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Ochrona danych genetycznych - od koncepcji
indywidualnej do grupowej

Streszczenie

Artykul prezentuje stopniows zmiane podejscia do indywidualnej kon-
cepcji ochrony danych osobowych na rzecz zastosowania koncepcji gru-
powej w przypadku danych genetycznych, ktére ze swojej natury maja
zastosowanie do wigcej niz jednej osoby. Zastosowanie koncepcji grupo-
wej opiera si¢ na normach prawa unijnego, orzecznictwie Europejskiego
Trybunatu Praw Czlowieka, Trybunatu Sprawiedliwosci Unii Europej-
skiej, Sadu Najwyzszego Islandii, a takze na dokumentach o charakte-
rze soft law. Prezentowane w pracy orzecznictwo podnosi, ze informacja
genetyczna ma znaczenie zarowno dla dawcy materialu genetycznego, jak
i dla os6b z nim spokrewnionych. Tym samym dane genetyczne osoby
A powstale z probki biologicznej od niej pobranej moga stanowié row-
niez dane genetyczne osoby B. Tym samym ustanowiony na bazie prawa
unijnego status osoby, ktorej dane dotycza, powinien zostac rozciagniety
na wicksza liczbe 0sob, niz sugeruja to unijne przepisy o ochronie danych
osobowych. Zaprezentowana argumentacja potwierdza uksztaltowanie
si¢ tendencji do wskazywania na grupowy charakter danych genetycz-
nych. Ciagly wzrost ilosci informacji genetycznej w obiegu spoleczno-
-gospodarczym bedzie jedynie wzmacnial t¢ tendencje, ktora ma na celu
pelng realizacj¢ prawa do ochrony danych osobowych.
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Wstep

Juz 20 lat temu Marek Safjan wskazywal na duze znaczenie ochrony
danych genetycznych mogacych tworzy¢ wizerunek genetyczny osoby'.
Od tamtego czasu dokonal si¢ przelom w genetyce. W pierwszej deka-
dzie XXI wieku sekwencjonowanie calego genomu ludzkiego przeszto
droge od jednej z najwickszych naukowych aspiracji do atwo dostep-
nej techniki okreslajacej cala sekwencje kwasu deoksyrybonukleinowego
(DNA) jednostki — unikatowego planu genetycznego danej osoby.

DNA jest nosnikiem informacji genetycznej, zawiera bowiem infor-
macje o budowie i funkcjonowaniu organizmu. Gen jest fragmentem
DNA, ktory warunkuje wystapienie okreslonej cechy organizmu (np.
koloru oczu). W uproszczeniu mozna przyjac, ze genom to kompletna
informacja genetyczna organizmu zawarta w jego komorce. Sekwencjo-
nowanie genomu polega na okresleniu kolejnosci nukleotydéow danego
odcinka DNA. To z kolei pozwala wskaza¢ konkretne geny, ktére odpo-
wiadaja za poszczegdlne cechy czlowieka, np. za podwyzszone ryzyko
rozwoju pewnych typéw nowotworow lub skuteczno$é konkretnej terapii
ze wzgledu na strukture genetyczng pacjenta.

Od poczatku obecnego stulecia dynamicznie rozwija si¢ technolo-
gla new generations sequencing, umozliwiajaca znacznie szybsze 1 zautoma-
tyzowane sekwencjonowanie DNA, ktora pozwolila po raz pierwszy
przeprowadzi¢ analiz¢ calego genomu ludzkiego w 2003 r. w ramach
miedzynarodowego projektu badawczego Human Genome Project’.
Z biegiem lat koszt sekwencjonowania calego genomu ludzkiego obni-
zyl si¢ z poczatkowej ceny wynoszacej 100 000 000 dolaréow w 2001 r.
do 1000 dolaréw w 2015 r.> W wyniku tej zmiany obserwujemy wzrost

1

M. Safjan, Prawo do prywatnosci i ochrona danych osobowych w spoleczeristwie informatyeznym, ,,PiP” 2002, 6,
s. 11-12.

> Human Genome Project, https:/ /www.genome.gov/genetics-glossary/human-genome-project/ [do-

step: 3.06.2023].

> The Cost of Sequencing a Human Genome, https:/ /www.genome.gov/about-genomics/fact-sheets/

Sequencing-Human-Genome-cost [dostep: 3.06.2023].
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zainteresowania ta technologia ze strony sektora prywatnego. Sekwencjo-
nowanie DNA, poczatkowo prowadzone w celach badawczych w wyspe-
cjalizowanych osrodkach klinicznych i laboratoriach, stopniowo stawato
si¢ jedna z podstaw prowadzenia dzialalnosci gospodarczej przez pry-
watne przedsi¢biorstwa dziatajace w sektorze farmaceutycznym i ochrony
zdrowia®. Sytuacja, w jakiej znajdujemy si¢ obecnie, gdy liczne ustugi dia-
gnostyki genetycznej sq oferowane zaréwno podmiotom $wiadczacym
ustugi medyczne, jak i bezposrednio spoteczenstwu, byla nie do wyobra-
zenia 20 lat temu’. W konsekwencji w ostatnich latach zaobserwowano
zdecydowany wzrost ilosci danych genetycznych w systemie spoleczno-
-gospodarczym, ktory w najblizszych latach przyspieszy w sposob bardzo
zdecydowany®.

Dodatkowo obecnie obserwuje si¢ rosnaca Swiadomos$¢ faktu, ze
w celu efektywnej ochrony danych osobowych nie wystarcza wylacznie
skuteczne instrumenty chroniace informacje dotyczace lub pochodzace
od jednostki. Srodki ochrony powinny wykraczaé poza sfere indywidu-
alng. Szeroko rozumiana autonomia prezentuje spoleczenstwo w ramach
koncepcji atomistycznej z wyraznym zaznaczeniem granic miedzy jed-
nostkami. Technologie rozwijajace badania genetyczne powoduja zmiang
tego kierunku, np. wyniki badan genetycznych dotyczacych dziedzicz-
nego schorzenia nie s3 wylacznie ograniczone do jednostki, ale moga by¢
istotne dla jej biologicznej rodziny’. Jest to szczegdlnie istotne w kon-

* Np. firma Synevo zajmujaca si¢ diagnostyka laboratoryjna oferuje ponad 100 badan genetycznych,

w tym oceniajace ryzyko wystapienia danej choroby. Zob. wigcej na: https:/ /www.synevo.pl/genety-
ka/ [dostep: 2.06.2023].

5 J.L. Contreras, V. Deshmukh, Development of the Personal Genomics Industry, [w:| Genetics, Ethics and
Education, red. S. Bouregy, E.L. Grigorenko, S.R. Latham, M. Tan, Cambridge 2017, s. 284-285.

¢ B. Mesko, The Genomic Data Challenges Of The Future, https:/ /medicalfuturist.com/the-genomic-
-data-challenges-of-the-future/ [dostep: 9.03.2023]; R. Gebelhoff, Sequencing the genome creates so much
data we don’t know what to do with i, https:/ /www.washingtonpost.com/news/speaking-of-science/
wp/2015/07/07/sequencing-the-genome-creates-so-much-data-we-dont-know-what-to-do-with-it/

o
te}

[dostep: 9.03.2023); Genomic Data Science, https:/ /www.genome.gov/about-genomics/ fact-sheets/ Ge-
nomic-Data-Science, [dostep: 9.03.2023].

" CWL. Ho, T.S.H Kaan, The Notion of Genetic Privacy, [w:| Genetic Privacy: An Evolution of Ethical and
Legal Landscape, red. T. Sheung-Hung Kaan, C. Wai-Loon Ho, London 2013, s. 3; R.A. Costello, Genetic
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tekscie celu rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE)
2016/679 2 27.04.2016 1. w sprawie ochrony oséb fizycznych w zwiazku
z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie swobodnego prze-
plywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne roz-
porzadzenie o ochronie danych, dalej: RODO), jakim jest zapewnienie
wysokiego poziomu ochrony prawa kazdej osoby do ochrony dotycza-
cych jej danych osobowych®.

Powyzsze zjawisko wynika z miedzypokoleniowego charakteru
danych genetycznych. Cechy organizmu sa przekazywane kolejnym
pokoleniom za pomoca DNA, ktére jest nosnikiem informacji gene-
tycznej pozwalajacym na ich dziedziczenie. Z tego powodu dane gene-
tyczne dawcy materialu genetycznego zawierajg takze informacje o jego
rodzicach, krewnych i populacji, z jakiej si¢ wywodzi. Wynika z tego, ze
konkretne dane genetyczne, w okreslonym momencie, moga stanowic
dane osobowe wigcej niz jednej osoby. Koncepcja, na ktérej oparte jest
RODQO, zaklada, ze dane osobowe lacza si¢ z konkretna osoba, ktore;
dotycza. Trudno jednak stosowac te koncepcje w przypadku danych
genetycznych, poniewaz dane genetyczne nie lacza si¢ wylacznie z jedna
osoba. Ten fakt powoduje trudnosci normatywne w zapewnieniu pel-
nej realizacji prawa ochrony danych osobowych w odniesieniu do danych
genetycznych.

Zgodnie z definicja z art. 4 pkt 1 RODO za dane osobowe uwazane sq
informacje o zidentyfikowanej lub mozliwej do zidentyfikowania osobie
fizycznej (,,0sobie, ktérej dane dotycza”). Zasadne jest odpowiedzenie
na pytanie, czy inne niz dawca materialu genetycznego osoby moga uzy-
skac status osoby, ktorej dane dotycza, na podstawie materiatu genetycz-
nego dawcy. Jesli tak, to jedna informacja genetyczna dawcy tworzylaby

Data and the Right to Privacy: Towards a Relational Theory of Privacy?, ,,Human Rights Law Review” 2022,
22, s. 2; D. Hallinan, M. Friedewald, P. De Hett, Genetic Data and the Data Protection Regulation: Anony-
wmity, multiple subjects, sensitivity and a probibitionary logic regarding genetic data?, ,,Computer Law & Security
Review” 2013, 29, s. 320.

8 C-319/20, Meta Platforms Ireland Limited preciwko Bundesverband der Verbraucherzentralen und Verbrau-
cherverbande — Verbraucherzentrale Bundesverband e.17., 28.04.2022, ECLI:EU:C:2022:322, par. 73.
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dane osobowe wigkszego kregu oséb. W konsekwencji grupa osob, ktora
dzieli t¢ sama informacje genetyczna (dalej: grupa biologiczna), moglaby
by¢ chroniona w ramach unijnego prawa ochrony danych osobowych.
Twierdzaca odpowiedz na powyzsze pytanie bylaby warunkiem wstep-
nym realizacji prawa do ochrony danych osobowych w odniesieniu do
danych genetycznych. Konsekwencja takiej interpretacji RODO moga
by¢ problemy ze stosowaniem praw osob, ktorych dane dotycza, wynika-
jacych z wewnetrznych konfliktow interesow grupy biologicznej. Jednak
to zagadnienie nie jest przedmiotem niniejszego opracowania.

1. Poszerzenie zakresu podmiotowego pojecia danych osobowych

Istnieje kilka argumentow za teza o nadaniu statusu osoby, ktorej dane
dotycza, szerszemu gronu jednostek niz dawca materialu genetycznego.
To zagadnienie pojawilo si¢ juz zaréwno w orzecznictwie europejskim,
jak i w dokumentach o charakterze sof? law wydanych przez organy unijne
1 krajowe.

Na prywatny i grupowy charakter informacji genetycznej zwrocil
uwage Europejski Trybunal Praw Czlowieka (dalej: ETPCz) w przeto-
mowym wyroku S. 7 Marper przeciwko Wielkiej Brytani’’. ETPCz wskazal,
ze dane genetyczne maja wrodzony prywatny charakter (intrinsically pri-
vate character'’). Innymi stowy, dane genetyczne w ocenie Trybunatu ze
swojej natury pozostajg zawsze danymi osobowymi. Dodatkowo ETPCz
podkreslil, ze probki biologiczne ,,zawieraja unikatowy kod genetyczny
o duzym znaczeniu zaréwno dla danej osoby, jak i dla jej bliskich™".
W ten sposob zakres prawa do prywatnosci zostal rozciagniety na krew-
nych dawcy materialu genetycznego. Wskazana przez ETPCz interpre-
tacja art. 8 Europejskiej Konwencji Praw Czlowieka (dalej: EKPC) jest
polozeniem nacisku na wrodzony prywatny charakter danych osobowych

? Wyrok ETPCz z 4.12.2008 r. w sprawie S. i Marper przeciwko Wielkiej Brytanii skarga nr 30562/04
130566/04.

""" Wyrok ETPCz S. i Marper przeciwko Wielkiej Brytanii, punkt 104.
""" Ibidem, punkt 72.
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1 ich znaczenie dla grupy biologicznej i moze stanowi¢ pozytywny obo-
wigzek'? dla prawodawcy, by zapewnic wlasciwa ochrong intereséw jedno-
stek. Prawo unijne moze by¢ uznane za realizacj¢ tego obowigzku. Nalezy
jednak pamietaé, ze prawo, ktore ignoruje uzasadnione prawnie interesy
jednostek, nie moze by¢ postrzegane jako realizujace efektywna ochrone
praw podstawowych®. Biorac pod uwage powyzszy wyrok, nalezy stwiet-
dzi¢, ze ustanowiony w RODO status osoby, ktérej dane dotycza, w kon-
tekscie danych genetycznych powinien by¢ rozszerzony takze na grupe
biologiczng dawcy materialu. W ten sposéb spelniony zostalby pozy-
tywny obowiazek ochrony prywatnosci zgodnie z art. 8§ EKPC.

W omawianym kontekscie nalezy wspomnie¢ wyrok islandzkiego
Sadu Najwyzszego w sprawie Ragnbildur Guimundsdottir przeciwko Isian-
diz, w ktérym sad orzekl, Zze przetwarzanie danych genetycznych zmar-
tego ojca powodki moze naruszac jej prawo do prywatnosci. Na Islandii
stworzono centralng baz¢ danych medycznych zarzadzana przez firme
deCODE Genetics, w ktorej umieszczono dane medyczne, informacje
genealogiczne i prébki DNA'™. Rzad Islandii upowaznil firme do zatza-
dzania baza danych na mocy dwunastoletniej licencji. Baza danych opie-
rala si¢ na systemie op7 out, ktory zaklada, ze osoba, ktora nie chce, by jej
informacje znalazly si¢ w bazie, musi ztozy¢ w tym celu oswiadczenie
woli. Zgodnie z planem funkcjonowania bazy danych informacje w niej
zawarte mialy podlega¢ anonimizacji, czyli pozbawieniu mozliwosci przy-
pisania danych do konkretnych oséb. W omawianym wyroku powddka
zaskarzyla do sadu decyzje dyrektora medycznego ds. zdrowia, w ktorej
odrzucil on jej sprzeciw w odniesieniu do przekazywania do bazy danych
sektora zdrowia danych medycznych, w tym danych genetycznych, jej
zmarlego ojca. Ponadto wezwala ona do uznania jej prawa do odmowy

2 D. Xenos, The Positive Obligations of the State under the European Convention of Human Rights, New York
2012, s. 3; A. Krajewska, Informaca genetyezna a zakres antonomii jednostki w europejskief prestrzent prawnej,
Wroctaw 2008, s. 125.

3 D. Hallinan, M. Friedewald, P. De Hert, Genetic Data and the Data Protection Regulation: Anonymity, mul-
tiple subjects, sensitivity and a probibitionary logic regarding genetic data?, ,,Computer Law & Security Review”
2013, 29, s. 321.

" E.A. Ashley, Geny. Medyczne tajemmnice i niesamowita opowiesé o ich wyjasnienin, Poznas 2021, s. 361.
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przekazywania takich informacji do bazy danych. Sad pierwszej instancji
wskazal, ze powodka nie miala interesu prawnego w obliczu poddania
danych procesowi anonimizacji. Z kolei Sad Najwyzszy Islandii stwier-
dzil, ze art. 8 ustawy 139/1998 o Bazie Danych Sektora Zdrowia prze-
widuje prawo pacjentow do odmowy wyrazenia zgody na wprowadzenie
dotyczacych ich informacji do bazy danych sektora zdrowia w drodze
powiadomienia dyrektora medycznego ds. zdrowia. Sad Najwyzszy Islan-
dii wskazal jednak, ze powddka nie mogla skorzystac z tego prawa, dzia-
tajac w zastepstwie zmarlego ojca, ale jednoczesnie uznal, ze ma ona na
podstawie prawa do prywatnosci interes prawny w zapobiegnieciu prze-
kazania danych jej ojca, ktére dotycza jego cech dziedzicznych, a ktére
moga z tego powodu réwniez dotyczy¢ powodki®.

Sad Najwyzszy Islandii uznal migdzypokoleniowy charakter danych
genetycznych i ich znaczenie dla grupy biologicznej, jaka jest najblizsza
rodzina biologiczna dawcy. Swoim orzeczeniem wskazal, Ze informacja
genetyczna majace zrédlo w materiale genetycznym dawcy moze odno-
si¢ si¢ do innej osoby z nim spokrewnionej. Tym samym, poszerzajac
zakres podmiotowy prawa do prywatnosci, sad stwierdzil, ze dane oso-
bowe zmarlego ojca moga by¢ rowniez danymi osobowymi jego Zyjace]
corki. Takie podejscie ma daleko idace konsekwencje. Jesli dane osobowe
zmarlej osoby uzna si¢ za dane osobowe jej zyjacych krewnych, to taki
zabieg znaczaco poszerza zakres pojecia danych osobowych z Dyrektywy
95/46/WE, obowiazujacej w latach wydania wyroku, a obecnie RODO,
1 tworzy wyzwania dla zalozen prawodawstwa regulujacego ochrong
danych osobowych'®.

Wyktadni¢ islandzkiego sadu podziela takze brytyjski Urzad ds.
Ochrony Danych Osobowych, ktéry potwierdzil, zZe dokumenta-
cja medyczna osoby zmarlej moze zawiera¢ dane genetyczne, ktore
pozwalaja na identyfikacj¢ zyjacych krewnych, i tym samym miesci¢ si¢

' Wyrok Sadu Najwyzszego Islandii z 27.11.2003 r. w sprawie Ragnbildur Guomundsdittir preciwko
Islandii, sygn. 151/2003, punkt IV.

1 R. Getz, An analysis of the Icelandic Supreme Court Judgement on the Health Sector Database Act, SCRIPT-ed
2004, 1(2), s. 246.
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w definicji danych osobowych'’, ktéra odpowiada definicji z dyrektywy
95/46/WE i wspolczesnej definicji danych osobowych z RODO'™. Jesli
mozna poszerzy¢ krag osob, ktére moga miec status osoby, ktorej dane
dotycza, o krewnych zmarlego dawcy materialu genetycznego, to tym
bardziej taka interpretacja powinna mie¢ zastosowanie wobec krewnych
dawcy Zyjacego.

Mozliwo$¢ uznania czlonkéw rodziny dawcy materialu genetycz-
nego (zaréwno zyjacego jak i zmarlego) za osoby, ktorych dane dotycza,
zostala takze wprost uznana w unijnym dokumencie o charakterze sof?
law. Grupa Robocza Art. 29 zwrdcita uwage, Ze specyfika danych gene-
tycznych powoduje koniecznos¢ spojrzenia na niektore aspekty regulacii
odnoszacych si¢ do nich nie tylko z perspektywy indywidualistycznej —
ze szczegdlnym uwzglednieniem dostepu do danych genetycznych przez
krewnych biologicznych dawcy materiatu. W konsekwencji w Dokumen-
cte robocgym o danych genetyeznych wskazano, ze czlonkowie biologicznej
rodziny mogliby by¢ uznani za osoby, ktérych dane dotycza, w przypadku
przetwarzania danych genetycznych, tworzac tym samym nowsg istotng
z punktu widzenia prawa grupe spoleczng — grupe biologiczng"’.

Przechodzac do tresci normatywnej RODO, nalezy wskazac, ze pra-
wodawca unijny, tworzac definicj¢ legalna danych genetycznych w art. 4
pkt 13 RODO, zaznaczyl, ze dane genetyczne ,,wynikaja w szczegolnosci
z analizy prébki biologicznej pochodzacej od tej osoby fizycznej”. Wyko-
rzystanie sformulowania ,,w szczegdlnosci” oznacza, ze dane genetyczne
moga pochodzi¢ takze z innych zrédel, np. probki pobranej od osoby
spokrewnionej z osoba, ktorej dane dotycza. Wydaje sig, ze taka byla
intencja prawodawcy unijnego; w przeciwnym wypadku nie uzylby stéw
,,w szczegolnosci”. Takie podejscie prawodawcy unijnego moze stanowic

"7 Information Commissionet’s Office, Information abont the deceased, 2013, s. 4.

'8 Definicja danych osobowych z Data Protection Act 2018, Part 1, s 3(2): ,,Personal data means any
information relating to an identified or identifiable living individual”. Definicja danych osobowych
z RODO, art. 4 (1): ,,personal data means any information relating to an identified or identifiable
natural person (‘data subject) (...)".

¥ Article 29 Data Protection Working Party, Working Document on Genetic Data, marzec 2004,
12178/03/EN WP 91, s. 8-9.
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podstawe dla tezy o mozliwosci poszerzenia statusu osoby, ktorej dane
dotycza. Mozna sobie wyobrazi¢ sytuacje, ze dane genetyczne identyfi-
kujace osobe A (tym samym nadajac jej status osoby, ktérej dane doty-
cza) pochodza z prébki biologicznej osoby B, ktéra jest spokrewniona
z osoba A. W takiej sytuacji takze osoba B, ktora jest dawca materiatu
genetycznego, ma status osoby, ktérej dane dotycza, poniewaz dane gene-
tyczne zawarte w probce biologicznej ja identyfikuja.

Zgodnie z definicja z art. 4 RODO za dane osobowe uwazane sq
informacje o zidentyfikowanej lub mozliwej do zidentyfikowania osobie
fizycznej (,,osobie, ktorej dane dotycza”). Kluczowe jest zbadanie, czy
informacje genetyczne sg informacjami o czlonkach grupy biologicznej
i czy umozliwiaja ich zidentyfikowanie®.

W wyroku C-434/16 Peter Nowak Trybunal Sprawiedliwosci Unii
Europejskiej (dalej: TSUE) stwierdzil, ze informacje dotycza danej osoby
1 tym samym stajg si¢ danymi osobowymi, jesli ze wzgledu na swa tresc,
cel i skutek dana informacja jest powiazana z dang osoba *'. Jak wskazuje
Taner Kuru, informacje genetyczne sa powiazane z grupa biologiczng ze
wzgledu na tres¢, cel i skutek. W wyroku Pefer Nowak Trybunal stwier-
dzil, ze element tresci byl spelniony w momencie, kiedy odpowiedzi
powoda ujawnialy informacje o m.in. jego intelekcie 1 osadach. W przy-
padku elementu celu realizowany on jest w momencie, kiedy informacja
moze by¢ wykorzystana do oceny osoby, odpowiedniego jej potrakto-
wania lub wplynigcia na status lub zachowanie. Natomiast informacja
dotyczy osoby ze wzgledu na skutek, kiedy moze mie¢ wplyw na prawa
lub interesy tej osoby. Powyzsze elementy maja takze zastosowanie do
informaciji genetycznej w odniesieniu do grupy biologicznej. Dane gene-
tyczne moga ujawnic informacije o zaburzeniach genetycznych lub skton-
nosciach do pewnych zachowan, tym samym spelniajac warunek tresci.
Warunek celu bedzie spetniony np. w sytuacji wykorzystania do oceny, czy

2 T. Kuru, Genetic Data: The Achilles’ Heel of the GDPR?, ,,European Data Protection Law Review”
2021, 45, s. 47.

1 C-434/16, Peter Nowak przeciwko Data Protection Commissioner, 20.12.2017 r., ECLI:
EU:C:2017:994, par. 33-35.
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dana osoba byla na miejscu zbrodni, np. przez poréwnanie zebranego na
miejscu zbrodni materialu genetycznego z probkami przechowywanymi
w ogolnodostepnych bazach danych 1 w bazach danych organéw §ciga-
nia”. Z kolei warunek skutku moze by¢ zrealizowany w sytuacji, kiedy
test genetyczny jednego z rodzenstwa ujawni, ze ma ono mutacje gene-
tyczng powodujaca chorobe. Taka sytuacja moze mie¢ wplyw na sytuacje
prawng rodzenstwa w przypadku zatrudnienia w niektérych rodzajach
pracy wymagajacych ponadprzecigtnej sprawnosci fizycznej™.

Jak wynika z powyzszej analizy wyroku, informacje genetyczne sa
powiazane z grupa biologiczng ze wzgledu na tresc, cel 1 skutek. Tym
samym moga dotyczy¢ wigcej niz jednej osoby 1 w ten sposob rozszerzyé
status osoby, ktorej dane dotycza. TSUE stwierdzil, Ze ,,ta sama informa-
cja moze bowiem dotyczy¢ wigcej niz jednej osoby fizycznej i stanowic
w odniesieniu do tych oséb dane osobowe”*.

Na bazie powyzszych argumentéw wydaje si¢ zasadne stwierdzenie
mozliwosci nadania statusu osoby, ktérej dane dotycza, takze czlonkom
grupy biologicznej dawcy materialu genetycznego.

2. Status osoby, ktérej dane dotycza — jak szeroki zakres
podmiotowy?

Istotne jest wskazanie kregu osob, na ktére moglby zostac rozciagnicty sta-
tus osoby, ktorej dane dotycza, poniewaz jego zbyt szerokie zastosowanie
mogloby prowadzi¢ do niewydolnosci systemu ochrony danych osobowych.

Zgodnie z art. 4 pkt 1 RODO dane osobowe oznaczaja informacje
o zidentyfikowanej lub mozliwej do zidentyfikowania osobie fizycznej
(,,osobie, ktorej dane dotyczy”). Koncepceja indywidualistyczna, ktora jest

2 M. McCatthy, Am I my brothers keeper?: Familial DNA searches in the twenty-first century, ,Notre Dame
Law Review”, 86, 1, s. 381; J. Doleac, Can DN.A Databases Reduce Crime Rates?, https:/ /www.forbes.
com/sites/quora/2017/05/16/ can-dna-databases-reduce-crime-rates/?sh=28b812¢65712, [dostep
31.05.2023].

2 T. Kuru, Genetic Data: The Achilles’. .., s. 47—48.

* Peter Nowak przeciwko Data Protection Commissioner, 20.12.2017 t., par. 45.
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podstawa RODO, laczy dane osobowe z konkretna osoba. Jednak dane
genetyczne laczg si¢ z wigkszym kregiem oséb. Moga one by¢ dzielone
przez kilka spokrewnionych ze sobg 0s6b, a jedna z nich jest osoba, ktore;
dane dotycza w konkretnym przypadku.

Informacje genetyczna dawcy moze stanowi¢ pojedynczy gen, ale
takze caly jego genom, ktory sklada si¢ z bardzo duzej ilosci informa-
cji. Przy przetwarzaniu duzych ilosci informacji genetycznych mozna
z tatwoscia znaleZ¢ takie same struktury genetyczne wystepujace u 0sob
niespokrewnionych z dawca. Natomiast zeby taka informacje okreslic
jako dane osobowe, osoba ta musi by¢ zidentyfikowana lub mozliwa do
zidentyfikowania. Z praktycznego punktu widzenia rozciagnigcie statusu
osoby, ktorej dane dotycza, w stosunku do danych genetycznych dawcy
powinno by¢ ograniczone do rodziny biologicznej dawcy. Inne podejscie
mogloby spowodowa¢ niewydolno$¢ systemu ochrony danych osobo-
wych, poniewaz biorac pod uwage charakter danych genetycznych, ktére
w duzym stopniu maja fragmenty informacji genetycznej tozsame dla
calych spoleczenstw, powodowaloby to uzyskiwanie statusu osoby, ktorej
dane dotycza, przez bardzo duza liczbe jednostek, ktére czesto nie beda
zainteresowane przetwarzaniem danych genetycznych w tej konkretne;
sytuacji. W przypadku bardzo szerokiego rozumienia pojecia danych oso-
bowych i co za tym idzie stosowania systemu praw i obowigzkow usta-
nowionych w RODO system ochrony danych osobowych moze by¢ nie-
mozliwy do zarzadzania w rozsadny spos6b®.

W odniesieniu do zawezenia do rodziny biologicznej kregu osob,
ktore uzyskiwalyby status osob, ktérych dane dotycza, nalezy wspomniec
wyrok Breyer, w ktorym TSUE stwierdzil, ze adres IP stanowi dane oso-
bowe, poniewaz w polaczeniu z innymi danymi pozwala na identyfikacje
osoby*. Samodzielnie dynamiczny adres IP nie stanowi informacji odno-
szacej si¢ do ,,zidentyfikowanej osoby fizycznej”, jako ze taki adres nie

» N. Puttova, The law of everything. Broad concept of personal data and future of EU data protection law, ,,Law,
Innovation and Technology” 2018, 10, 1, s. 75.

% C-582/14 Patrick Breyer pryeciwko Bundesrepublik Dentschland, 19.10.2016 r., ECLI:EU:C:2016:779,
par. 49.
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ujawnia bezposrednio tozsamosci osoby fizycznej*’. Z analogiczna sytu-
acja mamy do czynienia w przypadku danych genetycznych. Sama infor-
macja uzyskana z analizy genetycznej, bez polaczenia z innymi danymi,
nie pozwala na identyfikacj¢ osoby innej niz dawca, nawet spokrewnio-
nej. Tym bardziej nie bedzie to mozliwe w przypadku osoéb, ktore maja,
w swoim genomie takie same fragmenty DNA pomimo braku pokre-
wienistwa. Jak slusznie stwierdzil T. Kuru, w §wietle powyzszego wyroku
nalezy stwierdzi¢, ze przestanka identyfikowalnosci powinna by¢ klu-
czowa dla uzyskania statusu osoéb, ktorych dane dotycza, przez czlon-
kow rodziny, ktorych mozna bedzie zidentyfikowaé przy wykorzystaniu
dodatkowych Zrédel®. Szczegdlnie ze juz w 2004 1. Grupa Robocza Art.
29 zwrocita uwage, ze pobrany i przechowywany material genetyczny
mozna powigza¢ z inng osoba niz dawca w przypadku wykorzystania
dodatkowych zZrédel informacii®.

Wyjasnienia dotyczace kryteriéw identyfikowalnosci znajdziemy
w art. 4 pkt 1 1 motywie 26 RODO. Artykul stanowi, ze osoba fizyczna
mozliwa do zidentyfikowania to osoba, ktéra mozna bezposrednio lub
posrednio zidentyfikowa¢ m.in. na podstawie jednego lub kilku szczegol-
nych czynnikow okreslajacych genetyczng tozsamos¢. Z kolei motyw 26
wskazuje szeroka definicje identyfikowalnosci. W celu stwierdzenia, ze
dana osoba fizyczna jest mozliwa do zidentyfikowania, nalezy wzia¢ pod
uwage wszelkie sposoby rozsadnie prawdopodobne pod wzgledem czasu
1 kosztu ich zastosowania (takze uwzgledni¢ dostepne i przyszle techno-
logie), ktére zostana wykorzystane przez administratora lub inna osobeg
w celu bezposredniego lub posredniego zidentyfikowania osoby fizycz-
nej. W kontekscie identyfikowalnosci Grupa Robocza Art. 29 wskazala,
ze sama hipotetyczna mozliwos¢ wyodrebnienia danej osoby nie wystar-
czy, aby uznac ja za mozliwg do zidentyfikowania®.

# Ibidem, par. 38.
3 T. Kuru, Genetic Data: The Achilles’. .., s. 48.
# Article 29 Data Protection Working Party..., s. 11.

% Article 29 Data Protection Working Party, Opinion 4/2007 on the concept of personal data, czerwiec
2007, 01248/07/EN WP 136, s. 15.
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Jednak biorac pod uwage obecne technologie sekwencjonowania
DNA — koszt i czas analizy, mozna doj$¢ do wniosku, ze osoba fizyczna
jest z tatwoscia mozliwa do zidentyfikowania przy przetwarzaniu danych
genetycznych. Rozwdj technologiczny doszedl do tego etapu, Ze nie
moéwimy juz wylacznie o hipotetycznej mozliwosci, a o realnej technologii
majacej szerokie zastosowanie. Technologii, ktéra w polaczeniu z innymi
informacjami pozwala stworzy¢ bardzo szczegdtowy profil osobowy™'.

Innymi stowy, zeby dane genetyczne mogly stanowi¢ dane osobowe,
potrzeba polaczy¢ je z innymi danymi. W przypadku badania diagno-
stycznego pacjenta ich wynik bedzie w zdecydowanej wigkszosci przy-
padkéw zbiorem danych osobowych pacjenta, natomiast w odniesieniu
do jego krewnych wyniki takie moga stanowi¢ dane osobowe dopiero
w polaczeniu z innymi informacjami. Biorac pod uwage postep techno-
logiczny, ilos¢ danych genetycznych w obiegu spoleczno-gospodarczym
1 dostep do publicznych baz danych, mozna stwierdzi¢, ze w coraz wigk-
szym i ciagle rosnagcym stopniu dane genetyczne beda kwalifikowac sie
jako dane osobowe w rozumieniu RODO, szczegdlnie ze znane sq juz
przypadki polaczenia wykorzystania informacji z publicznych baz danych
w celu identyfikacji jednostek na bazie ich danych genetycznych®.

3. Podsumowanie

W ostatnich latach postepuje dynamiczny rozwéj ustug diagnostyki gene-
tycznej, ktory rodzi problemy dla ochrony danych osobowych dawcow
materialu genetycznego i cztonkéw ich rodzin biologicznych. Niski koszt
sekwencjonowania genomu, szeroki dostep do tego typu ustug, takze
bez posrednictwa wykwalifikowanego personelu, mi¢dzypokoleniowy
1 wrodzony prywatny charakter informacji genetycznej powoduja, ze aby
w pelni realizowaé prawo do ochrony danych osobowych w odniesieniu
do danych genetycznych, nalezy poszerzy¢ zakres podmiotowy statusu

3 R.A. Costello, Genetic Data and the Right to Privacy: Towards. .., op. cit., s. 2.
2 Genetic Privacy, ,,Nature” 2013, 493, s. 451.
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osoby, ktorej dane dotycza. Istnieja przestanki na rzecz tego rozwiazania,
a samo podejscie zyskuje coraz wiecej zwolennikow. Ugruntowanie si¢
tego podejscia spowodowaloby niezwykle istotne zmiany w podstawach
prawa ochrony danych osobowych.

Omawiane wyroki ETPCz i Sadu Najwyzszego Islandii wskazaly,
ze informacja genetyczna zawarta w kodzie genetycznym ma znaczenie
zarowno dla dawcy materialu genetycznego, jak i dla os6éb spokrewnio-
nych z dawca. W ten sposéb podkreslony zostal migdzypokoleniowy cha-
rakter danych genetycznych, a takze fakt, Ze konkretna informacja moze
dotyczy¢ wigcej niz jednej osoby i stanowi¢ dane osobowe dla 0séb innych
niz dawca materialu. Na ten sam problem zwrocita uwage juz w 2004 r.
Grupa Robocza Art. 29, ktéra dostownie stwierdzita, ze czlonkowie biolo-
gicznej rodziny dawcy materialu moga byc¢ uznani za osoby, ktorych dane
dotycza. Jednak od tamtego czasu nie zostaly poczynione zadne kroki
w celu realizacji tego stwierdzenia, pomimo ogromnego wrecz wzrostu
ilosci danych genetycznych w systemie spoleczno-gospodarczym.

Artykul 4 ust. 1 1 motyw 26 RODO umozliwiaja szerokie zastosowa-
nie pojecia danych osobowych, ktére oznaczaja informacje o zidentyfiko-
wanej lub mozliwej do zidentyfikowania osobie fizycznej. W okreslonym
kontekscie dana informacja genetyczna pozwala na identyfikacje wiecej
niz jednej osoby. Takze przestanki z wyroku TSUE C-434/16 Peter Nowak
sa mozliwe do zastosowania do danych genetycznych grupy biologiczne;j
wynikajacych z informacji genetycznej dawcy. Tym samym obejmuja one
wiecej niz jedna osobe, umozliwiajac poszerzenie zakresu podmiotowego
osoby, ktorej dane dotycza.

W praktycznym kontekscie stosowania prawa poszerzenie statusu pod-
miotowego powinno by¢ ograniczone do rodziny biologicznej dawcy. W kon-
kretnym spoteczenstwie jednostki dziela miedzy soba duze ilosci informacii
genetycznej, co mogloby prowadzi¢ do nadmiernej identyfikowalnosci oséb
fizycznych 1 uzyskiwania przez nie statusu osob, ktorych dane dotycza. Nawet
w przypadku braku ich zainteresowania danym przypadkiem przetwarzania
danych genetycznych. To z kolei mogloby doprowadzi¢ do niemoznosci real-
nego stosowania systemu praw i obowigzkéw stworzonych przez RODO.
Poszerzenie zakresu podmiotowego osoby, ktorej dane dotycza, ma daleko
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idace konsekwencje dla praw obywateli spokrewnionych ze soba. Uzyskanie
statusu danych osobowych przez informacje genetyczna moze powodowac
ograniczenia w jej przetwarzaniu, a tym samym wplywac na prawa jednostek,
szczegblnie w szeroko pojetym systemie ochrony zdrowia, np. ograniczajac
mozliwosci dostgpu do danych dotyczacych zdrowia.

Przedstawione argumenty wskazuja na powstanie tendencji, ktora
od jakiego§ czasu zaczyna pojawiac si¢ zarowno w orzecznictwie sgdow,
doktrynie, jak i dzialalnosci instytucji unijnych i panstw czlonkowskich.
Wraz ze wzrostem ilosci danych genetycznych w obiegu spoleczno-go-
spodarczym prawdopodobnie tendencja ta bedzie si¢ wzmacniaé, co
doprowadzi do poglebionej debaty na temat poszerzenia statusu osoby,
ktorej dane dotycza, zeby w pelni realizowa¢ prawo do ochrony danych
osobowych. Zdaniem autora argumenty przedstawione w opracowaniu
umozliwiajq zastosowanie wyktadni rozszerzajacej. Wziecie pod uwage
przez krajowe organy ochrony danych osobowych, Europejska Rade
Ochrony Danych Osobowych 1 systemy sadownictwa panstw cztonkow-
skich argumentéw na rzecz szerszego zakresu podmiotowego spowodo-
waloby odejscie od koncepcji indywidualistycznej ochrony genetycznych
danych osobowych na rzecz rozwiazan do pewnego stopnia grupowych.
Konsekwencja takiego podejscia moglyby by¢ problemy ze stosowaniem
praw osoéb, ktérych dane dotycza, bedacych jednoczesnie cztonkami
grupy biologicznej. Przykladowo osoba A chcialaby zastosowaé prawo
do usunigcia danych z art. 17 RODO, a osoba B nie zgadzataby si¢ na to.
Jednak to zagadnienie wykracza poza zakres niniejszego artykutu.
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Summary

Genetic data protection — from an individual to a group concept
The article presents a gradual shift from the individual concept of data
protection to the application of the group concept in the case of genetic
data, which by its nature applies to more than one person. The applica-
tion of the group concept is based on the norms of EU law, the case
law of the European Court of Human Rights, the Court of Justice of
the European Union, the Supreme Court of Iceland, as well as soft law
documents. The jurisprudence presented in the paper argues that genetic
information is relevant both to the donor of genetic material and to his
relatives. Thus, the genetic data of person A created from a biological
sample taken from him, may also constitute the genetic data of person
B. Thus, the status of the data subject established under EU law should
be extended to a larger number of persons than suggested by EU data
protection legislation. The argumentation presented confirms the for-
mation of indicating the group nature of genetic data. The continuous
increase in the amount of genetic information in social and economic
circulation will only reinforce this trend, which is aimed at the full realiza-
tion of the right to personal data protection.
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