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ADATKEZELESI TAJEKOZTATO

HUN-REN TTK
Klinikai és fejlodés- neuropszichologiai Kutatocsoport (516)

“NAP 3.0 kutatdsi program keretében: Kognitiv rigiditds az anorexia nervosa és az autizmus spektrumzava-
rokban” elnevezésii kutatds

L. AZ ADATKEZELESI TAJEKOZTATO CELJA, ADATKEZELO ES ADATVEDELMI TISZTVI-
SELO MEGNEVEZESE

A HUN-REN Természettudomanyi Kutatokozpont (szé€khelye: 1117 Budapest, Magyar tuddsok korutja 2.,
torzskonyvi azonositdo szam (PIR): 329497, a tovabbiakban: Adatkezelé vagy Tarsasag) a 2016/679/EU
rendelet (a tovabbiakban: Rendelet vagy GDPR) alapjan a Klinikai és fejlodés- neuropszichologiai Ku-
tatécsoport (516)) személyes adatkezelése a “NAP 3.0 kutatdsi program keretében: Kognitiv rigiditas az
anorexia nervosa és az autizmus spektrumzavarokban” elnevezésii tudomanyos kutatas vonatozasaban a
jelen Adatkezelési tajékoztatot (tovabbiakban: Tdjékoztato) alkotja, amelyet Adatkezeld egy eredeti pél-
danyban a székhelyén helyez el, valamint honlapjain kozzéteszi (https:/www.ttk.hun-ren.hu,
https://www.bunfordlab.hu/) és ott mindenki szamara elérhetévé teszi.

Az On személyes adatainak védelme fontos szimunkra, ezért elkitelezettek vagyunk személyes adata-
inak védelme irant.

Ebben a dokumentumban tijékoztatjuk Ont, mint érintettet arrol, hogyan kezeljiik az On személyes
adatait, tovabba, hogy hogyan léphet kapcsolatba veliink, ha kérdése van személyes adataival, azok
kezelésével kapcsolatosan.

Adatkezeld (aki a kutatds soran a személyes adatait kezeli)

Cégnév: HUN-REN Természettudomanyi Kutatokdzpont
Székhelye: 1117 Budapest, Magyar tudosok korutja 2.
Torzskonyvi azonositd szam (PIR): 329497

Honlap: https://www.ttk.hun-ren.hu

E-mail: ttk@ttk.hun-ren.hu

Képviseli: dr. Buday Laszlo féigazgatd

E-mail: kpiadatkezeles@ttk.hu vagy ttk-titkarsag@ttk.hu

Adatvédelmi tisztviseld (az Adatkezeldo Adatvédelmi tisztviselot bizott meg, annak érdekeben, hogy a szeme-
lyes adatokat mindenkor a hatalyos jogszabalyoknak megfeleléen kezelje)

Cime: 1062 Budapest, Andrassy ut 112
E-mail:andras.gyorgy(@sbgk.hu
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A Téajékoztato hatalya az Adatkezelére és azokra természetes személyekre vonatkozik, akiknek a személyes
adatait Adatkezelé megismeri és kezeli a tudomanyos kutatas céljabol.

II. TAJEKOZTATAS

A kutatas megnevezése: Kognitiv rigiditds az anorexia nervosa és az autizmus spektrumzavarokban

A Kutatas rovid leirasa:

Az anorexia nervosa (AN) jellemz6i a testalak vagy testsuly megélésének zavara, az energiabevitel korlato-
zasa (a sziikséges energiamennyiséghez képest), az onindukalt stlyos fogyas, valamint intenziv félelem a
(minimalis) sulygyarapodastol vagy a teststly megtartasatol. Az AN gyakori, sokszor életveszélyes, kognitiv
¢s funkcionalis problémakat karosodast okozo rendellenesség. A kognitiv deficitek részben az alultaplaltsag-
bol vagy éhezésbol eredd funkcionalis és strukturalis agyi elvaltozasok kdvetkezményei. A funkcionalis (pl.
iskolai vagy tarsas) problémak komoly pénziigyi és pszichés, valamint tarsadalmi terhet jelentenek. A pszi-
chiatriai rendellenességek koziil az AN halalozasi rataja a legmagasabb. A betegek ~50%-a nem reagal az
elérhetd kezelésekre, mindemellett a kezelésekre reagald betegeknél gyakori a visszaesés. Mas pszichiatriai
zavarokhoz hasonldan, az AN heterogén rendellenesség, beleértve etiologiai és fenntartd mechanizmusait,
illetve neurokognitiv korrelatumait és tiineti megjelenését. Az elérhetd kezelések mérsékelt hatékonysaga
valdszintisithetden az AN heterogenitadsdnak korlatozott figyelembevételének (és ismeretének) tudhato be,
hiszen ez korlatozza a beavatkozasok személyre szabhatdsagat.

Az AN negativ kovetkezményeit és prognozisat rontjak vagy sulyosbitjak annak tarsbetegségei. Az AN
egyik leggyakoribb tarsbetegsége az autizmus spektrum zavar (ASD): AN betegeknél az ASD akar 37%-ban
jelen van. Az AN ¢és az ASD kiilondsen néknél mutat olyan hasonlosagokat — bizonyos affektiv, kognitiv és
tarsas jellemzokben —, amelyek alapjan egyesek felvetették, hogy bizonyos esetekben az AN az ASD néi
megnyilvanulasa. A megfigyelt hasonlosagot feltehetden a kognitiv rugalmassag deficitje — a kognitiv me-
revség — eredményezi. A kognitiv merevség mind az AN, mind az ASD kialakulasdhoz és fenntartasahoz is
kotheto.

Az, hogy a kognitiv merevség megfigyelhetd AN betegek egészséges rokonainal is, arra utal, hogy a kognitiv
merevség a betegség egy endofenotipusa, ¢s mivel fejleszthetd, igéretes prevencios €s terapias célteriilet.
Szerintiink annal, hogy bizonyos esetekben az AN az ASD néi megnyilvanulasa-e, klinikai-konceptualis
tekintetben informativabb és relevansabb az a kérdés, hogy az AN-ban megfigyelhetd kognitiv merevség
mennyire ¢s milyen modon egyezik meg az ASD-ben megfigyelhetd kognitiv merevséggel a biologiai riziko
(genetikai és elektrofiziologiai), valamint a megfigyelhetd fenotipus (kognitiv-viselkedéses) tekintetében. E
kérdés megvalaszolasa konceptualis szempontbol hozzajarulna az AN-ASD komorbiditas pontosabb megér-
téséhez, tovabba gyakorlati szempontbol novelhetné a beavatkozasok hatékonysagat. Példaul ha a kognitiv
merevség az AN-ban ugyanaz, mint az ASD-ben, akkor ugyanazok a prevenciés megkozelitések lesznek
eredményesek, mig ha a kognitiv merevség e rendellenességek kozott eltérd, akkor rendellenesség-
specifikusabb megkdozelitések valnak sziikségessé.

Ezen ismeretek alkalmazasa akkor lesz a legeredményesebb, ha ismerjiik a magas kockazata fiatalok epide-
irdnyuldan lehet majd végezni, hogy hol, mikor és kik szamara indikaltabb. A magyar fiatalokra vonatkozé
AN epidemiologiai adatok hianya jelentds akadalyt jelent ebben a tekintetben.

A kutatas soran személyes adatok kezelésére keriil sor, az alabbiak szerint.
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A) A KUTATASBAN RESZTVEVO FIATALOK SZEMELYES ADATAINAK KEZELESE

1.1. Az adatkezelés célja: tudomanyos kutatas céljabdl kezeljiik a személyes adatokat

1.2. Az adatkezeléssel Erintett adatok:
Az alabbi személyes adataidat kezeljiik a kutatas soran

a) neve;

b) e-mail cime;

¢) telefonszama;

d) kodszama (alnevesitéshez hasznalt kodszam, melyet Adatkezel6 general);

e) TAJ szama;

f) lakcime,

g) sziiletési helye, ideje

h) anyja neve;

i) genetikai minta: nydlmintaja, DNS-e (ennek kezelésérdl kiilon pontban is rendelkeziink);

j) teszteken adott valaszai, teszteredményei (IQ teszt, neuropszicholdgiai teszt, EEG mérés)

k) interjik soran az érintett altal kozolt személyes adatok (mentalis allapot, depresszi6, szoron-
gas, autizmus, evészavar,),

1) ESM-ben (Elményértékelé Mintavételi Eljaras) megadatott személyes adatok: pl. viselkedés,
gondolatok, érzések;

m) kérdoivek (pszichopatologia, evési szokasok, testmozgas, kognitiv rugalmassag);

n) testmagassag;

0) testsuly;

p) BMI;

q) alairasa;

r) az érintettrol késziilt videofelvétel,

s) a kutatas soran felemeriilé barmely- az érintettre vonatkozoé - egyéb informacio.

A személyes adatokat maga a kutatasban résztvevo személy vagy torvényes képviseldje adja meg az Adatke-
zelonek, vagyis a kutatasban résztvevo fiatal vagy a kutatasban résztvevo sziild adja meg az adatokat.

Adatkezel6 tajékoztatja az érintetteket, hogy a kutatas soran a személyes adatok védelmét szolgald alnevesi-
tést alkalmaz. Adatkezeld a nem alnevesitett, személyazonositasra alkalmas adatokat jelszoval védetten ta-
rolja, melyhez, csak a kutatasban kozvetleniil részt vevo kutatok férhetnek hozza. Ezen felill adatkezelo a
kutatas soran kodszamokat haszndl az egyes kutatasban résztvevd személyek azonositasara. A kodszamhoz
kapcsolhato személyazonositd adatokat Adatkezel6 kiilon elzarva tarolja.

A kutatas soran tehat azt, hogy az adott minta vagy interju, teszt vagy eredmény kihez kothetd csak azok a
kutatok ismerhetik meg, akik a jelszoval védett személyazonosité adatokhoz — kutatasi célbol - hozzaférést
kapnak.

Ez azt jelenti, hogy azokat a személyes adataidat, amikbél az érintett sziilot vagy fiatalt azonositani
lehet, kiilon taroljuk, jelszéval védve. A kutatasi adatokat pedig csak egy - az érintetthez rendelt/hozza
tartozo - kodszammal latjuk el, igy azokon nem latszik, hogy kihez kapcsolodnak.

1.3. Az adatkezelés jogalapja: az Erintett hozzajarulasa (GDPR 6. cikk (1) a) és 9. cikk (2) a)

Fontos tovabba, hogy a nyalminta vonatkozasaban a humangenetikai adatok védelmérdl, a humangenetikai
vizsgalatok és kutatasok, valamint a biobankok miikddésének szabalyairdl szold 2008. évi XXI. torvény is

3
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fontos rendelkezéseket tartalmaz (pl. a hozzajarulasra vonatkozéan: 8. § (1) bekezdés)

Az FErintett a hozzajarulasat irasban adja meg (,, Hozzdjdrulds személyes adatok kezelésélhez” elnevezésii
dokumentum,).

Jelen esetben — tekintettel arra, hogy kiskortakrol és fiatalkortakrol van szo6 — a hozzajarulast a szii-
16/térvényes képviseld adja meg.

1.5. Az adatkezeléssel Erintett személyek kore: a kutatasban résztvevo természetes személy, vagyis 10-17
év kozotti fiatalok

1.6. Cimzettek kore (akik a személyes adatok megismerésére jogosultak): kutatécsoport tagjai, TDK
hallgaték, Molekularis Pszichiatriai Kutatocsoport

1.7. Az adatkezelés idétartama: (vagyis meddig fogjuk kezelni a személyes adatokat)
A személy azonositasara alkalmas személyes adatok esetében: 15 év

15 év elteltével torlésre keriil minden olyan adat, amelyb6l azonosithatd az érintett (ezt nevezzik
anonimizalasnak). Az anonimizalassal a megmaradt adatok (eredmények, mérések, nyalminta, stb.) kezelése
mar nem tartozik a GDPR hatalya ala, mert a kapcsolat a megmaradt adatok és az érintett kozott tobbé mar
nem allithat6 fel.

1.8. Az adatok forrasa: az érintett és az érintett torvényes képviseloje bocsatja rendelkezésre

1.9. Adattovabbitas: Adattovabbitas kiilfoldi szervezet/tarsasag részére csak a genetikai minta/genetikai
adat vonatkozasaban torténik, melynek részletes leirasat a B) pont tartalmazza.

e Az adattovabbitas célja: tudomanyos kutatas céljabdl keriilnek tovabbitasra a személyes adatok
e Az adattovabbitas jogalapja: az érintett hozzajarulasa

Az adattovabbitas soran kizarolag alnevesitett adatokat tovabbit az Adatkezeld, amely azt jelenti, hogy a
tovabbitott személyes adatokat megismerd szervezetek a megkapott személyes adatokbol nem tudjak
azonositani a kutatasban résztvevé fiatalok (vagy térvényes képvisel6jiik) személyét. A személyes adatokat
(pl. az érintett nevét, elérhetéségét) Adatkezeld elkiilonitve kezeli a kutatasi eredményektdl, az azonositas
lehet6ségét kizarja.

1.10. Adatfeldolgozot az Adatkezeld nem vesz igénybe.

1.11. Automatizalt dontéshozatalra (ideértve a profilalkotast is) nem keriil sor.

B) GENETIKAI MINTA: A NYALMINTA BIOBANKBAN TORTENO TAROLASA -
FIATALOK

Adatkezel6 a kutatas soran kezeli a kutatasban résztvevo természetes személy nyalmintéjat, amely genetikai
mintanak mindsiil, ezért vonatkozik ra a humangenetikai adatok védelmérol, a humangenetikai vizsgalatok
¢és kutatasok, valamint a biobankok miikodésének szabalyairdl sz616 2008. évi XXI. térvény.

Fontos tehat, hogy az alabbi tajékoztatasokat megkapjak az érintettek, mely tajékoztatdsnak az aldbbiakban
tesziink eleget.
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Az érintett a 2008. évi XXI. torvény szerinti beleegyezését visszavonhatja. A korlatozottan cselekvoképes
személy torvényes képviseldje beleegyezésével vagy utdlagos jovahagyasaval vonhatja vissza beleegyezo
nyilatkozatat. Cselekvoképtelen személy helyett torvényes képviseldje nyilatkozhat.

Archivalt gylijteménybe nem keriil a genetikai minta. Az automatizalt adatfeldolgozasra, automatizalt kodo-
lasra nem kertil sor.

Az érintett genetikai adatai megismerésérdl nyilatkozataban lemondhat. A nyilatkozat barmikor korlatozas
nélkiil visszavonhato.

1.1.Az adatkezelés célja: tudomanyos kutatas céljabol kezeljiik a személyes adatokat

1.2. Az adatkezeléssel Erintett adatok:

A tudomanyos kutatasban részt vevd személyek alabbi genetikai mintdit és az abbol szdrmaz6 genetikai ada-
tait kezeljiik

a) nyalminta,
b) DNS;

A személyes adatokat maga a kutatasban résztvevo személy adja meg az Adatkezelonek.

Adatkezel6 tajékoztatja az érintetteket, hogy a kutatas soran a személyes adatok védelmét szolgald alnevesi-
tést alkalmaz. Adatkezel6 a nem alnevesitett adatokat jelszoval védetten tarolja, melyhez, csak a kutatasban
kozvetleniil részt vevo kutatok férhetnek hozza. Ezen feliill adatkezel6 a kutatas soran kodszamokat hasznal
az egyes kutatasban résztvevd személyek azonositasara. A kodszamhoz kapcsolhatd személyazonosito ada-
tokat Adatkezeld kiilon elzarva tarolja.

1.3.Az adatkezelés jogalapja: az Erintett hozzajarulasa (GDPR 6. cikk (1) a) és 9. cikk (2) a)
Az Erintett a hozzajarulasat irdsban adja meg (,, Hozzdjdaruldas személyes adatok kezelésélhez” elnevezésii
dokumentum,).

Jelen esetben — tekintettel arra, hogy kiskortakrol és fiatalkoruakrol van szé6 — a hozzajarulast a szii-
16/térvényes képviseld adja meg.

Fontos tovabba, hogy a nyalminta vonatkozasaban a humangenetikai adatok védelmérdl, a humangenetikai
vizsgalatok és kutatasok, valamint a biobankok miikddésének szabalyair6l szolo 2008. évi XXI. torvény is
fontos rendelkezéseket tartalmaz (pl. a hozzdjaruldsra vonatkozdan: 8. § (1) bekezdés)

1.4. Az adatkezeléssel Erintett személyek kore: a Kutatiasban résztvevé természetes személy, vagyis 10-17
év kozotti fiatalok

1.5. Cimzettek kore (akik a személyes adatok megismerésere jogosultak): kutatoécsoport tagjai, TDK
hallgaték, Molekularis Pszichiatriai Kutatocsoport

1.6. Az adatkezelés idGtartama: (vagyis meddig fogjuk kezelni a személyes adatokat)
Tajékoztatjuk az érintetteket az alabbiakrol:

e Ha a csalad nem jarul hozza a mintak biobankban valo tarolasahoz, akkor a mintak megsemmisitése
az aktualis kutatas lezarasa utan, az elemzések befejezését késébb torténik.
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e Azoknal, akik hozzajarulnak a biobankban vald tarolashoz, a mintdkat addig Orizziik, ameddig
lehetséges — azaz vagy az engedély visszavonasaig, vagy amig a minta el nem fogy.

1.7. Az adatok forrasa: az érintett bocsatja rendelkezésre

1.8. Adattovabbitas:

Adatkezel§ tajékoztatja az érintetteket, hogy a kutatasok vonatkozasaban — egylittmiikddés keretében —
Adatkezel6 - alnevesitett mddon - tovabbit bizonyos személyes adatokat kiilfoldi tarsasagok/szervezetek
részére.

Az alnevesités azt jelenti, hogy az a szervezet, akinek a HUN-REN TTK a tudomanyos kutatdsban torténd
egyiittmiikodés keretében tovabbitja az adatokat, csak kodszamokkal ellatott mintédkat, eredményeket kap,
semmilyen modon nem képes tehat azonositani az érintettet (vagy annak torvényes képviseldjét.)

e A tovabbitott adatok meghatiarozasa: a kutatasban részt vevo fiatalok alabbi adatait tovabbitja az
adatkezelo:

GWAS vizsgalat esetén kiilfoldre tovabbitunk genetikai adatot. A célja ennek a modszernek nem az,

hogy a teljes genomrol szarmazd informaciot kapjuk vissza, hanem masfél millié gyakori génvarians
adatat, ami szintén nem alkalmas genetikai teszt adatszolgaltatasara.

Azon szervezetek meghatirozisa, akik szimara az adatokat — tudomanyos kutatas céljabol —
Adatkezel6 tovabbitja:

» Szervezet megjelolése: Jelenleg nem tudja Adatkezeld megjeldlni, errél a késébbiek
soran nyujt tajékoztatast.

Cim: -

A szervezet altal végzett tevékenység: A célja ennek a modszernek nem az, hogy a teljes
genomrol szarmazo informaciot kapjuk vissza, hanem masfél millié gyakori génvaridns
adatat, ami szintén nem alkalmas genetikai teszt adatszolgaltatasara.

e Az adattovabbitas célja: tudomanyos kutatas céljabdl keriilnek tovabbitasra a személyes adatok
e Az adattovabbitas jogalapja: az érintett hozzajarulasa

Az adattovabbitas soran kizarolag alnevesitett adatokat tovabbit az Adatkezeld, amely azt jelenti, hogy a
tovabbitott személyes adatokat megismeré szervezetek a megkapott személyes adatokbol nem tudjak
azonositani a kutatasban résztvevo fiatalok (vagy torvényes képviseldjiik) személyét. A személyes adatokat
(pl. az érintett nevét, elérhetdségét) Adatkezeld elkiilonitve kezeli a kutatasi eredményektdl, az azonositas
lehetdsegét kizarja.

1.9.A nyalminta kapcsan kozos adatkezelé a Semmelweis Egyetem.
Ez azt jelenti, hogy a nyalminta levételét kovetden magat a mintat a HUN-REN TTK térolja, de a késobbiek
soran tovabbitjuk a Semmelweis Egyetemnek, melyet kdvetden a Semmelweis Egyetem fogja tarolni.

Pszichiatriai és Pszichoterapias Klinika, Semmelweis Egyetem
székhelye: Budapest, Balassa u. 6, 1083
Telefon: (06 1) 210 0330 ext. 51243
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A tarolasra alnevesitve keriil sor, vagyis a nyalminta egy kodszammal ellatva kertiil tarolasra, a nyalmintahoz
tartozo egyéb személyes adatokat elkiilonitve taroljuk. A Semmelweis Egyetem részére is alnevesitve —
vagyis kodszammal ellatva — tovabbitjuk a nyalmintat.

Ez azt jelenti, hogy a tarolt nydlmintdn nem lathato az, hogy a minta kihez tartozik, ahhoz, hogy a nydl-
minta egy személyhez kotheto legyen a kodszamot dssze kell tudni kapcsolni a tobbi személyes adattal,
amely osszekapcsoldsra csak a kutatisban kozvetleniil résztvevd kutatok jogosultak, és csak azok, akik
ismerik a tirolt személyes adatok megismeréséhez sziikséges jelszot. Igy is védjiik a személyes adatokat az
illetéktelen megismeréstol.

A biobankba — az erre vonatkozo adatkezeléshez vald hozzajarulas esetén — is alnevesitve (koddal ellatva)
keriil megkiildésre a nyalminta.

A kodolt genetikai minta, illetve adat tarolasa soran az érintett azonositasa csak az érintett vagy kozeli hozza-
tartozoja érdekében torténhet.

1.10. Adatfeldolgozdot nem vesz igénybe az Adatkezeld.

1.11. Automatizalt dontéshozatalra (ideértve a profilalkotast is) nem keriil sor.

C) ATORVENYES KEPVISELO SZEMELYES ADATAINAK KEZELESE

1.1.Az adatkezelés célja: tudomanyos kutatas
1.2. Az adatkezeléssel Erintett adatok:

A tudomanyos kutatasban résztvevo természetes személy torvényes képvisel6jének alabbi adatai:

A torvényes képviselo

a) neve;

b) e-mail cime

¢) telefonszama

d) lakcime

e) tesztek,

f) interjuk (sziil6i mentalis allapot, depresszid, szorongas, autizmus, evészavar, gyermekre vo-
natkozo6 mentalis allapot, depresszid, szorongas, autizmus, evészavar)

g) kérdoivek (pszichopatolégia, evési szokasok, testmozgas, kognitiv rugalmassag, gyermekre vo-
natkozé autizmus sziiré kérdéiv)

h) genetikai minta: nyalminta

i) testmagassag

j) testsuly

k) BMI

1) alairasa;

m) az érintettrol késziilt videdéfelvétel,

n) a kutatas soran felemeriilé6 barmely egyéb személyes adat.

1.3. Az adatkezelés jogalapja: az érintett hozzajarulasa (GDPR 6. cikk (1) a))

Az FErintett a hozzajarulasat irasban adja meg (,, Hozzdjdrulds személyes adatok kezelésélhez” elnevezésii
dokumentum,).
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1.4. Az adatkezeléssel Erintett személyek kore: a kutatasban résztvevé fiatalok torvényes képviselGje

1.5. Cimzettek Kkore (akik a személyes adatok megismerésére jogosultak): kutatocsoport tagjai, TDK
hallgaték, Molekularis Pszichiatriai Kutatocsoport

1.6. Az adatkezelés idétartama: (vagyis meddig fogjuk kezelni a személyes adatokat)
A személy azonositasara alkalmas személyes adatok esetében: 15 év

15 év elteltével torlésre keriil minden olyan adat, amelybdl azonosithatd az érintett (ezt nevezzik
anonimizalasnak). Az anonimizalassal a megmaradt adatok (eredmények, mérések, nyalminta, stb.) kezelése
mar nem tartozik a GDPR hatalya ala, mert a kapcsolat a megmaradt adatok és az érintett kozott tobbé mar
nem allithat6 fel.

1.7. Az adatok forrasa: az érintett bocsatja rendelkezésre

1.8. Adattovabbitas: Adattovabbitas kiilfoldi szervezet/tarsasag részére csak a genetikai minta/genetikai
adat vonatkozasaban torténik, melynek részletes leirasat a D) pont tartalmazza.

1.9. Adatfeldolgozot nem vesz igénybe az Adatkezeld.

1.10. Automatizalt dontéshozatalra (ideértve a profilalkotast is) nem kertil sor.

D) GENETIKAI MINTA: A NYALMINTA BIOBANKBAN TORTENO TAROLASA -
TORVENYES KEPVISELO

Adatkezel6 a kutatas soran kezeli a kutatasban résztvevd természetes személyek torvényes képvisel6jének
nyalmintajat, amely genetikai mintanak mindsiil, ezért vonatkozik ra a humangenetikai adatok védelmérdl, a
humangenetikai vizsgalatok és kutatdsok, valamint a biobankok miikodésének szabalyairdl szolo 2008. évi
XXI. torvény.

Fontos tehat, hogy az alabbi tajékoztatasokat megkapjak az érintettek, mely tajékoztatasnak az aldbbiakban
tesziink eleget.

Az érintett a 2008. évi XXI. torvény szerinti beleegyezését visszavonhatja. A korlatozottan cselekvoképes
személy torvényes képviselje beleegyezésével vagy utdlagos jovahagyasaval vonhatja vissza beleegyezo
nyilatkozatat. CselekvOképtelen személy helyett térvényes képviseldje nyilatkozhat.

Archivalt gylijteménybe nem keriil a genetikai minta. Az automatizalt adatfeldolgozasra, automatizalt kédo-
lasra nem keriil sor.

Az érintett genetikai adatai megismerésérdl nyilatkozataban lemondhat. A nyilatkozat barmikor korlatozas
nélkiil visszavonhato.

1.2. Az adatkezelés célja: tudomanyos kutatas céljabdl kezeljiik a személyes adatokat

1.2. Az adatkezeléssel Erintett adatok:

A tudomanyos kutatasban részt vevé személyek alabbi genetikai mintait és az abbol szarmazo genetikai ada-
tait kezeljiik

¢) nyalminta,



HUN-REN TTK
Klinikai és fejlodés- neuropszichologiai Kutatocsoport (516)

Adatkezelési tajékoztato

d) DNS;

A személyes adatokat maga a kutatasban résztvevo személy torvényes képviseldje adja meg az Adatkezel6-
nek.

Adatkezel6 tajékoztatja az érintetteket, hogy a kutatas sordn a személyes adatok védelmét szolgalo alnevesi-
tést alkalmaz. Adatkezel6 a nem alnevesitett adatokat jelszoval védetten tarolja, melyhez, csak a kutatasban
kozvetleniil részt vevo kutatok férhetnek hozza. Ezen feliil adatkezeld a kutatds soran kodszamokat hasznal
az egyes kutatasban résztvevd személyek azonositasara. A kodszamhoz kapcsolhatd személyazonosité ada-
tokat Adatkezel6 kiilon elzarva tarolja.

1.3. Az adatkezelés jogalapja: az Erintett hozzajarulasa (GDPR 6. cikk (1) a) és 9. cikk (2) a)
Az Erintett a hozzajarulasat irasban adja meg (,, Hozzdjarulas személyes adatok kezelésélhez” elnevezésii
dokumentum,).

Jelen esetben — tekintettel arra, hogy kiskortakrol és fiatalkortakrol van sz6 — a hozzajarulast a szii-
16/térvényes képviseld adja meg.

Fontos tovabba, hogy a nyalminta vonatkozasaban a humangenetikai adatok védelmérdl, a humangenetikai
vizsgalatok és kutatasok, valamint a biobankok miikodésének szabalyairdl szold 2008. évi XXI. torvény is
fontos rendelkezéseket tartalmaz (pl. a hozzajarulasra vonatkozdéan: 8. § (1) bekezdés)

1.5. Az adatkezeléssel Erintett személyek kore: a kutatasban résztvevo természetes személy, vagyis 10-17
¢év kozotti fiatalok

1.6. Cimzettek Kkore (akik a személyes adatok megismerésére jogosultak): kutatocsoport tagjai, TDK
hallgatok, Molekularis Pszichiatriai Kutatocsoport

1.7. Az adatkezelés idétartama: (vagyis meddig fogjuk kezelni a személyes adatokat)
Tajékoztatjuk az érintetteket az alabbiakrol:

e Ha a csalad nem jarul hozza a mintak biobankban val6 taroldsahoz, akkor a mintak megsemmisitése
az aktualis kutatas lezarasa utan, az elemzések befejezését késobb torténik.

e Azoknal, akik hozzajarulnak a biobankban vald taroldshoz, a mintakat addig Orizziik, ameddig
lehetséges — azaz vagy az engedély visszavonasaig, vagy amig a minta el nem fogy.

1.8. Az adatok forrasa: az érintett bocsatja rendelkezésre

1.9. Adattovabbitas:

Adatkezel§ tajékoztatja az érintetteket, hogy a kutatasok vonatkozasaban — egylittmiikddés keretében —
Adatkezel6 - alnevesitett modon - tovabbit bizonyos személyes adatokat kiilfoldi tarsasagok/szervezetek
részére.

Az alnevesités azt jelenti, hogy az a szervezet, akineck a HUN-REN TTK a tudomanyos kutatasban torténd
egylittmikodés keretében tovabbitja az adatokat, csak kddszamokkal ellatott mintakat, eredményeket kap,
semmilyen mdédon nem képes tehat azonositani az érintettet (vagy annak torvényes képviselGjét.)

e A tovabbitott adatok meghatarozasa: a kutatasban részt vevo fiatalok alabbi adatait tovabbitja az
adatkezel6:
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GWAS vizsgalat esetén kiilfoldre tovabbitunk genetikai adatot. A célja ennek a modszernek nem az,
hogy a teljes genomrol szarmazo informaciot kapjuk vissza, hanem masfél millié gyakori génvarians
adatat, ami szintén nem alkalmas genetikai teszt adatszolgaltatasara.

Azon szervezetek meghatirozasa, akik szimara az adatokat — tudomanyos kutatas céljabol —
Adatkezel6 tovabbitja:

> Szervezet megjelolése: Jelenleg nem tudja Adatkezelé megjeldlni, errdl a késébbiek
soran nyujt tajékoztatast.

Cim: -

A szervezet altal végzett tevékenység: A célja ennek a modszernek nem az, hogy a teljes
genomrol szarmazo6 informaciot kapjuk vissza, hanem masfél millié gyakori génvarians
adatat, ami szintén nem alkalmas genetikai teszt adatszolgaltatasara.

e Az adattovabbitas célja: tudomanyos kutatas céljabdl keriilnek tovabbitasra a személyes adatok
e Az adattovabbitas jogalapja: az érintett hozzajarulasa

Az adattovabbitas soran kizarolag alnevesitett adatokat tovabbit az Adatkezeld, amely azt jelenti, hogy a
tovabbitott személyes adatokat megismeré szervezetek a megkapott személyes adatokbol nem tudjak
azonositani a kutatasban résztvevo fiatalok (vagy torvényes képviseldjiik) személyét. A személyes adatokat
(pl. az érintett nevét, elérhetdségét) Adatkezeld elkiilonitve kezeli a kutatasi eredményektdl, az azonositas
lehetdsegét kizarja.

1.9.A nyalminta kapcsan kozos adatkezelé a Semmelweis Egyetem.
Ez azt jelenti, hogy a nyalminta levételét kovetden magat a mintat a HUN-REN TTK térolja, de a késobbiek
soran tovabbitjuk a Semmelweis Egyetemnek, melyet kovetden a Semmelweis Egyetem fogja tarolni.

Pszichiatriai és Pszichoterapias Klinika, Semmelweis Egyetem
székhelye: Budapest, Balassa u. 6, 1083
Telefon: (06 1) 210 0330 ext. 51243

A tarolasra alnevesitve keriil sor, vagyis a nyalminta egy kodszammal ellatva keriil tarolasra, a nyalmintdhoz
tartozo egyéb személyes adatokat elkiilonitve taroljuk. A Semmelweis Egyetem részére is alnevesitve —
vagyis kodszdmmal ellatva — tovabbitjuk a nyalmintat.

Ez azt jelenti, hogy a tarolt nydlmintdn nem ldathato az, hogy a minta kihez tartozik, ahhoz, hogy a nydl-
minta egy személyhez kithetd legyen a kodszamot dssze kell tudni kapcsolni a tobbi személyes adattal,
amely osszekapcsoldsra csak a kutatisban kozvetleniil résztvevd kutatok jogosultak, és csak azok, akik
ismerik a tdrolt személyes adatok megismeréséhez sziikséges jelszot. Igy is védjiik a személyes adatokat az
illetéktelen megismeréstol.

A biobankba — az erre vonatkoz6 adatkezeléshez valo hozzajarulas esetén — is alnevesitve (koddal ellatva)
keriil megkiildésre a nyalminta.

A kodolt genetikai minta, illetve adat tarolasa soran az érintett azonositasa csak az érintett vagy kozeli hozza-
tartozoja érdekében torténhet.
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1.10. Adatfeldolgozdot nem vesz igénybe az Adatkezeld.

1.11. Automatizalt dontéshozatalra (ideértve a profilalkotast is) nem keriil sor.

III. AZ ERINTETT JOGAI

Tudomanyos kutatas céljabol az intézményvezetd vagy az adatvédelmi tisztviseld engedélyével a tarolt ada-
tokba be lehet tekinteni, azonban tudomanyos kézleményben nem szerepelhetnek egészségiigyi és személy-
azonositd adatok oly modon, hogy az ‘érintett személyazonossaga megallapithatd legyen.
Tudomanyos kutatas soran a tarolt adatokrol nem készithetd személyazonositd adatokat is tartalmaz6 maso-
lat.

A tarolt adatokba betekintett személyekrol, a betekintés céljarol és idépontjarol nyilvantartast vezet az Adat-
kezeld. A nyilvantartas kotelezé megorzési ideje 10 év.

A kutatasi kérelem megtagadasat az intézményvezetd vagy az adatvédelmi tisztviseld koteles irasban megin-
dokolni. A kérelem megtagadasa esetén a kérelmez0 birdsdghoz fordulhat. A per meginditasara €s az eljaras
lefolytatasara az informacios onrendelkezési jogrol és az informaciészabadsagrol szo616 torvénynek a kozér-
dekli adat megismerése iranti igény elutasitasa esetén megindithato perre vonatkozo szabalyai az iranyadoak.

e Az ¢rintettet megilletd jogok

o Hozzaférési jog: Az érintett jogosult tajékoztatast kapni arrol, hogy személyes adatait
kezelik, és kérheti azokhoz a hozzaférést.

o Helyesbitéshez valé jog: Az érintett kérheti, hogy a pontatlan vagy hidnyos személyes
adatait javitsak vagy egészitsék ki.

o Torléshez valo jog: Az érintett kérheti a személyes adatainak torlését, ha példaul az
adatokra mar nincs szilikség, vagy visszavonja a hozzajarulasat.

o Adatkezelés Kkorlatozasanak joga: Az ¢érintett kérheti az adatok felhasznalasanak
korlatozasat, kérheti, hogy adatait csak korliatozott modon kezeljék,

o Adathordozhatosaghoz valo jog: Az érintett jogosult arra, hogy az adatait strukturalt,
géppel olvashato formatumban megkapja, illetve mas adatkezel6hoz tovabbitsa.

o Hozzajarulads visszavonasanak joga: Az érintett barmikor visszavonhatja a hozzajarulasat
anélkiil, hogy ez befolyasolna a visszavonds el6tti adatkezelés jogszertiségét.

o Panasztételhez valdo jog — Az {rintett panaszt tehet a feliigyeleti hatdsagnal
(Magyarorszagon ez a Nemzeti Adatvédelmi és Informécidszabadsag Hatosag, NAIH), ha
ugy érzi, hogy jogait megsértették.

Birdsaghoz fordulds joga — Ha az ¢érintett allaspontja szerint az adatkezeld vagy az
adatfeldolgoz6d megsértette a GDPR eldirasait, személyes adatait jogsértéen kezelik,
birésaghoz fordulhat jogorvoslatért.
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A kutatasi célu adatkezelés esetében az érintetti jogok bizonyos koriilmények kozott korlatozhatok, ha az
adatok mego6rzése kozérdekli célt szolgal. (Ezt a GDPR 89. cikke szabalyozza, amely lehet6séget ad a
tagallamoknak arra, hogy az érintetti jogokat bizonyos esetekben korlatozzak.)

Adatkezelé Kkiilon is tdjékoztatja az érintettet, hogy hozzajarulasat barmikor visszavonhatja,
Adatkezel6 postai cimére vagy emailcimére kiildott irasbeli nyilatkozattal. A visszavonas nem érinti a
korabbi adatkezelés jogszeriiségét.

Postai Giton: HUN-REN Természettudomanyi Kutatokézpont- 1117 Budapest, Magyar tudosok korutja

Elektronikus levél utjan: kpiadatkezeles@ttk.hu

Az Erintett panasztételhez és jogorvoslathoz valé joga

Javasoljuk, hogy a Tajékoztat6 jelen pontjaban megjelolt eljarasok kezdeményezését megelézoen for-
duljanak bizalommal Tarsasagunkhoz panaszaikkal, észrevételeikkel, kérdéseikkel, az alabbiakban
megjelolt elérhetéségek barmelyikén:

Adatkezelohoz az alabbi elérhetoségeken:

HUN-REN Természettudomanyi Kutatokdzpont- 1117 Budapest, Magyar tudosok koruatja 2.
E-mail: ttk@ttk.hun-ren.hu

Képviseli: dr. Buday Laszlo féigazgatd

E-mail: kpiadatkezeles@ttk.hu vagy ttk-titkarsag@ttk.hu

A feliigyeleti hatosdagnadl torténd panasztételhez valo jog

Panasztételhez valo jogat az Erintett az alabbi elérhetéségeken gyakorolhatja:
Nemzeti Adatvédelmi és Informaciészabadsag Hatésag

Elérhet6sége: 1055 Budapest, Falk Miksa utca 9-11,

postacim:1363 Budapest, Pf.: 9.,

telefonszam: +36 (30) 683-5969, +36 (30) 549-6838, +36 (1) 391 1400

Fax: +36 (1) 391-1410,

kozponti elektronikus levélcim: ugyfelszolgalat@naih.hu,

weboldal: naih.hu

A feliigyeleti hatésag, amelyhez a panaszt benyujtottak, koteles tajékoztatni az ligyfelet a panasszal
kapcsolatos eljarasi fejleményekr6l ¢és annak eredményérdl, ideértve azt is, hogy a GDPR
rendelkezései alapjan az ligyfél jogosult birdsagi jogorvoslattal €lni.

A feliigyeleti hatosaggal szembeni eljarast a feliigyeleti hatosag székhelye szerinti birdsag elétt kell megindi-
tani.

A birosagi jogorvoslathoz valo jog

A pert az Erintett - valasztasa szerint - a lakohelye vagy tartézkodasi helye szerint illetékes torvény-
sz€ék elott indithatja meg.

IV. AZ ERINTETT KERELME ESETEN ALKALMAZANDO ELJARAS
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1. Adatkezelé el8segiti az Erintett jogainak gyakorlasat. Az Erintett jogainak gyakorlasara iranyuld kérelem
teljesitését az Adatkezel nem tagadhatja meg, kivéve, ha bizonyitja, hogy az Erintettet nem all modjaban
azonositani. Adatkezel6 az Erintett altal benyujtott kérelmet annak benyujtasatél szamitott legrévidebb id6
alatt, de legfeljebb 25 (huszonét) napon beliil elbiralja és dontésérdl az Erintettet (irasban vagy ha az
Erintett a kérelmet elektronikus titon nyujtotta be, elektronikus uton) értesiti.

A kérelem bejnytjthato az alabbiak szerint:
Postai Giton: 1117 Budapest, Magyar tudésok korttja 2.
Elektronikus uton: kpiadatkezeles@ttk.hu vagy ttk-titkarsag@ttk.hu

Javasoljuk az Erintettek szamara, hogy a jelen Tajékoztatéban megjelolt eljarasok kezdeményezését
megel6zéen forduljanak bizalommal Tarsasagunkhoz panaszaikkal, észrevételeikkel, kérdéseikkel, a
jelen pontban megjelolt elérhetéségek barmelyikén.

V. ZARO RENDELKEZESEK

Jelen T4jékoztatoban nem szabalyozott kérdésekben egyebekben az alabbi jogszabalyok az iranyadoak:
a) a Polgari Torvénykonyvrol szold 2013. évi V. térvény 2:43. §-a (Ptk.);
b) 2016/679/EU rendelet (GDPR).

Budapest, 2025. ..........cooeneennl.

HUN-REN TTK
Adatkezelo
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