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OCHRONA DANYCH GENETYCZNYCH
JAKO DANYCH OSOBOWYCH!

DANE GENETYCZNE JAKO PRZEDMIOT OCHRONY PRAWNEJ

Na szczegolny charakter danych genetycznych w kontekscie ochrony prywat-
nos$ci i danych osobowych zwrocono uwage dopiero w ostatniej dekadzie XX w.

Pierwsze akty prawne dotyczace danych osobowych, w tym te o charakterze
migdzynarodowym, nie wyrozniaty tej kategorii danych. Juz we wczesnych regu-
lacjach pojawit si¢ wprawdzie podzial na dane ,,zwykle” i ,,szczegdlne” (podle-
gajace co do zasady zakazowi przetwarzania), i do tych ostatnich zaliczono m.in.
dane o stanie zdrowia, to jednak dane genetyczne dtugo nie byly wyrdzniane.
Najwazniejszy akt prawny z tamtego okresu — Konwencja nr 108 Rady Europy
sporzadzona w Strasburgu dnia 28 stycznia 1981 r. o ochronie oséb w zwigzku
z automatycznym przetwarzaniem danych osobowych?, nie zawiera zadnych
szczegblnych postanowien odnoszacych si¢ do danych genetycznych. W swietle
jej przepisdéw mozna uznac, ze o ile w zakresie, w jakim dane genetyczne wskazuja
na stan zdrowia jednostki, nalezy je traktowac tak jak inne dane o szczegélnym
charakterze, co oznacza, ze nie powinny podlega¢ automatycznemu przetwarza-
niu, chyba Zze prawo wewngtrzne zawiera odpowiednie gwarancje ochrony (art. 6
Konwencji nr 108), o tyle w pozostalym zakresie dane genetyczne sg traktowane
jak zwykte dane osobowe.

Idea wyréznienia ,,szczegolnych kategorii danych osobowych” funkcjonuje
od poczatku prawodawstwa dotyczacego ochrony danych osobowych. Jakkolwiek
wykorzystanie danych zwyktych pod pewnymi (zmieniajgcymi si¢) warunkami
byto dopuszczalne, to przetwarzanie danych ,,szczegoélnych” zostalo poddane
szczegdlnym rygorom. Kategorie takich danych sa wyrdézniane ze wzgledu na
ich znaczenie dla jednostki, np. w pierwszej wersji francuskiej ustawy o infor-
matyce, bazach danych i wolno$ciach (z 1978 r.) w art. 31 zakazano umieszczania

! Tekst powstat wedtug stanu prawnego na dzien 3 marca 2018 r.
2 Dz.U.z2003 r., nr 3, poz. 25, dalej: Konwencja nr 108.
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i przechowywania w ,,pamigci zinformatyzowanej” (fr. mémoire informatisée)
danych ujawniajacych pochodzenie rasowe, poglady polityczne, filozoficzne lub
religijne oraz dane o przynaleznosci zwigzkowej’.

Konwencja nr 108 objeta zakazem przetwarzania podobny katalog, uzupet-
niajac go o wspomniane dane o stanie zdrowia, a takze dane o zyciu seksualnym.

Kolejny istotny akt prawny, dyrektywa 95/46/WE Parlamentu Europej-
skiego 1 Rady z dnia 24 pazdziernika 1995 r. w sprawie ochrony 0so6b fizycznych
w zakresie przetwarzania danych osobowych oraz swobodnego przeptywu tych
danych?, w art. 8 ust. 1 zabrania przetwarzania danych osobowych ujawniaja-
cych pochodzenie rasowe lub etniczne, opinie polityczne, przekonania religijne
lub filozoficzne, przynaleznos¢ do zwiazkéw zawodowych, jak réwniez przetwa-
rzania danych dotyczacych zdrowia i zycia seksualnego. Dyrektywa przewiduje
jednak wiele wyjatkéw od zakazu przetwarzania szczegolnych kategorii danych.

Dane genetyczne nie zostaly zatem rowniez w dyrektywie 95/46/WE wyrdz-
nione jako ,,szczegodlne”, niemniej w pewnym zakresie mogg korzysta¢ z wickszej
ochrony, jesli ujawniaja stan zdrowia.

W tym miejscu warto wspomnie¢ o aktach, ktore stanowig wazny przejaw
zainteresowania regulacjg prawna kwestii genetycznych. Powszechna Deklaracja
o Genomie Ludzkim i Prawach Czlowieka z dnia 11 listopada 1997 r. wskazuje,
ze kazdy ma prawo do poszanowania wlasnej godnosci i praw niezaleznie od cech
genetycznych, a takze na konieczno$¢ poszanowania niepowtarzalnosci kazdego
cztowieka i roznic migdzy ludzmi (art. 2).

Zgodnie z art. 5 lit. a Deklaracji ,,badania, leczenie lub diagnozowanie doty-
czace genomu jednostki ludzkiej moga by¢ podejmowane tylko po starannym
uprzednim oszacowaniu potencjalnych zagrozen i korzysci, przy przestrzeganiu
wszelkich innych postanowien prawa obowigzujacego w danym kraju”. Wydaje
sig, ze postulat ten moze odnosi¢ si¢ rowniez do skutkéw badan w sferze prywat-
no$ci informacyjnej. Ten sam przepis (lit. c) daje kazdej osobie prawo do decy-
dowania o tym, czy chce by¢ informowana o wynikach badania genetycznego
1 wyptywajacych stad konsekwencjach.

Warto takze zwrdci¢ uwage na troske autorow Deklaracji o skutki wyko-
rzystania danych, przy czym nie chodzi tu tylko o naruszenie prywatnosci, lecz
o potencjalne zagrozenie dyskryminacja. Watek ten ostatnio przybrat na sile,
szczegodlnie w zwigzku z obawami na tle wykorzystania danych w celach anali-
tycznych, niejasnoscia algorytméw uzywanych w analizach itp. Artykut 6 Dekla-
racji stanowi wigc, ze ,,nikt nie powinien, w oparciu o swe cechy genetyczne, by¢
przedmiotem dyskryminacji, ktorej celem lub wynikiem bytoby naruszenie praw

3 Artykut 30 tej ustawy poddawal rowniez szczegblnemu rezimowi przetwarzanie danych
o skazaniach.
4 Dz.Urz. UE L 281 z23.11.1995, s. 31, z p6zn. zm., dalej: dyrektywa 95/46/WE.
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cztowieka, jego podstawowych wolnosci lub godnosci”. Podobne ujecie zagadnie-
nia zakazu dyskryminacji znalazto si¢ w art. 21 Karty Praw Podstawowych Unii
Europejskiej (2007/C 303/01)°, a takze w tzw. konwencji biomedycznej®.

Deklaracja zaleca takze wprowadzenie ochrony prawnej poufnosci danych
genetycznych dotyczacych osoby podlegajacej identyfikacji i przechowywanych
lub przetwarzanych dla celow badawczych Iub jakichkolwiek innych.

Wsrdd innych aktow przyjmowanych przez miedzynarodowe gremia odno-
tuje jeszcze Migdzynarodowg Deklaracje UNESCO w sprawie danych genetycz-
nych z dnia 16 pazdziernika 2003 r. Zwrécono w niej uwage m.in. na ,,delikatny”
charakter ludzkich danych genetycznych. Moga one bowiem okresla¢ genetyczne
predyspozycje dotyczace jednostek, a ,,mozliwosci te moga by¢ wigksze niz
zaktada si¢ w momencie pobierania danych”, moga wywiera¢ powazny wptyw na
rodzing, na potomstwo, a w niektorych przypadkach — na cata grupe, moga by¢
réwniez ,,no$nikiem informacji, ktérych znaczenie niekoniecznie musi by¢ znane
W momencie pobierania probek biologicznych”. Przy przetwarzaniu wszelkich
danych medycznych, w tym danych genetycznych, nalezy zachowa¢ rownie wyso-
kie standardy poufnosci, niezaleznie od ich dostrzegalnej tresci informacyjne;.

Wazny aspekt wykorzystywania danych genetycznych zostal wyrazony
w art. 3 Deklaracji: kazdy cztowiek ma wtasny, charakterystyczny profil gene-
tyczny. Tozsamosci danej osoby nie mozna jednak ogranicza¢ do cech genetycz-
nych, gdyz tworza ja ztozone czynniki edukacyjne, sSrodowiskowe i indywidualne
oraz wig¢zi emocjonalne, spoteczne, duchowe i kulturowe z innymi ludzmi, a jej
waznym wymiarem jest wolno$¢.

STATUS DANYCH GENETYCZNYCH W USTAWIE
O OCHRONIE DANYCH OSOBOWYCH

W ustawie o ochronie danych osobowych z dnia 29 sierpnia 1997 r.” wzo-
rem Konwencji nr 108 i dyrektywy 95/46/WE znalazt si¢ katalog danych pod-
legajacych zakazowi przetwarzania (art. 27). Jedng z kategorii sg dane o kodzie
genetycznym. Ustawa nie zawiera jednak definicji tych danych. Przepis ten co
do zasady stanowi implementacje art. 8 ust. 1 dyrektywy 95/46/WE. Jak juz
wspomniatem, w dyrektywie wymieniono dane dotyczace zdrowia (ang. data

5 Dz.Urz. UE C 303 z 14.12.2007, s. 1.

¢ Konwencja o ochronie praw cztowieka i godnosci istoty ludzkiej wobec zastosowan biolo-
gii 1 medycyny: Konwencja o prawach cztowieka i biomedycynie, przyjeta przez Komitet Mini-
strow w dniu 19 listopada 1996 r. Polska podpisata, ale nie ratyfikowala do tej pory tej Konwencji.

7 Tekst jedn. Dz.U. z 2016 r., poz. 922, dalej: UODO.
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concerning health), nie wyrézniono jednak danych genetycznych (danych
o kodzie genetycznym)®. Polska ustawa poszta zatem w tym zakresie dalej, chro-
nigc lepiej ten aspekt danych genetycznych, ktory nie zawiera danych o zdrowiu
(w UODO wyrdzniono takze dane o natogach, ktérych nie ma w katalogu szcze-
golnych danych w dyrektywie 95/46/WE, bylo to jednak spowodowane faktem,
ze w owym czasie natogi nie byly w Polsce uznawane za jednostke chorobowa).

STAN PRAWNY OD 25 MAJA 2018 R.

Istotnym aktem prawnym dotyczacym omawianego zagadnienia jest rozpo-
rzadzenie Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia
2016 1. w sprawie ochrony o0sob fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych
osobowych i w sprawie swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia
dyrektywy 95/46/WE (og6lne rozporzadzenie o ochronie danych)’, ktore znaj-
dzie zastosowanie od 25 maja 2018 r. Forma rozporzadzenia oznacza, ze b¢dzie
ono stosowane bezposrednio w krajowym porzadku prawnym, bez koniecznosci
implementacji.

Ogodlne rozporzadzenie o ochronie danych wprowadza m.in. definicj¢ danych
genetycznych, ktorej do tej pory nie mielismy.

Zgodnie z art. 4 pkt 13 ,,dane genetyczne” oznaczajg dane osobowe doty-
czace odziedziczonych lub nabytych cech genetycznych osoby fizycznej, ktore
ujawniajg niepowtarzalne informacje o fizjologii lub zdrowiu tej osoby i ktore
wynikaja w szczegolnosci z analizy probki biologicznej pochodzacej od tej osoby
fizycznej. Motyw 34 RODO doprecyzowuje, ze chodzi w szczegolnosci o analize
chromosomoéw, kwasu dezoksyrybonukleinowego (DNA) lub kwasu rybonukle-
inowego (RNA) lub analizy innych elementow umozliwiajacych pozyskanie row-
nowaznych informacji.

Jak wspomniatem, RODO znajdzie zastosowanie od 25 maja 2018 r., jednak
z uwagi na to, ze akt ten wszedt juz w zycie, mozna odwotywac si¢ do jego posta-
nowien juz dzi$, interpretujac obecnie obowigzujace przepisy. W przypadku
danych genetycznych jest to o tyle istotne, ze obecnie nie ma legalnej definicji
tych danych, a jednoczesnie obowiazujace akty prawne i orzecznictwo postuguja
si¢ w tym zakresie r6zna terminologig. Warto temu zagadnieniu po§wigci¢ nieco
wigcej miejsca.

8 Por. E. Kulesza, Ochrona danych o stanie zdrowia w $wietle ustawodawstwa europejskiego
i polskiej ustawy o ochronie danych osobowych, ,,Prawo i Medycyna” 2000, nr 5.
® Dz.Urz. UE L 119 2 4.05.2016, s. 1, dalej: RODO.
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ZAGADNIENIA TERMINOLOGICZNE

W literaturze po$wieconej prawnym regulacjom genetyki zwraca si¢ uwage
na problemy terminologiczne. Migdzy innymi uzyte w UODO sformulowanie
,»dane o kodzie genetycznym” nie jest sformutowaniem precyzyjnym.

Kod genetyczny to reguta, wedtug ktorej informacja genetyczna, zawarta
w sekwencji nukleotydow kwasu nukleinowego (DNA lub RNA), w komoérkach
wszystkich organizméw moze ulegac ,,ttumaczeniu” na kolejno$¢ aminokwasow
w ich biatkach w procesie biosyntezy biatek'.

Innymi stowy, kod genetyczny to raczej zasada kodowania, a nie tres¢ zako-
dowanej informacji. Z punktu widzenia prawa ochrony danych osobowych ma to
znaczenie z uwagi na fakt, ze ochrona jest objgta tre$¢ danych, a nie sposob ich
zapisu. Podkresla sig, ze bardziej adekwatne z punktu widzenia ochrony danych
osobowych bytoby postugiwanie si¢ sformutowaniem ,,informacja genetyczna™!.

Informacja genetyczna jest okreslana jako informacja zawarta w sekwencji
kwasow nukleinowych (DNA lub w przypadku niektoérych wiruséw RNA), ktora
jest przekazywana organizmom potomnym (dziedzicznos¢). Kolejnosé, czyli
sekwencja, nukleotydow w DNA gendéw decyduje o zdolnosci syntezy w komorce
roslinnej czy zwierzecej okreslonych bialek, a w konsekwencji o okres§lonych ich
wiasciwosciach. Informacja genetyczna organizmu stanowi sume informacji
wszystkich jego genow i jest powielana w procesie replikacji DNA, a w wyniku
podziatéw komorkowych przekazywana komoérkom potomnym'?. Informacja
genetyczna jest wigc czym$ w rodzaju zminiaturyzowanego zapisu cech danego
organizmu przekazywanego nastgpnym pokoleniom. To te cechy maja znaczenie
z punktu widzenia prawa ochrony danych.

Informacja genetyczna zawarta jest w genomie, tj. w materiale genetycznym
zawartym w podstawowym zespole chromosomow.

W polskim prawie wystepuje rowniez pojecie niekodujacej czesci DNA. To
ta cze$¢ genu, ktora nie zawiera zadnej informacji o budowie biatek. Pozwala
ona na wyodregbnienie 10 charakterystycznych dla danej osoby uktadow (plus 11.
grupowego — pici), nie wskazuje jednak zewnetrznych, fizycznych cech oséb. Na
podstawie analizy tworzony jest zdigitalizowany profil DNA majacy posta¢ ciagu
cyfr, ktory jest charakterystyczny dla kazdego cztowieka. Profil nie jest wigc
zrodtem informacji biologicznych.

10 Zob. https://pl.wikipedia.org/wiki/Kod_genetyczny (dostep: 3.03.2018 r.).

' Por. J. E. Kapelafiska-Pregowska, Prawne i bioetyczne aspekty testéw genetycznych,
LEX/el. 2011, przypis 575.

12 Zob. http://encyklopedia.pwn.pl/haslo/informacja-genetyczna;3914688.html (dostep:
3.03.2018 r.).
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DANE GENETYCZNE JAKO DANE OSOBOWE

Istotg ochrony danych jest ochrona prywatnos$ci osoby, a konkretnie element
autonomii informacyjnej, a wiec kontroli jednostki nad dotyczacymi jej informa-
cjami3. Dlatego ochronie prawnej nie podlegajg wszystkie informacje o osobie,
a jedynie te, ktore mozna tej osobie przypisac.

Wedtug definicji zawartej w art. 6 UODO 1 opartej na dyrektywie 95/46/WE
za dane osobowe uwaza si¢ wszelkie informacje dotyczace zidentyfikowane;
lub mozliwej do zidentyfikowania osoby fizycznej (ust. 1). Osoba mozliwg do
zidentyfikowania jest osoba, ktorej tozsamo$¢é mozna okresli¢ bezposrednio lub
posrednio, w szczegolnosci przez powotanie si¢ na numer identyfikacyjny albo
jeden lub kilka specyficznych czynnikéw okreslajacych jej cechy fizyczne, fizjo-
logiczne, umystowe, ekonomiczne, kulturowe lub spoleczne (ust. 2). Informacji
nie uwaza si¢ za umozliwiajacg okreslenie tozsamosci osoby, jezeli wymagatoby
to nadmiernych kosztéw, czasu lub dziatan (ust. 3).

Definicja przyjeta w RODO zasadniczo nie odbiega od powyzszej, rozbu-
dowano jedynie czg$¢ ilustrujgca pojecie danych osobowych o nowe przyktady.
Zgodnie z art. 4 pkt 1 RODO ,,dane osobowe” o0znaczajg informacje o zidentyfi-
kowanej lub mozliwej do zidentyfikowania osobie fizycznej (,,0sobie, ktorej dane
dotyczg”); mozliwa do zidentyfikowania osoba fizyczna to osoba, ktéra mozna
bezposrednio lub posrednio zidentyfikowac, w szczegdlnosci na podstawie iden-
tyfikatora takiego jak imi¢ i nazwisko, numer identyfikacyjny, dane o lokalizacji,
identyfikator internetowy lub jeden badz kilka szczegolnych czynnikow okresla-
jacych fizyczna, fizjologiczna, genetyczna, psychiczna, ekonomiczng, kulturowa
lub spoteczng tozsamos$¢ osoby fizyczne;.

Fakt odwotania w definicji ,,czynnikow genetycznych” nie przesadza jeszcze
o tym, ze kazda informacja genetyczna bgdzie ,,dang osobowg” — musi pojawic si¢
cecha identyfikowalnos$ci osoby. Identyfikowalno$¢ polega na mozliwosci wskaza-
nia osoby, ktorej dotycza posiadane przez nas dane. Innymi stowy, jesli mozemy
wskazaé osobe, ktorej dotyczag dane bedace w naszym posiadaniu, to wszystko co
mamy na jej temat, bedzie danymi osobowymi podlegajacymi ochronie na pod-
stawie przepisow o ochronie danych osobowych. Podkreslmy, ze identyfikacja nie
polega na ustaleniu imienia, nazwiska i adresu osoby, cho¢ ustalenie tych informa-
cji w wigkszosci przypadkow pozwoli nam wskazaé, o kogo chodzi. Czgsto bowiem
mozemy zidentyfikowaé (wskazac) osobe bez ustalenia jej imienia i nazwiska.

Z powyzszego wynika rowniez, ze dane osobowe, ktore w trakcie przetwa-
rzania zostang pozbawione cechy identyfikowalnosci, przestang podlegac prze-
pisom UODO (a po 25 maja 2018 r. — RODO). Nalezy jednak pamigtaé, ze celem

B Por. A. Mednis, Prawo do prywatnosci a interes publiczny, Krakow 2006, s. 93.
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anonimizacji jest nicodwracalne uniemozliwienie identyfikacji oséb. Polega na
trwatym usunigciu tych danych, ktore pozwalaja na identyfikacje konkretnych
0sOb. Anonimizacja nie jest jednorazowa czynnoscig, ale procesem, poniewaz
nalezy stale monitorowac, czy dane, ktore zostaly zanonimizowane, w wyniku
pojawienia si¢ nowej technologii, polgczenia z innymi danymi nie nabraty
ponownie cech identyfikujgcych jednostki.

Jak juz wspomnialem, dane osobowe to okreslona tres¢. Za dane co do
zasady nie uznaje si¢ sposobu zapisu danych, technicznego sposobu gromadzenia
danych itp. Zwracat na to uwage Naczelny Sad Administracyjny m.in. w wyroku
z dnia 19 grudnia 2001 r., IT SA 2869/00%, ktory dotyczyt wprawdzie sposobu
gromadzenia danych (kopiowanie dokumentdéw), a nie sposobu zapisu samych
danych, niemniej wydaje si¢, ze zdanie Naczelnego Sadu Administracyjnego,
iz ,,postugiwanie si¢ takg czy inng technikg utrwalania danych (kopiowanie lub
przepisywanie) nie przesadza samo przez si¢ o legalnosci albo nielegalno$ci tego
utrwalania (przetwarzania)”’, moze mie¢ rowniez zastosowanie do kodu genetycz-
nego. Wydaje sie jednak, ze kazdy przypadek nalezy ocenia¢ osobno. D. Kre-
kora-Zajac wskazuje, ze: ,,Poczatkowo w literaturze reprezentowany byl poglad,
iz kod genetyczny obowigzuje powszechnie, czyli we wszystkich organizmach
jednakowe kodony koduja te same aminokwasy. Obecnie nie budzi watpliwosci
fakt, ze nie jest to jeden kod, a istnieja pewne jego warianty. Jak wynika jednak
z badan prowadzonych przez genetykow, takie kody spotyka si¢ w praktyce nie-
zwykle rzadko”". Gdyby zatem okazalo sie, ze kod genetyczny w jaki$ sposob
charakteryzuje osobg, a w szczegolnosci wynikajg z niego jakie§ jednostkowe
cechy, wowczas kod rowniez nalezalby do kategorii danych osobowych.

Watek identyfikacji osoby oraz ,,no$nika” pojawit si¢ w polskim orzecznic-
twie. Wojewodzi Sad Administracyjny w Warszawie w wyroku z dnia 7 czerwca
2013 r., IT SA/Wa 666/13, stwierdzil, iz ,,nie ulega watpliwosci, ze wyizolowana
probka DNA jest no$nikiem informacji genetycznej, a takze zawiera ona infor-
macje o stanie zdrowia. Kazda probka materiatu genetycznego bedzie oznaczona
specjalnym kodem, ktory umozliwi skarzacej pelng i jednoznaczng identyfikacje
osoby fizycznej, poprzez powiagzanie probki z danymi osobowymi klienta, w kto-
rych posiadaniu bedzie skarzaca™®.

Nalezy zwroci¢ uwage, ze dane genetyczne wynikajace z materiatu gene-
tycznego jednej osoby moga dotyczy¢ réowniez innych osob. Informacja gene-

4 ONSA 2003, nr 11, poz. 29, ,,Wokanda” 2002, nr 6, s. 33.

15 D. Krekora-Zajac, Prawo do materiatu genetycznego czltowieka, LEX/el. 2014, wraz z po-
dang tam literaturg.

1 LEX nr 1676307. Opis sprawy wskazuje, ze mamy do czynienia z tzw. pseudonimizacja,
ktora nie jest rownoznaczna z anonimizacja danych. Pseudonimizacja nie oznacza bowiem, ze
administrator trwale uniemozliwit identyfikacj¢ osob, a jedynie wewnatrz organizacji oddzielit
dane bezposrednio identyfikujace osoby od pozostatych.
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tyczna moze bowiem wskazywac¢ na sktonno§¢ do zachorowania na okreslone
kategorie nowotworow czy tez mozliwos¢ wystgpienia choroby w mlodszym
wieku niz §rednia populacyjna, zardwno u osoby badanej, jak i u jej potomstwa.
Istnieje bowiem ryzyko przekazania okreslonej mutacji potomstwu. Dziedziczy
si¢ wprawdzie nie chorobe, a predyspozycje do jej wystapienia, ale z punktu
widzenia ochrony prywatnosci nie ma to wigkszego znaczenia. Informacje
o okreslonych predyspozycjach chorobowych sg w sposoéb oczywisty danymi
osobowymi, i to danymi niosacymi szczegolne ryzyko dla osob, ktérych dotycza.
Moga bowiem wplywac na decyzje o zatrudnieniu danej osoby, o udzieleniu jej
ochrony ubezpieczeniowej itp. Informacja o predyspozycji do okreslonych chorob
moze by¢ moim zdaniem uznana za informacj¢ o stanie zdrowia, co potwierdza
przynalezno$¢ danych genetycznych do katalogu szczegdlnych kategorii danych
podlegajacych zakazowi przetwarzania wynikajacemu z art. 27 ust. 1 UODO,
a w przysztosci — z art. 9 RODO.

Dodajmy jeszcze, ze z informacji genetycznej mogg wynikaé rowniez predys-
pozycje innego typu, np. do sportu lub popetniania przestepstw.

Na szczegdlny charakter danych genetycznych i konieczno$¢ odrdznie-
nia takich danych od danych o stanie zdrowia zwrécita uwage Grupa Robocza
powotana na podstawie art. 29 dyrektywy 95/46/WE'. W dokumencie roboczym
z 2004 roku wskazano m.in. na niezmiennos¢ tych danych przez cate zycie czto-
wieka, na identyfikowalno$¢ konkretnej osoby za pomoca tych danych z jedne;j
strony i na mozliwo$¢ charakteryzowania innych osob za pomocg danych tej
osoby z drugiej, na to, ze charakterystyka genetyczna jest z reguty nieznana pod-
miotowi danych, wreszcie — na tatwos¢ pozyskiwania materiatu genetycznego
oraz na to, ze wyniki — z uwagi na czesto niewtasciwg procedure pobierania mate-
riatu — mogg by¢ btedne.

W s$wietle powyzszego nalezy zatem pozytywnie oceni¢ zaliczenie danych
genetycznych do szczeg6lnych kategorii danych i potraktowanie ich niezaleznie
od danych o stanie zdrowia.

WYJATKI OD ZAKAZU PRZETWARZANIA DANYCH
O KODZIE GENETYCZNYM W UODO

Przetwarzanie danych osobowych wymaga podstawy prawnej. W odniesie-
niu do danych zwyktych podstawy prawne wymieniono w art. 23 ust. 1 UODO,

17 Zob. http://ec.europa.eu/justice/data-protection/article-29/documentation/opinion-recom-
mendation/files/2004/wp91_en.pdf (dostep: 3.03.2018 r.).
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natomiast w odniesieniu do danych nalezacych do szczegdlnych kategorii obo-
wigzuje co do zasady wspomniany zakaz ich przetwarzania. Ustawa o ochro-
nie danych osobowych przewiduje jednak wiele wyjatkow od zakazu. Zgodnie
z art. 27 ust. 2 UODO przetwarzanie danych o szczegélnym charakterze jest
dopuszczalne pod $cisle okreslonymi warunkami, a mianowicie jezeli:

1) osoba, ktorej dane dotycza, wyrazi na to zgodg¢ na pisSmie, chyba ze chodzi
o usuniecie dotyczacych jej danych;

2) przepis szczegoblny innej ustawy zezwala na przetwarzanie takich danych
bez zgody osoby, ktorej dane dotycza, i stwarza petne gwarancje ich ochrony;

3) przetwarzanie takich danych jest niezb¢dne do ochrony zywotnych intere-
sow osoby, ktorej dane dotycza, lub innej osoby, gdy osoba, ktorej dane dotycza,
nie jest fizycznie lub prawnie zdolna do wyrazenia zgody, do czasu ustanowienia
opiekuna prawnego lub kuratora;

4) jest to niezbgdne do wykonania statutowych zadan kosciolow i innych
zwigzkéw wyznaniowych, stowarzyszen, fundacji lub innych niezarobkowych
organizacji lub instytucji o celach politycznych, naukowych, religijnych, filozo-
ficznych lub zwigzkowych, pod warunkiem, Ze przetwarzanie danych dotyczy
wylacznie czlonkéw tych organizacji lub instytucji albo oséb utrzymujacych
z nimi stale kontakty w zwigzku z ich dziatalnoscia i zapewnione sa petne gwa-
rancje ochrony przetwarzanych danych;

5) przetwarzanie dotyczy danych, ktore sg niezb¢dne do dochodzenia praw
przed sadem;

6) przetwarzanie jest niezbedne do wykonania zadan administratora danych
odnoszacych si¢ do zatrudnienia pracownikow i innych osob, a zakres przetwa-
rzanych danych jest okreslony w ustawie;

7) przetwarzanie jest prowadzone w celu ochrony stanu zdrowia, $wiadczenia
ustug medycznych lub leczenia pacjentow przez osoby trudniace si¢ zawodowo
leczeniem lub §wiadczeniem innych ustug medycznych, zarzadzania udzielaniem
uslug medycznych i sg stworzone petne gwarancje ochrony danych osobowych;

8) przetwarzanie dotyczy danych, ktore zostaty podane do wiadomosci
publicznej przez osobe, ktérej dane dotycza;

9) jest to niezbedne do prowadzenia badan naukowych, w tym do przygo-
towania rozprawy wymaganej do uzyskania dyplomu ukonczenia szkoly wyz-
szej lub stopnia naukowego; publikowanie wynikoéw badan naukowych nie moze
nastgpowaé w sposob umozliwiajacy identyfikacje osob, ktorych dane zostaty
przetworzone;

10) przetwarzanie danych jest prowadzone przez strong¢ w celu realizacji praw
i obowiazkow wynikajacych z orzeczenia wydanego w postepowaniu sgdowym
lub administracyjnym.
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Celowo przytaczam wszystkie wymienione w UODO wyjatki od zakazu
przetwarzania danych, w tym danych o kodzie genetycznym, poniewaz takie
sformulowanie przepisu moze oznacza¢, ze kazdy wyjatek moze zosta¢ zasto-
sowany do dowolnej kategorii danych obj¢tych zakazem. Innymi stowy, wyjatki
nie sg przypisane do okreslonych kategorii danych, co mogtoby sugerowac, ze
np. w pewnych warunkach kosciot lub zwigzek wyznaniowy mogltby przetwa-
rza¢ dane genetyczne swoich czlonkow (oczywiscie musiatoby to by¢ objete
celami statutowymi). Taka interpretacja nie bylaby jednak prawidtowa, cho¢ nie
budzi watpliwosci, Ze mozna zastosowac kilka wyjatkow do pojedynczej kate-
gorii danych. Po pierwsze, nalezy kierowac si¢ $cisle trescia danego wyjatku,
a w szczegolnosci celami przetwarzania okreslonymi w niektorych z nich, po
drugie — zasadami wyrazonymi w art. 26 UODO, ktore majg zastosowanie nieza-
leznie od tego, z jaka kategoria danych osobowych mamy do czynienia.

Zgodnie z art. 26 ust. 1 UODO administrator danych przetwarzajacy dane
powinien dotozy¢ szczeg6lnej starannosci w celu ochrony intereséw osob, kto-
rych dane dotycza, a m.in. jest obowigzany zapewnic, aby dane te byty:

— przetwarzane zgodnie z prawem — cele przetwarzania musza zatem mie$cic sie
w granicach obowigzujacych przepiséw;

— zbierane dla oznaczonych, zgodnych z prawem celow i niepoddawane dal-
szemu przetwarzaniu niezgodnemu z tymi celami — wyrazona tu zasada celo-
wosci oznacza, ze np. nie przechowuje si¢ danych ,,na zapas”, w przypadku
badan genetycznych przechowywanie probek w formie identyfikujgcej pod-
mioty danych bez oznaczonego i okreslonego prawem celu jest niedopusz-
czalne. Zgoda podmiotu danych na przechowywanie danych, niezaleznie od
prowadzonych badan, w przypadku materiatu genetycznego musi by¢ wyra-
zona nie tylko na pi$mie, lecz takze wyraznie wskazywac, ze obejmuje np.
bezterminowe przechowywanie danych genetycznych;

— merytorycznie poprawne i adekwatne w stosunku do celow, w jakich sg prze-
twarzane — co oznacza, ze zakres danych musi odpowiadaé np. celowi badania;

— przechowywane w postaci umozliwiajacej identyfikacje osob, ktorych doty-
cza, nie dtuzej niz jest to niezbedne do osiagnigcia celu przetwarzania — co
oznacza, ze po osiggnieciu celu, np. wykonaniu badania, dane powinny zostac
usuniete lub zanonimizowane.

Wydaje sie, ze przy spetnieniu okreslonych warunkow wiekszos¢ wymienio-
nych w art. 26 ust. 2 UODO wyjatkéw moze znalez¢ zastosowanie do przetwa-
rzania danych genetycznych. Wykluczytbym mozliwos$¢ stosowania wyjatkow
okreslonych w punktach 4 i 6 (przetwarzanie danych przez koscioty, zwiazki
wyznaniowe i inne danych o swoich cztonkach oraz przetwarzanie danych w rela-
cjach pracowniczych bez wyraznej podstawy w przepisach prawa pracy).
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Jednoczesénie, zwroce uwage, ze odwolanie w punkcie 2 do ,,zezwolenia”
W przepisie szczegolnym innej ustawy zawiera interesujace zastrzezenie, iz prze-
pis taki musi stwarza¢ petlne gwarancje ochrony danych ze szczegoblnej katego-
rii. Sformutowanie to zaktada mozliwos¢ oceny przepisu szczegdlnego ustawy,
np. przez podmiot danych lub GIODO, pod katem istnienia blizej nieokreslo-
nych ,,pelnych gwarancji”, a w konsekwencji mozliwo$¢ uznania, ze wspomniany
wyjatek, a wigc przepis ustawowy, nie ma w danej sprawie zastosowania. Jak
wynika z orzecznictwa, taka gwarancjag moze by¢ tajemnica wynikajaca z prze-
piséw szczegbdlnych!'s,

Do przetwarzania danych o szczegdlnym charakterze upowazniona jest m.in.
Policja. Zgodnie z art. 20 ust. 2b pkt 1 ustawy o Policji z dnia 6 kwietnia 1990 r.”
Policja moze przetwarza¢ dane osobowe, o ktorych mowa w art. 27 ust. 1 UODO,
z tym ze ,,dane dotyczace kodu genetycznego obejmujg informacje wylacznie
o nickodujacej czesci DNA”. Takie dane mogg dotyczy¢ jedynie osob:

— podejrzanych o popetnienie przestepstw Sciganych z oskarzenia publicznego;

— nieletnich dopuszczajacych si¢ czyndéw zabronionych przez ustawe jako prze-
stepstwa $cigane z oskarzenia publicznego;

— o nieustalonej tozsamosci lub usitujacych ukry¢ swoja tozsamosé;

— stwarzajacych zagrozenie, o ktérych mowa w ustawie z dnia 22 listopada
2013 r. o postgpowaniu wobec 0s6b z zaburzeniami psychicznymi stwarzaja-
cych zagrozenie zycia, zdrowia lub wolnosci seksualnej innych 0sob?;

— poszukiwanych lub zaginionych oraz wobec ktérych zastosowano $rodki
ochrony i pomocy przewidziane w ustawie z dnia 28 listopada 2014 r. 0 ochro-
nie i pomocy dla pokrzywdzonego i $wiadka?, a takze o ktorych mowa
w art. 10 ust. 1 ustawy z dnia 10 czerwca 2016 r. o dziataniach antyterrory-
stycznych?2.

Regulacje szczegdlne dotyczace danych o szczegdlnym charakterze byly
takze przedmiotem kontroli konstytucyjne;.

Trybunat Konstytucyjny w wyroku z dnia 20 stycznia 2015 r., K 39/12%,
orzekl, ze art. 29 ust. 1 pkt 2 lit. i ustawy z dnia 23 grudnia 1994 r. o Najwyzszej

18 Wyrok NSA z dnia 11 kwietnia 2003 r., IT SA 412/02, LEX nr 194482, dotyczacy ochro-
ny danych zawartych w dokumentacji prowadzonej na podstawie ustawy z dnia 14 pazdziernika
1991 r. o zaktadach opieki zdrowotne;j.

1 Tekst jedn. Dz.U. z 2016 r., poz. 1782.

2 Dz.U. z 2014 1., poz. 24, z p6zn. zm.

2 Dz.U. 22015 ., poz. 21.

22 Tekst jedn. Dz.U. z 2018 1., poz. 452.

2 OTK-A 2015, nr 1, poz. 2; przepis ustawy zostal zmieniony, obecnie NIK nie ma uprawnien
do przetwarzania zakwestionowanych danych.
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Izbie Kontroli** w zakresie, w jakim uprawnia upowaznionych przedstawicieli
Najwyzszej Izby Kontroli do przetwarzania danych ujawniajacych poglady poli-
tyczne, przekonania religijne lub filozoficzne, jak rowniez dane o kodzie gene-
tycznym, natogach lub zyciu seksualnym, jest niezgodny z art. 47 oraz art. 51
ust. 2 w zwigzku z art. 31 ust. 3 Konstytucji RP.

Trybunat Konstytucyjny stwierdzit, ze przetwarzanie jednostkowych danych
ujawniajacych poglady polityczne, przekonania religijne lub filozoficzne, jak
rowniez dane o kodzie genetycznym, natogach lub zyciu seksualnym nie jest
przydatne do realizacji konstytucyjnych i ustawowych kryteriow kontroli
(art. 203 Konstytucji RP i art. 5 ustawy o NIK). W odniesieniu do danych gene-
tycznych Trybunal Konstytucyjny stwierdzit, iz ,,nie ulega wszakze watpliwosci,
ze w szczegolnosci dane ujawniajace kod genetyczny odnoszg si¢ do sfery osobi-
stej jednostki i jej cech indywidualnych, na ktére nie ma ona wplywu, stanowiac
zarazem zakazane kryterium roéznicowania w rozumieniu art. 32 Konstytucji”.
Trybunat Konstytucyjny odwotat si¢ zatem do zasady rownosci i zakazu dys-
kryminacji w zyciu politycznym, spolecznym i gospodarczym z jakiegokolwiek
powodu. Podkreslit jednoczes$nie fakt, ze informacja genetyczna jako niezmienna
i niezalezna od woli osoby, nie moze by¢ powodem dyskryminacji jednostki.

ZAKAZ PRZETWARZANIA DANYCH GENETYCZNYCH
I WYJATKI OD TEGO ZAKAZU W RODO

W RODO dane genetyczne wymieniono w katalogu szczegdlnych kategorii
danych (art. 9 ust. 1) podlegajacych zakazowi przetwarzania. Ogolne rozporza-
dzenie o ochronie danych przewiduje takze wiele wyjatkow od zakazu; ponizej
zostang wymienione tylko te, ktére w mojej ocenie mogg dotyczy¢ przetwarzania
danych genetycznych oraz réznice w poréwnaniu do wyjatkow przewidzianych
obecnie w przepisach UODO. Warto podkresli¢, ze na mocy art. 9 ust. 4 RODO
panstwa cztonkowskie moga zachowac lub wprowadzi¢ dalsze warunki, w tym
ograniczenia w odniesieniu do przetwarzania danych genetycznych, danych bio-
metrycznych lub danych dotyczacych zdrowia®.

Ogolne rozporzadzenie o ochronie danych przewiduje jako wyjatek sytuacje,
gdy osoba, ktorej dane dotycza, wyrazila wyrazna zgode na przetwarzanie tych
danych osobowych w jednym lub kilku konkretnych celach. Wyrazny charakter

24 Dz.U. z 2012 r., poz. 82, 1529 i 1544; obecnie tekst jedn. Dz.U. z 2017 r., poz. 524, dalej:
ustawa o NIK.

2 W chwili oddawania tekstu, projekt stosownych polskich przepisow nie byt jeszcze znany;
zob. https:/legislacja.rcl.gov.pl/projekt/12302950 (dostep: 3.03.2018 r.).
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zgody oznacza, ze nie moze to by¢ np. zachowanie wskazujace na wolg pod-
miotu danych, tylko ,,aktywne” o$wiadczenie obejmujace zgode na przetwarza-
nie danych genetycznych. Nowoscig w RODO jest zastrzezenie, ze prawo Unii
lub prawo panstwa cztonkowskiego moze zawiera¢ przepis, iz zgoda nie moze
uchyli¢ zakazu przetwarzania danych o szczegdlnym charakterze.

Warto takze wspomnie¢ o wyjatku, gdy przetwarzanie jest niezbedne do
ochrony zZywotnych interesé6w osoby, ktorej dane dotycza, lub innej osoby
fizycznej, a osoba, ktdrej dane dotycza, jest fizycznie lub prawnie niezdolna do
wyrazenia zgody. Tu r6znica z UODO polega na tym, ze przetwarzanie szczegol-
nych danych nie jest zalezne od ustanowienia kuratora lub opiekuna prawnego.

Podobnym do UODO wyjatkiem jest takze przetwarzanie danych osobowych
upublicznionych przez osobe, ktorej dane dotycza, z zastrzezeniem, ze maja by¢
one upublicznione w ,,sposdb oczywisty”, co moim zdaniem oznacza koniecz-
no$¢ oceny, czy na pewno informacje pochodza od podmiotu danych, a takze
elementu woli tej osoby co do upublicznienia takich danych.

Powtdrzy si¢ wyjatek odnoszacy si¢ do sytuacji, gdy przetwarzanie jest nie-
zbedne do ustalenia, dochodzenia lub obrony roszczen lub w ramach sprawo-
wania wymiaru sprawiedliwosci przez sady.

Ogolne rozporzadzenie o ochronie danych przewiduje takze wyjatek od
zakazu przetwarzania szczegélnych danych, w tym danych genetycznych, gdy
przetwarzanie jest niezbedne ze wzgledow zwigzanych z waznym interesem
publicznym, na podstawie prawa Unii lub prawa panstwa czlonkowskiego,
ktére sa proporcjonalne do wyznaczonego celu, nie naruszajg istoty prawa do
ochrony danych i przewiduja odpowiednie i konkretne $rodki ochrony praw pod-
stawowych i interesow osoby, ktérej dane dotycza. Nastepuje tu zatem, podobnie
jak w UODO, odwotanie do przepisow szczegodlnych, z zastrzezeniem, ze podle-
ga¢ bedzie ocenie jako$¢ tych przepisow z punktu widzenia interesu publicznego
i przestrzegania praw jednostki.

Ponadto przetwarzanie szczegélnych danych bedzie dopuszczalne, jesli
bedzie ono niezbedne do celow profilaktyki zdrowotnej lub medycyny pracy,
do oceny zdolnoSci pracownika do pracy, diagnozy medycznej, zapewnienia
opieki zdrowotnej lub zabezpieczenia spolecznego, leczenia lub zarzadzania
systemami i uslugami opieki zdrowotnej lub zabezpieczenia spolecznego na
podstawie prawa Unii lub prawa panstwa cztonkowskiego lub zgodnie z umowa
z pracownikiem stuzby zdrowia i z zastrzezeniem szczegdlnych warunkow
i zabezpieczen. Maja one polega¢ na tym, ze dane osobowe beda przetwarzane
przez lub na odpowiedzialno$¢ pracownika podlegajacego obowigzkowi zacho-
wania tajemnicy zawodowej na mocy prawa Unii lub prawa panstwa cztonkow-
skiego, lub przepisow ustanowionych przez wlasciwe organy krajowe lub przez
inng osobe rowniez podlegajaca obowiazkowi zachowania tajemnicy zawodowe;
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na mocy prawa Unii lub prawa panstwa cztonkowskiego, lub przepiséw ustano-
wionych przez wlasciwe organy krajowe.

Wyjatek dotyczy rowniez sytuacji, gdy przetwarzanie jest niezb¢dne ze
wzgledow zwigzanych z interesem publicznym w dziedzinie zdrowia publicz-
nego, takich jak ochrona przed powaznymi transgranicznymi zagrozeniami
zdrowotnymi lub zapewnienie wysokich standardow jakosci i bezpieczenstwa
opieki zdrowotnej oraz produktow leczniczych lub wyrob6w medycznych,
na podstawie prawa Unii lub prawa panstwa czlonkowskiego, ktére przewiduja
odpowiednie, konkretne srodki ochrony praw i wolno$ci oséb, ktorych dane doty-
cza, w szczegolnosci tajemnice zawodowaq.

Ostatni z wyjatkow, o ktérych warto wspomnie¢ w kontekscie danych gene-
tycznych, to przetwarzanie danych do celéw badan naukowych na podstawie
prawa Unii lub prawa panstwa cztonkowskiego, ktore sa proporcjonalne do
wyznaczonego celu, nie naruszajg istoty prawa do ochrony danych i przewiduja
odpowiednie, konkretne $rodki ochrony praw podstawowych i intereséw osoby,
ktorej dane dotycza.

Jak wynika z powyzszego, niektore z wyjatkéw od zakazu przetwarzania
danych genetycznych wymagaja uregulowania w przepisach prawa krajowego.

OBOWIAZKI ZWIAZANE Z PRZETWARZANIEM DANYCH
GENETYCZNYCH

Niezaleznie od podstawy prawnej, przetwarzanie danych genetycznych rodzi
po stronie administratora danych wiele obowiazkow.

Przede wszystkim mamy do czynienia z obowigzkiem informacyjnym pole-
gajacym na koniecznosci dostarczenia podmiotowi danych wielu informacji na
temat okolicznoS$ci przetwarzania jego danych (art. 24 1 25 UODO, w ktorych opi-
sano zakres obowigzku w zalezno$ci od zrédta danych). Warte podkreslenia jest,
ze RODO wprowadza obowigzek podania kategorii informacji podlegajacych
przetwarzaniu (art. 14 dotyczy tylko przypadku, gdy dane pochodza od osoby
trzeciej). W kontekscie badan genetycznych spetnienie tego obowiazku bedzie
wymagalo analizy, jakie konkretnie dane bedg przetwarzane i jak mozna okre-
sli¢ wyniki badan, ktére rowniez moga by¢ danymi osobowymi. Majgc na uwa-
dze fakt, ze wyniki badania moga dotyczy¢ 0sob trzecich, obowigzek ten begdzie
mial zastosowanie rowniez wobec tych oséb. Dodatkowo RODO wymaga, aby
wszelka komunikacja, w tym udzielenie informacji na podstawie art. 14, byta pro-
wadzona w ,,zwiezlej, przejrzystej, zrozumialej i tatwo dostepnej formie, jasnym
i prostym jezykiem” (art. 12 ust. 1). Od obowiazku informacyjnego RODO
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przewiduje wiele wyjatkow, w tym np. gdy przetwarzanie danych jest objete
okreslong prawem tajemnicg zawodowa (moze to by¢ tajemnica lekarska).

Dane podlegaja zabezpieczeniu na zasadach przewidzianych w UODO i prze-
pisach wykonawczych, ktérych oméwienie ze wzgledu na ich szczegdélowos¢ tu
poming. Jednoczesnie warto zwroci¢ uwage, ze RODO nie zawiera szczeg6lo-
wych wymagan odnos$nie do bezpieczenstwa danych. Bezpieczenstwo opiera
si¢ na zasadzie risk-based approach, tj. wymogu dokonywania oceny zagrozen
i dopasowania do srodkéw bezpieczenstwa. Takie podejécie jest m.in. uzasad-
nione tym, ze $rodki zabezpieczenia mogg ewoluowacé wraz z rozwojem techno-
logii i nie jest mozliwe okreslenie ich w przepisach prawa. Waznym elementem
tego podejscia beda zasady privacy by default oraz privacy by design. Na przy-
ktadzie badan genetycznych mozna je opisa¢ nastepujaco. Na etapie projektowa-
nia badania nalezy ,,wbudowac¢” w projekt mechanizmy ochrony prywatnosci,
a ochrona ta ma by¢ domyslna, tzn. Ze np. krag osob dopuszczonych do danych
powinien by¢ minimalny z mozliwo$cig rozszerzenia za zgoda lub na zadanie
osoby badanej. Jesli robi si¢ komercyjne testy genetyczne, to wyniki moga by¢
udostepnione tylko za zgoda osoby badane;.

W przypadku przetwarzania danych genetycznych na duzg skale (pojecie to
nie zostato zdefiniowane, ale nalezy przyjac, ze obejmuje m.in. laboratoria zaj-
mujace si¢ komercyjnymi testami genetycznymi lub prowadzace badania gene-
tyczne) RODO przewiduje konieczno$¢ dokonania oceny skutkow planowanego
przetwarzania dla ochrony danych osobowych, a w przypadku potwierdzenia ist-
nienia wysokiego ryzyka — obowigzek skonsultowania tego przetwarzania z orga-
nem nadzorczym?. Duza skala przetwarzania danych genetycznych wymusi na
administratorze danych obowigzek powotania inspektora ochrony danych, odpo-
wiednika dzisiejszego administratora bezpieczenstwa informacji (ktorego powo-
fanie jest obecnie dobrowolne) (art. 37 ust. 1 lit. ¢ RODO).

W RODO nie bedzie natomiast obowigzku zglaszania przetwarzania danych
genetycznych do organu nadzorczego. Jednakze naruszenie ochrony, w tym np.
wyciek danych, bedzie rodzit obowigzek powiadomienia zaréwno organu nad-
zorczego, jak i samego podmiotu danych na zasadach przewidzianych w art. 33
134 RODO.

Podmiot danych ma prawo dostgpu do danych, ich sprostowania, a takze
prawo ich usunigcia w przypadku, gdy sa przetwarzane np. bez podstawy praw-
nej. W RODO prawa te zostang utrzymane, a dodatkowo wprowadzono nowe,
takie jak prawo do przeniesienia danych i prawo do ograniczenia przetwarzania.

26 Szerzej na temat tego obowiazku A. Mednis, Wymdg oceny skutkéw przetwarzania w ogél-
nym rozporzgdzeniu o ochronie danych osobowych, w: G. Sibiga (red.), Ogolne rozporzqdzenie
o ochronie danych. Aktualne problemy prawnej ochrony danych osobowych 2016, Biblioteka Mo-
nitora Prawniczego, Warszawa 2016, s. 29.
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Skorzystanie z pierwszego z nich bedzie zalezne od podstawy prawnej: w przy-
padku danych genetycznych bedzie ono bardzo ograniczone, ale nie wylaczone.
Z tego prawa bedzie mozna skorzystac, jesli dane beda przetwarzane w sposéb
zautomatyzowany na podstawie zgody lub umowy. Teoretycznie mozna zatem
rozwaza¢ prawo do przeniesienia danych bedacych informacja genetyczng z jed-
nego osrodka badawczego do drugiego.
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THE PROTECTION OF GENETIC DATA
IN THE DATA PERSONAL DATA PROTECTION REGULATIONS

Summary

Any information relating to an identified or identifiable natural person is considered
personal data, and as such, is protected by data protection laws. There are, however, a few
specific categories of personal data related to the intimate sphere of life, the processing of
which is, in principle, prohibited, unless one of several exceptions occurs.

Although, early data protection regulations distinguished the state of health as
specific category of data, genetic data were not treated as such. Therefore, in the light
of Convention 108 (adopted in 1981) and Directive 1995/46, genetic data were treated
as “ordinary” personal data. The Polish Data Protection Act from 1997 went further
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than the Directive 95/46 and listed “genetic code” among specific categories of data.
However, the term “genetic code” was not defined in the Act and in practice caused
a lot interpretation problems. The General Data Protection Regulation, adopted in 2016
and replacing national laws, including Polish data Protection Act, enumerates genetic
data among specific categories of data. In the light of the GDPR “genetic data” means
personal data relating to the inherited or acquired genetic characteristics of a natural
person which give unique information about the physiology or the health of that natural
person and which result, in particular, from an analysis of a biological sample from the
natural person in question.
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