fontos
részének tekinti (Henneman et al., 2016). Ebbdl nem kovetkezik, hogy minden parnak azonos
mértékll bizonyossagot kell keresnie, vagy azonos dontést kell hoznia. A felelds gyermekvallalas
nem tehetd valamennyi elérhetd vizsgalat elfogaddsanak szinonimajava. A ,.felel6tlen partner”
mindsités a mérlegelés helyett erkolesi kényszert teremthet.

A kozds megbeszelés akkor segithet, ha az eltérd allaspontok okai kiilon elmondhatok. Més
értekelést igényelhet a vizsgalat terhétdl vald félelem, a tovabbi tudas elutasitidsa vagy egy még
meg nem értett korabbi eredmény; egyik ok sem feltételezhetd bizonyiték nélkiil. A szakember
nem donthet helyettiik a kapcsolat vagy a gyermekvallalas jovojérdl. A nem iranyitott tanacsadas
kovetelménye az Orvosetikai Kodex 6.4. pontjaban is szerepel (ETT, 2025). Az etikai cél olyan
parbeszéd, amelyben a ko6z0s ligy nem torli el az egyéni valasztasokat, és a fennmaradd
bizonytalansadgot sem probaljak hamis bizonyossadggal megsziintetni.

Lehetséges kozleés. ,,A korabbi negativ eredmény az akkor vizsgdlt eltérésekre vonatkozik.
Erthet6, hogy Ondk ennek a bizonytalansagnak eltérd jelentéséget tulajdonitanak. Péter sajat
vizsgalatarol kiilon dont; Noranak pedig joga van megérteni, milyen bizonytalansag mellett
mérlegeli a sajat lehetosegeit.”

A mérlegelés rogzitése. A tovabbi vizsgalat elutasitasat vagy halasztasat, a megértett korlatot és
mindkét fél sajat allaspontjat érdemes pontosan megkiilonboztetni. Nem megfeleld ,,a par
beleegyezett” formaban rogziteni két eltérd dontést [Hgtv. 6. és 8. §; Elitv. 136. §].
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12. eset. Az érintett nem akarja tajékoztatni a testvérét
Titoktartas * hozzatartozoi érdek * a kozvetlen megkeresés jogalapja

Tényallas. A 46 éves Tamasnal 6roklddd szivbetegséggel Osszefliggd eltérést igazolnak. A
klinikai genetikai értékelés szerint az informacio dccse egészségiigyi kockazatanak tisztdzasaban
is jelentds lehet. Tamés régota nem tart vele kapcsolatot, és nem szeretné értesiteni. Az
ellatohelyen felmeriil a testvér kozvetlen megkeresése. A torténet nem tartalmaz igazolt, azonnali
¢letveszélyt.

A jogi kérdés

A titoktartas aloli esetleges kivételt a konkrét kozlési helyzetre kell meghatdrozni. Tamasnak a
csaladi tajékoztatasban nyujtott segitség, a testvér sajat adatmegismerési kérelme €s az intézmény
altal kezdeményezett megkeresés eltérd cselekmények. A Hgtv. 7. § (3) bekezdése a hozzatartozo
sajat kérelméehez, egészségligyi célhoz, sziikségességhez €s genetikai tanacsadashoz kapcsolja a
hozzaférést. E rendelkezésbdl nem kovetkezik 6nmagaban az intézmény minden csaladtagra
kiterjed6 felkutatasi és értesitési joga. A Hgtv. 10. § (3) bekezdése pedig a visszavonashoz ¢€s

megsemmisitéshez kotott szabalyozasi kornyezetében értelmezendd, nem altalanos csaladi kozlési
felhatalmazésként.

Az Elitv. 25. § (3) bekezdés b) pontja szerint a beteg hozzajarulasa hidnyaban is kozdlni kell az
egészségligyi adatot, ha masok életének, testi épségének €s egészségének védelme ezt sziikségessé
teszi. A szabaly tehat a feltételek igazolt fennallasakor nem pusztan tetszéleges kozlési lehetdséget
ad. A dontd jogértelmezési kérdés a sziikségesség: milyen konkrét veszély elkeriilésére, kinek,
milyen informdciét és miért kellene kozolni. A genetikai lelet altalanos csaladi jelentdsége e
vizsgalatot nem helyettesiti.

A torvényi szoveg nem kovetel meg minden esetben azonnali életveszélyt. Annak hianya ezért
nem zarja ki automatikusan a 25. § (3) bekezdés alkalmazhatosagat, de a jovobeli kockdzat puszta
lehetdsége nem igazolja magatol értetddden a titoktartds attorését.
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Az etikai dilemma

A testvér megeldzhetd egészségkarosodasanak lehetdsége jelentds erkolcsi érdek, de nem
kovetkezik beldle, hogy Tamas maganélete és az ellatoba vetett bizalma lényegtelen. A rokoni
viszony nem teszi a genetikai adatot ,,k0zos csaladi tulajdonna”. Az adat egyidejii csaladi
jelentésége inkdbb azt kivanja meg, hogy az érintett személyek érdekeit kiilon, egymadsra
tekintettel értékeljiik. Tamas csaladi kapcsolatanak megitélése nem lehet a genetikai ellatas rejtett
feltétele.

Az ESHG 2026-o0s allasfoglalasa sulyos, elkeriilheto kar veszélyénél aktivabb csaladi tajékoztatasi
megkozelitést tart indokolhatonak, de a nemzeti szabalyozas figyelembevételével (de Wert et al.,
2026). Ez erds etikai érv lehet az akadalyok és a lehetséges segitség feltarasara, nem 6nallé magyar
adatko6zlési jogalap. Kiilonbség van a csaladi kozlés fontossaganak érvekkel torténd hangsulyozasa
¢s az ellatas vagy a tiszteletteljes bandsmod ennek vallalasatol fliggdveé tétele kozott.

A megkeresés a testvér nem tudashoz fliz6d6 érdekét is érintheti: a kockazat lehetdségérdl szolo
felhivas, a genetikai vizsgélat elfogadasa és a sajat eredmény megismerése egymastol eltérd
dontési helyzet. A csaladi karelkeriilés nem sziinteti meg ezeket a kiilonbségeket.

A mérlegelés eredményeként fennmaradd erkdlesi fesziiltséget nem indokolt -eltakarni.
Eléfordulhat, hogy egy jogszeriien indokolt kozlés bizalmi veszteséggel jar, vagy a jogszeri
hallgatds mellett egy hozzatartozdé nem jut hozza kivanatos informécidhoz. E kovetkezmények
tudatositasa nem a dontés feladasa, hanem az indokolas része. A feleldsség ahhoz kapcsolodik,
hogy a tényleges veszElyt, a jogi feltételeket és az alternativak terheit megfelelden értékelték-e,
nem ahhoz, hogy a dontés minden érintett szamara veszteségmentes lett-e.

Lehetséges kozlés. ,, A lelete a testvére szempontjabol is jelentSs lehet. Erdemes dttekinteni, van-
e olyan tajékoztatdsi mod, amelyet On vallalhaténak tart.”

A mérlegelés rogzitése. A csaladi kozlés elutasitdsanak terjedelme, a kevésbé beavatkozo
lehetdségek és az esetleges kozvetlen kozlés jogi indoka legyen azonosithato.
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13. eset. Megvaltozik egy korabbi varians besorolasa
Uj informdcié « intézményi feleldsség * a korldtlan igéret veszélye

Tényallas. A 43 éves Emese harom éve VUS-rol kapott leletet. A laboratérium 0j bizonyiték
alapjan valészintileg patogénnek sorolja be az eltérést, és moddositott leletet kiild az eredeti
ellatohelynek. Az akkori orvos mar nem dolgozik ott, Emese elérhetdsége is valtozott.

A jogi kérdés

A jogi értékelésben el kell valasztani az Gj tudomanyos ismeretek folyamatos figyelését, a korabbi
adatok Ujraelemzését és a mar elkésziilt, az ellatbhelyhez beérkezett modositott lelet kezelését.
Emese torténetében az utobbi helyzet all fenn. A korlatlan Gjraelemzési kotelezettség vitathatdsaga
ezért dnmagaban nem valasz arra, mi torténjen az intézményhez mar megérkezett, lehetséges

egészségligyi jelentdségli dokumentummal. A Hgtv. 6. § (4) bekezdésének eredménykdzlési
garancidja, 14. §-anak kezeldorvosi kozlési szabalya és az Eiitv. 13. §-a egylitt relevans.

A kotelezettség konkrét tartalmat a korabbi ellatasi kapcsolat, a kozolt vallalas, a lelet jelentOsége
¢s a szolgaltatd szerepe alapjan kell meghatarozni. A tényallasbol nem deriil ki, fennall-e
folyamatos gondozasi kapcsolat, vagy mi szerepelt a korabbi tajékoztatasban. Ez kizarja egy
korlatlan, minden korabban vizsgalt személyre azonos terjedelmli megkeresési kotelezettség
egyszeru kijelentését. Nem indokolja azonban, hogy az intézmény a hozza beérkezett leletet az
egykori orvos tavozasa miatt érdemi kezelés nélkiil hagyja. Az intézményi feladat €s az adott
munkatars személye nem azonos.

A kapcsolatfelvétel modjat a bizalmassag €s az adatkezelés célhoz kotottsége korlatozza. Emese
korabbi telefonszdma vagy kapcsolattartdja nem tekinthetd korlatlan idére biztosan megfeleld
cimzettnek. A lelet lényegének mas személy eldtt torténd felfedése kiilon jogalapot igényel; a
megkeresés fontossaga onmagaban nem szilinteti meg az Elitv. 25. §-a és a GDPR 5., 6. ¢és 9. cikke
szerinti feltételeket. Emese esetleges korabbi megismerési nyilatkozata szintén relevans. A
torténetbdl nem kovetkezik sem az eredmény titkositdsa, sem a csaladtagok azonnali értesitésének
joga.

A modositott besorolas nem jelenti sziikségképpen a korabbi lelet hibdjat. A torténet szerint 1j
bizonyiték valt elérhetévé; mas lenne a helyzet egy kordbban is felismerhetd értékelési hiba
utolagos kijavitasanal. A GDPR pontossagi elvébol és helyesbitési szabalyabol nem kovetkezik,
hogy a korabbi, akkori ismeretallapotot tiikkr6z6 dokumentumot nyomtalanul meg kell
semmisiteni. A valtozasnak és az egymadst kovetd értékelések kapcsolatinak az egészségligyi
dokumentéaciobol megismerhetének kell maradnia [Eiitv. 136. §; GDPR 5. cikk (1) bekezdés d)
pont, 16. cikk].

A korabbi tajékoztatasban tett igéret is jogilag jelentds lehet, de nem helyettesiti a konkrét tigy
értekelését. A ,barmilyen valtozds esetén értesitjiik” és a meghatarozott feltételekhez kotott
ujrakapcsolatfelvétel eltéré varakozast kelt. Az ESHG e feladatot megosztott feleldsséggel ¢€s
fenntarthat6 szervezeti keretekkel targyalja (Carrieri et al., 2019).
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Az etikai dilemma

Az 0j informacié Emese szamara értéket jelenthet akkor is, ha a vizsgalat évekkel korabban
lezérult.

Etikailag problematikus volna, ha ugyanazon jelentdségli eredmény megismerése kizarolag attol
fiiggne, hogy az egykori orvos még ugyanott dolgozik-e. A szervezeti nehézség valds koriilmény,
de nem teszi jelentéktelenné Emese érdekét. Emesét ugy kell megprobalni elérni, hogy a
szolgaltaté megbizonyosodik réla, szeretné megtudni, hogy a korabbi értelmezés modosult.

Onmagaban az, hogy Emese korabban hozzajarult a vizsgalathoz és az eredmény kozléséhez, nem
jelenti automatikusan azt, hogy jelenleg is szeretné megtudni az 0j értelmet nyert jelentést is, ezért
a részére nyujtott tajékoztatast e tekintetben meg kell ismételni.

Az er6forrasok korlatozottsaga mellett sem feltétleniil igazsdgos az Gsszes teher €rintettre haritasa.
A ,jelentkezzen rendszeresen, hatha valtozott valami” elv a tajékozottabb, jobb hozzaféréssel
rendelkezd személyeket kedvezményezheti. Ugyanakkor a korlatlan intézményi garancia olyan
varakozast kelthet, amelyet a szolgéltatd nem tud teljesiteni. A megosztott feleldsség etikai
lényege az érthetd, ténylegesen vallalhato szerepek kijeldlése, nem a mulasztas elézetes masra
haritasa (Carrieri et al., 2019). Az ellatds hozzaférhetéségének e kiillonbségeire a genomika
méltanyos bevezetését targyald hazai szerzdi munka is rairanyitja a figyelmet (Nogel, 2025b).

Lehetséges kozlés. ,, A korabban bizonytalannak mindsitett eltérésrol uj informdcio érkezett,
ezért modosult a lelet. Ez nem jelenti, hogy a kordbbi vizsgalat hibds volt. Meg kellene
beszélniink, szeretné-e datbeszélni, mit valtoztat az 1j értékelés az On helyzetén”

A mérlegelés rogzitése. A modositott lelet beérkezése, szakmai értékelése és az érdemi
kapcsolatfelvétel kezelése maradjon kovethetd.
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14. eset. Mas személy lelete keriil az elektronikus feliiletre
Valosaghii tajékoztatas * adatbiztonsag « ket érintett érdeke

Tényallas. A 39 éves Kiss Janos az EESZT-ben patogén daganathajlam-varianst jelzd leletet talal
anélkiil, hogy ilyen vizsgalatba beleegyezett volna. Megijed, €s tovabbi orvosi konzultaciot kér.
Masnap kideriil, hogy masik paciens, Kiss Béla dokumentumat kapcsoltdk hozzd. Az eset
koriilményeit belsd vizsgalat keretében vizsgaljak. Janost azonban nem hagyja nyugodni az eset,
¢s bar semmilyen kérel6zmény és egészségi ok nem indokolja, kéri az orvosat, hogy utalja be 6t
is ugyanilyen vizsgalatra.

A jogi kérdés

A tévesen hozzaférhetové tett lelet legalabb két személy jogait érinti: Janosét, aki mas személyre
vonatkozd egészségiligyi informéciot kapott, és Bélaét a személynek a jogait, akinek az adatai
jogosulatlanul hozzaférhetdvé valtak. A GDPR 4. cikk 12. pontja szerinti adatvédelmi incidens
fogalma a jogosulatlan kozlést és hozzaférést is magaban foglalja. A lelet téves személyhez
kapcsolasa emellett a GDPR 5. cikk (1) bekezdés d) pontja szerinti pontossag, valamint az Eiitv.

13. és 136. §-a szerinti megfeleld tajékoztatds és valdosaghli dokumenticid szempontjabodl is
vizsgalando.

A jogosulatlan dokumentum-hozzaférés megsziintetése és a sajat genetikai kockéazat tisztazasa két
kiilon feladat. A szolgaltatd az ellendrzott tényeket mar a teljes belsé vizsgalat lezarasa elott
kozolheti: példaul azt, hogy a dokumentum mas személyhez tartozik. A GDPR 16. és 19. cikke
szerinti helyesbités, illetve a cimzettek értesitésének feltételeit az adott adattovabbitasokra kiilon
is meg kell vizsgalni.

Az adatkezeld hatdsagi bejelentési kotelezettségére a GDPR 33. cikke irdnyado. FOszabaly szerint
indokolatlan késedelem nélkiil, lehetdség szerint a tudomasszerzéstdl szamitott 72 oran beliil kell
bejelentést tenni, kivéve, ha az incidens valdsziniisithetben nem jar az érintettek jogaira és
szabadsagaira nézve kockdazattal. A részletek hianya nem ad altalanos felmentést a késedelemre: a
33. cikk (4) bekezdése szakaszos tdjékoztatast is lehetdvé tesz. Az adatfeldolgozé észlelés esetén
a 33. cikk (2) bekezdése szerint az adatkezeldt értesiti. A tényallasbol nem allapithaté meg, mely
konkrét szervezet milyen mindségben miikddteti a portalt; ezt nem célszerii elére feltételezni.

A GDPR 34. cikke szerinti érintetti tdjékoztatds magas kockazat esetén, indokolatlan késedelem
nélkil sziikséges, a cikkben meghatarozott kivételekkel. Ez nem kiilon, minden esetben 72 6ras
hatarid6. A genetikai adat érzékenysége, a hozzaférés tényleges megtorténte, az érintett személyek
helyzete és a lehetséges kovetkezmények az egyedi kockazatértékelésben jelentdsek; a jegyzet
ezeket nem helyettesiti automatikus mindsitéssel. Az incidens koriilményeit, hatasait és a megtett
intézkedéseket a 33. cikk (5) bekezdése alapjan akkor is dokumentalni kell, ha végiil hat6sagi
bejelentésre nem kertil sor.

Janosnak, aki mas leletét kapta kézhez anélkiil, hogy az adott vizsgalatot nala elvégezték volna,
tajékoztatast kell kapnia arrol is, hogy a genetikai vizsgalat indikacidja szakorvosi dontés, ¢és a
téves leletfeltoltés az 6 személyes kockazati besoroldsan nem valtoztat.
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Az etikai dilemma

Az intézmény érdeke lehet a bizalom gyors helyreallitas azzal, hogy Janost szamara egy olyan
genetikai teszt elvégzését javasolja, ami szakmailag nem indokolt. Etikailag mégsem fogadhatd
el, mert tjabb félrevezetésre épitené a helyesbitést. Az Orvosetikai Kodex 4.9. pontja az ellatés
sordn tortént tévedésekrdl és hibakrol valo tajékoztatast is a megfeleld kozlés részének tekinti
(ETT, 2025).

A hiba elismerése nem kivanja meg a még nem tisztazott személyes feleldsség azonnali kijelolését.
Elmondhaté, mely tény biztos, mely kérdést vizsgaljak még, és miben volt téves a a Janosnak
eljutott lizenet. Janos szdmara a lényeg az, hogy az 6t érint kdvetkezmények tisztdzodjanak, és
szorongjon olyan lelet miatt, ami nem ra vonatkozik.

Béla jogainak sérelmét azonban nem sziinteti meg Janos megnyugtatasa vagy az, hogy Janos leletei
kozil torlik, Béla pedig megkapja a rd vonatkozé leletet. A hiba elmagyarazasakor nem adhat6 at
rola sziikségtelen tovabbi informacid. A szakdolgozéi kozremiikodésben a MESZK Etikai
Kodexének I1.16. és I11.18-111.19. pontja a betegbiztonsagi probléma jelzését és a bizalmas adatok
védelmét is hangsulyozza (MESZK, 2025). E szerep nem klinikai eredménymindsités, hanem az
¢szlelt probléma megfeleld tovabbitdsa és a tovabbi sziikségtelen feltaras keriilése.

Lehetséges kozles. ,, A feliileten mas személy lelete jelent meg, ezért elnézést keriink. Abbol az
On egészségi dallapotara nem lehet kivetkeztetni. A hibdt és az adatvédelmi kévetkezményeit
kiilon is kivizsgaljuk.”
A mérlegelés rogzitése. A helyesbités, a kozolt informécid és az incidensértékelés legyen
kovethetd. A téves lelet alapjan kezdeményezett ellatasi 1épés hatasat is rendezni kell.
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15. eset. Kutatasi megallapitasbol klinikai diagnozis
Kolcsondsseg » visszajelzés * a kutatasi és klinikai cél hatdara

Tényallas. Az 52 éves Katalin egy meghatarozott genetikai kutatas résztvevdje. A jogszerlien
engedélyezett kutatds eldzetes tajékoztatdja azt tartalmazta, hogy ha az egyén szamara relevans
kovetkeztetés vonhato le, akkor a kutatdsban résztvevd tajékoztatdsara mod van; Katalin ezt
valasztotta. A kutatocsoport olyan varidnst talal, amely szerintiik klinikai értékelést indokolhat.
Klinikai lelet még nincs. Egy munkatars azt javasolja, irjak meg: ,,Genetikai hajlamot igazoltunk,
keresse fel az onkoldgiat.”

A jogi kérdés

Katalin meghatarozott, engedélyezett kutatdsban vett részt, amely az egyéni visszajelzés
lehetdségét elore rendezte. A Hgtv. 6. § (2a) bekezdés c) pontja a kutatdsi eredmény
megismerésének kérését a tajékoztatds korében nevesiti; a 8. és 16. § a résztvevd nyilatkozatat és

a kutatds jogszerli kereteit kapcsolja 0ssze. Az eldzetes valasztds targya azonban a megadott
feltételek szerinti visszajelzés, nem barmely késobbi allitas korlatlan kozolhetdsége.

A ,genetikai hajlamot igazoltunk” mondat tobb bizonyossagot allit, mint amennyit a tényallas
tartalmaz. A kutatocsoport klinikai értékelést indokold megfigyelésrdl beszél, nem mar lezart
klinikai értékelésrol. A jogi hiba lehetdsége ezért nem elsOsorban az e-mail mint csatorna puszta
hasznalatdban, hanem a kozlés tdrgyanak pontatlansagaban és a hozzd kapcsolt ellatasi
kovetkeztetésben all. A Hgtv. 6. § (4) bekezdése szerinti egyéniesitett kozlési garanciat ¢és a
szlikséges szakmai jogosultsagot sem helyettesiti az, hogy a résztvevd korabban igent mondott a
visszajelzésre.

A jogszerl visszajelzéshez vezeté miiveleteket is kiilon kell értékelni. Ki jogosult a kodot a
résztvevohoz kapcsolni, ki Iéphet vele kapcsolatba, mire terjed ki az engedélyezett kutatasi eljaras,
¢s az adott megallapitas belefér-e az eldre rendezett eredménykorbe? A Hgtv. 8. § (4) bekezdése,
16. §-a, valamint a GDPR célhoz kotottségi €s kiilonlegesadat-kezelési feltételei e kérdésekre is
iranyadok. Katalin jelenlegi megismerési szandékanak valtozasa szintén jelentds lehet. A klinikai
haszon reménye nem tesz utdlag jogszeriivé egy eldzetesen megengedhetetlen azonositast vagy
adatfelhasznalast.

A kutatasi eredmény és a klinikai lelet elhatarolasa nem jelenti, hogy minden kutatdsi adat eleve
megbizhatatlan vagy minden személyes visszajelzés tilos lenne. A dontd kérdés az adott adat
ellendrzottsége, rendeltetése, a kozlés bizonyossagi szintje €s az alkalmazhat6 eljarasi keret. Egy
egészségligyi értékelés indokoltsdganak lehetdségérdl szold, pontos kozlés mast allit, mint a
klinikai diagnézis. A konkrét vizsgalat sziikségességét és moddjat az arra jogosult szakember
hatarozza meg; e fejezet csak a kutatasi megfigyelésbdl klinikai bizonyossaggé toérténd, nem
igazolt atlépés jogi jelentdségét elemzi.

A magyar jog sajatos széles korii beleegyezési modelljét ettdl el kell valasztani. Az Eiitv. 3/A. § 1)
pontja és 158/A. § (10) bekezdése szerinti konstrukcidoban a 159. § (3b) bekezdés c¢) pontja a
jovobeli kutatas eredményérdl vald tajékoztatds elmaradasanak eldzetes kozlését irja eld. A
rendelkezés szovege tajékoztatasi szabalyként fogalmaz; nem tartalmaz minden lehetséges
késobbi adatmegismerési igényt kiilon rendezé megoldast. Szerzdi allaspontként ezért sem
altalanos visszajelzési szabadsagot, sem valamennyi humangenetikai kutatasra kiterjedd, feltétlen
tilalmat nem indokolt beldle levezetni. A Hgtv. megismerési szabalyaival valo viszony valddi
jogértelmezési kérdés. Katalin konkrét kutatasaban a visszajelzés rendezett lehetdségét a tényallas
kifejezetten megadja; ezt nem szabad dsszekeverni az eltérd konstrukcioval.
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Az etikai dilemma

Katalin szamara a mintabdl nyert tudés jelentésége nem mertil ki a kutatas tdrsadalmi hasznaban.
A részvételhez kapcsolodhat az a jogos véarakozas, hogy az eldzetesen igért mdodon értesiilhet a
sajat szempontjabdl Iényeges megallapitasrol. A kolcsondsség azonban nem azt jelenti, hogy
minden nyers eredményt diagnozisként at kell adni. A visszajelzés akkor szolgalhatja az egyént,
ha a tartalma érthetd, a bizonytalansaga felismerhetd, és nem tulajdonit a kutatasnak olyan klinikai
szerepet, amellyel az adott eljarasban nem rendelkezik (Ayuso et al., 2013; Sandor, 2025, 97. 0.).

A kutat6i lelkesedés vagy segitd szandék a bizonyossag tulértékeléséhez vezethet. Egy igéretes
megfigyelés bejelentése az intézmény szamara eredmény, a résztvevd szamara viszont Uj
betegségtudatot és dontési terhet jelenthet. Az ETT Bioetikai Kodexének 6.2.3-6.2.6. pontja az
egyéniesitett kozlés, a tajékozott rendelkezés és az adatok bizalmas kezelésének szempontjait
kapcsolja 6ssze (ETT, 2022). A kérelkeriilés ezért nem az informaci6 mindendron valo
visszatartasat, hanem az allitas és a bizonyiték kozotti ardny megtartasat igényli.

Az informéci6 esetleges egészségligyi haszna és a tovabbi értékeléshez valo tényleges hozzaférés
kiilon kérdés. Ha a visszajelzés csak riasztast eredményez, de a résztvevd nem érti, milyen
bizonytalansagrol van sz6, vagy hol kaphat az illetékes szakembertdl felvilagositast, a formalis
kozlés jelentds terhet rohat ra.

A kovetkeztetés hatara. A javasolt e-mail a kutatasi bizonyitékot meghalad6 diagnézist allit. A
torténetben legfeljebb az eldzetesen rendezett, jogszerii visszajelzési folyamatban értelmezhetd a
klinikai ellendrzés lehetosége.

Lehetséges kozlés. ,, A kutatasban olyan megallapitas sziiletett, amelynek lehet egészségiigyi
jelentosége. Ez még nem klinikai diagnozis. A korabban valasztott visszajelzési lehetoség
keretében arrol kaphat tajékoztatast, milyen tovabbi szakmai értékelés johet szoba. Kérjiik,
meérlegelje, kivan-e élni ezzel a lehetoséggel.”
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X. A jogi — etikai megbeszélést segit6é kérdések

Az alabbi segédlet kizardlag a szakmai megbeszElés és a vilagos fogalmazas tdmogatasara
szolgélnak. Haszndlatuk nem tanusitja egy dontés jogszerliségét, és nem potolja az egyedi jogi,
klinikai vagy genetikai tandcsadast.

1. A konfliktus pontos meghatarozasa

Mieldtt megoldést keresiink, érdemes egy mondatban megfogalmazni a dontési kérdést. Mas
probléma az, hogy valaki nem szeretne vizsgalatot, nem kivanja megismerni az eredményt, nem
jarul hozzéd egy Uj kutatdsi célhoz, vagy nem akarja értesiteni csaladtagjat. E dontésekre eltérd
szabalyok vonatkoznak.

Megbeszélési kérdés Miért fontos?
Mely tény biztos, és melyik A klinikai allitas, a vizsgalt személy varakozasa és a jogi
feltételezés? mindsités ne mosodjon Ossze.

. N . A vizsgalat, a megismerés, az adatkdzlés és a megdrzés
Pontosan mirél kell donteni? e ’
ontos Ol kell donte kiilon targy.

Az érintett, a gyermek, a partner vagy hozzatartozo és a

. . r r 14 r . 'r)
T SB[ AE L7 LS S kutatas érdeke kiilon megnevezhetd.

Mi a kdtelez6 szabaly? Mit mond a jog, mi a jogszabaly pontos tartalma?

Hol van értelmezési A jogszabalyok kapcsolata és a hianyzo tény kiilon
bizonytalansag? megvizsgalando.

Van-e kevésbé beavatkozo, A célt szolgdld adattartalom vagy kozlési moéd nem
jogszerl lehetség? sziikségképpen a teljes lelet atadasa.

Mi az, amirdl e megbeszélés nem  Klinikai indikécio, vizsgalati modszer, kezelés és hatosagi
donthet? engedély nem keletkezik egy etikai megbeszélésbol.

11. tablazat. Kérdések egy jogi—etikai esetmegbeszéléshez.

Sajat szerkesztés a jegyzetben elemzett konfliktusok alapjan.

2. A leletmagyarazo beszélgetés jogi — etikai tartalma

A kovetkezd mondatkezdések kizarolag elvi példak az arra jogosult szakember szamara. A konkrét
tartalom csak az egyedi helyzet ismeretében tolthetd ki.

A vizsgalati kérdés felidézése: ,,A vizsgélat erre a kérdésre iranyult...” A vizsgalt személy
varakozasanak tisztazasa: ,,On milyen kérdésére varta leginkabb a valaszt?” ,,Miért dontott a
vizsgélat elvégzése mellett?”

Az eredmény és korlatja: ,,A lelet ezt éallapitotta meg...”; ,,EbbOl ugyanakkor nem kovetkezik,
hogy...” A korlatot egy konkrét, az érintett szaimara jelentds kdvetkeztetéshez célszerti kapcsolni.

A megismerés és a részvétel: ,,Van olyan informaci6, amelyrél most nem szeretne részletesen
besz¢lni?”; ,Kit szeretne bevonni ebbe a beszélgetésbe?” E kérdések nem helyettesitik az
adatkozlési jogosultsag ellendrzését.
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A megértés ellendrzése: ,,Szeretném tudni, hogy érthetden fogalmaztam-e. On hogyan értelmezi
ezt az eredményt?” A valasz megmosolygasa, mindsitése vagy szamonkérése helyett a magyarazat

pontossaga a kérdés.

A nyitott dontés megnevezése: ,,Melyik kérdéshez van még sziiksége informaciora vagy idére?” A
beszélgetés végén kiiloniiljon el az elhangzott szakmai vélemény, az érintett dontése €s a még
tisztdzando kérdés [Eiitv. 13. és 136. §; Hgtv. 6-8. §].

3. Félrevezeto és pontosabb megfogalmazasok

Félrevezeto megfogalmazas

Helyzethez igazitando pontosabb valtozat

b

»Negativ, tehat minden rendben.’

»A célzott negativ lelet semmit
sem zar ki.”

,»Nincs BRCA-génje.”

,»A bizonytalan eltérés is pozitiv
eredmény.”

,»A csaladjanak joga van mindent
tudni.”

,,Alairta, ezen mar nem
valtoztathat.”

»A szlirés biztos diagnozist
adott.”

,,Ha nem ad mintat a kutatashoz,
nem tudjuk ellatni.”

,,Mindent torliink, mintha nem is
tortént volna.”

,»A kutatas igazolta a betegségét.”

Nem informativ negativ eredménynél: ,,Nem azonositottak
olyan eltérést, amely megmagyarazna a vizsgalt tiineteket
vagy csaladi halmozddast.”

A csaladban ismert eltérést Onnél nem mutattak ki. Ez
erre a konkrét kérdésre érdemi valasz.”

,,A csaladban ismert BRCA-varianst nem mutattak ki.”

,»A varians jelentdsége jelenleg bizonytalan; nem azonos az
igazolt koroki eltéréssel.”

»A csalddtagjai szdmara is fontosak lehetnek ezek az
eredmények.”

,» 11sztazzuk, mire vonatkozott a korabbi dontés, és milyen
valtoztatdsi vagy visszavonasi lehetdség all fenn.”

»A szlirés magas kockdzatot jelzett. A tovabbi tisztazas
lehetdségéral kiilon tajékoztatas sziikséges.”

A valaszthatd kutatasi részrol az ellatasi dontéstol
elkiilonitve nyilatkozhat.”

»A kérelem pontos targyat €s a mintara, adatra, illetve
dokumentaciora vonatkozd szabalyokat kiilon kell
attekinteni.”

»A kutatdsi megallapitds egészségiligyi jelentdsége kiilon
klinikai értékelést igényelhet.”

12. tablazat. A félrevezeté kozlés felismerését segité mondatpéldak.

Sajat szerkesztés az 1-15. eset alapjan. A jobb oldali mondatok is csak a megfeleld tényallasban hasznalhatok; nem képeznek teljes tajékoztatast.
A célzott és a nem informativ negativ eredmény példaja szandékosan kiilon szerepel.
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XI. Intézményi megyvitatas és feliilvizsgalat

A jegyzet esetei intézményi jogi és etikai konzultacidban, oktatasban vagy tovabbképzésben
dolgozhatdk fel. A jegyzet tartalma nem mindsiil szakvéleménynek, jogi allasfoglalasnak.

A vizsgalt konfliktusnal legyen azonosithatd, ki hozza meg a sajat feladatkorébe tartozo dontést.
Az adatvédelmi, jogi vagy etikai kozremilkodés tdmogatja, de nem veszi 4t automatikusan a
klinikai dontéshozo feleldsségét. A jegyzet nem ir eld 0 intézményi szerepkort, kotelezd
formanyomtatvanyt vagy laboratériumi munkafolyamatot, és semmiképpen sem tekinthetd
szakmai konszenzus eredményének.

Az oktatasi feldolgozasban a fiktiv torténetek valos személyek egészségiigyi adatai nélkiil
hasznalhatok. Valos ligy megbeszélésekor a résztvevok hozzaférési jogosultsagat és az adatkezelés
céljat kiilon kell vizsgalni. A belsd jogi vagy etikai konzultacid, a mindségfejlesztés és a
tudomanyos kutatds nem a megbesz€lés elnevezése, hanem a tényleges célja és miiveletei alapjan
kiiloniil el [GDPR 5., 6. és 9. cikk; Hgtv. 16. §].

A jegyzethez kapcsolodd minden visszajelzést, javitasi javaslatot és szakmai észrevételt a
nogel.monika@ga.sze.hu cimre varok. Kérem, a visszajelzés tartalmazza az érintett fejezet, eset,
tablazat vagy abra szamat. Az e-mailben ne szerepeljen személyazonositd adat vagy az érintett
azonositasara alkalmas egészségligyi adat.



© Nogel Moénika |

XII. Melléklet - Esetek kozos jogi és etikai mérlegeléshez

Utmutaté a feldolgozdshoz és tiz megbeszélésre szdnt helyzet

1. A fejezet célja és hasznalata

A fejezet a jegyzetben targyalt kérdések onalld feldolgozasahoz késziilt. Tiz 1j, fiktiv helyzetet
tartalmaz, amelyek egyéni felkésziilésben, munkatarsak kozotti esetmegbeszélésen vagy
tovabbképzésen egyarant hasznalhatok. A torténetek a korabbi, elemzéssel ellatott tizendt esetet
egészitik ki. A torténetek és a kérdések e jegyzethez készitett oktatdsi anyagok; nem valds
személyek esetismertetései, és nem mas esetgylijteménybdl atvett torténetek.

A feladat a jogi és etikai probléma felismerése, a sziikséges informaciok elkiilonitése és a
lehetséges allaspontok indokolasa. Az esetekhez nem tartozik megoldokulcs. Ez nem jelenti azt,
hogy minden elképzelhetd eljaras jogszerli vagy valamennyi allaspont egyforman megalapozott.
A kotelezd jogi feltételt nem helyettesitheti a csoport egyetértése. A jogi szabalyozas etikai
kritikaja is megfogalmazhato, de azt el kell kiiloniteni az adott jogallapot mellett megengedett
eljaras értékelésétol.

A torténetekben megadott klinikai koriilményeket a feladat tényeként kell kezelni. Ha a jogi vagy
etikai kovetkeztetéshez tovabbi szakmai informécio sziikséges, azt kérdésként kell megjeldlni. A
hianyzo6 adatot nem helyes sajat feltevéssel potolni, majd erre alapozni a megoldast.

A csoport valasszon egy esetet, ¢és els6ként csak az alaphelyzetet dolgozza fel. A résztvevok
roviden, egymastol fiiggetleniil fogalmazzak meg, szerintik mi a megoldand6 kérdés. Ezt
kovetden vessék Ossze a valaszokat: ugyanazt a problémat és ugyanazt az érintettet tekintették-e a
mérlegelés kdzéppontjanak?

A ,helyzet valtozata” kiilon feladat. Csak az elsé megbeszélés utan érdemes elolvasni, mert azt
mutatja meg, mely koriilményre épiilt a korabbi allaspont. Az alaphelyzet €s a valtozat tényeit nem
szabad Osszekeverni. A feldolgozas végén azt is meg lehet allapitani, hogy a rendelkezésre allo
adatok alapjan valamely kérdés még nem donthetd el. Ehhez meg kell nevezni a hianyzo
informaciot és annak jelentOségét.
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2. A kozos feldolgozas menete

A megbeszélést segito kérdés

1. A tények Mi szerepel kifejezetten a torténetben? Mit feltételeziink? Melyik
elkiilonitése hianyzo tény valtoztathat a megitélésen?

2. A jogi keret Ki, milyen jogosultsag alapjan donthet? Mely rendelkezést kell
azonositasa alkalmazni, és mi igényel jogértelmezést?

3. Az érintettek Kinek milyen érdeke, félelme vagy valasztasa jelenik meg? Kinek a
nézopontja szempontjarol nincs kézvetlen informacionk?

4. Az allaspontok Milyen lehetdségek mellett szolnak indokok? Melyik lehetdség milyen
osszevetése sérelmet okozhat, és milyen feltétellel tarthato elfogadhatonak?

5. A kovetkeztetés Mit modosit a helyzet valtozata? Miben van egyetértés, és mely
feliilvizsgalata kérdésben maradt fenn indokolt eltérés?

13. tablazat. A fiktiv esetek kozos feldolgozasanak javasolt menete.

A kérdések oktatasi munkarendet irnak le; nem klinikai dontési algoritmus, személyes adatok felvételére szolgalo lap vagy megfeleldségi
ellendrzolista.

A beszélgetés vezetése

A beszélgetést vezetd személy a kérdések tisztdzasat és az érvek litkdztetését segitse. Ne sajat
allaspontjanak elfogadasat tekintse a foglalkozés sikerének. Ugyanakkor jelezze, ha egy allitas
ellendrizetlen jogi feltevésre €piil, vagy a csoport etikai érvvel probal hidnyzé jogalapot potolni.
A bizonytalan jogkérdést azonositani és késobb ellendrizni kell; azt nem tobbségi szavazas donti
el.

Erdemes kiilon megszolaltatni azt a nézSpontot is, amely a vita soran hattérbe szorult. Ennek soran
el kell valasztani, mit tudunk az érintett kivansagarol, és mit gondolunk mi az 6 érdekének. A
szakmai hierarchia ne hatarozza meg, melyik vélemény kap teret. A csoporttagok nem kotelesek
sajat egészségiigyi vagy csaladi tapasztalataikat megosztani.

A gyakorlatokhoz nincs sziikség valos személy egészségiligyi adatara. Az oktatési feljegyzésben
az érvek és a nyitott kérdések szerepeljenek. Ha valaki valos tigyet vet fel, annak megbeszélése
nem valik automatikusan megengedetté attdl, hogy a csoport egészségiigyi szakemberekbdl 4ll; az
adatkezelési cél €s a hozzaférési jogosultsag kiilon vizsgalando [Eiitv. 25. §; GDPR 5., 6. és 9.
cikk].
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M1. Kinek az adata szerepel a csaladfan?

Sajat adatokhoz valo hozzaférés « hozzatartozoi maganélet

Helyzet. A 36 éves Balazs masik intézményben folytatnd genetikai kivizsgalasat, ezért a korabbi
ellatohelytdl masolatot kér a sajat dokumentacidjarol, benne a csaladfaval. A csaladfa tobb
taladlkozo soran késziilt: egyes informaciokat Baldzs kozolt, mas adatokat a testvére adott meg,
amikor ugyanott sajat jogan vett részt genetikai tandcsadason. Az Osszekapcsolt feljegyzések
kozott a testvér korabbi varanddssagara ¢és az édesanya egészségi allapotara vonatkozoé részletek
is vannak.

A masik intézmény szakorvosa a csaladi adatok egy részét Balazs értékeléséhez fontosnak tartja,
de még nem jeldlte meg, pontosan mely informaciokra van sziiksége. Balazs azt mondja: ,,Ha az
én vizsgalatomnal haszndltdk, szeretném tudni, mi alapjan jutottak kovetkeztetésre.” Testvére attol
tart, hogy olyan magénéleti részlet is ismertté valik, amelyrdl eddig nem beszélt a csaladnak. A
dokumentécio egyes részei ezért egyszerre érintenek tobb személyt.

Kérdések a megbeszéléshez

1. Mit kell tisztazni ahhoz, hogy megkiilonboztethetd legyen Balazs sajat adata, a més személyre
vonatkoz6 adat és a mindkettdjiiket érintd informacid?

2. Hogyan lehet érdemi Balazs hozzaférése anélkiil, hogy sziikségteleniil feltarna testvére
maganéletét? Milyen korldtozds tenné viszont érthetetlenné a sajat tigyében levont
kovetkeztetést?

3. Mas megitélést igényel-e a vizsgalt személynek adott masolat €s az ellatdsban részt vevo
szakember részére torténd adattovabbitas? Mely tények és jogosultsdgok ismerete sziikséges
ehhez?

4. Milyen magyarazatot tartananak elfogadhatonak az érintettek szdméra, ha a kért iratot nem
valtoztatas nélkiil adjak ki?

A helyzet valtozata. A testvér hozzajarul a csaldd szempontjabol jelentds genetikai tény
megosztasdhoz, de a varanddssagaval kapcsolatos részletekéhez nem. Mennyiben pontositja ez a
kérdést, és mi marad tovabbra is tisztazando?

Kapcsolodo témak a jegyzetben. Hozzatartozoi hozzaférés; a genetikai minta és adat jogi
helyzete.
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M2. Nagykoru lett, de tovabbra is az anya kapja az értesitést

Onallé dontés « csaladi segitség * kordabbi kapcsolattartdsi rend

Helyzet. A 19 éves Zsofi gyermekkora ota jar egy oOrokletes allapot miatt ellendrzésre.
Cselekvoképes nagykort. Kordbban édesanyja egyeztette az id6pontokat, és a csalad egyiitt
beszélte meg az eredményeket. Az intézmény kapcsolattartasi adatainal tovabbra is az anya e-mail-
cime ¢és telefonszama szerepel. Zsofi szeretné, ha az egészségi allapotaval kapcsolatos uj
tajékoztatast eldszor 6 kapnad meg, az idépontok szervezésében azonban tovabbra is igényli
¢desanyja segitségét.

Az anya azzal fordul az asszisztenshez, hogy ez mindig igy miikodott, lanya pedig a rendeldben
nem szokott tiltakozni. Zso6fi kiilon beszélgetésben azt mondja: nem szeretné megbantani az
¢desanyjat, de a kovetkezd konzultacion olyan csaladtervezési kérdést is feltenne, amelyrdl vele
még nem akar beszélni. Nagykorisaga ota nem tisztaztak kifejezetten, mire terjedjen ki az anya
részvétele.

Kérdések a megbeszéléshez

1. Milyen kiilonbség van az idOpont-egyeztetésben nyujtott segitség, a genetikai adatok
megismerése és az egészségligyi dontésben vald részvétel kozott?

2. Mi allapithatdé meg Zso6fi hallgatasabol a k6zos konzultacidokon, és mi nem? Hogyan tarhato fel
sajat kivansaga csaladi allasfoglalas kikényszeritése nélkiil?

3. Hogyan drizhetd meg a csaladi tamogatas tigy, hogy kozben Zsofi ténylegesen gyakorolhassa
sajat jogait?

4. Mely korébbi felhatalmazasokat vagy kapcsolattartasi beallitdsokat kellene megismerni a jogi
értékeléshez?

A helyzet valtozata. Zsofi kifejezetten kéri, hogy az anya a tovabbi eredménykézlésen is jelen
legyen, de a csaladtervezési beszélgetés egy részét nélkiile szeretné folytatni. Valtoztat-e ez azon,
mit jelent az 6nallosag tiszteletben tartasa?

Kapcesolodé témak a jegyzetben. Onkéntesség és a dontés targya; hozzatartozok és
meghatalmazott személyek.
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M3. A hozzatartozo fordit, de nem mindent mond el

Erthetd tdjékoztatds » bizalom * az érintett sajat hangja

Helyzet. Az 57 éves olasz anyanyelvii Maria hétkoznapi helyzetekben beszél magyarul, az
Osszetett egészségiligyl magyarazatot azonban nehezen koveti. Genetikai tanacsadéasra felnott
lanyaval érkezik, akiben megbizik, és akinek segitségét szivesen veszi. A konzultaci6 elétt a lanya
kiilon azt kéri az orvostol, hogy a bizonytalan kovetkezményeket és a csaladtagokat érintd
kérdéseket inkdbb ne részletezze: ,,Anyam csak megijedne, én majd elmagyarazom neki, amit
tudnia kell.”

Maria a beszélgetés kdzben tobb kérdést is feltesz olaszul. Lanya ezekbdl rovid dsszefoglalot ad,
a szakember pedig nem tudja megitélni, eljutnak-e hozza az eredeti kérdések. Nincs adat arra, hogy
Maria a tajékoztatasr6l lemondott volna. A kovetkezd, megfeleld nyelvi segitséggel
megszervezheté iddpont késobbi; a halasztds tényleges kovetkezményét az esetleiras nem
hatarozza meg.

Kérdések a megbeszéléshez

1. Miben kiilonbozik a Maria altal igényelt nyelvi segitség attdl, hogy a hozzatartozd6 maga
véalogatja meg a kzolhetd informaciot?

2. Milyen koriilménybdl ismerheté meg Maria sajat kivansdga? Miért nem azonos a nyelvi akadaly
a dontési képesség hianyaval?

3. Hogyan lehet szoba hozni a kozvetités pontossagat gy, hogy az ne mindsitse eleve
rosszhiszemiinek a lanyt, de ne is hagyja hattérben Mariat?

4. Mit kell tisztdzni a késdbbi idépont kovetkezményérdl és a rendelkezésre allo segitségrol,
miel6tt a csoport az 1dozités kérdésében allast foglalna?

A helyzet valtozata. Maria egyértelmuen jelzi, hogy a részletek egy részét nem szeretné hallani,

a sajat dontéséhez sziikséges alapvetd magyardzatot viszont kéri. Hogyan véltoztat ez a
tajékoztatas terjedelmének megitélésén?

Kapcsolodo témak a jegyzetben. A tajékoztatas érthetOsége; Onkéntesség; hozzatartozoi
részvétel.
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M4. A kezeloorvos kutatasi részvételt ajanl

Onkéntesség * bizalmi viszony « az ellatds és a kutatds elhatdroldsa

Helyzet. A 49 éves Eva ritka, 6rokletes allapot miatt hosszabb ideje ugyanahhoz az orvoshoz jar.
Elégedett az ellatasaval, és kiillondsen fontosnak tartja, hogy az orvos ismeri a csaladi el6zményeit.
A kezel6orvos egy megfelelden engedélyezett genetikai kutatdsban is kozremiikodik, és egy
kontroll alkalmaval felajanlja Evanak a részvételt. A tajékoztato vildgosan rogziti, hogy a kutatas
Onkéntes, visszautasitdsa nem érinti az ellatast. A részvételtdl kozvetlen terapias elonyt nem
igérnek.

Eva az orvos eldtt igent mond, az asszisztensnek azonban késébb bevallja, hogy tart az adatainak
tovabbi felhasznalasatol. ,,Annyit segitettek nekem. Nem szeretném, ha azt gondolnak, hogy
halatlan vagyok.” A munkatérsak eltérden itélik meg a helyzetet: egyikiik szerint a korrekt irdsbeli
tajékoztatd elegendd, masikuk ugy latja, hogy Eva a visszautasitas lehetdségét a személyes
kapcsolat miatt nem ¢éli meg valddi valasztasként.

Kérdések a megbeszéléshez

1. Milyen jelek alapjan vizsgalndk az onkéntességet? Mit mutat a torténet, és mi lenne puszta
feltételezés az orvos szandékarol?

2. Miben kiilonbozik a hala, a megfelelési vagy, a befolyasolas és a kényszer? Melyik kérdéshez
elegendok az eset adatai?

3. Mi segitheti Evat abban, hogy a kutatasrol a sajat szempontjai szerint dontson, anélkiil, hogy a
csoport elore a részvétel vagy a visszautasitas felé terelné?

4. Hogyan lehet a bizalmi viszony értékét megdrizni ugy, hogy a kutatoi érdek ne keveredjen az
ellatas feltételeivel?

A helyzet valtozata. Eva 6néalldan szeretne részt venni, csaladtagjai viszont arra kérik, hogy
utasitsa vissza. Mennyiben mas ekkor az 6nkéntességet veszélyeztetd befolyas forrasa?
Kapcsolodo témak a jegyzetben. Az ellatasi és kutatdsi cél elkiilonitése; tdjékoztatas és
beleegyezés.
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MS5. A minta ritka, a visszavonas egyértelmii

Rendelkezési jog * tarsadalmi haszon * a visszautasitas terhe

Helyzet. Levente egy konkrét genetikai kutatashoz adott mintat és beleegyezést. A mintat ¢és az
azonosithatd genetikai adatot kizarolag e kutatds céljara taroljak; az eset nem az Eiitv. szerinti,
nemzetstratégiai kutatdshoz kapcsolodod széles korli beleegyezésre épiil. Levente késdbb
egyértelmlien visszavonja a hozzajaruldsat, és kéri mintdjanak, valamint genetikai adatainak
megsemmisitését. Indokként annyit mond: mér nem érzi elfogadhatonak a tovabbi tarolast.

A kutatdcsoport szamara a minta kiilonosen értékes, mert nagyon kevés hasonlo résztvevot sikertilt
bevonni. Egy munkatars szeretné Leventének részletesen elmagyardzni, milyen tudomanyos
veszteséggel jarhat a dontése. Masikuk attol tart, hogy ezzel a résztvevore haritandk a kutatas
sikeréért viselt feleldsséget. A csoportnak a kérelem teljesitése mellett a mar elkésziilt Gsszesitett
elemzések helyzetét is tisztdznia kell.

Kérdések a megbeszéléshez

1. Hol hizodik a hatar a dontés kovetkezményeinek targyilagos ismertetése és a résztvevore
helyezett erkolcsi nyomas kozott?

2. Sziikség van-e Levente indokainak értékelésére ahhoz, hogy a kérelmét a megfeleld jogi
keretben kezeljék? Milyen szerepe lehet egy onként vallalt tovabbi beszélgetésnek?

3. Milyen kiilonbséget kell tenni a megOrzott minta, az azonosithatd genetikai adat és a mar
létrejott Osszesitett kutatdsi eredmény kozott? Milyen informdcié hidnyzik az utdbbi
megitéléséhez?

4. Hogyan fogalmazhato meg a kutatas kozosségi értéke anélkiil, hogy a részvétel megsziintetése
halatlansagnak vagy masok egészsége veszélyeztetésének tlinne?

A helyzet valtozata. Levente nem a részvételt sziinteti meg, hanem csak az 0 Kkiilsé
kutatocsoportnak torténd tovabbitast utasitja el. Miben kiilonbozik ekkor a nyilatkozat targya?

Kapcsolodo témak a jegyzetben. Visszavonas és megsemmisités; kutatasi felhasznalas és
biobank.
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M6. A csalad csak az érintett halala utan kérdez

Hozzatartozoi érdek * korabbi rendelkezés * a kozlés terjedelme

Helyzet. Pal édesanyja két éve meghalt. Pal sajat egészségi helyzetének ¢és gyermekvallalassal
kapcsolatos kérdéseinek tisztazasa érdekében felkeres egy genetikai ellatohelyet. Tudja, hogy
édesanyjarol életében késziilt genetikai lelet, de annak tartalmat nem ismeri. A korédbbi
ellatohelytdl ezt a dokumentumot kéri. Uj mintavételt vagy az elhunyt mintajanak 0j vizsgélatat
nem kezdeményezi.

Pal testvére tiltakozik: édesanyjuk zarkozott volt, és szerinte nem szerette volna, hogy a csalad a
leletérdl beszéljen. A rendelkezésre allo iratokbdl egyeldre nem tisztazott, tett-e az anya a minta
vagy a genetikai adatok késobbi felhasznaldsara vonatkozo nyilatkozatot. P4l szakorvosa szerint
bizonyos csalddi informaciok relevansak lehetnek, de azt még nem hatdrozta meg, mely adatok
sziikségesek, illetve mas forrasbol megszerezhetok-e.

Kérdések a megbeszéléshez

1. Mely jogi kérdések térnek el attol az esettdl, amikor az elhunyt haladlanak okardl vagy az azt
megeldz6 kezelésérdl kérnek tajekoztatast?

2. Mit jelenthet az anya kordbbi kivansaga, é¢s hogyan kiilonithetd el a felidézett csaladi vélekedés
egy tényleges rendelkezd nyilatkozattol?

3. Mi sziikséges annak megitéléséhez, hogy Pal sajat egészségligyi érdekében milyen adat valhat
hozzaférhet6vé? A teljes leletre van-e feltétleniil sziikség?

4. Hogyan vehetd figyelembe a gyasz és a testvérek kozotti konfliktus anélkiil, hogy barmelyik
hozzétartoz6 kizarolagos rendelkezési jogat adottnak tekintenék?

A helyzet valtozata. Elokeriil az anya irdsbeli nyilatkozata. A csoport el6szor csak azt tudja réla,
hogy ,,a genetikai adatok felhasznaldsat korlatozza”. Miért fontos a pontos tartalmat és alakisagat
megismerni, mieldtt a kérelemrdl kovetkeztetést vonnanak le?

Kapcsolodo témak a jegyzetben. Hozzatartozoi adatmegismerés; a minta és a genetikai adat
feletti rendelkezés.
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M7. Név nélkiil is felismerheto

Oktatasi haszon * azonosithatosag * csaladi maganélet

Helyzet. Egy egészségligyi szakember tovabbképzésen szeretné bemutatni egy ritka 6roklédo
allapottal ¢10 csalad torténetét. Az érintett csaladtag szivesen segit, mert fontosnak tartja, hogy a
szakemberek tanuljanak a tapasztalatabol. Sajat betegségérdl korabban egy nyilvanos internetes
bejegyzésben is irt. A késziilo eldadasbol eltavolitjak a neveket, de megmarad a telepiilés, a ritka
csaladi eléfordulas, az ¢letkorok és egy jellegzetes foglalkozas.

A csaladfa két olyan rokonra vonatkozd egészségiigyi adatot is tartalmaz, akik a nyilvénos
torténetben nem szerepeltek. Az egyik rokon attdl tart, hogy a helyi résztvevok felismerik dket. A
tovabbképzés egy részét interneten is kdzvetitenék, €s a felvételt késébb hozzaférhetové tennék.
Az érintett eddig csak a sajat torténetének oktatasi bemutatasardl beszélt az eldadoval; a kozvetités
¢s a késobbi felvétel részleteit még nem tisztaztak.

Kérdések a megbeszéléshez

1. Miért nem donthetd el az azonosithatosag pusztan a nevek jelenléte vagy hidnya alapjan? Mely
részletek 0sszekapcsolasa lehet jelentds?

2. Mire lehet és mire nem lehet kovetkeztetni abbol, hogy az érintett kordbban sajat magérol
nyilvanosan irt?

3. Milyen kiilon kérdés a hozzatartozok adatainak felhasznalasa, az €16 kozvetités és a felvétel
késdbbi hozzaférhetdsége?

4. Hogyan Orizhetd meg az oktatasi kérdés érdemi tartalma kevesebb azonosito részlettel vagy
onallo fiktiv torténettel? Mely részlet sziikséges valoban a dilemma megértéséhez?

A helyzet valtozata. A torténetet kizarolag az adott személy ellatdsdban, jogszeri hozzaféréssel
részt vevo szakemberek besz¢lik meg, aktualis ellatasi céllal. Mely koriilmény valtozott, és mely
adatvédelmi kérdés marad fenn?

Kapcsolodo témak a jegyzetben. Titoktartds; azonosithatosag; az oktatasi és az ellatasi cél
kiilonbsége.
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MS8. Ugyanaz a lehetdség, eltéro hozzaférés

Meéltanyossag * bizalmassag * valos valasztasi lehetoség

Helyzet. Egy genetikai ellatohely az eredmények megbeszélésére videdkapcsolatos €s személyes
iddépontot is kinal. A korabbi idépont rendszerint a videdkonzultaciora érhetd el. A torténetben
szerepld két vizsgalt személy helyzetét a felelds klinikusok az 1d6zités szempontjabol hasonlonak
itélik; a feladat nem orvosi slirgdsségi sorrend kialakitasara iranyul.

Az egyik vizsgalt személy megfeleld eszkézzel és otthoni, bizalmas térrel rendelkezik. A
masiknak, a 44 éves Katalinnak csak munkahelyi eszkoz all rendelkezésére, otthon pedig méasok
jelenlétében tudna beszélni. Személyes megjelenése utazasi koltséggel és nehezen megoldhatd
munkaid6-kieséssel jar. A szomszédja felajanlja a szamitogépét és a segitségét, de Katalin nem
szeretné, hogy a csaladi genetikai kérdésrdl tudjon. A munkatirsak egy része szerint mindkét
személy azonos lehet6séget kapott; masok szerint a tényleges részvétel feltételei kiilonboznek.

Kérdések a megbeszéléshez

1. Miben kiilonbozik az azonos felajanlas és az érdemben hozzaférhetd lehetdség? Melyik akadaly
jelenik meg kifejezetten a torténetben?

2. Hogyan kapcsolddik 6ssze ebben a helyzetben a bizalmassag, az érthetdé kommunikécio és a
méltanyossag?

3. Milyen intézményi lehetdséget és korlatot kellene tisztdzni, mieldtt a csoport megoldast
javasolna? Mit nem lenne megalapozott megigérni?

4. Mibdl ismerheté meg Katalin sajat sorrendje a szdmara fontos szempontok k6zott? Miért nem
megfeleld pusztan egylittmiikodési hidnyként leirni a nehézséget?

A helyzet valtozata. Katalin a nehézségek ismeretében is a videdkonzultaciot részesiti elényben.
Hogyan valtozik a mérlegelés, és mely kérdéseket nem tesz feleslegessé ez a valasztas?

Kapcsolodo témak a jegyzetben. M¢éltanyossag és az ellatas folytatdsa; a kommunikéciod
feltételei.
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M9. Felkésziilni szeretne, nem elore eldonteni mindent
Reproduktiv onrendelkezés « eltéro informacioigény « elofeltevések

Helyzet. A 31 éves Borbala varandossaga alatt genetikai tanacsadason vesz részt. Elmondja, hogy
a vizsgalati eredménytdl fiiggetleniil szeretné folytatni a varanddssagot. Ugyanakkor fontos
szdmara, hogy amennyiben lehetséges, felkésziilhessen a gyermek esetleges sajatos sziikségleteire
¢s a csalad eldtt allo feladatokra. A konkrét vizsgéalat szakmai indokoltsaganak €s jogi feltételeinek
megitélése az illetékes ellatok feladata; az esetleiras egyik modszer alkalmazhatdsagat sem donti
el.

Borbéla parja ugy véli, ilyen dontés mellett a vizsgalat csak sziikségtelen szorongést okozna. A
megbeszélésen az egyik munkatars is azt kérdezi: ,,Ha az eredmény ugysem valtoztat a dontésén,
miért szeretné tudni?” Borbdala ettdl ugy érzi, hogy az informacié megszerzésének csak egyetlen
elfogadhatd célja lehet. Azt sem tudja még pontosan, mely kérdésekre var valaszt, €s milyen
bizonytalansdggal jarhat a vizsgalat.

Kérdések a megbeszéléshez

1. Milyen kiilonb6zd célokat kapcsolhat a varandds n6 a genetikai informacié megismeréséhez?
A torténet melyik célrol szol, és melyiket tulajdonitjak neki masok?

2. Hogyan targyalhat6 az informéacio6 lehetséges haszna és terhe tigy, hogy az ne egy elére elvart
reproduktiv dontést feltételezzen?

3. Miért kell kiilon értékelni Borbala sajat céljat és a konkrét vizsgalat szakmai, jogi, illetve
hozzaférési feltételeit?

4. Hogyan lehet a partner aggodalmanak is teret adni anélkiil, hogy az helyettesitené Borbala sajat
dontését vagy hattérbe szoritand a kérdéseit?

A helyzet valtozata. Borbala azt mondja, bizonyos egészségiigyi kérdésekrdl szeretne
tdjékozodni, mas lehetséges informaciokat azonban nem kivan megismerni. Milyen tovéabbi
tisztazas sziikséges, mieldtt ezt egy adott vizsgalat korében megvaldsithatd valasztasnak
tekintenék?

Kapcsolodo témak a jegyzetben. A sziirés ¢és diagnosztika elhatiroldsa; a megismerés joga;
reproduktiv 6nrendelkezés.
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3. A megbeszélés lezarasa és az 6nallo reflexio

A megbesz€lés végén a résztvevok roviden foglaljdk ssze, melyik allaspontot tartjak a megadott
tények mellett leginkabb indokolhaténak. A lezards nem kivan egyhangusagot. Ha eltérd
kovetkeztetések maradnak, azok indokait is rogziteni lehet. Més a nézetkiilonbség oka, ha a felek
eltéréen értelmeznek egy rendelkezést, ha kiilonbozé tényeket feltételeznek, vagy ha
ugyanazoknak az érdekeknek eltérd sulyt tulajdonitanak.

A foglalkozas értékelésében az érvelés legyen a szempont: a résztvevd felismerte-e a dontés
targyat, pontosan hivatkozott-e a jogi keretre, jelezte-e a hianyz6 informaciot, €s szamot adott-e a
sajat allaspontjaval jar6 hatranyrol. Az sem k6zombos, hogy érdemben valaszolt-e a vele ellentétes
allaspont legerdsebb érvére. A puszta egyetértés nem helyettesiti ezt a munkat.

Az alabbi kérdések a sajat tanuldsi folyamat atgondolasat segitik. Nem egészségiigyi
dokumentécios kovetelmények, €s nem tanusitjak egy intézményi dontés jogszertiségét.

1. Melyik kezdeti feltevésemet modositottam a megbeszélés soran?

2. Melyik érintett szempontjara figyeltem fel késébb, mint kellett volna?

3. Mi a valasztott allaspont legerdsebb ellenérve?

4. Milyen tovabbi informaciotdl vagy jogértelmezési kérdéstdl fiigg a kovetkeztetésem?

Az esetmegbesz¢lés eredménye lehet egy indokolt allaspont, tobb vallalhatod lehetdség vagy egy
pontosan koriilirt, tovabbi tisztazast igénylo kérdés. A cél az, hogy megismerhetd legyen, milyen
tény, jogi kovetelmény ¢és etikai megfontolas vezetett a kovetkeztetéshez.
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