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Témavezet6i ajanlas
dr. Szitor Vivien ,,A géntechnologia jogi és etikai aspektusai”
cimii PhD-értekezéséhez

Szutor Vivien dolgozata a géntechnologia jogi és etikai aspektusait vizsgalja értekezésében. A
témakor a XXI. szdzadban kiilondsen is fontos kérdéseket dolgozz fel, amelyekre a jovore
nézve valaszokat kell majd tudni adni. A Szerzé ezt a tematikat atfogd, rendszerezo,
alapkutatasi igénnyel, strukturaltan dolgozta fel, és témaval foglalkoz6 szakemberek szdmara
iranyt is mutat értekezésével.

Az értekezés az aldbbiak szerint épiil fel:

Az elso fejezet egy torténeti attekintést nyujt, kezdve az els6 olyan gondolkodokkal, akik az
orokletes informaciok tovabbitasanak lehetdségérdl elmélkedtek, egészen a Human Genom
Program felfedezéseiig. Az mar a torténeti részbdl kideriil, hogy a géntechnoldgiat nemcsak
csodalatos felfedezések és igéretek kisérték, hanem borzalmas ideoldgidk és tettek is (eugenikai
mozgalmak). Valamint az is kideriil, hogy a humangenetika fejlédo vilagaba a magyar tuddsok
is viszonylag koran, az 1900-as évek elején beszalltak és lenyomatukat hagytdk a technologia
fejlodésén.

A masodik fejezet a géntechnoldgia etikai vonatkozasait taglalja, ezen belil is a téma
szempontjabol legfontosabbal, a bioetikaval foglalkozik. Osszegylijti az értekezés a
bioetikanak azt a négy nagyon fontos alapelvét, ami a géntechnoldgia embereken torténd
alkalmazasa soran is szem el6tt tartandd, valamint azokat a nemzetkozi UNESCO
dokumentumokat, amik a bioetika és az emberi jogok kapcsan sziilettek, és amelyek a
géntechnoldgiai eljardsok nemzetkozi, kotelezd erdvel nem rendelkezd szabalyait alkotjak. Ezt
kovetden, a masodik fejezet kitér az olyan érdekes magatartdsmintakra is, amelyekrdl ugy
tartjak/tartottak, hogy felettiik a genetika nagyobb befolyassal bir, mint a tarsadalmi,
szocializ4cios hatasok.

A harmadik fejezet a genetika jogi szabdlyozasanak kezdeteivel foglalkozik, egészen az
eugenika hatasara hozott torvényektdl kezdddden az Asilomar konferencidk hozta kutatoi
megallapodasokig. Ebben a fejezetben foglalkozik a Szerzé a géntechnoldgia szabadalmi
kérdéseivel, a technologia és a jog kapcsolatdval (hogyan és mennyiben lehet egy uj
technologiat szabalyozni), tovabba a gén és a biotechnoldgia fogalmaval, melynek
meghatarozasa bonyolult feladat a folyamatosan fejlodé technologia miatt.

A negyedik fejezet a leghosszabb mind koziil, hiszen ez foglalkozik magaval a
géntechnoldgiaval, azon beliil is kiilon alfejezetekben a humdéngenetikai vizsgalatokkal, a
génsebészettel és a humangenetikai kutatdsokkal. Mindegyik alfejezet a hatalyos jogi
szabalyozast taglalja kitérve a szakirodalmi vonatkozasokra is. Mindegyik humangenetikai
eljaras esetén a szerzd vizsgalja, hogy a géntechnoldgia mely emberi jognak vagy annak mely
részének okozhatja a sérelmét, milyen kérdéseket vethet fel az alkalmazasa és milyen valaszok
lennének ezen kérdésre adhatok jogi vagy etikai szempontbdl. Ez a fejezet nagymértékben épit
a SzerzOnek a doktori programban megjelent publikacioira, azokat rendszerezve, tovabb épitve,
gondolva az ezekben leirtakat.

Az 6todik fejezet a géntechnoldgia jovojébe nyujt betekintést, igy foglalkozik a viszonylag
ujdonsagnak szamitd6 CRISPR-Cas9 technologiaval (ami a koznyelvben leginkabb egy
génszerkesztési olloként terjedt el), a biohackerek jelenségével (akikre Kalifornia allama
szabalyozast is hozott), a klonozas lehetéségével, az embrionalis dssejtterapiaval, valamint a



géntechnoldgia €s az emberi jogok kapcsan jovoben is legfontosabb alapvetd emberi joggal, az
emberi méltosdg védelmével. Nemcsak a szabdlyozas altal felvetett kérdések feltevésével
foglalkozik a fejezete, hanem ezekre megkisérel valaszolni is.

Célkitlizés, kutatdsi modszertan, kutatasi eredmények Osszefoglalasa:

Amint azt a Szerz6 maga is megfogalmazza, z értekezésnek nem célja az emberek elriasztasa a
géntechnoldgia alkalmazasatol, sokkal inkabb azt szeretné elérni, hogy felhivja a jogalkotok
figyelmét a felmertiil6 kérdésekre, ezek esetleges megvalaszoldsanak sziikségességére, és ezen
valaszok lehetdségére. Célul tlizte ki a Szerz6 mindezt annak érdekében, hogy a géntechnologia
fejlédése ugy mehessen végbe, hogy az valoban az emberekért legyen (védve az emberi
jogokat), valamint ezzel a céllal 6sszefiiggésben allitotta fel a dolgozat harom {6 tézisét is a
Szerzd.

Annak érdekében, hogy az értekezés célja megvalosulhasson és a Szerzd az értekezés elején
felallitott téziseit bizonyithassa, a dolgozat kutatasmoddszertandban egyarant megtalalhatd a
géntechnoldgia jogi és etikai aspektusanak elemz0 leirdsa, ezek kritikai megkozelitése és olyan
uj kérdések felvetése, melyek gyarapitjak a doktori értekezés értékét.

A dolgozat legfébb, kiemelkedd erényeit a kovetkezékben latom:

- A géntechnologia targykorében ez a dolgozat teljességre torekvo attekintést kivan adni
a felmeriilo jogi és etikai aspektusokrol.

- A szocidlis jog teriiletén ez a munka lehet az elsé olyan tudomanyos igényli munka,
amely a géntechnologia jogi és etikai aspektusait dolgozza fel monografikus jelleggel.

- Az értekezés lezdrasdnak id6pontjdig a témakor teljesen naprakész feldolgozasat adja a
Szerz6 a témakorben.

- Az értekezés témaja tobb szempontbdl is komoly kihivdsokat hordoz magaban. A
géntechnoldgia kérdésének jogi feldolgozasa a jogi szakirodalomban nem széles korti,
kevesen foglalkoznak ezzel a teriilettel, részben a témakor Osszetettsége okabol
kifolyolag 1s, hiszen nagyon komoly nem jogi hattér ismerete sziikséges a
feldolgozashoz. Ezért is volt bator kezdeményezés a Szerz6 részérdl, hogy mégis ugy
itélte meg, hogy ezt a témat, a géntechnologiat feldolgozza és mind a jogi, mint az etikai
aspektusait gorcsd aléd veszi.

- A Szerz6 jol behatarolta azokat az aspektusokat értekezésében, amelyek elemzése a
géntechnoldgia jogi és etikai aspektusdbol meghatarozo.

- A Szerz6 igazolja, hogy jol 4tlatja és ismeri azokat a tudomanyos eredményeket,
amelyek a géntechnologia jogi és etikai aspektusaihoz nélkiilozhetetlenek.

Az értekezés szerkezete jol felépitett, megfelelden rendszerezett és vilagos. A logikai felépitése
az értekezésnek megfeleld és jol kovethetd, attekinthetden kertilt kialakitasra

Az értekezés mindenben megfelel a PhD dolgozatokkal szemben tdmaszhat6 formai és tartalmi
elvarasoknak.

A kutatdsba megallapithatéan sok energia, munkadra keriilt befektetésre. A szakirodalom a
téma nehézsége ellenére megfelelden feldolgozott, és lathatéan a Szerzd letisztult szakmai
értékrend alapjan készitette el értekezését. Ugy gondolom az értekezés hianypotld lesz, a
géntechnoldgia témakdorét ilyen mélységében szocidlis jogi teriileten jogi €s etikai aspektusbol
eddig még senki nem dolgozta fel.



Témavezetoéként gratulalok a Szerzének ennek a magas szinvonalu értekezésnek az
elkészitéséhez. A Szerz0 a témaval még joghallgatoként kezdett el foglalkozni, mar akkor sokat
beszélgettiink a géntechnologia jogi €s etikai kérdéseirdl. Késobb ebbdl irta a szakdolgozatat,
majd ezzel a témaval vett részt az Orszagos Tudomanyos Didkkori Konferencian Miskolcon.
Ezen el6zmények alapjan dontott gy ezt kovetden, hogy szivesen tovabb folytatna a kutatasait,
és jelentkezett a Doktori Iskolankba, ahol minden sziikséges feltételt teljesitett, hogy most ezt
az ¢értekezést is megvédve megszerezhesse a doktori (PhD) fokozatat. A sok egyiitt
gondolkodas, a tudomanyos alapossag, és a kitartas remélhetéleg meg fogja hozni a
gytimolcsét.

Budapest, 2021. aprilis 22.

Dr. habil. Homicsko Arpad Olivér témavezetd
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Bevezetés

»Sachant qu’il va se passer je ne sois quoi je ne sait quand,
quelles dispositions prenez-vous?”!

(Jean Tardieu)

Az emberi 6roklodés legalapvetobb egysége a gén. Azt nem lehet allitani, hogy csak a
gének hatdroznak meg minket. Az azonban kijelenthetd, hogy a gének ismerete altal nemcsak
magunkrdl tudhatunk meg eddig nem tudott informacidkat, de régmult és leendd kozeli
hozzatartozoinkrdl is. Vajon hogyan lehetne magat az embert a jog altal védelmezni, ha az
emberiség kozos orokségét — a gént - nem helyezziik széleskorii jogi védelem ala?

A gének felfedezése €s a géntechnologia alapjaiban rengette meg azt az elképzelésiinket,
amit eddig a vilagrdl alkottunk. Az j technologidk altal nemcsak bepillantast nyerhetiink
legszemélyesebb teriinkbe, de akdr meg is valtoztathatjuk azt. A dolgozat a humdngenetikai
eljarasok bemutatasaval és az altaluk felvetett jogi és etikai kérdésekkel foglalkozik, igy nem
terjed ki a kornyezetet érinté géntechnologiai ujitasokra és a géntechnoldgiai modszerekkel
eléallitott gyogyszerekre sem.

A géntechnoldgia jogi szabalyozasanak vizsgalatakor azonban nélkiilozhetetlen az
etikai kontextus figyelembevétele is ugyanis, ha megnyilik a lehet6ség az utédok génjeinek
manipulalasara, azok fejlesztésére, ,,jobba tételére”, az elsddlegesen nem az emberiség egésze
szamara fog nyitva allni, hanem csak és kizarolag a tdrsadalom egy csekély szazalékanak lesz
erre lehetOsége, igy ez ,,nemcsak moralis problémat jelent majd, hanem egy altalanos
osztalyharc kezdetét is.”?

Képzeljiik el ezt a dolgozatot ugy, mint a DNS lanc kettds-hélix szerkezetét, ahol az
etikai €s a jogi aspektusok egymas mellett, egymast kiegészitve helyezkednek el és alkotnak
egy teljes egészet. Az etikai €s a jogi sik egymas mellett fut annak érdekében, hogy lathatova
véljon altala a szabalyozas célja és az elézményei is. Az emberre és kornyezetére ekkora
mértékben hat6 targykort nem is szabad pusztan a jog eszkdzeivel megvizsgalni és szabalyozni,

mindenképpen teret kell engedni az etikdnak, s kiilondsen annak egy specidlis aganak, a

1 Tudva, hogy torténik valami nem tudom mi és nem tudom mikor, On rendelkezéseket hoz?”
Dr. Ferencz Antal forditasa, In: Dr. TATTAY Levente (szerk.): A biotechnolégia jogi és etikai
kérdései az EU-ban, Magyar Tudomanyos Akadémia Tudomany és Kutatasok Jogi €s
Igazgatasi Kérdéseinek Kutatocsoportja, Budapest, 2004. 9.0.

2 Francis FUKUYAMA: Poszthuman jovendénk — A biotechnolégiai forradalom kovetkezményei,
Europa Konyvkiado, Budapest, 2003. 26. o.



bioetikanak. Annak érdekében is fontos ezt megtenni, hogy egy olyan atfogd témat, mint a
géntechnoldgia, tobb aspektusbol lehessen megvizsgalni. Szemiink elé truljanak az egymassal
szemben all6 érdekek Uigy, mint a haladas és a biztonsag, az emberi méltdosaghoz valo jog €s a
szuperemberek 1étrehozasa, vagy épp a kutatas szabadsaga és az ember onrendelkezéshez valo
joga.

A bevezetésben idézett Jean Tardieu sor egyértelmiien meghatarozza az allaspontomat
arrol, hogy a géntechnoldgia nem feltétleniil az a teriilet, ahol az emberek tudta és beleegyezése
nélkiil — kvazi az emberek feje felett — kellene és lehetne eljarnia a kutatoknak. Ova intenék
attol mindenkit, hogy gy engedélyezze a géntechnologiai eljarasokat nemzeti szinten, hogy
abba az emberiség egésze nem egyezett bele és tigy szegjen szabalyokat, hogy arra egyébként
a nemzetkozi tudoés k6zosség moratériumot hirdetett.

Béar eleinte szerettem volna a dolgozatomban amellett kardoskodni, hogy a
géntechnoldgia egy olyan veszélyforras, amit szigort jogi keretek kozott kordéban kell tartani.
De a dolgozatirasa kozben ra kellett jonnom - a bioetika fogalmanak kutatasa kozben -, hogy a
géntechnoldgia tobb pusztan rombold tudomanynal. Az emberiség mindig is feszegette a
hatarait, ezért lehet egyaltalan ezt a dolgozatot is egy laptopon irni akér éjszakaba nyuloan is.
Ha nem lett volna Nikolai Tesla, nem valtdarammal ellatott haztartasok lennének, ha nem lett
volna Steve Jobs, az alma még mindig csak egy gyiimdlcsfajta lenne, ami kint terem a fan.
Lesznek olyan emberek — ahogy sajnos mindig is voltak — akik rossz célra szeretnék az uj
technoldgidkat hasznalni, de jogaszként lehetdvé kell tenni, hogy az emberi jogok védelme
mellett a technoldgia is ugy fejlddhessen, hogy az valdoban az emberiség érdekeit szolgalja
tovabba, hogy olyan megoldasok johessenek létre, amelyek egyszerre igyekeznek egyensulyba
helyezni kizokkent természeti vilagunkat és készitik fel az emberiséget a tilélésre.

Amikor egy koronavirus emberek milliardjait tart orszaghatarokon beliil és vesz ra arra,
hogy maszkot hordjanak zart és mar nyilt tereken is valamint, hogy tartsdk a masfél méteres
tavolsagot, és ezzel az emberek a nehezen megszerzett és fenntartott emberi kapcsolataikbol
kicsit hatrébb 1épjenek ¢€s elizolaljak magukat, akkor a géntechnoldgiat igen is az emberek és a
természet szolgalataba kell allitani és olyan jogi kereteket sziikséges alkotni, ami megel6zi
fajunk kipusztulasat, de kellden tag teret enged az emberiséget szolgalo tudomany fejlédésének.
Mindezt gy, hogy ekdzben az emberi jogok védelmét elsd helyre tiizi, és nem végez olyan az
emberiséggel 0sszeegyeztethetetlen kisérleteket, melyek nem a jelen €s a jovo generacioinak a

védelmét szolgaljak.



A dolgozat tézisei

A dolgozat a késoébb targyalando kutatasmodszertannal 6sszhangban harom 6 kérdésre
igyekszik valaszt adni a témakor bemutatasan €és problémafelvetéseken keresztiil.

Az elsé, hogy vajon a géntechnologia szabalyozdasa elegendo mértékii-e vagy
sziikségszerii lenne azt a hazai vonalon erdsiteni? Latni fogjuk a dolgozatban, hogy mi a
jelenleg hatdlyban 1évé hazai szabalyozas és egyes példak esetében (mint példaul a
géntechnoldgiai ’csindld magad’® készletek, a magzatok ¢letének védelme vagy éppen a
genetikai adatok védelme) azt is, hogy mas orszagokban ezt a nalunk nem minden részletre
kiterjedéen vagy egyaltalan nem szabalyozott kérdéskort hogyan gondoljak a jog eszkozeivel
orvosolni. A kérdéssel kapcsolatban abbol az allitasbol indultam ki, hogy — bar nem sziikséges
mindig mindent szabalyozni — azonban van néhany kérdéskdr, ahogy fentebb is emlitettem,
amin igen is erdsiteni kellene a hazai szabalyozast.

A masodik, hogy vajon az emberi méltosag védelme elegendd hivatkozasi alap-e a
géntechnologia ujitasainak kordaban tartasara vagy az emberi méltosag fogalma az ujitasok
hatasara sziikségszeriien at fog-e alakulni? Ennek a kérdésnek a korbejarasahoz hivtam
segitségiil azokat az alapvetd jogokat, amelyek csorbat szenvedhetnek egy emberen
végrehajtott géntechnoldgiai eljaras esetében. Ez esetben abbdl az allitasbol indultam ki, hogy
a valtozas, ahogy a vilagban, igy a jogban is sziikségszerli €s akar még olyan fogalmakat is
megrengethet, mint az emberi méltosag. Azonban ez esetben szeretném hangsulyozni, hogy ha
a fogalomnak meg is kellene Gjulnia, azt mindenképpen az eredeti alapok megtartasa mellett, a
fogalom eredeti jelentését €s értekét figyelembe véve kellene megtennie, ezért 6va intenék
mindenkit attol, hogy az emberi méltosagnak egy teljesen 1j értelmet és jelentést adjon.

A harmadik pedig, hogy vajon az ember tokéletesitése az az evolucio folyamatanak a
felgyorsitasaval egyenértékii vagy egy ujfajta eugenika kezdetét jelentené? Ennek a kérdésnek
a megvalaszolasa nem pusztan jogi jellegii, éppen ezért van sziikség a téma etikai kérdéseinek
¢s megoldasainak a korbe jarasara is. Hiszen ebben az esetben nemcsak azt sziikséges
eldontenie a nemzetkdzi €s a nemzeti jogalkotoknak, hogy egy természetes folyamatot
felgyorsitanak és mondjuk akar felfejlesztik az emberi fajt a klimavaltozas kdvetkeztében
felmeriilé problémak talélésére, hanem arra is, hogy meg lehet-e majd kiilonboztetni az
embereket genetikai alapon. Sziikségszer(i, hogy ne minden ember egyezzen bele abba, hogy
Ot is felfejlesszék, illetve sajnos az is sziikségszertinek latszik, hogy nem minden tarsadalmi
réteg kaphatna egy kis szeletet ebbdl az evoliicios csodabol. Eppen ezért abbol az allitasbol

indultam ki, hogy az emberi faj tokéletesitése — evoliicid gyorsitdsa vagy teljesen mas irdnyba



vitele (hiszen ki mondhatna meg, hogy vajon melyik) ide vagy oda — egyiitt jarhat egy Gjfajta
eugenikai torekvéssel, melyet jogi eszkozokkel még csirdjaban el kellene folytani annak
érdekében, hogy ne valosulhassanak meg azok az emberiség elleni gaztettek, melyek sajnos a

géntechnoldgia torténelmét végig kisérték.

A dolgozat kutatdsmddszertana

A dolgozat kutatasmodszertandban egyarant megtaldlhatdo a géntechnologia jogi €s
etikai aspektusdnak az elemz0 leirasa, mint a kritikai megkdzelitése €s olyan kérdések felvetése,
amelyek eddig még nem kertiltek megvalaszolasra. A dolgozat torekszik a felmeriil6 kérdések
megvalaszolasara, ugyanakkor a géntechnologia folyamatosan valtozdo ¢és megljulod
technoldgidja folytdn még nem feltétleniil lehet vagy kell minden olyan kérdésre vélaszt
taldlnunk, amelyek jol lehet, a valosdgban csak sokkal késdbb fognak felmeriilni. Hiszen, a
géntechnoldgiaval kapcsolatban az is egy nagyon fontos eldontendé kérdés, hogy vajon
biztosan minden felmeriild kérdésre jogszabalyi kornyezetet kell alkotnunk, vagy hagynunk
kell akar szakmai berkekben, etikai kodexek segitségével megvalaszolni a részletszabalyokat —
szem elOtt tartva mind az emberi élet sérthetetlenségét, mind pedig a tudomanyos kutatas
szabadsagat.

A dolgozat egy leiro, torténeti attekintéssel kezd, melyben kitérek a gének felfedezésére,
arra a hosszu és rogos utra, ami elvezetett a mai géntechnoldgia kialakuldsaig. Ezt kovetden, a
dolgozat érinti a témaval kapcsolatos etikai vonatkozasokat és a bioetika kialakulasat is. A jogi
szabalyozas kezdetei a kovetkezd fejezetben talalhatok meg, melynek gyodkerei éppugy
megtalalhatok az etikai dokumentumokban, mint sajnos az eugenikai torekvésekben is, éppen
ezért épit és reflektal a korabbi fejezetben leirtakra. Ugyanebben a részben szot ejtek tovabba a
technologia és a jog kapcsolatarol is annak érdekében, hogy bepillantast nyerjiink abba, hogy
mennyire nem egyszerti a jogalkotok feladata akkor, amikor egy ismeretlen, folyamatosan
megujulo és fejlodd technoldgiat szeretnének a szabalyozasuk targyava tenni, valamint itt
targyalom a gén és a géntechnoldgia fogalmat is, melynek kapcséan az is vilagossa valik, hogy
bar rengeteg gén fogalom létezik, jogilag igencsak nehezen megragadhat6 a gén jogi statusza.

Az értekezés leghosszabb fejezete, mely mar nemcsak elemzd, hanem kritikus és Uj
kérdéseket 1s feltevd része magaval a géntechnoldgiai eljarasokkal foglalkozik: a
humangenetikai vizsgalatokkal, a génsebészettel és a humangenetikai kutatasokkal, tovabba
ezen eljarasoknak az egyes emberi jogokkal valod kapcsolataval. Csak azon emberi jogokat

nevesiti a dolgozat, mely ezen eljarasokban csorbat szenvedhet vagy kiilonds védelmet érdemel.
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Ezt egy olyan fejezet koveti, amely a jovo felé mutat és amely az 01j technologiak mellett a
legfontosabb emberi joggal, az emberi méltosdghoz vald joggal és annak jovobeni
lehetdségeivel foglalkozik.

A dolgozat parhuzamosan foglalkozik a nemzetkozi etikai dokumentumokkal
(melyekb6l az UNESCO dokumentumai a legjelentdsebbek), egyes Eurdpai Unids
jogszabélyokkal, valamint a hazai jogi szabalyozassal is. Erdekes esettanulmanyokhoz a
dolgozat leginkabb az Amerikai Egyesiilt Allamokat veszi gorcsé ald, ahol is a Human Genom
Programnak koszonhetden elkésziilt a géntérkép, tovabba ahova a tudosok az Asilomar
konferencidk keretén beliil Gsszejarnak és vagy magukra nézve kotelezonek ismernek el
bizonyos technoldgiai tiltasokat vagy éppen olyan 1j eljarasokat fedeznek fel, mint példaul a
CRISPR-Cas9.

Az értekezés végén a konkluzidban foglalom Ossze azokat a téziseket, amelyeknek a
megvalaszolasa talan a leginkdbb fontos a géntechnologia jogi és etikai aspektusai

szempontjabol.
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1. Torténeti attekintés

,»Az Orokléstan torvényeinek pontos meghatarozasa valoszintileg
nagyobb mértékben jarul hozza az emberiség vilaglatasanak
alakulasahoz és a természet feletti uralom megszerzéséhez,

mint a természetre vonatkozé ismereteink terén varhato
barmilyen mas fejlodés.”

(William Bateson)?®

1.1. Az emberi 6roklédés egysége - A gén felfedezése

Az emberiség kezdete 6ta voltak olyan gondolkodok, akik olyan kérdésekre keresték a
valaszokat, minthogy miért hasonlitanak a gyermekek sziileikre és nagysziileikre jobban, mint
mas embertarsukra, tovabba, hogy vajon ugyanazon rendellenességek és betegségek miért
alakultak ki ugyan annal a csaladnal tobb generacion keresztiil. I.e. 350-ben Arisztotelész mar
tigy gondolta, hogy ,,az drdkletes informaciok iizenetek formajaban tovabbitodnak,”* azonban
tobb mint kétezer évnek kellett eltelnie ahhoz, hogy ezt az {izenetet azonositsak.

Arisztotelész el6tt az elsd tudds, aki elméletet allitott fel arra vonatkozdan, hogy a
gyermekek miért hasonlitanak sziileikre, i.e. 530 tajan Pithagorasz volt, a spermizmus
elméletének megalkotdja. Tandnak lényege, hogy a férfi élete sordn a sperma véandorol a
testében mintegy informaciokat gyiijtve a szervezetrdl, mely bejutva a nd testébe magzatta érik,
igy az utdd tulajdonsagait Piithagorasz elsésorban az édesapaknak tulajdonitotta.’ Ezt alapul
véve Platon i.e. 380-ban Az allam cim{i miivében ugy gondolta, hogy 1étezhetne egy tokéletes
1dozités és egy tokéletes sziild parositas, melybdl tokéletes gyermek johetne vildgra. Platon
numerologiai eugenetikdjanak”® 1ényege, hogy csak és kizarolag a legratermettebb gyermekek
sziiletnének meg, mar csak rd kellene jonniiik a tokéletes tételre ezen lehetdség
kihasznalasahoz.

Arisztotelész Az éllatok keletkezésérdl ciml értekezésében tagadta, hogy az ordkletes
tulajdonsdgok csakis az apaktol szdrmaznanak, ugy vélte, hogy a gyermekek mindkét

sziil6jiiktdl, st nagysziileiktdl is drokdlhetnek tulajdonsagokat, és ezek az Grokletes jegyek

% William Bateson: XX.szazadi angol biolégus, In: Siddhartha MUKHERJEE: 4 gén — Személyes
torténet, Park Konyvkiado, Budapest, 2017. 6.0.

# MUKHERJEE i.m. 550.0.

> MUKHERJEE i.m. 29-30.0.

® MUKHERJEE i.m. 31.0.
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egy-egy generaciot akar at is ugorhatnak.” Platon elméletét nemcsak amiatt vitatta, mert a
férfiak olyan tulajdonsagokkal is rendelkeznek — mint példaul a hosszl szakall vagy az 6sz haj
-, amit az 6t nemz0 apatol még nem szerezhetett meg ordkletes jegyként, hanem, mert Platon
elméletét nem igazolta a ndi test anatdmiaja, hiszen a nék olyan jegyekkel rendelkeznek, mely
a férfi szervezetben nem taldlhatd meg vagy megtaldlhatd, de nem olyan formédban, mint
ahogyan az 6t nemz6 apaéban. Arisztotelész ezért ugy gondolta, hogy a gyermek orokletes
tulajdonsagainak kialakitdsdban mind az apa, mind pedig az anya dontd szerephez jut és a
sziiletendé gyermekiiket kozosen formaljak. ,,A gorog tudos tévedett, amikor az apai és anyai
alkotorészeket ,anyagként” ¢és ,jiizenetként” szétvalasztotta, am absztrakt moddon
megfogalmazta az Orokléstan egyik alapigazsagat. Megérezte, hogy a tulajdonsagok
oroklédésének alapja lényegében az informacié atvitele.”® Oly annyira rajétt erre, hogy Max
Delbriick biologus szerint megérdemelné a posztumusz Nobel-dijat a DNS felfedezéséért.®

Joval késobb, 1520-ban Paracelsus svajci német alkimista fejtette ki elképzeléseit az
oroklédés folyamatarol a preformdcionak (- eleve megalkotottsagnak) nevezett elméletében.
Paracelsus elképzelése kozépkori mitoszokon €s a néphagyomanyon alapult, ami ugy tartotta,
hogy a sperma mar eleve tartalmaz egy homunkuluszt (- miniemberkét), ami csak arra var, hogy
a megfeleld kornyezetbe keriilve kifejlddhessen €s megsziilethessen. A homunkuluszok
mindegyike tartalmaz még egy homunkuluszt, ami tartalmaz még egy homunkuluszt, ami
tartalmaz még egyet és igy tovabb egyenesen az elsé bibliai 6sig, Adamig. Oly annyira igy
gondoltdk a tulajdonsagok oroklddését, hogy még az eredendd biin tovabbvitelének a terhét is
ezzel az elmélettel magyaraztak.’® A XVII. szdzadban ez az elmélet annyira tartotta magat,
hogy 1669-ben Jan Swammerdam németalf6ldi tudos ,.kijelentette, hogy a természetben nincs
keletkezés, csak novekedés.”t

A XVIIIL. szazad végén és a XIX. szazad elején Jean-Baptiste Lamarck francia
természettudds, az evolucidés magyarazat eldéfutara szerint egy utasitassal keriilnek at az
orokletes tulajdonsagok a sziilokbdl az utédokba. A tulajdonsagok pedig tigy alkalmazkodnak
a kornyezetiikh6z, hogy némelyek megerdsdodnek, mig mas tulajdonsagok elhalvanyulnak.

Lamarck szerint a tulajdonsagok kérnyezethez valé alkalmazkod4sa maga az evolucio,'? vagyis

" MUKHERJEE i.m. 31. 0.
8 MUKHERJEE i.m. 33.0.
% MUKHERJEE i.m. 33. 0.
10 MUKHERJEE i.m. 34. 0.
1 MUKHERJEE i.m. 35. 0.
12 MUKHERJEE i.m. 53. 0.
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az ¢lovilagnak lehetdsége van arra, hogy a tulajdonsagait idével az 6t koriilvevo természethez
tokéletesitse.

Lamarck nézeteit tagadva Charles Darwin az evolicio atyja megalkotta a pangenezis
elméletét. Darwin Uigy gondolta, hogy ,,az éldlények sejtjei miniatiir részecskéket — ahogyan 6
nevezte, gemmulakat — termelnek, amelyek az 6rokletes informaciokat hordozzak”,'® ezeket a
gemmulékat minden szerv termeli és a sziilok szervezetében taldlhatok, igy oroklddnek at az
utédokba, ahol az apai és az anyai utasitdsok Osszekeverednek egymassal. Elméletének
hianyossaga éppen ebben a keveredésben érheto tetten, Fleeming Jenkin skot feltalalo a North
British Review haséabjain kérddjelezett meg abbdl kiindulva, hogy ha az 6roklédés nem fixalja
a megvaltozott tulajdonsdgokat akkor a keveredés kovetkeztében az 1 tulajdonsagok
elvesznek.’* Darwin igazi tudés volt, igy ahelyett, hogy meghatralt volna Jenkin szavai
kovetkeztében, azon kezdett el gondolkozni, hogy hogyan kiiszoboélje ki a hibat elméletében.
1868-ban lejegyezte, hogy rajott az 6roklédés problémajanak megoldasara, majd ezt irta: ,,A
természetes allapotukban €16 szerves lények valtozékonysagat egy masik munkdmban

targyalom, majd ha idém és egészségem engedi,”

melyre azonban sosem kertilt sor.

Gregor Johann Mendel Agoston-rendi szerzetesnek 1866-ban kozolte a brnoi
Természettudomanyos Tarsasag Ertekezései cimii folydiratban a Kisérletek novényhibridekkel
cimu 44 oldalas munkajat, melyet az egyik legkiilondsebb csend fogadott a bioldgia teriiletén,
melyre 1866 és 1900 kdzott minddssze négy alkalommal hivatkoztak tovabbi szerzék.'® Akkor
szégyenletesen nem ismerték fel a szerzetes borsokkal végzett kisérleteinek attord eredményét,
mellyel felfedezte az 6rokiddés egységének (a génnek) a legalapvetébb tulajdonsdgait. Mendel
a borsoval végzett kisérleteibdl jott rd az Oroklédés folyamatanak a logikajara, ezaltal
kiilonboztette az érvényesiild, vagyis a dominans ¢és az eltlind, vagyis a recessziv jegyeket
egymastol, ezzel megcafolva az olyan korabbi elméleteket, amelyek az egymassal keveredd
oroklédést hirdették. Mendel nem elégedett meg annyival, hogy rajott, hogy bizonyos
tulajdonsagok kioltanak mas tulajdonsagokat novények keresztezésekor, arra a kérdésre is
kereste a valaszt, hogy mi torténik a recessziv alléllal,'” vajon a dominans allél &rokre kiiktatja.
Ekkor jott ra arra, hogy mig a magas és az alacsony novények keresztez0désébdl eldszor csak

magas novények fejlddtek, azonban amikor ezeknek a hibrideknek az utddai kifejlédtek, ott

13 MUKHERJEE i.m. 54. 0.

14 MUKHERJEE i.m. 56. 0.

15 MUKHERJEE i.m. 71. 0.

16 MUKHERJEE i.m. 66-67.0.

17 Mendel még a forma sz6t hasznélta, az allél kifejezést csak az 1900-as években kezdték el
hasznalni a genetikusok.
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mar érvényeslilt az addig recessziv allél, igy Gjra alacsony ndvények lettek. Ekkor jott ra arra,
hogy egy hibrid szervezet Gsszetett, ugyanigy tartalmazza a lathaté dominans allélt, mint a
lathatatlan recessziv allélt, vagyis ,,minden utod egy-egy allélt 6rokol mindkét sziildjétdl —
egyet az apa himivarsejtjébdl, egyet pedig az anyatol, a petesejtbdl.” 8 Mendel kisérletei soran
1857 és 1864 kozott mintegy 28 ezer novényt, 40 ezer virdgot és 400 ezer borsdszemet vizsgalt
meg, melynek koszonhetden felfedezte, bar nevén nem nevezte az 6roklodésegységét, a gént.

A pangeén fogalmat Mendel nyoman — de publikacidibol Mendel emlitését szandékosan
elhagyva'® - 1890-ben Hugo de Vries holland biologus alkotta meg.?’ Szerinte ,,az egész szerves
vildg viszonylag kevés tényez0 megszamlalhatatlanul sok kiilonb6zé kombinécidjanak és
tudomanyanak fel kell deritenie. Ahogyan a fizika és a kémia eljutott a molekulak és az atomok
szintjére, ugy a biologidnak is el kell érnie ezeknek az egységeknek a szintjét, hogy képes
legyen megmagyarazni ... az eleven vilag jelenségeit.”?! de Vries késébb ugyan elismerte, hogy
Mendel nagy hatassal volt a munkassagara, Mendelt meghaladta a kutatasaival, amikor arra a
kérdésre kereste a valaszt, hogy hogyan jottek létre az elsd variansok. Felismerte, hogy a
természet olykor ,,szeszélyes”, igy spontan mutaciok johetnek létre, mely a természetes
kivalasztodassal egyiitt ,.tartja folyamatosmozgasban a darwini gépezetet.”??> A megvaltozott
tulajdonsagok o6roklédnek, a legjobbnak bizonyuldé mutaciok lesznek kivalasztva, melynek a
folyamatos fejlodésével iddvel 0j faj alakul ki, vagyis végbemegy az evolucio.

Az 1900-as évek William Bateson angol biologus *Mendel buldogjaként’ valt ismertté,
amikor nemcsak megismételte Mendel borsokisérleteit Cambridgeben és talalkozott de
Vriesszel, hanem beutazta Eurdpat és az Amerikai Egyesiilt Allamokat annak érdekében, hogy
orokléstani eléadasokat tartson €s hogy mindenkivel tudassa Mendel munkéssaganak kivalod
eredményeit. 1905-ben alkotta meg a genetika kifejezést erre az 6rokléstannal foglalkozo uj
tudomanyagra, melyrdl igy irt: ,,Mi torténik, amikor... megvilagosodnak az elmék, és az
orokléstan tényei altalanosan ismertté valnak? Egy dolog bizonyos: az emberiség be akar majd
avatkozni. Taldn nem Anglidban, hanem egy olyan orszagban, amely készségesebben szakitana
a multjaval, és mohon vagyik a nemzeti hatékonysag novelésére... A beavatkozas esetleges

tavolabbi karos kdvetkezményei sohasem tudtak késleltetni az efféle kisérleteket.”?® Bateson
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hozzatette azt is, hogy ,,valamely orszag valamely — meglehet, nem tul tdvoli — idében arra
hasznalja a hatalmat, hogy szabalyozza nemzeti Osszetételét. Merében mas kérdés, hogy e
szabalyozas intézménye az adott orszag vagy az emberiség szamara jo-e, avagy rossz.”?*
Bateson a késObbiek soran azt is kifejtette, hogy ,,a valdédi informacié nem a tulajdonsdgokban
rejlik, hanem azoknak a géneknek a kombinacidiban — azaz a genotipusban -, amelyek

meghatarozzak 6ket.”?

1.2. Az eugenika kialakulasa

1883-ban Francis Galton, Charles Darwin unokatestvére miutan a gén felfedezésérol
lemaradt, ugy gondolta, hogy a genetika fejlddéséhez hozzajarul és megalkotta sajat elméletét,
az eugenikat, ami az emberi faj nemesitését célozza és ehhez nem a természetes szelekciot,
hanem az emberi beavatkozassal torténd utddnemzést javasolta, vagyis a pozitiv eugenikat.?®
Galton azonban mar azt is vizsgalta, hogy az orokletes tulajdonsdgok mellett a kornyezeti
hatasoknak is szerepiik lehet az emberek fejlddésében. Az 1880-as években kérddiveket kiildott
szét, melyekben férfiakat és ndket kérdezett meg fizikai tulajdonsagukrol, intelligenciajukrol,
valamint miivészi képességeikrél. Az igy szamszerUsitett emberi tulajdonsdgok folyamatos
haranggorbék mentén oszlottak el, vagyis ,,a folyamatos variacideloszlasok folyamatos
variacideloszlasokat eredményeztek,”?’ ez a visszatérés az datlaghoz térvénye nagymértékben
hozz4ajarult a statisztika és a biometria fejlédéséhez. Galton ezen kisérlete mentén ds-orokség
torvénynek nevezte el az elméletét, gy gondolta, hogy minden emberi tulajdonsag egy olyan
Osszetett folyamat eredménye, amely 6roklott mintak alapjan zajlik le, eredményeit azonban
mind Bateson, mind pedig de Vries megdéntétte. Igy Galton visszatért 6 elméletéhez, az
eugenikdhoz, amelyet 1904 tavaszdn a Londoni K6zgazdasagi Iskoldban nagykozonség eldtt

eléadott.?

Az eugenika céljava a szelekciot tette, mely elGsegitheti, hogy csak a
legratermettebbeknek legyenek utddaik, ezzel nemesitve az emberi fajt és ezzel lehetdvé téve,
hogy csak a legtokéletesebb emberek tarsadalma alakuljon ki.

Galton nézeteit osztva, azt radikalisan tovabb gondolva H. G. Wells a regényir6, mar

ugy vélte, nemcsak a legjobbak szaporitasaval lehet manipulélni az 6roklddést, a siker egyetlen
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modjat ,,a hibasak sterilizalasaban”?® 1atta, ezzel megfogalmazva a negativ eugenika parancsat.
Galton a negativ eugenika gondolataval sohasem békélt meg, azonban nemzeti hitvallassa
kivanta emelni az eugenikat, ezért 1909-ben elinditotta Gjsagjat, az Eugenics Reviewt, %0 ami
mind a pozitiv, mind pedig a negativ eugenikaval foglalkozott. A negativ eugenikat oly annyira
nem fogadta el, hogy a galtoni elv értelmében a csalad joga és kotelessége a dontés, mig a
szakembernek csupan a felvilagositds és a tanacsadas szerepét szanta.3! Czeizel szerint még
fontos megemliteni Galton haldla évében publikalt miivét Az eugenika és a zsidosadg cimii
konyvet, amelyben ,,egyértelmiien megbélyegzi az antiszemitak alantas probalkozasait, hogy
az eugenika rigyén ,tudomanyos” aldtamasztast adjanak embertelen céljaik

megvaldsitisahoz.”?

1.3. A genetika fejlodése

Miutan a kutatok rajottek arra, hogy a gének feleldsek az 6roklodésért, arra a kérdésre
kezdték el keresni a valaszt, hogy a sejten beliil hol helyezkednek el a gének. Az 1890-es
években Theodor Boveri német embriologus mar ugy gondolta, hogy a gének a
kromoszoémakban helyezkednek el, ezt az elméletet oly annyira megerdsitette 1905-ben Nettie
Stevens, Boveri tanitvanya, hogy arra is rajott, hogy ,,a nem kialakuldsaért felelés gének
egyetlen kromoszoéman foglalnak helyet.”%3

Thomas Morgan, a Columbia Egyetem zooldgiaprofesszora 1910 és 1912 kozott
muslica-kisérleteket folytatott Mendel borso-kisérleteinek a mintajara, melynek koszonhetéen
rajott arra, hogy a gének fizikai kapcsolatban allnak egymassal (- a gének kapcsoltsaga).®*
Felismerte, hogy a gének ,nem elkiiloniilten ©6roklédnek, hanem (...) Az informaci6 a
kromoszomakba, végsd soron pedig a sejtekbe ,,van burkolva”.”% Felfedezte a kromoszomalis
datkelés vagy dtkeresztezédés (- chromosomal crossing over) jelenségét is, ami azt jelenti, hogy
a gének kapcsoltsdgaban eléfordulhat olyan, hogy egy gén atvandorol egyik kromoszémardl a

masikra ezzel lehetdvé téve a genetikai informacidk keverhetdségét, cseréjét. Tanitvanya,

Alfred Sturtevant 1911 telén felvazolta az elsé kezdetleges géntérképet.>
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Az 1920-as években Frederick Griffith angol bakteriologus felfedezte a gének
horizontalis mozgasat, vagyis a transzformdciot, mely emlésoknél szinte sosem alakul ki,
csupén a baktériumok esetében fordul el8.%

Ugyancsak az 1920-as években Hermann Mullernek, Morgan tanitvanyanak sugarzas
hatasara sikeriilt megvaltoztatnia a géneket, bar 6 is muslicakkal kezdte a kisérleteit, azonban
az eugenetika nagy hiveként azon is elgondolkozott, hogy mennyire lenne nehéz az ember
génjeit rontgensugarzassal manipulalni: ,,Ha a genetikai valtozasok — mint irta — ,,mesterségen
indukalhatok™, akkor az 6roklodéstobbé nem egy ,,velliink szorakozo elérhetetlen istenség”
kizarolagos privilégiuma.”® A negativ eugenetika borzalmaitol elszornyiilkodve azon a
véleményen volt, hogy olyan tarsadalomban érhetnek célt a pozitiv eugenetika vivmanyai,
amely tarsadalomban a tokéletes egyenléség uralkodik. ,,Szerinte egyenldség nélkiil az
eugenetika olyan mechanizmussa degeneralddik, amelyben a hatalom birtokosai még nagyobb
uralmat szereznek a gyengék felett.”®

A ’20-as évek a nukleinsavakrol szerzett tudasnak is kedveztek, ugyan mar 1869-ben
Friedrich Miescher svajci biokémikus felfedezte a nukleinsavakat, kdzel 50 év telt el, mig a
kutatok kideritették, hogy a nukleinsavaknak két formdja is 1étezik: a dezoxiribonukleinsav
(DNS) és a ribonukleinsav (RNS). Habar se a DNS, se az RNS feladataval vagy pontos
szerkezetével akkor még nem voltak tisztaban, azt mar azonban tudtak, hogy a DNS a
kovetkezd négy nukleotidbol épiil fel: adenin (A), citozin (C), guanin (G) és timin (T), valamint,
hogy ezek a nukleotidok alkotjak az RNS-t is, annyi kivétellel, hogy a timin helyett uracil (U)
talalhato benne.*

Az 1930-40-es években Theodosius Dobzhansky ukran biologus Morgan
légyszobdjaban végezte a muslicakkal valo kisérleteit, amihez segitségiil hivta az addigra mar
szinte elfeledett genotipus és fenotipus fogalmat, melyeket a kovetkezéképpen hatarozott meg:
a fenotipust egyenldévé tette a genotipus plusz a kornyezet hatdsaival plusz a Kkiilsd
impulzusokkal (véletlen események, amelyek aktivaljak egy-egy gén miikodésbe 1épését) és az
eséllyel (igy mint életkor, kornyezeti tényezdk, és akar a balszerencse is idesorolhato).*! ,,Orok
érvényll torvény, hogy a természetes kivalasztddas egyetlen dolgot keres (a ratermettséget), de

néha mast is talal (alkalmassagot el6idéz6 géneket). (...) Nem létezik tokéletesség — csak
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kényszerii alkalmazkodas a valtozo viszonyokhoz.”*? Dobzhansky felfedezései csak tovabb
erdsitették meggy0zodését és ¢ lett koranak egyik legadazabb szdszéldja az eugenetikai
mozgalmak ellen. Hiszen felismerte, hogy ,,variacidok — jelentds genetikai diverzitas — nélkiil
nincs evolucio”,*® ,,a természetben a genetikai véltozatossag norma, és nem kivétel.”** Rajott
arra is, hogy a mutacio nem tobb, mint variacié és hogy ,,moralis vagy biologiai értelemben
egyik sem felsdbbrendii a tobbinél — egyszeriien arrol van szd, hogy az allomany egyedei
kevésbé vagy jobban alkalmazkodtak az adott viszonyokhoz.”*®

Oswald Avery amerikai mikrobiologus két asszisztensével, Colin MacLeoddal és
Maclyn McCarty-val 1940 augusztusaban kémcs6ben értek el in vitro transzformaciot, majd az
igy nyert anyagot el kezdték szétvalasztani, ,,egyenként kivontak a keverékbdl minden kémiai
alkotorészt, majd minden esetben megvizsgaltak, hogy a maradék képes-e genetikai informacio
atvitelére.”*® Bar eleinte kétkedve hitték el a kutatok sajat eredményeiket, de 1943-ra mar
biztosan tudtak, hogy a DNS a genetikai informacio hordozdja és ez ebbdl az anyagbol épiilnek
fel a gének. Oly annyira kételkedtek a kapott eredményeikben, hogy Avery ezt irta batyjanak:
,,Ki gondolta volna? Ha igazunk van - ami természetesen még nem bizonyitott -, akkor a

nukleinsavak nem egyszerli strukturdlis elemek, hanem funkciondlisan aktiv

szubsztanciak...amelyekkel lehetségessé valik a kiszamithaté és Ordkletes valtozdsok

eldidézése a sejtekben.”*’

Bar ezt a felfedezést kdvetden sokan probalkoztak a DNS strukturdjanak kideritésével,
azonban az James Watsonnak és Francis Cricknek sikeriilt 1953-ban, amikor elkészitették a
DNS kettésspiral (kettés hélix) szerkezetét, melyet aprilis 25-én a Nature magazinban
publikaltak.*® Watson miutan megtalaltdk arra a kérdésre a véalaszt, hogy a DNS hogyan is néz
ki, igy nyilatkozott: ,,Mivel mar tudjuk, hogy a DNS rendkiviil rendezett szerkezettel bir, meg
kell fejteniink azt a rejtélyt, hogy a rendezett szerkezetben tarolt elképesztd mennyiségii
informaci6 hogyan hatarozza meg az é16 szervezetek jellemzdit.”*® Ekkor fordultak a vilag afelé

a kérdés felé, hogy vajon ez a kod megfejtheto-e.
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1958-ban Arthur Kornberg biokémikus sikerrel jart kisérletei soran, amikor is
szintetizalta a DNS-t, vagyis eldallitotta alegységeib6l a gént.>®

1959-ben Arthur Pardee amerikai baktériumgenetikus, valamint kollégai Francois
Jacob és Jacques Monod francia baktériumgenetikusok a tanulmanyukban (amit Pa-Ja-Mo
cikknek vagy egyszerlien csak pizsamacikknek hivnak) megosztottak a vilaggal felfedezéstiket,
méghozza azt, hogy bar ,minden sejt ugyanazt a génkészletet tartalmazza, bizonyos
géncsoportok aktivalasa és blokkolasa lehetove teszi, hogy egy-egy sejt reagaljon a kornyezeti
valtozdsokra.”® Ezzel megvalaszoltak a genetika egyik legfontosabb kérdését, vagyis azt, hogy
,meghatarozott génkészlettel rendelkez0 organizmusok hogyan képesek gyorsan reagélni a
kornyezeti valtozasokra.”®® Megvalaszoltik tovabba azt az elengedhetetlen embriogenetikai
alapkérdést is, hogy ,,azonos génkészlettel rendelkezd sejtekbdl hogyan johet 1étre a magzat

tobbezernyi sejttipusa.”?

1.4. A gének manipulalasanak lehetdsége

Amint eljutott a tudomany odaig, hogy kivitelezni bar még nem tudtak, de felmertiilni
mar felmeriilt a gondolata a gének manipulélasanak, az eljarasok kifejlesztésére valo torekvések
elétt 1971 aprilisaban Chicagdban a Nemzeti Egészségiigyi Intézet konferencidt rendezett a
Tervezett genetikai valtoztatasok kilatasai cimmel, melyen t4jékoztatni szerették volna a
figyelemfelkeltés mellett Gordon Tomkins biologus beszédében megjegyezte, hogy ,.ez az elsd
eset, amikor sokan egyszerre teszik fel a kérdést maguknak: Uristen, mit cseleksziink?”%®

Amig egyes kutatok arr6l diskuraltak, hogy mi lesz akkor, ha sikeriil génmanipulaciot
végrehajtani, addig a 60-as évek végén — a *70-es évek elején Paul Berg, David Jackson és
Janet Mertz azon dolgoztak, hogy idegen gént juttassanak be egy allati sejtbe. 1971 jiniusaban
Janet Mertz egy New yorki kurzuson felfedte kisérleteiket, melyre a hallgatosag eldszor
dobbent csenddel, késébb kérdések soraival valaszt: , Tisztdban van az 1) hibridek
kockazataival? Mi torténik, ha egy ilyen kiméra raszabadul az emberi populéciora? Berg és 6

atgondoltdk-e egy ilyen genetikai beavatkozas etikai vonatkozasait?”’®® Robert Pollack
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virologus a hallottakat kovetden felhivta Berget telefonon hangot adva abbéli aggélyainak,
hogy a kisérlet milyen rendkiviili veszélyeket rejt magaban, mivel ,,athidalja azt az evolicios
szakadékot, amely a baktériumok és az ember legkdzelebbi kozds ése oOta létezik.”> A
felmeriild kételyek hatasara a kutatok ugy dontottek, hogy onkéntes moratoriumot vallalnak
mindaddig, amig nem tudjak pontosan felmérni a kockéazatokat és a kdvetkezményeket. Bar a
moratérium tovabbra is ¢élt, Mertz idékdzben kidolgozott egy olyan eljarast, mely
leegyszertsitette és sokkal hatékonyabbd tette a folyamatot.

1971-t61 Werner Arbernek, Hamilton Smithnek és Daniel Nathansnek k6szonhetben
lehetéség nyilt arra, hogy az o6rids méreti DNS-molekulat ,,meghatarozott pontokon,

”%8 miutan felfedezték a restrikcios

reprodukélhaté mddon el lehessen vagni kisebb darabokra,
endonukledz enzimeket, amik kiilonb6zé baktériumokban fordulnak ¢l6 és ,,6-8 nukleotidpar
hosszisagl szimmetrikus szakaszokat™® is képesek felismerni a DNS-ben, majd ezeken a
helyeken pontosan el is vagni a DNS kettdslanc szerkezetét.

1972-ben Paul Berg és tarsai felfedezték a rekombindns DNS-technolégidat (mas szdval
a génsebészetet), amelynek kdszonhetden lehetéveé valt, hogy ,.barmilyen, barhonnan szarmazo
DNS-szakasz”®® laboratériumban felszaporithato legyen, vagyis az eljarasuk altal 1étrejott a
molekularis klonozas.

Herb Boyer amerikai mikrobiologus, Stanley Cohen stanfordi professzor és Stan Falkow
mikrobiologus 1972 novemberében egy hawaii konferencian talalkoztak és arrdl kezdtek el
beszélgetni, hogy ,,mi lenne, ha Cohen kiszedné az antibiotikum-rezisztenciaért felelds gént
egy plazmidbdl, atiiltetné egy masikba, majd azt egy nem rezisztens baktériumba? Mi térténne
azzal a baktériummal, amellyel az antibiotikum kordbban végzett? Vajon fennmaradna ¢és
szaporodna az antibiotikummal kezelt taptalajon, mikézben nem hibrid plazmidot hordozé
tarsai elpusztulnanak?’®! Berg és Mertz kisérletével szemben az 6tlet azért volt biztonsagosabb,
mert ezek a kimérak tisztan bakterialis génekbdl allnak, ezért az 6 esetiikben fel sem mertiltek
azok a kérdések, amelyeket a masik két kutatd megkapott a kollégaktol, igy az dnkéntes
moratérium lehetSsége sem. Eppen ezért 1973 novemberére mar készen allt Cohen és Boyer
arra, hogy ,,az els@ mesterséges plazmidkimérakat €16, nem rezisztens E.coli sejtekbe juttassak.

(...) A hibrid gént hordoz6 baktériumok a Petri-csészékben ndvekedésnek indultak, és aprocska,
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attetszé kolonidkat hoztak létre, amelyek gyongydk modjara fénylettek a taptalajon.”®? Ezt
kovetden Cohen ,,egy tenyésztélombiknyi steril taptalajt beoltott egy egyetlen sejtbdl szarmazo,
hibrid-DNS-t tartalmazo baktériumkoloniaval, és betette a razdéinkubatorba. A tenyészet (...)
szaporodasnak indult. Szdz, ezer, majd millionyi olyan sejt képzodott, amely kétféle teljesen mas
t6rzsbél szarmazé genetikai anyagot tartalmazott.”®

Frederick Sanger cambridge-i kutat6 elkezdte kifejleszteni a DNS-polimerazra épiild
szekvenalo eljarast a 1970-es években. 1977. februdr 24-én megjelentette egy olyan virus-DNS
(fiX174-genom) teljes szekvencidjanak a meghatarozasat a Nature magazinban, amely bar kicsi
genommal rendelkezik (minddsszesen 5386 bazispart tartalmaz), mégis Sanger ezzel a
tanulmanyaval mutatta meg azt, hogy 6 ,,megtanult olvasni a gének nyelvén.”®* Sanger
szekvenalo eljarasat a késdbbiekben sikeriilt automatizalt miiszerekre adaptalni, melynek révén
elterjedt a Sanger-modszer a genetikaban.®®

Az 1980-as évek elején, amikor feliitotte fejét az AIDS, a kutatok eldallitottak a VIII-as
faktor tisztitott rekombindans valtozatat, mellyel 1987-ben Gilbert White hematologus egy
negyvenharom éves G.M. monogramu hemofilias betegen hajtott végre elszor kisérletet.%® A
siker hire bar elterjedt a hemofilidban szenvedd betegek korében, az AIDS-et fertdzott
készitményektdl elkapd személyeken az eljards nem igen segitett. Azt azonban az eljardsnak
koszonhetden el lehetett mondani, hogy ,,egy természetes patogén agens okozott pusztitast az
emberek kozott, és bebizonyosodott, hogy a gyanus génmanipulacids mesterkedés a

legbiztonsdgosabb modszer emberi hasznalatra szant gyogyszerek eldallitisara.”®’

1.5. A neo-eugenika forradalma

Ameddig Galton és kovetdi az eugenika hivei a fenotipus alapjan dontdttek egy
személyrdl, addig az Ujgenetika vagy neo-eugenika hiveinél a gén volt a dontd. Amig
Siddhartha Mukherjee szerint ,,az amniocentézis ¢és a szelektiv abortusz lehetdvé tette a negativ

2568

eugenika kisajatitasat, azaz a fellépést bizonyos genetikai zavarok ellen,”™ addig a pozitiv

eugenikai torekvéseket is igyekeztek feltamasztani. Ehhez 1980-ban Robert Graham milliomos
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létrehozta ,,a legnagyobb intellektualis kaliberek” spermabankjat kizarolag egészséges ¢és
intelligens n6k megtermékenyitése céljabol. Minddssze 15 miivi megtermékenyitéshez vették
igénybe a bank szolgaltatasait az 1990-es évekig, melyben egy Nobel-dijas tudds is elhelyezte
mintdjat (annak ellenére csak egy, hogy elvileg az 0sszes €16 Nobel-dijast megkeresték az
adakozasra).%® James Crow neo-ecugenista populaciobiologus szerint ,a természetes

9570

kivalasztodas kegyetlen, meggondolatlan és szakszertitlen”’” szemben a mesterséges genetikai

kivalasztassal, ami ,,egészséges és az alapja az intelligencia és a boldogsag.”"*

A neo-eugenika hivei kozott talaljuk James Watsont és Francis Cricket is, aki azt
mondta, hogy ,,egyetlen 0jsziilottet sem kellene embernek nyilvanitani addig, amig nem esett
at bizonyos vizsgalatokon, amelyek genetikai adottsagait tisztazzak.”’> Habar a neo-eugenika
hivei megkiilonboztették magukat a kordbbi eugenetikai mozgalmaktol, koztik a néci
eugenikatol is, melyre szerintiik a tudoménytalansdga és a politikai illegitimitdsa nyomta ra a
bélyegét és valt olyan szornylivé, mint amilyen volt, fundamentalis hibaik révén a birdloik nem
sok mindenben kiilonboztették meg a két mozgalmat. Mar csak azért sem, mert akkora mar a
humangenetikusok egy jo része rajott arra, hogy ,,az emberi gének és a betegségek kozotti
viszony sokkal bonyolultabb annal, mint azt a neo-eugenikusok hitték.”’® Tokéletes példa erre
a Down-szindréma, mert mig mar sziiletés eldtt igazolhat6 a kor és igy lehetdség van a legalis
miivi vetélésre bizonyos orszagokban, addig a Down-szindroméban szenvedd emberek kozott
is vannak olyanok, akik tokéletesen funkcionalnak és csak minimalis segitségre szorulnak a
mindennapi életiik viteléhez.

McKusick humangenetikus szerint ,,a tilzott genetikai determinizmus, illetve felelétlen
alkalmazasa az emberi szelekcioban genetikai-kereskedelmi konglomeratumot eredményez: A
feltételezett genetikai mindségeket €s hianyossagokat azonositdé vizsgalati modszerek egyre
szélesebb korben valnak elérhetdvé, ami arra 6sztondzheti a kereskedelmi szféra szerepldit és
a Madison Avenue publicistait, hogy — finoman vagy er6teljesen — nyomast gyakoroljanak a
parokra annak érdekében, hogy értékitélet alapjan dontsenek ivarsejtjeik reprodukcids

felhasznalasarol.”’
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1.6. A Human Genom Program

1978-ban David Botstein és Ron Davis amerikai genetikusok elkezdtek kidolgozni egy
olyan gén feltérképezd modszert, amely a poziciondlis klonozas nevet kapta, miutan az eljaras
lényege, hogy a ,,gének kromoszomaékon elfoglalt fizikai helyén alapul.””® Ezzel a modszerrel
azonositottak a Huntington-korért felelés (1993-ban), valamint a cisztdas fibrozisért felelds
(1989-ben) géneket is. Utdbbi betegség génjének azonositdsahoz egy kis csavarra is sziikség
volt, miutan az eredeti modszer bar hatasosnak bizonyult, azonban nagyon idéigényesnek, ezért
Francis Collins kitalalta, hogy nem kell a kromoszéma mentén egyesével végigmenni és kis
szakaszokat klonozni, hanem lehet nagyobb fogéasokat is taldlni és azokat a géneket
beazonositani (kromoszomaszokellés).

Kary Mullis biokémikus az 1980-as években a polimerdz lancreakcios eljards (PCR)
kifejlesztésével egy lépéssel kozelebb keriilt a Huméan Genom Projekthez, ugyanis modszere
kulcsszerepet kapott a késobbi projektben. Mullis elkészitette az emberi DNS masolatat egy
kémcsdben, majd ijabb és Ujabb masolatokat gyartott, amikbdl jabb és ujabb masolatok
keletkeztek.”® Ez a modszer azért elére 1épés a korabbi eljarasokhoz képest, mert még
baktériumsejt sem kell hozz4, tisztan ,,in vitro biokémiai technika.”’’

1989 janudrjaban indult el a Human Genom Program (a tovabbiakban: HGP) azzal a
céllal, hogy feltarja az emberi DNS teljes nukleotidsorrendjét. A HGP a Féreg Genom Projekttel
¢és az Ecetmuslica Genom Projekttel parhuzamosan annak érdekében, hogy az utobbi két
projektben szerzett tudast és tapasztalatot fel tudjak hasznélni az emberi gének szekvenalasakor
is. A Human Genom Projekt James Watson vezetésével a Nemzeti Egészségligyi Hivatal és az
Energiaiigyi Minisztérium kozremiikodésével indult el az Amerikai Egyesiilt Allamokban,
amihez a kezdetekkor csatlakozott a brit Orvosi Kutatasok Tanacsa, valamint a londoni
Wellcome Trust és francia, japan, német, valamint kinai tudésok is.”® A munkahoz csatlakozott
Craig Venter is, aki a szekvenaldsi mdodszerek gyorsitasan €s egyszeriisitésén igyekezett, ezen
probalkozasa olyan sikeres lett, hogy sajat céget alapitott (The Institute for Genome Research
-TIGR) és ,,1993-ban mar teljesen géneket és genomokat vizsgaltak,”’® miutdn a médszerével
meg lehetett hatarozni a genom aktiv teriileteinek szekvencidit és ezeket be lehetett jeldlni a

genom térképén. Venter kivalva a HGP-bol a Haemophilus influenzae DNS-ét szekvenalta
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kollégajaval Hamilton Smith-szel egyiitt 1993 és 1995 kozott. Ez id6 alatt a HGP élére James
Watson helyett Francis Collins kertilt, aki a szekvenalasi modszer tokéletesitésére torekedett,
Venter sorétespuska modszerével szemben 6k a pontos, preciz szekvenalésra torekedtek, hogy
a bazissorrend teljes legyen. Azonban Venter megalapitotta a Celera nevii cégét, mely csak ¢€s
kizar6lag a human genom feltarasaval kezdett el foglalkozni azzal a reménnyel, hogy 2001-re
elkésziil. Collinsszal folytatott beszélgetésében leszogezte, hogy nyilvanosan elérhetévé teszi
az adatait abban az esetben, ha szabadalmi oltalmat szerezhet a legfontosabb génekre (kozel
haromszazra).®°

Annak ellenére, hogy a tudomanyos ¢élet milyen hasznokat vart a Human Genom
Projekttdl, akadtak ellenz6i is a programnak, akik amiatt aggodtak, hogy a program
megvaldsulasa esetén erdsodni fog a tarsadalomban a genetikai determinaltsdg képzete,
valamint mar akkor felvetették a genetikai informécio birtokldsédnak a kérdését is, konkrétan
azt, hogy ki fogja birtokolni a kinyert genetikai informaciokat, nem fog-e az illetéktelenek
kezébe keriilni. Felmeriilt tovabba a genetikai diszkriminaciénak is a veszélye mind a
munkaerdpiacon, mind pedig az egészségbiztositisok terén.8! Ezeket a nézépontokat is a
figyelembe véve a program elsd 6t éves tervében szerepelt az Erkolesi, jogi és tarsadalmi
kovetkezmények (ELSI — Ethical, legal and social implications) alprogram, ami ezen
problémakra is szeretett volna véalaszokat adni és megoldésokat talalni.®?

1989 decemberére a Féreg Genom Projekt keretén beliil befejezddott a C. elegans DNS-
ének teljes szekvenaldsa, mely azért szamitott jelentds eredménynek a HGP vonatkozasaban is,
mert a C. elegans jobban hasonlit az emberre, mint a Haemophilius influenzae, valamint, mert
a kutatok rajottek arra is, hogy sok olyan gén van, amely nem kddol fehérjét, ezeknek a
géneknek a funkciojara még a mai napig folynak kutatasok (arra azota rajottek, hogy némelyek
specifikusan csak bizonyos mikro-RNS-eket kodolnak, mig egyeseknek a feladataival is
tisztaban vannak a tudosok).®

1999-ben a Celera egy Miamiban tartott konferencidjan bejelentette, hogy végeztek az
Ecetmuslica genomjanak szekvenaldsaval minddssze tizenegy honap alatt, majd azt is
hozzatették, hogy az emberi DNS szekvenaldsa kovetkezik. Habar a sorétespuska-modszer

miatt néhny fontos hézag maradt, de valoban meghatiroztik a genom jelentds részét.8* A
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Celera ¢s HGP kozotti versenyt Clinton elndk utasitasara Ari Patrinos igyekezett helyre tenni,
aki meghivta magéhoz Ventert és Collinst is annak érdekében, hogy ezt a jelentOs felfedezést
ne egymadst lenyomva, hanem egymast segitve igyekezzenek véghez vinni.

2000. janius 26-an 10 6ra 19 perckor a Fehér Hazban Clinton elndk, 6t kovetden Tony
Blair (mtiholdas kozvetitésen keresztiil), majd Francis Collins, végiil pedig Craig Venter
sismertette az emberi genom elsé vazlatit.”®® A 2000-es év telére értek végére a hatalmas
projektnek mind a magéantokét hasznald Celeranal, mind pedig az allam 4altal finanszirozott
HGP-n¢l. A Human Genom Projekt 2001. februar 15-én a Nature folyo6iratban jelentette meg a
munkajat dsszefoglald beszamoldjat, mig a Celera masnap a Science cimii folyoiratban.3®

Annak érdekében, hogy valdban teljes képet kapjanak az emberi genomrdl a kutatok
nem egy ember DNS-ét hasznaltak fel, hanem vegyesen nokt6l, férfiaktol, fehérektol,
azsiaiaktol, afro-amerikaiaktol szereztek be mintakat a kutatdshoz, igy az eredmény ,,az atlagos
ember genomja, (...) az emberi faj ,,vad tipusa”. (...) az ember platoni idedjanak DNS-
szekvencidja, amelynek minden egyes pontjan az embernél leggyakrabban el6forduld nukleotid

1.787 2007-ben késziilt el az elsd egy emberhez tartozo teljes DNS szekvenalas, majd

szerepe
James Watson DNS-é&¢, 6t kovette egy ismeretlen kinai ember, egy nyugat-afrikai yoruba
torzstag €s egy rakban elhunyt amerikai fehér nd, illetve azéta elkésziilt egy tobb mint 4000 éve
jégbe fagyott gronlandi 6sember DNS szekvenalésa is.®

»dajat genomunk olvasdsanak képessége dnmagaban filozéfiai paradoxon. Megértheti-
e egy intelligens lény az Snmagat felépitd utasitasokat?” - kérdezte John Sulston®, az emberek
megkaptak az itmutatot sajat magukhoz, azonban annak olvasasa és megértése még a mai napig
zajlik. Oly annyira, hogy a HGP 2004-ben ugyan befejez6dott, de valoban a teljes emberi gén
feltérképezése nem sikeriilt, ugyanis kozel haromszaz rovid szakasz szekvenalasa technikailag
lehetetlennek bizonyult, azonban a kutatok ugy vélik, hogy ezek funkcid nélkiili részei a
genomnak, igy a 99,7 %-ban elkésziilt géntérképet valdban a teljes emberi genom
felfedezésének tekinthetjiik.”® William Haseltine® szerint ,,amint megértjiik, miként zajlik a

szervezet helyreallitasi folyamata a gének szintjén...képesek lesziink arra, hogy taldn 6rokre

8 MUKHERJEE i.m. 359. 0.

8 MUKHERJEE i.m. 361-362.0.

87 VENETIANER (2013) i.m. 34-35.0.

8 VENETIANER (2013) i.m. 35.0.

89 MUKHERJEE i.m. 333.0.

% \VENETIANER (2013) i.m. 34.0.

%1 William Haseltine a Human Genome Science vezetdje

26



fenntartsuk testiink normalis miikodését.”% Ez olyan szintii tudasra kell, hogy épiiljon, melynek
a magjai ugyan mar elkezdtek kicsirdzni az évtizedek folyamén - koszonhetden a tudosok
hathatos munkéjanak -, azonban még vérat magara az az id6szak, amikorra mar minden egyes
génkapcsolatot fel tudnak tarni és az abbol nyert tudast hasznositani is tudjak a genetikusok.
A Huméan Genom Programot kovetden, annak folytatasaként elindult a HapMap
(haplotipus-térképezés®® — Hapolotype Mapping), amelynek a célja az emberi genetikai
sokszinliség ¢s kiilonbozoség felfedezése volt, melyhez kiilonbdzo rasszbol szarmazd emberek
génjét hasznaltak fel és arra voltak kivancsiak, hogy ezek a szembetlin vagy épp kiilsdleg is
latszo kiilonbozoségek milyen gyakorisaggal fordulnak el.%* Ezt kovette 2003-ban az
ENCODE program (DNS-elemek enciklopédiaja — Encyclopedia of DNA elements), amelynek
az volt a célja, hogy egy pontosan meghatdrozott rovid szakaszon beazonositsa ,,az Osszes
funkcionalis elemet, allapitsa meg azok hatarait, a transzkripciot indito, leallito és szabalyozo

7% majd ezt a vizsgalatot kiterjesztették a teljes genomra is. 2008-ban az 1000

szakaszokat
Genom program indult el, ami hasonl6 célokat tlizott ki, mint a HapMap, azonban a programban
kétezer {6 vesz részt (foleg sziilopar-ikerpar kombinacioban), akiknél teljes DNS-szekvenalast
végeznek, az 6 eredményiik volt, hogy rjottek arra, hogy egy 0jsziilott 50-60 olyan mutécio
hordozasaval jon a vildgra, amelyet egyetlen egy sziil6jétél sem tudott 6rokdlni, mert benniik

nem talalhatoak meg.%®

1.7. A humangenetika magyar torténete

Az Orvosi Hetilap 1900-as évfolyamaban Unterberg Jendtol olvashatéd elészor magyar
nyelven a ,,genetika” kifejezés, mely esetben Czeizel szerint a szerz6 még inkabb a koreredetre,
a patogenetikai koralakra utal sem, mint a genetika szo késObbi jelentésére, azonban
elmondhatd, hogy Bateson el6tt néhany évvel magyar nyelvteriileten honosodott meg a
genetikai kifejezés, vagyis elébb, mint az angol nyelvteriileten.%’

1912-ben Entz Béla mar azt irta, hogy a genetikai altal ,a mult idék mintegy

megelevenednek el6ttiink, és bepillantast nyeriink a jovendébe is.”®® A hiiszas-harmincas
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években Csérsz Kdaroly a magyar humdangenetikai egyik uttordje arrol ismeretes, hogy
rendkiviili csaladfa-analiziseket végzett, melyek kapcsan tobb, oroklodéssel kapcsolatos
megfigyelést hajtott végre, valamint O hasznositotta elséként a genetikai-biometriai
modszereket munkaja soran hazankban. Lakossagi felmérést hajtott végre Tapé kozségben,
ahol megvizsgalta az ottaniak genetikai allapotat ¢és a csaladfajat — melynek soran
négygeneracion keresztiil 6roklddé Hungtinton-szindromat taldlt -, tovabba az 6 nevéhez
fiiz8dik az ikerkutatasok meginditasanak kezdete is.*® Kiemelendd életmiivében az is, hogy
szembe szallt a hazai eugenikai mozgalommal ¢€s kijelentette, hogy ,,az eugenicai problémak
legnagyobb részénél feladatunk egyelére csak az adatgytijtés lehet.”1%

Csik Lajos mar nemzetkdzileg elismert genetikus volt, akinek ikerkutatasai jelentdsek,
ramutatott arra, hogy az orokletesség jegyei koziil a testmagassag sokkal inkabb meghatarozott,
mint mas mérheté emberi jellegek, példaul a testsuly.'%t Az 1955-t61 a szegedi Orvosbiologiai
Intézet egyik megalapitoja.

Korosy Jozsef statisztikust nemcsak azért sziikséges megemliteni, mert mint a Févarosi
Statisztikai Hivatal megszervezdje olyan statisztikai értékeléseket végzett, melyeket Galton
eldszeretettel idézett az angol tudomanyos tarsasdgok iilésein, hanem azért is, mert kettejiik
levelezésébdl kideriil, hogy Kordsy megcafolta azon személyeket, akik a ndk oktatasa ellen
érveltek — melyet a ndi agy kisebb sulyara alapoztak -, szorgalmazta az anatomiai mérések
abbahagyésat ¢és az intellektualis mérések megkezdését, melyet az alabbi tapasztalatira
alapozott: ,,22 éve figyelem minden egyes tanul6 haladasat az 4llami nyilvanos iskolakban. Ez
a megfigyelés félmillio 6-12 éves gyermekeket Olel fel. E megfigyelések eredményei
nagymértékben a ndék folényét mutatjak.”'%? Fia, Kordsy Kornél orvos-fiziologus foképp a
génkapcsolddasok kutatdsaval foglalkozott, szorgalmazta a biometria haszndlatat a kutatasi
gyakorlatban, tovabba elddjeihez hasonldan ¢ is kutatta az eugenika elfajulasanak gyokereit és
inditékait. 103
Lenart Gyorgy professzor mar korat megeldzve felhivta a figyelmet az ionizal6 sugarak

genetikai artalmassagénak veszélyeire, tovabba 6 az, aki az els@ hazai genetikai tanacsadot

megszervezte és el6készitette ennek az elméleti-technikai megoldasait.1%
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A humangenetika magyar torténetébél nem lehet kihagyni Czeizel Endre orvos-
genetikus professzort, aki nemcsak a vildg egyediilalld és altala elterjesztett fejlodési
rendellenességeket tartalmazo nyilvantartast vezetett, tovabba nemcsak 6 az egyik kutatdja az
azoOta nemzetkdzi szinten néhany orszagban kotelezdvé tett (Magyarorszagon azonban sajnos
kis szdmban alkalmazott) magzatvédé vitaminoknak, de folytatta Lenart Gyorgy altal
meginditott genetikai tanacsadast, tovabba megalapitotta a csaladtervezési szolgaltatasok hazai

rendszerét is.
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2. A géntechnoldgia etikai vonatkozasai

,2Homogén tarsadalmakban az erkdlcs és a jog nem kiiloniil el egymastol. Igazi elkiiloniilés
akkor kezd6dik, amikor a ,,polisz”-szint nagyobb egységgé alakul, €¢s ennek megfeleléen tobb
erkolcsi felfogas, tobbféle szokas egyszerre igyekszik érvényesiilni.” %

(Gaizler Gyula)

2.1. Az etika részei

Az etika, mint a gorog ethosz szobol szarmazo fogalom, a szokas, az illem és a
hagyomdny harmasat jelenti, amely tudomanyag ma mar harom részre kiilonithetd el: a
deskriptiv, a metaetika és a normativ etikara.®

A deskriptiv (- leiro) etika két részre oszthato, egyrészrdl all az erkdlcsszociologiabol,
mint az etikdnak olyan 4gabol, amely az erkolcsi allapotdval foglalkozik egy adott
tarsadalomnak. A leird etika masik része az erkolcspszichologia, ami azzal a témaval
foglalkozik, hogy az emberek milyen erkolcsi fejlddési stddiumokon mentek keresztiil emberré
valasuk soran.'%

A metaetika vizsgalja az etika el6feltevéseit és alapjait, Ggyhogy az etika
pusztan az etika része, hanem sokkal inkébb az etikar6l magardl valdé gondolkodas tudomanya,
éppen ezért szokas analitikus etikdnak nevezni, miutan a legalapvetobb fogalmak és logikai
szabalyok vizsgalatat vonja korébe.

A normativ etika, masnéven a preskriptiv etika, ami az etikailag helyes viselkedés
szabalyainak a felkutatdsaval foglalkozik, azzal, hogy milyen erkdlcsnek kellene léteznie. A
normativ etika tovabb bonthat6 altalanos etikéara, ami a ,,Hogyan kell ¢élnem?” kérdésre probal
altalanos és elvont valaszt adni. Mig a normativ etika masik 4ga az alkalmazott etika, ami ,,egy
adott szakma gyakorlasa kozben felvetédd konkrét erkolesi kérdésekkel foglalkozik”.2% Eppen
ezen Osszefiiggésbdl lathatd, hogy a bioetika a normativ etikdnak, annak is az alkalmazott

etikdnak az egyik 4ga, ami a biologia €s az orvostudomany altal felvetett kérdeések

megvalaszolasara torekszik. A bioetikarol valdé gondolkodas sziikségszertien feltételezi a

105 GAIZLER Gyula: Bioetika, Pazmany Konyvek, Budapest, 1999. 29. o.

106 KovAcs Jozsef (szerk.): A modern orvosi etika alapjai — Bevezetés a bioetikiba, Medicina
Konyvkiadoé Zrt., Budapest, 2006. 27. o.
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pluralista tarsadalmat, nem tud egy abszolutista nézOpontot képviselni, ugyanis a tarsadalom
olyan sokféle, hogy erkdlcsi vonatkozasban létezhet egymaés mellett tobb, parhuzamosan futo,
elfogadhat6 alldspont is. Kovdcs Jozsef teszi fel azt a kérdést, hogy ha az emberek Engelhardt
szavaval élve politeistak, vagyis sokféle istent imadnak, ezért értékrendszeriik csucséan is
kiilonbozo értékek foglalnak helyet, akkor ha a bioetika a pluralista tarsadalmat veszi alapul és
azt, hogy az egyes értékrendek egymas mellett 1étezhetnek, akkor hogyan tud a bioetika
barmilyen kérdésben donteni, hogyan tudna eldonteni, hogy egy adott kérdésben mi a helyes és
mi a helytelen véalasz?!%®® A vélasz Kovdcs Jozsef szerint az, hogy az etikdban nem lehet
konszenzust elérni, azonban két dolgot mégis csak nyujthat a bioetika:

1) Amennyiben egy erkdlcsileg jo valaszt nem tud kivalasztani a sok alternativa koziil,
annyit meg tud tenni a bioetika, hogy kiszelektalja az erkdlcsileg teljesen elfogadhatatlan és
védhetetlen érveket és valaszokat.

2) A bioetika képes a megfeleld eljarasi szabalyok kidolgozasara, ami allitast, ha
igaznak fogadunk el, ugy kell nézniink a bioetikara, mint az etika olyan agéra, ami nem tudja,
hogy konkrétan mi a jo valasz (hiszen tobb lehetséges megoldas is elfogadhatd), de az ahhoz
vezetd uttal tisztdban van, azt jarhatova tudja tenni.

Latszolag ez a két megéllapitas ellentmond egymdésnak, hiszen, ha nem tudjuk a
kérdésre a valaszt, hogyan is tudhatnank az arrafelé vezetd uton az ehhez sziikséges 1épéseket,
azonban €ppen emiatt nem véletlen, hogy a jog ennyire dsszefonodott a bioetikaval. Hiszen a
jogrendszerben megszokott az a szabédlyozds, hogy a torvények kifejezetten megtiltanak
bizonyos cselekedeteket — ezzel kifejezésre juttatva, hogy mi az egyaltalan nem kivant
cselekedet a tarsadalomtol, mi az erkolcsileg teljesen elfogadhatatlan -, mig, amit a torvények
nem tiltanak, azt a tarsadalom altalaban gy véli, hogy azt a jogalkotok kifejezetten
megengedik. Azonban egy jogi szabalyozas sziikségszerlien mindig erdteljesebb, mint egy
bioetika szabalyrendszer, hiszen mig a jognak az adott tarsadalom ,,felett” erkolcsi itéletet kell
mondania és ki kell valasztania, hogy mi a jo és mi az elfogadhatatlan cselekedet, addig a
bioetikaban tobb, egymastél kiillonbozd, de erkolcsileg elfogadhaté magatartds is
megvalosithato egymas mellett. Eppen ezért, amikor egy bioetikai szabaly beemelésére keriil
sor a jogrendszerbe, a jognak nyitottabbnak, a bioetikanak pedig engedelmesebbnek kell

mutatkoznia az allaspontok egyeztethetdsége végett.

109 KovAcs i.m. 42. 0.
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2.2. A bioetika fogalma

A bioetika az Eszak-Amerikai egyetemeken jott létre, annak vizsgalatara, hogy a
molekularis biologia fejlédése milyen hatassal lesz az emberiség jovojére. A bioetika nem
csupan a tudomany és a tarsadalom kapcsolatanak a vizsgalatara korlatozodik, hanem az ember
¢s a természet kapcsolatat is goresd ald helyezi, nagy hangsulyt fektetve a biologiai sokféleségre

110 1969-ben a bioetika targykorének

¢s az embernek ebben betoltott szerepére.
tanulmanyozasara hozta létre Hastings-on-Hudson varosdban a Tarsadalom, Etika ¢és
Elettudomanyok Intézetét Daniel Callahan filozofus és Willard Gayling pszichiater.''*

1970-ben Van Rensselaer Potter onkologus hasznalta eldszor a bioetika kifejezést a The
Science of Survival ciml kozleményében. Potter egy olyan széleskorii bioetika fogalmat
hasznalt, amibe a kornyezettudatossag is beletartozott, mar csak azért is, mert felismerte, hogy
az etika ¢és a technikai fejlodés egymastol kettévalt, ami akéar a teljes €¢l6vilag kipusztuldsdhoz
is vezethet.!'? Eppen ezért, Potter szerint a bioetika ,hidat épit a human és realtudomanyok
kozé és segit az emberiségnek tulélni, fennmaradni és jobbd tenni a civilizalt vilagot.”!3 Potter
1988-ban ujrafogalmazta sajat bioetika fogalmat, és a globalis bioetika gondolataval
helyettesitette azt, el6térbe helyezve azt, hogy az emberiség tilélése lehetetlen, ha a tudomany,
a vallas és a kozgazdasagtan nem sziiletik 0jja és egyesiil egy nézépontban. 114

André E. Hellegers (holland sziilész, magzatpszichologus és demografus) hasznalta
elészor az orvostudomanyi bioetikat, aki nemcsak mint akadémiai targyat, de egyfajta
mozgalmat is értett alatta, oly annyira, hogy hatdsa mai napig érzékelhetd a klinikai
bioetikaban, mint a bioetika egy dgaban. Tovabb4, 6 volt az, aki 1971. oktdber 1-jén 1étrehozta
a késébbi nevén Kennedy Etikai Intézetet a washingtoni Georgetown Egyetemen.'® Warren T.
Reich szerint a bioetika kifejezés kétszer sziiletett meg: egyszer amikor Potter kitalalta és még
egyszer, amikor Hellegers az Intézete elnevezésébe is beleillesztette a bioetika szot, hiszen ezt

kovetden keriilt a médiaba, a tudomanyos életbe és a kozigazgatasba ez a kifejezés.

110 https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000095428 Letdltés ideje: 2020. szeptember 4.,
2.0.

111 Charles SUSANNE (szerk.): Bioetikai olvasokonyv: Multidiszciplinaris megkozelités, Dialog
Campus Kiado, Pécs-Budapest, 1999. 45. o.

112 GAIZLER Gyula: A bioetika alapkérdései, Budapest, 1997. 34. o.

113 Lo6w Péter: Bevezetés a bioetikaba, Budapest, ELTE, 2014.
http://ttomc.elte.hu/sites/default/files/kiadvany/low_peter 2014 0.pdf (letdltés datuma: 2018.
februar 1.)
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Potter ¢s Hellegers fogalma kozott a {6 kiilonbség az, hogy mig Potter a bioetikara, mint
egy Uj etikai iranyvonal kidolgozasara tekint, ami az emberiség globalis életben maradasanak
az eldsegitésére szolgal, addig Hellegers konkrét orvosi dilemmakat kivan feloldani, és az
alkalmazott etika egy agaként tekint a bioetikara, mikdzben ,,hangsulyozza a tudomany és az
etika Osszeegyeztethetetlenségét.”tt’

H. Tristram Engelhardt szerint ,,a bioetika kérdéseinek hatterében erkolcsi valsag all,
amely szorosan kapcsoldodik ahhoz, hogy a nyugati tarsadalmakbol kiveszett egy sor etikai és
ontologiai meggy6zodés, ami egy olyan erkolcsi nézOpont kialakitasat és igazolasat teszi
sziikségessé, amely kivil 4all a kiilonféle vallasi vagy egyéb kulturalis hagyomanyokban
gydkerezé premisszakon,”!18

John Harris a Bioethics cimii konyvében két aramlatat kiilonboztette meg a bioetikanak,
az egyik a tradiciondlis irdny volt, ami orvosetikai, illetve foglalkozasetikai szabalyokbdl allt,
mig a masik irdny a moralfiloz6fiat vette alapul.

Edmund D. Pellegrino (amerikai bioetikus) nyoman a bioetika fogalmat az UNESCO
Bioetikai és emberi jogok egyetemes nyilatkozatanak egyik tervezetében a kdvetkezOképpen
hataroztak meg: ,,A bioetika szisztematikus, pluralista, interdiszciplinaris tudomanyteriilet,
amely magéaban foglalja az orvostudomany ¢és az élettudoményok altal felvetett elméleti és
gyakorlati moralis kérdéseket, amelyek érintik az embereket, illetve az ember kapcsolatat a
bioszféraval.”1®

Hans Jonas szerint az ember altal jon 1étre az erkdlcs, éppen ezért feleldsséget kell
véllalnia és meg kell Oriznie az emberi élethez ill§ vilagot.?® Véleménye szerint a
feleldsségvallalas leginkabb a nyilvanos szférara vonatkozik, példaul az eugenetikai célu
emberkisérletek teljes betiltdsara, ugyanakkor nagyfoku szabadsadgot hagy az egyénnek a
dontései meghozatalaban, mint példaul az eutanazia kérdésében.?

Gilbert Hottois francia bioetikus egy megjelent tanulmanyaban gorcsé ala veszi Potter

€s sajat maga bioetika fogalméat a bioetika jellemvonasai, illetve a bioetikusok hattere

alapjan.*?? Igy mig szerinte Potter olyan tudos, aki nem kételkedik a tudomany egységes,
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119 SANDOR Judit: Az én molekulam — Bioetika és emberi jogok a XXI. szdzad elején,
L’Harmattan Kiad6, Budapest, 2016. 25.
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122 Gilbert HoTToIS: Definir la bioethique: retour aux sources, Revista Colombiana de
Bioética, vol. 6, nim. 2, julio-diciembre, 2011.
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egyetemes ¢€s objektiv mivoltjaban, addig Hottois maga vallja azt a filozéfiat, hogy a végséd
kérdések a fokérdések, melyek megvalaszolatlanul maradnak. Amig azonban Potter minden
kérdést megoldhatonak vél, és nem is feltételezi az ellenkezdjét, addig Hottois
elbizonytalanodik abban, hogy a pluralista nézOpont és ezen érdekek valoban kifejezésre jutnak
amegoldasban. A két gondolkodd nézOpontja abban is kiilonbozik egymastol, hogy mig Hottois
szerint Potter a nem olyan tavoli jovét veszi alapul, azt a jovot, ami a jelen trendjeibdl
érzékelhetd, addig maga Hottois arra a jovore tekint ki, ami egyeldre még csak nem is sejthetd.
Mint tudosok nem az isteni jelenlétbdl indulnak ki, hanem a darwini evolticiébol, amig azonban
Potter a természet egyensulyanak helyreallitasara helyezné a hangsulyt és ennek megoldéasara
allitana csatasorba a technoldgia vivmanyait, addig Hottois szerint az emberiségnek egyetlen
utja maradt a tulélésre, még pedig az evolucioba torténd beavatkozas. Mig Potter egy békés
utopidt vizional, addig Hottois az emberi faj kreativ ondtalakuldsat. Potter f6ldhoz ragadva
képzeli el a tdvoli jovOben is az emberi ¢életet, Hottois azonban a technokozmoszban, vagyis az
emberi faj kreativ atalakulasat kifejezetten ugy latja, mint aminek az {ir sem fog hatart szabni
¢s atalakulva képes lehet az emberi faj az tirbéli vilagban is 1étezni.

Potter a bioetika sz6 megalkotasat kovetden két évtizeddel késdbb publikalta a globalis
bioetikdrol sz616 konyvét, melyet jol tiikkroz az elébbiekben felsorolt nézdpontja, mig Potter a
bioetikdt mindig is tobbnek tartotta puszta orvosetikanal, addig Hottois éppen, hogy
orvosetikaként tekint a bioetikdra azzal a nyitottsaggal, hogy figyelembe veszi a tarsadalmi,
gazdasagi, politikai és jogi vitdkat is, vagyis a biopolitikat, illetve az 6 kifejezésével élve a
’biodroit’-t (- biotdrvényt) is. Eppen emiatt lehet az Hottois szerint, hogy amig 6 az autonémia
elvét hirdeti az egyén, a koz0sség és a kutatas-fejlesztés szintjén is, addig Potter inkabb a
kornyezetre, illetve az egyenlOségre, a szolidaritasra €s az igazsagossagra gyakorolt negativ
hatasait véli latni az autonomia elvének. Hottois abban a fészempontban ragadja meg a két
bioetikai vilagkép kozott a kiilonbséget, hogy amig Potter szerint a bioetika valaszt ad a siirgetd
¢€s a Jovot érintd kérdésekre, addig Hottois a bioetikat a felmertild kérdések teriiletének tekinti,
egy olyan tudomanynak, amely a globalizacié folyamataban a multikulturalis civilizdcioban
adhat valaszokat, de vagy tobbféle valaszt is ad, vagy a kérdésre ideiglenes megoldéssal felel,
de az is el6fordulhat, hogy egész egyszerlien nem tud valaszt adni minden felmeriild
problémara. Amig Potter gyakran Osszehasonlitja a bioetikat a bdlcsességgel, addig Hottois
szerint éppen a filozofia az, amit emlékezteti az embert arra, hogy a bdlcsesség Istennek van
fenntartva. Hottois 0sszekapcsolja a bolcsességet a paternalizmussal, éppen ezért 6 inkabb a
kalandokat, az ellentmondasokat, a kihagasokat, az 01j hatarok felfedezését és megorzését vallja

magaénak, azt a teriiletet a bioetikdban, ahol a szellem megtjulhat és ez az 0jitds megdrizhetd.
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Mig Pottert a modern ideologia mellé allitja, addig Hottois magat a posztmodernhez
sorolja, azzal a szigoru kikotéssel, hogy bar nyitott ra, de érzékeli annak tlzésait is. Potter
pozitiv szemléletével ellentétben Hottois inkabb latja a bioetikat egymas mellett futod
események szalanak, melyek tobb esetben fognak zsdkutcaba vezetni, mint ¢lheté megoldast
talalni, éppen ezért Ova int attdl, hogy tulzo keretek k6zé szoritsuk a technoldgiai fejlodést és a

123 Kérdés azonban, hogy

tudomany szabadsagat, mert a kockéazatok a fejlédés utjaban allnak
meg tudjuk-e idében kiilonboztetni az emberiséget szolgald fejlédést a zsakutcaba vezetd
tévutaktol? Es vajon létezhet-e mindenkire kiterjedé emberiséget szolgald fejlodés, vagy
sziikségképp az emberiség tovabbi tarsadalmi csoportokba torténd osztédasdhoz vezet vagy
egyes tarsadalmi osztdlyok még rosszabb helyzetéhez? Sziikségszerii-e az egyenlGtlenség a
vilagban vagy ¢lhetnénk mi emberek egymas mellett valodi egyenléségben, ahol nincs se ur, se
szolga, csak mi emberek?

Gaizler Gyula orvos-teologus szerint a bioetika nem mas, mint ,,az ¢lovilag etikai
kérdéseivel foglalkoz6 tudomany”,*?* melynek két & 4ga van: az egyik az orvosi-egészségiigyi
etikabol alakult ki, mig a masik a kérnyezetvédelem etikai kérdéseivel foglalkozik.

Oberfrank Ferenc kutatoorvos a bioetikat olyan pluridiszciplinaris tudomanynak
tekinti, amely az orvosbiologiai tudomanyok fejléddése soran felvet6do kérdésekre igyekszik
olyan erkolcsos valaszt adni, amely figyelembe veszi mind a tudomanyos, a kulturalis, a vallasi,

a szocialis, a politikai, a gazdasagi és a jogi dimenzioit is a probléménak. 1%

2.3. A bioetika négy alapelve — Tom Beauchamp €s James Childress nyoman

Ahogyan a korabbiakban kifejtésre keriilt a bioetikdban egymas mellett futd, erkolcsileg
elfogadhat6, egymastol azonban mégis kiilonb6zé megoldasok is adhatok egyes kérdésekre,
mégis van négy olyan alapelv, ami vonalvezetoként hasznalhatd, mar csak azért is, mert az
erkolcsi rendszerek, ha mas érveléssel is, de kiindulasi ponthoz, ehhez a négy alapelvhez jutnak

el. 1979-ben fogalmazta meg a négy alapelvet Tom Beauchamp és James Childress:

123 HoTTOIS i.m.

124 GaIzZLER (1999) i.m. 15. o.

125 7eLLER Judit: A testen kiviil létrejott embriok moradlis és jogi stdtusa a reprodukcichoz valé
jog ¢s a tudomdnyos kutatas tikrében — Phd értekezés, Pécs, 2009. 13. o.
https://ajk.pte.hu/sites/ajk.pte.hu/files/file/doktori-iskola/zeller-judit/zeller-judit-vedes-
tezisek.pdf (letoltés ideje: 2021. marcius 20.)
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1. Az autonomia tiszteletének elve

Az autonémia harom elembdl épiil fel, a gondolkodds, az akarat és a cselekvés
autonomiajabol, amik, mik konjunktiv feltételek fenn kell, hogy alljanak a teljes autondmia
megvalosulasahoz. Egy autondém ember cselekedete addig terjedhet, amig azzal egy masik
embert autondémidjaban nem korlatoz vagy akadalyoz. Egy autoném embernek joga van arra,
hogy sajat belatasa szerint dontson a cselekedeteirdl, és joga van arra is, hogy ezt masok
tiszteletben tartsak. Ugyanakkor az autonomia sem jelent végtelen lehetdséget, az emberek
korlatozhatéak autondémiajukban, John Stuart Mill szerint csak ¢és kizarolag akkor, ha erre
masok védelme érdekében van sziikség.1?® A bioetika egyik legfontosabb alapelve, mivel ez
altal indokolhato a beteg tajékoztatasi kotelezettsége az orvos altal, és ez indokolja azt is, hogy
a tajékoztatast kovetden a beteg eldontheti, hogy beleegyezését adja-e a beavatkozasba,
vizsgalatba, kutatdsba vagy sem. Tovabba ez alapjan donthet gy barmikor a beteg, hogy a
megadott beleegyezését visszavonja és a tovabbiakban nem kivan részt venni az orvosi
ellatasban. A gyakorlat soran a tobbi harom elv mindegyikével szemben taldlhatja magat, de
foleg a jotékonysag elvével szokott dsszelitkozni abban az esetben, amikor a beteg nem engedi,
hogy az orvosi megtegyen mindent, amit a legjobb tudasa szerint képes lenne megtenni. Hiszen,
ha egy beteg nem egyezik bele példaul a kemoterapids eljarasba és a miitétbe, az orvos nem
jarhat el a protokoll szerint €s nem kezelheti a beteget. Ebben az esetben a bioetika érvelésének
az alapja az, hogy a beteg Osszetett érvrendszer alapjan hozza meg a dontését és az orvosi érdeke
pusztan egy érv a sok kozill. Ez az az alapelv, ami Kovdcs Jozsef szerint szembe megy a
hagyomanyos paternalista felfogassal és ami szembe helyezkedik a hippokratészi eskiivel is,

hiszen az a beteg orvosi érdekét tartotta elsédlegesnek ilyen esetekben.?’

2.4, Nearts” elve

Az orvosi etika legfontosabb alapelve a kezdetek oOta, amit elsddleges helyérdl csak az
autondmia tiszteletének elve szoritott hatrébb, melyben a beteg autondm dontését is a beteg
érdekének tekintik. Szigortian véve a ,,ne arts” elve sosem volt alkalmazhato, hiszen az orvosi
beavatkozasok mindig is kovetkezményekkel jarhatnak. ,,Farmakologiai kozhely, hogy amelyik

gyogyszernek nincs mellékhatdsa, annak hatasa sincs, s ez valdsziniileg igaz a legtobb orvosi

126 KovAcs i.m. 101. o.
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beavatkozasra is.”'?® Eppen emiatt az orvosnak a lehetd legminimalisabb artasra kell
torekednie, ugy, hogy kozben a lehetd legnagyobb haszon elérésével kecsegtessen, vagyis az
az orvosi eljards a megfeleld a betegnek, aminek kedvezO a kar : haszon aranya. Annak a
kérdésnek az eldontése, hogy a beteg mekkora kart hajlando elviselni a varhaté haszonért
cserébe, az a beteg autondm dontése kell, hogy legyen. Ahogyan az autonomia tiszteletének
elve, ugy a ,,ne arts” elve is harom elemet tartalmaz: az orvosnak mindig a beteg javat kell a
legfontosabbnak tartania, kell6 gondossaggal kell eljarnia annak érdekében, hogy a lehetd
legminimalisabb kockazatnak tegye ki a beteget és csak a kedvezd haszon : kar ardny esetén

szabadna a beavatkozast elvégeznie'?® — persze utobbirdl donthet a beteg masként is.

3. A jotékonysag elve

Magéban foglalja annak a kdvetelményét, hogy az ember a cselekedete el6tt felbecsiilje a
varhat6 elényoket és hatranyokat. Az irodalom ¢€lénk vitat folytat arr6l, hogy ez kotelezettség -
e vagy csak, mint lehetéség all fenn. Tovabba, hogy ha a jotékonysag kotelezettség, akkor
mekkora a terjedelme? Vajon ,,az utilitaristdknak van-e igazuk, akik szerint kdtelességiink
mindig annyi jot tenni, amennyire csak képesek vagyunk, s ha ennél kevesebbet tesziink,
erkolesteleniil cseleksziink?'*0 Singer probélja a jotékonysag egy hozzavetdleges mértékét
megbecsiilni, ami szerinte a nyugat-eurdpai orszagokban a jovedelem 10 szézalékanak
feleltethetd meg, ennyit kellene az embereknek masok megsegitésére forditania.’®! Az
orvosoknak orvosi mivoltukbol fakaddan specidlis kotelezettségiik van nemcsak a betegei,
hanem altalaban véve a beteg emberek iranyaba, hiszen érvényesiil szakmajukban a ,,Salus

aegroti suprema lex esto”, vagyis a beteg érdeke legyen a legfbb térvény szabalya.

4. Az igazsagossadg elve

Annak a vizsgélatara koncentral, hogy megallapitsa, hogy egy tdrsadalomban hogyan
osszak el az eldnydket és a hatranyokat Ggy, hogy mindenki megkapja azt, ami jar neki. A
formai valasz szerint egyenlden kell az egyenlékkel banni, mig az egyenl6tlenekkel

egyenldtlenségeik aranyaban. Ezen formadlis egyenldségnek nevezett elvet Arisztotelész

128 KovAcs i.m. 102. o.
129 KovAcs i.m. 103. o.
130 KovAcs i.m. 104. o.
Bl KovAcs i.m. 104. o.
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dolgozta ki annak érdekében, hogy meg tudjak allapitani, hogy kinek mi jar, azonban valasza
hatuliitéje, hogy nem hatarozza meg azokat a tulajdonsdgokat, amik indokolhatnak ezt az
egyenldtlen banasmodot.’3? A kérdésre adhaté tartalmi valasz az, ami megindokolhatja ezt az
egyenlStlenséget. Eppen ezért lehet a valasz, hogy juthat mindenkinek egyenl8en, de akér a
sziikségletei, az érdemei vagy a piac helyzete szerint is. John Rawls szerint ,,azok az
igazsagossag helyes elvei, amelyeket racionalis egoistak a tudatlansag fatyla mogiil szerzédve
szabadon elfogadnanak.”'® Az egészségiigyi ellatorendszerben az igazsagossag a ritka orvosi

eszkozok elérhetdsége kapcesan jatszhat szerepet.

A bioetika négy alapelve sziikségszerlien Osszeiitkozésbe keriilhet egymadssal egy-egy
konkrét esetben, az azonban fontos, hogy ,,a beteg autondmiaja teljesen csak akkor valosulhat
meg, ha minden jelentés részrdl az igazsagnak megfeleld tajékoztatast kap.”*%* Azonban még
ebben az esetben is sziikséges figyelem el6tt tartani, hogy a teljes igazsag olykor artalmasabb
lehet, példaul ha ,,a genetikai tanacsado csaknem teljes bizonyosaggal megallapitja, hogy a

magzat nem a férjtél szarmazik”,%

ez esetben érdemes a titoktartast figyelem eldtt tartva
négyszemkozt a feleséggel atbeszélni a tovabbiakat és esélyt adni arra, hogy 6 mondja el a hirt

a férjének.

2.4. A bioetika és az emberi jogok kapcsolata®®®

Az emberi jogok rendszerének kialakuldsara mind a természetjogi gondolkodas, mind
pedig a szerzédéses elméletek hatottak. Mig eldbbi felfogas kimondja, hogy az embernek az
emberi 1étbdl fakado elidegenithetetlen jogai vannak, addig utdbbi elmélet ugy véli, hogy az
emberek a tarsadalmi szerz6dések megkotésével nem mondanak le emberi jogaikrol, igy afelett
nem adjak at a rendelkezés jogat masnak. Az emberi jogok rendszerének tételes jogga valasa

az 1791. évi francia alkotmanyhoz kothetd, amely mar maga is tartalmazza az emberi jogok

132 Kovacs i.m. 106. o.

138 Kovacs i.m. 107. o.

134 GAIZLER Gyula: 4 bioetika alapkérdései, Magyar Bioetikai Alapitvany Kiado, Budapest,
1997. 104. o.

135 GAIZLER (1997) i.m. 104. o.

136 Jelen alfejezet a SZUTOR Vivien: Az egyes emberi jogok megjelenésének problematikaja a
géntechnoldgiai eljarasok sordn. In: Glossa Iuridica a Karoli Gaspar Reformatus Egyetem
Allam- és Jogtudomanyi Kar folyéirata, ,,A jo kormanyzas”, 2018. évfolyam 1-2. szam,
Budapest, 2018. 158 - 161. 0
https://ajk.kre.hu/images/doc6/kiadvanyok/Glossa_luridica 2018 1-2_szam.pdf tanulméanyon
alapul.
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katalogusat. Az alkotmanyokban eleinte csak az elsdgeneraciés emberi jogok, a polgari és
politikai jogok jelentek meg, mely az 1. vilaghaboru hatasara kiegésziilt a masodik generacios,
szocialis jogokat is tartalmaz6 katalogussal.

A II. vildaghabora borzalmainak hatdsara alkottak meg a nemzetkdzi szervezetek azokat
a nemzetkozi dokumentumokat, amelyek legfontosabb rendelkezései kozott mar az emberi
jogok katalégusa is helyet kapott. Ezekre a dokumentumokra nagy hatast gyakorolt a
természetjognak az a felfogasa, miszerint az emberek olyan elidegenithetetlen jogokkal
rendelkeznek, amelyeket egyetemes, nemzetek felett 4116 védelem illet meg. ,,Ha egy allam ma
nem akarja kirekeszteni magat a nemzetkozi kozosségbol, nem engedheti meg maganak, hogy
fliggetlenitse magat mindattol, ami az alapjogokkal kapcsolatban a vildgban végbemegy.”**” A
nemzetkdzi dokumentumok hatasara regiondlis dokumentumokat hoztak 1étre az orszagok,
melyek azt a célt szolgaljak, hogy az egyetemesen elfogadott alapjogok és elvek a regiondlis
hagyomanynak megfelelden, azzal dsszhangban kapjanak még nagyobb hangstlyt az adott
orszagban.

A bioetikat kezdetben azonositottak az orvosetikaval, tekintettel arra, hogy f6 forrasaul
éppen az orvosetikai kodexek szolgaltak. Azonban mig kezdetben ezek a kddexek az orvosok
kotelezettségének oldalardl kozelitették meg ezt a specidlis élethelyzetet, addig az 1970-es
évektdl irodott kodexek mar a betegek jogait hangsulyoztak,!®® a folyamat azzal parhuzamosan
zajlott, hogy kialakult az emberi jogok harmadik generacidja. Mar ekkor megfogalmazodott az
igény arra, hogy a bioetika az orvostudomany és az etika teriilete mellett a jogtudomanyt is
vonja be, hogy altala komplex modon legyen képes szemlélni az egyes egészségiigyi €s
élettudomanyokkal kapcsolatos kérdéskoroket.

Az emberi jogok rendszere a bioetikai jogok rendszerénél joval hamarabb kialakult,
azonban vannak olyan szerzdk, akik a bioetikai jogokat egyértelmiien a harmadik generacios
emberi jogok kozé soroljak, melyek egyfajta szolidaritasi jogoknak tekinthetdk, igy koztiik a
bioetikai jogok mellett a betegjogok is megtalalhatoak.'®® Az 1970-es évekre tehetd az emberi

crcr

és a bioetikai jogok is.24

137 SARI Janos — SoMoDY Bernadette: Alapjogok — Alkotmanytan I1., Osiris Kiado, Budapest,
2008. 26. o.

138 KovAcs i.m. 30. o.

139 SARI - SOMODY i.m. 15-27. 0.

140 SART - SOmMODY i.m. 15-27. 0.
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Eppen ezért meriilhetett fel az a kérdés, hogy ,,vajon nem olvad-e lassanként egybe az
emberi jogok katalogusa a bioetika eddig kimunkalt legfontosabb normaival?”14!

Az ezen elméletet ellenzok két taborra szakadtak, az egyik oldal az emberi jogok
kikényszerithetdségének gyengiilésétdl tart a bioetikai elvek megjelenése miatt, mig a bioetika
hivei a nehezen attekintheté, dogmatikus szabalyok rengetegét6l.’*? Bar mindkét oldal érvei
érthetéek, azonban Sandor Judit szerint az is kijelenthetd, hogy ,,az elmult évtizedekben a
bioetika gyakorlatilag jogi normakban 61tott testet”**%. Amig egyes szerzok a bioetikai jogokat
egyértelmiien a harmadik generacios emberi jogok kozé soroljak, addig vannak olyan szerzok
is, akik kiilon targyaljak e két teriiletet. Utdbbi szerzok bar kiilon két teriiletként értelmezik az
emberi jogokat és a bioetikat, azonban éppen hogy elénydsnek tartjak, ha ,,a bioetika olykor éI
az emberi jogok eszkoztaraval,”** tovabba kérdésként fel is vetik, hogy vajon ,,a bioetika az
emberi jogok Uj generacidja?”* Barmelyik allaspontot is fogadjuk el helyesnek, abban az
allitdsban egyetértés mutatkozhatna a két szemlélet részérdl, miszerint ,,a bioetikai jogok az
altalanos emberi jogi alapelvek ,leképezését” jelentik az egészségiigy teriiletére.”1® Azért is,
mert a bioetikai jogok esetében az emberi jogok egy specidlis teriileten, egy specidlis
¢lethelyzetben egy specidlis csoport jogait jelenitik meg. A specidlis teriilet az egészségiligyi
ellatasok teriilete, a specidlis csoport pedig az egészségiigyi ellatast igénybe vevd személyek
csoportja (nemcsak a betegek), a specialis €élethelyzet pedig az a kiszolgaltatott helyzet, amiben
az egészseégligyi ellatast igénybe vevo személy talalja magat az ellatds igénybevétele soran. A
bioetikai jogok éppen ebben a helyzetben nyujtanak egyfajta tobbletvédelmet az emberek
szamara, annak érdekében, hogy emberi jogaikat a lehetd legnagyobb védelem illethesse meg.
Eppen ezért kiilondsen fontos a dolgozat témajanak szempontjabodl az etikai aspektusok
vizsgalata, kiilondsen a bioetika feltérképezése is, hogy értelmezhetdek legyenek azok az egyes
szabalyok, amelyek a géntechnoldgiai szabalyozas alapjat adjak.

Nemcsak néhéany bioetikus és jogéasz véli ugy, hogy a bioetika és az emberi jogok egyre
jobban kozelednek egymashoz, hanem az Egyesiilt Nemzetek Szervezetén (- ENSZ) beliili
szakositott intézményként az UNESCO, vagyis a Nevelésiigyi, Tudomanyos és Kulturalis

Szervezet is, amelyben mar 1993 6ta miikddik egy Nemzetkozi Bioetikai Bizottsag is, ami egy

141 SANDOR Judit: Bioetika és emberi jogok: az emberi jogok 1ij generdcidja?, Acta Humana,
17. évt. 2006. 1. szam 17.0.

142 SANDOR (2006) i.m. 17.0.

143 SANDOR (2006) i.m. 17. 0.

144 SANDOR (2006) i.m. 18. 0.
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40



fliggetlen szakértoi testiiletként latja el feladatait. Ugyanebben az évben az UNESCO kiadott
egy tanulmdnyt arra vonatkozoan, hogy milyen nemzetkozi eszk6zok allnak rendelkezésre a
human genom védelmére. 147 A tanulméany kiemeli, hogy az UNESCO mér a >70-es években el
kezdett érdeklddni a bioetika irant, amikor a génsebészet lehetdsége megjelent. Tovabba,
hangsulyozza az ENSZ szerepét abban, hogy tudatositsa az allamokban és a tarsadalmakban,
hogy az emberi fajt védelemben kell részesiteni, mind a méltdsaga, mind pedig az egyedi jellege
tekintetében.'*® A tanulmany korainak tartotta meghatarozni azokat az elveket, amelyek mentén
az emberi génallomanyt védo nemzetkozi szabalyozasi keretrendszert ki lehetne alakitani, de
harom pontjat kiemelte az elkovetkezendd diskurzusoknak:'4°
(1) A tudas allapota, amivel kapcsolatban a tanulmany kiemelte, hogy a kutatasnak
bizonyos mértékli korlatja az emberi egészség és a kdrnyezet védelme, ami a
kutatoktol etikailag is megkoveteli, hogy tudomanyosan feleldsek legyenek a
kutatasukért, mind a kutatas céljat, mind pedig a kutatéasi gyakorlatot illetden.
(i) Az emberi lény, illetve az emberi faj védelmével kapcsolatosan kijelenti a
tanulmany, hogy a genetika nem 4ssa ald az emberi méltosagot. A
géntechnoldgia segitségével a lehetdség adott, hogy a genetikai tesztek ne csak
azt deritsék ki, hogy fogantataskor hogyan dolt el az ember sorsa, hanem abban
is segitsen, hogy az esetleges betegségeket megeldzzék vagy enyhitsék.
Kimondja azt is a tanulmany, hogy garantalni kell az emberek szamara, hogy a
rajuk vonatkoz6 genetikai adatokhoz hozzajussanak ugy, hogy ahhoz 3. személy
nem férhet hozza és csak abban az esetben, ha a személyek tudni szeretnék erre
vonatkozé adataikat. Biztositani kell az akarat szabadsagat is, vagyis azt, hogy
a szem¢ely eldonthesse, hogy szeretné-e a vizsgalatot vagy a beavatkozast vagy
sem. Kiemelik tovabba a szolidaritas fontossagat is, hogy ezt figyelembe véve
sziikséges értelmezni az emberi 1ények méltosagat. A félreértések elkeriilése
végett a tanulmény nyomatékosan kijelenti, hogy a géntechnologia az emberi faj

egyediségének feltarasaban segit, megerdsitve azt a tényt, hogy az emberi faj

147 Study Submitted by the Director-General Concerning the Possibility of Drawing up an
International Instrument for the Protection of the Human Genome. General Conference,
Twenty-seventh ~ Session,  Paris 1993, 27 C/45 1993. szeptember  30.
https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000095428 (let6ltés ideje: 2020. szeptember 4.)

148 Study Submitted by the Director-General Concerning the Possibility of Drawing up an
International Instrument for the Protection of the Human Genome. i.m. 2.0.

149 Study Submitted by the Director-General Concerning the Possibility of Drawing up an
International Instrument for the Protection of the Human Genome. i.m. 7- 8. o.
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tudoményosan nem oszthatdo fel. Ehhez hozzaflizve megjegyzik, hogy
ugyanakkor a kulturalis sokféleség 1étezik és ezt nem veszélyezteti az emberi
genom megismerésére vonatkozd semmiféle projekt sem.
(ili) A tarsadalom tajékoztatasa, oktatasa és képzése, annak érdekében, hogy a most
legyen a tettei kovetkezményeivel és annak globalis hatasaival.
1992 mdjusaban Brazilidban tartottak az elsd Dél-északi emberi genom konferenciat, melynek

eredményeként elfogadtak az emberi DNS szabadalmaztatisardl szolo deklardciot.*™™

2.4.1. Az emberi génallomanyrol és az emberi jogokrol szolo egyetemes nyilatkozat

Az UNESCO 1997-ben kiadta Az emberi génallomanyrol és az emberi jogokrol szolo
egyetemes nyilatkozatot (a tovabbiakban ebben a részben: Nyilatkozat), amelyben az emberi
genetikai allomany tiszteletben tartasat 0gy igyekeztek Osszehangolni az emberi jogok
katalégusaval, hogy a génallomany akkor is elsédleges védelmet élvezzen, amikor az azon vald
kisérletezésrol, illetéleg annak modositasarol van szo.

Az emberi génallomény védelme érdekében mar a jelen Nyilatkozat elsd cikke
kimondja, hogy az emberi génalloméany adja az emberi csalad alapvetd egységét, ami egyben
az ebbdl eredé méltdsag és valtozatossag alapja is. Deklaralja a Nyilatkozat, hogy szimbolikus
értelemben az emberi génallomany az emberiség 6rokségét képezi (1. cikk). Ezt kdvetden a
Nyilatkozat tovabb bontja az emberi génallomany és a valtozatossag kozotti kapcsolatot,
amikor kimondja, hogy genetikai jellegzetességeitdl fiiggetleniil minden embert megillet az
emberi jogainak ¢és az emberi méltosaganak a tiszteletben tartasa, ez az a kulcsgondolat, ami
mintegy vezérfonalként 4tszovi a Nyilatkozat késObbi cikkeit 1s. Ehhez kapcsoloddan kijelentik
a Nyilatkozatban, hogy ez indokolja azt, hogy az emberi egyediséget és sokféleséget
tiszteletben tartsuk (2. cikk). Az emberi génallomannyal Osszefliggésben kimondjak a
Nyilatkozat megalkotasaban résztvevo allamok, hogy az a természetebdl eredden mutalodik és
kiilonféleképpen jelennek meg a benne rejlo lehetdségek, ami fiigg mind az egyén tarsadalmi
helyzetétdl, mind pedig az 6t koriilvevd kornyezettdl (3. cikk). Az emberi méltdsaggal és az
emberi génallomannyal Osszefiiggésben kimondjak azt is, hogy az emberi génallomany
természetes allapotaban nem szolgélhat anyagi elonyok szerzésére (4. cikk), vagyis magukat a

géneket nem lehet szerzdi jogi oltalom alé vonni.

150 Study Submitted by the Director-General Concerning the Possibility of Drawing up an
International Instrument for the Protection of the Human Genome. i.m. 3. o.
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Az ¢érintett személyek jogai részben a Nyilatkozat deklaralja, hogy csak a lehetséges
elényok és hatranyok ismertét kovetden lehet az emberi génallomanyt befolydsold vizsgalatot,
kezelést vagy kutatast végrehajtani (5. cikk [a]). Ezeknek a beavatkozasoknak elézetes, szabad
¢és tajékoztatason alapuld beleegyezésen kell alapulnia, amennyiben egy személytdl ezt nem
lehet ilyen feltételekkel megszerezni, azonban szamara hasznosnak bizonyulna az eljaras, ugy
a beleegyezést a legfobb érdekeit szem eldtt tartva sziikséges beszerezni. (5. cikk [b]).
Valoszintsithetden itt a Nyilatkozat egy akar még csak az anyja testében ¢él6 magzatrol vagy
egy masik, beleegyezési képességgel nem rendelkez6 személyre utal, nem pedig arra az esetre,
amikor a személy képes lenne a feltételek szerinti beleegyezésre, arra azonban a sajat belatasa
miatt nem hajlandé. Ezt kovetoen a Nyilatkozat tartalmazza a nem tudas jogat, vagyis azt, hogy
az egyén eldonthesse, hogy szeretne-e tisztaban lenni a rajta elvégzett genetikai vizsgalatok
eredményeivel és az ebbdl fakadd kovetkezményekkel vagy sem (5. cikk [c]). Amennyiben
humangenetikai kutatasra keriilne sor, ugy a kutatast sziikséges a nemzeti és a nemzetkozi
kutatési protokollokkal 6sszhangban végezni (5. cikk [d]). Ezt kovetden kimondja a Nyilatkozat
az elobb mar a [b] pontban sejtett allitast miszerint, ha egy személy nem rendelkezik
beleegyezési képességgel, igy csak abban az esetben végezhetd rajta a genetikai dlloméanyéval
Osszefiiggd kutatds, amennyiben az kozvetleniil az egészsége érdekében fontos €s biztositanak
a szamara minden, a jogszabalyoknak el6irt védelmet. Eppen ezért olyan kutatast, amelynek
nincs a szamara kozvetlen egészségligyi haszna csak abban a helyzetben lehet rajta folytatni,
ha a kutatds més hasonld korcsoportba tartozd vagy hasonld genetikai jellegzetességekkel
rendelkezd személyek egészsége érdekében torténik €és a kutatasban résztvevd személy csak
minimalis kockazatnak van kitéve, valamint a kutatds megfelel a jogszabalyoknak ¢&s
tiszteletben tartja az érintett egyének emberi jogait (5. cikk [e]). Kijelenti a Nyilatkozat, hogy a
genetikai jellegzetességei miatt nem lehet megkiilonbdztetni az embereket (6. cikk), ezzel
Osszefiiggésben kimondja azt is, hogy a genetikai adatokat bizalmasan kell kezelni (7. cikk), ez
mar csak azért is elengedhetetleniil fontos egy kutatds vagy egy vizsgalat esetén, mert igy
biztosithaté az még jobban, hogy az egyéneket megvédjék attdl, hogy illetéktelenek kezébe
keriiljenek a genetikai, ezzel parhuzamosan talan kijelenthetd, hogy a legszemélyesebb adataik
is. Ez idaig elséként kimondja a Nyilatkozat azt is, hogy az az érintett, aki kart szenved
genetikai beavatkozas kovetkeztében ,,megfeleld igazsagos jovatételre” tarthat igényt (8. cikk)
a nemzeti és a nemzetkdzi jogszabalyok alapjan, ennek a garancialis szabalynak a bevezetése
azért lehetett fontos, hogy ezzel is biztositsak azt, hogy az a személy, aki a genetikai allomanyan
beavatkozast enged, szamithat arra, hogy amennyiben kar éri, kdrpotoljak. Kérdésként meriil

fel, hogy mennyiben lehet karpotolni egy olyan személyt, akinek ,,belepiszkaltak™ a genetikai
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allomanyaba ¢és az balul siilt el. Karpotolhatja-e egy sérelemdij, kartéritési 0sszeg, ingyenes
egészségligyi vagy gyogyszerellatds, esetlegesen ingyenes gyogyaszati segédeszkozok
biztositasa. A Nyilatkozat 9. cikke alapjan a hozzéjaruldsra és a titoktartasra vonatkozo elveket
csak ¢és kizardlag a nemzetkozi emberi jogok altal kijelolt keretek kozott lehet korlatozni.

Az emberi génallomanyon folytatott kutatdsokkal kapcsolatban a Nyilatkozat kimondja,
hogy a kutatds soha nem csorbithatja az egyének vagy a csoportok jogait, alapvetd
szabadsagjogait és méltosagukat (10. cikk). Ezzel 6sszefliggésben jelenik meg a Nyilatkozatban
az emberi lények klonozasanak a tilalma, ennek a tilalomnak a tiszteletben tartasa érdekében
szoros nemzetkozi egyiittmiikddésre igyekszik buzditani az allamokat a dokumentum (11.
cikk). A biologia, a genetika és az orvostudomany eredményeibdl szdrmazd eldnyoket
mindenki szamara hozzaférhetové kell tenni, tovabba az emberi szenvedés enyhitését kell
céloznia, valamint az egyének, illetve az egész emberiség egészségének a javulasat kell
eredményeznie (12. cikk).

A tudomanyos tevékenység folytatasaval dsszefiiggésben a dokumentum deklaralja a
kutatok feleldsségét, nevesitve az aprolékossagot, az 6vatossagot, az intellektualis integritast,
valamint a becsiiletességet a kutatidsi eredményeik kozzétételekor és felhaszndldsakor (13.
cikk). Az allamok feladatava irja eld, hogy teremtsenek kedvezd anyagi €s szellemi feltételeket
az emberi génallomanyon torténé kutatasokhoz (14. cikk) valamint, hogy teremtsék meg a
kutatas szabadsagahoz sziikséges megfeleld kereteket — figyelembe véve természetesen az
emberi jogokat, az alapvetd szabadsagjogokat és az emberi méltosagot -, ezzel 6sszefliggésben
kimondja a Nyilatkozat azt is, hogy el kell keriilni, hogy nem békés célokra hasznalhassak fel
a kutatasi eredményeket (15. cikk). Ezek megteremtése érdekében a dokumentum szorgalmazza
multidiszciplinaris, pluralista etikai bizottsagok felallitasat nemzeti szinten (16. cikk).

A szolidaritasrol és a nemzetkozi egyiittmiikodésrdl szolo részben a Nyilatkozat
kiemeli, hogy az allamoknak eld kell mozditaniuk az emberiséget érintd genetikai eredetii
betegségek vizsgalatara, megeldzésére és meggyogyitasara iranyuld kutatdsokat, valamint ezzel
Osszefliggésben biztositaniuk kell a genetikai eredetli betegségben szenveddk felé a
szolidaritast (17. cikk). Ezzel parhuzamosan eldirja a dokumentum az allamoknak az
iparosodott ¢s a fejlddd orszagok kozotti kolesonos egylittmiikddést és egymas timogatasat (18.
cikk). Ehhez kapcsoldddan eldirjak az allamoknak, hogy a fejlddd orszagokat 6sztondzni kell
olyan intézkedések meghozatalara, amelyek garantaljak az elonyok és kockazatok mérlegelését
egy kutatds kapcsan, a kutatasok végzését, részesedést a tudomany és a technoldgia

vivmanyaibdl, valamint a tudomanyos ismeretek szabad dramlésat a tudomany szerepléi kozott

(19. cikk).
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A Nyilatkozatban lefektetett elvek eldmozditdsa ¢és a Nyilatkozat végrehajtasa
érdekében az allamoknak el kell segiteniiik a bioetika térnyerését, targyanak oktatasat, tovabba
a fent targyalt kutatdsokkal és azok kihatdsaival kapcsolatos tarsadalmi-kulturdlis vélemények
szabad kinyilvanitasat €s az emberi méltosag védelmének tudatositasat (21. és 22. cikk).
Tovéabba, a dokumentumban részes allamoknak megfeleld oktatast és képzést sziikséges
biztositaniuk az ismeretek terjesztése és bovitése céljabol, valamint az UNESCO Nemzetkozi
Bioetikai Bizottsaganak eldirja, hogy megfeleld konzultacios testiiletnek kell lennie az emberi
méltosag védelmének biztositasa érdekében (22 — 24. cikk). A Nyilatkozat legutolsé cikkében
kimondjak az azt aldir6 allamok, hogy a dokumentum egyetlen része sem értelmezhetd ugy,
hogy az barmi vagy barki szamara alapul szolgalhatna az emberi jogokkal és az alapvetd

szabadsagjogokkal ellentétes cselekvésre (25. cikk).

2.4.2. Nemzetkozi nyilatkozat a humangenetikai adatokrol

2003-ban fogadta el az UNESCO az emberbdl kinyert genetikai adatok védelmérdl
sz010 nyilatkozatat, felismerve a humangenetikai adatok érzékeny voltat, azt a tényt, hogy egy
személybdl kinyert genetikai adatbol nemcsak az érintett személy, hanem az & kozeli
hozzatartozoi egészségi allapotarol, lehetséges és varhato betegségeirdl, rendellenességeirdl is
informaciokat lehet szerezni.

Jelen Nyilatkozat az Altalanos rendelkezésekben akként hatarozza meg a dokumentum
céljat, mint egy olyan jogalkotasi keret az allamok szamara, amely Osszhangban all az
egyenléség, az igazsagossag €s a szolidaritas kovetelményével, figyelembe véve a gondolat-, a
sz6las- és a kutatas szabadsagat, tiszteletben tartja az emberi méltosagot, az emberi jogokat és
az alapvetd szabadsagjogokat és mindezt szem el6tt tartva ad irdnymutatast a humangenetikai
adatokkal torténd eljarasok folyamataihoz, melynek minden esetben 6sszhangban kell allnia a
nemzetkdzi emberi jogokkal (1. cikk (a) — (b)). A nemzetkdzi emberi jogokkal vald 6sszhang
hangsulyozasara annak érdekében kellett sort keriteni, hogy az allamok tudjak, hogy nincs
lehetdségilik nemzeti szinten nem olyan mérvii emberi jogi katalogust figyelembe venni, mint

ahogyan azt a nemzetkozi jog meghatdrozza. A Nyilatkozat a szabalyozasi hataskorébe rendel
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minden olyan huméngenetikai adaton®®!, human proteomikus adaton'® és bioldgiai mintan®3

torténd eljarast, mint a gyujtés, feldolgozas, haszndlat és tarolés, kivéve a bliniigyi esetek
felderitésekori mintavételeket és a sziil6ség megallapitasara vonatkozo eljarasokat (1. cikk (c)).

Még mindig az Altalanos rendelkezések részben a dokumentum akként hatirozza meg
a személyi identitast, mint egy olyan komplex nevelési, kornyezeti és személyes tényezokbol
allo folyamatot, amelyet nem szabad csupan a genetikai jellemzOkre determinélni és amely
magaba foglalja a masokhoz vald tarsadalmi, érzelmi, szellemi és kulturalis koteléket is (3.
cikk). Kimondja jelen nyilatkozat a humangenetikai adatok kiilonleges helyzetét, mivel abbol
elore jelezhetd egy egyén genetikai hajlama, tovabba az adat és az a tudas, amit hordoz nemcsak
az egyénre, de a csalddjara is kihatassal van, ezzel 0sszefliggésben a mintavételkor még nem
sejthetd informdaciot is hordozhat magaban az adat, amely mind az egyének, mind a csoportok
szamara kulturélis jelentdséggel birhat (4. cikk). A huméngenetikai adatok ennyire szenzitiv
volta miatt hatdrozza meg a dokumentum azt is, hogy a mintdkat milyen célokra szabad
igazsagiligyi orvostani és jogi eljarasok, valamint a szokasos egyéb kategdria, ami még
Osszhangban 4ll a nemzetk6zi emberi jogi katalogussal (5. cikk). Fontos, hogy a
humangenetikai adatokra vonatkozé eljarasok etikusan zajljanak, 6nallé multidiszciplinaris
etikai bizottsagok keretén beliill keriiljon sor a dontések meghozataldra (6. cikk). A
stigmatizacio €s a diszkrimindciod tilalmara hivja fel a Nyilatkozat a figyelmet akként, hogy
kijelenti, hogy mind a kutatdsokra, mind pedig a kutatdsok eredményeinek értelmezésére
kiilonos gondot kell forditani, és nem lehet hagyni, hogy az igy nyert informacidkat barki is az
egyén vagy a csoport ellen genetikai adottsdgokon alapuldé megkiilonboztetés vagy
megbélyegzés céljara hasznalja fel (7. cikk).

A Nyilatkozat kiilon részben targyalja a mintak gytijtését, a feldolgozast, az adattarolast,
valamint a felhasznalast is. A mintak gy(jtésével kapcsolatban kiemeli a dokumentum a

beleegyezés fontossagat. Az €rintett személy beleegyezésének eldzetes, szabad, tdjékozott és

131 Humangenetikai adat: az egyén ordkletes tulajdonsdgaira vonatkozd olyan informécio,
amely a nukleinsavak elemzése altal vagy mas tudoményos eljaras segitségével nyerhetd.
[Nemzetko6zi nyilatkozat a humangenetikai adatokrol (2. cikk (i)]

152 Human proteomikus adat: az egyén proteinjeire vonatkozé informacio, ideértve ezek
megnyilvanulasat, modosulasat és interakcidjat. [Nemzetkozi nyilatkozat a humangenetikai
adatokrol 2. cikk (ii)]

183 Biolégiai minta: minden olyan bioldgiai anyagot tartalmazé minta (példaul vér, bdr,
csontsejt vagy vérplazma), amelyben nukleinsavak taldlhatok és amely hordozza az emberre
jellemzo genetikai sajatossagokat. [Nemzetkdzi nyilatkozat a humangenetikai adatokrol 2. cikk

(iv)]
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kifejezett akaratnyilvanitasanak kell lennie, mely nyomds okbol ugyan, de korlatozhato
jogszabalyi keretek kozott (8. cikk (a)). Beleegyezésre képtelen személy esetében mindenkor a
beleegyezésre képtelen legfobb érdeke szerint sziikséges eljarni (8. cikk (b)). Méghozza ugy,
hogy a beleegyezésre képtelen személyt a lehetd legtovabb be kell vonni az 6t érinté dontési
folyamatba (8. cikk (c)). Utobbi személyeken, legyen sz6 kiskortrél vagy feln6tt beleegyezésre
képtelen személyrdl csak abban az esetben hajthatd végre genetikai sziirdvizsgalat, ha a szilirés
a személy legfobb érdeke okan torténne és mind a vizsgalat eredményének, mind pedig a
vizsgalat elmaraddsanak egészségiigyi kovetkezményei lennének (8.cikk (d)). Az
adatgyljtéshez adott beleegyezését a személy visszavonhatja mindaddig, amig a kinyert adatok
Osszekapcsolhatok a személlyel, a beleegyezés visszavonasa esetén semmilyen hatrany vagy
blintetés nem érheti az érintett személyt (9. cikk (a)). A beleegyezés visszavonasa esetén is
megengedi a Nyilatkozat a biologiai mintdk hasznalatat abban az esetben, amennyiben azok
helyrehozhatatlanul nem kapcsolhatok Ossze a beleegyezését visszavont személlyel (9. cikk
(b)).

A mintat szolgaltatd személy a tajékoztatasat kovetden donthet ugy, hogy szeretné
megismerni a mintaibol nyert informéciokat, de donthet tigy is, hogy nem kivanja tudni a feltart
adatokat, ezen jog kiterjeszthetd az érintett hozzétartozdira is a dokumentum értelmében (10.
cikk). A genetikai szlirés elvégzése el6tt az érintett személyt genetikai tanacsadasban kell
részesiteni, amely nem lehet iranyitott, tovabba az érintett személy legfobb érdekeivel
Osszhangban sziikséges allnia, valamint kulturalisan is megfeleldnek kell lennie (11. cikk). A
mintdk in-vivo és post-mortem gytijtésére is lehetdség van, de csak és kizardlag jogszabalyi
keretek k6zott meghatarozott esetek ugy, mint apasagi teszt vagy bilinligyi igazsagiigyi szakértoi
vizsgalat, peres eljaras (12. cikk).

Az adatfeldolgozas kapcsan biztositani sziikséges, hogy a sajat adataihoz mindenki
hozzaférhessen. Két esetben lehet ettél a foszabalytdl eltekinteni, az elsd, amikor adat
helyrehozhatatlanul elveszitette a kapcsolodasat az érintett személlyel, a masik eset pedig
amikor az adott orszag kdzbiztonsagi, kozegészségiigyi, illetve nemzetbiztonsagi érdekei miatt
korlatozott a hozzaférés (13. cikk). Az adatok feldolgozasa kapcsdn az éallamoknak a
szabalyozasuk meghozatalkor kiilonods figyelmet kell forditaniuk a maganélet védelmére és a
genetikai adatoknak a személyhez kapcsoltsdganak titkossagara (14. cikk (a)). Utdbbiakat nem
lehet felfedni harmadik személyek részére, vagyis munkaadok, biztositod tarsasagok, oktatasi
intézmények és a csaladd részére, kivéve kozérdekbdl illetve, ha abba az egyén kifejezetten
hozzajarul (14. cikk (b)). Eppen ezért a humangenetikai kutatas céljabol gytijtott adatokat

fészabaly szerint nem szabad az érintett személyekhez kapcsolni és ehhez a sziikséges
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ovintézkedéseket is sziikséges megtenni (14. cikk (c)), azonban ez alol kivételt képez az az eset,
ha a kutatas sziikségessé teszi és minden biztositott ahhoz, hogy az adatok titkosak maradjanak
¢s azok illetéktelenek kezébe ne keriiljenek (14. cikk (d)). Meghatarozza a Nyilatkozat a célhoz
kotottséget oly moédon, hogy nemcsak az adatgyiijtést rendeli célhoz kotni, hanem az adatnak
az érintett személyhez kapcsoltsagat is, ez az allapot csak is az adat gyiijtéséhez meghatarozott
cél bekovetkeztéig maradhat fenn (14. cikk (e)). A begyiijtott mintdk feldolgozasaért felelds
személyeknek és szerveknek meg kell tenniiik mindent az adatok és mintdk pontossagéanak,
megbizhatosaganak, mindségének €s biztonsaganak érdekében (15. cikk).

Az adatok felhasznaldsa csak és kizarolag azokra az eldre meghatarozott célokra
lehetséges, amelyekbe az érintett személyek eldzetesen tajékozott beleegyezésiiket adtak.
Abban az esetben hasznalhatoak fel az adatok eltérd célokra, ha ahhoz az érintett személytdl
megkapjak a beleegyezését, vagy ha arra fontos kozérdekbdl sziikséges sort keriteni (16. cikk).
Abban az esetben keriilhet sor a fent targyalt 5. cikktdl eltérd célokra gytijtott és tarolt bioldgiai
mintak huméngenetikai adatokka torténd konvertalasara, ha ezekbe a személy elézetes, szabad,
tajékozott ¢s kifejezett beleegyezését adja (17. cikk). Az allamok egymas kozott biztositani
hivatottak a biologiai mintak és a huméangenetikai adatok szabad aramldsat a megfeleld védelem
mellett (18. cikk (a)). Az allamoknak meg kell tenniiik a sziikséges intézkedéseket az ezen
témaval 6sszefliggésben keletkezd tudomanyos ismeretek nemzetkdzi szinti terjesztéséhez (18.
(b) cikk), valamint a tudomanyos életben résztvevd kutatoknak torekedniiik kell az egymas
tiszteletén alapuld egytittmitkodésre és a kutatasi eredményeik idében torténd kozzétételére is
(18. cikk (c)). Az orvosi és tudomanyos kutatds céljabol Osszegylijtott adatokbol szarmazéd
eldnyoket az orszdgoknak meg kellene egymas kozott osztaniuk, mind orvosi elltés,
egeészseégligyi ellatas vagy akar gyogyszerekhez juttatds forméjaban (19. cikk).

Az adattarolassal Osszefiiggésben a Nyilatkozat ajanlast fogalmaz meg az allamok
szamara, létrehozhatnak egy olyan fliggetlen szervezetet, amely az Osszegytijtott mintdk és a
feldolgozott adatok ellendrzésére és az eljarasok keretrendszerének igazgatasara szolgal (20.
cikk). Az adatok védelme érdekében meg kell semmisiteni azokat a mintdkat €s a hozzajuk
tartoz6 adatokat, amelyek biintetdeljaras keretében lettek begytlijtve, azonban azokra a
tovabbiakban mar nincs sziikség, ugyanigy az egyéb igazsagiigyi és polgari jogi eljarasok
esetében is (21. cikk). A Nyilatkozat ismét kimondja azt, hogy a begyiijtott mintdk az abbol
levont kovetkeztetések, az adatok Osszekapcsolasdhoz kifejezett beleegyezésre van sziikség
(22. cikk).

A Nyilatkozat elveinek megvalosulasaval kapcsolatban kimondja a dokumentum, hogy

az allamoknak torekedniiik kell a jogi intézkedések elfogadédséara, valamint az oktatas és a
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képzés tamogatasara ezen a teriileten is, tovabba a nemzetkdzi egyiittmiikdésre (23. cikk). Az
allamok feladatava teszi az oktatas minden szinten torténd tdmogatasat, a tdjékoztatast és az
ismeretterjesztd programok szervezését a dokumentum témajaval kapcsolatban (24. cikk).
Mind a Nemzetkozi Bioetikai Bizottsagnak, mind pedig a Kormanykdézi Bioetikai Bizottsagnak
kiemelt szerepet szan a Nyilatkozat végrehajtasaban (25. cikk), valamint az UNESCO
feladatava teszi azt is, hogy megtegyen minden sziikséges 1épést az élettudoméanyok eldre
haladéasaval kapcsolatban (26. cikk). Ahogyan az el6z6 UNESCO Nyilatkozat, ugy jelen
dokumentum zaromondata is ugyanaz, még pedig az, hogy a Nyilatkozat egyetlen egy része
sem ¢értelmezhetd ugy, hogy az barki szaméra is az emberi jogokkal, az alapvetd

szabadsagjogokkal vagy az emberi méltosaggal ellentétes cselekedetekhez vezessen (27. Cikk).

2.4.3. Bioetika és az emberi jogok egyetemes nyilatkozata

2005 oktoberében elfogadta a Bioetika és az emberi jogok egyetemes nyilatkozatat*>*
(a tovabbiakban ebben a részben a Nyilatkozat), abbol a célbdl, hogy a vildg valamennyi
allamanak jogalkotasi keretiil szolgaljon a bioetika teriiletén megalkotand6 torvényeikhez. Az
ezt a Nyilatkozatot egyhangilag megszavazo allamok az emberi jogok szintjére emelték a
bioetika normarendszerét, igaz, maga a nyilatkozat nem tartalmaz koételezd érvényili
rendelkezéseket. A Nyilatkozat alkotasi folyamata az azt megszavazo orszagok konszenzusan
alapult, az eldzetes konzultacios eljaras soran kidertilt, hogy az orszagok tobbsége az emberi
méltosag védelmét tartja az egyik legfontosabb alappillérnek. !>

Maga a Nyilatkozat miutan megfogalmazta mindazon egyezményeket ¢és
nyilatkozatokat, amelyeket figyelmembe vett jelen nyilatkozat meghozatalakor a Nyilatkozat
hatalyara tér ki, amibdl megallapithato, hogy a korabbi tervezetekkel ellentétben (amikor még
az allatok, valamint a kornyezet etikdjara is szerettek volna kitérni) jelen dokumentum az
emberen alkalmazott orvoslasra és az élettudomanyokra terjed ki, illetve ezek technologiai,
etikai, tarsadalmi, jogi és kornyezeti aspektusaival (1. cikk 1.). A Nyilatkozat azon tilmenden,
hogy kiemeli cimzettjeként az allamokat, meghatarozza azt is, hogy alapul szolgalhat egyének,
csoportok, de akar testiiletek dontéseihez vagy azok gyakorldsédhoz is (1. cikk 2.). A Nyilatkozat
célkitlizéseit is az eldbb leirtakkal kapcsolatban fogalmaztak meg, kiemelve tovabba az emberi

méltosag védelmét, a tudomanyos kutatds szabadsagat, a multidiszciplindris és pluralista

154 http://publications.ceu.edu/sites/default/files/publications/hungarian-translation-final.pdf

(letoltés ideje: 2020. 09. 01.)
155 SANDOR (2006) i.m. 22. 0.
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parbeszéd fontossagat, a kifejlesztett elonyokhoz jutds gyorsasagat, valamint a jovo
generacionak védelmét és a bioldgiai sokféleség szem elott tartasat is, mint az emberiség kozos
érdekét is (2. cikk).

A legelso6 elv, amit a Nyilatkozat tartalmaz, az az emberi méltosag és az emberi jogok,
amik esetében nemcsak a teljes mértékli tiszteletben tartast irja eld, de azt is, hogy
hangsulyozza, hogy az egyén érdeke és joléte els6bbséget kell, hogy élvezzen a tudomany és a
tarsadalom kizardlagos érdekével szemben (3. cikk). Ezt kovetden az elonydk és a hatranyok
rendszerére tér ki a dokumentum, pontosabban arra, hogy a betegeket, valamint a kutatasban
résztvevo személyeket a lehetd legnagyobb eldnyhoz kell juttatni, mikozben szamukra a lehetd
legkisebbre kell csokkenteni az Oket érhetd hatranyos kovetkezményeket (4. cikk). Majd az
egyének dontési autonomidajanak tiszteletben tartasarol és az autondomiajuk gyakorlasara
képtelen személyeket érintd kiilonleges intézkedések fontossarol esik szo a nyilatkozatban (5.
cikk).

Amit Sandor Judit szerint a legtobbet vitatott és a tervezetekben folyamatosan valtozo
rész kovet, a beavatkozdsba, illetve a kutatdsban valé részvételbe vald beleegyezés. Eszerint
kizarolag olyan beleegyezés esetén lehet barmely megel6zd, diagnosztikus vagy terapias
beavatkozast elvégezni egy személyen, ha abba a beteg elézetesen, szabadon, tajékozottan, a
megfeleld informaciok birtokdban egyezett bele. Tovabba, kifejezettnek kell lennie a
beleegyezésnek ¢€s barmikor szabadon, a személyre hatranyos kovetkezmények nélkiil
visszavonhatonak. Ahogyan beavatkozas, iigy tudomanyos kutatas is csak és kizarolag az elébb
leirt feltételeknek megfeleld beleegyezés megléte mellett kezdhetd meg az érintett bevonasaval,
azzal, hogy a szdmdra adott informécionak érthetdnek kell lennie €s tartalmaznia kell a
beleegyezés visszavondsanak kovetkezményeit is. Kiemeli a nyilatkozat, hogy a beleegyezés
visszavondsanak tudomdanyos kutatisban torténd részvétel esetén is  hatranyos
kovetkezményektdl mentesnek kell lennie, azonban engedi kivétel megfogalmazasat ez esetben
a dokumentum, de kizarolag az adott allam 4altal elfogadott etikai €s jogi normakkal
Osszhangban Osszefliggét. Tartalmaz egy specidlis esetet is a Nyilatkozat, azt, amikor egy
kozOsség vagy egy csoport bevonasaval keriil sor a tudomanyos kutatasra, ez esetben nemcsak
az egyes személyektdl sziikséges a beleegyezés, hanem a kdzosség vagy csoport vezetdjétol
vagy jogi képvisel6jétdl is (6. cikk).

Kiilon cikkben targyalja a Nyilatkozat a beleegyezésre képtelen személyek védelmeét,

akik specialis védelmet kell, hogy ¢€lvezzenek, igy meg kell probalni a személyt a lehetd

16 SANDOR (2006) i.m. 26. 0.
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legnagyobb mértékben bevonni a dontési folyamatba, azzal, hogy ezeken a személyeken csak
abban az esetben végezhetd kutatds, ha az a kozvetlen egészségiigyi érdekét szolgalja, 6
mindekdzben a lehetd legkisebb veszélynek van kitéve és nem végezhetd ugyanazon kutatés
mas, beleegyezésre képes személyen (7. cikk). Ezt kovetéen a Nyilatkozat az emberi
sebezhetoség és a személyes integritds tiszteletben tartasat tizi ki célul, vagyis, hogy utobbiakat
figyelembe sziikséges venni a tudomanyos ismeretek, az orvosi gyakorlatok és az ezekkel
kapcsolatos technolégidk alkalmazasa soran. Kijelenti a dokumentum tovabba, hogy védeni
kell a kiilonosen sebezhetd személyeket és csoportokat (8. cikk), hogy kik minésiilnek ennek
arra a Nyilatkozat nem ad valaszt, azonban Sandor Judit szerint adott kezelés, illetve kutatas
szempontjabol sziikséges vizsgalni, hogy ki mindsiil kiilondsen sériilékenynek, ami nemcsak
kezelésenként, de orszdgonként is valtozhat, igy az egyes személyeken tilmenden, lehetnek
akar az id6sek csoportja, a ndk, az etnikai kisebbséghez tartozok vagy akar a ritka betegségben
szenveddk is. >’

A Nyilatkozat tovabbi elve a maganélethez és a titoktartishoz valo jog, ami
megkoveteli, hogy a személyrdl 6sszegyljtott adatokat mas célra, mint amire gytjtotték és
amire beleegyezését adta az egyén, lehetdség szerint ne hasznaljak, valamint azt ne hozzak
nyilvanossagra (9. cikk). Ezt kovetden az egyenldség, az igazsagossdag és a méltanyossag
mesterharmasara tér ki a dokumentum, ugy, hogy kimondja miutdin minden ember
méltosagaban (itt ugyancsak emlitésre keriil a Nyilatkozat legfontosabb alappillére az emberi
méltosag) €s jogaiban egyenld, ezért sziikkséges mindenkit igazsdgosan és méltanyosan kezelni
(10. cikK). 4 diszkrimindcio és a stigmatizacio tilalma koveti ezeket, ami kimondja, hogy se
személyt, sem pedig csoportot nem szabad diszkrimindlni vagy megbélyegezni emberi
méltosaguk, emberi jogaik ¢és alapvetd szabadsagjogaik tekintetében sem (11. cikk). A
kulturdlis sokféleség és pluralizmus fontossagat is hangsulyozza a Nyilatkozat, azonban olyan
moddon, hogy ezt az elvet nem lehet sem az emberi méltdsag, sem az emberi jogok, sem pedig
a Nyilatkozatban megfogalmazott egyeb elvek korlatozasara vagy sérelmére felhasznalni (12.
cikk).

Kiemeli a dokumentum mindezeket kovetden az emberek kozotti szolidaritas és az erre
iranyuld nemzetkozi egylittmiikodés tdmogatasat is (13. cikk). Tovabba a tdrsadalmi felelésség
vallalast is (14. cikk), melyet a foként a latin-amerikai orszagok szorgalmaztak beemelni a

Nyilatkozatba®8, ez esetben a dokumentum mér tal mutat a bioetika hagyomanyos targykorein

157 SANDOR (2008) i.m. 27-28. 0.
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¢s olyan célokra tér ki a legmagasabb szintli egészséghez vald jogon beliil, mint az egészségiigyi
¢s alapvetd gyogyszerellatdshoz, a megfeleld taplalékhoz és vizhez valdé hozzaférés, az
¢letkoriilmények és a kornyezet fejlesztése, az emberek marginalizdldsanak megsziintetése,
valamint a szegénység ¢és az irastudatlansag csokkentésének az eldmozditasa. Ennek
megfogalmazasa azért kivaltképp fontos, mert egy szegénységben €16 személy konnyebben
kaphato ellatasért vagy gyogyszerért cserébe barmilyen tudomanyos kutatdsban vald
részvételre, ahogy az irdstudatlan embert is kdnnyt olyan tajékoztatdsban részesiteni, amit nem
biztos, hogy valoban minden részletre kiterjedéen megért.

Az ezt kovetd elv az elonyok megosztasaval foglalkozik, azzal, hogy a kutatasbol
szarmazo6 elényoket meg kell osztani a tarsadalom egészével és a nemzetek kozosségével,
kiilonos tekintettel a fejlodo orszagokra. Ez esetben a Nyilatkozat példalozo jelleggel felsorolja,
hogy mi értelmezhetd az eldny forméjaként, ilyen lehet az elismerés a kutatadsban részt vett
személyek részére, hozzaférés biztositdsa a mindségi egészségiigyi ellatashoz, diagnosztikai
vagy terapias eszkozokkel valo ellatas, egészségligyi szolgaltatdsok tdmogatasa, hozzaférés
tudomanyos és technoldgiai ismeretekhez, a kutatasi céli kapacitasfejlesztés, valamint egyéb,
a dokumentumban megjelent elvekkel 6sszhangban 1évo elényok. Ugyanakkor kiemeli azt is a
cikk, hogy ezek az eldnyok nem Osztondzhetik az egyént a kutatasban valo részvételben (15.
cikk). Kiemeli a Nyilatkozat a jovd generdcioinak a védelmét is, méghozza oly modon, hogy
kimondja, hogy figyelmet kell szentelni az élettudomanyok jovO generaciokra és azok genetikai
felépitésére tett hatasara is (16. cikk). Ezt a kornyezet, a bioszféra és a bioldgiai sokféleség
védelme koveti, amivel kapcsolatban kitér az emberi lények és mas életformak kozotti
kolcsonhatés, a biolodgiai és a genetikai er6forrasokhoz valo hozzaférés és azok alkalmazasanak,
a hagyomanyos tudas tiszteletének €s az emberek szerepének a fontossagara (17. cikk).

Az elvek felsorolasat kovetden a Nyilatkozat az elvek alkalmazéasarol szol, arrol, hogy
a dontéshozatalba be kell vonni az érintett személyeket, a szakértOket és magat a tarsadalmat is
(18. cikk), valamint olyan fliggetlen etikai bizottsagokat kell 1étrehozni, amelyek nemzeti
szinten segitik a tarsadalmat a bioetikaval 6sszefiiggd kérdések megvalaszoldsaval €s ajanlasok
megfogalmazaséaval (19. cikk). Kimondja a dokumentum tovabba a kockazatbecslés- és kezelés
segitését is (20. cikk), valamint azt is, hogy transznaciondlis szinten Ossze kell fogni az
egyszerre tobb allamot érint6 kutatasokat — melyeket meg kell feleltetni mind a helyi, mind
pedig a nemzetkozi etikai és jogi szabalyoknak -, valamint kiemeli a bioterrorizmus, a szervek,
szovetek, mintak, genetikai forrdsok ¢és genetikdval kapcsolatos anyagok tiltott
kereskedelmével kapcsolatban az allamok intézkedésének sziikségességét is (21. cikk).

Mindezzel sszefiiggésben eldirja az dllamok szdmara az intézkedést (22. cikk) és a bioetikai
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oktatas bevezetését is (23. cikk), tovabba a nemzetkdzi egyiittmiikodés fontossagat (24. cikk).
A Nyilatkozat az UNESCO szamara is megfogalmaz egyfajta utan kovetési kotelezettséget (25.
cikk). Valamint, a Nyilatkozat zarasaként kimondja, hogy az alapelveket egymast kiegészitve,
a koriilményeknek megfeleld kontextusban sziikséges figyelembe venni (26. cikk), a
»Nyilatkozatban szerepld alapelvek onmagukban altaldban nem alkalmasak etikai vitak
eldontésére, hiszen legtobb esetben éppen az okozza az etikai dilemmat, hogy egyszerre tobb
elvet kell egyiittesen egymadsra vonatkoztatva értelmezni. Az is gyakori, hogy egyes elvek
egymassal is Osszeiitkdzésbe keriilnek.”*® Példanak okaért, ha egy gyogyithatatlan beteg azt
kéri, hogy emberhez méltéan halhasson meg, ezért segitsék a haldlba ezzel megsziintetve
fajdalmait, ez esetben litkdzhet egymassal az emberi méltoésag, az autondomia, a beleegyezés, de
akar az eldnydk €s hatranyok is (hiszen gyogymod nem alla rendelkezésére). Azt is kimondja a
Nyilatkozat, hogy a megfogalmazott elvek csak és kizarolag térvényben megszabott modon és
tovabbi feltételek teljesiilése esetén keriilhetnek korlatozasra (27. cikk), és még egyszer
megerdsitve az emberi méltdsag, az emberi jogok és az alapvetd szabadsagjogok fontossagat,
eldirja az ezekkel ellentétes magatartas tilalmat (28. cikk).

Ahogyan a fentiekbdl kitlinik, a Nyilatkozatbdl hianyzik a klonozas tilalmérol szo616
rendelkezés, a kihagyds oka nem véletlen, indoka, hogy 2005-ben az ENSZ Hatos Bizottsaga

elfogadta Az emberi kionozdas betiltasarol szolo nemzetkozi deklardciot.

2.5. A gének ¢és a kiilonb6z6 magatartasmintak
2.5.1. Az intelligencia genetikai 6rokolhetésége

Joe Tsien olyan gént iiltetett be egérbe, amely a kivalo memoriaért felelds, annak
érdekében, hogy megtaldlja az intelligencidért vagy legalabbis a memoriaért felelés gént, de
kisérletei azon kiviil, hogy rendkiviil j6 memoriaval rendelkezd egereket hoztak létre, egyeldre
mas eredménnyel nem szolgaltak, miutan kideriilt, hogy az emlékezetért nem egy gén, hanem
gének kdlcsonhatasanak az eredménye felelos.

Charles Murray és Richard Hernstein 1994-ben kiadta a The Bell Curve (- A
haranggorbe) cimii konyvét, amelyben azt allitotta, hogy az intelligencia 6rokdlhetd, tette
mindezt adatbazisokbdl szedett statisztikdkra hivatkozassal. Szerintiik az intelligenciat 60-70
szdzalékban a genetikailag 6roklott adottsagok hatarozzak meg, a fennmarado 30-40 szézalék

fligg a kornyezeti tényezoktol ugy, mint a csalad, az oktatas vagy a taplalkozas. A szerzok ebbdl
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kifolyolag tigy gondoltak, hogy az afroamerikaiak ezért ,,egy szorasnyival gyengébb eredményt
érnek el az intelligenciateszteken, mint a fehérek.” A szerzOpdaros azt is kiemeli, hogy éppen
ezért a legintelligensebb emberek fognak az életben a legtobb eldnyhoz is jutni. A mi kritikusai
szerint nemcsak megbotrankoztatéak a konyv allitasai, hanem egy ujabb fejezetet is jelentenek

a rasszizmus politikai gazdasagtandban.

2.5.2. Bilinozés

A XIX. szédzad végén Cesare Lombroso olasz orvos kidolgozta azon elméletét, miszerint
a blin6z6i mivolt leolvashatd a személy kiilsé jegyeirdl, ,,ugy vélte, hogy a ,,bin6z6-tipus”
valojaban az emberi evolicio egy korabbi fazisanak atavisztikus tovabbélése.”*6® Ugy vélte,
hogy a blinoz6t jellemzo tulajdonsag a széles homlok és a kicsi fej, elmélete azonban annyira
tudomanytalannak bizonyult, hogy nézeteit a késdbbiekben elvetették. Ugyanakkor, nem
mondhatjuk azt, hogy a blindzésben nem jatszana szerepet a genetika, hogy nincs 0sszefliggés
az agresszio és a gének kozott.

Az 1980-as években kutatok kideritették egy olyan holland csaladrol, akik rendszeresen
kovettek el erdszakos cselekményeket, hogy egy hibas gén kovetkeztében a szervezetiik nem
termel megfelel6 mennyiségben monoamino-oxidaz nevii enzimet, aminek a hianya kivételesen
erészakos viselkedést eredményez.®* 1993-ban az Amerikai Egyesiilt Allamokban az Orszagos
Egészségiigyi Intézet (- NIH) finanszirozasdban megrendezésre keriilt A kutatds szandéka és
fontossaga a genetika és a bindz6 magatartas vonatkozasaban ciml konferencia, ami elejét
véve a kritikiknak kiilon szekciot szentelt az eugenikai mozgalom torténetének.®? Richard
Wrangham 1996-ban megjelentette a Demonic Males (- Démonikus férfiak) cimii konyvét,
amelyben leirta, hogy a himnemil csimpanzok szervezetten tamadjak a territoriumukra
beszabadult mas himnemii csimpanz csapatokat. Bar valdsziniisithetd, hogy a blingzésnek koze
lehet a genetikai allomanyhoz, jobban mondva a genetikai allomadny zavardhoz, az arra
vonatkozd kutatdsokat elnyomja az eugenika borzalmainak az arnyéka €s a rasszizmus
gondolata. Ugyanakkor, ha kideritenék a kutatok, hogy valoban kapcsolat all fenn a blin6zés és
a genetika kozott, a megbélyegzés helyett, akar a személyek segitését is célul tlizhetnék ki,
gyogyszerek vagy egyéb, humanus és az emberi jogokat szem el6tt tartd eljaras mellett. Utdbbit

azért fontos kiemelni €s azért kezelendd etikai és jogi szempontbdl is a téma, mert nem egyszer
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lattuk mar a térténelem soran, hogy devidnsnak mindsitettek bizonyos emberi magatartasokat,
amelyeket aztan szerettek volna gyogyszerek segitségével rendbe tenni. Ahogyan azt
igyekeztek az Egyesiilt Kirdlysagban az 1950-es évek elején Alan Turing brit matematikus, a
modern szamitogép-tudomany egyik atyjaval is tenni, aki homoszexualitdsa miatt valaszthatott
— mely akkor az Egyesiilt Kirdlysagban blincselekménynek szamitott -, hogy vagy bortonbe
megy vagy hormonkezelést kap, mely esetben Turing utébbit valasztotta. Otvendt évvel a haldla
utan a brit miniszterelndk tarsadalmi nyomaésra nemcsak bocsanatot kért azért a visszataszitd
banasmodért, amelyben Turing részesitették, de méltatta kodfejtoi tevékenységét is, melyet a

I1. vildghaboru alatt a brit kormanynak végzett.

2.5.3. Szexualitas

1974-ben Eleanor Maccoby ¢és Carol Jacklin a Psychology of Sex Differences (- A
nemek kozotti kiilonbségek pszicholdgidja) cimii konyviikben Osszefoglaltak tobb évtized
kutatasi eredményeit, mellyel azt kivantak bizonyitani, hogy a férfiak és ndk a lathato biologiai
jegyeken kiviil is kiillonboznek egymastol, ugy mint a nyelvi képességek, a vizualisérzékelés
vagy éppen az agresszi0 terén, ugyanakkor arra is bizonyossagot nyertek, hogy néhany
dologban (mint példaul az intelligencia, a tarsasdgkedvelés, a befolydsolhatdsdg) nem
bizonyithat6 a kiilonbozéség. 1%

A homoszexualitas génjének kutatasaval sokan sokféleképpen foglalkoztak, gondolok
itt példanak okaért Dean Hamerre (a NIH kutatdja), aki kapcsolatot vélt felfedezni az X-
kromoszoma egy meghatarozott szakasza és a homoszexualitds kozott vagy azokra a
kutatasokra, amelyek kimutattdk, hogy szamos allatfajnal fenn all, és minden bizonnyal az
ember esetében is, hogy mar sziiletés elott elddl a hetero- vagy homoszexualitas akképpen,
hogy mennyi nemi hormon jut az agyvelSbe.'®* Fukuyama elképzelésébdl kiindulva feltehetjiik
a kérdést, hogy vajon hogyan véltozna a homoszexualisok megitélése, ha ,ellenszert”
talalndnak ezen szexualitasi mdéddal szemben: ,, Tételezziik fel, hogy husz év mulva tisztdban
lesziink a homoszexualitas genetikai hatterével, és tudni fogjuk, hogy miképpen csokkenthetd
jelentdsen a meleg gyermekek sziiletésének valoszintisége. Ehhez nem lesz sziikség okvetleniil
génsebészeti beavatkozasra; elegendd lesz, ha az anya olyan tablettdkat szed, amelyek
megfeleld szinten tartjak a tesztoszteron mennyiségét a méhben, és ezaltal a kivanatos, tehat

maszkulin irdnyba alakitjdk a magzat agyanak fejlodését. Tételezziik fel tovabba, hogy az
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eljaras olcso, hatékony, nem jar kiilonosebb mellékhatasokkal, és bizalmasan felirhatdé a
négyogyaszati rendeldben. Tegylik fel azt is, hogy a tarsadalom addigra teljesen toleranssa
valik a homoszexualisokkal szemben. Vajon hany varandés anya dont majd a tabletta szedése
mellett? [...] Kérdés, milyen hatast gyakorol majd ez a melegek helyzetére [...] Nem lesznek-
e a privat eugenika e forméja kovetkeztében még inkabb kirekesztettek, illetve diszkriminaciod

aldozatai, mint korabban?”"16°

2.5.4. Figyelemzavar

A figyelemzavart (- Attention Deficit Disorder — ADD) el6szor 1980-ban
diagnosztizaltak, melyre szinte azonnal ki is fejlesztették a hatdsos Ritalin nevii gyogyszert,
ami miutan metil-fenidat, kozeli rokonsagban all a metamfetaminnal, vagyis a speed nevii
1960-as években elterjedt kabitdszerrel. Lawrence Diller orvos szerint minek utdn a Ritalin
annyi probléman segit, ezért egyre tobb gyermeki viselkedési zavart probalnak meg
beletomoriteni az orvosok az ADD diagndzisaba. Teszik mindezt mar csak annak okén is, hogy
maga a Ritalin barkinek javitja a teljesitményét, tehat nem kell figyelemzavarban szenvedni
azért, hogy a gyogyszer altal teljesitményjavulas legyen elérhetd. A figyelemzavaros emberek
két csoportja kiilonboztethetd meg, az egyik csoportba tartoznak azok, akiknek valdban
valamilyen biologiai tényezd all a viselkedészavaruk hatterében, de a masik csoportba
sorolhatoak azok az emberek, akiknél ilyen bioldgiai indok nem all fent, ,.éppen ezért az ilyen
embereket betegnek mindsiteni annyi, mint elmosni a hatart a terdpia és az egészségesek
egyfajta doppingolasa kozott.”1%® Nem véletlen, hogy a Ritalin nagy népszeriiségnek drvendett
az Amerikai Egyesiilt Allamokban a kozépiskolai és a felséfoku tanulmanyaikat végzé diakok
¢s az otthon a gyerek adagjait dézsmalo csalddanyéak korében.

A figyelemzavart, mint tényezdt azért volt fontos bemutatni ebben a részben, mert altala
lathatova valik, hogy az emberek — abban az esetben is, ha egyébként nem szenvednek ettdl a
kortol - hogyan cselekszenek abban az esetben, ha egy kis lehetdségiik is adddik a
teljesitményiik javitasara vagy fokozésara. Jelen esetben egy olyan gyodgyszer alkalmazéasara
keriilt sor, ami csak rovid ideig noveli a koncentracios képességet, azonban hossza tavi
alkalmazasa és az adagjainak ndvelése olyan fiiggdséget eredményez, mint a kokain. Fukuyama

ezzel kapcsolatban harom érdekcsoportot kiilonboztet meg a pszichotrop gyogyszerek
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alkalmazasanak engedélyezésében az Amerikai Egyesiilt Allamokban, amelyek szerinte a
génsebészet szorgalmazasaban is meg fognak nyilvanulni:

1. Azok az egészséges emberek, akik azt szorgalmazzak, hogy minél tobb

magatartarsbeli megnyilvanulast betegségnek ismerjen el a tarsadalom és a
jogalkoto6 annak érdekében, hogy ezzel egyrészt a feleldsség atharithatova valjon az
emberrdl a betegségére masrészt, hogy igy nyerjenek maguknak a pozitiv
diszkriminacids torekvéseken keresztiil tobb lehetdséget, illetve juttatast.

2. A hatalmas gazdaségi érdekcsoportok, amelyek tamogatjak az el6z6 csoportot annak

érdekében, hogy az egyszeriibb utat valasztva ne bonyolult eljarasokat kelljen
kidolgozniuk és engedélyeztetniiik, hanem egy-egy gyogyszeren keresztiil elérjiik
céljukat.

3. Az a tarsadalom, aki az elsé érdekcsoport céljait szorgalmazza és aki kitermeli

azokat az orvosokat, illetve egészségiigyi szakembereket, akik szakvéleményiikkel
igazoljuk, hogy az a tiinetegyiittes, amit a személy a magatartasaval produkal, az
bizony olyan betegség, amirdl az az ember nem, hogy nem tehet, de egyediil nem is
képes ellene tenni, ezért sziikséges betegségnek vagy fogyatékossagnak
min&siteni.'®’

A Ritalin és tarsai kapcsan nem az ad okot aggodalomra, hogy a valdban sulyos
figyelemzavarban, illetve hiperaktivitasban szenvedd személyek egyfajta gyogyméddhoz
jutottak, hanem az amit Fukuyama ,.kozmetikai farmakologianak”®® nevez, hogy az emberek
a normalis viselkedésiiket szeretnék altala tokéletesiteni és ezaltal a tarsadalom Onkényesen
kivanatosabbnak mindsit egyes magatartaisokat mas — egyaltalan nem devians —
magatartasoknal, ezzel megteremtve Alexis de Tocqueville szavaival élve a demokracidban a
tobbség zsarnoksagat, vagyis azt, hogy ,a népszerli vélemények kiszoritjak a valodi

sokféleséget és kiilonbozdséget.” 16

2.5.6. Az isten-gén

Dean Hamer molekularis genetikus szerint részben egy genetikai tényez6 hatarozza meg
a személyek spiritualitasra és vallasossagra valo hajlamat. Azonban nem a személyes Istenhitrdl

vagy a tarsadalmi értelemben vett vallashoz valo tartozéasrol van szo, hanem arrdl, hogy az
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emberekben megtaldlhato egy olyan tulajdonsag — ,.egyfajta spiritualitasnak nevezhetd

P10 - amely nyitotta teszi 6ket a misztikus élmények atélésére. Az ezen

személyiségvonads
személyiségjeggyel rendelkez6 embereket nem lehet aszerint kategorizalni, hogy mely
orszagban ¢lnek, mely vallashoz tartoznak, milyen koruak vagy tarsadalmi osztalyba
sorolhatoak, azonban ezen vonas genetikai meghatarozottsagat ikerkutatasokkal kimutattak. A
kutatast Ausztraliaban hajtottak végre 25 000 ikerparon, mely esetben kimutathatova valt, hogy
az egypetéji ikreknél kétszer nagyobb volt a spiritualitdsi skalan valo megegyezés, mint a
kétpetéjiicknél.}™* A genetika szamara ezen eredmény nem is volt meglepd, azonban a kutatok
egy szinttel tovabb haladtak ¢és igyekeztek kapcsolatot taldlni egy ismert gén, annak polimorf
alléjei és a spiritualitas mértéke kozott — ez volt az a pont, ahol a kutatas mar kevésbé allt szilard
talajon és Venetianer Pal konyvében felhivta az olvasok figyelmét a kelld szkepszisre.l’
Felhivja a figyelmet mar csak azért is, mert ez esetben a kutatas tigy tudott elére haladni, hogy
a feltételezés birtokaban igyekeztek kivalasztani a kutatok egy olyan gént, amely jellegzetes
tobbalakusaggal birhat és amely 0Osszefliggésbe hozhaté az embereknél a spiritualitas
mértékével.

Tobb kudarc utan, talaltak egy olyan gént (VMAT2 gén), melynek a spiritualitidshoz vald
kotése nem teljesen elképzelhetetlen, tobbek kozott azért sem, mert ez felelés a monoaminok
ért, mely olyan lelkiallapotokat befolyasol, mint a boldogsag, az izgalom vagy a szomortsag
¢s amelynek szintjét nagymértékben befolyasoljdk a drogok vagy az olyan kedélyjavitd
gyogyszerek, mint a Prozac.!™ Bar a jelenlegi tuddsunk azt egyelére nem tudja meghatarozni,
hogy a fent emlitett gén hogyan befolyasolja spiritualitasra valo hajlamot, de az Venetianer
szerint kijelenthetd, hogy a spiritualitasnal szerepet jatszik egy bizonyos foku &rokletesség. 1’

Venetianer azt azonban nem tartja kijelenthetdnek, hogy csak az mar emlitett gén
polimorfizmusa felelds a spiritualitasért, szerinte olyan gének is szerepet jatszhatnak benne,

melyek ma még nem azonositottak.!”

Venetianer hangstlyozza, azt a szerintem is nagyon
fontos dolgot, hogy ha be is bizonyosodik az isten-gén megléte, abbol semmilyen kovetkeztetés
sem vonhato le a vallasok érvényességére vagy Isten 1étére vonatkozoan. Felteszi a genetikus
tovabba azt a nagyon érdekes kérdést is, hogy ,ha valoban komoly kiilonbséget okoz egy

mutacié megjelenése valamilyen észlelhetd, fenotipusban megjelend tulajdonsagban, akkor
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van-e ennek elénye vagy hatranya? Ha hatranyos, miért nem tlnik el, ha elényds, miért nem
szaporodik el és szoritja ki a korabbi format?”17®

Hamer az isten-gén fogalmanak megalakitdja elmélete alatamasztasahoz segitségiil
hivta E.O. Wilsonnak a szociobioldgia megalapitdjanak a véleményét, miszerint ,,a valldsos
érzés novelheti a csoporthoz vald tartozas érzését, (...) segitik a csoportot a 1étért vald

kiizdelemben.”,*’” ami mar jelenthet szelekcios eldnyt és feltehetden ezért jelent meg az ember

egy betegség lekiizdését, de akar az életben maradasi 6sztont is ndvelheti.

Az isten-gén 1éte egyelére egy bizonyitando feltevés, melynek bizonyithatosagara
Venetianer nem sok esélyt lat. Az azonban érdekes kérdés, hogy ha egyszer csak bizonyossagot
nyer a léte, képesek lesznek-e az emberek nem tulajdonitani neki nagy jelentdséget vagy ez is
egy olyan tulajdonsag lesz, melyet szivesen valasztananak leendd gyermekeknek a sziildk a

designer babyk koraban.
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3. A genetika jogi szabalyozasanak kezdetei

Az emberi természet tabula rasa-ja sohasem volt rasa.”1’®

(W. D. Hamilton)

A jogi szabélyozds kezdeteinél érdemes visszakanyarodni oda, ahol az eugenika
kialakuldsa résznél abbahagytuk, sajnos, a negativ eugenika eszméje nemcsak a IL
vildghaboruban okozott borzalmakat, hanem mar joval korabban, a XX. szazad elején, a jogi

szabalyozast felhasznalva is igyekezett megalkotni a tokéletesnek vélt tarsadalmat.

3.1. Az eugenika sodrasaban

1912. julius 24-én — egy évvel Galton haldla utan - rendezték meg a londoni Cecil
Hotelben az elsé Nemzetkizi Eugenikai Konferenciatt™® A konferencia résztvevéi kozott olyan
nevek talalhatok, mint Winston Churchill, Alexander Graham Bell vagy épp Leonard Darwin,
Charles Darwin fia. Az el6adasok kozott olyan témdék voltak megtalalhatoak, mint a genetikai
manipulacid segitségével torténd magassagnovelés a gyermekeknél, az epilepszia, az
alkoholizmus vagy a biindzésre valé hajlam genetikai okai. Ez a konferencia mar eldre vetitette
a késobbi intézkedéseket, hiszen két olyan eldadds is elhangzott, amely a rasszhigiéniai
torekvésekrol szolt, mig azonban a német sz6sz016 egyeldre csak az elméletet mondta el, addig
amerikai kollégaja mar a gyakorlati tapasztalatokrol szamolt be. Még hozza arrol, hogy Charles
Davenport zoologus 1910-ben Eugenikai Nyilvantartd6 Hivatalt hozott 1étre, abbdl a célbol,
hogy késobb létre tudjanak hozni olyan ,,zart kézpontokat — ,koloniakat” -, amelyekben a

»180 &g ezeknek az embereknek a

genetikailag alkalmatlanokat szandékoznak tartani
sterilizalasarol donteni. Meg sziikséges emliteni azonban azt is, hogy Davenport volt az, aki
végrehajtotta 1910-ben az elsd genetikai tanacsadést is. '8!

Kozel nyolc évvel az elsd eugenikai konferenciat kovetden 1920 tavaszan az Egyesiilt
Allamokbéli virginiai Lynchburg varosanak Epilepszidsok és Szellemi Fogyatékosok Virginiai

crer

utdan gyengeelméjiinek mindsitett.’®? Lanya, Carrie Buck neveldsziilékhoz keriilt, ahol a

178 Matt RIDLEY: Génjeink — Egy faj 6néletrajza 23 fejezetben, Akkor Kényvkiado, 2002. 109.
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neveldapjanak az unokadccse erdszakkal teherbe ejtette, igy Carrie-re is a kolonia vart. A
kolonia egyik tejhatalommal rendelkezd vezetdje, dr. Albert Priddy orvos volt, akinek a
,kozbenjarasara Virginia Allam Szenatusa 1924. marcius 29-én engedélyezte az allamban az
eugenetikai sterilizacidt azzal a feltétellel, hogy a ,,mentalis egészségiigyi intézmények
vezetdségének” kell mérlegelnie a sterilizalandoknal a miitét sziikségességét.”18 Priddy doktor
azonban szerette volna, hanem csak a Szenatus, hanem a birdsag is kimondja, hogy a sterilizalas
legalis, melynek kimondasara elsé fokon sor is keriilt, azonban az ligy meg sem 4llt az Egyesiilt
Allamok Legfelsdbb Birosagaig. 1926. majus 2-an a Buck kontra Bell sigyben'® Oliver Wendell
Holmes bir6é 8:1 aranyu tobbségi itéletet hirdetett: ,,Nemegyszer tapasztalhattuk, hogy a
tarsadalom legjobb polgaraitdl életiik felaldozasat is elvarhatja. Furcsa lenne ¢és feltétleniil az
allam erejének aladsasat jelentené, ha azoktol, akik nincsenek tudataban feleldsségiiknek, ennél
sokkal kisebb aldozat nem lenne elvarhat6, hogy ezéltal a fogyatékosok aranyanak novekedése

megakadalyozhat6 legyen.”18

,»Az egész vilagnak jobb, ha nem vérunk a degeneralt blin6zok
utodainak kivégzésére, vagy arra, hogy gyengeelméjiségiik miatt ugyanezek az utédok halélra
¢hezzenek. A tarsadalom elejét veheti annak, hogy a kétségbevonhatatlanul alkalmatlanok
tovabbvigyék a fajtajukat. A kdotelezd véddoltast elrendeld principium megfeleld jogalapot
nyujt Carrie Buck petevezetékének lekotéséhez. (...) Haromgeneracionyi gyengeelméjii épp
elég. 180

Az Amerikai Egyesiilt Allamok tagallamaiban az 1920-as években sorra fogadta el a
torvénykezés a gyengeelméjlieket, a blindzdket vagy éppen a genetikailag alsorendiinek
bélyegzett emberek sterilizalasat lehetdve tevd torvényeket. Az elsd ilyen sterilizacids torvényt
joval korabban mar 1907-ben elfogadta Indiana allam, mig 1931-re mar 6sszesen huszonhat
allamban volt ilyen torvény hatalyban.’®” Az eugenikai mozgalmat nemcsak a jogi szabalyozas
segitette, hanem a tobbmilli6 latogatét vonzé mezdgazdasagi vasarok is, ahol a termények
mellett a sziildk a gyermekeiket is mutogathattdk a zsiirinek, akik egy az Eugenikai

Nyilvantarto Hivatal altal készitett szabvanytirlapon hatarozta meg a gyermekek értékelésének

szempontjait.1¥ A mozgalom népszeriisitéséhez csatlakoztak a még nagyobb tomegeket elérd

183 MUKHERJEE i.m. 99. 0.
184 MUKHERJEE i.m. 101. o.
185 CzE1ZEL (1977) i.m. 18.0.
186 MUKHERJEE i.m. 102. o.
187 CzE1ZEL (1977) i.m. 19.0.
188 MUKHERJEE i.m. 104.0.

61



amerikai mozik is, amelyekben olyan filmeket (példaul az 1927-es Are You Fit To Marry?) is
jatszottak, aminek a kdzpontjaban az eugenetika 4ll és a hazassag el6tti genetikai vizsgalatok. 18

Nemcsak az Amerikai Egyesiilt Allamokban, de az akkor még Szovjetunidban,
Dénidban, Svédorszagban, Finnorszadgban, Izlandon, Svajcban és Norvégiaban (a Skandinav
orszagokban az 1960-as évekig hatalyban maradtak)!® is fogadtak el sterilizacios torvényeket,
mig nem az eugenika gondolata meghdditotta Németorszagot is.'%! Az eugenika folytatasanak
tekinti Fukuyama az 1995-t61 Kinaban hatalyban 1év6 egykeszabalyt is, mely szerinte ,,az
alacsony 1Q-ju emberek szaporodasanak megakadalyozasara iranyul”'% tekintettel arra, hogy
a kinai tarsadalomban is fOképp vidéken gyakoriak a tobbgyermekes csaladok, melyek, ha
alacsonyabb 1Q-val is rendelkeznek, az Fukuyama szerint nem az Oroklott géneknek

koszonhetd, hanem a jodszegény étrendnek.

3.2. A naci eugenika

A kovetkezd idézetet Fritz Lenz bioldgusnak tulajdonitjék, bar van akik szerint Rudolf
Hess Hitler helyettese mondta, hogy ,,a nacizmus valdjadban nem mads, mint alkalmazott
bioldgia.”'®® A naci eugenika célja nem volt mds, mint a rasszhigiénia megteremtése az
alkalmazott genetika altal, egyfajt megtisztitott rassz az egészségesebb emberi fajért. Heinrich
Poll szerint ,,A szervezet kegyetleniil feldldozza a tonkrement sejteket, a sebész kdnyortelentil
eltavolitja a beteg szerveket. Mindkét folyamat célja a nagyobb egész megmentése. Egy rokoni
kotelékekkel kapcsolodd csoportot vagy egy allamhoz hasonld, magasabban szervezett entitast
nem foghat vissza a személyes szabadsag megsértése miatti aggodalom, ha meg kell
akadalyozni, hogy beteges orokletes jegyeket hordozok atadhassak karos génjeiket a kdvetkezd
generéacioknak.”1%

Miutan Hitler ezen elmélet feltétlen hivévé valt az 1933-as felhatalmazési torvényt
kovetden, miutan mar nem kellett kikérnie a parlament jovahagyasat, megalkotta az 6rokletesen
beteg utddok megeldzésérdl szolo torvényt, vagyis a sterilizalasi térvényt, melyben kimondta,
hogy mindenki, aki orokletes betegségben szenved, sebészeti miitéttel sterilizalni kell. Ezt

kovetden a torvény felsorolta az drokletes betegségek listajan szerepld korokat is, mint példaul
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a depresszid, a szellemi visszamaradottsag, a vaksag vagy a sulyos deformitas. Ezen esetekben
az eugenetikai birésag dontott a sterilizalas elrendelésének tényérdl, melyet az ,,elitélt” akarata
ellenére, kényszeritdé erd alkalmazasaval is végre kellett hajtani. A toérvény széles korben
elterjesztése érdekében bevezették az egyetemeken a rassztudoméanyokat, mely az
orvostanhallgatok szamara kotelezd tantargy volt és Amerikahoz csatlakozva Ok is bevetették
a mozit, mint a meggydz¢és eszkozét arrdl, hogy milyenek a visszamaradott személyek (1935.
Az 6roklddés, 1936. Ordkletes betegség).

A sterilizélasi torvényt kovetden megalkottak 1933-ban a veszélyes biindzok (vagyis a
rendszer ellenségeinek) a sterilizalasardl szold torvényt is. Az 1935-0s niirnbergi torvények
kozott megtalalhaté a német vér és a német becsiilet védelmérdl cimili térvény is, mely
megtiltotta a genetikai keveredést: a hdzassagkotést és a szexualis kapcsolatot a zsidok és a
németek kozott. Torvényeik végrehajtasa oly annyira hatékonyan miikodott, hogy egy évvel a
sterilizalasi torvényt kovetéen mar kozel kétszaz eugenetikai birdsag miikodott és tobb mint
Otezer embert sterilizaltak.

1939-re a sterilizalason tallépve bevezette a naci Németorszag az eutanaziat is, mint ,,az
emberi faj megtisztitasanak a modjat.” Ennek bevezetéséhez tokéletes alapot szolgaltatott az az
eset, amikor Richard és Lina Kretschmar kérelemmel fordult a Fiihrerhez, hogy engedélyezze
11 honapos fiuk kegyes halalat, aki vakon és csokevényes végtagokkal jott a vilagra. ,,A szildk
— szenvedélyes és hithli nédci parttagok — Ugy akartdk szolgalni hazdjukat, hogy kitorlik
gyermekiiket a nemzet genetikai 6rokségébol.”1% Hitler kapva az alkalmon nemcsak Gerhard
eutanazidjat engedélyezte, hanem létrehozta a Sulyos Ordkletes és Velesziiletett Betegségek
Tudomanyos Nyilvantartojat is annak érdekében, hogy a Gerhardhoz hasonldé gyermekeket
(akikre az ,,életre méltatlan életek”%® kifejezést hasznaltdk) megoljék. A torvény eleinte csak a
harom évnél fiatalabb gyermekekre terjedt ki, kés6bb azonban kiterjesztették a kamaszkortiakra
is és a fiatal blinelkdvetdkre is, mig végiil 1939 oktdberében mar a felndttekre is kiterjesztették
az eutandziaprogramjukat. ,,1941-re az Aktion T4 keretei kozott csaknem negyedmillio
felndttet ¢és gyermeket gyilkoltak meg, 1933 ¢és 1943 kozott mintegy 400 ezer

kényszersterilizalast hajtottak végre.”%’

A naci németek a genetikdval igyekeztek
megmagyarazni azt a tomegmészarlast, amit végrehajtottak, Siddhartha Mukherjee szavaival

élve: ,,A torténelemben még sohasem probaltdk ennyi erdfeszités aran, ilyen gonosz és
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er6szakos moédon a génekkel magyarazni az identitdst, az identitassal értelmezni a
tokéletlenséget, és a tokéletlenséggel igazolni embertdmegek megsemmisitését.”1%

A néci genetikus, Josef Mengele 1943 és 1945 kozott tobb mint ezer f6n hajtotta végre
ikerkisérleteit a koncentracids tdborokban, az ikrek minden porcikajat megmérte és feljegyezte,
de arrdl is tudni, hogy egy ikerpart a hatuknal fogva Osszevarrt, hogy vajon az egyikiik
egészséges gerince helyrehozza-e a masikuk ferde gerincét. Mengele kisérletei a
borzalmasabbnal borzalmasabbak voltak, melyekkel tudoményos eredményeket sem ért el, de

emberek ezreit megolt és az egyébként igéretes ikerkisérletek lehetdségétdl a tudomanyos

vilagot teljesen elrettentette.

3.3. Az Asilomar konferenciak

1972 nyaran Paul Berg Palermoban tartott egy tudomanyos szemindriumot a
rekombinans DNS-rdl és annak eldallitasi modjarol. Mig Mertzet egy évvel kordbban az eljaras
biztonsagarol faggattak, addig Olaszorszagban Berget az eljaras politikai, tarsadalmi és etikai
hatasairdl: ,,Azt kérdezték, hogy génsebészettel befolyasolhato-e az emberi viselkedés —
emlékezett vissza Berg. — Tudni akartak, kezelhetévé valnak-e a genetikai eredetli betegségek,
programozhatnank-e a szem szinét, az intelligenciat és a magassagot. Arra voltak kivancsiak,
hogyan hatna mindez az emberre és a tarsadalomra.”*®® Amig az Egyesiilt Allamokban a
génmanipulacid veszélyeit bioldgiai szempontbol kozelitette meg a hallgatosdg, addig
Eurdpéban etikai oldalrdl vizsgaltak a kialakulo eljarasokat. A kialakult diskurzus hatasara —
bar még nem az etikai vonatkozasok megvitatasara - Berg 1973 januarjdban Osszehivta az
Asilomar I konferencidt, melyen nagyszamban megjelentek a tertilet képvisel6i, még foképp a
biologiai biztonsagrol szoltak a megbeszélések, melyen néhany ajanlast is elfogadtak, koztiik
azt, hogy ameddig nem rendelkeznek tobb informécioval az eljarasrol és a varhatod
kovetkezményekrol, addig varnak ennek a technolégianak a széleskorii hasznalataval.?® A

konferenciat kovetden megjelentették 4 biologiai kutatas biologiai kockdzatai cimii kiadvanyt,
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melyet Berg a kovetkezé mondattal zart: ,,Oszintén szolva csak az deriilt ki, hogy felismertiik,
milyen keveset tudunk a témar6l.”20

1973 nyaran egy nukleinsavakkal foglalkoz6 Gordon konferenciat szerveztek a keleti
parton, melynek érdekessége, hogy mar nemcsak amerikai tudosok vettek rajta részt, mint az
Asilomar I-en, hanem a nemzetkdzi plénum vitatta meg az addigi eredményeit. Miutan az egyik
6 szervezd, Herbert Boyer beszamolt arrdl, hogy milyen munkat végzett az EcoR1 restrikcios
enzimmel, az egyik résztvevo kijelentette, hogy ,,Nos, most mar dsszeéllithatunk olyan DNS-t,
amilyent szeretnénk.”?% Etté] a kijelentéstdl kezdve kezdték el megtargyalni a résztvevok, hogy
a technoldgianak milyen varhaté tdrsadalmi hatasai lehetnek. A kutatok megegyeztek abban,
hogy levelet fognak irni a Nemzeti Tudomanyos Akadémia és a Nemzeti Orvostudomanyi
Akadémia részére, amiben kérelmezni fogjak, hogy hozzanak Ilétre egy testiiletet a
rekombinacios DNS technoldgia biologiai veszélyeinek felderitésére, tobben egyetértettek
abban is, hogy a Nature folyoiratban is publikdlni kellene ezt a levelet annak érdekében, hogy
tudomanyos k6zosség egésze tudataban legyen a technika veszélyeivel és azzal, hogy ezeket
miel6bb fel kell deriteni.

Paul Berget és hét masik?®® tarsat kérték fel, hogy ezt a tanulmanyt elkészitse a
rekombinaciés DNS technika biztonsdgi vonatkozasairol. Miutan tobb eshetdséget is
megvizsgalt a bizottsdg, arra jutott, hogy bizonyos rekombinans vizsgalatok esetében
moratoriumra szolitja fel a tudoskozosséget. A levélben Osszehasonlitottak a kisérleti
modszerek eldnyeit és kockézatait, majd azzal a javaslattal éltek, hogy bizonyos eljarasokat
egyelére még ne haszndljanak a kutatok addig, amig nem tudnak tobbet az eljarasok
veszélyeirdl, valamint ameddig irdnymutatast nem dolgoznak ki az eljarasokra nézve.?** Mind
a nemzeti, mind pedig a nemzetkdzi visszhang azt sugallta, hogy a tudostarsadalom egyetért
azzal, hogy addig még ne hasznéljanak bizonyos technoldgiakat, ameddig nincsenek tisztdba a
veszélyeivel.?®® Ugyan a moratoriumban a kutatok megegyeztek, azonban a moratérium be
nem tartdsdhoz semmilyen etikai vagy jogi kovetkezményt nem fiiztek, igy maradtak olyan
kutatok, akik még is atlépték a nem kivant hatarvonalat, mint példaul egy stanfordi kutato, aki

1974-ben békagént iiltetett egy baktériumsejtbe.2%

201 MUKHERJEE i.m. 261. o.

202 M. J. PATERSON i.m.

203 David Baltimore, Herman Lewis, Daniel Nathans, Richard Roblin 111, Sherman Weissman,
¢és Norton Zinder

204 M. J. PATERSON i.m.

205 MUKHERJEE i.m. 262. 0.

206 M UKHERJEE i.m. 263. 0.

65



1975 februarjaban rendezték meg az Asilomar II konferenciat, melyre mar nemcsak a
szakmat hivtak meg, hanem jogaszok, Gjsagirok, irodalmi és kozéleti szereploket is a résztvevoi
kozott tudhatott. A konferencian harom munkacsoportban folytak a diskurzusok, melyen méar a
jogi aspektusait is megtargyaltak a rekombinans DNS-technikédnak.?’” Az ott megjelent &t
jogasz eléadasa volt a fordulopont a konferencian, mig addig a kutatok egymassal veszekedtek
azért, hogy mennyire sziikséges szigoritani az eljarasokat vagy mennyire kellene a kutatas
szabadsagat érvényesiilni hagyni, addig a jogdszok, koztik Roger Dworkin eldadasa
meggyoOzte Oket arrol, hogy ha egyaltalan nem fogadnak el semmilyen irdnymutatast vagy
moratdriumot ¢s igy fognak kisérletezésbe, az anyag pedig kikeriil a laboratériumon kiviilre és
megfertézodik téle valaki, annak sokkal sulyosabb kdvetkezményei lesznek a tudomanyos
¢letre nézve. A kovetkezmények kozott emlitette a laboratérium vezetdinek feleldsségre
vonasat és mind a laboratorium, mind az egyetem bezarédsat, tiintetések sorozatat, melynek
kovetkeztében a szovetségi kormdny elrendelné a kutatasok lehetdségének szigort
korlatozasat.?%® A résztvevék az utolsd napon elfogadtak egy ajanlast, mely a kdvetkezoket
tartalmazta:

a) a kisérlet tervezésének alapvetd eleme az az intézkedés is, amellyel lehetévé teszik,
hogy a rekombinans DNS-sel 1étrehozott organizmus a laboratoriumba kertiljon,

b) intézkedni kell az olyan mértékii elszigetelésrél, melynek mértéke megegyezik a
varhat6 kockazatok mértékével,

c) biologiai akadalyokat kell 1étrehozni annak érdekében, hogy elkeriiljék a rekombinans
DNS-sel tenyésztett szervezetek elterjedését, példaul olyan gazdaszervezetet kell
felhasznalniuk, ami nem €l meg laboratoriumi koriilményeken kiviil,

d) alaboratériumi munka kidolgozott és bevalt gyakorlatait szigoruan be kell tartani,

e) kilonféle veszélyeztetettségi szinteket jelentenek a kiilonféle rekombinans DNS-
technikak, ezért ezeketbe kell sorolni a minimalis, az alacsony, a kdzepes és a magas
kockazatu csoportokba, €s ezekre kiilon ajanlasokat kell kidolgozni, valamint

f) egyes Kkisérletek egyelére nem végezheték el. Olyan kisérleteket soroltak ide,
amelyeknek tal magas a biologiai kockazata, mint példaul a rakkelté anyagok vagy az

olyan szerek, amelyek potencialisan veszélyes hibridek eléallitisara alkalmasak.2%
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Az elfogadott ajanléas zarésaként az eljarasok és veliikk parhuzamosan a biztonsagi intézkedések
folyamatos feliilvizsgalatrol esett s26.21% Az ajanlast elfogadd kutatok tisztaban voltak azzal,
hogy ezek az ajanlasok lassitjak a kutatasi folyamataikat, azonban tudatukban volt az is, hogy
ha nem tesznek lépéseket a kutatasaik biztonsagosabba tétele iranyaba, akkor annak sulyos
kovetkezményei lehetnek mind a kutatokra, mind pedig a tarsadalom egészére nézve.

Berg azt tartotta a konferencia legfontosabb tanulsaganak, hogy kideriilt, a kutatok
tudjak sajat magukat szabalyozni, valamint rajottek arra is, hogy a média bevondsa és a
nyilvanossag a kozvélemény szemében bizalmat keltett a kutatasokkal szemben, hiszen azokat
mar nem titokban, a veszélyeket elrejtve, hanem a kdzonség elott megoldast keresve szerették
volna végezni. A konferencia egyetlen hidnyossaga, hogy a technologia etikai vonatkozasairol
egyaltalan nem esett sz9, ezt késébb Berg azzal magyarazta, hogy az eljarasok még olyan
tavolinak tiintek, hogy egyeldre a bioldgiai kockézatokra akartak koncentrdlni — mar csak a
konferencia idejének rovidsége okan is — Gigy gondoltak, hogy ha eljon az ideje, majd az etikai

aspektusokra is sort fognak keriteni.?!!

3.4. Szabadalmi kérdések a géntechnologidban

A géntechnoldgia szabdlyozédséban viszonylag hamar helyet kaptak a szabadalmi jogok
is, igy a teriilet ebbdl a szerzdi jogi aspektusbdl is meg kellett vizsgalnia a jogalkotdknak annak
érdekében, hogy egyrészt a kutatok egymas kutatasait el ne lehetetlenitsék, masrészt ne
lehessen olyan emberbdl szarmazo részecskéken szabadalmat szerezni, ami az emberi jogok
sérelméhez vezetne.

Stan Cohen és Herb Boyer az Asilomar II. konferenciat kovetden folytattak kisérleteiket
és 1974-ben békagént iiltettek egy baktériumba, kisérletiikre felfigyelt Niels Reimers mérnok,
aki azt kérte a kutatoktol, hogy adjak be egyiitt a szabadalmi kérvényt, igy szabadalmat
szereztek a rekombindns DNS-technolégian.?*? A szakma felhaborodott, nem értették, hogy az
egyébként kdzpénzen kifejlesztett modszert hogyan lehetett magankézbe adni, valamint azon
is aggodtak, hogy a technologia maganszektorba keriilése maga utdn vonhatja a biztonsagi
eldirasok be nem tartasat is. Herb Boyer 1976-ban taldlkozott egy befektetdvel, Robert
Swansonnal, aki bar nem értett a géntechnologidhoz, de azt tandcsolta Boyernek, hogy

alapitsanak egyiitt egy céget, amely ilyen technoldgiaval fog gydgyszereket eldallitani, ez lett
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a Genentech. A Genentech-re enyhén eldirasok vonatkoztak, mint a k6zpénzb6l mikodtetett
laboratériumokra, igy mig egyes laborokat kotottek az Asilomarban megfogalmazott
iranyelvek, addig Boyerék szintetikus DNS-ekkel kisérleteztek, melyekrdl alig esett néhany szo
a konferencian. Ezeket az elonyoket kihasznalva versenyelonyt szereztek két masik kozpénzbal
finanszirozott laboratoriummal szemben, amikor az inzulin eldallitasan faradoztak.

1978 szeptemberében benyujtotta a Genentech az inzulin szabadalmi kérelmét*s® Az
Egyesiilt Allamokban az 1952-es szabadalmi torvény volt akkor hatalyban, melynek
értelmében négy kategoriara lehetett szabadalmi kérelmet benytjtani: modszer, gép, eldallitott
anyag ¢s Osszetett anyag. Miutan azonban az inzulin az emberi szervezet is képes kitermelni
(igy eléallitott termék), azonban egyben természetes termék is (vagyis 0sszetett anyag), igy ha
ezen kategoriak valamelyikére nyujtottdk volna be a szabadalmukat, akkor az azt jelentette
volna, hogy az emberi test valamelyik részét szeretnék szabadalommal levédetni.?** Ezért nem
az anyagra kérték a szabadalmat, hanem magara a moédszerre, vagyis ,.egy olyan DNS-
vivOanyag eléallitasara kérték, amely baktériumsejtbe juttat gént, majd rekombinans fehérjét
szintetizaltat a mikroorganizmusban.”?'® 1982. oktober 26-an az Egyesiilt Allamok Szabadalmi
¢s Védjegy Hivatala kiadta minden idok egyik legtobb bevételt eredményezd €s egyben
legvitatottabb szabadalmi oltalmat ,,arra, hogy rekombinans DNS-sel fehérjét szintetizaltasson
mikrobdkkal.”?!6

1984-ben az Amgen nevill gazdasagi tarsasag szabadalmi oltalmat kért ,,a vorosvértestek
képzddését serkentd hormon, az eritropoetin klénozott rekombindns DNS-sel torténd
eléallitasara.”?’

Ugyanebben az évben a Kaliforniai Egyetem szabadalmat kapott a Mo-sejtvonalra,
melynek felhasznalasi jogat tovabbadtak a Genetics Institute biotechnologiai cégnek 440 000
dollarért. Az tigy érdekessége, hogy a Mo-sejtvonalat John Moore-tol nyerték, aki 1976-t6l
kezdddben a Kaliforniai Egyetem Orvosi Kézpontjaban kapott kezelést szordssejtes leukémiai
diagnozisa kovetkeztében. A kezelés soran Moore-bol eltavolitottak a 1épét, melybdl
szOvettenyészetet készitett az orvos, aki errdl tajékoztatta is a beteget, aki irdsos beleegyezését
adta az eljarasba. Azzal a beteg azonban nem volt tisztadban, hogy a szdvetmintdinak

kdszonhetden olyan eljarast fejleszt majd a kutato-orvosa, amely tobb milli6 dollart fog érni, és
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amelyet késobb szabadalmaztatni fog. Amikor Moore értesiilt a szabadalomrol, beperelte az
egyetemet, valamint orvosat annak érdekében, hogy 6 is részesiiljon a profitbol. A kaliforniai
birdésag azonban kimondta, hogy ,,ha a beteget pontosan tdjékoztattdk, hogy milyen kutatasi
célra fogjak igénybe venni a kivett szervet, akkor semmiféle jogsértés nem tortént €s semmiféle
jogigénye a profitra nem lehet.”?!® Abban az esetben, ha elmaradt volna a megfeleld
tajékoztatas, gy kartéritésre igényt tarthatott volna a beteg, de a szabadalom profitjabol akkor
sem részesiilhetett volna.

A szabadalmi vitak tovabb folytatodtak 1991-1992-ben, amikor a Human Genom
Projekt eljutott abba a fazisba, hogy mar olyan moddszert fejlesztettek ki a szekvenalas
gyorsitasara és egyszerlsitésére, hogy a Nemzeti Egészségligyi Intézet azt tanacsolta, hogy
kérjék szabadalmi oltalmat az eljarasnak. Craig Venter ,,szabadalma koriili vitdk kiillondsen
heves hangnemben zajlottak, mert a géntoredékeket az 6 modszerével véletlenszerlien lehetett
szekvenalni, mikozben funkciojukra nem deriilt fény.”?'® Egy kutatd a szabadalmi oltalom
felmeriilését az erészakos foldfoglalashoz hasonlitotta, mig Eric Lander () azt a kérdést tette
fel, hogy ,,Szabadalmaztathatom-e az elefantot igy, hogy leirom milyen a farka, vagy gy, hogy
ismertetem farka harom szakaszanak tulajdonsagait?”??® A szabadalmi kérdés odaig fajult,
hogy ,,Walter Bodmer angol genetikus kézolte, hogy ha az amerikaiak megadjak Venternek a
jogvédelmet, akkor 8k Anglidban beadjdk a sajat rivélis szabadalmi kérvényiiket.”??! Ez a
szabadalmi kérdés azért volt nagyon fontos, mert ha benytjtottak volna a szabadalmi igényt
Venterék az eljarasra, akkor azzal visszavethették volna a tudomany fejlodését, miutan csak
egy embernek lett volna jogosultsaga az eljaras alkalmazasahoz, a tobbi kutato legfeljebb az 6
beleegyezésével hasznélhatta volna az eljarast, melyért nem csekély Osszeget kellett volna
fizetnie.

A Geron Corporation klénozta és szabadalmaztatta a telomerazért felelés gént annak
érdekében, hogy aktiv dssejtkutatasba kezdhessen.??2

1995. majus 18-an az Amerikai Egyesiilt Allamokban kétszaz egyhazi és vallasi vezetd
kozos nyilatkozatot adott ki annak érdekében, hogy szot emeljenek az allati és emberi élet
minden formajanak szabadalmaztathatosaga ellen. Tették ezt amiatt, mert 1988-ban az amerikai

szabadalmi hivatal szabadalmat adott egy transzgenikus él6lényre, az ’oncomous’-ra (rak-
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egér), amelyet Philip Leder a Harvard Egyetem professzora allitott el6 a DuPont cég tamogatasa
mellett.??

2002. augusztus 3-an a The Lancet folydirat vezércikke a biotechnologiai
szabadalmakrodl szolt, melyben megallapitast nyert, hogy ,,tobb mint 3 millié, DNS-sel, ill.
genommal Osszefiiggd szabadalom keriilt bejegyzésre.”??* A Nuffield Council on Bioethics,
mint az Egyesiilt Kirdlysadg legmeghatarozobb bioetikai foruma annak az aggodalmanak adott
hangot, hogy a biotechnologiai szabadalmak jorésze valdjaban érvénytelen szabadalmon
alapul. Mig eleinte valoban az Gjdonsag, a feltalaloi tevékenység, az ipari alkalmazhatosag €s
az invenciozitas jellemezte az els6 DNS szekvenciak meghatarozasat — ahogyan azt a
szabadalom feltételrendszere megkivanja -, ma mar azonban a feltalalok helyett a munka
nagyrészét szamitogépek végzik, s az ipari alkalmazhatdsag is csupan, mint vélt lehetdség all
fent a legtdbb esetben.?? Problémaként vetik fel egyrészrol azt, hogy a DNS szabadalmaiért az
adofizetok kétszer is fizetnek, elészor amikor a befizetett adojukbol kapja az dllami tdmogatést
a kutatast, masodszor pedig akkor, amikor az ad6fizeté megvasarolja a szabadalommal védett
terméket a gydgyuldsa érdekében. Masrészrol kérdés az is, hogy az a személy, aki donorként
testanyagot adoményozott a kutatdknak, melybdl kifejlesztették azt az eljarast, amit aztdn
szabadalmaztattak, hogyan is érvényesithetd ezen donorokkal szemben az igazsidgossag és a
méltanyossag elve, hozzajuthatnanak-e akar ingyen ahhoz a szabadalomhoz, amit végsé soron
nekik is kdszonhetden fejlesztettek ki a kutatok. Erre ellenérvként altalaban felhozzdk azt az
egyébként igaz allitast, hogy de mégiscsak a kutatok munkaja, talalékonysaga és kitartasa
kellett ahhoz, hogy a kutatési alanyok testanyagaibdl kifejlesszenek olyan eljarasokat, amelyek
esetében a befektetett tudast és munkat szabadalmaztatjak. Azonban barmennyire is egyetértek
azzal, hogy a kutatok munkdjanak koszonhetd a szabadalom targya, arrol nem szabad
megfeledkezni, hogy ha nem lennének olyan személyek, akik beleegyeznek abba, hogy
barmiféle anyagot kivonhassanak a testiikbdl és azt felhaszndlva folytathassak a kutatést, a
kutatok sosem tudnanak valodi emberi szoveteken dolgozni. A brit bioetikai forum megtiltana
a kutatasi célra szolgald6 DNS szekvencidk szabadalmaztathatosagat, kivételes esetben engedné
csak szabadalmaztatni a génterapidra vonatkozo eljarasokat, ugyanigy azokat a gén termékeket

is, amelyek gyogyszerek fejlesztésére szolgalnak.??®
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A 98/44 EK iranyelv a biotechnoldgiai talalmadnyok jogi oltalmardl szol, amelynek
értelmezése Sandor Judit szerint a géneket illetd szabadalmak tekintetében nehézkes.??’ Az
iranyelv 5. cikk (1) bekezdése kijelenti, hogy kialakuldsanak és fejlodésének egyetlen
szakaszaban sem lehet szabadalmazhato talalmany targya az emberi test, sem pedig az emberi
test barmely részének puszta felfedezése, ideértve valamely gén szekvencidjanak vagy
részszekvenciajanak felfedezését is. Mig ugyanezen cikk (2) bekezdésében mar azt allitja, hogy
az emberi testbdl izolalt vagy valamely miiszaki eljarassal méas modon eléallitott rész, ideértve
a gén szekvencidjat vagy részszekvencidjat is, szabadalmazhat6 talalmany targya lehet akkor
is, ha az ilyen rész szerkezete megegyezik valamely természetben el6fordulo rész szerkezetével.
Vagyis mig az iranyelv kezdetben azt allitja, hogy nem lehet a gén szekvencidjanak felfedezése
talalmany targya, addig par sorral lejjebb mar szabadalom targyava teszi ugyanazt. Azt azonban
nagyon helyesen tartalmazza az irdnyelv, hogy nem részesiilhet szabadalmi oltalomban olyan
eljaras, amely az ember klonozasara szolgél, az ember csiravonalanak genetikai azonossagat
modositja, tovabba amely emberi embri6 alkalmazasara irdnyul ipari vagy kereskedelmi célbol,
valamint olyan eljaras, amely az allatok genetikai azonossagat modositana (ez esetben azonban
hozzateszi a direktiva, hogy csak akkor nem, ha sziikségtelen szenvedést okozna az allatnak és
semmilyen embernek vagy allatnak hasznos gyogyészati célt sem szolgilna).??® Az iranyelvet
elfogadédsa utdn egyébként Hollandia megprobalta megsemmisittetni a Luxemburgi Europai
Birosag el6tt, és bar csatlakozott allaspontjahoz — miszerint sem névényen, sem allaton, sem
pedig emberi bioldgiai anyagon nem allhatna fenn szabadalmi jog — Olaszorszag és Norvégia,
a luxemburgi Birdsag tovéabbra is fenn tartotta az iranyelvet és annak alkalmazasat.??®

Venetianer szerint ,,az a tény ugyanis, hogy egy géntechnoldgiai uton modositott él61ény
szabadalmi védelmet kap, az égvilagon semmit sem mond arrdl, hogy helyes-e ilyet eldallitani,
vagy szabad-e felhasznalni.”?® Abban egyetértek vele, hogy arrél semmit sem mond, hogy
szabad-e felhasznalni, ebben a kontextusban csak azt jelenti, hogy a szabadalom tulajdonosa
mindenki mast elzart a taldlmany felhaszndlasanak (ingyenes) lehetdségétdl. Azt azonban
vitatnam, hogy az eldallitas helyességérdl nem allit semmit, kdzvetleniil természetesen nem, de

kozvetve a szabadalom bejegyzése legitimalja a ,,taldlméany” 1étrehozasat.
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2010-ben az Amerikai Egyesiilt Allamokban a Myriad Genetics vallalat ellen dontott
Robert W. Sweet biro?!, amikor kijelentette, hogy a szabadalmat helyteleniil biztositottdk a
BRCAL1 ¢és a BRCA2 gének vonatkozasaban, hiszen természeti torvényt nem lehet levédeni,
szerinte a gének izolalasa nem jelenti azt, hogy ,.ett6l a miivelettdl onmagaban a beazonositott
gének dontéen masok lennének, mint a természetben eléforduld gének.”?3? A dontés
Osszhangban allt az 1996-ban megfogalmazott Bermuda-elvekkel, amelyek ,,alapjan az emberi
genomszekvenciat ingyenesen kell hozzaférhetévé tenni.”?®® 2011-ben a véllalat fellebbezése
folyaman a birésag azonban a cégnek mar részben helyt adott, még ugy is, hogy kidertilt, hogy
a kutatok 53 szazaléka azért nem tud j klinikai tesztet fejleszteni, mert azt mar génszabadalom
védi, tovabba, hogy az emberi génalloméany hiisz szazaléka mar szabadalmi oltalom alatt 411.2%*
Az iigyben végiil 2013. junius 13-an az Amerikai Legfelsobb Birdsag hozott dontést, amely
kimondta, hogy ,,a természetben eléforduld6 DNS-szakasz a természet produktuma, és mint
ilyen nem képezheti szabadalom targyat.”?® Dontésében azt is kifejtette a birosag, hogy
,valamennyi taldlmany magaban hordoz, haszndl vagy alkalmaz természeti torvényeket,
természeti jelenségeket vagy absztrakt gondolatokat, emiatt nem lehet a tilalmat tal széles
korben értelmezni.”?® A Myriad cég azonban nemhogy nem hozta létre, de nem is modositotta
a génekben 1évd informacidt, tovabba semmilyen 1j, sajat eljarast nem alkalmazott a gének
helyének beazonositasara vagy elkiilonitésére.

A géntechnologia torténetének egyik legfontosabb esete a HelLa-sejtek torténete, mely
az 1950-es években az Amerikai Egyesiilt Allamokban jatszodott le ott, ahol még nem kellett
kiilon hozzajarulast kérni ahhoz, hogy a miitét soran eltavolitott szoveteket késdbb kutatasi
célokra hasznaljak fel. A HeLa-sejtek tulajdonosa, vagyis Henrietta Lacks, akit 1951-ben a
Baltimore-i John Hopkins kérhazban kezeltek méhnyakrakja miatt nem sejtette, hogy rakos
sejtjei nemcsak korai halalat, de torténelmi halhatatlansagat is eredményezni fogjak. Az 6 sejtjei
voltak azok, amelyeket az elsd irhajokban 16ttek ki annak vizsgélatara, hogy megallapitsak mi
torténik a sejtekkel a sulytalansag allapotaban. Az 6 sejtjeit hasznaltak fel a gyermekbénulast

kezeld szérum eldallitdsa soran, egyes kemoterapids készitmények kidolgozasara, klonozésra

231231 A Molekularis Patologiai Tarsasag és mas felperesek kontra az Amerikai Szabadalmi és
Marka Hivatal és mas alperesek ligy

232 SANDOR (2016) i.m. 75. 0.

233 SANDOR (2016) i.m. 75. 0.

234 SANDOR (2016) i.m. 75. 0.

235 SANDOR (2016) i.m. 76. 0.

236 SANDOR (2016) i.m. 77-78. 0.
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vagy akar a géntérképezésre, de még a lombik-bébi kezelésben is.23” Henrietta sejtjei voltak az
elsOk, melyeket miutan eltavolitottak a testébdl, nemcsak hogy sikeriilt tenyészetben életben
tartani, de megallithatatlanul szaporodasnak indult, oly annyira, hogy egy kutatdé szerint, ha
lemérnénk az eddig eléallitott 5sszes HeLa-sejtet, az tobb mint 6tven-millid tonnat nyomna.?®
Henrietta és a csalad a kutatasokr6l nem hallott, amikor mar joval kés6bb Henrietta halalat
kovetden el kezdte érdekelni a kutatokat az, hogy vajon miért lehetnek Henrietta sejtjei
halhatatlanok, felkeresték a csaladot is mintavétel, illetve tajékozodas céljabol.z®

Tovéabbra is felmeriilnek szabadalmi jogvitak a géntechnologiai talalmanyokkal
kapcsolatosan, azonban minden esetben szemben all egymassal a tarsadalom és a kutatok
érdeke az ingyenes hozzaféréshez és a nagyvallalatok érdeke a profithoz, mely esetben nem

szivesen vallalnanak gy tobb milliard dollaros projekteket, ha az nem tud jocskan megtériilni.

3.5. A technologia és a jog kapcsolata

A XVII-XX. szdzadig jelentés mértékben valtoztak a tarsadalmak életkoriilményei,
ebben az idében a folyamatot egy iranyban tartottak a filozofiai és a gazdasagi iranyvonalak,
mara azonban a koherens egyirdnyba haladast megneheziti a tarsadalmak Osszetettségébol
adodo véleményeltérések ¢és az iitkdz0 gazdasigi célok. A filozofidban a humanizmus
megsziiletésével alakult ki az embert a természet folé emeld vilagnézet, mely kialakitotta a jolét
iranti torekvést, a komfort, az életmindség fokozodo javitasat is. Heidegger szerint a XX.
szdzadban ,,a technika mintegy a metafizika meghosszabbitasdva valt, tragikusan stlyosbitva
utobbi helyzetét azzal, hogy hozzajarul a 1ét valosaga elfedéséhez a Iétezd eldtérbe
helyezésével.”24

A modern technoldgidk sok esetben termékeny talajt biztositanak a technologiai
pesszimizmusnak. A tarsadalom mar inkabb kétkedve fogad egy-egy 10j technolodgiai yjitast,
semmint az eldnyeit latna. Amidta a tudosok feltalaltak valami olyant, amit az emberiség
hasznara lehetett forditani, mindig akadtak olyanok, akik sajat céljaik érdekében az emberiség
ellen forditottdk ezeket a talalmanyokat (lasd példaul atomenergia). A géntechnologia éppen
azok kozé a technologiai Ujitasok koz¢ tartozik, ami nemcsak az emberre magara, hanem az 6t

korbe 6leld kornyezetére is hatassal van. Teszi ezt ugy, hogy az éldlényeket alkoto legelemibb

237 Rebecca SKLOOT: Henrietta Lacks 6rok élete, Park Konyvkiadé, Budapest, 2012. 12. o.
2%8 SKLOOT i.m.14. 0.

239 Henriettanak végiil mélto emléket Rebecca Skloot allitott, aki az addigra mar a sajtobol és
az orvosokbdl kidbrandult csalddot is meg tudta szolaltatni konyvében.

240 FERENCZ i.m. 8. 0.
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részecskékre hat, azokat modositja, eltlinteti, kipotolja vagy épp teljesen ujat probal alkotni a
tudos a segitségével. A varhatd pozitivumok mellett (mint példaul eddig gyogyithatatlan
betegségek minimalizalasa vagy teljes eltiinése) olyan negativ kovetkezményeket is eldidézhet

a géntechnologia szabadon engedése, mint a tarsadalmi egyenlétlenség fokozodasa,?*

a
biodiverzitas megsziinése vagy akar az emberi ¢és mas allat- vagy novényfajok sokféléségének
eltiinése.

B. Jarosson szerint a humanizmus ¢és a technika joban és rosszban osztozik egymassal,
miutan a humanizmus mintegy a létezOknek ¢és a természetnek az emberiség javat szolgalo
szempontrendszere, melyhez a technika az embert kiszolgalo vivmanyaival kapcsolodik, igy a
legaljasabb technikai talalmanyok is igazolhatok az emberiség javat szolgalé szemlélettel. 242
Mig Jarosson szerint a XVII. szdzadot a mechanikus paradigma uralta, melyben megjelent az
értelem kizarolagossdga, a vildg mennyiségi adatokkal vald leirdsa, valamint az idd
egységesitése, addig manapsiag a komplex paradigma korat éljiik.>*®> Ebben a komplex
paradigmaban a kdvetkezd szempontok az uralkodok:

o Befejezetlenség és nem-teljesség: mindig vannak olyan 1j problémak, melyek
nincsenek szabalyozva.

o Az egész és a részek kozotti ellentét: az egész a részekre nem jellemzd
tulajdonsagokkal rendelkezik, azoknal mindig tobb.

o Az oksagi viszonyok oOsszekuszalodasa: a kiillonbozd folyamatok egymadssal
Osszefliggenek, azonban kovetkezményeik oly annyira varatlanok lehetnek,
hogy azok eldre nem is lathatdak.

e Az onszervezddés: mint az élet megnyilvanulési formédja.

o A rend és a rendezetlenség allando osszekapcsolddasa: a rend sziikségképp a

rendezetlenségbdl keletkezik.

241 Ezzel kapcsolatban kiemelnék egy ujsagcikket, ami az amerikai rakkezelésrol szol, ahol
génterdpids modszereket hasznalnak a rak legydzésének végsd eszkozeként. A cikk azzal
foglalkozik, hogy Amerikaban nemcsak a kezelések ara mélyitheti a tarsadalmi szakadékot
(hiszen egy ilyen kezelés 475.000 dollarba is keriilhet, ami kortilbeliil 142.500.000 Forint), de
a kezelések foldrajzi elérhetdsége is neheziti a betegek dolgat, miutan pont ott elérhetetlen ez a
fajta kezelés, ahol a haldlozasi szdmok magasak, a betegek pedig képtelenek ilyen allapotban
tobb ezer mérfoldet utazni. Emily MULLIN: Gene therapy could make cancer care more
unequal, and this map shows why, MIT Technology Review, January 12, 2018
https://www.technologyreview.com/2018/01/12/146216/gene-therapy-could-make-cancer-
care-more-unegual-and-this-map-shows-why/ (let6ltés ideje: 2018. marcius)

242 FERENCZ i.m. 8. 0.

243 FERENCZ i.m. 9. 0.
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e Az instabilitas: a legstabilabb rendszerekben is felfedezhetdk a kdoszra utalo
elemek, igy a stabilitas barmikor felborulhat.?**

Az ipari és a természettudomanyos felfedezések kéz a kézben haladtak, am mégis
inkabb csak ipari forradalmakrol, ezt kdvetden informacids forradalomrol beszéliink, melyek
esetében a hattérben megbuijnak a természettudomanyos attorések. Manapsag szokas a
biotechnologia forradalmardl beszélni, mely esetben a technoldgia és a természettudomany
egymast segitve, 0sztondzve, egymas keze ald dolgozva halad és amire raillik Bacon hires

mondata, miszerint a tudas hatalom.?*

3.5.1. A géntechnolégia szabalyozasanak problematikaja

A Frankenstein 1831-es kiadasaban Mary Shelley az elészoban arrdl szamolt be, hogy
torténete Otlete nem mashonnan szarmazik, mint férje, Percy Bysshe Shelley és Lord Byron
beszélgetésébdl, akik Charles Darwin nagyapjat, Erasmus Darwint emlegették és azokat a
felfedezéseket, amiket tett, koztilk azt, hogy egy egyszerli halottnak hitt vorticella (-
harangallatka, egyszert eukariéta) viz hatasara életre kelt.?*® John S. Applegate?*” Frankenstein
torténetet allitja parhuzamba a géntechnoldgiaval, miutan szerinte mindkét vonal az ¢€let titkat
kutatja és azt hogyan tudna ebbe — ha csak joszandékkal is -, de Istent jatszva belepiszkalni.?*®
Tovabb menve Applegate azt is mondja, hogy ahogy Frankenstein az 4altala alkotott sz6rnynek
azért nem hozott 1étre menyasszonyt, mert félt az ismeretlentdl, az 0 faj veszélyeitdl, illetve
tartott a tdrsadalom stabilitdsanak megingasatodl is, gy ezekre valo tekintettel, az emberiségnek
1s vigyaznia kellene a génmodositasi eljarasokkal €s inkabb annak a kdvetkezményeit kellene
elviselnie, hogy nem fog 0j technologiat alkotni, mintsem annak a kdvetkezményeit kelljen

elviselnie, hogy (ujfent) Istent jatszott.?*°

24 FERENCZ i.m. 9 — 10. 0.

245 FERENCZ i.m. 11. 0.

246 S5 APPLEGATE: The Prometheus Principle: Using the Precautionary Principle to Harmonize
the Regulation of Genetically Modifified Organisms, Indiana Journal of Global Legal Studies,
Volume 9, Issue 1, Article 11, Fall 2011 217.
https://www.repository.law.indiana.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=1234&context=ijgls
(letoltés datuma: 2020. november 21.) 2011. 211-212. o.

247 John S. Applegate — amerikai kornyezetvédelmi jogasz

248 APPLEGATE i.m. 212. 0.

249 APPLEGATE i.m. 213. 0.
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Colborn?®

szerint, ha gyorsitva megylink a jovibe, akkor ezt vakon fogjuk megtenni,
miutdn egy gén moddositdsa nemcsak a tobbi gén mikodésében okozhat elakadast vagy
valtozast, hanem a rendszer komplexitdsa miatt egy rész megpiszkalasa az egész
0sszeomlasahoz, legalabbis Osszezavaroddsdhoz vezethet. Teheti ezt mar csak azért is, mert
végtelen a genetikai varidciok létrehozasanak a lehetdsége, modosithato ugy egy embrid, hogy
ne zO0ld, hanem kék szemmel j6jjon vildgra, és ugyanigy szdrazsagtir6vé is tehetd
génmodositassal mondjuk egy kukoricafajta, amit sivatagosabb vidékeken szeretnének
termeszteni. Ezek felismerése miatt allitja azt Al Gore®™', hogy ,buldézerrel tapossuk el az
édenkertet”??, hozzatéve azt is, hogy ,.feltételeztiik, hogy életiinknek nem kell kdzvetlen
kapcsolatban allnia a természet vilagaval, hogy szellem és test elkiiloniilhet és testetlen
intellektusokként manipulalhatjuk a vilagot, ahogy kedviink tartja.”2>

A géntechnologia szabalyozasdnak a kulcsa abban rejlik, hogy a lehetd legtovabb meg
kell allitani a géntechnoldgia szabadon engedését, ha a szellem egyszer kiszabadul a palackbol,
onnanto6l kezdve nem lesz megallds. Egyelore még nem ismertek a génmodositasi eljarasok
hosszutavu kovetkezményei sem az emberi szervezetre, sem pedig a kornyezetére nézve. A
géntechnoldgia nemcsak egy megoldas a néhany lehetdség koziil, hanem a végsd megoldasnak
kellene lennie, amire akkor keriilhet sor, ha az addigi probalkozasainkkal nem értiink el
eredményt. A bévebb terméshozamot hoz6 novények kifejlesztése géntechnoldgia segitségével
nehezen magyarazhatd, hiszen az ezt kifejlesztd orszagok élenjarnak a felesleges élelmiszerek
pazarlasaban és kidobasaban. Ugyanakkor a megvaltozott kliméanak ellenalldé ndvények
kifejlesztése okot adhatna a géntechnoldgiahoz, mint végsé megoldashoz valdé folyamadasra,
bar még ez esetben is lehetne hagyni hadd tegye az evolucidé a dolgat és engedni, hogy a
novényeink a klimdhoz alkalmazkodhassanak. A géntechnologia segitségével modositott fajok
olyan 1) fajokka valhatnak, melyek konnyen kiszorithatjak a modositas nélkiili fajokat.

Természetesen az éremnek két oldala van, ezért a géntechnologia akar novelheti a
{254

biodiverzitast™" is az altal, hogy olyan fajoknak segiti az életben maradast melyek a kihalas

sz¢€lén allnak. Ilyen esetben is elgondolkodtato €s talan vizsgéaland6 lehetne, hogy egyes fajok

250 Theo Colborn — amerikai zoolégus professzor, az 1997-ben megjelent Az ellopott jovonk
ciml konyv tarsszerzdje

251 Al Gore — Nobel-békedijas kornyezetvédelmi aktivista, az Amerikai Egyesiilt Allamok volt
alelnoke 1993-2001 ko6zott

252 Al GORE: Mérlegen a Fold — Okoldgia és az emberi lélek, Fold Napja Alapitvany, Budapest,
1993. 165. o.

253 GORE i.m. 165. 0.

24 Better Living Through Chemistry (- Jobb élet a kémia révén) elve alapjan
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az emberi kozrehatas kdvetkeztében halnak ki vagy az evoltcids versenyben maradnak alul. Az
emberi kozrehatasndl még az is elgondolkodtatd lehetne, hogy nincs-e vajon ez eldre
belekodolva a rendszerbe (marmint az, hogy az ember kikidltva magat fofajnak kihalassal

fenyeget megannyi mas fajt)?

3.5.2. Az elovigyazatossag elve

1972-ben a Ri6i Nyilatkozat 15. elvében hatdroztak a precautionary principle, vagyis az
eldvigyazatossag elvét, a kovetkezdként: ,, A kornyezet védelme érdekében az Allamok,
lehetdségeiknek megfelelden, széles korben torekedni fognak az eldvigyazatossagra. Ahol
sulyos vagy visszafordithatatlan kar fenyeget, a teljes tudoméanyos bizonyossag hidnya nem
hasznéalhat6 fol indoklasként a kornyezetromlast megakadalyozd, a hatékonysaggal jar6
intézkedések elhalasztasara.”®® A Nyilatkozat értelmében a veszély puszta megléte is
elegendd, nem kell annak bekdvetkezését is bizonyitani.

Még a génmodositott ndvények térnyerése eldtt 1984-ben Al Gore felhivta a figyelmet
az eldvigyazatossag elvének a hasznalatara a biotechnologia alkalmazéasa és szabalyozasa
soran. Al Gore elismerte a géntechnologiabol szarmazhaté eldnyok Iétjogosultsagat,
mindekdzben figyelmeztetett arra is, hogy még a technoldgia alkalmazasa és elterjedése el6tt
kellene r4jonni a technoldgia potencidlis veszélyeire, nem pedig az esetlegesen bekdvetkezd
balesetekbdl tanulni, amely fontos alapul szolgalhatna a humangenetikai eljarasok
szabalyozasanak is.

Venetianer Pal tudosként két aggalyt hataroz meg az eldvigyazatossag elvének
alkalmazaséval kapcsolatosan. Az elsd, hogy szerinte az elv alkalmazo6i akkor jarnak el
helyesen ¢€s célnak megfeleldsen, ha csak abban az esetben beszélnek vesz€lyrdl, ,,ha annak
feltételezése nem pusztan elképzelhetd, hanem valoban realis és indokolt.”?>® A masik aggalya,
hogy ,,akik ezt valamilyen cselekvés megakadalyozasara hasznaljak, hajlamosak elfelejteni,
hogy tobbnyire a ,nem-cselekvés” is tett, amelynek kovetkezményei vannak.”?®’
Ellenpéldaként felhozza a gydgyszeripart, amelyben ha érvényesiilne a feltétlen és kdvetkezetes

alkalmazasa az eldvigyazatossag elvének, akkor a gyodgyszerek klinikai kiprobalasat is

255 1972. Rioi Nyilatkozat a Kornyezetrdl és a Fejlédésrol,
http://www.nyf.hu/others/html/kornyezettud/megujulo/Fenntarthato%20fejlodes/A%20Ri0i%
20Nvyilatkozat.ntm Letoltés datuma: 2020. december 6.

2% VENETIANER Pal: Génmadositott novények — Mire jok?, Typotex Kiado, Budapest,, 2010.
50. o.

257 VVENETIANER (2010) i.m. 50. o.
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tilalmaznék. Véleménye szerint jobb a tilzott dvatosag, mint a talzé konnyelmiiség, azonban
azt is kijelenti, hogy ,a dontések kizdrdlagos megalapozdsdra minden bizonnyal
alkalmatlan.”?®

Az Europai Uni6 az EUMSZ 191. cikkének (2) bekezdésében emlitette meg az
elovigyazatossag elvének a figyelembevételét az Unid kornyezetpolitikdjanak alkalmazasa
soran. 2000-ben az Eurodpai Bizottsag fejtette ki az eldvigyazatossag elvének a jelentését,
céljaul tizte ki az elvnek, hogy megel6z6 dontéshozatallal legyen képes az Unid biztositani a
kornyezet védelmét. ,,A Bizottsag szerint az eldvigyazatossag elve akkor alkalmazhatd, ha
tudomanyos ¢és objektiv értékelés azonositja egy jelenség, termék vagy eljaras feltehetden
veszélyes hatésait, feltéve, hogy a szoban forgo értékelés nem teszi lehetové a kockazat kelld
biztonsaggal torténd meghatarozasat.”?®® Azonban az elv alkalmazasat harom egyiittesen
fennall¢ feltétel teljesiiléséhez koti:

1. A feltehetden karos hatasok meghatarozasa.

2. A rendelkezésre allo tudomanyos adatok értékelése.

3. A tudomanyos bizonytalansag mértéke.

Az elévigydzatossag elvének az alkalmazéasakor a kdvetkezd harmast kell betartani:

1. Meg kell hatdrozni a lehetd legteljesebb tudoméanyos értékelés ¢és a tudomanyos

bizonytalansag mértékét.

2. A kockazat, tovabba a fellépés hianyabol eredd Iehetséges kovetkezmények

meghatarozasa.

3. Valamennyi érdekelt fél bevonasa az eldvigyazatossagi intézkedések vizsgélatakor.
Ezenfelill az eldvigyazatossag elvének alkalmazasakor a kockazatkezelés altalanos elveit is
figyelembe kell venni Uigy, mint ardnyossdg az intézkedés és a védelem szintje kozott,
megkiilonboztetésmentes intézkedések, korabbi intézkedésekkel vald Gsszhang, tovabba az
intézkedés-nem intézkedés elényei és hatranyai, valamint az intézkedések feliilvizsgalata a
tudomany fejlédése folyaman.26°

Mind ezek figyelembevételével az eldvigyazatossag elve a technoldgidk szabalyozasa
kapcsan megkoveteli, hogy a technoldgia veszélyes hatasat objektiven meg lehessen éallapitani,

és ki lehessen mondani, hogy a technologia konkrét kockazatait nem lehet teljes biztonsaggal

2%8 \VVENETIANER (2010) i.m. 51. o.

259 Communication from the Commission on the precautionary principle:
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/HU/TXT/HTML/?uri=LEGISSUM:132042&from=HU
(letoltés datuma: 2020. december 6.)

260 Communication from the Commission on the precautionary principle i.m.
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meghatarozni, vagyis a veszélynek létezonek kell lennie, de azonositani nem kell tudni.
Ugyanakkor az elv alkalmazasa mar megkoveteli azt, hogy tisztan lathatéva valjon, hogy a
tudomany mennyiben bizonytalan a kockdzatokban, illetve megkdveteli azt is, hogy a
tudomanyos fejlodésével a veszéEly és a kockazatai is vizsgalat ald keriiljenek.

Az eldvigyazatossag elvét ezzel sszefiiggésben konkrét kérdésre lehet vonatkoztatni, ha
megjelenik egy olyan Uj technologia, amelynél a veszélyt rogton felismerik a jogalkalmazok,
azonban a konkrét kockézataiban vagy azok bekovetkezésének valoszinliségében egyeldre
bizonytalanok. Ebben az esetben alkalmazando lehet az eldvigyazatossag elve, megel6zendd
az ember ¢s kornyezetének karosodasat. Tovabbi kutatasok soran (kivéve persze, ha mar ezt is
tilalmazza adott orszag) elddlhet, hogy az eldvigyazatossagi intézkedésekkel ,,sujtott”

technoldgia alkalmazhatd-e a kinti vildgban vagy jobb, ha a kutatok zart ajtéi mogott marad.

3.5.3. A jovo szabalyozhatésaganak etikai vonatkozasai

Fukuyama szerint ,,az emberi faj egy olyan evoltcids folyamat eredménye, mely sok
millié éve tart, és némi szerencsével a jovében is folytatodni fog. Nincsenek rogziilt emberi
tulajdonsagok, eltekintve attol az altalanos képességtdl, hogy meghatirozzuk, mik akarunk
lenni, és hogy vagyainknak megfeleléen valtoztassuk nmagunkat. Igy aztan kinek lenne joga
azt mondani nekiink, hogy embernek lenni és emberi méltosaggal birni annyit jelent, mint
tehetetleniil ragaszkodni bizonyos érzelmi alapti viselkedésformakhoz, amelyek csupan
véletlenszeri melléktermékei az evolucionak? (...) miért ne fogadhatnank el inkabb egyszeriien

azt, hogy fajunk 1ényegéhez tartozik az dnmoédositas képessége?”26

ki akkor, amikor az el6bbi gondolatokat megfogalmazta. Ezzel 6sszefiiggden harom lehetséges
forgatokonyvet is felvazolt aszerint, hogy a biotechnolédgiai fejlédés a 2000-es évek elejérdl
nézve milyen iranyba haladhat. Eszerint az els6 forgatokonyv értelmében a farmakogenomika
fogja a fOszerepet jatszani, a gyogyszergyartok a genetikai tudads birtokaban mar képesek
lesznek személyre szabott gyogyszerek gyartasara, ami nemcsak azért lesz kivanatos, mert
kifejezetten ott hat majd a szervezetben, ahol a rendellenesség talalhatd, hanem altala a
mellékhatasok kockazata is minimalis szintre csokken. A masodik forgatokonyv értelmében az
ossejtterapia fogja a varhat6 élettartamot jocskan megndvelni, hiszen képes lesz a test barmely
szOvetének regeneraldsara, altala barmikor lehetdség nyilik 0j szervek ndvesztésére egy sertés

vagy egy szarvasmarha testében. A harmadik forgatokonyv pedig az, hogy mar az anyaméhbe
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iiltetés elott lehetdség nyilik majd a preimplantacios embrio szelekciora, ahol a sziil6k kénytik-
kedviik szerint kivalaszthatjak, hogy mely embriot kivanjak vilagra hozni. Ez esetben nemcsak
a kivalasztast vetiti elére, hanem azt is, hogy a géneket majd lehet allati vagy épp ndvényi
génekkel manipulalni a jobb fizikai teljesitmény vagy a nagyobb ellenalloképesség érdekében.

Eppen ezen eshetéségek miatt figyelmeztet arra, hogy ,,mar most el kell kezdeniink a
gondolkodast arrél, hogy miképpen hozzuk létre azokat az intézményeket, amelyek képesek
meghuzni a hatart a biotechnologia jo és rossz felhasznalasa kozott, tovabba hatékonyan
betartatni a szabalyokat nemzeti és nemzetkozi szinten egyarant.”?%2

A biotechnologia etikai kérdéseivel kapcsolatban elmondhat6, hogy az azt képviseld
emberek két taborra oszthatok, az egyik csoport teljes tilalom ald vonna az 6sszes erre irdnyuld
eljarast, mig a masik csoport a kutatds szabadsaganak értelmében mindent engedélyezne. A
szabalyozas egyik legnagyobb nehézsége, hogy ha nemzeti szinten le is allitjak egyes orszagok
a kutatdsaikat, a globalizaci6 miatt a kutatok tovabb allnak és ugyantgy folytatjdk az abba
hagyott kutatasokat csak épp egy olyan orszadgban, ahol vagy még nem tiltott az adott eljaras

vagy kifejezetten engedélyezett.

3.6. A gén fogalma

Siddhartha Mukherjee rakkutatd szerint a XX. szdzadban harom olyan teriileten is
fontos eredményeket értek el a kutatok, amelyek veszélyt jelenthetnek az emberiségre: az
atomkutatasban, az informatikdban és a genetikaban. 2%3

Azébta mar tudjuk, hogy egy ember 46 kromoszéméaval rendelkezik, amibdl 23-at az
egyik, mig 23-at a masik sziil6td] kapott és a gének azok az részecskék, amik, mint egy lanc
kromoszomava kapcsolédnak Ossze. Az emberi szervezet daltal hordozott informacidok
Osszessége is a genom, ami igy mintegy 20 687 génbdl all 6ssze, ami 3 088 286 401 DNS-betiit
tartalmaz, azonban nem a gének szdma a fontos €s teszi az embert emberré, hanem a gének

264 A genom 98 szazaléka a gének kozotti (intergénikus) DNS-hez,

halézatanak a mitkddése.
illetve a géneken beliili nem kodold szakaszokhoz (az intronokhoz) tartozik)”?%°, melyek nem
kodolnak sem fehérjét, sem pedig RNS-t, azonban a térténelem nyomokat hagyott rajta, és

tartalmaz olyan 6si virus maradvanyokat, melyek egykor aktiv gének lehettek és atmehettek
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egyik €¢16lényrdl a masikra, igy az emberi genom nagy része nem is annyira emberi. Mukherjee
szerint a genetikai kodot értjiikk, vagyis ismerjiik, hogy hogyan lesz fehérje egy gén altal
hordozott informacidbdl, azonban ,,a genomikai kodot egyaltalan nem ismerjiik — fogalmunk
sincs, hogy a genomban elhelyezkeddé gének hogyan koordinaljdk térben és idOben a
génexpressziot az emberi szervezet felépitése, fenntartasa €s kijavitasa érdekében. A genetikai
kod egyszerli: a DNS alapjan RNS késziil, majd az RNS alapjan protein, amelyben a DNS
bazisharmasai egy-egy aminosavat hataroznak meg. A genomikai kod sokkal bonyolultabb.
Egy génhez olyan DNS-szekvencidk csatlakoznak, amelyek meghatarozzak, hogy a gén mikor
¢s hol expresszalodjon. Nem tudjuk, hogy a gének miért a genom adott fizikai régidiban
helyezkednek el, és azt sem, hogy a kozottik 1évé intergénikus DNS-szakaszok hogyan
szabalyozzik és koordindljak miikodésiiket.”?*® A mai napig fedeznek fel a kutatok kis RNS-
eket (gyljtéfogalom, amely olyan RNS-eket takar, amelyek biologiai szabalyozokként
mitkddnek), a kordbban emlitett ENCODE program 2013-ban mar 8800 darab ilyen kis RNS-t
talalt.?®’

Sikertilt a genetikusoknak azt is bebizonyitaniuk, hogy a Fo6ldon €16 emberiség egyetlen
faj, a mai emberek DNS szekvencidjadban atlagosan 0,1 %.nyi eltérés figyelheté meg, igy
nemcsak ujonnan keletkezett faj az emberiség, de az Eva-hipozétis is bizonyitast nyert azéltal,
hogy minden ma ¢18 embert egy kdzds 200 000 éve élt 6shdz vezetnek vissza.?®® Venetianer
Pal szerint a genetikusok tobbsége azon a véleményen van, hogy tudoméanyosan nem
indokolhaté semmiféle rassz vagy fajta szerinti felosztasa az emberiségnek, mar csak azért sem,
mert egy eurdpai és egy afrikai ember genomja kevésbé tér el egymastol, mint két afrikai
ember¢, tekintettel arra, hogy az emberiség afrikai szarmazasu, igy azon a kontinensen volt a
legtobb id6 a heterogenitas kialakulasara.?%®

Monogénes orokletes betegségeknek nevezik azokat az Orokolhetd betegségeket,
amelyek oka egyetlen gén megvaltozdsa vagy mutéacidja. Ilyen betegség a sarlosejtes
vérszegénység is, amely megtaldlhatdo az 1960 ota gylijtétt monogénes betegségek listajan
(OMIM — Online Mendelian Inheritance of Man).2’® A génterapia jelentené a kiutat a

monogénes betegségekbdl abban az esetben, ha altala gyogyithatova valnanak ezen bajok
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méghozza ugy, hogy az ember beteg sejtjeibe lehetne bejuttatni a gének egészséges valtozatait,
amik igy alkalmassa valnanak a betegség kikiiszobolésére.

1988-ban Ashanti DeSilvat, egy kétéves kislanyt gyogyitottak génterapiaval, azonban a
gyermek a terapia ujdonsaga és bizonytalan kimenetele okan kapott egyéb, hagyomanyos
kezelést is, ezért biztosan nem allapithatd meg, hogy mi okozta a Ashanti gyogyulasat, a
génterapia vagy a hagyomanyos terapias eljards.?’* Ezen esetet kovetden Franciaorszagban
huszonnégy SCID-beteg (SCID — sulyos kombinalt immunhiany) gyermeket kezeltek
eredményesen génterapias eljarassal, azonban a huszonnégy paciensbdl négy gyermek
leukémias lett, amiben egyikiik meg is halt, igy egy idore leallitottdk az SCID-t gyogyito
génterapids eljarasokat.

2009-ben forgalmazasi engedélyt kapott Europaban egy olyan készitmény
(antitrombin), amelyet genetikailag mddositott kecske tejébdl allitanak eld és ami egy igen ritka
monogénes 6roklédésii betegséget gyogyit.2’? 2012-ben Eurdpaban elészor kapott engedélyt
altalanos hasznalatra egy génterapids eljards, ami egy ritka monogénes Orokletes betegség
meggyogyitasat tizte ki célul.2"

Multigénes vagy multifaktoridlis ©roklédésii betegségeknek nevezik azokat a
betegségeket, amelyek tobb embert érintenek gy, hogy ezek az emberek hajlamosak bizonyos
betegségekre, ilyen betegség az asztma, a magas vérnyomds, a cukorbetegség vagy az
Alzheimer-kor.2’* Ezen betegségek kutatasat altalaban két nagyszamu egyedet magaban foglalo
csoporton hajtjadk végre, melyben az egyik csoport tagjai stlyosan ilyen betegségekben
szenvednek, a masik csoport tagjai azonban ezen betegségekre egészségesnek tekinthetdek.
Altaldban a vad tipustél valo eltéréseket keresik a kutatok, melyeket, ha megtalalnak biztosan
kijelenthetik, hogy ezek jatszottak szerepet a betegség kialakuldsdban, tovabba ezen
gyakorisagi kiilonbségek megadjék a ,.hajlam” mértékét is.?"

Amennyire a folyamatos kutatasoknak kdszonheten valtozhat a gén pontos genetikai
fogalma, Ugy a gén jogi fogalma is nehezen megragadhatdo. A gén jogi fogalmanak
meghatarozasa azért lenne nagyon lényeges, mert a gén nem pusztan egy az embert felépitd
részecske, hiszen a génekbdl rengeteg informacid, genetikai adat sziirhetd le, amely nemecsak

egy adott emberre, hanem annak kozeli hozzatartozoira is vonatkozik €s amely tokéletes
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taptalaja a genetikai alapon torténd megkiilonboztetésnek, valamint sszefiiggésben all mind az
emberi méltosaghoz valo joggal, mind pedig a testi integritas védelmével.

Sandor Judit szerint koztes jogi normat alkotnak az emberi gének, miutan részben az
érintett személy emberi jogai vonatkoznak rajuk, részben pedig a biotechnoldgia szabalyai ala
tartoznak.?’® Eppen ezért a szerz$ azt javasolja, hogy a ,.genetikai adatoknak sajatos jogi

12 277

statuszt kell biztositani”,”"" miutdn a genetikai adat nem pusztan egészségiigyi adat, hanem sok

személyazonositasra alkalmas informdciot is tartalmaz adott személyrdl.

3.7. A biotechnologia fogalma

A biotechnologia fogalmat Petz-Stifter Maria a kdvetkezOképp fogalmazta meg egy
2004-ben megjelent tanulmanykoétetben: olyan interdiszciplinaris sajatossagokat mutato
technolégia, az in. ,,klasszikus” biotechnologidnak szamitd novénytermesztési, allattenyésztési
vagy fermentécios eljarasoktol kezdve napjaink ,,modern” gydgyszeripari, mezdgazdasagi-
élelmiszeripari eljarasain folytatva, a bioinformatikdn befejezve.”?’® Szerinte a modern
biotechnologiat a klasszikus biotechnologiatol ,,a mikrobiologiai-géntechnologiai eljarasi
1épések, modszerek vagy génmanipulalt bioldgiai anyag alkalmazasa kiilonbozteti meg.”?"® A
biotechnologian mai Petz-Stifter szerint a molekuldris biotechnologiat értik, vagyis a
géntechnolégiat és a fuzios modszereket.?®® C.S. Lewis a biotechnolégiat az ,.ember

megsziintetésének” nevezte.?!
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4. A géntechnologia

11 ne va pas non plus sans risque, mais 1’absence de tout risque n’est pas la vie,
c’est la mort.”?82

(Gilbert Hottois)

A géntechnologiaval életiink soran harom szintéren talalkozhatunk. Ez a talalkozas
megvaldsulhat humangenetikai vizsgalat keretén beliil, amikor arra a kérdésre keresik a valaszt,
hogy mi vagy gyermekiink milyen vélt vagy valos genetikai rendellenességben szenved. De
megvaldsulhat génsebészet esetén is, amikor vagy olyan gyogykészitményt kapunk, melyet
géntechnoldgia segitségével fejlesztettek ki vagy rajtunk hajtanak végre egy olyan
génmodositasi eljarast, mellyel leendd betegségeinket kivanjak megeldzni. Végiil
géntechnoldgiaval taldlkozhatunk humdéngenetikai kutatdsok esetén is, amikor a rolunk vett
genetikai mintat vizsgaljak a kutatok annak érdekében, hogy megtudjanak rélunk valami olyat,
amit mas modszerrel addig nem tudtak kideriteni.

Habar kifejezett jogi szabalyozast foképp csak a humangenetikai vizsgalatok, illetve az
azok soran gyijtott mintakon valdo humangenetikai kutatasok esetére talalunk, elengedhetetlen
lenne a génsebészet és az embereken (nem pedig a mintaikon) végrehajtott kutatasok specialis
szabalyozasa is annak érdekében, hogy az emberi jogok és a betegjogok maradéktalanul
érvényesiilhessenek egy olyan helyzetben is, amely még megannyi ismeretlen tényezot rejteget
az ezzel nap, mint nap foglalkoz6 tuddsok elétt is. Udvoziilendd volna annak érdekében is,
hogy ezaltal a joghézag altal veszélybe keriilt betegjogok valoban be tudjak tolteni azt a
funkcidt, amire megalkottak azokat, igy korlatot tudjanak szabni a szabad kisérletezésnek és ha

kell megvédjék az embereket még sajat maguktol is.

4.1. A humangenetikai vizsgalatok

crer

Eszerint humangenetikai vizsgalat az egészséget karosan befolyasold hatasokkal tarsuld vagy

azokat eldre jelzod, csirasejt eredetli (6rokolt) vagy a magzati €let korai szakaszéban kialakult, a

282 Szabad forditasban: ,,Ez sem kockazat nélkiili, de a kockazat hianya nem élet, hanem maga
a halal” HoTTOIS i.m.

283 2008. évi XXI. torvény a humangenetikai adatok védelmérdl, a humangenetikai vizsgalatok
és kutatdsok, valamint a biobankok miikodésének szabalyairdl (a tovabbiakban:
Humangenetikai torvény) 3. § (1) bekezdés 11. pont
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genom (gének, kromoszomak) velesziiletett — genetikai betegséget okozo vagy arra hajlamosito
— variansainak kimutatasara iranyul6, genetikai mintan végzett laboratériumi analizis, amely a
vizsgalat célja szerint lehet klinikai genetikai vizsgalat, genetikai szir6vizsgalat és kutatési célu
genetikai vizsgalat.?%

A klinikai genetikai vizsgdlatok®® lehetdvé teszik, hogy mar a betegség tiineteit megeldzéen
képet kapjon arr6l a személy, hogy élete soran milyen rendellenességek alakulhatnak ki a
szervezetében, vagyis, a humangenetikai vizsgalatnak kdszonhetéen egy emberrdl vagy egy
még meg sem sziiletett emberr6l mar kiderithetd, hogy rendelkezik-e valamilyen genetikai
eredetli betegséggel vagy rendelkezik-e ilyen betegségre utaldé hajlammal. Ezt az
informacidhalmazt nemcsak magéra vonatkozéan tudhatja meg a személy, hanem utddira
vonatkozoan is.

A preimplantacios diagnosztika 1ényege éppen az, hogy az embrié méhbe torténd
beiiltetése eldtt sziirik ki, hogy melyek azok az embriok, amelyek esetlegesen
rendellenesség(ek)ben szenvednek, mig a prenatalis diagnosztika esetében a természetes uton
megfogant magzaton vagy az embridként beiiltetett és mar magzati korban 1évéknél sziirik ki
az esetleges betegségeket.

A géntechnologia fejloddése lehetévé teheti, hogy minél nagyobb szamu rendellenesség
valjon kimutathatéva a vizsgalatok soran - az 1970-es évekre kozel 100 kromoszoma-
rendellenesség és tovabbi 23 anyagcserezavar valt sziirhetévé mar magzati korban?®® - azonban,
ha a személy sajat maga altali vizsgalatarol van sz6, a jog biztositja mind a genetikai
tanacsadashoz valo jogot, mind pedig a ‘nem tudés jogat’ a tajékoztatashoz valo jog keretein
beliil.

Eppen ezért, ,,a genetikai tesztvizsgalatoknak az ad kiemelt jelent6séget, hogy az adatok az
egyénre megkiilonboztetd jellegliek, egész é€letre szoldan jellemzdek, késdbb bekovetkezd
betegségek eldrejelzésére alkalmasak, raaddsul az egyént identifikdlé adatok tobb mas

személyre — az utddokra és a csaladtagokra is — vonatkoznak.”?" gy kiemelt jelentségii, hogy

284 Humangenetikai torvény 3. § (1) 11.

285 Klinikai genetikai vizsgélat: olyan huméngenetikai vizsgalat, amelynél a genetikai mintat
szolgaltatd érintett személy betegség tlineteit mutatja (diagnosztikus genetikai teszt), vagy
amelynél a genetikai mintat szolgaltatd tiinetmentes személy vér szerinti rokona genetikai
betegségben szenved és a személy sajat egészsége, illetve gyermekvallaldsa szempontjabol
fokozott kockdzatnak van kitéve. (Humangenetikai torvény 3. § (1) 12.)
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az emberi jogok a humangenetikai vizsgalatok esetében is biztositva legyenek. ,,Az orvosi
genetikai vizsgalatok alkalmazéasakor érvényesiilnitiik kell az altalanos etikai elveknek, igy az
emberi autondmia tiszteletének, a nem 4artani elvének és az igazsdgossagnak a javak
elosztasaban. A humadangenetika sajatsagos etikai alapelvei a genetikai adatok specialis
statuszabol vezethetok le, abbodl, hogy a genetikai adatokat az egyén kiilonleges személyi
adataiként kell kezelni.”?® Utobbi etikai alapelv emberi jogi kritériumként jelenik meg egy
humangenetikai vizsgalat soran, példaul az emberi méltdosaghoz vald jog, a személyes adatok
védelme és az dnrendelkezéshez vald jog kapcsan.

Az elsé genetikai vizsgalaton alapuld terhességmegszakitasra 1968-ban keriilt sor,
miutan J. G. sziirésre jelentkezett annak érdekében, hogy kideritse sziiletendé gyermeke nem
szenved-e a csaladjaban sorozatosan Orokl6dé Down-szindromaban. Miutan magzatarol
megallapitottak az orvosok, hogy a megsziiletését kovetéen a gyermek Down-koros lesz, az
anya megszakittatta a terhességét (kordbban mar életet adott egy Down-koros kisfitinak, aki
szivelégtelenség miatt az 6thonapnyi élete soran mitétek sorozatan esett at). 1973-ban mondta
ki az Amerikai Egyesiilt Allamok Legfelsdbb Birosaga a Roe kontra Wade-iigyben, hogy az
anyanak az onrendelkezéshez val6 joga kiterjed arra is, hogy donthessen az abortuszrdl, melyet

az 4llam mar nem tilthat.28°

,»A birdi itélet nemcsak sajat reprodukciojuk feliigyeletét bizta a
nék onrendelkezésére, hanem a magzati genom felligyeletét is az orvosokra. Mivel az els6 és
masodik trimeszterben legfelsébb birdi dontéssel engedélyezték a terhesség megszakitasat, és
ezt a legismertebb jogaszok is megerdsitették, a genetikai vizsgalati modszerek nagyon gyorsan

elterjedtek.”?%

4.1.1. Emberi méltésaghoz valé jog?*

A korabbiakban bemutatott A bioetika és az emberi jogok egyetemes nyilatkozata is
mar elsd helyen emliti az elvek k6zott az emberi méltosag tiszteletét. Ugyanitt emliti azt a

nagyon fontos tételt is, hogy az egyén érdeke és joléte mindig megeldzi a tudomany és
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tarsadalom kizarolagos érdekeit.?%? Valamint kitér arra is, hogy sziikséges figyelembe venni az
ember sebezhetdségét a tudomanyos €s orvosi gyakorlatban, tovabba, hogy ezt és a személyek
integritasat védelemben kell részesiteni.?®® Tovabb4 azt is kiemeli, hogy minden ember egyenld
a méltosaga és a jogai tekintetében, éppen ezért méltanyos és igazsagos banasmodot kell az
emberek iranyaba tanusitani.?®*

Az Oviedoi Egyezmény el6irja az Egyezményt elfogado felek szamara, hogy részesitsék
védelemben az emberi 1ények méltosagat, dnazonossagat, valamint sérthetetlenségét is.?% Az
Alaptorvény II. cikke rendelkezik az emberi méltosag sérthetetlenségérdl, valamint arrdl, hogy
minden embernek joga van az emberi méltosdgahoz €s az élethez is. Az emberi méltdsaghoz
vald jog csak és kizardlag az élethez valo joggal egyiitt korlatozhatatlan, éppen ezért lehetséges
a magzat életét, s igy méltosagat is korlatozni (ha egyaltalan beszélhetiink emberi méltdsagrol
egy magzat esetén) az anya Onrendelkezéshez vald jogara hivatkozéssal, és ez az a jog, ami
garantalja az anyanak a terhesség megszakitdsdhoz valo jogat. Eppen ezért, az emberi
méltésaghoz vald jogot nem biztos, hogy fel lehet hivni abban az esetben, amikor egy embrion
vagy magzaton végeznek el humangenetikai vizsgalatot és a nemkivanatos tulajdonsagok
megléte donti el, hogy adott embrid vagy magzat megsziilethessen-e vagy sem. Azonban, ebben
az esetben bevezethetd lehetne az emberi méltdsdg fokozatossdga, ha egyaltalin maga az
emberi méltosag fogalma lehetévé teszi ennek bevezetését.?%

A humangenetikai vizsgalatok arra irdnyulnak, hogy az egyén megtudja milyen
orokletes genetikai rendellenességekkel rendelkezik, kérdésként mertilhet fel, hogy ez esetben
vajon megvaldsul-e az emberi méltdosdghoz vald jog? Nemcsak abban a vonatkozasban, hogy
az egészségiigyl szolgaltatonak dolgozd személyek (orvosok, ndvérek, asszisztensek)
tiszteletben tartjak-e a személyek emberi méltosaghoz valo jogat a humangenetikai vizsgalatok

elvégzése soran, hanem abban az értelemben is, hogy vajon nem sériil-e az emberi méltosaghoz

valo jog akkor, ha a személy megtudja, hogy egy olyan stlyos, 6rokletes betegségben szenved,

292 UNESCO: A bioetika és az emberi jogok egyetemes nyilatkozata [a tovdbbiakban: Bioetikai
Nyilatkozat], 2005, 3. cikk

293 Bjoetikai Nyilatkozat 8. cikk

2% Bioetikai Nyilatkozat 10. cikk

2% Oviedéi Egyezmény 1. cikk, kihirdetve Magyarorszagon a 2002. évi VL. térvény az Eurépa
Tanacsnak az emberi 1ény emberi jogainak ¢és méltosdganak a biologia és az orvostudomany
alkalmazaséara tekintettel torténd védelmérdl szolo, Ovieddban, 1997. aprilis 4-én kelt
Egyezménye: Az emberi jogokrol és a biomedicinar6l sz6lo Egyezmény, valamint az
Egyezménynek az emberi 1ény klonozasanak tilalmardl szo6l6, Parizsban, 1998. januéar 12-én
kelt Kiegészitd Jegyzokonyve kihirdetésérol

2% Michael QUANTE: Emberi méltésdg és személyes autonémia — Demokratikus értékek az
elettudomanyok osszefiiggésében, Debrecen, Debreceni Egyetemi Kiado, 2012. 18. o.
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amelyre egyeldre nincs ismert gyogymod. Ebben az esetben nemcsak a betegség maga fogja
veszélyeztetni az egyén emberi méltdsagat, hanem az a tudas is, ami ugy keriil a birtokaba,
hogy adott esetben nincs lehetésége a gyogykezelésre.

Tovabbi esetként meriilhet fel €s veti fel az emberi méltésaghoz vald jog, valamint a
személy testi integritashoz valo joganak sérelmét az az eset, amikor a személy egy ’életmentd
testvérnek’ mindsiil. Hiszen a preimplantacios genetikai vizsgalatok lehetdvé teszik, hogy
aszerint valogathassanak az embriok kozott a sziilok, hogy kibdl lenne a legmegfelelobb donor
a mar megsziiletett, am betegségben szenvedd gyermekiik szamara. Mar 1999-ben megsziiletett
az elsé amerikai életmentd testvér, akit 2001-ben az elsé eurdpai életmentd testvér kovetett.?%’
A kozvélemény azonban maig nem tudja eldonteni, hogy vajon megengedhetdk legyenek-e az
¢letmentd testvérek vagy sem. Ez esetben azt a kérdést kellenek eldonteni, hogy csak azért
szlilessenek meg emberek, hogy mar ¢letiik elsé par napjaban megmentsék stlyosan beteg
testvériiket. Ez esetben nem pusztan azért sziiletnének meg, mert a sziileik szerettek volna egy
ujabb gyermeket, hanem annak érdekében, hogy megmentsék a mar megsziiletett gyermekiiket.
Ezaltal egyébként nemcsak az emberi méltosaghoz valo joga sériilhet az életmentd testvérnek,
hanem az Onrendelkezéshez valod joga is, hiszen sziiletésétdl kezdve olyan beavatkozdsokat
hajtanak végre rajta, amelyek egyaltalan nem az 6 érdekét szolgaljak — soét sok esetben
kifejezetten kellemetlenek szamdra, nemcsak fajdalommal, de akar az élet 6romeirdl vald
lemondassal 1s jarhatnak, példaul a folyamatos diéta vagy szabalyozott étrend miatt -, mar pedig
mindig az érintett érdeke és joléte az elsd a tarsadalom érdekével szemben. Természetesen, ez
egy atfogobb kérdés hiszen itt nem egy tarsadalomrol, hanem a tarsadalom egyik alegységérdl,
a legkisebb k6zosségrol, a csaladrol van sz6. Tovabba miutan megsziiletett az €letmentd testvér
természetesen nemcsak az életmentd funkcidjat toltené be a csalddban, hanem egy ujabb
gyermekét is, akit ugyanigy szeretnének, 6vnanak és féltenének mind a sziilei, mind pedig a
testvérei.

4.1.2. Magzati élet védelme?®®

A magyar jogrendszerben az allam eleget tesz objektiv intézményvédelmi

kotelezettségének akkor amikor az Alaptorvény II. cikkében kimondja, hogy a magzat életét a

297 SANDOR (2016) i.m. 194-195. o.

298 Jelen alfejezet a Szilitor Vivien: A magzati életi védelme a géntechnolégia kordban, In:
Jogelméleti Szemle, 2018. ¢vfolyam 3. szam, 2018. 167-177. 0.
http://jesz.ajk.elte.hu/2018 3.pdf tanulmanyon alapul.
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fogantatastol kezdve védelem illeti meg. Arrdl azonban, hogy ez a védelem mit jelent
valgjaban, nem rendelkezik bdvebben az alkotméany. Annyi bizonyos, hogy az anya
onrendelkezéshez vald joga és a magzati ¢élet védelme Osszefligg egymassal nemcsak
természetiiknél fogva, hanem jogi értelemben is. A jogi 0sszefonddas abban nyilvanul meg,
hogy a végso dontést az anya onrendelkezési joga keretén beliil hozza meg, és 6 donti el, hogy
a magzatnak életet ad-e vagy sem.

A magzatok védelmével kapcsolatban problémakat vethet fel a preimplantacids és a
prenatalis diagnosztika megitélése is. A preimplantacios vizsgalat az embridkra iranyuldan azt
vizsgalja, hogy az anya testébe torténd beiiltetés elott melyik embrio az, amelyik genetikai
rendellenességet hordoz magaban. Ezzel a mozzanattal igyekeznek megkimélni az édesanyakat
attol, hogy olyan betegséggel kiizd6 embrié keriiljon a testiikbe beiiltetésre, aminek
kovetkeztében vetélésre vagy a magzat elhaldsra keriilne sor, esetleg terhesség megszakitasara
kellene sort keriteni. Ez a vizsgalat azonban magaban hordozza annak a lehetdségét is, hogy
olyan genetikai rendellenességekre is fény deriiljon az embriokkal kapcsolatosan, amik
egyebként nem feltétleniil okoznak egészség- vagy életmindségromlast a megsziiletett gyermek
¢letében, egész egyszeriien csak nem olyannak sziiletnének meg, mint amilyennek az ’4tlagos’
gyermekeket képzeljik. Magaban hordozza tovabba annak a nevezziik poszt-eugenikai
gondolatnak is a veszélyét, hogy a sziilok egészséges embriok kozott fognak valogatni aszerint,
hogy melyik a szamukra leginkabb tetsz6é tulajdonsagokkal rendelkezé embrio. A be nem
iiltetett embridk egy 1d6 utdn ugyan egyébként is erre a sorra jutnak, azonban nem mindegy az
az elv, ami szerint megtorténik ez a cselekedet. Lényeges megkiilonboztetni azt az esetet,
amikor a sziil6k azért nem tartanak i1gényt adott embridra, mert az egészséges embriok koziil
nem lehetett mindegyiket beiiltetni vagy azért nem iiltették be azt az adott embridt, mert nem
tetszett a sziildknek az embrid leendd hajszine vagy szemszine. Homicské a XXI. szdzad
kihivéasai kozott emliti azt a tényt, amely ez esetben is megvaldsulni latszana, hogy ,,napjainkra
az egészseégligyi szolgaltatasok nagy hanyada vonatkozik az €letmindségre, s nem kozvetlen
életmentésre, vagy fenyegetd allapotok elharitasara.”?%°

A prenatélis diagnosztika mar az anya testében €16 magzatot vizsgalja annak érdekében,
hogy valaszt kapjanak olyan kérdésekre is, minthogy a magzat rendelkezik-e barmiféle

genetikai eredetii rendellenességgel. Pozitiv eredmény esetén a Magzatvédelmi torvény®®

2% HomicskO Arpad Olivér: A magyar egészségiigyi szolgaltatisok nyujtasanak jogi
szabalyozasa, Doktori értekezés, Szegedi Tudomanyegyetem Allam- és Jogtudomanyi Doktori
Iskola, Budapest, 2008. 126. o.

3001992 évi LXXIX. térvény a magzati élet védelmérdl (a tovabbiakban: Magzatvédelmi tv.)
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értelmében a terhesség megszakitasa kérelmezhetd a magzat fogyatékossaga vagy egyéb
karosodasa kovetkeztében, tovabba abban az esetben is, ha a magzat genetikai artalmanak a
valoszinlisége az Otven szazalékot eléri, valamint, ha a magzat a sziiletése utdn olyan
rendellenességben fog szenvedni, amely az élettel Osszeegyeztethetetlen.®®' Kérdésként
meriilhet fel, hogy vajon mi szolgalja jobban a magzati élet védelmét: ha elvégzik a
humangenetikai vizsgalatot és az anya gy dont, hogy csak az egészséges magzat sziilethet meg
vagy, ha a magzat 0gy sziilethet meg, amilyennek megteremtették, minden hibéjaval
egyetemben. A genetikai vizsgalatok ugyanakkor nemcsak a magzat életére jelenthetnek
vesz¢élyt, hanem éppen ellenkezdleg, a majdan megsziiletett gyermek életmindségét is
javithatjak azaltal, hogy olyan rendellenességekre hivjak fel idében a sziilok figyelmét, amelyek
vagy kezelhetdk és gydgyithatok vagy legalabb szinten tarthatok.

»A genetikus Lee Silver egy olyan jovo képét vazolta fel, amelyben a nék akar szaz-
egynéhany embriot készittethetnek, ezek mindegyikét automatikusan genetikai vizsgélatnak
vethetik ala, hogy azutan néhany egyszer(i egérkattintassal kivalaszthatoak legyenek koziiliik
azok, amelyek nem csupan nélkiilozik, mondjuk, a cisztikus fibrézist okozéd génhibat, hanem
rdadasul kivanatos tulajdonsdgokat mutatnak, egyebek kozott a testmagassag, a hajszin és az
intelligencia tekintetében.”**? Amennyiben nemzetkozi szinten nem hoznak olyan egyértelmii
jogszabalyokat, ahogyan azt az Eurdpa Tanacs tette éppen a fent emlitett jovokép elkeriilése
érdekében, ugy a designer baby jelenséget illetéen®®® kénnyen eléfordulhat, hogy a sziilok azért
kérik az embridk megsemmisitését vagy azért végeztetnek el terhességmegszakitast, mert
leendd gyermekiik nem pontosan olyan, mint amilyennek elképzelték. Ezért megfontolando a
nemek kozotti szelekcio €s a nemkivanatos nemil magzat abortalasanak szabalyozésa is, mig
csak egy-két anya donti el elére, hogy milyen nemli gyermeket kivanna sziilni, addig
valdsziniileg nem is lenne gond, azonban, ha ez vildgszinten elterjedté és bevett gyakorlatta
véalna, Ggy vildgviszonylatban is konnyen eltolodhat a nemek aranya, éppen ugy ahogy az
Kinaban a lednygyermekek abortaldsa miatt tortént.

Czeizelék a ’80-as ¢években kozzétették azon adatokat, miszerint, ha akkor
Magyarorszagon engedélyezett lett volna a nemek kozotti szelekcid, ugy csak a még

gyermektelen husz év koriili csalddtervezdk 21 %-a szeretett volna tudatosan nemet valasztani

301 Magzatvédelmi tv. 6. § (1) b), (3), (4) b)

%02 FUKUYAMA i.m. 107. o.

303 A sziiletendd gyermek nemének megvalasztasara nem elfogadhatd az orvosi segitséggel
végzett reprodukcids technikak alkalmazésa, kivéve, ha a cél egy nemhez kototten 6roklédo
stlyos betegség elkeriilése. (Oviedoi Egyezmény 14. cikk)
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leend6 gyermeke szdmara. A kutatasbol azonban az is kideriilt, hogy azon sziilok, akik élnének
a nemvalasztas lehetdségével, ugy 6k 65 %-ban fii gyermeket szeretnének és csak 35 %
szazalékban kislanyt, mely tobb iranyu tarsadalmi kdvetkezménnyel is jarna.3** Czeizel ezen
kovetkezmények koziil az alabbiakat emeli ki: a nemek ardnyanak modosulasa, fiuk
dominanciajanak novekedése a testvérkapcsolatokban, valamint a sziilések szdmdanak
csokkenése. 3%

1971 és 1977 kozott az Amerikai Egyesiilt Allamok néhany allamaban 20-40
szdzalékkal csokkent a Down-szindromas ujsziilottek szama, amiatt, mert elérhetévé valt a
prenatalis diagnosztika és 1973-ban a Roe kontra Wade perben Henry Blackman bir6 kimondta,
hogy ,,az allamok t6bbé nem tilthatjak az abortuszt, mert egy asszony joga az dnrendelkezéshez
kiterjed arra is, hogy eldontse, megtartja vagy megszakitja-e a terhességét.”3%

A designer baby jelenség és a nem kivant rendellenességekkel rendelkezé magzatok
esetében ,,a sziiletés joga azt jelenti, hogy a megfelelé génekkel sziiletés joga”,°’ amely
amellett, hogy rendkiviil diszkriminativ és a hatranyos helyzetben 1évé személyek jogait
csorbitja, helyzetiiket ellehetetleniti, utat enged azon trendkovetésnek is, amely id6rél idore
meghatarozza a vilagot és amely egyik nap a z6ldszemiieket tartja a legjobbnak, mig masik nap
a barnaszemiieket, ezaltal megsemmisitve az éppen nem divatos embridkat és magzatokat.

1979-ben az Amerikai Egyesiilt Allamokban egy orvost pereltek be azért, mert rossz
orvosi tanaccsal latta el a leendo sziiloket, a vad ellene gondatlan életben hagyas volt, miutan a
sziilék lednygyermeke policisztas vesével sziiletett. Egy 0jsagird késébb akként nyilatkozott,
hogy szerinte ,,a birésdg kimondta, hogy alapvetd emberi jog a gyermek joga a genetikai

anomaliaktol mentes megsziiletéshez,”3%

ezzel kimondta a végsO itéletet a genetikai
rendellenességgel rendelkezd gyermekek, fiiggetleniil attdél, hogy az az ¢élettel nem
Osszeegyeztethetd rendellenesség vagy csupan egy deformitas (példaul plusz egy labujjal
sziiletés).

Az Oviedoi Egyezmény tilalmazza a gyermek nemének sziilok altali
megvalaszthatosagat, kivételt képez ez alol az az eset, amikor egy nemhez kototten 6roklodo

309

betegség megeldzésérdl van sz0,”" ezzel az Egyezmény elejét probalja venni a nemi alaptl

304 CzEIzEL Endre: Egy orvosgenetikus etikai gondjai, Kossuth Kényvkiado, Budapest, 1983.
187. o.

305 CzE1zEL (1983) i.m. 187. 0.

306 MuKHERJEE i.m. 306. 0.

307 MUKHERJEE i.m. 308. 0.

308 MuKHERJEE i.m. 308- 309. o.

30% Oviedoi Egyezmény 14. cikk
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megkiilonboztetésnek. Ezt a mondatot az Egészségiigyi torvényiink is tartalmazza.®'® Ennek
kimondasa azért is elengedhetetlentiil fontos, mert ez az, ami megakadalyozza az egyébként
Amerikai Egyesiilt Allamok szerte engedélyezett family balancing jelenségét. Vagyis azt, hogy
a szil6k azt is eldonthessék, hogy milyen nemii magzatot kivannak vilagra hozni. Hogy
megengedhetd-e egy tarsadalomban az, hogy a sziilok két azonos nemii gyermek sziiletését
kovetden kérhessék orvosukat, hogy segitse 6ket abban, hogy ellenkezé nemti utddot is vilagra
hozhassanak, annak érdekében, hogy a csaldd nemi egyenstlya ne boruljon fel végérvényesen
az egyik oldal javara, etikai és jogi aggalyokat is felvethet, valamint felborithatja a természet
rendjét is. F6leg vilagunkban, ahol még mindig mikddnek olyan allamok, amelyek tébbre
tartjak az egyik nem vilagrajottét is, mint a masik nemét, ezzel sulyos egyenlétlenséget teremtve
tarsadalmukban. Példanak emlithetjiik Kinat, ahol a tilnépesedést megelézendd korlatoztak a
szliletend6 gyermekek szamat és ahol joval tobb fitlutod sziilethetett meg, mint lednygyermek
- akiknek nagyrészét a sziil6k kénytelenek voltak abortalni vagy titokban megsziilni, s ezzel
megfosztani gyermekiiket az allampolgari jogaiktol -, ezzel teremtve nagyfoku
egyenldtlenséget a kinai tdrsadalomban.

Mind a preimplantaciés, mind pedig a prenatdlis diagnosztika egyik hatranya, hogy
differencialja a még meg sem sziiletett gyermekeket aszerint, hogy rendelkeznek-e valamilyen
genetikai eredetii betegséggel vagy sem. Ez a megkiilonbdztetés azonban még hatranyosabb
helyzetbe hozhatja a fogyatékkal €16 személyeket, hiszen a humaéngenetikai vizsgalatok
hatasara joval kevesebb fogyatékkal €16 gyermek sziiletik, mint sziiletett a vizsgalatok
bevezetése eldtt. Ezaltal is megkérddjelezve az egyenld banasmod kovetelményének
biztositasat — amennyiben beszélhetiink egyenld banasmodrol egy még meg sem sziiletett
gyermek esetében. A genetikai vizsgalatok tovabbi hatranya, hogy olyan rendellenességet 1S
jelezhetnek eldre, amelynek esetében nem feltétleniil biztos, hogy maga a betegség is kialakul,
hiszen ,,a klinikai rendellenesség kialakuldsa kornyezeti hatdsok provokativ hatdsdnak a

fliggvénye3!

is lehet. Valamint, a diagnosztika soran olyan betegségek kezdddd csirai is
kimutathatok, melyek vagy csak a mar megsziiletett ember késobbi életszakaszaban fognak
betegséggé kifejlodni vagy csupén a hajlamot 6rokolte az embrid, de az a kdrnyezeti hatasoknak
és a gyermek életmodjanak kdszonhetden nem alakul 4t (gyogyithatatlan) betegséggé. Ennek

sajnos azonban az ellenkezdje is el6fordulhat, ,,ismereteink jelenlegi szintjén a hajlamosito

810 1997. évi CLIV. torvény az egészségiigyrdl [a tovabbiakban: Egészségiigyi torvény] 182. §
(1)

311 ADANY Réza - SANDOR Judit - Angela BRAND (szerk.): Népegészségiigyi genomika,
Medicina Konyvkiado Zrt., Budapest, 2012. 80. o.
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génekre nézve negativ teszt nem jelenti azt, hogy az egyén mentesiil az adott betegséggel
szembeni kockézat alol, legfeljebb az mondhatd, hogy a rizikd mértéke kisebb, mint az
atlagé.”31? Ugyanakkor az is eléfordulhat, hogy bar kialakul az ember élete sordn a szamara
elére megjosolt betegség, azonban addigra az orvostudomany elér abba az allapotaba, hogy a
korabban gyogyithatatlannak vélt kor immaron gyogyithatova valik. Mindennek fényében nem
allapithaté meg egyértelmiien, hogy a humangenetikai vizsgalatok a magzatok érdekét, illetve
a magzatok életének védelmét szolgalnak, ugyanis tul sok a bizonytalan tényezd. Hiszen, ha
pozitiv eredményt mutat a prenatalis genetikai vizsgalat, vagyis a magzat hajlamos a genetikai
eredetli betegségre vagy ki is alakult nala az a betegség, ugy a Magzatvédelmi torvény
lehetdséget ad a terhesség megszakitasara a kovetkezo esetekben:

1. A magzat orvosilag valdszinlsithetden sulyos fogyatékossdgban vagy egyéb

karosodasban szenved,®'?

2. A magzat genetikai, teratoldgiai artalménak valdsziniisége az 50 %-ot eléri,>!*

3. A magzatnal a sziilés utani élettel dsszeegyeztethetetlen rendellenesség ll fenn.™

Azzal, hogy egyre tobb rendellenesség mutathatd ki mar embrid, illetve magzati korban, a
technoldgia lehetdséget nyujt arra, hogy a sziildok onrendelkezési jogat és a csaldd maganélethez
vald jogat az dllam védelmezze. Az azonban vitathatd, hogy ez a magzat érdekeit mennyiben
szolgalja. Amennyiben, a Magzatvédelmi torvény szavaval élve ,,egyéb karosodasban” szenved
a magzat, ugy a sziilok oOnrendelkezési jogukkal €lve szabadon donthetnek a magzat
abortalasardl, mely esetben nem feltétlentil lehetne magzatvédelmi torvénynek nevezni a fent
emlitett torvényt. Arra azonban a torvény mar nem tér ki, hogy mit kell egyéb karosodas alatt
érteni. Egyéb karosodasnak mindsiill egy genetikai eredetli betegségre hajlamositdo gén
hordozasa? Vajon, a Down-kor, amely bar akadalyozza az intellektualis és az érzelmi fejlodést
egy meghatarozott szint felett, ugyanakkor nem feltétleniil halalos kimenetelti fiatal korban,
egyéb karosodasnak szamit-e? Vagy egyéb karosodasnak mindsiilhet-e egy olyan betegség
génjének a hordozédsa, ami a gyermekben csak felndttkoraban kezd el tiineteket mutatni és
amely nem jar egyiitt azonnali allapotromlassal — ugyanakkor mindig ott lebeg a feje felett a
szornyll betegség tudata? Mindsiilhet-e kozvetetten a magzati élet védelmének a terhesség
megszakitdsa abban az esetben, ha a sziiletendd gyermeket olyan betegségtdl védjiik, amely

Osszeegyeztethetetlen az ¢élettel vagy amely sulyos kérosodéssal jar a szdméara?
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Amennyiben a preimplantacids genetikai vizsgalat folyaman megallapitast nyer, hogy a
beiiltetésre vard embrid sulyos rendellenességet hordoz magaban, ugy az az embri6 nem
keriilhet beiiltetésre.

Nem lehet a sziilok onrendelkezési jogaba €és a maganéletiikhoz, illetve a csaladi €letiikhoz
valo jogaba allamilag olyan szinten beleszolni, hogy meghatarozzak a jogszabalyok, hogy a
szlilok csak és kizardlag mely genetikai eredetli betegségek esetén végeztethetnek terhesség
megszakitast, illetve szelektalhatnak az embriok kozott és mely genetikai rendellenességek
esetében nem. Azonban ebben az esetben is sziikséges biztositani a genetikai tanacsadast®'® a
sziilok szamara, amelynek ki kellene terjednie arra is, hogy a betegség milyen valdszintiséggel
kovetkezhet be és milyen tiineteket okozhat, illetve mennyire nehezitené meg a betegség a
szliletend6é gyermek életét. Létezik-e ra olyan gydgymod vagy életmodbeli valtoztatas, amely
késleltetheti vagy enyhitheti a tlineteket, esetleg van-e kutatasi fdzisban 1év6 olyan eljaras vagy
gyogyszer, amelyet éppen adott betegségre tesztelnek és amelytdl varhatdo a gyogymod. A
genetikai tanacsadasnak ebben az esetben azért is hatalmas a jelentdsége, hogy ne eshessenek
aldozatul artatlan embriok, magzatok az ,egészséges emberek” vilagképének, annak a
vilagképnek, amelyben méar egy kicsit sem lehet kiilonbézni a mésiktdl, mert a kiilonbozdséget
negativ tulajdonsagnak mindésitik. Ezzel a mozzanattal is lehetne védelmezni a magzati életet a
humangenetikai vizsgalatok kapcsan, foleg abban az esetben, ha a genetikai tanacsadas soran
kitérnének arra is a tanacsadok, hogy melyik rendellenesség mekkora valdszinliséggel
kovetkezhet be, tovabba azt is, hogy milyen kevés informacio 4ll a rendelkezésiikre a genetikai
eredetli betegségek kialakuldsaval kapcsolatban.

Az Amerikai Egyesiilt Allamok Kongresszusa atto] tartva, hogy az &ssejtkutatas emelni
fogja az abortuszok, valamint a magzatok onkényes elpusztitasanak szamat, megtiltotta az
Orszagos Egészségiigyi Intézetnek, hogy olyan kutatdsokat tdimogasson, amelyek az embriok
kérositasahoz vezethetnek.3!’

Visszatérve az 1971-es Roe kontra Wade perre, Ronald Dworkin ezzel kapcsolatban
megjegyezte, hogy az abortuszhoz valo jog ,tulajdonképpen a valldsszabadsagot garantalo 1.
alkotmanykiegészités szovegébél is egyértelmiien kovetkezik.”*'8 O személy szerint biztositani

kivanna a génmanipulacidhoz vald jogot az embereknek, nem feltétleniil a sziilok, de

816 Genetikai tanacsadas: olyan konzulticios eljaras, amely sordn erre jogszably alapjan
jogosult személy tajékoztatast ad a klinikai genetikai vizsgalatok elonyeirdl vagy kockazatairol,
feltarja a humangenetikai vizsgalatok eredményeinek lehetséges kovetkezményeit, és segiti a
betegség természetének megértését (Humangenetikai tv. 3. § (1) 15.)
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mindenekelott a kutatok szamara. Szerinte az etikai individualizmusnak két fontos alapelve van,
az elsd értelmében minden emberi életnek sikeresnek kell lennie, ahelyett, hogy elveszne, mig
a masodik elv szerint minden élet ugyanolyan fontos, ezért az emberek feleldsséget kell, hogy
vallaljanak a sajat életiikért. A kovetkezoket allitja ezzel kapcsolatban: ,,ha Istent jatszani annyit
jelent, mint kiizdeni annak megjavitasaért, amit Isten tudatosan vagy a természet vakon
kialakitott az évmilliok soran, akkor az etikai individualizmus els6 elve sarkall benniinket erre
a kiizdelemre, a mésodik pedig a veszély kézzelfoghato jeleinek hidnya ellenére megtiltja
szamunkra azt, kellemetlen helyzetbe hozvan a tudosokat és orvosokat, akik vallalkoznak a
kiizdelem vezetésére.”31°

John Robertson bioetikus szerint az embereknek alapvetd joguk van a nemzés
szabadsdgahoz, amibe nemcsak a szaporodas joga (melybe beleérti a mesterséges
megtermékenyitést is) tartozik bele, hanem a nem szaporodas joga és az abortusz is, s6t a
mindségellendrzés 1is, vagyis a genetikai szlrés, a szelektiv abortusz és a donor
megvalasztisanak a szabadsaga is.3?°

Meyer-Abich szerint az amniocentézist és a citogenetikai vizsgalatokat ,,nem lett volna
szabad feleldtleniil, széleskorti politikai és tarsadalmi értékelés ¢és elemzés nélkiil a

gyakorlatban bevezetni.”3?!

4.1.3. Onrendelkezéshez valé jog

Az onrendelkezéshez valo jog az emberi méltosaghoz valo jog egyik részjogositvanyanak
tekinthetd. Ennek keretében rendelkezhet arrdl a személy, hogy milyen vizsgalatot szeretne
elvégeztetni, valamint arrél is, hogy egy korabban megengedett vizsgalat elvégzését a vizsgalat
megkezdése elott megtilthassa szdmara hatranyos kovetkezmények bekdvetkezése nélkiil. Ezen
jog keretén beliil a személy arrdl is donthet, hogy ki legyen jogosult arra, hogy személyes
adatait megismerhesse.

Ahhoz, hogy egy személytdl genetikai mintat lehessen venni, a személy tajékoztatdson
alapuld irasos beleegyezése sziikséges.®?? Errél a személy nemcsak életében, hanem halla

esetére is rendelkezhet.’?® Sét, ezen nyilatkozatait a személy barmikor visszavonhatja, igy
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barmikor kérelmezheti azt is, hogy tarolt genetikai mintdit és a beldle szarmazd genetikai
adatait semmisitsék meg 3%

Abban az esetben, ha a fentebb mar emlitett preimplantacidos vagy prenatalis
huméngenetikai vizsgalat kedvezOtlen eredményt mutatna az embridora vagy magzatra
vonatkozdan, az anya ¢lhet Onrendelkezéshez vald jogaval és kérelmezheti a terhesség
megszakitdsat vagy olyan embrid beiiltetését, amelyik esetében a preimplantacios vizsgalat a
genetikai rendellenesség vonatkozdsdban negativ eredménnyel zarult. Az 6nrendelkezéshez
valo jog aspektusat tovabb arnyalja az az eset, amikor a fogyatékkal sziiletett gyermek és a
gyermek megsziiletéséig ennek tudatiban nem 1évo sziilok kivantdk orvosukat, illetve az
egészségligyi szolgaltatot annak érdekében perelni, hogy ezen orvosi mulasztasért Ok
kartéritésben részesiilhessenek. Miutan tobb ilyen eset is birdsag elé keriilt és az elséfokon
eljaré magyar birdsagok kiilonbozd itélteket hoztak, a Kiria jogegységi hatarozatban rendezte
akérdést. Ezért az 1/2008. szamu PJE hatarozataban kimondta, hogy ,,a genetikai, teratologiai
artalom kovetkeztében fogyatékossaggal sziiletett gyermek a sajat jogan nem igényelhet
kartéritést a polgari jog szabalyai szerint az egészségligyi szolgaltatotol amiatt, hogy a
terhesgondozas soran elmaradt vagy hibas orvosi tajékoztatas kdvetkeztében anyja nem élhet a
terhességmegszakitids jogszabaly altal biztositott jogaval.” Mar csak azért sem igényelhet a
fogyatékkal sziiletett gyermek kartéritést ezen az alapon a sajat jogan, mert ha élhetne ezen
jogaval, azzal egy paradox allapotot idézne eld, hiszen kozvetetten a gyermek azért perelne,
mert neki véleménye szerint meg sem kellett volna sziiletnie, § csak egy orvosi mulasztas
folytan sziilethetett meg. Ha pedig ezen joga biztositva lenne a gyermeknek, Ggy egyrészt vége
lathatatlanul perelnék az egészségiigyi szolgaltatokat kartéritésért cserébe, masrészt Ugy a
birésag kimondana, hogy a fogyatékkal sziiletett gyermek nem kivanatos személy, és
megsziiletésért az orvos a felelds, hiszen 6 mulasztott akkor, amikor engedte a fogyatékossaggal
rendelkez6 gyermeket megsziiletni. Mar pedig ilyent a birdsagok nem mondhatnak ki, valamint
a jogrendszerek sem engedhetik meg maguknak, hogy kiilonbséget tegyenek ember és ember
kozott egészségi allapotuk szerint.

Cselekvoképtelen személyen a Humangenetikai torvény értelmében nem végezhetd
humangenetikai vizsgalat, kivéve akkor, ha a vizsgalat eredményének fényében olyan
intézkedéseket lehetne foganatositani, amelyekkel megakadalyozhato lenne a jelzett betegség
kialakulasa vagy a kezelés legalabb a betegség kezdetének késleltetésére iranyulhatna, tovabba

abban az esetben, ha az intézkedés korlatozna a betegség sulyossagat vagy megel6zné a

324 Humangenetikai torvény 10. § (1)
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személy fogyatékossagat, tovabba az egészséges allapot helyreallitasat segitené eld, valamint
akkor, ha a mar megkezdett vizsgéalatok irdnydnak meghatarozasa végett van sziikség a
cselekvoképtelen személy vizsgilatdra.®® Ezzel az intézkedéssel kivanja a jogrendszer
védelmezni a cselekvoképtelen személy onrendelkezéshez vald jogat €és azt, hogy rajtuk

akaratukon kiviil allapotuk okan barmilyen humangenetikai vizsgalatot elvégezhessenek.

Az életmentd testvérek koncepcidja

Mind az Amerikai Egyesiilt Allamokban, mind pedig Anglidban (ehelyiitt
szabalyozottan, abban az esetben, ha az eljaras bizonyos koriilményeknek megfelel) elfogadott
eljaras annak érdekében preimplantacios diagnosztikat végezni a beiiltetésre vard embridkon,
hogy kideriiljon alkalmas donornak bizonyulnanak-e a mar életben 1év6, de stlyos genetikai
betegségben szenvedd testvériiknek. A magyar Egészségiigyi Tudomédnyos Tanacs egyébirant
etikai aggalyok okan még nem tartja elfogadhato eljarasnak a modszert. Ha azt nem vitathatjuk,
hogy az embrié emberi méltosagat mennyiben érinti az, hogy olyan szelekci6 eredményeként
szililetett meg, melyben a cél az volt, hogy testvérén segitsen, hiszen az embri6 elméletileg nem
rendelkezhet emberi méltosaggal. Azt azonban madr vitathatjuk, hogy mint megsziiletett
gyermeknek, aki mar rendelkezik emberi méltosdggal, nem sériil-e az Gnazonossaghoz valo
joga vagy a testi integritdsahoz vald joga vagy épp a maganszférajanak sérthetetlensége abban
az esetben, ha sziilei annak érdekében hoztdk létre és hoztdk a vilagra, hogy a testvére
segitségére lehessen. Vélelmezhetd, hogy a gyermek Onszantabol is segitene testvérének,
azonban ebbe Onkéntes beleegyezését még nem tudja adni, hiszen az elsd ilyen kezelésekre még
a gyermek csecsemokoraban keriil sor. Ugyanakkor vitathatatlan érv az ¢életmentd testvér
koncepci6 mellett, hogy igy két egészséges gyermek is élheti az €letét. Bar az €letmentd testvér
bevetése esetén sosem biztos, hogy valoban meg is tud gyogyulni a genetikai betegséggel kiizdd
testvér. Ha nincs is szabalyozva a jogrendszerben az életmentd testvér koncepcid, a
jogrendszert akkor is konnytli kijatszani, igy ha a jog nem is engedi meg az €letmentd testvér
lehet6ségét, abba nem szdlhat bele, hogy a sziilok természetes Gton vallaljanak gyermeket, mely
ha a prenatdlis vizsgalat soran bebizonyosodik, hogy nem lesz megfeleld donor a testvér
szamara, ugy a terhesség megszakitas egyéb koriilményekre hivatkozassal elvégezhetd és igy

kvazi legalisan megvalosithato az életmentd testvér koncepcio.
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4.1.4. A tajékoztatashoz valé jog2®

A tdjékoztatashoz vald jog bar nem mindsiil emberi jognak, azonban elengedhetetlen a ra
vonatkozé rendelkezések vizsgalata, hiszen az onrendelkezéshez vald jog, mint az emberi
méltosaghoz vald jog egyik megvalosulasi formédja csak és kizarolag a tajékoztatashoz valo jog
megvalosuldsa esetén biztosithatd teljesen mértékben az egyének szamaéra. Igy a
tajékoztatashoz vald jog a huméngenetikai vizsgalatok esetében is kulcsfontossagu, hiszen ez
az a jogositvany, amely biztositja, hogy a személy felelds dontést hozhasson a sajat vagy kozeli
hozzatartozoja allapotarol. Amennyiben a személy nem lenne tdjékoztatva mindenrdl, ami az
egészségi allapotat jelenleg érinti és ami a jovOben a vizsgalat elvégzését kovetden érintheti,
ugy nem tudna gyakorolni az 6nrendelkezéshez vald jogat, s ezaltal az emberi méltosaghoz valo
joga is sériilne.

A tajékoztatashoz valo jog a humangenetikai vizsgalatok kapcsan nemcsak a hagyoményos
orvosi kotelezettségre terjed ki, hanem annal tobbre is. A hagyomanyos felfogas szerint a beteg
elmegy az orvosahoz, akinek elmondja a tiineteit, aki ezek alapjan megvizsgalja és/vagy tovabb
utalja vizsgalatokra, majd az orvos kéri a beteg beleegyezését, ahhoz, hogy eldéljon, hogy a
valasztasi lehetdségek koziil melyik az a gyogymadd, amelyik alkalmazasat szeretné a beteg a
gyogyulasa érdekében. Azonban, a humangenetikai vizsgalatok soran mar nemcsak ahhoz
sziikséges a beteg beleegyezése, hogy a kapott egészségiigyi adatok alapjan melyik terapias
gyogymodot kezdjék meg, hanem ahhoz is, hogy az orvos elvégezhesse a huméngenetikai
vizsgélatot is.3?" Hiszen itt nem egyszertien arrol van sz6, hogy a beteg sajat allapotarél képet
kaphat, hanem a huméngenetikai vizsgalat alapjan a beteg genetikai rokonairdl is informaciokat
szerezhet, sOt 6 maga a sajat allapotardl olyan informécid birtokaba juthat, amelynek tuddsa
nem biztos, hogy a lehetd legjobb a szamara. Mivel, a humangenetikai vizsgalatoknak
koszonhetden nemcsak olyan betegségekrdl szerezhetnek tudomést az emberek, amelyek mar

szimptomakat, tehat tiineteket mutatnak, hanem olyan 6rdkletes betegségeket is felismerhetnek

26 Jelen alfejezet két tanulmanyon a Szator Vivien: A humangenetikai vizsgilatok és a
tajékoztatdshoz vald jog, In: Miskolczi Bodnar Péter (szerk.): XII. Jogasz Doktoranduszok
Orszagos Szakmai Talalkozdja, Jog és Allam, 22. szam, Budapest, 2018. 430-437. o.
https://ajk.kre.hu/images/doc4/dokumentumok/Allam_es Jog_22 XII_Doktorandusz_konfere
ncia.pdf és a Szutor Vivien: A tajékoztatashoz valo jog megvalodsithatosaganak problematikaja
a géntechnologia kordban, In: Dr. Koncz Istvan — Szova Ilona (szerk.): A 15 éves PEME XVI.
PhD — Konferenciajanak eléadasai, Elektronikus konyv, 2018. 87-99. o. https://peme.hu/wp-
content/uploads/2018/05/XV1.-PEME-Konferecia.pdf

tanulmanyon alapul.
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altala, melyekre hajlamosité géneket hordoznak magukban. Arrél azonban tudomast szerezni,
hogy mi magunk gyogyithatatlan 6rokletes betegségben szenvediink vagy legalabbis nagy ra
az esélyiink, hogy ilyen betegség fog kialakulni a szervezetiinkben, egyaltalan nem konnyti.
Ebben az esetben a vagyott tudas joga sok esetben atokka valhat. Eppen ezért biztositja a jog
nemcsak a tajékoztatashoz valo jogot, hanem a nem tudashoz valo jogot is.

A nem tudas joga azt hivatott szolgalni, hogy megvédje az embereket olyan informacidk
tudéasatol, melyek nemhogy pozitiv irdnyban befolydsolndk az életiiket, hanem éppen
ellenkezdleg, negativ hatast valtananak ki. A Humangenetikai torvény értelmében az érintett
lemondhat a genetikai adatainak megismeréséhez fiiz0dé jogarol, vagyis arrol, hogy Ot a
vizsgalat elvégzése utdn tajékoztassik a vizsgalat eredményeirdl.®?® Ezzel a jogaval élve az
érintett bar megdvhatja magat és kdzvetlen kdrnyezetét az életvitele, illetve életszemlélete
valtozésatol, am kérdés, hogy mennyiben lehet tdjékozott a belegyezése egy esetleges késdbbi
egészségligyl beavatkozas soran, ha egészségi allapota egy részérdl nem hajlandé tudomast
venni. Vagyis, ,,hogyan alapozhatunk egy jogot arra, hogy nem akarunk rendelkezni az
informacioval, ha az autondémia a tajékoztatason alapuld beleegyezésrdl alkotott elgondolés
alapja, ¢és ha a sajat személyiségrol szerzett informacié az autoném dontések egyik
sziikségszeri feltétele?”3%

Mi torténik abban az esetben, ha az érintett €l az el6bb emlitettek alapjan él a nem tudashoz
valo jogaval, azonban az csak az egészségi allapotara vonatkozik, a szamara javasolt
beavatkozéasokra, illetve terdpids megoldasokra nem. Természetesen nehézkes lehet a
gyakorlatban megvalositani azt, hogy valaki ne tudjon meg az egészségi allapotarol
informdaciokat Gigy, hogy egyébként szeretné, ha a terapids megoldast alkalmazndk rajta. Vajon
lehet-e Gigy alkalmazni az érintetten a terapiat, beavatkozast, hogy magaba a beavatkozasba
beleegyezik a személy, azonban nem szeretné tudni, hogy miért van sziiksége arra a
beavatkozasra.

A Humangenetikai torvény a tdjékoztatashoz valo jog keretén beliil kimondja, hogy az
érintett, vagyis az a személy, aki a genetikai mintat szolgaltatja, jogosult a vizsgélat soran
keletkezett genetikai adatainak megismerésére.®3® A torvény tovdbba meghatarozza, hogy a
tajékoztatasnak egy genetikai tanicsadas keretében sziikséges torténnie. A genetikai
tanacsadast a torvény egy olyan konzultacios eljarasként definidlja, amely soran erre jogszabaly

alapjan jogosult személy tajékoztatast ad a klinikai genetikai vizsgalatok elonyeirdl vagy
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kockazatairol, feltarja a humangenetikai vizsgéalatok eredményeinek lehetséges
kovetkezményeit, és segiti a betegség természetének megértését. >3 A genetikai tandcsadas
azért fontos, mert keretében egy genetikaval foglalkoz6 szakember ad t4jékoztatast az érintett
szamara mind a vizsgalatrol, mind pedig a vizsgalat soran kapott eredményekrdl.®¥ igy
nemcsak a tajékoztatas tud szakszerlien megvalosulni, hanem az dnrendelkezéshez valo jogot
is elOsegiti azaltal, hogy az érintett szakembertdl kaphat informaciokat, akitdl kérdezhet és aki
érthetéen elmagyardzhatja, hogy adott vizsgalat, illetve adott eredmény milyen
kovetkezményekkel és hatasokkal jar az érintett €életében.

Bar elméletileg a genetikai tanacsadas altal tud igazan megvalosulni a tdjékoztatas €és a
tajékoztatason alapulo, de szabad beleegyezés, azonban a szakirodalom szerint nem elddnthetd,
hogy mi a jobb, egy semleges vagy egy részrehajlo genetikai tanacsadas. Mindkettonek lehet
1étjogosultsdga. A részrehajlo genetikai tandcsadas alatt ez esetben azt értem, hogy az érintett
meg szeretné tudni az orvos nem pusztan szakmai, hanem személyes véleményét is a
vizsgalatrdl, amely nagy mértékben befolyasolhatja a késdbbi dontését. Ez esetben az orvos
személyes véleményével nem csak akkor van baj, ha az 6 meggyd6zddése szerint valaszol,
hanem akkor is, ha az orvost pénziigyi vagy karrierbéli szempontok is vezérlik a vélasza
megadasakor. Igy példaul, ha iizletileg érdekelt a vizsgalat vagy a kutatas elvégzésében vagy
ha szadmara szakmailag kifizetddo lenne, ha az érintettet be tudnd vonni abba a kutatasba,
amiben 6 maga, mint kutatdorvos részt vesz.

A torvény meghatarozza, hogy a genetikai tandcsadasnak mikre kell kiterjednie egy
humangenetikai vizsgélat céljabol végzett mintavétel megkezdése eldtt: a mintavétel céljara, a
vizsgalat elvégzésének, elmaradasanak eldnyeire €s hatranyaira, a lehetséges eredménynek az
érintettre és kozeli hozzatartozoira vonatkozo hatdsaira, a genetikai minta, illetve adat
tarolasanak a modjara, valamint arra, hogy az adatok hogyan azonosithatok.3®® A térvény
tobblet tajékoztatasi feltételeket is meghataroz attol fliggden, hogy a humangenetikai vizsgalat
milyen tipusi. Igy, ha klinikai genetikai vizsgalatrol van szo, akkor a vizsgalat eredményeirél,
ennek kovetkezményeirdl, tovabba az érintettre €s a kozeli hozzatartozokra nézve a genetikai
kockazatrol és maganak a betegségnek a természetérdl is tajékoztatni sziikséges az érintettet.33

Genetikai szlir@vizsgalat esetén pedig annak a betegségnek a lényegérdl, amelyre a

331 Humangenetikai torvény 3. § (1) 15.
332 Humangenetikai torvény 6. § (4)
333 Humangenetikai torvény 6. § (2)
334 Humangenetikai torvény 6. § (2a) a)
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szlirdvizsgalat iranyul, valamint mind a pozitiv, mind pedig a negativ eredmény jelentésérol,
valamint arrél, hogy milyen fontosak az eredményt megerdsitd tesztek.3*
A humadéngenetikai vizsgéalatok esetében a tajékoztatashoz vald jog nemcsak az érintettre

3% s, tovabba arra a személyre, aki a

terjed ki, hanem kiterjed az 6 kozeli hozzatartozoira
Humangenetikai torvény alapjan jogosult az adatok megismerésére, illetve a torvény annak a
személynek is biztositja az érintett genetikai adatainak a megismerését, akit az érintett
kozokiratban, teljes bizonyito erejii maganokiratban vagy két tanti egyiittes jelenlétében szobeli
nyilatkozataban megnevez.>¥" A tajékoztatashoz vald jog csak abban az esetben terjed ki a
kozeli hozzatartozokra, ha az ¢ betegségének megeldzése vagy a betegség természetének
megismerése, esetleg gyodgykezelése vagy az utddaira vonatkozo betegségkockazat miatt
sziikséges, hogy a kozeli hozzatartoz6 is megismerhesse az érintett genetikai adatait. Csorbat
szenvedhet-e a kozeli hozzatartozo tajékoztatashoz valo joga abban az esetben, ha az érintett ¢l
a nem tudashoz val6 jogéval? A Humadngenetikai térvény nem tartalmaz rendelkezést arra
nézve, hogy az érintett nem tudasdnak joga hogyan befolydsolja a kozeli hozzatartozo
tajékoztatashoz vald jogat. Az orvos vagy az egészségiigyi szolgaltatd felkeresheti-e az érintett
személy beleegyezése nélkiil a kozeli hozzatartozokat? Ha felkeresheti, korlatozva lehet-e a
betegségek stlyossaga szerint. Felkereshetdé vajon a nagyon sulyos, illetve legsulyosabb
betegségek esetén, de az enyhébb betegségek esetén nem. Sulyozhat-e a jogszabaly ennek
érdekében, illetve biztosithatja-e a kdzeli hozzatartozok tajékoztatashoz valo jogat akkor is, ha
az ¢érintett lemond a t4jékoztatasrol. A tdjékoztatasrol vald lemondés értékelheté-e az
onrendelkezéshez vald jogrol vald lemondésnak is? Hiszen, ha nincs a megfeleld informaciok
birtokdban, mi szerint dont feleldsségteljesen a sajat allapotat illetden.

Az Egészségiigyi torvény meghatarozza, hogy a nem tudas jogéaval az érintett csak abban
az esetben élhet, ha betegségének természete nem veszélyezteti masok egészségét. Ez
értelmezhetd-e annyira kiterjesztéen, hogy ha bar betegségének természete kozvetleniil nem
veszélyeztet méasokat, hiszen példaul nem fertdzo a betegség, azonban a betegségre valo hajlam,
a betegség kockazata meglehet a kozeli hozzatartozok szervezetében is. Ebben az esetben
értelmezhetd-e gy ez a rendelkezés, hogy az érintett koteles €lni a tdjékoztatashoz valo jogaval

¢és koteles megtudni a humdngenetikai vizsgalatainak eredményét. A torvényi szabalyozas

335 Humangenetikai torvény 6. § (2a) b)

336 Kozeli hozzatartozo: a hizastars, az egyenesagbeli rokon, a testvér, a bejegyzett élettars, az
¢lettars, az egyenesagbeli rokon hézastarsa, valamint a testvér hazastarsa €s leszarmazoja.
(Humangenetikai torvény 3. § (1) 18.)

337 Humangenetikai torvény 7. § (1)-(2)
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barmennyire is nyitva hagyja ezen kérdést, az orvosnak mindent el kell kdvetnie annak
érdekében, hogy rabirja az érintettet arra, hogy a kozeli hozzatartozoit is vegye figyelembe a
dontésének meghozatalakor és ha 6 maga nem is, legalabb kozeli hozzatartozoi kaphassanak
tajékoztatast a genetikai adatairol. Ebben az esetben tdmpontot jelenthet a titoktartas
felfiiggesztése is abban az esetben, ,,ha a harmadik fél az informécid visszatartasa miatt kart
szenvedhet, aminek bekdvetkezte nem keriilhetd el masképp és ez megalapozottnak tekinthetd.
Ennek megitélésekor harom kritériumra tdmaszkodhatunk: az informdécid visszatartasabol
fakadd harmadik félnek okozott kar legyen valds, azonnali és komoly.”3%® Ezen kérdéskor
tisztazasa azért is lenne 1ényeges, mert a gyakorlatban nehézkes igy biztositani a nem tudas
jogat az érintett szamara, hogy genetikai adatai a kozeli hozzatartoz6i szamara ismertté valnak
abban az esetben, ha az ¢ allapotuk okan erre a tajékoztatasra joguk van.

Azt azonban fontos leszogezni, hogy ha a személy nem egyezik bele a kdzeli hozzatartozok
értesitésébe — annak ellenére, hogy az 6 egészségi allapotukra vonatkozoan az fontos volna -,
ugy véleményen szerint el lehet és el kell jarni a személy akarata ellenére annak érdekében,
hogy a kozeli hozzatartozokat megdvjuk az allapotuk rosszabbodasatdl. Az azonban kérdés
lehet, hogy igy kell-e eljarni egy még gyogyithatatlannak vélt betegség esetén is? Véleményem
szerint igen, azzal, hogy fel kell ajanlani a kdzeli hozzatartozonak is a nem tuddshoz valo jogat,
de ha az 6 egészségi allapotara vonatkozé informacid jut az orvos birtokéba fontos, hogy az a
személy is ¢lhessen a tudas vagy nem tudas jogaval sajat véleménye alapjan, akit érint az
informacié. Az Amerikai Egyesiilt Allamokban az 1990-es években két esetben is felel6snek

339 nem figyelmeztette

mondtak ki az orvost amiatt, mert egyrészt a Safer kontra Pack tigyben
az érintett rokonait az drokletes betegség kockazatairdl, a Pate kontra Threlkel iigyben®* pedig
az orvos figyelmeztetési kotelezettségét allapitottak meg a beteg gyermekei felé, akik nem
kaptak meg a sziikséges informaciot az orokletes genetikai eredetli betegségrol.

Nemecsak azért korlatozzak a humangenetikai adatokrol torténd tajékoztatas nyujtasat, mert
a genetikai adat, mint egészségligyi adat kiilonleges adatnak mindsiil, hanem azért is, mert ezzel
az informécioval konnyli visszaélni, konnyl téves kovetkeztetéseket levonni beldle és ezzel tll

nagy utat nyitnanak meg a genetikai alapon torténd hatranyos megkiilonboztetés, a genetikai

338 ADANY - SANDOR - BRAND i.m. 226-227. 0.

339 Qafer v. Estate of Pack iigy, Superior Court of New Jersey, Appellate Division, (July 11,
1996) 291 N.J. Super A2d 1188 https://www.casebriefs.com/blog/law/health-law/health-law-
keyed-to-furrow/legal-issues-in-human-genetics/safer-v-pack/ (Letoltés ideje: 2021. aprilis 4.)
340 Pate v. Threlkel iigy, Supreme Court of Florida, (July 20, 1995.), 661 So. 2d 278,
https://law.justia.com/cases/florida/supreme-court/1995/84289-0.html (Letoltés ideje: 2021.
aprilis 4.)
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alapu diszkriminacié eldtt. Mivel a huméangenetikai adatokrol tajékoztatast azonban nemcsak a
torvényben meghatarozott személyek szeretnének kapni, hanem érdeklodést mutathat ra az
érintett munkaltatéja, a biztositd tarsasdg ¢€s tulajdonképpen az allam is. A munkaltato
érdeklodést mutat a munkavallaloja genetikai informécidi irdnt, mar csak azért is, mert ,,a
magas kockazati munkavallalok magasabb iizleti kockazatot hordoznak és novelhetik a cég
koltségeit.”34

Abban az esetben, ha a biztosito tarsasdgok tudnédk meg az érintett genetikai adatait, ugy az
sok esetben vezethetne sokkal magasabb biztositasi dij kiszabasdhoz és igy ez a
maganbiztositastol vald eleséshez is vezethet. Sot, ,,amennyiben ez szélesebb tarsadalmi
rétegekkel megtorténik €s tendenciat alkot, akkor egy egész tarsadalmi csoport keriilhet az
egészségiigyi és életbiztositasok nyujtotta timogatdsokon kiviil.”3*? Ez egyeldre leginkabb az
Amerikai Egyesiilt Allamokban eredményezhet komoly problémakat, hiszen ott jellemzé a
leginkdbb magénbiztositasokon, illetve munkaltatdi csoportbiztositdsokon alapuld rendszer.
Az természetesen kérdésként meriilhet fel, hogy ha a személy tudomast szerez sajat genetikali
rendellenességérdl, akkor azt vajon elhallgathatja-e az eldl a biztositd tarsasag eldl, akivel
¢letbiztositasi szerzodést szeretne kotni. Miutan a szerzddésen alapuld biztositasok azon az
elven alapulnak, amely a legmagasabb szintl bizalmat feltételezi a szerz6do felek kozott, ezért
ennek értelmében a genetikai rendellenességérol tudomast szerzo személy nem hallgatja el azt,
amely a kockazatelemzés soran jelentds befolyassal birna.3** Az ugyanakkor tovabbra is kérdés,
hogy miutan megkdotottek a felek az életbiztositast, majd a biztositott néhany év elteltével
tudomast szerez egy genetikai betegségérdl, kiteles-e bejelenteni a biztositoja felé vagy sem?

Az allam, illetve a tarsadalom is igényt tdmaszthat az érintett genetikai adataira, egyrészt
azért, mert ezaltal az allam konnyen létre tudna hozni DNS-adatbazisokat, melyek a
biliniildozését is segitik, masrészt azért, mert az érintett ,,0nmagara vonatkoz6 nem tudas joga a
tarsadalom megterheléséhez vezet, ha példaul emiatt tovabbadjak az orokletes betegségeket.
Mivel az egészségiigy nem maganositott, hanem szolidaritasi szolgaltatdsokbdl finanszirozzak,
a tarsadalom ezzel kapcsolatban etikailag jogosan emelhet igényt arra, hogy hozzaférése legyen
a genetikai informaciohoz az illetd egyén kivansaga ellenére is. Az egyén ekkor a ,,tudashoz”
valo kotelességgel terhelhetd. Ezzel a tajékoztatison alapuld beleegyezését ebben az

osszefiiggésben hatalyon kiviil helyeznék és tarsadalmi kotelességgel helyettesitenék.”34

341 ADANY - SANDOR - BRAND i.m. 223. 0.
342 ADANY - SANDOR - BRAND i.m. 222. 0.
343 SANDOR (2002) i.m. 618. 0.

34 QUANTE i.m. 177. 0.
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A tédjékoztatashoz valo jog amint lattuk megvalosulni latszik egészségligyi szolgaltatonal
végzett humangenetikai vizsgéalat esetében a genetikai tandcsadds keretében, azonban
megjelentek és egyre jobban elterjednek a kozvetleniil a fogyasztonak eljuttatott genetikai
tesztek (direct-to-consumer tesztek). Ezek jellemzdje, hogy interneten lehet 6ket megvasarolni
¢s nemcsak a genetikai tandcsadds nem tud megvaldosulni ebben az esetben, de a tesztek
megbizhatdsaga is kétségeket vet fel. Ezeknek a teszteknek kétféle tipusuk van. Az elsd
tipusban a tesztek elemzése orvosokon keresztiil valosul meg, akik biztositjdk a genetikai
tanacsadast is, am ez esetben sokszor a tesztek megbizhatosaga kérddjelezheté meg. A masik
tipusba azok a genetikai tesztek tartoznak, amiket kozvetleniil a fogyaszt6 otthonaba kiildenek
meg, akik a kapott eszk6zok segitségével elvégzik sajat magukon a mintavételt, majd a mintakat
visszakiildik és cserébe megkapjak a minta eredményét és elemzését.>*® Ebben az esetben
azonban a fogyaszto, az érintett nem részesiil semmiféle genetikai tanacsadasban, igy nem is
¢lhet a tajékoztatashoz valo jogdval, tovabba, a teszt értelmezésével kapcsolatban sem fordulhat
senkihez sem. Igy tulajdonképpen tajékozatlan beleegyezésre van kényszeritve annyiban, hogy
a tesztek mind alpozitiv, mind pedig alnegativ eredményeket is konnyen mutathatnak, ami
alapjan aztan az érintett eldonti, hogy elmegy-e a kezel6orvosdhoz vagy sem (vagyis
rendelkezik sajat maga és egészségi allapota felett, ez esetben egyaltalan nem tajékozottan).
Jelen esetben az egyéniesitett formaban kapott tajékoztatassal és a szakembertdl kérdezés
lehetdségével sem tudnak élni az ilyen kozvetleniil a fogyasztohoz eljuttatott teszteket
kiprobalok. Mind a tdjékoztatashoz valo jog, mind pedig a nem tudas joga garantdlja az emberi
méltosadghoz vald jog érvényesiilését, vagyis azt, hogy az érintett birtokadban lehessen minden
olyan tudasnak, amelynek meglétét fontosnak tartja és eszerint szervezhesse életét, s ezzel
megodrizhesse emberi mivoltanak egyik legféltettebb kincsét, a méltdsagat.

A humangenetikai vizsgalatok kérdéseket vetnek fel az embridkon, illetve a magzatokon
végzett vizsgalatok esetén is. Prenatélis genetikai vizsgalatok esetén azt dontik el, hogy melyik
embrio keriiljon betiltetésre az anya testébe, mig a preimplantacids szlirdvizsgalat arra iranyul,
hogy kideriiljon, hogy a gyermek nem szenved-e valamilyen életellenes vagy egészséget
kérositd orokletes betegségben. Bar ezek bevett szlirdvizsgalatoknak mindsiilnek, azonban a
kovetkezmények belathatatlanok lehetnek, ha nem valosul meg a részletes genetikai tanacsadas.
Bér tobblet feltételekrdl nem rendelkezik a torvény, azonban minden esetben tdjékoztatni
kellene az anyat, illetve a sziiloket arrol, hogy milyen betegségek megléte esetén javaslando a

terhesség megszakitdsa, mely betegségekkel tud szinte gondtalanul egytitt élni a gyermek,

345 ADANY - SANDOR - BRAND i.m. 225. o.
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illetve mely betegségek okoznak fajdalmat a gyermeknek, tovabba, hogy mely betegségre valo
hajlamot lehet idejében kezelni és ezzel a betegség kialakuldsat megelézni. Ezen
szlir6vizsgalatok hatasara a fogyatékkal sziileté gyermekek szdma jelentOsen csokkent és
ezaltal kozvetetten veszélyezteti a géntechnologia a fogyatékkal €16 emberek csoportjanak

jogait is.
4.1.5. Személyes adatok védelme

Elengedhetetlen, hogy a humangenetikai vizsgalatokbodl nyert adatok, a genetikai adatok
csak és kizarolag az arra jogosult elott valhassanak megismerhetové, hiszen ,,adott esetben az
egyén genetikai térképének masok altali ismerete alapjan rabirhato lehet olyan magatartdsok
tanUsitasara, amelyekre ezen egészségiigyi informaciok hidnydban nem lehetne rdbirni, az
egyén genetikai adatainak birtokldsa valdsziniisithetden kiszolgaltatottd tehetné 6t.”3%
Valamint, ,egy ember genetikai térképének ismerete olyan bizalmas informéciokat

tartalmazhat, amelyek egész késébbi életére kihatassal lehetnek”, 3’

éppen ezért fontos, hogy
kiilonleges védelemben részesiiljenek a genetikai adatok.

Az Alaptdrvény értelmében mindenkinek joga van személyes adatai védelméhez.3*® A
genetikai adatok pedig olyan személyes adatok, amelyek kiilonds adatoknak mindsiilnek,
hiszen a genetikai adat az érintettel kapcsolatba hozhat6 olyan adat, amely az érintett egészségi
kovetkezoképpen hatdrozza meg ,,genetikai adat: meghatarozott érintett személy orokletes
tulajdonsagaira vonatkozo olyan informacio, amely genetikai minta feldolgozasabdl, illetve az
egészségiigyl dokumentaciobol szarmazik, és amely az egyén genetikai eredetii betegségekkel
kapcsolatos kockazatara, o6rokolt hajlamara, testi vagy viselkedésbeli jellemzodire utal, és
2350

alkalmas lehet arra, hogy az egyén azonosithat6 legyen.

Az adatok védelme végsd soron az adatok mogotti személyiség védelmét jelenti. Eppen ezért

%46 HomIcskO Arpad Olivér: Az iij technologidk megjelenése az egészségiigyben, kiilondsen a
géntechnolégia és az elektronikus egészségiigy In: HOMICSKO Arpad Olivér (szerk.): Egyes
modern technologidk etikai, jogi és szabalyozési kihivédsai, Budapest, Acta Caroliensia
Conventorum Scientiarum luridico-Politicarum, 2018. 76. o.

37 HomicskO Arpad Olivér: 4 humdngenetikai tevékenység hazai szabdlyozdsdinak
bemutatdsa In: HOMICSKO Arpad Olivér; SZUCHY Rébert (szerk.): Studia in honorem Péter
Miskolczi-Bodnar 60, Karoli Gaspar Reformatus Egyetem, Allam- és Jogtudomanyi Kar,
Budapest, 2017. 271. o.

348 Alaptorvény VI cikk (2)

349 2011. évi CXIL. térvény az informécios dnrendelkezési jogrol és az informacidszabadsagrol
3.§2;3.b)

30 Humangenetikai torvény 3. § (1) 3.
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adatokat csak és kizarolag célhoz kototten lehet kezelni, igy humangenetikai vizsgalat céljabol
is lehetdség van a kiilonleges adatok kezelésére.®!

A GDPR a kovetkezoképpen hatarozza meg a genetikai adat: ,,egy természetes személy
Orokolt vagy szerzett genetikai jellemzoire vonatkozé minden olyan személyes adat, amely az
¢s amely els6sorban az emlitett természetes személybdl vett bioldgiai minta elemzésébdl
ered.”®2 Miutan a GDPR is kiilonleges adatnak min&siti a genetikai adatot, ezért a személy
egyedi azonositasat célzo genetikai adatainak a kezelése tilos a rendelet értelmében.®>

A genetikai adatok specialis statuszt képviselnek, hiszen mindent eldrulnak arrol az
érintettrol, akire vonatkozdan a genetikai mintat vizsgalat ald vontdk. Nemcsak az egyén
¢letvitele, korabbi vagy varhato betegségei, gyengeségei, erésségei értelmezhetdk altala, hanem
az egyén kozeli hozzatartozoirdl is tartalmaz adatokat. Az érintett genetikai adataira nemcsak
maga az az ¢érintett lehet kivancsi, akin a humangenetikai vizsgalatot elvégezték, hanem az
¢érintett csaladtagjai, az érintett munkaltatoja, biztositd tarsasaga és végso soron az allam is. Az
¢érintett csaladtagjai, ahogyan a tdjékoztatashoz valo jognal kifejtésre keriilt, azért lehetnek
érdekeltek az érintett genetikai adatainak megismerésében, mert az 6 allapotukra nézve is
tartalmazhat informdciot a genetikai adat. Az érintett munkaltatdja is igényt tarthatna
elvezetne a genetikailag kockazatosnak itélt egyéneknek a munkaerdpiacrdl torténd
kiszorulasahoz és tarsadalmi ellehetetleniiléséhez.”3%* Az érintett biztositd tarsasaga pedig
azért lehet érdekelt a genetikai adatok megismerésében, mert a biztositd igy eldre
kiszamithatoan eldontheti, hogy az érintett jovébeni varhatd terdpids koltségei mennyibe
fognak a maganbiztositod tarsasagnak kertilni (mar ha nem a tarsadalombiztosit6é rendezi ezen
Osszegeket, hanem magénbiztositds utjan finanszirozné az érintett), igy a szdmara elényds és
valosziniileg az érintett szamara kevésbé eldny biztositasi dijat tudna kiszabni a tarsasadg. Bar a
biztositd tarsasagok egyeldre nem kotelezhetik r4 a személyeket arra, hogy a biztositas

megkotése eldtt végeztessenek el magukon huméngenetikai vizsgalatot, tovabba elméletben

%1 Humangenetikai tv. 4. § (1)

%2 2016/679. az Eurdépai Parlament és a Tanacs rendelete a természetes személyeknek a
személyes adatok kezelése tekintetében torténd védelmérdl és az ilyen adatok szabad
aramlasarol, valamint a 95/46/EK rendelet hatalyon kiviil helyezésérdl (altalanos adatvédelmi
rendelet) (a tovabbiakban: GDPR) 4. cikk 13.

53 GDPR 9. cikk

354 K AKUK Péter: 4 genomikai kutatasok népegészségiigyi hasznositasanak etikai aspektusai In:
ADANY - SANDOR - BRAND i.m. 223. 0.
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ahhoz se lenne joguk, hogy ha az érintett kordbban ilyen jellegli vizsgalatot végeztetett el
magan, annak eredményét kotelezéen kozolje velik az érintett. Azonban példaul
Németorszagban, ha humangenetikai vizsgalatra keriil sor és ezt kovetden kivanna az érintett
biztositasi szerzodést kotni egy maganbiztositd tarsasaggal, akkor a vizsgalat eredményét
koteles kozoIni a személy a biztositdjaval.*® Az azonban kérdésként meriilhet fel, hogy abban
az esetben, ha az érintett ¢l a nem tudashoz val6 jogéval és nem szeretné megtudni vizsgalatanak
az eredményét, a biztositd tarsasdg hogyan kotelezheti arra, hogy azokat az adatokat
szolgaltassa ki nekik az érintett, amelyekrdl egyébként még ¢ maga sem tud. Az adatok
kiszolgaltatasat kovetden egyébként az ¢érintett indirekt mddon megtudna a vizsgalat
eredményét, attdl fliggden, hogy melyik biztositasi kategoriaba keriilne és a havi biztositasi dija
mennyibe keriilne. Mar csak azért is, mert ha ,magan-biztositdsi elven miikodo
egészségbiztositds valosulna meg Magyarorszdgon, ugy (...), a maganbiztositdo a genetikai
informaciok birtokdban megtehetné, hogy a megbetegedére hajlamos betegekkel nem kot
biztositast, vagy a biztositdsi dijat nagyon magasan hatarozza meg esetiikben, igy azok
valésziniisithetéen kimaradnanak az egészségiigyi szolgaltatasra jogosultak koreibsl”, 3¢ amely
ugyancsak szélesiteni a mar kialakult tarsadalmi szakadékot a szegények ¢és a jomoduak kozott.

Mar maga az UNESCO Nyilatkozata is kimondja a személyi adatok titkossagat,
valamint azt is, hogy ezek az adatok nem hasznalhatok mas célra, mint amire gytjtotték vagy
amire a személy a beleegyezését adta, tovabba nem hozhatok nyilvanossagra sem, ha nem az

volt az adatgytijtés célja vagy arra nem adta engedélyét a személy.’

»A szigoru szabalyozas
oka, hogy az ember genetikai térképének ismerete olyan bizalmas informaciokat tartalmazhat,
amely az egész ¢letére kihatassal lehet, igy ezeknek az informacidknak a birtokdban azt
feltételezhetjiik, hogy koénnyen befolyasolni lehetne az egész életét, életmodjat, szokasait,”*
mely nagymértékben veszélyeztetné mind az emberi méltdosdgot, mind pedig annak

részjogositvanyat, az onrendelkezéshez valo jog szabadsagat is.

3% Stefan Lorenz Sorgner: Educating the Genes Elhangzott a The 2" International Conference
on Bioethics in the New Age of Science keretén beliil Szegeden 2018. majus 11-én

36 Homicsko (2017) i.m. 272. 0.

%7 UNESCO Nemzetkozi nyilatkozat a humangenetikai adatokrél (a tovabbiakban:
Humangenetikai Nyilatkozat), 2003. 9. cikk

38 Homicsko (2018) i.m. 76. o.
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4.1.6. Testi-lelki egészséghez valé jog

Az Alaptorvény mindenki jogat biztositja a testi és lelki egészségre.®*® Megvalosithato-
e a testi és lelki egészég a humangenetikai vizsgélatok altal? Segitik-e ennek megvaldsulasat
vagy az a tény, hogy sok esetben a humangenetikai vizsgalatok olyan informaciét nyujthatnak
a személyek szamara, amik gyogyithatatlan betegségeket jeleznek elore, nem rengetik-e meg a
lelki egészséghez valo jogukat. Nem sériil-e a lelki egészséghez valo jog azaltal, hogy kideriil
az egyén szamara, hogy bar joga van a testi egészségre, de lehetdsége nincs ra gyodgymod
hianyaban. Eppen ezen probléma okéan vélekedik ugy a genetikus szakma, hogy ,,ismereteink
jelenlegi szintjén helyesebb, ha a diagnosztikus vizsgalatok tovabbra is célzottan, a klinikai
gyanu alapjan behatarolt génekre iranyulva torténnek.”®® Ez azért nagyon fontos, mert a
humangenetikai vizsgalatok lehetové teszik azt is, hogy mig egy célgént vizsgalnak a
szakemberek, addig képet kapnak az egész genomrol, s igy egyfajta véletlentil feltart genetikai
eltérés felismerésére is sor keriilhet. A véletleniil feltart genetikai eltérés esetén mindenképpen
mérlegelnie szlikséges a szakembereknek az alabbi kérdéseket: ,,milyen valosziniiséggel jelez
majdani betegséget a feltart eltérés? Milyen természetii az illetd betegsége? Van-e prevencios
konzekvencia?”®! Hiszen, ha egy olyan betegség véletlen feltdrasara keriil sor, amire nem
1étezik terapids megoldas, az konnyen az érintett lelki egészséghez valo joganak sérelméhez
vezethet. Ugyanakkor ez esetben kérdésként meriilhet fel, hogy mi fontosabb az egyénnek a
lelki egészsége €s annak boldog tudata, hogy nincs nagy gond, vagy az onrendelkezéshez valo
jog ¢és a tajekoztatashoz valo joga €s az, hogy tisztaban legyen egészségi allapota jelenlegi és

varhato jovObeni helyzetével és eszerint élhesse le életét.

4.1.7. Gyermeki jogok védelme

A sziil6 donti el azt, hogy gyermekén elvégezzenek humangenetikai vizsgalatot vagy sem.
Ennek a kérdésnek az eldontésében a sziilot segitheti a legjobb vagy legfobb érdek

62 ami altal lehetdvé valik, hogy a még dontésre nem képes kiskort gyermek helyett

koncepcio,?
a sziilé dontse el, hogy gyermekének a legfobb érdekében all-e a vizsgalat elvégzése vagy sem,
igy a dontésért a sziilé viseli a feleldsséget. Az UNESCO dokumentumanak értelmében

azonban a kiskoruara iranyuld dontéseket illetden figyelembe kell venni a kiskoru véleményét

9 Alaptorvény XX. cikk (1)
360 KoszTOLANYI i.m. 591. 0.
361 KOSZTOLANYI i.m. 591. o.
362 KoszTOLANYI i.m. 588. 0.
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is, életkoranak és érettségének megfeleléen.®® Eppen ezért, a gyermek legfobb érdeke
koncepciot megingathatja a kiskora sziildktdl eltérd véleménye, hiszen nincs egységes
allaspont sem a szakirodalomban, sem a gyakorlatban arra nézve, hogy a kiskort esetében hany
éves koratdl kezdddden alakul ki az az itéloképessége, amitdl kezdoddéen mar elsddleges
dontéshozojava valhat a sajat életének, igy ennek a kérdésnek a megvalaszolasa esetrdl esetre
valtozhat.

A gyermeki jogokat nemcsak a humangenetikai vizsgalat elvégzése, hanem a
huméngenetikai vizsgalat eredménye is veszélyeztetheti, hiszen a sziilo felelossége, hogy a
vizsgalat eredmény¢ébdl mennyi informaciot k6zol a gyermekével, tovabba, hogy ezt milyen
forméaban teszi.*®* Eldonthetd-e, hogy mi szolgalja jobban a gyermek érdekét, és mennyi
informaci6 altal valik biztosithatova a gyermeki jogok védelme, az, ha a gyermek megtudja,
hogy esetlegesen milyen genetikai betegségben szenved vagy az, ha a rendellenességét vagy
annak sulyossagat titkoljak eldle sziilei, orvosai €s esetleg jatékos formdban birjdk rd a
gyogykezelési eljarasra (mar, ha lehetséges allapotara gyogykezelés).

,2Minden nemzetkozi allasfoglalasban az a f6 irdnymutatd, hogy gyermekekben a
felndttkori betegségekre irdnyuld preszimptomads teszt elvégzése abban az esetben elfogadhato,
ha az eredménynek terdpids, profilaktikus vagy barmely olyan konzekvenciaja van, ami a
gyermek érdekét szolgalja.”3®® Vagyis csak és kizarolag azt a felndttkorban kialakulo
betegségekre iranyuld humangenetikai vizsgalatot tartjak elfogadhatonak, amelynek pozitiv,
betegségre utalo eredmény esetében is lehetdség van a gydgykezelésére, ezzel is védve a
gyermekeket attol a traumatol, amit egy olyan betegségtudat alakitana ki benniik, amiben
tudataban lennének annak, hogy felnottkorukban szorny(, gydgyithatatlan betegség var rajuk.
Hiszen lehet-e eldnye annak, hogy a tiineteket egyeldre nem mutaté gyermek megtudja, hogy
feln6ttként olyan betegségben fog szenvedni, ami gyogyithatatlan?

A gyermeki jogok az 0jsziilottkori tomegsziirések altal is sériilhetnek. Bar az 0jsziilottkori
tomegszlrésekhez is sziikséges volna a sziild beleegyezd nyilatkozatara, ezt altalaban csak
formalisan szoktdk elkérni, hiszen az Ujsziilottkori tomegsziiréseket kotelezd jellegliként
tiintetik fel, tehetik ezt mar csak azért is, hiszen mind a gyermek, mind pedig a sziil6 legfébb
érdeke, ha a szlirés megtorténik. ,,Mivel a célbetegségek — legalabbis részben — genetikai
betegségek, a sziiréshez sziikséges vérvétel elott tajékoztatdson alapuld szabad beleegyezésre

lenne sziikség, még akkor is, ha a sziirési modszer elsddlegesen nem a genom direkt vizsgéalatan

363 Humangenetikai Nyilatkozat, 2003. 8. cikk
364 KOsZTOLANYI i.m. 588. 0.
365 KOSZTOLANYI i.m. 588. 0.
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alapul, mert a vizsgalat végiil is egy genetikai betegség megallapitasdra vagy kizarasara
iranyul.”3% Az effajta tomegsziiréseknek nemcsak a latszolag kotelezd jellege és a formalis
beleegyezd nyilatkozat megszerzési modja a hatranya, hanem az is, hogy egyre tobb és tobb
genetikai betegségre alkalmazhatoak ezek a fajta szlirési vizsgdlatok. Olyan betegségek
kivizsgalasara is alkalmazandok, amelyekre mar nem vonatkozhatnak az olyan egyébként
szlirésekkel szemben megkdvetelt kritériumok, minthogy a kisziirt betegségnél fontos legyen
az, hogy mielébb kideriiljon a rendellenesség ¢és mielébb megkezdddhessen a gyermek
kezelése. Ezzel ugyanugy egy olyan helyzetet teremtve, hogy bar tisztaban lesznek a sziilok
gyermekiik esetlegesen tiinetmentes betegségének, azonban a gyogyitdsahoz nem tudnak

hozzajarulni, hiszen egyelére még nincs rd megfeleld kezelési mod.

4.1.8. A fogyatékkal él6 személyek jogai géntechnolégia koraban®’

A jog védeni hivatott az emberi sokféleséget, ezt alapul véve nyilvanitotta ki a fogyatékkal
¢lo személyeket képviseldé nemzetkdzi szervezet, hogy az & sokféleségiik éppen a
fogyatékossagukban rejlik, s mint ilyet, nem megsziintetni, hanem iinnepelni kellene.>®® A
sokféleséget valoban nem megsziintetni, hanem fenntartani kellene, azonban ezt a sokféleséget
nem genetikai eredetli rendellenesség meglétéhez, hanem sokkal inkdbb a személyiségben rejlo
sokféleséghez kellene kapcsolni. Azért nem latom helyesnek azt a fajta megkdzelitési modot,
ami a genetikai tulajdonsadgokbol kiindulva kiilonbozteti meg az embereket egymastol és ennek
kapcsan dicsditi a sokféleséget, mert ebbdl az allaspontbdl kiindulva elvesziti a jovo
generacidja az esélyét arra, hogy fejlddhessen ¢és valamilyen rendellenességet

kikiiszobolhessen.

A kezdetek

A fogyatékkal €16 személyek sorsat a kezdetek 6ta megpecsételte allapotuk meg nem

értettsége €s annak a ténye, hogy az emberek milyen nehezen alkalmazkodnak a szdmukra

%66 KoszToLANYT i.m. 590. o.

367 Jelen rész Szutor Vivien: 4 fogyatékkel é16 személyek esélyei a géntechnologia kordban,
In: XIV. Jogasz Doktoranduszok Orszagos Szakmai Talélkozoja, Jog és Allam, 24. szdm,
2019., 407 — 416. o. http://kre.hu/ajk/images/doc5/konferencia/merge_from_ofoct_19.pdf
tanulmanyon alapul.

38 Disabled Peoples’ International (DPI) Europe: The Right to Live and Be Different. UK,
2000. https://www.independentliving.org/docs1/dpi022000.html  (letoltés ideje:  2018.
december 19.)
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ismeretlen ¢€lethelyzetekhez, igy a tdlikk valamiképpen kiilonb6z6 emberekkel torténd
egylittéléshez is. Nemcsak a Taigetosz hegyérél dobtdk le a deformitdssal sziiletett
csecsemOket, hanem a skandindv haldszok 6si torvénye értelmében: ,,Minden vilagra jott
ujsziilottet fel kell nevelni, meg kell keresztelni, templomba kell jaratni, kivéve azokat, akik
deformitassal sziilettek. Oket ki kell vinni a tengerpartra, €s el kell 6ket ott asni, ahol sem ember,
sem 4llat nem jar.”3%

Ezen kezdeti allapotokon aztdn nem segitett a XIX. szazadban Sir Francis Galtonnak
koszonhetden elterjedd eugenikai iranyzat sem, mely a tokéletes emberek felsébbrendiiségét
hirdette, és ezzel nemcsak milliok halalat okozta a II. vilaghdboruban, de fogyatékkal €16
emberek tizezreit fosztott meg a sziil6ség lehetdségétdl akkor, amikor az Amerikai Egyesiilt
Allamokban az 1970-es évekig, Svédorszagban pedig az 1980-as évekig hatalyban voltak a
fogyatékos személyek kényszersterilizalasarol szolo torvények.

Az els6 fogyatékossag kideritésére iranyuld huméngenetikai vizsgélatot 1968-ban végeztek
egy kismaman annak érdekében, hogy kideritsék, magzata nem szenved-e Down-koérban. J.G.
magzata sajnos Down-szindromaban szenvedett, ezért az édesanya a terhesség megszakitasa
mellett dontott.

Ugyan a Roe kontra Wade per hatasara ,,1971 és 1977 kozott Amerika néhany

295370

allamaban 20-40 szazalékkal csokkent a Down-szindroma gyakorisaga. ,Egy torténész

szerint a genetikai diagnozis felallitasa valdésagos ipardg lett: a ,.koros magzatok szelektiv
abortaldsa a genetikai medicina elsSleges beavatkozasava” valt.”3"!

Mégis, a géntechnologidnak és a mesterséges megtermékenyitésnek koszonhetden a
technolégia eljutott odaig, hogy a 2000-es években az Amerikai Egyesiilt Allamokban egy siket
hazaspar egy siket donor segitségével siket gyermekeket hozott vilagra. Tettiikket azzal
indokoltak, hogy a siketség a kultirdjuk része, és jobb sziilei tudnak lenni egy siket
gyermeknek, hiszen jobban megértik az igényeit. Azonban pusztan kulturalis vagy vilagnézeti
kérdéssé degradalni két gyermek szandékos testi sértését €s egészségkarositasat onds érdekbdl
nemcsak az emberi méltésaghoz vald jogba, az dnrendelkezés szabadsagéaba, a testi és lelki
egészséghez vald jogba, a gyermekek fejlodéséhez és védelméhez vald jogba iitkdzik, hanem
azon orvosetikai alapvetésbe is, hogy ,,Ne arts”. A tarsadalom felhaborodasat ezen eset azért
valtotta ki, mert a sziilok szandékosan siiketitették meg gyermekiiket, nem pusztan a gének

véletlen jatéka eredményezte a gyermekek siketségét.

369 GAIZLER (1999) i.m. 43. 0.
370 MUKHERJEE i.m. 307. o.
871 MUKHERJEE i.m. 307. o.
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A targvkor etikai szabalyozasa

Fogyatékos személynek mindsiti a fogyatékos személyek jogairdl szolo torvény azt a
személyt, ,aki tartosan vagy véglegesen olyan érzékszervi, kommunikécios, fizikai, értelmi,
pszichoszocialis karosodassal - illetve ezek barmilyen halmozodasaval - €1, amely a kornyezeti,
tarsadalmi és egyéb jelentds akadalyokkal kolcsonhatasban a hatékony és masokkal egyenld
tarsadalmi részvételt korlatozza vagy gatolja.”"?

Bar a géntechnologia szempontjabol relevans nemzetkdzi etikai dokumentumok
kifejezetten nem térnek ki a fogyatékkal €16 személyek jogaira a géntechnoldgiai eljaras
igénybevétele soran, azonban szamos fontos, &ket védelmezé rendelkezést tartalmaznak. gy

mar az 1997-es Az emberi génillomany és az emberi jogok egyetemes nyilatkozata kiemeli az

emberi génalloménynak azon tulajdonsagat, miszerint az az emberi csalad tagjai kozotti
alapvetd egység, s mint ilyen az emberi 1étbol fakadd méltosag elismerésének ¢és
véltozatossaganak alapja.’’® A dokumentum kiemeli ennek kapcsan, hogy genetikai
jellegzetességeitdl fiiggetlenlil minden embert megillet az emberi méltésag és az, hogy
tiszteletben tartsak egyediségét és sokféleségét.®™* Ezen kijelentések alatamasztsara az etikai
dokumentum kimondja azt a nagyon fontos rendelkezését is, miszerint az emberi génallomany
a természetébdl fakadoan fejlddik és mutalddik, tovabba, hogy a benne rejld lehetdségek
kiilonbozéképpen nyilvanulnak meg.3"® A természetbdl fakadd mutacié kijelentése azért birhat
nagy jelent0séggel, mert nemcsak elejét veszi a genetikai jellegzetességeken alapulod
diszkriminacionak®’®, de alapot teremt az emberek kozotti egyenléségnek is. Mindkét jellemzd
kulcsfontossagti a fogyatékkal €16 személyek emberi méltosdganak erdsitése korében. A
dokumentum kitér tovabba arra is, hogy génallomannyal kapcsolatos kutatast olyan személyen,
aki nem rendelkezik beleegyezési képességgel csak kozvetleniil az egészsége érdekében lehet
folytatni vagy abban az esetben, ha a kutatds mas hasonld genetikai jellegzetességekkel
rendelkezd személyek egészsége érdekében torténik.®”” A dokumentum készitdi azért tarthattak

fontosnak a beleegyezési képességgel nem rendelkezd személyek kutatasba torténd

872 1998. ¢évi XXVI. torvény a fogyatékos személyek jogairdl és az esélyegyenléségiik
biztositasarol (a tovabbiakban: 1998. évi XXVI. tv.) 4. § a)

873 UNESCO: Az emberi géndllomany és az emberi jogok egyetemes nyilatkozata. 1997. (a
tovabbiakban: UNESCO (1997) 1. cikk

874 UNESCO (1997) 2. cikk a) — b)

875 UNESCO (1997) 3. cikk

876 UNESCO (1997) 6. cikk

87T UNESCO (1997) 5. cikk )
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bevonasanak kiemelését, mert az orvostudomany multjdban nem egy példa volt arra nézve,
hogy embereken ugy folytattak volna kisérletezést, ami sem az 6 egészségiiket, sem masok
egészségét, sem pedig a tudomany eldbbre vitelét nemhogy nem célozta, de nem is
eredményezte.

A Nemzetkdzi nyilatkozat a humangenetikai adatokrol kimondja azt a kiilondsen fontos

rendelkezést, miszerint bar minden ember sajatos genetikai dsszetevokkel rendelkezik, azonban

az egyén identitasat nem szabad csupdn a genetikai jellemz&ire redukalni,3’®

vagyis nem lehet
az embereket genetikai jellegzetességeik alapjan megkiilonboztetni, hiszen a genetikai
allomany csak egy jellemz6, melyb6l sok minden megtudhat6 egy emberrdl, de az egész ember
soha nem ismerheté meg teljesen altala. A nyilatkozat ehhez kapcsoléddan szol tovabba a
diszkriminacio és a stigmatizacio tilalmarol is, melynek értelmében a huméangenetikai adatok
nem hasznalhatok fel olyan célbol, mely az egyén, a csalad, a csoport vagy a kdzosség
megbélyegzéséhez vezetne.3"®

A bioetika és az emberi jogok egyetemes nyilatkozataban az UNESCO szdmos eddig

nem emlitett rendelkezést hozott, melyek kiemelt fontossaggal birnak a fogyatékkal €16
személyek szamara. A dokumentum biztositja az autondmia és az egyéni felelosség védelmét
az autondmiajuk gyakorlasara képtelen személyek korében.®® Kiilon kiemeli a kiilénosen
sebezhetd személyek és csoportok védelmét a technologia alkalmazasa soran és kitér ezen
személyek személyes integritsanak tiszteletben tartasara is.%®! A nyilatkozat kiemeli azt is,
hogy méltosaga és jogai tekintetében minden ember egyenld. *®? Kimondja azt a rendkiviil
fontos rendelkezést is, hogy bar figyelemmel kell lenni a kulturdlis sokféleségre és a
pluralizmusra, azonban ezt az elvet nem lehet sem az emberi méltdsag, sem az emberi jogok,
sem pedig az alapvetd szabadsdgjogok megsértésére vagy hataskorének korlatozasara
felhasznalni.?®®® Eppen ezért keriilendé kellene, hogy legyen az a magatartds, ami a
humangenetikai vizsgélatok eltdrlését szorgalmazza, mely nemcsak az anya, illetve a sziil6k
onrendelkezési jogat sértené, hanem sértené a gyermek egészséghez valo jogat is azaltal, hogy
nem deriilne ki egy olyan genetikai rendellenesség a magzatrol, mely ebben a korai
életszakaszban megel6zhetd vagy kialakuldsa késleltethetd. A dokumentum kijelenti tovabba

azt is, hogy az elérhetd legmagasabb szintii egészséghez valo jog minden ember egyik alapvetd

878 UNESCO: Nemzetkozi nyilatkozat a huméangenetikai adatokrol. 2003. 3. cikk
879 UNESCO (2003) 7. cikk

380 UNESCO: 4 bioetika és az emberi jogok egyetemes nyilatkozata. 2005. 5. cikk
381 UNESCO (2005) 8. cikk

%82 UNESCO (2005) 10. cikk

383 UNESCO (2005) 12. cikk
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joga,® hogy a legmagasabb szintii egészség objektiv vagy szubjektiv mérce ala esik, arra
leginkabb a személyre szabott orvoslas fejlodése és a génsebészetnek az emberi tulajdonsagok

fokozasat eredményezd iranyvonala adhat majd a késdbbiekben igazi valaszt.

A targykor jogi szabalyozésa

A géntechnoldgia szempontjabol fontos jogi rendelkezéseket tartalmazd Oviedodi
Egyezmény kimondja, hogy személyen egészségiigyi beavatkozas csak is a tajékoztatasat
kovetd szabad belegyezése utan végezhetd,® beleegyezési képességgel nem rendelkezd

86

személy esetén csak akkor, ha sajat kozvetlen javat szolgalna a beavatkozas,® és az ezt

engedélyezé eljarasba &t a lehetdségeihez mérten bevontak.®¥” A jogi dokumentum kiemeli az
egyén drokletes genetikai allomanya alapjan torténd hatranyos megkiilonboztetés tilalmat is. 3%
Beleegyezési képességgel nem rendelkezd személy a kutatdst minden koriilmények kozott

megtagadhatja,°

mely esetben a kutatds nem kezdhetd meg vagy ha a megtagadas kutatas
kozben torténik, ugy a kutatast azon mod be kell fejezni.

A magyar Alaptdrvény kiemeli az emberi méltdsag sérthetetlenségét,*®® mellyel
,.lathato, hogy a hazai szabalyozasban maga az egyén van a kozéppontban, és a sajat teste feletti
rendelkezés csakis az emberi méltosaganak megorzésee mellett lehetséges.”®%! Kimondja
tovabba azt 1is, hogy Magyarorszag az alapvetdé jogokat mindenkinek barmely
megkiilonboztetés nélkiil, tobbek kozott fogyatékossag esetén is biztositja.3% Kimondja
tovabba azt is, hogy minden gyermeknek joga van a megfeleld testi, szellemi és erkdlcsi
fejlodéséhez sziikséges védelemre és gondoskodasra is. 3%

A fogyatékos személyek jogairol szolo torvény kiemeli az esélyegyenldség célteriiletei
fejezetben, hogy a személyek egészségiigyi ellatdsa soran az ellatasnak eld kell segitenie a

személy rehabilitacidjat, a tarsadalmi beilleszkedését és azt is, hogy az ellatas ne erdsitse a

személy betegségtudatat.®* Bar az elsé két kikotést minden esetben megvalosithatia a

384 UNESCO (2005) 14. cikk 2.
385 Oviedoi Egyezmény 5. cikk
388 Oviedoi Egyezmény 6. Cikk 1.
387 Oviedoi Egyezmény 6. cikk 3.
388 Oviedoi Egyezmény 11. cikk
389 Oviedoi Egyezmény 17. cikk 1. v)
390 Alaptorvény II. cikk

391 HomICsko (2016) i.m. 232. 0.
392 Alaptorvény XV. cikk (2)

393 Alaptérvény XVI. cikk (1)
3941998. évi XXVI. tv. 12. § (3)
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géntechnoldgiai eljaras, azonban utobbi célkitiizés sériilhet. Sériilhet mar csak azért is, mert egy
genetikai vizsgélat sordn a betegség vagy rendellenesség pontos mikéntjére hivjak fel a személy
figyelmét, és sériilhet ezen elv akkor is, amikor azért keriil sor a fogyatékkal €16 személy
magzatan humangenetikai vizsgalatra, hogy kideriiljon, magzata hordozza-e azt a genetikai
jellegzetességet, amit sziilei. Ugyanakkor ezen elv sériilése sziikséges és aranyos abban az
esetben, ha a személy vagy magzata védelmében, egészségének eldsegitése érdekében keriil ra
Sor.

A Magzatvédelmi torvény értelmében az anya jogosult terhesgondozas keretén beliil a
magzat egészséges fejlodését ellendrzo és a gyermeket vard nd egészségvédelmét biztositd
sziirévizsgalatra,3%® Magyarorszagon a huméangenetikai vizsgalat nem kéotelezd, azonban, mint
szlrOvizsgalat lehetdségként fennall, amivel a gyermeket vard n6 dontheti el, hogy kivan-e €Ini
avagy sem. A torvény lehetévé teszi a terhesség megszakitisat genetikai rendellenesség
fennallasa esetén, a kovetkezd esetekben: a terhesség megszakithatdo a 12. hetéig abban az
esetben, ha a magzat orvosilag valdszinlisithetden stlyos fogyatékossagban vagy egyéb
karosodaban szenved.3% A terhesség a 20. vagy 24. hetéig abban az esetben szakithaté meg, ha
a magzat genetikai, teratologiai artalmanak a valdszintisége eléri az 50 %-0t.3" Tovabba, a
torvény idokorlat nélkiil engedélyezi a terhesség megszakitasat abban az esetben is, ha a
magzatnal a sziilés utani élettel osszeegyeztethetetlen rendellenesség all fenn.3% Ezen tények
igazolasat a ,,genetikai tandcsado, prenatélis diagnosztikai kozpont, illetve szakmailag illetékes
orszagos intézet altal kijelolt korhdz sziilészeti-ndgyogyaszati osztalyai koziil barmelyik
kettének egy-egy szakorvosa egybehangzo véleménnyel allapitja meg.”3%

Az Egészségiigyi torvény tovabba ugy rendelkezik, hogy tobbes terhesség esetén az
egyes embriok vagy magzatok orvosilag valdszinisithetd é€letképtelenséggel jard fejlodési
rendellenessége vagy az élettel Osszeegyeztethetd, de sulyos ¢és gyogyithatatlan
fogyatékossagot okozo karosoddsa miatt méhen beliili beavatkozassal a terhesség az egészséges
embriok vagy magzatok kihordasara korlatozhato.*° Ezen rendelkezés lehetdséget biztosit az

¢desanya szamara arra, hogy megdvja az olyan é¢lettd]l gyermekét, mely betegség okdn nem

3% Magzatvédelmi tv. 3. § (2) b)

3% Magzatvédelmi tv. 6. § (1) b)

397 Magzatvédelmi tv.6. § (3)

3% Magzatvédelmi tv. 6. § (4) b)

39 KovAcsy Zsombor (szerk.): Az egészségiigyi jog nagy kézikonyve. Budapest, Complex
Kiad6 Jogi és Uzleti Tartalomszolgéltaté Kft., 2009. 724. o.

400 Eiitv. 185. § (1)

115



tartana sokaig, azonban abban a kis idében is miitétek sorozatat vonnd maga utan. Ez azonban
csak egy lehetdség, mely az édesanya, illetve a sziilok onrendelkezési jogan alapul.

Miivi meddéveé tétel a nemzo-, illetdleg fogamzasképesség megakadalyozéasara irdnyul,
s mint ilyenre egészségiigyi indokbol akkor keriilhet sor, ha a szakorvos véleménye alapjan a
terhesség a no életét, testi épségét, egészségét kozvetleniil veszélyeztetné, vagy a terhességbol
szliletendé gyermek orvosilag valoszintsithetden stlyos fogyatékossagban szenvedne, és mas
fogamzasgatlasi modszer alkalmazidsa nem lehetséges vagy egészségiigyi okbol nem
javasolhat6.%? Cselekvoképtelen személy esetén a birdsag engedélyezheti ezen eljarast abban
az esetben, ha mas fogamzasgatlasi modszer alkalmazasa nem lehetséges vagy egészségiigyi
okbdl nem javasolhato, és a cselekvOképtelen személy gyermek felnevelésére nem képes, és a
beavatkozas elvégzése a cselekvoképtelen személy akarataval megegyezik, a terhességbdl
szliletendé gyermek orvosilag valosziniisithetden sulyos fogyatékossdgban szenvedne, és a
beavatkozas elvégzése a cselekvoképtelen személy akarataval nem ellenkezik, vagy pedig a
bekovetkezo terhesség a cselekvoképtelen személy €letét, testi épségét, egészségét kdzvetleniil
veszélyeztetné.*%2 A torvényi szabdlyozis ez esetben figyelemmel van mind a magzat, mind
pedig a sziild nd egészségi allapotara is.

Rendelet értelmében nem végezehetd el a mesterséges megtermékenyités ameddig
barmelyik kérelmezd a gyermek ¢Eletét, egészségét, testi épségét kozvetleniil fenyegetod
valamely megbetegedésben szenved, valamint ha a 1étrejovo terhesség a kihordd anya életét
stlyosan veszélyezteti, illetdleg abbdl nagy valoszinliséggel egészséges gyermek nem
sziilethet.*%® Ez az a rendelkezés, amely nagyban korlatozza a fogyatékkal é16 személyek
mesterséges reprodukcidhoz valo jogat €s lehetdségeit, abban az esetben, ha valosziniisithetd,
hogy a sziilok genetikai rendellenességét a gyermekiik 6rokolné, s igy, nem sziiletne egészséges
gyermek a humanreprodukcios eljarasbol.

A Huméngenetikai torvény értelmében nem végezhetd humangenetikai vizsgalat

cselekvoképtelen személyen, kivéve ha a vizsgalat eredményének ismeretében olyan intézkedés
hozhato, amely megakadalyozza a vizsgalattal érintett személy betegségének kialakulésat,
késlelteti annak kezdetét, korlatozza a stlyossagat, fogyatékossagot eldzhet meg, eldsegiti

egészségének helyredllitasat, illetve a mar megkezdett vizsgéalat folytatdsa irdnydnak

401 Eiitv. 187. § (7)

92 Fiitv. 187/B. § (4)

403 30/1998. (VI. 24.) NM rendelet az emberi reprodukciéra iranyulé kiilénleges eljarasok
végzésére vonatkozo, valamint az ivarsejtekkel és embriokkal valo rendelkezésre és azok
fagyasztva tarolasara vonatkozo részletes szabalyokrol 1. § (2)
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%4 vagyis a torvény igyekszik elStérbe helyezni a

meghatarozasihoz sziikséges,*
cselekvOképtelen személy egészségiigyi érdekeit a vizsgalatok lefolytatdsaval szemben.
,Nagyon lényeges, hogy ezen szabalyokat a jogalkoto torvényi szinten rendezze, hiszen ez
biztositékot jelenthet abban a tekintetben, hogy a genetika tudomanyanak fejlédése az ember

érdekében, az egyén céljait tamogatva keriil szabalyozasra.”%®

A fogvyatékkal é16 személyek esélyei a géntechnoldgia fényében

A f6 probléma, hogy bar alkotmanyok és nemzetkozi szerzodések deklaraljak az
emberek egyenldségét, mind jogaik, mind pedig kotelezettségeik tekintetében, azonban ez az
egyenldség a gyakorlatban nem feltétleniil mutatkozik meg. Hiszen a fogyatékkal €16
személyek nemcsak gy érzik, hogy a tarsadalom szemében Ok nem egyenléek a tobbi
emberrel, hanem 1gyis gondoljdk, hogy bizonyitaniuk ¢és igazolniuk sziikséges sajat
1étjogosultsdgukat. Hiszen, hogy lehetnének 6k akkor egyenldk, ha még méltésaggal sem tudjak
¢lni az életiiket egy olyan korban, ami jéval tobb pénzt kolt arra, hogy a genetikai
rendellenességek lehetdsége csokkenjen, mig a fogyatékkal €16 személyek életviteléhez
sziikséges eszkozokre pedig joval kevesebbet.*®® Ezt a problémat erdsiti, hogy a tarsadalom
szemében az életmindség kérdése egyet jelent a betegségektdl, fogyatékossagoktdl mentes
¢lettel. S mint ilyent altalanosan elfogadott ténynek gondolnak, ezzel is csokkentve a
fogyatékos személyek esélyeit, nem pedig olyannak, amelyet a kdvetkezd gondolat foglal
ossze: ,Ki-ki maga tudja elsésorban eldonteni, hogy O milyen életmindséget tart
elfogadhatonak, mikor érzi boldognak magat, mikor tartja allapotat elfogadhatonak.”**%

A géntechnoldgia valtozast hozhat a fogyatékossag fogalmaban is, egyik oldalrdl a
fogalomba beleilld rendellenességek szama csokkenhet, mig a masik oldalrél olyan
rendellenességek is bekeriilhetnek, amelyek eddig nem rendellenességnek, csupan emberi
kiilonbozéségnek mindsiilnek. Ezt erdsiti az a tendencia is, amire mar Czeizel Endre is
panaszkodott, amikor azt mondta egy tarsasagban, hogy egy terhes asszony kovetelte terhessége

,megsziintetését”, mert az ultrahangvizsgalat szerint a magzatnak egy labujja hianyzik!”4%

404 Humangenetikai tv. 13. § (3)

495 Homicsko (2016) i.m. 236. o.

498 Carli FRIEDMAN - Aleksa L OWEN: Siblings of Disabled Peoples' Attitudes Toward Prenatal
Genetic Testing and Disability: A Mixed Methods Approach. In: Disability Studies Quarterly,
Vol 36, No 3 (2016) http://dsg-sds.org/article/view/5051/4411 (let6ltés ideje: 2018. 12. 19.)
407 GAIZLER (1999) i.m. 43. 0.

408 GAIZLER (1999) i.m. 45. 0.
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A genetikai informaci6 birtoklasa nemcsak az embriok, illetve a magzatok életben
maradési esélyeit csokkentheti, hanem csokkentheti a mdar megsziiletett gyermekek
orokbefogadasanak lehetdségeit it. Elvarhatd-e az 6rokbefogadoé sziiloktdl, hogy ne akarjanak
minden elérheté informaciot megtudni leendé gyermekiikr6l? Elvarhato-e, hogy a gyermek
beleegyezése nélkiil is tajékoztatni lehessen a sziilojelolteket leendd gyermekiik genetikai
rendellenességeirdl? Meghuzhatd-e a hatar az enyhe és a sulyos genetikai betegségek esetén, a
mar fennallé vagy fokozatosan kialakuld egészségkarosodas esetén? A leendd sziilknek
jogaban kell alljon, hogy minden tajékoztatast megkaphassanak annak érdekében, hogy
felelosségteljes dontést hozhassanak arrol, hogy képesek-e megteremteni a gyermek
szlikségleteihez sziikséges eszkozoket vagy sem. Ugyanakkor a gyermek érdekeit mindenek
elott sziikséges szem el6tt tartani, ezért jol meg kell fontolni, hogy az olyan kiilonleges
személyes adatait, melyek esetleg egy az élete sordn késdbb, mar csak felndttkoraban kialakuld

betegségre utalnak, azonnal kiadjék-e a lehetséges sziildjelolteknek vagy sem.

4.2. A génsebészet®®

Habar a génsebészeti eljarasokra az utdbbi idében leginkdbb a moratorium volt a jellemzd
- legalabb is a vilag egyik oldaldn -, Kindban a kutatok kedviikre kisérleteztek génsebészeti
modszerekkel. Azonban, egy kutatocsoport éppen most probalja meg engedélyeztetni
Eurdopaban és az Amerikai Egyesiilt Allamokban, annak érdekében, hogy az egyik
legigéretesebb génsebészeti megoldast, a CRISPR technologiat el tudjak kezdeni embereken is
tesztelni.*'% gy lassan, de biztosan aktualissa valnak azok a kérdések, amik felmeriilhetnek a
génsebészeti megoldasok és a betegjogok, nevezetesen a tajékoztatdshoz vald jog kapcsan.
Tekintettel arra, hogy kifejezetten a génsebészeti megoldasokat és hozzajuk kapcsolédoan a
betegjogokat nem rendezik specialis szabalyok, ezért az altalanos szabalyok elemzéséhez

sziikséges fordulni, azokat kell gorcsd ala venni.

409 Jelen alfejezet a Szutor Vivien: Az egyes emberi jogok megjelenésének problematikdja a
geéntechnologiai eljarasok soran. In: Glossa luridica a Karoli Gaspar Reformatus Egyetem
Allam- és Jogtudomanyi Kar folydirata, ,, A jo korméanyzas”, 2018. évfolyam 1-2. szam,
Budapest, 2018. 177 — 185. 0
https://ajk.kre.hu/images/doc6/kiadvanyok/Glossa_luridica 2018 1-2_szam.pdf tanulméanyon
alapul.

410 David Crow: Crispr gene editing ready for testing in humans, Financial Times, 2018.
marcius 5.  https://www.ft.com/content/d6a773a0-cece-11e7-947e-f1ea5435bcc7 (letdltés
datuma: 2018. marcius 20.)
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A génsebészetnek vagy génterapianak kétfajtaja alakult ki. Az elsé tipusban a reprodukcios
sejtek genomja moddosithatd, mely esetben bar a gének miikodése megvaltozik, hatisa az
utodokban nem lesz érzékelhetd. A masik tipus esetében azonban a reprodukcids sejtek
génjeinek a modositdsa mehet végbe, mely nemcsak a kozvetlen utédok, de a leszarmazéd
nemzedékek génjeibe is atkeriil, amely 4ltal a genom szerves részé valik a beiiltetett gén.*!!
Vagyis, a génsebészeti beavatkozas lehet szomatikus génterapia, amely nem eredményez
valtozast az utdd genetikai dllomanyaban és lehet a csiravonal médositasa is, aminek hatasara
az utoéd is orokli a felmendje génallomanyaban létrehozott valtoztatasokat. Ugyanakkor a
génsebészeti beavatkozasok nem pusztan azon ténynél fogva hordoznak magukban veszélyt,
hogy altaluk modosithatdéak a gének, hanem amiatt is, mert a gének tobbfunkcidsak (egy-egy
gén tobbféle fehérje keletkezésében jatszik szerepet), ,,a sarlosejtes vérszegénységért felelds
génalléllal rendelkezd személyeknek sokkal nagyobb a maléria elleni védekezdképességiik,
ezért a sarlosejtes vérszegénységet okozo génnek a moddositasa novelheti a malaridra valo

érzékenységet,”*1?

vagyis konnyen olyan gén keriilhet a beavatkozas hatasara moédositasra,
amely nemcsak egy betegségért felelds, hanem egy akar kevésbé, akar viszont sokkal sulyosabb
rendelleneség megeldzéséért is felelés. A beavatkozas altal olyan gének is modosithatoak
melyek bar tobbfunkcidsak, ezen tulajdonsdgukra csak késdbb, mar joval a beavatkozés
megtorténtét kdvetden kerdl sor, ,,a szandékolatlan kovetkezményekre vonatkozo térvény itt
még inkabb érvényesiil: egy bizonyos betegségre vald érzékenységért felelds gén rendelkezhet
masodlagos, s6t harmadlagos hatasokkal is, amelyek a génmanipulaci6 végrehajtasanak idején
nem ismertek, évekkel késSbb vagy esetleg az utodokban azonban felszinre keriilhetnek,”*? és
ott fejthetik ki elére nem lathat6 sulyos kdvetkezményeiket.

,»Az Eurdpa Tanics ajanlast tett a csiravonalkisérletek tiltasara,***

azon az alapon, hogy e
kisérletek érinthetik ,,az emberiség genetikai 6rokségét”. Mint azt szdmosan észrevételezték, ez
az aggodalom nem igazdn megalapozott: ,,az emberiség genetikai Oroksége” Oridsi
génallomanyt és benne még tobb kiilonbozo allélt jelent. Ezen allélok mddositasa, eltiintetése
vagy Ujakkal valo gyarapitasa, amig csak szorvanyosan fordul eld, nem az egész emberi faj,

csupan egy-egy személy orokségére gyakorol hatast. Az, hogy egy maroknyi tehetés ember

41 MUKHERJEE i.m. 512. 0.
42 FykuyAMA i.m. 110. o.

413 FUKuYAMA i.m. 111. o.

414 Olyan beavatkozas, amelynek targya az emberi génallomany megvaltoztatisa csak
megeldzési, korismézési vagy gyogyitasi indokbol hajthatod végre és csak akkor, ha nem célja a
leszarmazottak genetikai allomanydnak megvaltoztatasa. (Ovieddi Egyezmény 13. cikk)
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génmanipulacié altal akarja elérni, hogy magasabb vagy okosabb legyen a gyermeke,
semmilyen befolyassal nem lesz a fajunk egyedeit altalaban jellemz6é magassagra ¢és
intelligenciara.”**® Fred 1klé szerint az emberi faj eugenikai eszkozokkel vald nemesitését célzo
probalkozasok  mindegyikét igen gyorsan kozOombositeni fogja a  természetes
népességndvekedés.”*® Ezekkel a megallapitasokkal még ugy ahogy egyet is érthetnék, azt
azonban nem vehetjiikk figyelmen kiviil, hogy a fajnemesitésre iranyuld eljarasok tovabb
tagitanak azt az amugy is 1étezd ¢és folyamatosan novekvd szakadékot, ami a szegény és a
tehetds emberek kozott tatong. Mar csak azért is, mert a gyors ¢&s természetes
népességnovekedés inkabb megfigyelhetd a fejlodd orszagokban, mint a fejlettnek mondott
tarsadalmakban, ahol fokozatos a népességcsokkenés, példaul minden negyedik finnre jut egy
gyermek, vagyis amig a természetes népességnovekedes a fejlodo vilagban hatastalanitani fogja
a nemesitési eljardsokat, addig a fejlddd orszadgok eljuthatnak oda, hogy csak és kizardlag a
géntechnoldgia modszereivel lesznek hajlanddak utédok miivi eldallitasara annak érdekében,
hogy a szdmukra legtokéletesebb gyermeket hozzik létre. Eppen ezen okok miatt fontos a
géntechnoldgia megfeleld jogi szabalyozasa ¢és az emberek Onrendelkezési joganak
valamiképpeni korldtozasa, mert ha csak egy orszdg is megendd jogszabdlyokat alkot a
fajnemesitést célz6 gyakorlatok irdnyaban, onnant6l kezdve a folyamat megéllithatatlan lesz,
foleg abban az esetben, ha a kereslet és kinalat rendszere egyre konnyebben megfizethetd
eljarasokkal csabitja majd a fogyasztoi tarsadalmat a beavatkozasokra.

Az Oviedoi Egyezmény értelmében csak megel6zési, korismézési vagy gyogyitas
céljabol hajthatd végre olyan beavatkozds, amelynek targya az emberi géndllomany
megvaltoztatasa és az is csak abban az esetben, ha egyidejlileg nem célja a leszdrmazottak
genetikai allomanyanak a megvaltoztatasa.*!’ Elmondhatd, hogy az Oviedéi Egyezmény
értelmében a nem reprodukcids irdnyultsagli génterapia engedélyezett, mig a reprodukcios
sejteket modositd génsebészet nem. ,,Ez a nagyon szigoru feltételrendszer gatat kivan szabni
annak, hogy esetleg olyan ,,szuper” emberek jojjenek létre, akik — genetikai beavatkozasok
elvégzése eredményeként — olyan képességekre tennének szert, amely elonydsebb helyzetbe

hozna Sket a tarsadalom tobbi tagjaval szemben.”*18

415 FUKUYAMA i.m. 111. o.

6 FuKUYAMA i.m. 111. o.

417 Oviedoi Egyezmény 13. cikk

418 HomicskO Arpad Olivér: Az uj technoldgidk kihivasainak szabdlyozdsa az egészségiigy
teriiletén In: TOTH Andras (szerk.): Technolégia jog — Uj globalis technolégiak jogi kihivésai,
Budapest, Acta Caroliensia Conventorum Scientiarum luridico-Politicarum XV., 2016, 230. o.
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Az elsé emberen végrehajtott génterapiara 1990. szeptember 14-én keriilt sor. Azonban,
hogy maga ez a génterapia sikeres volt-€ vagy sem, az nem allapithaté meg, hiszen biztonsagi
okokbol az érintett betegen a kordbban megkezdett kezeléseket is folytattak a biztos siker
érdekében az orvosok, amelyet végiil szerencsésen el is értek. Kilenc évvel a sikeres
beavatkozas utan, 1999 6szén egy Ujabb génterapias megoldas alkalmazasara keriilt sor egy
egygénes mutacidé okozta anyagcserezavarban szenvedd fian, Jesse Gelsingeren. Jesse egy
olyan ritka genetikai betegségben szenvedett, amit vélhetéen nem a sziileitdl 6rokolt, hanem
egy embriokori mutacidé okozta, csak gondosan megtervezett étrenddel és napi 32 darab
gyogyszerrel lehetett szinten tartani. A génterapia soran egy virus segitségével tobb szazmillio
gént juttattak a Jesse majaba, abban a reményben, hogy ez majd gyogyulast hozhat neki. Azzal
azonban a kutatok nem szamoltak, hogy nem mindegy, hogy milyen virussal juttatjak be a fi
szervezetébe a tobb szazmilli6 gént. A kutatok kapkodasa ¢és tiirelmetlensége
figyelmetlenséghez vezetett, egy olyan adenovirussal juttattdk be a fiu szervezetébe a géneket,
amelyekkel szemben a fiti szervezete antitesteket termelt. Az antitestek egyébként egy korabbi
natha kovetkeztében termelddhettek a szervezetében, vagyis a fit egy natha sordn mar korabban
megfertézddhetett ugyanezzel a virustorzzsel. Bar a terdpias eljaras még csak kutatasi fazisban
jart, azt azonban sem a fii, sem pedig €desapja nem sejtette, hogy a mddszer nemcsak fényes
sikert eredményezhet, hanem mar a koradbbi kutatdsi alanyokndl is felmeriiltek olyan
kovetkezmények, melyekkel a kutatok nem torddtek. A sikertelen génterapia a fia
szervezetének fokozatos és gyors ledllasdhoz vezetett. A kutatok nemcsak a virustorzs
kivalasztasa tekintetében bizonyultak hanyagnak, hanem a fiu apjanak elmondésa szerint a
tajekoztatast illetden is. Fia tragikus haldla utan az apja igy fogalmazott: ,,Felkésziiletlenek
voltak. Tl gyorsan akartak. Ugy kezdték el, hogy még nem értettek hozza. Elkapkodték. [...]
A nyomtatvanyban semmi sem utalt egyértelmiien arra, hogy a kezelés milyen veszélyes
kovetkezményekkel jarhat. Tokéletes szerencsejatékként festették le a beavatkozast, amelyben
csak nyerni lehet, vesziteni nem.”*!® Miutan az esetet kivizsgéltak, megallapitottik, hogy mér
az allatkisérletek koriil sem volt minden rendben, egy majom (mas forrasok szerint harom) bele
is halt a kutatasba, tovabba Jesse esetét megel6zéen a korabbi kutatasi alanyoknal olyan
mellékhatasok kovetkeztek be, amelyek miatt a protokollt ujra kellett volna gondolnia a
kutatoknak, tovabba az is kidertilt, hogy az egyik kutatéorvosnak iizleti érdeke is fliz6dott a

kutatas sikeréhez. Ez az eset a "géntechnoldgia halalaként’ valt ismertté, jelezve, hogy ezen

419 MUKHERJEE i.m. 480-481. o.
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esetet kovetden a génterapias megoldasok és az ezekre vonatkozo kutatasok egy ideig
megtorpantak.

A géntechnologidban rejlé veszélyek okan 2015 tavaszan kutatdk egy csoportja
moratorium felallitdsat szorgalmazta annak érdekében, hogy tiltsak be a génszerkeszto ¢és
génmodositd technikék klinikai alkalmazasat.*?® Ugyanakkor mig a vilag nyugati fele a
moratdrium mellett all ki, addig Kina nemhogy nem vallalja a moratériumot, de azon dolgozik,
akarunk lemaradni Azsia mogott és ezzel elvesziteni a huméan embriok modositdsanak
versenyét, akkor jobb, ha felhagyunk a moratériummal és engedélyezziikk a genomikai

t.421

sebészete »A jovo kérdése, hogy ki lesz képes és jogosult azt megitélni, hogy milyen

esetekben egyezik meg az emberi 1ény érdeke és a tarsadalom, valamint tudomany érdeke a
genetikai beavatkozas szélesebb korii alkalmazasanak lehetdsége tekintetében.?2

Voltak azonban olyan kutatok, akik figyelmen kiviil hagytak ezen intézkedéseket és ennek
ellenére is folyamatosan végeztek és végeznek génsebészeti eljarasokkal kutatisokat. igy a
nyilatkozat kiadasaval egyidejiileg bejelentette Huang Csilincsiu professzor, hogy génsebészeti
eljarasokkal végzett kutatasokat embriokon, mely azonban nem jart sikerrel (4 embrion sikertilt
kijavitani a mutans gént a 86 embrio koziil).*>

Az ellenpéldak ellenére azonban mégis csak szabalyozott a génsebészet annyiban, hogy
meghatarozza az Egészségiigyi torvény hogy abban az esetben lehetdség van az utdd nemének
sziiletése eldtti megvalasztasara iranyulo eljarasra, ha ez a nemhez kototten 6roklédd betegség
felismerése vagy a betegség kialakulasanak megelézése érdekében sziikséges.*?* Tovabba,
lehetdség van ezen beavatkozasra egyéb genetikai jellemzdk megvaltoztatdsa okdn, szintén
betegség megeldzese vagy kezelése céljabol, a cél szerinti feltétleniil sziikséges mértékben és
modon.*?® Az ehhez kapcsolodd tdjékoztatas tobblet feltételeirdl a torvény azonban nem
rendelkezik, ahogyan arrdl sem, hogy ,,a feltétleniil sziikkséges mérték és mod pontosan mit is

jelent.”*2® Az Alaptorvényiink megtiltja a fajnemesitésre iranyuld beavatkozasokat,*?’ azonban

420 MUKHERJEE i.m. 524. o.

421 MUKHERJEE i.m. 527. 0.

422 HomICSKO (2016) i.m. 229. o.

423 MUKHERJEE i.m. 526. 0.

424 Egészségiigyi torvény 182. § (1)

425 Egészségiigyi torvény 182. § (2)

426 HomICSKO (2017) i.m. 274. 0.

427 Alaptdrvény Szabadsag és felelésség I11. cikk
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a Humangenetikai torvényiink azonban nem rendelkezik a génsebészeti beavatkozasokrol.*28
Béarmennyire is kezdetleges még a technoldgia, és sok esetben a kutatési fazisnal nem jut tovabb
egy-egy Uj génsebészeti eljaras, sziikség volna egy olyan torvény megalkotdsara, ami
kiilonbséget tesz a szomatikus génterapia €s a csiravonal modositasara irdnyulo eljaras kozott,
ugy hogy eldbbit jogi keretek kozott engedi, utdbbit pedig a technologia kezdetlegessége és

utddokra is atoroklédo hatasa miatt egyeldre megtiltja.

4.2.1. Emberi méltosaghoz valé jog

Mi veszélyeztethetné jobban az emberi méltésaghoz vald jogot, mint sem az, hogy a
géntechnoldgiara ugy tekintiink, mint egy versenyre, amit muszdj megnyerniink, nem térédve
az esetleges kockéazatokkal, a felhasznalando eszkozokkel €s a kihasznalt és veszélyeztetett
emberekkel.

Vajon a géntechnoldgia vivmanyai nem rengetik-e meg alapjaiban mindazt, amit az emberi
méltosag fogalmaba eddig beleértettiink? Miutan a génsebészet az emberi szervezet
legalapvetobb felépitési egységére, a génekre vonatkozik, azok modositasara, szerkesztésére
vagy kicserélésére iranyul, nem alakul-e at ezzel egyiitt az emberi méltosag fogalma is?
Amennyiben atalakul, ez vajon az emberi méltosaghoz vald jog csorbulasat vonja maga utan
vagy esetleg 1j megjelenési formait idézi majd el6? Miutan a génsebészeti megoldasok a gének
szerkesztésére iranyulnak, tekinthetiink-e ezekre az eljardsokra pusztan olyan
beavatkozasokként, mint példaul egy szivritmus-szabalyoz6 késziilék beitiltetésére. Egy
pacemakerrel ellentétben egy gén kicserélése nemcsak egy folyamatra hathat, hanem egy egész
folyamat-lancolatra is akképpen, mely az akar az utdodba is atorokithetd valtozast
eredményezhet. A géntechnoldgia altal nemcsak betegségek gyogyitasara nyilhat lehetdség,
hanem az emberi faj javitasara, illetve tokéletesitésére is. Vajon nem sériil-e azaltal az emberi
méltésaghoz vald jog, ha indirekt médon kimondésra kertil, hogy az ember nem j6 ugy, ahogy
van, de a géntechnoldgia hatdsara jobba vagy alkalmazkodobba tehetd. Beleszolhatunk-e a
természet rendjébe és felgyorsithatjuk-e az evolucids folyamatot abban a reményben, hogy az
emberi méltdsag beteljesiilését eldsegitjiik az emberek tokéletesitése altal. Nem tesziink-e

rosszat a kornyezetiink akkor, ha az emberi fajt tovabb tokéletesitjiik és mondjuk kitoljuk az

428 E torvény célja, hogy meghatarozza a huméngenetikai vizsgalatra és humangenetikai
kutatasra vonatkozo6 szabalyokat, a genetikai adatok kezelésének feltételeit és céljait, valamint
a biobankokra vonatkozé szabalyokat. (Humangenetikai torvény 1. §)
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¢letben maradasi korhatarunkat is akar 150-200 évre — nem lesz-¢ még nagyobb az dkologiai
labnyomunk?

Ugyan a géntechnoldgiatol elkiiloniild technologia a klonozéds, azonban érdemes
megemliteni ezen témakdr keretén beliil is, hiszen a klonozassal lehetévé valik egy a személlyel
teljes egészében megegyezd egyed létrehozdsa, ami altal csorbat szenvedhet az emberi
méltosadghoz valo jog is. Amennyiben, ha létre lehetne hozni egy ember klonjat, vajon a klon is
ugyanolyan jogokkal birna, mint az az ember, akirél masoltdk? O is rendelkezne emberi
méltosaghoz vald joggal? Vajon nem csorbulna-e azaltal az emberi méltosaghoz vald joga,
hogy 0 csak egy masolat, aki ugyanazzal a kiilsé €és belso tulajdonsagokkal rendelkezik és
azokkal koteles éIni, mint amivel a masoland6 személy is bir. ,,Az emberi egyedmasolas a
természet kialakult rendjébe vald beavatkozast eredményezné, amely a természetes szelekcio
és egyben a soksziniiség és a valtozatossag megsziinésével jarna egyiitt.”*?°

A magyar Alaptorvény értelmében tilos az emberi fajnemesitést célzd gyakorlat és az
emberi egyedmasolas. Bar a fajnemesités kifejezést nem mindenki tartja a legmegfelelobb

kifejezésnek**°

, azonban, ha a sz6 nyelvtani értelmét vessziik alapul, akkor kitlinik beldle, hogy
az allam tilalmazni igyekszik az emberi faj jobbitasara iranyuld kutatdsokat és modszereket is.
Vagyis alaptorvényi szinten tiltja, hogy az emberek kozott szelektdljanak a szakemberek és
csak a kivanatos, jobb tulajdonsagok legyenek atorokithetok az utdédokba. Tovabba, kozvetetten
tilalmazhatja azt is, hogy olyan eljarasokat vezessenek be a gyakorlatba, amelyekkel bizonyos
emberi tulajdonsagok feljavithatok lennének. Az emberi egyedmasolas tilalma pedig nem mas,

mint a reprodukcids célu klonozas tilalma, igy alaptdrvényi szinten nem tiltott a klonozas masik

fajtaja, a terapias célu klonozas.

4.2.2. Magzati élet védelme

A magzati ¢let védelme veszélybe keriilhet a génsebészeti megoldasok altal, hiszen
lehetdsége nyilik a sziiléknek arra, hogy embridjukon vagy magzatukon beavatkozasokat
hajthassanak végre. Ugyanakkor nemcsak a magzati vagy az embriondlis élet keriilne
veszélybe, hanem ,az emberi embrion elvégezheté genetikai beavatkozdsok olyan

eredményekre vezethetnének, amelyek az emberiség jovoje szempontjabol belathatatlan

429 HomICSKO (2018) i.m. 76. o.
430 Az emberi fajnemesités 6nmagaban is problematikus kifejezés, s e szohasznalat ellen
mindazok fellépnek, akik az embert kiemeln€k a genetikai beavatkozasok nemesitésre iranyulo

korébdl. Nem véletlen, hogy a nemesités sz6t ma mar inkabb csak ndvényre vonatkoztatva
hasznaljuk.” SANDOR (2016) i.m. 50. o.
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kovetkezményekhez is vezethetnének.”**! Az ilyen jellegli beavatkozasoknak azonban
korlatjaként szolgdl az Egészségiigyi torvény azon rendelkezése, miszerint az embrid sejtjeit
csak a sziiletendd gyermek valdszinlisitheté megbetegedésének, illetve az embrid
karosodasanak megallapitasa érdekében lehet szétvalasztani.**? Hogy milyen megbetegedésrol,
illetve milyen mértékii valosziniiségrél van szo, arra a térvény nem ad iranymutatast. Igy
kérdésként meriilhet fel, hogy barmilyen betegség esetén végrehajthato-e a beavatkozas vagy
csak és kizarolag a sulyos mellékhatasokkal jard betegségek esetében-e. Mar csak azért is, mert
a génsebészeti eljarasok leginkabb azért mindsiilhetnek veszélyforrasnak, mert a
szakembereknek még nincs kelld informéciéo a birtokdban arrél, hogy milyen folyamatot
inditanak el egy esetleges embrion vagy magzaton végrehajtott genetikai beavatkozassal.
Informacié hianyaban még nem tudjék eldre, hogy mi lesz a beavatkozas kovetkezménye,
tovabba azt sem, hogy azt a késébbiekben a mar felndtt embrid vagy magzat nem fogja-e tovabb
orokiteni a sajat utédjaba. Tovabba ezen térvényi rendelkezés igyekszik elejét venni a sziilok
azon dontési szabadsaganak, hogy olyan beavatkozasoknak is kitegyék embriojukat, illetve
magzatukat, ami egyébként nem lenne a sziiletendd gyermek szamara nélkiilozhetetlen.

A géntechnologia hatdsdra lehetdség nyilik a gyermek nemének sziiletés eldtti
megvaltoztatasara, a hibas gén még magzati allapotban torténd kicserélésére, valamint a magzat
tulajdonsagainak a megvaltoztatasara is. Az Egészségiigyi torvény a gyermek nemének sziiletés
eldtti megvaltoztatasat abban az esetben teszi lehetdvé, ha ezzel az eljarassal megeldzhetd a
nemhez kotédden 6roklddd betegség felismerése vagy kialakuldsa.*®® A torvény nyelvtani
értelmezésébdl nem dertil ki egyértelmiien, hogy az eljaras mar a betegség felismerése utan, de
még kialakulasa el6tt vagy a betegség felismerése nélkiil, de kialakuldasanak kockéazata miatt
vagy a betegség felismerésére végezheto el. A magzati élet védelmét szolgélna, ha csak az elso
esetben lehetne az utdd nemének megvalasztidsara iranyuld eljarast elinditani. Abban az
esetben, ha ez alatt az eljaras alatt a torvény mind a megel6zé vizsgalatot, mind pedig a
beavatkozast érti, ugy egyértelmiibben kellene megfogalmazni, mar csak annak érdekében is,
hogyha esély mutatkozik arra, hogy a magzat nemhez kototten 6rokl6dé betegségben
szenvedhet, azonban ezt a betegséget még nem ismerték fel, csak a felmendk kortorténete
alapjan van meg arra az esély, hogy a betegség fel fogja litni a fejét a gyermek szervezetében,
ugy ezzel az eljarassal ennek a felismerésnek elébe mehetnének. A sziilék ebben az esetben ugy

is rendelkezhetnek szabadon a leszarmazoik nemérdl, és ezaltal az utodaik egész életérdl,

431 Homicsko (2018) i.m. 80. o.
432 Egészségiigyi torvény 182. § (3)
433 Egészségiigyi torvény 182. § (1)
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identitasarol, illetve a tarsadalomban betoltott szerepérdl, hogy a betegség meglétét még fel sem
ismerték a magzatban, csak nagy a valoszintisége, hogy a késdbbiekben fel fogjak ismerni. Ez
a bekezdés tovabba azt sem rendezi, hogy ez az eljaras csak az embrion hajthatd végre vagy a
magzaton is, mivel az utod kifejezést emliti, mely mindkét fogalmat takarhatja, hiszen mind az
embrio, mind pedig a beldle tovabb fejlédé magzat is rendelkezik a felmendinek a genetikai
allomanyaval, s igy nyelvtani értelemben utddnak tekinthetd.

A torvény a cél szerint feltétleniil sziikséges mértékben és modon engedélyezi az embrid
egyéb genetikai jellemzdinek a megvaltoztatasat is abban az esetben, ha ezzel a magzat késobbi
betegsége megel6zhetd vagy a mar kialakult betegsége kezelheté.*** Ebben a bekezdésben a
torvény mar egyértelmiien fogalmaz, igy ahhoz, hogy az embrié egyéb, tehat nem nemi
genetikai jellemz6in valtoztatni lehessen, mar fel kell ismerni a késobbi betegség lehetoségét
vagy a betegségnek a meglétét, mindezt mar embriondlis szakaszban. Ez az a rendelkezés, ami
elébe megy a géntechnoldgia koraval jard lehetéségeknek, nevezetesen a designer baby
jelenség lehetdségének, annak, hogy a sziilok hatarozhassék meg, hogy milyen jellemzokkel
bird utddot szeretnének a vildgra hozni. Természetes, hogy a sziillék a legjobbat szeretnék
gyermekilk szamdra biztositani és ezzel egyiitt azt is szeretnék, ha a gyermek mar
megsziiletésekor a lehetd legjobb tulajdonsdgokkal rendelkezne annak érdekében, hogy
¢letében ne a hozott genetikai tulajdonsagai hatraltassdk (ha mar ugyan azok hatraltatnak).

Azonban fontos leszogezni, hogy fontos, hogy a tudomany elsédleges szempontja az
emberi élet védelme és az ember egészségének fenntartasa és lehetové tétele kell, hogy legyen,
nem pedig az, hogy szuperembereket hozzanak létre. A magzati élet védelmét semmi esetben
sem szolgalna, ha a sziilei gy gondolnak a magzatukrol, hogy az eredeti tulajdonsagai nem
megfeleldek, de majd 6k a sziilok, mint hés megmentdk segitenek tokéletlen magzatukon, és
novelik az esélyeit egy boldog életre. Kakuk Péter szerint ,,az intelligencia, a szépség és
altalaban az egészség tarsadalmi normainak megfelelni igyekvd feleldsségteljes és jogaikat
koveteld individuumok lehetnek azok, kik leszarmazottaik ,jellegébe” bele szeretnének

29435

szolni,”™” igy tehat elsdsorban Ok azok, akiket a jog eszkdzeivel meg kell akadalyozni abban,

hogy gyermekeiket ideje koran sajat képiikre formaljak.

434 Egészségiigyi torvény 182. § (2)

435 K AKUK Péter: A Gén, a Szent Grdl ds az Energiaital, In: Mozaik, Medikalizacio, LAM
2003, 13 (2),
https://dea.lib.unideb.hu/dea/bitstream/handle/2437/82210/82210.pdf?sequence=1&isAllowe
d=y (Letoltés ideje: 2021. aprilis 4.) 168.0.
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A magzati élet védelmét egyelOre azért nem szolgéljak a génsebészeti beavatkozasok,
mert még nem all elegendd informacid és adat a genetikusok rendelkezésére ahhoz, hogy ki
lehessen jelenteni barmelyik eljarasrol is, hogy az artalmatlan. Még nem lehet tudni, hogy ha
beavatkoznak egy utod genetikai jellemzoibe (melyrdl remélik, hogy nem 6roklédik tovabb az
0 utddaira) azzal nem valtoztatjak-e meg nemcsak a kivant genetikai tulajdonsagot, hanem mas,
megvaltoztatasra egyaltalan nem szoruld tulajdonsagot is. Ugyan bar szekvenaltak az ember
génkészletét, azonban abban egyetértenek a szakemberek, hogy még nem tudnak eleget a
genetikarol ahhoz, hogy tudjak, hogy egy ilyen jellegli beavatkozds pontosan milyen
kovetkezményekkel jarhat a magzat és a mar megsziiletett ember életére nézve.

Ugyan folyamatosak a hiradasokrél arrdl, hogy jabb és tjabb betegség genetikai
eredetét fedezték fel a kutatok, azonban hangsulyozni sziikséges, hogy nem egy olyan sulyos
betegséget hordozd gént fedeztek fel, mely egyik oldalrdl bar stilyos betegséget eredményez,
masik oldalr6l azonban éppen egy masik sulyos betegségtdl Ovja meg az ezzel a génmutacidval
rendelkezé embereket. Eppen emiatt nem tudhato elére, hogyha beavatkozunk egy magzat
génallomanyaba milyen kovetkezményeket fogunk eléidézni. Eppen ezért csak addig a
mértékig valtoztathatd meg egy magzat genetikai készlete, amig az nem eredményezi az 6
utdodja génallomanyanak a megvaltozasat is, ezzel védve az emberi fajt és az emberi

génallomanyt.

4.2.3. Onrendelkezéshez valé jog

Génsebészeti eljaras keretén beliil az érintett onrendelkezéshez valo joga kiterjed arra,
hogy szabadon eldonthesse szeretné-e a beavatkozast és, ha igen, melyik beavatkozas
végrehajtasat engedélyezi a genetikai allomanyan. Valamint dontést hozhat arrdl is, hogy a
beavatkozasba adott onkéntes beleegyezd nyilatkozatat a késdbbiekben szabadon, hatranyos
kovetkezmények nélkiil - ez esetben pénzbeli ellenérték megfizetése azonban felmeriilhet -
visszavonja.

Az UNESCO Bioetika és az Emberi Jogok Egyetemes Nyilatkozata értelmében ahhoz,
hogy egy személyen megel6z0, diagnosztikus vagy terapias beavatkozast hajthassanak végre,
ahhoz kizarolag a beteg eldzetes, szabad és tajékozott beleegyezése sziikséges.**® Miutan a
génsebészeti eljarasok kimenetele nem tudhato biztosan eldre, sét olyan is eléfordulhat, hogy
egy olyan gén kicserélésére kertiil sor, ami mig egyik oldalrol a rendellenességet okozza, addig

a masik oldalrél nézve épphogy egy még stulyosabb rendellenességtdl nytjt védelmet, addig az

436 NESCO (2005) 6. cikk 1.
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érintett onrendelkezéshez valo joga keretében ugy egyezik bele a beavatkozasba, hogy annak
kimenetele elore még nem tudhatd biztosan (ahhoz til kevés adat 4ll a szakemberek
rendelkezésére).

Vajon donthet ugy feleldsségteljesen egy személy, hogy a biztos tudds hianyaban
egyezik bele a beavatkozasba? Nevezhet6é-¢ egy beavatkozas lehetséges kovetkezményeinek a
listaja biztos tudasnak akkor, amikor egyénenként valtozo, hogy az egyes eljarasok hogyan
hatnak az emberek szervezetére. Sziikséges-e addig varnunk a génsebészeti megoldasok
mindennapos alkalmazasaval, amig elegendé informécié nem all a rendelkezésiinkre ahhoz,
hogy tajékozottan élhessiink az oOnrendelkezéshez vald jogunkkal vagy elégedjiink meg
annyival, hogy a génsebészeti megoldasok az eddig gyogyithatatlannak itélt betegségekre is
megoldast kinalhatnak.

Abban az esetben, ha egy sziild a gyogyulas reményében engedélyezi, hogy gyermekén
génsebészeti eljardst hajtsanak végre, csorbitja-e ezen cselekedetével gyermeke
onrendelkezéshez vald jogat? Vajon abban az esetben, ha a sziilok sajat magukon végeztetnek
olyan génsebészeti beavatkozast, amely hatassal bir az utddaik genetikai alloményéara is,
csorbulhat a gyermekek onrendelkezéshez valo joga? Jogaban allhat-¢ egy sziilének valtoztatni
az utodai genetikai allomanyan? Es ha igen, mi alapjan? Elegendé indok erre az, hogy a
gyermeke egészségét szerette volna ovni (példaul, hogy ne fogyatékossaggal j6jjon vilagra
vagy hogy ne Orokolhessen olyan betegséget, melyre hajlamos €s ami majd csak 6tvenéves
koraban fog kialakulni) vagy sziikséges-e ennél tobb indok is, hogy a gyermeke beleegyezése
nélkiil hozzon meg olyan dontést, mely nemcsak a gyermekére, de gyermeke utddaira is
kihatéassal lehet.

Az onrendelkezéshez valo jog targyalasa elengedhetetlen a génsebészeti beavatkozasok
teriiletén, azonban azt is fontos hangstlyozni, hogy nehéz tigy beszélni az 6nrendelkezésrdl és
a beavatkozéasba valo beleegyezésrdl vagy be nem egyezésrdl, hogy a személy, aki gyakorolna
ezen jogat nem tud a kell6 informaci6 birtokdban lenni, ugyanis azok a tudomany jelenlegi
allasa szerint még nem terjednek ki a beavatkozds ¢és annak kovetkezményeinek minden
részletére. Igy azok, akik beleegyeznek ilyen eljarasokba, azoknak tisztaban kell lenniiik, hogy
mindezt a kell§ informéci6 hidnyaban teszik fliggetleniil attol, hogy sajat beavatkozasukrol
dontenek vagy az utddjukon végrehajtandd beavatkozasrol. (Sajnos) természetes, hogy egy
beavatkozas esetében mindig fennall annak az esélye, hogy olyan kovetkezményekkel jar, amit
vagy nem lattak eldre az orvosok, vagy annyira ritkan eléfordul6 tiinet, hogy a kovetkezOkben
targyalando tajékoztatas keretén beliil egyszertien nem tértek ki ra. Az azonban az eddigiek

kapcsan is egyértelmlivé valhatott, hogy a genetikai beavatkozasok olyan elemi szinten
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avatkoznak bele egy ember ¢életébe - ahogyan a tobbi beavatkozas talan nem avatkozik bele -,
éppen ezért fontos, hogy ha nem is az dsszes, de a lehetd legtobb informacio birtokaba keriiljon
a genetikai beavatkozas eldtt all6 személy, tovabba tisztaban legyen azzal, hogy tigy vallalkozik

a beavatkozasra, hogy nincs minden informéci6 birtokaban.

4.2.4. Tajékoztatashoz valo jog

A génsebészeti eljarasok kapcsan felmeriil az a kérdés, hogy mennyire lehet tajékozott a
beleegyezés egy Ujonnan kialakitott génsebészeti beavatkozasba? Vajon megvaldsithatok-e
azok a pontok, amelyek az Egészségiigyi torvény értelmében meghatarozzak, hogy mikrol
szlikséges tdjékoztatast nyujtani a betegnek. A részletes tdjékoztatdshoz minden betegnek joga
van, igy ennek a részletes tdjékoztatasnak ki kell terjednie a) a beteg egészségi allapotéra, b) a
javasolt vizsgalatokra és beavatkozasokra, c) ezek elvégzésének vagy elmaradasanak
lehetséges kovetkezményeire, d) ezek tervezett idépontjara, e) arra, hogy a betegnek joga van
donteni a vizsgalatokrol és beavatkozasokrol, f) a lehetséges egyéb megoldasokra, g) az ellatés
folyamatara és varhaté kimenetelére, h) a tovabbi ellatasokra és i) a javasolt életmodra is.*3’

Egy génsebészeti eljaras esetében természetesen megvaldsul a tdjékoztatds a beteg
egészségi allapotara vonatkozoan, kivéve azt az esetet, amikor az érintett megtagadja azt és ¢l
a nem tudashoz val6 jogaval. Ugyanigy megvalosul a javasolt vizsgalatrol és beavatkozasrol
valo tajékoztatas is, azonban, ha egy génsebészeti beavatkozas elvégzésérdl van szo, mar nem
teljesen biztos, hogy megvalosithatd a harmadik pont, vagyis az, hogy tajékoztassak a beteget
a beavatkozas elvégzésének lehetséges kovetkezmeényeirdl. A szakemberek bevallottan nem
tudnak eleget a génsebészetrdl ahhoz, hogy biztonsagosan alkalmazhassdk a moddszereket,
tovabba, hogy arr6l olyan tajékoztatast nyujthassanak az emberek szamara, amelybdl az is
kideriil, hogy bar lehet az egyetlen kitutnak a betegségbdl 0k ezt az emberi génallomanyba
beavatkoz6 modszert tekintik, &am nem biztos a siker és nem biztos az sem, hogy nem okoznak
az eljarassal nagyobb kart, mint okoznanak a beavatkozas mell6zésével. Hiszen ,,a gyakorlatban
nem ismerjiik ezeknek az eljarasoknak a megbizhatosagat és hatékonysagat. Elképzelhetd, hogy
ha meg akarunk valtoztatni egy gént, mellékhatasként mashol is modositjuk a genomot. Nem
tudjuk azt sem, hogy ha iranyitottan megvaltoztatunk egy gént, azzal nem tessziik-e a teljes

genomot szabalyozhatatlanna.”*%

837 Egészségiigyi torvény 13. § (2)
438 MUKHERJEE i.m. 537. 0.
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A beavatkozas tervezett idopontjardl, valamint arrél, hogy szabadon donthet a beteg a
vizsgalatokrol és a beavatkozasokrol, konnyen tajékoztathaté a személy. Azt azonban tudnia
kell, hogy a vizsgalatok altaldban egymasra épiilnek igy, ha beleegyezik egy vizsgalatba, de az
utana kovetkezObe mar nem, azzal konnyen azt kockaztatja, hogy a beavatkozast nem tudjak
majd rajta elvégezni. Eppen ezért ebben az esetben az onrendelkezéshez vald jog nem teljes,
szlikségszertien korlatozodik.

A tajékoztatashoz vald jog a génsebészet esetében is kiterjed a lehetséges egyéb
megoldasokra, jelen esetben leginkdbb a nem génsebészeti beavatkozéssal jaré modszerek és
eljarasok értendok alatta. Vagyis az olyan alternativ megoldasok, amelyek nem jarnak a
genetikai allomany megbolygatasaval, ezekrdl az orvosok széleskorii tdjékoztatast tudnak
nyujtani a beteg szdmara, természetesen csak abban az esetben, ha valoban van méas megoldas,
mint sem a génsebészeti beavatkozas. Tajékoztatni kell tovabba a személyt az ellatas menetérol
¢és a lehetséges kimenetelérdl is. Utdbbi szempontrol azonban — ahogyan fentebb targyalasra
keriilt — nehéz pontos, valos €s minden részletre kiterjedé képet alkotni a beteg szdmara,
azonban torekedni kell a lehetd legtobb informacié atadasara és a varhatdo eredmények
felsorolasara. A tovabbi ellatdsokrol és a javasolt életmodrol mar konkrétabb képet lehet és kell
is alkotni a paciens szamara.

Annak érdekében, hogy a tajékoztatashoz valo jog és altala az onrendelkezéshez vald jog
valoban meg tudjon valdsulni a génsebészeti beavatkozasok esetén is, minden rendelkezésre
allé informaciot a beteg tudtara kell hozni a genetikai tanacsadas keretén beliil. Azért kiemelten
fontos hangsulyozni a minden rendelkezésre 4ll6 informéciot, mert a rutin beavatkozdsok
esetén mar nem feltétlentil térnek ki az egészségiligyi dolgozok minden aproé részletre, leginkabb
azért, hogy ezzel ne vegyek kedvét az embereknek az egyébként fontos és az egészségiiket
elébbre vivo eljardsoktol. A génsebészeti beavatkozasok esetén nemcsak az informacidhiany,
de az eljaras Osszetettsége okan is fontos, hogy valoban megvaldsulhasson a mindenre kiterjedd
tajekoztatas, hogy az Osszes lehetséges kimenetelt latva tudjon dontést hozni a beteg a

beavatkozas elvégzésérdl vagy annak elmaradasarol.

4.2.5. Testi és lelki egészséghez valé jog

Az UNESCO Bioetika és az Emberi Jogok Egyetemes Nyilatkozata értelmében a
tudomanynak és a technikénak el kell mozditania tobbek kozott azt, hogy az emberek

mindségi egészségiigyi ellatdshoz juthassanak hozza, miutan az elérhetd legmagasabb szintii
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egészséghez vald jog minden ember egyik alapvetd joga.**® Az elérheté legmagasabb szinti
egészség nem biztos, hogy a legtalalobb kifejezés egy olyan korban, amelyben 1étrejohetnek
olyan eljarasok is, amelyek nemcsak az egyének gyogyitasat (és igy a klasszikus értelemben
vett egészségi allapot elérését vagy visszadllitasat célozzak), hanem az egyének jobbitasat is
(amely az egészségi allapot egészségének tekinthetd, hisz altala akar stlyos, korabban
gyogyithatatlan betegségek ellen valhatnak immunissé a személyek) célozzék, és ami magaval
vonhatja az egészség fogalmanak atalakulasat is. Amennyiben lehetdségiink nyilna arra, hogy
nemcsak eddig gyogyithatatlan betegségek valnanak gyogyithatova, hanem ezeknek a
betegségeknek a kikiiszObolésére is lehet6ség nyilna - az emberi faj jobbitasa altal -, ugy
jogaban allhatna-e az allamnak korlatozni a legmagasabb egészséghez vald jogot. Vajon nem
az emberi méltésaghoz vald jog egyik megtestesiilése az, ha az elérhetd legmagasabb szintli
egészséghez valo jog megvalosul?

Vajon nem fog-e tovabb fejlodni az egészséghez vald jog? Nem lesz-e tobb annal, mint
amit most jelent? Vagyis nem fog-e tulterjeszkedni azon, hogy mindenkit megilletnek az
egészségiigyi ellatasok, az ivoviz, az egészséges kornyezet? Nem fog-e kiterjedni a megeldzés
jogéra, vagyis arra, hogy az embereknek jogukban alljon a géntechnologia modszereivel
elkeriilni a lehetséges megbetegedéseket. Természetesen a genetikai hajlam csak lehetdséget
teremt a betegség kialakulasara, melynek tényleges kialakuldsa a kornyezeten, az életvitelen és
még nagyon sok minden mas tényez6n is mulik, azonban jogot formalhatnak-e az emberek arra,
hogy ezeket a hajlamositd tényezoket egész egyszeriien atalakittathassak magukban?

A géntechnologia kora vajon létrehozza-e a jogot a betegségek megeldzéséhez? Az
embereknek joguk lehet-e a tokéleteshez, értem ez alatt a tokéletes egészséget €s a tokéletes
genetikai dlloméanyt? Bar utobbi jogot mar csak azért is elvetném, mert a tokéletes sz6 tartalma
koronként és divatonként valtozik, igy viszonylag siirlin kellene a géntechnologia vivmanyait
felesleges beavatkozasokra pazarolni. Azonban a fogalom esszencidjaban érzékelhetd, hogy a
tokéletes sz0 — bar valtozhat koronként a jelentése — mindig egy olyan idilli allapotot takar,
amelyet nem zavar meg egy betegség, de akar még csak egy tiinet felbukkandsa sem.

Lehetséges-e, hogy az emberiség két részre szakad, az egyik fele ragaszkodik a
genetikai allomdnyahoz, mig a madsik fele egy ujabb verzidjat szeretné a génjeinek
(természetesen folyamatos verzid frissitésekkel kardltve). Ha a genetikai allomanyunkat az
emberiség kozos Orokségének tekintjiik, nem all-e maris jogunkban, hogy ragaszkodjunk a

meglévo genetikai allomanyunkhoz? De ugyanigy felteheté az a kérdés is, hogy nem all-e

439 NESCO (2005) 14- cikk 2.
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jogunkban szabadon a nemezetek kozosségének dontése altal valtoztatni az emberiség kdzos
orokségén? Bar ugy vélem, hogy a meglévé genetikai allomanyunkhoz vald ragaszkodas
egyeldre inkabb kotelezettség, mint olyan jog, amivel szabadon élhetnének az emberek. Abban
az esetben, ha valaki ragaszkodik a meglévo genetikai alloméanyahoz, az tulajdonképpen mar a
természetes evoluciohoz valo jogaval szeretne €lni, mely jog nevesitése akkor lehet megoldas,
ha a génsebészeti beavatkozdsok odaig fejlédnek, hogy az embereket mar nemcsak
meggyogyitjdk orvosaik, hanem feljavitjak, ezzel befolydsolva és siettetve az evolucid
folyamatat. Azt a kérdést pedig mar inkabb fel sem teszem, hogy mi van akkor, ha az is az
evolucio folyamataba tartozik (é€s elére bele van kodolva), hogy képesek vagyunk a genetikai

allomanyunk megvaltoztatasara és igy az evolucios folyamataink felgyorsitasara.

4.2.6. Jovo generacidjanak védelme

Az Alaptérvény nem foglalkozik kdzvetlen modon a jové generacidinak védelmével,
azonban elismeri és érvényesiti mindenki jogat az egészséges kdrnyezethez.**0 Az egészséges
kornyezethez valo jog az, ami ,,az élethez valo jog objektiv, intézményvédelmi oldalanak egy
része: az emberi élet természeti alapjainak fenntartdsara vonatkozo allami kotelességet nevesiti
kiilon alkotmanyos jogként.”**! A kérnyezethez vald jog, vagyis a fenntarthatd, egészséges
kornyezet az alapja a jovO generacioil védelmének, ugyanis a kornyezeti alap megteremtése
nélkiill a jov6 generacioi a géntechnoldgia nélkiil is veszélybe keriilnének. Igy bar a jové
generacidinak védelme nem kiilon nevesitett emberi jog, de kdzvetetten levezethetd egy emberi
jogbol, s az egyik legfontosabb bioetikai alapelv is egyben.

A Nyilatkozat csupan annyit emlit a j6vo generacioinak védelmével kapcsolatban, hogy

crer

vonatkozdan.**?

A jovo generacidinak védelmére hivatkozva tobben felvetették azt a kérdést, hogy vajon
az engedélyiik nelkiil hozzéérhetiink-e az emberiség kozos Orokségéhez: a génekhez.
Jogunkban all-e tgy dontést hozni, hogy ahhoz 6k nemhogy beleegyezésiiket nem adhatjak, de
még csak tudomast sem szerezhetnek a valasztasi lehetéségeikrdl. Vajon jogunkban all a
sorsukrdl a megkérdezésiik nélkiil donteni? Abban az esetben, ha a vélasz igen, akkor mégis ki

dontheti el? A nemzetek vagy a nemzetkdzi kozosség? A jogalkoto szervek kozvetetten vagy a

440 Alaptorvény XXI. cikk
441 SARI - SOMODY i.m. 319. o.
442 UNESCO (2005) 16. cikk
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tarsadalom kozvetleniil népszavazds utjan? Amennyiben a genetikai allomanyba valo
beavatkozas mellett teszik le voksukat a dontéshozok, tgy arrdl kell-e tajékoztatniuk az
embereket vagy elég, ha az evoltcios folyamatokra fogjak majd az atalakulasok iranyat.
Megvaldsulhat-e az a jelenség, hogy mar nem csak lehetdség lesz a génsebészet, hanem
egyfajta kotelezettség is, méghozza a j6vo generacidinak védelmében. S amennyiben a sziilé
nem kivanna sajat magan elvégeztetni azt a kivant beavatkozast, ami a genetikai dlloméanyéara
olyan hatassal birna, hogy az az utddja genetikai allomanyat is megvaltoztatna, elmarasztalhato
lesz-¢ a sziil6, ha nem segiti ezen beavatkozas vallalasaval gyermekét, s igy a jovO generacioit?
A génsebészet a jovO generdcidinak védelmét alapjaiban ingatja meg, hiszen ugy
sziikséges ma dontést hoznunk az 6 holnapjukrol, hogy nem vagyunk tisztaban azzal, hogy a
génsebészeti beavatkozasok hosszabb tavi hatasai mik lehetnek. Eppen ezért lenne sziikséges
nemzetkdzi konszenzus ezen kérdés eldontésére, hiszen a gének megvaltoztatasaért az egész
emberiségnek kellene véllalnia a feleldsséget, és nem szabadna hagyni, hogy Onkényesen
hozhassanak réla dontést az ezzel foglalkozo6 kutatok és a génsebészeti beavatkozasokat laza
szabalyokkal koriilhatarolt nemzetek. Prugberger szerint a ,gazdasagi individualizmus
tonkreteszi a kornyezetet, a természetet és kimeriti a természeti er6forrasokat és elszennyez
mindent. (...) A profit termeldit nem érdekli az 6koldgiai egyensily ma mar érezhetd és egyre
tobb természeti katasztrofat involvalo felbomlasa.”*® Ez az az allitds, amelyet a jovo
generacioinak védelme érdekében mindenképpen szem eldtt kell tartani €s sajnalatos mddon a
gazdasagi individualizmus parhuzamba éllithat6 a kutatasokkal, egyes kutatokkal és olyan
személyekkel, akik ugy érzik, hogy csak azért, mert fedezetiik lenne ra, barmit megtehetnek,
igy akar géneket is modosittathatnak kedviikre, nem gondolva arra, hogy ezzel nemcsak a sajat,

de az elkovetkezendd generaciok sorsat is befolyasolhatjak.

4.2.7. Biologiai sokféleség védelme

Amennyiben a génsebészeti beavatkozasok alkalmazhatova valnanak és a sziilok mar azt is
eldonthetnék, hogy milyen genetikai allomadnnyal rendelkez6 utddot kivannak viladgra hozni,
mennyiben fog megvalosulni a biologiai sokféleség védelme? Nem lesz-e a sokfélebdl egyszer
csak egyforma? Nem fog-e elveszni az evoluciot éltetd kiilonbozéség, a variacio?
Megengedhetjiik-e jogilag, hogy a tdrsadalom és a kornyezetiink a mi kedviink szerint alakuljon

vagy létezik olyan kérdéskdr, amit atvitt értelemben jogilag is rabizhatunk a természetre?

43 PRUGBERGER Tamas: Globalizacié és Jog, Jogelméleti Szemle, 2001/3. szam,
http://jesz.ajk.elte.hu/prugberger7.html (Letoltés ideje: 2021. aprilis 6.)
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Az UNESCO Nyilatkozata hangsulyozza, hogy ,.kell6 figyelmet kell szentelni az emberi
Iények €s mas életformak kozotti kdlcsonhatasnak, a biologiai és genetikai eréforrasokhoz valo
hozzaférésnek és azok alkalmazasanak, a hagyomanyos tudas tiszteletének és az emberek
szerepének a kornyezet, a bioszféra és a bioldgiai sokféleség védelmében.”*** Megvalosithato-
e ez a rendelkezés, vagy csak a gazdagabb orszagok kivaltsaga lesz, hogy hozzaférjenek a
géntechnoldgia vivmanyaihoz, és igy az eddig gyodgyithatatlannak hitt betegségek kezeléséhez
vagy létrejohet-e olyan egyenldség, amely garantalja, hogy az él6vilag egésze részesiilhet a
géntechnologia ujitasaiban, ha arra az ¢lovilagnak sziiksége van.
A biologiai sokféleség védelmének a garantdlasa mar csak azért is fontos lenne a génsebészeti
beavatkozasok soran, mert a bioldgiai sokféleség az, ami tiszteletben tartja az emberi
sokféleséget is és ami megakadalyozza a genetikai alapon torténd hatranyos megkiilonboztetést
IS.

4.3. Humangenetikai kutatas*®

Az els6 humangenetikai kutatast az 1980-as években végezte el Martin Cline egy
thalasszémiaban (vorosvértest-betegség) szenvedd betegen. Emiatt a kutatds miatt a tudos
nemcsak allasat veszitette el, tovabbi biintetése az volt, hogy kutatdsainak eredményeit nem
hozhatta nyilvanossagra, miutan a kozvélemény ekkor még tul korainak gondolta ezeket a
kisérletek.*4®

Néhany évvel késobb, 1989-ben azonban mdar az amerikai szovetségi kormany
Rekombinans DNS Tanacsadoi Testiilete adta meg az engedélyt egy olyan kutatasra, amely
egyaltalan nem a beteg meggydgyitasat célozta, hanem csupan egy 0j eljaras kifejlesztésére
torekedett. A beteg a kutatas kovetkeztében meghalt, az eljaras hasznot nem hozott, azonban
mégis ez a mozzanat tekinthetd a génterapia kezdetének.**’

1990 szeptemberében French Anderson ¢s Michael Blaese mar engedélyt kapott egy

haroméves kislany, Ashanthi DeSilva genetikailag modositott génnel torténd kezelésére. A

kislany jobban lett, nem tudhat6 azonban, hogy a javulasa a génterapianak tudhato-e be, hiszen

444 UNESCO (2005) 17. cikk

445 Jelen alfejezet a Szator Vivien: 4 humdngenetikai kutatasok altalanos és specidlis szabdlyai,
XIII. Jogész Doktoranduszok Orszagos Szakmai Talalkozdja - Kéroli konferenciakdtet, 2018.,
261-268. 0. https://ajk.kre.hu/images/doc5/konferencia/merge_from_ofoct 20.pdf
tanulmanyon alapul.

46 RIDLEY i.m. 269-270. o.

7 RIDLEY i.m. 270-271. 0.
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a biztos siker érdekében az addigi nem génterapian alapuld kezelését is tovabb folytattak, annak
érdekében, hogy a lany 4llapota javuljon.*4®

1999-ben ujabb humdangenetikai kutatast terveztek Jesse Gelsingeren, aki egy egygénes
mutacid okozta anyagcserezavarban szenvedett. Bar a Jesse elotti kutatdsi alanyoknal is
merliltek fel mellékhatasok, s6t az allatkisérletekbe tobb majom is belepusztult, a kutatasi
protokollt nem irtdk at a kutatok. A terdpia Jesse szervezetének fokozatos ledllasat
eredményezte. A fiu halalat kovetd vizsgalatok soran nemcsak az eldzetes kutatasi eredmények
deriiltek ki, hanem az is, hogy a kutatok felkésziiletlenek voltak és volt, akinek tizleti érdeke is
fliz6dott a kutatas mieldbbi sikeréhez.*° Ugyan Jesse halalat kovetden a kutatasokat egy idore
leallitottak, azonban tal nagy hasznot reméltek és remélnek a tudosok az emberiség szamara
ahhoz a mai napig ahhoz, hogy a humangenetikai kutatasok végérvényesen leallitasra
keriiljenek.

2015 tavaszan egy kinai professzor Huang Csiincsiu és kutatocsapata bejelentette, hogy
human embridkon kisérelte meg mddositani a béta-thalasszémiat el6idézé mutans gént. Habar
a kutatdshoz olyan embridkat hasznaltak fel, melyek bizonyitottan nem lettek volna
¢letképesek, a kutatasban a genomikai sebészet legegyszeriibb modjat alkalmaztdk, mely

esetben egyértelmii volt, hogy mutaciok fognak bekdvetkezni.**

4.3.1. A humangenetikai kutatasok altalanos szabalyai

Az Ovieddéi Egyezmény a tudomanyos kutatas altalanos szabalyait hatdrozza meg,
amely rendelkezések bar vonatkoznak a humangenetikai kutatdsokra is, azonban azokra nézve
nem tartalmaz specialis szabalyozast az Egyezmény. Igy altalanos szabalyként meghatarozza,
hogy milyen feltételeknek kell egyiittesen fennallniuk ahhoz, hogy egy kutatds elvégezhetd
legyen, tartalmazza tovabba azon feltételeket is, amelyeknek meg kell valosulniuk egy
beleegyezési képességgel nem rendelkezd személy esetén.

Magyarorszag az Alaptorvény értelmében biztositja a tudomanyos kutatas
szabadsagat.**! Kimondja tovabba azt is, hogy nem lehet emberen tijékoztatason alapuld,

452

onkéntes hozzajarulasa nélkiil orvosi vagy tudomanyos kisérletet végezni,™* amely egyértelmii

448 RIDLEY i.m. 272. 0., MUKHERIJEE i.m. 473-475. 0.
449 MUKHERJEE i.m. 481. 0.
450 MUKHERJEE i.m. 526. 0.
1 Alaptorvény X. cikk (1)
452 Alaptorvény I11. cikk (2)
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tiltast jelent minden olyan kutatasra vonatkozoan, ahol nem biztositott a kutatasi alanyok

onrendelkezéshez valo joga.

4.3.2. A humangenetikai kutatas fogalma

A magyar Egészségiigyi torvény egy rendelkezésben foglalkozik a humangenetikal
kutatasokkal, melyben kimondja, hogy ,,.emberi géndllomany megvaltoztatasara iranyul6 vagy
azt eredményez6 kutatds, beavatkozas kizarolag megel0zési, korismézési és gyogykezelési
indokbdl — kivéve az utdd nemének sziiletése eldtti megvalasztasat nemhez kototten 6roklodo
betegségek felismerése vagy megel6zése céljabol, illetve az embrido egyéb genetikai
jellemzdinek a megvaltoztatisa varhatd betegségének megeldzése vagy kezelése céljabol*® -
¢és csak akkor végezhetd, ha a kutatasnak, beavatkozasnak nem a leszarmazottak genetikai
allomanyanak megvaltoztatasa, illetve 0j egyed létrehozasa a célja.”***

A humangenetikai kutatasokra egyebekben a Huméngenetikai torvény vonatkozik, mely
meghatarozza a humangenetikai kutatas fogalmat is, mely szerint a humangenetikai kutatas az
egyének genetikai identitdsat meghatarozé genom (gének, kromoszomék) szerkezeti
felépitésével, ennek rendellenességeivel és variansaival, tovabba génekben kodolt program
testi, szellemi, viselkedésbeli jellemzékben valé megnyilvanulasaval, illetve a génekben kodolt
program sziiloktdl az utdédokba vald atjutdsanak torvényszerliségeivel, e folyamatok
rendellenességeinek feltarasaval foglalkozo kutatds, amely e torvény szerinti kutatasi céla
genetikai vizsgalatot alkalmaz céljai elérésére.*® A tdrvény hidnyossaga, hogy mig az
Egészségligyi torvény a humangenetikai kutatdsok korébe vonja azokat a kutatdsokat, amik
megvaltoztathatjak az egyén genetikai jellemzdit, addig a Humangenetikai torvény csak és
kizar6lag a humangenetikai vizsgalatokkal végbemend humangenetikai kutatasokra
vonatkozik, mely vizsgalatok, s igy kutatasok valdsziniisithetben nem jarnak az egyének
genetikai  dllomanyéanak valtozasaval, hiszen csak vizsgalatokrol van sz6, €és nem
beavatkozasokrol. Igy tehat mig az altalanos torvény kiterjed a humangenetikai kutatisok
tagabb korére, addig a kifejezetten erre a teriiletre sziikitett specialis torvény csak és kizarolag
a humangenetikai kutatasok egy szeletét szabalyozza, ami nemcsak jogbizonytalansaghoz, de

a kutatasi alanyok jogainak csorbulasahoz is vezethet — hiszen éppen az a torvény nem rendezi

453 Egészségiigyi torvény 182. § (1)-(2)
454 Egészségiigyi torvény 162. §
4% Humangenetikai tv. 3. § (1) 8.
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ennek a teriiletnek minden egyes kérdését, melyet éppen ennek rendezésére alkottak meg a
torvényhozok.

A kutatasok egyik legfontosabb szabalya, hogy a kutatdsba bevonni kivant személy
egészségligyi ellatasanak feltételélil nem szabhato az, hogy kételes részt venni a kutatasban. Ez
a Humangenetikai torvény értelmében annyiban moddosul, hogy nem szabhatd az érintett
ellatasnak feltételiil az, hogy jaruljon hozza genetikai mintai, illetve adatai kutatasban torténd

felhasznalasahoz, archivalasahoz.*®®

4.3.3. Populacion végzett humangenetikai kutatasok

Humadéngenetikai kutatdsok nemcsak egyéneken végezhetOk, hanem meghatarozott
csoportokon is annak érdekében, hogy az egyes népcsoportokra jellemzd genetikai sajatossagok
kideriiljenek. Kiilon kiemeli a szabalyozas, hogy abban az esetben, ha a kutatds az érintett
viselkedésbeli jellemzobire irdnyul vagy az egyes népcsoportok kdzotti kiillonbségek kideritése
a célja, akkor az csak is egy széleskorli tajékoztatast kovetden, egy kollektiv konzultacids

7 Amennyiben egy populdcion végzett

lehetdséget is biztositva valosulhat meg.*
humangenetikai kutatasrol van sz6, Ggy a tajékoztatasnak kétféle modon kell megvaldsulnia.
Egyrészt tajékoztatni kell a kutatasba bevont populacid egészét a kutatas céljardl, a kutatasba
bevont alanyok korérél, szdmardl, a kutatas iddtartamérol, valamint a mintdk és adatok
tarolasanak modjar6l. Masrészt pedig tajékoztatni sziikséges a populacié egyes tagjait is
lehetdség szerint genetikai tanacsadas formajaban.**®

A populacion veégzett humangenetikai kutatdsok egyik legelsd példaja az izlandi
populécids biobank esete. Izlandon gy végeztek a szigetlakokon humdangenetikai kutatés
alapjaul szolgalo genetikai mintavételt, illetve genetikai minta- és adattarolast, hogy ahhoz az
egyének beleegyezését nem kérték, csupan feltételezték, hogy ,,minden szigetlakd dnkéntesen
géndonor szeretne lenni.”*>® Az eset tovabbi érdekessége az volt, hogy a szigetlakok genetikai
mintdinak segitségével eldallitott gyogyszereket késdbb pénzért kinaltdk megvételre az
izlandiak szdmara. Miel6tt azonban sulyos pereknek néztek volna elébe, amiatt mert nem kérték
az egyének beleegyezését a mintavételbe, annak tarolasaba ¢és felhasznalasaba, jobbnak lattak,
ha megegyeznek és ingyenes gyogyszereket biztositanak az Izlandon €16 mintat szolgaltato

személyek szamara.

4% Humangenetikai torvény 1/A. § (3)
457 Humangenetikai torvény 1/A. § (1)
458 Humangenetikai torvény 17. § (2)
459 SANDOR (2016) i.m. 71. 0.
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A populécion végzett humangenetikai kutatasok felvetik azt a tovabbi kérdést is, hogy
esetiikben, hogy fog alakulni az elényok megosztasa, hiszen nem varhatdo el egy egész
népcsoporttol, hogy ugy szolgaltasson éveken keresztiil mintdkat, hogy abbdl 6k semmilyen
eldnyhoz nem juthatnak. Mar csak azért sem, mert megengedhetetlen az a gyakorlat, miszerint
a populacié tagjai évekig részt vesznek a kutatdsokban, majd ezt kovetéen a szdmukra
kifejlesztett gyogyszereket, kezelési eljarasokat ellenérték megfizetése fejében vehetik csak

igénybe. 4%

4.3.4. A humangenetikai kutatasok specialis szabalyai

A humangenetikai kutatasokra a 2008. évi XXI. torvény tartalmaz specialis
rendelkezéseket. A specialis szabalyozas sziikségessége éppen a humangenetikai kutatés
céljabol vett genetikai mintdk sajatossadgaban keresendd, miutan genetikai mintdnak szamit
minden olyan emberbdl szarmaz6 bioldgiai anyagminta, amit humangenetikai vizsgalat vagy
kutatas céljabol kivannak felhasznalni.*®! Ezekbdl az egyénekbdl szarmazo genetikai mintakbol
keletkeznek a genetikai adatok, melyekbdl minden olyan informécio levezethetd, ami az egyén
¢letére, genetikai informdacidira, genetikai eredetli betegségeire, valamint viselkedésbéli

jellemzdire utal és az egyén azonosithat6 altala.*6?

4.3.5. Emberi méltésaghoz valé jog

Az Egészségiigyi torvény értelmében az emberi génallomdny megvaltoztatasara
iranyuld vagy azt eredményezd kutatas kizarolag megeldzési, korismézési vagy gyogykezelési
indokbdl és csak abban az esetben végezhetd, ha a kutatadsnak nem a leszarmazottak genetikai
allomanyanak megvaltoztatasa, illetve 0j egyed létrehozasa a célja.*®® Ennek a szabalynak a
kimondésa elengedhetetlen az emberi méltosdghoz vald jog megtartdsahoz, azonban ha a
kifejezetten a humangenetikai kutatdsokrdl szol6 térvény csak és kizardlag a humangenetikai
vizsgalatokkal végzendd kutatasokat vonja hatalya ala, akkor ez a rendelkezés nem feltétlentil
van kellden garantalva a jogrendszerben. Hiszen, a Huméngenetikai torvény csak és kizarolag

a humangenetikai vizsgalattal nyert genetikai mintdkon torténd kutatdsokat szabélyozza, s

40 1.45d: a Greenberg v. Miami Children’s Hospital Res. Inst., Inc., 264 F. Supp. 2d 1064 (S.D.
Fla. 2003) eset, https://www.courtlistener.com/opinion/2507167/greenberg-v-miami-
childrens-hospital-res-inst-inc/ (a letoltés datuma: 2018. junius 8.)

461 Humangenetikai torvény 3. § (1) 2.

462 Humangenetikai torvény 3. § (1) 3.

463 Egészségiigyi torvény 162. §

138


https://www.courtlistener.com/opinion/2507167/greenberg-v-miami-childrens-hospital-res-inst-inc/
https://www.courtlistener.com/opinion/2507167/greenberg-v-miami-childrens-hospital-res-inst-inc/

miutan egy ’egyszerll’ mintavételrdl van szo, az remélhetdleg nem fog egyiitt jarni a kutatasi
alany géndllomanyanak megvaltoztatasaval. Azonban, a genetikai mintdbol akar mar
létrehozhatod lenne egy Uj emberi egyed is, igy e tilalom kimonddsa biztositja az emberi
méltosaghoz vald jogot, azt, hogy csupan megeldzési vagy gyogykezelési célbol menjen végbe
a humangenetikai kutatas ¢és az ne az emberi méltdésaggal ellentétes cselekedetekre iranyuljon.

Az emberi méltésaghoz vald joggal kapcsolatban érdekes rendelkezés, az, hogy
lehetdséget biztosit a Humdangenetikai torvény arra, hogy elhunyt személybdl torténjen a
genetikai mintavétel, és hogy ezen levett genetikai minta felhasznalhato legyen kutatasi célbdl,
kivéve akkor, ha ez ellen a személy még életében tiltakozo nyilatkozatott tett.*** Vagyis, ha egy
személy nem gondol erre az esetkorre életében, akkor lehetdség van tdle haldlat kovetden
kutatasi célu mintavételre, ami sértheti kegyeleti jogait és akar sérthetné visszamendlegesen
emberi méltosdghoz valo jogat is.

Nemcsak az egyes egyéneken végzett humangenetikai kutatds vezethetne az egyén
emberi méltosaganak sérelméhez, hanem ahhoz vezethetne a populacion végzett
humangenetikai kutatas is. A populdcion végzett humangenetikai kutatas egy adott csoporthoz
tartozd egyének, illetve kiilonbozd csoportokhoz tartozd egyének kozott 1étezd genetikai
variaciok megoszlasdnak meghatdrozasara, azok természetének ¢és kovetkezményeinek
feltarasara végezhetd el.*® gy a humangenetikai kutatds konnyen az egyes népcsoportok
sérelméhez vezethetne, és sérthetné az egyes egyének emberi méltosaghoz valo jogait, hiszen
a népcsoportok kozotti kiilonbségek kideritését célozzak meg ezek a kutatasok. Eppen ezért
kimondja azt is a Humdangenetikai térvény, hogy az egyén viselkedésbéli jellemzéit vizsgalo
kutatds a személyiség genetikan kivili jellemzdit is tiszteletben tarté kutatdsi eljaras

biztositasaval végezhet6 el.466

4.3.6. A tajékoztatashoz valo jog és az onrendelkezéshez valo jog

A kutatas megkezdése el6tt az érintettet genetikai tanacsadés keretén beliil tajékoztatni
kell a mintavétel céljarol, a humangenetikai vizsgalat menetérdl, eldnyeirdl és kockazatairol,

valamint az érintettet, illetve a hozzatartozoit érinté kovetkezményekrdl, tovabba a minta és az

464 Humangenetikai torvény 9. § (1)
465 Humangenetikai torvény 17. § (1)
466 Humangenetikai torvény 17. § (4)
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adatai tarolasanak modjardl, valamint az azonosithatosaganak lehetdségeirsl.*®” Ezen feliil a
kutatési célbol elvégzendd genetikai vizsgalat esetén az érintettet a kutatds 1ényegérdl és arrol
is tajékoztatni sziikséges, hogy kérheti a kutatéasi eredmények megismerését.*®®

Miel6tt genetikai mintavételre keriilne sor, az érintett tdjékoztatdson alapuld, irasbeli
beleegyezd nyilatkozatot ir ala.*®® Ennek tartalmaznia sziikséges, hogy mi célbdl torténik a
mintavétel, hogy a mintat és adatot biobankban fogjak elhelyezni, tovabba azt is, hogy milyen
felhasznalashoz jarul hozz4 az érintett, valamint arrol is nyilatkozik, hogy milyen méddon kéri
a genetikai mintdinak és személyazonosito adatainak a kezelését és tarolasat.*’°

Amennyiben egy kutatasi c€li humangenetikai vizsgalatra keriilne sor, ugy a
Humaéngenetikai torvény tobblet feltételként meghatarozza, hogy tdjékoztatni sziikséges az
¢rintettet a mintavétel megkezdése elott a kutatas 1ényegérol és arrdl, hogy kérelmezheti az
érintett, hogy megismerhesse a kutatas eredményét is.**

Az emberen végzett orvostudomanyi kutatasokrol szold rendelet értelmében
amennyiben humangenetikai vizsgalat elvégzése érdekében a kutatdsba bevont személytol
mintat vesznek, ugy errdl kiilon tajékoztatast kotelesek nyujtani a kutatdsban résztvevoknek a
kutatok. Nemcsak ennek tényérdl, hanem arrdl a lehetdségrdl is tajékoztatni sziikséges ebben
az esetben a kutatisi alanyt, hogy a mintavételt visszautasithatja, mely egyébként nem
akadéalyozza meg a tovabbi részvételét a kutatasban (kivéve persze, ha kifejezetten ebbdl a
célbol jott 1étre a kutatas).*’? A kutatdsba bevont személyt ennek tényérol genetikai tanacsadas
keretében sziikséges tajékoztatni, aminek ki kell terjednie: a) a mintavétel céljara, b) a vizsgalat
elvégzésének vagy elmaradasanak el6nyeire és kockazataira, c) a lehetséges eredménynek az
érintettet és kozeli hozzatartozoit érintd esetleges kovetkezményeire, d) a genetikai minta és
adat tarolasdnak maddjaira, id6tartamara, a kiilonb6z6 formaban tarolt genetikai mintak, tovabba
adatok azonosithatosaganak lehetGségeire, valamint €)a résztvevd egyéb nyilatkozata
hidnyéaban a genetikai minta archivalt gylijteménybe valo bekertilésére, a tarolt genetikai mintak
esetleges tovabbitasara, tovabba f)arra, hogy jogosult a humangenetikai vizsgalat soran

keletkezett genetikai adat megismerésére, és Q) arra, hogy donthet az altala szolgaltatott minta

67 Huméangenetikai térvény 6. § (2), 35/2005. (VIIL. 26.) EiiM rendelet az emberi felhasznalasra
keriild vizsgalati készitmények klinikai vizsgélatarol ¢és a helyes klinikai gyakorlat
alkalmazasarol 6/A. § (1)-(3)

468 Humangenetikai torvény 6. § (2a) c)

469 Humangenetikai torvény 8. § (1), 35/2005. EiiM rend. 6/B. § (1)

470 Humangenetikai torvény 8. § (3), 35/2005. EiiM rend. 6/B. § (2)

4’1 Humangenetikai torvény 6. § (2a) c)

47223/2002. (V. 9.) EiiM rendelet az emberen végzett orvostudomanyi kutatasokrol 4/A. § (1)-
)
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biobankban torténé elhelyezésérdl, illetve az elhelyezés modjarol.4”® Ebben az esetben a
személytdl kiilon is sziikséges beleegyezd nyilatkozatat kérni.*™

Amig egy kutatasi alany barmikor donthet ugy, hogy visszavonja a kutatasba adott
beleegyezését €s nem szeretne tovabb a kutatasban részt venni, addig egy genetikai mintat
kutatas céljara szolgaltato érintett ezt nem teheti meg, legalabbis a torvényi szabalyozas és a
gyakorlat mast mutat. A gyakorlat értelmében csak a kutatas megkezdése el6tt vonhatja vissza
a kutatasba adott beleegyezd nyilatkozatat és csak a kutatds megkezdése elott kérheti, hogy
semmisitsék meg a szolgaltatott genetikai mintait, miutan ,,a genetikai kutatds szamara nyujtott
minta az egyén adomanyanak tekinthetd, s mint ilyen, nem visszavonhaté.”*’® Ez azonban nem
igy taldlhatd a torvényi szabalyozasban, miutdn a Humangenetikai torvény visszautal az
Egészségiigyi torvény azon szakaszara, miszerint a kutatds alanyat a kutatdsba vald
beleegyezése elbtt tajékoztatni kell arrdl is, hogy a kutatdsban valo részvétele onkéntes, igy az
abba adott beleegyez nyilatkozatat barmikor indokolas nélkiil visszavonhatja.’® Ezt a torvényi
rendelkezést pontositja a Humangenetikai térvény amikor arrol rendelkezik, hogy a genetikai
mintak és adatok megsemmisitését haladéktalanul, de legkés6bb a kérelem eléterjesztésétol
szamitott 8 napon beliil végre kell hajtani. Ugyanakkor, ebben az esetben a térvényi szabalyozas
és a nemzetkdzi szinten is megvalosuld gyakorlat*’” nincs sszhangban, hiszen mig a gyakorlat
értelmében az érintett onkéntesen adomanyozta mintdit a kutatasnak és azt nem vonhatja vissza
éppen Onkéntessége miatt, addig a térvényi szabdlyozas értelmében az érintett barmikor élhet
onrendelkezéshez vald jogéaval és kérheti mintai és adatai megsemmisitését. Ebben az esetben
itkozik az érintett onrendelkezéshez vald joga, valamint a genetikai mintai felett gyakorolhat6
onrendelkezéshez valo joga a kutatis szabadsagaval.

Amennyiben az elhunyt személy életében nem tett azzal ellentétes nyilatkozatot,
miszerint nem szeretné, ha genetikai mintait kutatasi célra hasznalnak fel, igy azok kutatasi
célu felhasznalasa lehetséges.*’® Kérdés azonban, hogy kinek jut eszébe az, hogy még életében
rendelkezzen arrdl, hogy nem szeretn€, ha genetikai mintat vennének téle vagy azt kutatasi
célra hasznalnak fel halalat kvetSen. fgy bar ez a lehet6ség nyitva all minden ember el6tt, azzal

az informacid hidnya okan nem feltétleniil tudnak élni.

473 23/2002. EiiM rendelet 4/A. § (2)

47423/2002. EiiM rendelet 4/B. § (1)

475 KOSZTOLANYT i.m. 595. 0.

476 Humangenetikai torvény 6. § (3), Egészségiigyi torvény 159. § (3)

477 Lasd: kordbban emlitett Greenberg v. Miami Children’s Hospital et. al. eset
478 Humangenetikai torvény 9. § (1)
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Bar leginkabb a szabadalmi oltalommal kapcsolatosan hiresiilt el a kovetkezd eset,
azonban remekiil példazza, hogy milyen kdrokhoz vezethet, ha a kutatasba vald beleegyezés
megaddsa el6tt nem tajékoztatjdk teljeskorlien az érintettet a jogairdl és a kutatds
koriilményeirél. John Moore leukémiaban szenvedett, amelyet egy Los Angeles-i Egyetemen
kezeltetett. Orvosa hét éven at kezelte eredményesen, melynek soran egy sor bioldgiai mintat
vettek tole vizsgalati célra. A kezeléssorozat hetedik évében azonban John Moore-ral ala
akartak irattatni egy beleegyezd nyilatkozatot, amelyen kérték onkéntes hozzdjarulasat ahhoz,
hogy sejtjei és egyéb bioldgiai mintai felett az egyetem gyakorolhassa a jogokat. Moore ebbe
nem egyezett bele és ligyvédhez fordult. Az ligyvéd felfedezete, hogy a kutatoi csapat szamara
nagyon nagy hasznot hozott egy szabadalom, amit a ,,Mo” nevii sejtvonalra jegyeztettek be. Ezt
kovetden Moore birdsag elétt kérelmezte, hogy a haszonbdl 6 is részesiilhessen. Bar a birdsag
nem itélte meg a vagyoni igényt Moore szamara, azt azonban kimondta, hogy az orvos-beteg
bizalmi kapcsolat megsértése az az orvosi magatartas, amely eltitkolja a betege eldl a kutatoi
és az lizleti érdekeket is.*’® Moore ezutn az eset utan egy nyilatkozataban azt allitotta, hogy ,,a
tudta és a beleegyezése nélkiil hasznaltak fel beldle valamit az orvosok és az intézményi kutatok

a sajat hasznuk érdekében”, tovabba ugy fogalmazott, hogy ,.elloptak télem valamit’ 4%

4.3.7. Magzati élet védelme humangenetikai kutatasok soran

Torvényi szabalyozds nem talalhatdo arra nézve, hogy kifejezetten humangenetikai
kutatasokba bevonhatok-e embriok vagy sem. Miutan azonban nemzetkdzi és nemzeti szinten
is szabalyozas talalhato arra vonatkozodan, hogy embriok kutatasokba bevonhatok, igy a
kutatasok fogalméaba a humangenetikai kutatasok is beleérhetdek.

Amig a bioetikai témaju nemzetkdzi dokumentumok nem nevesitik a magzati élet
védelmét, addig az Oviedoi Egyezmény kimondja az embriok védelmével kapcsolatban azt,
hogy emberi embriot kutatas céljabol tilos létrehozni.*®? Viszont az embridkon valé in vitro
kutatas engedélyezett, az embridknak biztositott megfeleld védelem mellett (azonban, hogy

ezen védelem alatt mit ért a szabalyozas, az nem keriil kifejtésre).*8?

479 ADANY - SANDOR - BRAND i.m. 243. 0.

480 Without my knowledge or consent , the doctors and the research institutions used a part of
me for their own gain,” Moore told the Seattle Post-Intelligencer in 1990. ,,They stole
something from me.”Dennis McLellan: John Moore, 56; Sued to share profits from his cells,
Los Angeles Times, 2001. oktober 13. http://articles.latimes.com/2001/oct/13/local/me-56770
(letoltés datuma: 2018. aprilis 10.)

81 Oviedoi Egyezmény 18. cikk 2.

82 Oviedoi Egyezmény 18. cikk 1.
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Az Egészségligyi torvény értelmében embridt kutatasi célbol kizarolag a kovetkezod
kutatdsok esetén lehet felhaszndlni: ,,diagnosztikus, terdpias, megeldzési és rehabiliticios
eljarasok tokéletesitése, uj eljarasok kidolgozédsa, valamint a betegségek koroktananak és
patogenezisének jobb megértése, valamint az orvostechnikai eszkozok hatékonysagaval,
teljesit6képességével kapcesolatos klinikai adat gytijtése céljabol lehetséges.”*® Ugyanakkor a
torvény kiveszi az embridkutatds hatalya alol a kovetkezd eljarasokat, vagyis a kovetkezo
eljarasok nem szamitanak embrion végzett kutatasnak: diagnosztikai vagy gyogykezelési célbol
végzett eljaras, tovabba az embrio vissza- vagy beiiltetésre vald alkalmassaganak megallapitasa
érdekében végzett vizsgalatok.*®* Az embrio kutatasi célbol torténd létrehozasat a magyar
Egészségiigyi torvény is tiltja, kimondva tovabbd, hogy csak azon embriokat lehet kutatas
céljara felhasznalni, amelyek reprodukcids eljarasok soran jottek 1étre €s az arra jogosultak igy
rendelkeztek vagy akkor, ha az embri6 karosodott.

A kutatasok soran emberi embrio allatszervezetébe nem tiltethetd be és embrid, illetve
allati ivarsejtek egymassal nem termékenyithetok meg, tovabba a torvény tiltja, hogy embriot
tobb embrid vagy a mar kialakult tulajdonsagoktodl eltéré egyed létrehozatalara hasznaljanak
fel, valamint tiltja az egymassal genetikailag megegyezé egyedek létrehozatalat is.*3® Kimondja
a szabalyozas azt is, hogy azon embri6, akin kutatast végeztek, nem iiltetheté be emberi
szervezetbe, valamint a kutatasban részt vett embrié legfeljebb 14 napig tarthatd életképes
allapotban, beleértve a kutatas idejét is.*®

James Thomson wisconsini embriolégus 1996-ban kapott engedélyt arra, hogy
Osszegyljtson a kutatdsaihoz 36 megmaradt embriot. Az embridkat Petri-csészébe helyezte,
majd hat nap elmultaval a kiilsé sejtréteget lehdmozta réluk és dajkasejtekbdl allo fészekbe
helyezte dket annak érdekében, hogy novekedésnek induljanak, az elpusztulas veszélye nélkiil.
Ezekbdl aztan izolalt néhany dssejtet, amit egerekbe iiltetett. Kutatdsanak lényege az volt, hogy
az 6ssejtek viselkedését, tulajdonsagait tanulméanyozza.*®” Ez az eset azért volt érdekes, mert
ezutan Amerikaban nem engedélyeztek tobb 1) sejtvonal l1étrehozasara iranyuld kutatast és a
tamogatasokat is jelentésen megvontak a szektort6l, ami miatt kutatok és betegek egyarant be
szerették volna perelni az allamot. ,,Az elndk erre sajtotdjékoztatok sorozatdval reagalt,

amelyeken olyan gyermekek korében jelent meg, akiket béranya hozott a vildgra eredetileg

483 Egészségiigyi torvény 159. § (1)

484 Egészségiigyi torvény 181. § (2)

485 Egészségiigyi torvény 180. § (4)-(5)
486 Egészségiigyi torvény 181. § (1)

487 MUKHERJEE i.m. 516. 0.
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megsemmisitésre itélt, mesterségesen megtermékenyitett petesejtek beiiltetése utan.”*% Jol
példazza az eset, hogy ebben a kérdéskorben is mind a pro, mind a kontra érvek milyen sullyal
rendelkeznek: a megsemmisitésre itélt, am vildgra hozott gyermekek élethez valo joga és a
betegeknek a gyogyulashoz valo joga litkdzhet egymassal a jogi szabalyozas fliggvényében.

Az Egészségiigyi torvény 180. § (3) bekezdése vajon nem a potencialis életet védelmezi-
e akkor, amikor meghatarozza, hogy emberi embriot kutatdsi célbdl nem lehet 1étrehozni.
Tovabba, nem valésul-e meg ezen potencialis élet védelme akkor, amikor a térvény kimondja,
hogy a kutatasi célra felhasznalt embriot legfeljebb 14 napig lehet csak életben tartani.*®® A
kimérak 1étrejottét tilalmazza tovabba a térvény abban az esetben, amikor meghatarozza, hogy
allat szervezetébe embriot nem lehet beiiltetni.**® Az orvostudomanyi kutatasok soran is
tilalmazza a torvény, hogy egy embriobdl tobb embriot allitsanak eld a szakemberek, tovabba
tiltja a designer baby jelenségét is, vagyis nem lehet a kialakult tulajdonsagaitol eltérd
tulajdonsagokkal ellatni, sem pedig nem lehet klonozni az embriot.**! Az Egészségiigyi torvény
ezen specialis rendelkezéseivel az a f6 probléma, hogy a legszélsGségesebb esetekre terjed Ki.
fgy szabalyozza az éltalanos és a nagyon szélsGséges eseteket, de a koztes, a gyakorlatban
eléforduld eseteket nem.

Miutan a Humangenetikai torvény értelmében a humdéngenetikai kutatds csak és
kizarolag a humangenetikai vizsgalat eszkozére terjed ki, az Egészségiigyi torvény kiveszi a
hatalya aldl azokat az embridkutatasokat, amelyek diagnosztikai célbdl torténnek. De kiveszi
tovabba a hatdlya alol a gydgykezelési célbol végzett embridkutatidsokat és az embrid
beiiltetésére, illetve visszaiiltetésére vonatkozd vizsgdlatokat, vagyis a preimplanticios
vizsgalatokat is.%%? gy utobbi esetek nincsenek torvényi Gton szabalyozva a magyar
jogrendszerben, melyek nemhogy nem szolgaljak a magzati élet védelmét, de éppen hogy a
magzatok veszélyeztetését érik el vele.

Ahogyan fentebb ismertettem a humangenetikai kutatds fogalma a Humangenetikai
torvény értelmében csupan a kutatasi célbdl elvégzett humangenetikai vizsgélatokra terjed ki,
igy nem terjed ki az esetleges génsebészeti beavatkozasokra és a géntechnoldgidval eléallitott
gyogyszerekre sem. Ez azonban kdnnyen azt a helyzetet eredményezheti, hogy bar a kutatasok

engedélyezettek, azonban annak csupan egy fajtijara, nevezetesen a humangenetikai

488 MUKHERJEE i.m. 517. 0.

489 Egészségiigyi torvény 181. § (1)
490 Egészségiigyi torvény 180. § (4)
M1 Egészségiigyi torvény 180. § (5)
492 Egészségiigyi torvény 181. § (2)
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vizsgalatokkal végzendd kutatdsokra vonatkozik a jogi szabalyozas, ami visszas helyzetet
eredményezhet és sértheti a magzati ¢let védelmét is.

Az embridkon végzett orvostudomanyi kutatdsokra elméletben vonatkozik a 23/2002.
(V. 9.) EiiM rendelet az embereken végzett orvostudomanyi kutatasokrol. Azonban a rendelet
azon tulmenden, hogy kiterjeszti hatdlyat az embriokra is, barmilyen mas rendelkezést nem
tartalmaz rajuk nézve. S6t, a rendelet szovege csupan a kutatasban résztvevo személyekrol szol,
ugyanakkor az embrido nem mindsiil személynek (természetesen targynak vagy dolognak sem
tekinthet6, de mint résztvevd személyrdl nem beszélhetiink az embrid esetében), igy
tulajdonképpen az embridkra egyaltalan nem vonatkozik a rendelet. Megallapithato, hogy az
embridkon az altalanos szabalyok értelmében végezhetok orvostudomanyi kutatasok, az
Egészségiigyi torvény alapjan ismertetett néhany, de nem elegendé specialis szabaly betartasa
mellett.

Az embriokutatasokra vonatkozdéan nem taldlhatd részletes szabéalyozas az Eurdpai
Unio6ban, ennek ,,részben a konszenzushiany az oka, de a minimumelvaras az, hogy az altalanos

jogelveket és az etikai elvarasokat be kell tartani az EU altal szponzoralt kutatdsoknal.”%®

4.3.8. Személyes adatok védelme

A humangenetikai kutatas céljabol genetikai mintat szolgaltatd érintett érdeke kettOs:
mig fontos szdmdra az adatainak védelme, addig biztositani sziikséges szamara, hogy nyomon
kovethesse sajat mintdinak sorsat, hiszen ,,az egyén a sajat és/vagy csaladja életét, egészségét
befolyasold genetikai informaciotol eshet el az anonimitas fenntartasa esetén”,*®* éppen ezért
lehetdséget kell biztositani, hogy az érintett az adatait tigy is megismerhesse, hogy az annak
megismerésére nem jogosultak szamara az ne legyen értelmezhetd és az érintetthez
kapcsolhato.

Az az érintett, aki humangenetikai kutatashoz szolgaltatott genetikai mintat, barmikor

kérheti, hogy ezen mintait, illetve a beldle szarmaz6 adatokat kodoljak, pszeudonimizaljak vagy

anonimizaljak.*%®

493 TOTH Gabor Attila: Az embrio alapjogi statusza — A humdan embriondlis Gssejthkutatds
alkotmanyjogi feltételei. In: SZATMARI Istvan — KOMUVES Sandor — TOTH Gébor Attila: Human
embriondlis Ossejtkutatds — Orvosbioldgiai, filozofiai-etikai, jogi kérdések. Debreceni
Egyetemi Kiado, Debrecen, 2014. 269. o.

494 KoszToLANYI i.m. 593. o.

49 Humangenetikai tv. 18. §
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Abban az esetben, ha az érintett adatat archivalt gylijteményben nem anonimizalt médon
taroljak ¢és egy Uj kutatdshoz szeretnék felhaszndlni, ugy ahhoz az érintett beleegyezd
nyilatkozata sziikséges.**® Amennyiben nem lehetséges az érintett beleegyezé nyilatkozatanak
a megszerzése, ugyis engedélyezheti az illetékes kutatdsetikai bizottsag a kutatast, de csak
akkor, ha a kutatds a koz érdekeit szolgalja és sor keriil a mintdk anonimizalasara.*®’
Amennyiben genetikai vizsgalat céljabol kertil sor a mintavételre, azonban azt humangenetikai
kutatds céljabol is fel szeretnék hasznalni a kutatok, Gigy ahhoz is az érintett beleegyezd

nyilatkozata sziikséges.*%®

4.3.9. A kutatas szabadsaga

Az Oviedoi Egyezmény hangsulyozza, hogy az egyén joléte és érdeke mindig
elsdbbséget élvez a tudomany és a tarsadalom kizarolagos érdekével szemben.*®® Ehhez
kapcsolodoan az is kimondasra kertil a bioetikai dokumentumokban, hogy a betegeket, valamint
a kutatasban résztvevo személyeket a lehetd legnagyobb kdzvetlen és kdzvetett elonydkhoz kell
juttatni, tovabba, hogy a lehetd legkisebbre kell csokkenteni az Oket érd hatranyokat a
technoldgidk, az orvosi gyakorlat €s a tudomanyos ismeretek alkalmazasa soran.

Az Alaptorvény biztositia a tudomanyos kutatds szabadsagat is.°° A kutatas
szabadsagat ugy biztositjdk mind a nemzetk6zi dokumentumok, mind pedig a hazai
szabalyozas, hogy a kutatasnak mindenkor az emberiség, a tarsadalom érdekeit kell szolgalnia,
szem el6tt tartva az egyén jolétét. Mind a kutatas szabadsaganak a megvalosulasa, mind pedig
a humangenetikai kutatds jogi keretek kozé szoritdsa azért elengedhetetlen, mert hidnyaban
mind az Gjat, a meglévonél jobbat igérd kutatdsok, mind pedig a kutatdsba bevonando
személyek jogai veszélybe kertilnének. Annak érdekében sziikséges a kutatasok szabadsaganak
valamilyen szintli korlatozasa, hogy a kutatokat sem a feltalalds iranti vagy, sem pedig a
versenyszellem, de még csak az emberek életének jobbitasa iranti igény se sarkalhassa az

emberi jogok megsértéséhez és az emberek €letének veszélyeztetéséhez.

49 Humangenetikai tv. 19. § (1)
7 KoszTOLANYI i.m. 594. o.
49 Humangenetikai tv. 20. §

499 Oviedoi Egyezmény 2. cikk
50 Alaptorvény X. cikk 1.
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Az asztronauta testvérek esete

2016-ban 340 napos missziora kiildte a NASA az tirhajos Scott Kellyt, a Nemzetkozi
Urallomasra annak érdekében, hogy kideritsék milyen kovetkezményei lehetnek kozel egy
évnyi trben tartozkodasnak. A misszid érdekessége az volt, hogy Scott egy ikerpar egyik tagja,
igy mig 6 az tirben volt, addig testvére Mark a F6ldon tartozkodott.

Egy kutatas abban az esetben megengedett, ha a kutatds sokkal tobb eldnnyel jar, mint
hatrannyal a kutatéasi alany szamara, tovabba abban az esetben, ha az alany joléte és egészsége
elsébbséget élvez a tarsadalom és a tudomany érdekeivel szemben. Ebben az esetben azonban
mar az az emberi méltdsag sérelméhez vezethet, hogy kozel egy évet kellett az tirben toltenie
tavol csaladjatol, barataitol és tavol a megszokott életétdl (utdbbi csak részben, hiszen kordbban
is jart az lirben). Azonban ebben az esetben nemcsak az {irutazds kockazatait vallalta, hanem
vallalta azt is, hogy nemcsak kozel egy éven at kutattdk az lirben a szervezetének valtozésait,
hanem azt kdvetden itt a Fldon is. Valamint vallalta annak kockazatat is, hogy esetleg valtozas
kovetkezhet be a génallomanyaban is.

Bar felmeriiltek olyan informaciok is, hogy a genetikai allomanya t6bb, mint 7 %-ban
valtozott az ikertestvérééhez képest, azonban ,ezek a torténetek biologiailag
elképzelhetetlenek. Ha Kelly genomja 7 szdzalékban megvaltozott volna, akkor kortilbeliil pont
annyira kiilonbozne az embertél, mint egy rézuszmajom.”*! Nem a génjei valtoztak, hanem
csupan az ahogyan a génjei kifejezddnek, azonban ezek nagyrésze betudhaté mind a stresszes
koriilményeknek, mind pedig az Urallomas nyujtotta feltételeknek (étkezés, mozgas, levegd,

napfény, gravitacidhiany).

%01 Sarah KAPLAN: The truth about astronaut Scott Kelly’s viral "space genes’, 16 March 2018.
https://www.washingtonpost.com/news/speaking-of-science/wp/2018/03/16/the-truth-about-
astronaut-scott-kellys-viral-space-genes/?noredirect=on&utm_term=.cccdb6141946 (a let6ltés
ideje: 2018. aprilis 28.)
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5. A géntechnoldgia jovoje

,.Barmely kell8képpen fejlett technoldgia megkiilonboztethetetlen a magiatol.”>%

(Arthur C. Clarke)

A géntechnoldgia olyan folyamatosan valtozo és megujuld tudomanyteriilet, amelynek
szabalyozasanal az eldvigyazatossag elve ugyanolyan sullyal kell, hogy latha essen, mint az a
remény, amit hozzafliznek az emberek — vagyis az eddig gydgyithatatlannak vélt betegségek
csodalatos meggyogyitasa vagy épp a halhatatlansag igérete.

Habér a géntechnologia jovoje kifiirkészhetetlen sok szempontbdl, azt azonban érdemes
szem elOtt tartani, hogy egyre siirgetobb egy olyan szabalyozas 1étrehozasa, amely nemzetkdzi
szinten képes megakadalyozni az olyan kutatdsokat, amelyek ugy torekszenek az emberek
jobbitasara, hogy annak sziikségességérdl az emberiség egésze még nem foglalt allast. Ugyan
Abby Lipman kanadai tarsadalomtudos szerint a Nyugat mar a genetizalodas folyamataban
van, vagyis abban a jelenségben, ahol az egyének a DNS-kod alapjan szereznek elsdbbséget a
rendellenesség, a viselkedés és a fiziologiai variaciok terén.’® Tovabba, 1998-ban mar Barbara
Katz Rothman amerikai szocioldégus azzal inditotta a genetikar6l megjelent konyvét, hogy a
genetika mara mar tlndve a tudomany kereteit, egyenesen gondolkoddsmodda valt és barmi is

legyen a kérdés, a genetika majd megadja ra a valaszt.>%

5.1. A CRISPR-Cas9 technologia

A CRISPR technoldgidval kapcsolatban a jogi szakirodalom hidnya, hogy kifejezett
szabalyozas hidnyaban csupan a problémasnak vélt teriiletekrol ejt szot, azonban ezekre sem
megoldasokat kinal, csupan egy vazlatat adja a probléma eredetének. Eppen ezért, aki a
CRISPR technologia jogi szabalyozasaval kivan foglalkozni, konnyen egy utvesztében
talalhatja magat. Egy olyan utvesztOben, amelybdl négy iranyba is lehet menni, &m csak az ut
felénél fog elddlni, hogy jol valasztott-e az utazd. Az egyik irany, hogy csak a problémak
felvazolasaval foglalkozik, ahogy teszi azt a szakirodalom is. A masik irdny, hogy megnézi a
jelenleg hatalyban 1évé szabalyozast a beavatkozasok, genetikai vizsgalatokra és kutatasokra
¢s ebbdl probal meg parhuzamot vonni és meglatni a kozos és a kiillonbozd pontokat. A

harmadik irdny az, hogy nem foglalkozik az elézményekkel, a jelenleg hatalyban lévo

502 MUKHERJEE i.m. 271. 0.
503 K AKUK i.m. 169. o.
504 KAKUK i.m. 169. o.
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szabalyozassal és egyenest a falnak rohanva probal valami ujat alkotni. A negyedik irany pedig
az, hogy figyelembe veszi a nemzetkdzi egyezményeket, a jelenleg hatidlyban 1évo
egészségligyi tevékenységre vonatkozo szabalyozast és ezek altal probal meg olyan megoldasi
lehetoségeket nyujtani, amik nemcsak nemzeti, de nemzetkdzi szinten is megallhatjadk a

helyiiket, legalabb egy jo, megfontolandé gondolat erejéig.

A technolodgia felfedezése

A Crispr-Cas9 technolégia felfedezésére a szakirodalomban tobbféle verzié talalhato.
Az egyik valtozat szerint a Crispr szekvenciat 1993-ban Francisco Mojica a spanyolorszagi
Alicante Egyetem kutatoja fedezte fel, majd 2005-ben Alexander Bolotin a Francia Nemzeti
Agrargazdasdgi Kutatointézet munkatdrsa taldlta meg a Cas9 gént a Streptococcus
thermophilus baktériumban. Ezt kdvetden a Danone cég kutatdi tanulméanyoztdk azt,hogy a
Crispr hogyan segit a Streptococcus thermophilus-on ¢és elterjedt az alkalmazisa a
joghurtkészitésben. Ezt a tudast is felhasznalva 2013-ban Feng Zhang a Broad Intézettdl
bejelentette, hogy Crispr technoldgia emberi sejteken is alkalmazhaté a DNS moddositasara,
amivel megnyitotta a technoldgia alkalmazasanak lehetdségét az orvoslas eldtt.>%

A szakirodalom maésik verzidja szerint a 2000-es években Philippe Horvath és Rodolphe
Barrangou francia kutatok felfedeztek egy olyan bakterialis védekezdérendszert, amely a
baktériumokat megtamado virus DNS-ében egy meghatarozott pontra mérnek csapast €s ezen
a ponton végzik védelmi funkcidikat5%® 2011 tavaszan ezzel a bakterialis
védekezémechanizmussal ~ foglalkozott ~ Emmanuelle  Marie  Charpentier  francia
mikrobioloégusné, amivel felkeltette kollegandje, az amerikai sejtbioldgus Jennifer Doudna
érdeklodeését. A kutatondk kozos munkajuk soran rajottek, hogy a rendszer amit vizsgalnak
programozhato, igy mar nem véletlenszerli vagas ejtésérdl lehet szo, hanem a moédszeriik
segitségével elére ,tervszeriien és szandékosan kivitelezett csapasrol”.>?” Eredményiik a 2012-
ben a Science folydiratban publikalt és azdta elterjedt rendszer, a CRISPR/Cas9 mikrobiologiai
védekezdrendszer. A CRISPR/Cas9 egy olyan ,.eljaras, amellyel kozvetlen, célzott, hatékony

és szekvenciaspecifikus véltozast lehet eldidézni a huméan genomban”.5% A médszer elterjedt,

505 David Crow: Crispr gene editing ready for testing in humans, Financial Times, 2018.
marcius 5.  https://www.ft.com/content/d6a773a0-cece-11e7-947e-flea5435bcc7 (letdltés
ideje: 2018. marcius 20.)

%08 MUKHERJEE i.m. 518. 0.
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am van rajta még mit javitani, éppen ezért 2015-ben egy tuddsokbol allé csoport moratdorium
bevezetését siirgette, szerették volna, ha a génmoddositasi technikédk klinikai alkalmazasat
betiltjdk mindaddig amig annak nem hatdrozzadk meg az etikai, illetve a jogi szabdlyait és a
tarsadalmi elvarasait. A CRISPR/Cas9 modszerrel a génsebészet célja mar nem pusztan az,
hogy segitsen az emberek Ordkletes betegségein, hanem az, hogy az emberek tulajdonsagait
fejlessze.

2018. marciusaban a Financial Times megjelentetett egy cikket miszerint a CRISPR
technologia készen all arra, hogy elkezdjék az embereken valo tesztelését.5®® A klinikai kutatas
megkezdéséhez a kutatocsoport kérelmet adott be mind az eurdpai, mind pedig az amerikai
hatosagnak. Ezzel a 1épéssel igyekszik felzarkézni a vilag nyugati fele Kina mogott, aki mit
sem tér6dve a moratorium tervével 2015 ota (legalabbis ekkor jelentette be nyilvanosan) folytat
emberi embridkon olyan kutatdsokat, melyekben az embridk hibas génjeit igyekszik

kijavitani.®®

A technolégia

A Crispr-Cas9 technologia egyrészt a Cas9-bdl épiil fel, ami ,,agy mikodik, mint egy
molekularis ollo, ami képes szétvagni a DNS szalait, eltdvolitani a hibas genetikai anyagot és
helyet biztositani a miilkodé gének szamara, masrészt pedig a Crispr-bdl all, ami mint egy
genetikai iranytliként a Cas9 ollot a hidnyzd gén helyére segiti, ezzel biztositva a pontos helyét
a géncserének.”®!

Maga az eljaras igy miikodik, hogy el6szor azonositjak azt a hibas DNS-t, amit ki kell vagni
¢s modositani sziikséges. Ezt kovetden egy sejtben egyesitik az iranyitd RNS-t (aminek
ugyanaz a génszekvenciaja, mint a hibds RNS-¢) és a fehérjét (a Cas9-et). Az iranyitd6 RNS
megtalalja a vele egyez0 génszekvenciat, ezt kovetden pedig a Cas9 elvagja a DNS szalat helyet
hagyva a DNS kettds-hélix spirdl szerkezetében. Ennek kovetkeztében a sejtek mar képessé

valnak felismerni és kijavitani a megtort DNS szerkezetét.

509 Crow i.m.

%10 A Kinaban Csienkuj He altal végzett kisérletek eleinte egyaltalan nem voltak sikeresek, a
beavatkozason atesett embridkban olyan gének is mutalodtak, melyek egyébként a normalis
fennmaradéshoz sziikségeltettek volna és amelyek megvaltoztatasa egyaltalan nem szerepelt a
kutato terveiben.

1 Crow i.m.
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A szabalyozas altal felvetett kérdések

A CRISPR-Cas9 technologia alkalmazasa felveti a kovetkezo kérdéseket:

1. Ki vagy kik donthetik el nemzetkozi, illetve nemzeti szinten, hogy a technoldgia
alkalmazhat6 és azt, hogy mely esetekben? Csak a sulyosabb, mas gydégymoddal nem
kezelhetd betegségek esetén johetne szdba ezen technologidk alkalmazisa vagy
esetlegesen a mar mas gyogymaoddal rendelkez6 betegségek kezelésére is kiterjedhetne?

2. Tarsadalombiztositas altal finanszirozhatd eljarasok legyenek-e vagy keriiljenek
mondjuk ugyanannyiba, mint egy maganklinikan végrehajtott miitét, esetleg csak a felsé
tizezer szdmara valnak majd elérhetévé ezek az egyébként nem feltétleniil draganak
szamito eljarasi modszerek?

3. Mi mindsiilne fajnemesitésnek? Amennyiben valaki példaul a szemét kivanja javitani
ezzel a technoldgiaval meddig javithatja azt? Tul mehet-e a szemének eredeti hatarain
¢s képessé valhatnak a technologia altal olyan mérvii latasra, melyre az emberekre nem
jellemz6 (akar tobb kilométeres tavolsagba is kristalytiszta latast nyer ezzel)? Mi
mindsiilne jobbitisnak-javitisnak? Mi lenne a nem megengedhet6? Es ki dontheti el,
hogy mi a sok? Visszaallithatom az eredeti latasomat a technologia segitségével, de nem

lathatok még jobban, még élesebben? Miért nem?

A technoldgiaval kapcsolatos kisérletek

2018 novemberének végén megszilettek az els6 CRISPR-Cas 9 technologiaval
génszerkesztett ikrek, Lulu és Nana Kindban. Orvosuk mit sem térddve a technoldgiaval
szemben fennall6 nemzetkdzi moratdériummal, valamint azzal a ténnyel, hogy a gyermekek
egészségligyl problémdjara mads, hagyomdnyosnak mondhatd eljaras is alkalmazhat6
megszerkesztette a még embrionalis korban 1€v6 ikrek génjét. A HIV-virus terjedéséhez fontos
receptor génjét, a CCR5-6t darabolta fel annak érdekében, hogy védetté tegye az ikreket az apai
HIV-virus fertézéssel szemben. A probléma az eljardsdval annyi volt, hogy megszegte a
kutatasok legfontosabb szabdlyait, igy nem végeztek preklinikai vizsgalatokat, nem keriilt sor
az eljaras hatdsagi engedélyezésére, tovabba nem 4alltak rendelkezésére olyan eszkdzok,
melyekkel a modositott DNS-t ellendrizni tudta volna. Ezen til menden, a gyermekek sziileit
sem tajékoztatta teljes korlien az eljarasrol vagy annak egyéb, alternativ lehetségeirdl — bar
elvileg a tdjékoztatas 23 oldalas volt, de az inkabb foglalkozott a sziiléi jogokkal, semmint a

gyermek érdekeivel, tovabba inkdbb a gyermekek fotdinak megjelentetésének ellendrzése
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keriilt a fokuszba, semmint a varhaté kockazatok -, tovabba a kutatas nem tarsadalmi
konszenzus alapjan valosult meg és a kdzt sem tajékoztatta megfeleléen az eljarasarol.'? Az
ikreknél az eljaras egyébként nem az ¢életmentést volt hivatott szolgéltatni, sokkal inkabb egy
olyan kisérletet, amely azt igyekszik bebizonyitani, hogy egy embridkori genetikai eljaras az
egyed késobbi élete soran is alkalmas lesz arra, hogy példaul ellenallova valjon a HIV virussal
szemben. Amit a kutato a fentieken tul egyaltalan nem vett figyelembe a kisérlete sordn az az,
hogy a CCRS5 nemcsak a HIV virus szamdra nyujt egyfajta fogodzot, de tobb olyan gyulladasi
folyamat megakadalyozasaban is szerepet jatszik, amely esetben éppen ezen gén mutacidja a
kullancsok altal terjesztett virusos agyveldgyulladas, valamint a Nyugat-nilusi virussal valo
fert6z6dés tiineteinél is sokkal rosszabb tiineteket produkal.>*3

A kutato, Csienkuj He egyébként 86 embriot szerzett mesterséges megtermékenyitéssel
foglalkoz6 klinikakrol, melyeken kisérleteket hajtott végre, amelyek nem jartak tGl nagy
sikerrel. A szakmai berkekben kialakuld botrany azonban nem szegte kedvét attol, hogy a
fognak dolgozni. Ennek a bejelentésnek a hallatara voltak olyanok, akik siirgették, hogy a
fennalld6 moratériumot meg kell sziintetni €s mieldbb Kina nyomaba kell eredni annak
érdekében, hogy felvegyék a versenyt a géntechnologidban €és hogy a Nyugat ne maradjon le
Kina mogott.5** Eppen ez az a szemlélet, ami komoly katasztrofikat idézhet eld, hiszen ez
elétérbe hoznd a kutatds €s a tudomany szabadsagat €s szandékait, hattérbe szoritva az emberi
méltosagot €s az emberek jolétének €s elsébbségének tiszteletben tartdsat. ,,A human embridok
genomjanak modositasara iranyuld torekvések lassacskan olyanna valnak, mint egy
interkontinentalis fegyverkezési verseny.”®®® Mar pedig a versenyszellem nem az emberi
méltosagot tiszteli, hanem az 6nds érdekeket képviseli, foleg abban az esetben, ha egy eltérd
kultirdji — és az emberi jogokat egészen mashogyan értelmez06 - orszaggal kivanjak felvenni a
géntechnoldgiai versenyt, mint Kina.

Miutan megtortént He bejelentése kutatdsardl, csapataval egyiitt publikalt egy

tanulmanyt a The CRISPR Journal online folyodiratban az asszisztalt reprodukcios eljarasok

12 KazAl Anita: A génszerkesztés til kiszamithatatlan eredményre vezet ahhoz, hogy 6roklédé
betegségek gyogyitasara hasznadljak, 2020. jalius 9. https://qubit.hu/2020/07/09/a-
genszerkesztes-tul-kiszamithatatlan-eredmenyre-vezet-ahhoz-hogy-oroklodo-betegsegek-
gyogyitasara-hasznaljak (letoltés ideje: 2021. marcius 22.)

13 VARGA Maté: FelelGtlen egotrip nyomdn sziilettek a génszerkesztett kinai ikrek, Lulu és
Nana, 2018. 12. 10. https://qubit.hu/2018/12/10/felelotlen-egotrip-nyoman-szulettek-a-
genszerkesztett-kinai-ikrek-lulu-es-nana (letoltés ideje: 2021. 03. 22.)
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etikai elveirdl, mely elveket nemcsak ¢ maga nem tartott be, de a tanulmanya nem tér ki a sajat

kisérleteire sem.>®

A szabalyozas altal felvetett kérdések megvalaszolasanak kisérlete

A CRISPR Cas-9 technolédgia altal felvetett kérdésekre minden esetben egy olyan
nemzetkozi kooperacidban kellene valaszt taldlni, amely nemcsak kutatokbol, jogaszokbol,
bioetikusokbol all, hanem olyan érdekképviseleti szervekbdl is, amelyek ahogyan a kiillénb6zo
nemzeteket, ugy a gyermekeket (magzatokat is ideértve), a hatranyos helyzetben [évo
személyeket, és egyébként a jovo generacidinak az érdekeit is szolgalni tudjak. Tovabba fontos
lenne a vallasi vezetdk, kdzgazdaszok €s klimakutatok meglatasait is figyelembe venni ezen
kérdéskor elbirdlasanal. Az azonban a fentiekbdl is kideriilhetett, hogy még nem tudnak eleget
a tuddésok ahhoz errél a technologidrdl, hogy azt batran, mindenféle olyan esetben is
alkalmazhassak, amelyre egyébként lenne mas, hagyomanyosnak tekinthetd gyogymod. Igy
utobbi esetekben semmiféleképpen sem engedélyezném ezen technologia hasznalatat vagy akar
csak kisérleti stadiumban 1év6 hasznosithatosagat is — ez esetben persze kérdés, hogy ha nem
kutathatnak olyan betegségre uj gyogymoddot a kutatok, amelyre van mas gyogymod, ugy
mennyire felel6tlen olyan betegségek gydgymoddja utan kutatni, melyeket semmilyen mas
modszerrel sem lehet gydgyitani (igy a kutatasba bevont személyeknek csak egyetlen egy
esélytiik lenne az egészségi allapotuk javulasara vagy akar csak szinten tartasara).

Abban az esetben, ha a technologia elérné azt a szintet, ahol mar biztonsagos a klinikai
alkalmazasa is, ugy nemcsak a gazdagok kivaltsagava tenném, hogy ¢élhessenek az eljaras adta
lehetdségekkel. Azt azonban elsd korben fontos lenne tisztazni, hogy melyek azok a
beavatkozasok, amelyek megengedhetdk: betegségek meggyogyitasara szoritkozna az allami
finanszirozés vagy esetleg az emberek jobbitasara is? Utobbi egy kvazi plasztikai miitét lenne,
ahol nem feltétleniil az orrunkat csinositandnk fitosra, hanem egész egyszerlien olyan
képességeket érnénk el altala, amelyek akar segithetik a munkankat is — még élesebb latas egy
piléta esetében, az izlelobimbok fokozdsa egy szakacs esetében vagy éppen az
agykapacitasdnak novelése egy tuddsnal, de akar emlithetném a fizikai erénlét spektruménak
szélesitését is egy sportold vagy épp egy rakodomunkds esetében. Ez azonban mér kdnnyen a

fajnemesités felé viheti az emberiséget, ahonnan csak egy 1€pés a szuperemberek kifejlesztése

516 Arthur L. CAPLAN: He Jiankui’s Moral Mess, 2018. december 3.
https://biologue.plos.org/2018/12/03/he-jiankuis-moral-mess/ (letoltés ideje: 2021. marcius
23.)
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zsédkutcaba vitele. Nehéz megmondani, hogy utoébbi kérdésnek a megvalaszolésara,
pontosabban az engedélyezésére ki lehetne jogosult. Valoban donthetink mi a jovo

generacioinak a sorsarol?

5.2. Biohackerek

2020. januar 1-jétdl Kalifornia allamban tilos a ,,gene therapy kit”-ek 4rusitasa®’ —
legalabb is addig, amig fel nem tiintetik rajtuk az eladok, hogy 6nmagan senki sem hasznalhatja.
A ,human biohacking bill” megalkotasara azért volt sziikség, mert 2017-ben Josiah Zayner,
volt NASA mérnok a kdzosségi médidban kozvetitve adott be maganak egy CRISPR injekciot,
ezzel szemléltetve, hogy a technologia barki szdmara konnyen hozzéaférhetd és barki altal
hasznalhat6. Hogy ezen allitasat igazolja a The Odin cégnév alatt kiilonféle génmoddositasokra
hasznélhat6 otthoni készleteket gyart, amelyek az interneten csupan 150 dollarért barki szaméra
hozzaférheték. Bar, Zayner Ur bizonyitotta a CRISPR technologia viszonylag konnyli
hasznalatat és még konnyebben beszerezhetdségét, valamint azt, hogy elétanulmanyok sem
kellenek egy-egy gén modositasahoz, azonban tetteivel elétérbe allitotta azt a magukat
biohackereknek vallé6 mozgalmat, amirdl egyeldre nem lehet eldonteni, hogy 6k lesznek a Fold
megmentdi vagy éppen ellenkezdleg, 6k jelentik majd az utolsé csapast az emberiségre nézve?

Josiah Zayner azt is bebizonyitotta, hogy nem kell sem orvosi diploma, sem pedig
csucstechnoldgids eszkdztar ahhoz, hogy az ember 6nmagan hajthasson végre génmodositasra
iranyul6 kisérleteket. Tette mindezt azért, mert megelégelte a technologia haladasdnak lassu
itemét és azt, hogy a géntechnoldgia bedrazésa a gydgyszervallalatokon mulik, akik nem azt
veszik figyelembe, hogy az 0 technologia nekik mennyibe keriilt, hanem azt probaljak meg

lemérni, hogy az egyes embereknek mennyit ér a sajat vagy a kdzeli hozzatartozoik egészsége.

A technologia altal felvetett kérdések

Jogaban all- e egy személynek valtoztatnia a genetikai allomanyan pusztan azért, mert
fizikailag képes rd? Jogaban all-e egy személynek valtoztatnia a kornyezete genetikai

allomanyan csak azért, mert éppen ahhoz tdmad kedve? Mennyiben szolgélja a tarsadalom és a

%17 Antonio REGALADO: Don'’t change your DNA at home, says America’s first CRISPR law,
2019. augusztus 9. https://www.technologyreview.com/2019/08/09/65433/dont-change-your-
dna-at-home-says-americas-first-crispr-law/ (letoltés ideje: 2020. marcius 2.)

154


https://www.technologyreview.com/2019/08/09/65433/dont-change-your-dna-at-home-says-americas-first-crispr-law/
https://www.technologyreview.com/2019/08/09/65433/dont-change-your-dna-at-home-says-americas-first-crispr-law/

koz érdekét, ha a személyek onrendelkezési jogukkal élve szabadon valtoztatjdk a génjeiket
éppen a legujabb divat szerint? Engedhetjiik-e a kutatoknak, hogy megvaltoztassak egy faj
genetikai allomanyat azon okbdl, hogy az kihaljon és ne okozzon az emberiségnek tobb kart?
Fel tudjuk-e mérni és ki tudjuk-e kiiszobolni azt a hibat, amit egy faj kipusztulasa jelent?
Megmenthetjiik-e az emberi fajt, ha a végsd gydgymod a génmoddositas? Ki engedélyezheti,
rabizhatjuk a dontést kozvetleniil az emberekre vagy kozvetett modon, valasztott képviseldik

utjan hozzuk meg a végsd dontést a géntechnologia jovobeni hasznalhatdosdganak mértékérdl?

A technolodgia pozitiv hozadéka

Azonban, a biohacker mozgalomnak pozitiv hatasai is lehetnének mind a jogi
szabalyozasra, mind pedig a tdrsadalom érdekeire nézve. A jogi szabdlyozast illetéen
pozitivuma lehetne a mozgalomnak, hogy a biohackerek eldre vetithetik az emberi igényeket a
géntechnoldgia kiilonféle vivmanyaira, kideriilhet altaluk az, hogy az emberek, ha lehetne, mire
szeretnék hasznalni a génmodositas eszkozeit. Ezzel pedig eldre lehetne menni a jogi
szabalyozast illetéen €s lehetne preventiv célbol térvényeket alkotni. A tarsadalom érdekei
tekintetében, pedig mindenképpen figyelnie kellene az illetékes hatosdgoknak arra az igényre,
hogy a kiilonféle géntechnologidkat elérhetd arakon tegyék kozzé, ne pedig csak a
gyogyszergyartok €s a kutatdsban részt vevok kivaltsaga legyen az egyébként tobb millid
dollarba is keriilé eljarasok hozzaférhetdsége. Hiszen az ilyen készitmények arazasaval
els6sorban azt kellene szem el6tt tartani, hogy az eljards mennyibe keriilt az eldallitoknak és
mi az a haszon, amit még elkérhetnének cserébe az ellenszerért, nem pedig az, hogy a sziilok

dontsék el, hogy mennyit ér meg nekik példaul a gyermekiik latasa.

A probléma a diy kit-ekkel

Az egyik legfobb probléma a ’Csinald magad géntechnoldgiai csomagokkal’ az, hogy
ezeket a gének modositasara iranyuld technologidkat Gigy helyezik forgalomba, hogy elézetesen
nem végeznek valodi, tudomanyos kutatasokat arra vonatkozoan, hogy a technologia mennyire
biztonsagos, illetve milyen mellékhatasokkal vagy kockézatokkal jarhat. Igy ezek
bekovetkezésének valoszinliségérdl legfeljebb csak altalanosan tajékoztathatja a vasarlokat, de
a tobbfazisu klinikai kutatdsok eredményeir6l nem tud felvilagositast adni, hiszen ezek
megvalosithatosagara nincs lehetségiik a hobbikészleteket arusitoknak. Eppen ezen

tajékoztatasbéli hianyossagok miatt is, 2020. janudr 1-jét6] Kalifornia allaméaban — a szovetségi
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torvények adta kivételektdl eltekintve - addig nem lehet ilyen génszerkesztésre iranyuld
készleteket forgalmazni, ameddig a forgalmaz6 a boltja honlapjan k6zz¢é nem tesz jol lathato
helyen egy tajékoztatast a vasarlok szamdra, valamint ameddig a génterapids készlet
csomagolasan nem talalhato jol lathato helyen €és konnyen olvashatdé formatumban egy olyan
cimke, amelyen az szerepel, hogy a készlet nem hasznalhaté 6nmagunkon valo kiprobalasra.>!8

Ezzel a torvényiikkel a kaliforniai jogalkotok elébe szerettek volna menni annak, hogy
a génszerkesztés olyan hétkoznapi hobbiva véljon, mint példaul a futds vagy a horgolas,
ugyanakkor miutan nem tiltottak be az ilyen készletek arusitasat, s csak annyit irtak eld, hogy
tiintessék fel a termékek eladoi jol lathatd helyen, hogy onmagunkon vald kiprobalasra a
készlet nem hasznalhato, eléfordulhat, hogy ezt tobben gy értelmezik, hogy ha a sajat magam
génjeinek a szerkesztésére nem haszndlhatom, azért valamelyik csaladtagom vagy ismerésom
génjeit csak szerkeszthetem vele, vagy esetleg a kutyam génjeit, amit egy ugyancsak elhiresiilt
biohacker a mai napig lelkesen miivel annak érdekében, hogy olyan kutyakat nemesitsen, akik
fluoreszkalnak a sotétben. A torvény azért is engedi ilyen készletek tovabbi arusitasat, mert
azon tal, hogy szeretnék megvédeni a vasarlok és a koz érdekét, nem kivanjak, hogy a

technologia fejlédése megalljon.

5.3. Kldnozas lehetdsége

Hans Driesch német biologus volt az elsd, aki 1891-ben r4jétt arra, hogy a klonozas,
mint eljaras lehetséges. Tizenegy évvel késobb, 1902-ben Hans Spemann német bioldgus mar
ikerszalamandrakat alkotott, 1928-ban pedig mar sejtmagatvétellel végezte a klonozast.>!® Ezt
kovetden, az 1950-es években az Amerikai Egyesiilt Allamokban &llami finanszirozassal
valosult meg sejtmag-atiiltetéses klonozéas leopardbékak esetében, melyet Robert Briggs és
Thomas J. King embriologus végzett.’?° Majd 1996 nyaran megsziiletett Dolly, az elsd

klonozott barany lan Wilmut professzor altal, akit 1997 oktoberében Cumulina, az elsd

%18 22949.50. (Senate Bill No. 180, Chapter 140, An act to add Chapter 37 (commencing with
Section 22949.50) to Division 8 of the Business and Professions Code, relating to gene therapy
kits,
https://leginfo.legislature.ca.gov/faces/billVVersionsCompareClient.xhtml?bill_id=201920200
SB180 (letoltés ideje: 2020. aprilis 16.)

19 JULESZ Maté: Az orvosi jog aktualitisai — Az eutandziatél a klonozasig, Medicina
Konyvkiadoé Zrt., Budapest, 2016., 117. o.

520 3. B. GURDON and J. A. BYRNE: The first half-century of nuclear transplantation, 2003.
julius 8. https://www.pnas.org/content/100/14/8048 (let6ltés ideje: 2021. marcius 23.)
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klonozott egér kovetett. El6szor 1997-ben, majd 2001-ben jelentette be egy tudds, hogy
reprodukcios klonozas végzését tervezi kétszdz onkéntes részvételével.®?! 2001 végén az
Advanced Cell Technology cége jelezte, hogy sejtmagatiiltetéses modszerrel eldszor sikeriilt
emberi embridt klonozniuk, 2008-ban amerikai kutatok mar a blasztociszta stadiumaig
fejlesztették (vagyis addig a korig, amikor mar pluripotens sejtek alakulnak ki az embridban)
az altaluk ugyanezen modszerrel klonozott emberi embri6t.>%2

Magat a klon kifejezést 1963-ban John Burdon Sanderson Haldane angol genetikus-
evolucio biologus alkotta meg, legalabbis abban az értelmében, amiben a természettudomany
hasznalja, addig a kifejezést mezdgazdasagi értelemben hasznaltak.

A klonozasnak kétfajtaja ismeretes. Az egyik a reprodukcios céli klonozas, amely a legtobb
orszagban egyértelmtien tilalmazott, a masik pedig a terapias céli klonozas, aminek
megengedhetdsége vitatott. Terdapias célu klonozds esetén a petesejtbdl veszik ki az
orokitéanyagot tartalmazd részecskét, melynek helyére szomatikus sejtet tesznek a
sejtmagatiiltetés modszerével. Ebben az esetben a petesejt szarmazasa tetszéleges, mig a
beiiltetendé szomatikus sejt szarmazhat akar a gyogyitasra szoruld betegbdl is.>?® Reproduktiv
célu klonozas esetén sejtszétvalasztassal a korai embriondlis sejteket szétvalasztandk annak

érdekében, hogy két genetikailag teljesen azonos egyed sziilessen beldliik.>2*

Szabélyozéasa

Az Oviedo6i Egyezmény elsd Kiegészitd JegyzOkonyvének a Preambuluma kimondja, hogy
az emberi méltosaggal ellentétes és az embert eszk6zz¢ alacsonyitja le az a gyakorlat, ami
emberi lényekkel azonos emberi lények létrehozasara torekszik. Azt is kimondja a
Jegyz6konyv, hogy tilos az olyan beavatkozas, amely egy masik €16 vagy holt emberi 1énnyel
genetikailag azonos emberi lény létrehozasara iranyul.>?®

A magyar Alaptorvény tgy rendelkezik, hogy tilos az emberi egyedmasolas.> fgy a
szakirodalom ugy vélekedik, hogy a terapias céli klonozads Magyarorszagon megengedett,

legalabbis nem tiltott,>?” hiszen az nem egy ember génalloméanyéaval teljesen megegyezd

%21 Navratyil, 2012. 219. o.

522 1bid. 220. o.

523 Julesz, 2016. 120. o.

524 Navratyil, 2012. 216-217. o.
%% Oviedoi Egyezmény 1. cikk 1.
526 Alaptorvény I11. cikk (3)

527 Julesz, 2016. 119. o.
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génallomanyu ember 1étrehozasara torekszik (mar csak azért sem, mert a sejtmagatiiltetéses
modszer soran himivarsejt nélkiil jon 1étre az embrid, igy abbol mar egy ,,teljes individuum nem
keletkezhet, de szinte barmilyen szerv vagy szdvet irdnyaban képesek a tovabbfejlodésre™).>28
,2Amennyiben nem masoljak le egy az egyben az emberi egyedet, hanem annak csupéan egy
szovetét vagy szervét hozzak létre, egyes vélemények szerint nem torténik emberi egyed
masolasa.”®?° [gy vannak olyan allamok, melyek egyaltalan nem szabalyozzak ezt a kérdést, de
vannak olyan allamok is (Egyesiilt Allamok egyes allamai, Svédorszag, Belgium, Dél-Korea,
Japén), ahol a terapias célu klonozas megengedett. 2005 januarjaban hirdették ki Dél-Koredban
a terapids céli klonozast megengedd bioetikai torvényt, amellyel kapcsolatban az
ellenvélemények leginkdbb abba az irdnyba hatottak, hogy szerették volna, ha a torvény még

inkabb a jogbiztonsagot szolgalja az emberi méltdsag védelme érdekében, valamint, ha Dél-

Koreaban is biintetendé cselekménnyé valna a teljes emberi egyedmasolas.>*

A reproduktiv célu kldénozas altal felvetett kérdések

A reproduktiv célu klénozéssal kapcsolatban felmeriild elsé aggaly az, hogy egyeldre
nincs a tudomany elég ismeret birtokdban ahhoz, hogy kijelenthesse, hogy ha térvény engedné
is az emberi egyed masolasat, ugy egy olyan emberi egyedet tudnanak létrehozni, aki nem
szenvedne semmilyen rendellenességben, betegségben. Tovabba, ez a fajta eljaras olyan mérvii
beavatkozast jelente az emberiség génkészletébe, az emberi sokszinliségbe, hogy az
meghataroznd a jovo generacioinak is az ¢letét. Tovabbi ellenvetés az eljarassal kapcsolatban
az, hogy vajon milyen célt szolgalna egy ember teljes lemasoldsa: valoban létre szeretnének
hozni még egy ugyanolyan embert, mint aki mar létezik vagy valamilyen 6nds célbol és
érdekbdl hoznak létre, mely esetben, ha mar nincs ra sziikségiik, csak tigy sarokba iiltethetnék
l1étjogosultsagatol vesztetten. Tovabba, az emberi méltosaggal Osszefliggésben és igy az
emberek egyenldségével kapcsolatban ,kérdésként meriilne fel példaul, hogy ki lehetne
jogosult arra, hogy az egyedmasolas révén vele azonos génallomanyua egyént hozzanak létre.
Ha ez idovel csak megfelel6 ellenérték megfizetésétol fiiggene, akkor az tovabb stlyosbithatna

a tarsadalmi egyenlétlenségeket.”®3! Amely tovabb veszélyeztetné az emberi méltosighoz vald

528 Navratyil, 2012. 217. o.
529 Julesz, 2016. 120. o.
530 |pid. 120. o.

%31 Homicskd, 2018. 76. o.
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jogot, hiszen kiilonbséget tenne ember és ember kozott aszerint, hogy kit lehet klonozni és kit

nem, ezzel is teret adva az eugenika 0jboli megmutatkozasanak.

5.4. Az embrionalis dssejtterapia

Embriondlis ossejteknek azokat a sejteket nevezziik, amelyeknek ,.egyfeldl szinte
korlatlan az onreprodukcios képességiik, mikdzben nem differencidlodnak; masfeldl olyan
sejteket is képesek létrehozni, amelyek kiilonb6zd meghatarozott fejlodési iranyba
specializalodnak.”*? Az embrionélis &ssejteknek két fajtaja kiilonboztetendd meg: az egyik a
totipotens sejtek, amelyek a korai fejlédési szakaszban talalhatok meg az ember szervezetében,
ezen sejtek ,teljesen azonosak, egyediilallo képességiik teszi lehetdvé, hogy beldliik az emberi

test dsszes sejttipusa kialakulhat,”%33

a masik fajtaja a pluripotens sejtek, melyek esetében a
differencialédas mar elindult hdrom f6 iranyba (ektoderma®**, mezoderma®® és endoderma®3®).
Két forrasbdl lehet embrionalis dssejtekhez jutni, az egyik forrds az in vitro fertilizacidé soran
fel nem hasznalt embriok, mig a masik forrasa a klonozas.

A géntechnologidhoz hasonléan az embriondlis  Ossejtterapia is  eddig
gyogyithatatlannak hitt betegségek kezelésére és gyogyitasara kindlhat segitséget. Olyan

betegségek meggyogyitasat remélik tdle, mint a cukorbetegség, a Parkinson-kor, az Alzheimer-

kor és egyéb idegrendszeri megbetegedések.

Az embrionalis 6ssejtterapia szabalyozasa

Magyarorszagon nincs kifejezett szabalyozas az embrionalis Ossejtek vonatkozasaban.
Igy ezen teriiletre irinyado az Egészségiigyi torvény embridkon végzett kutatisokra vonatkozd
rendelkezései, tovabba a felnott emberek vonatkozasaban a szerv- és szovetatiiltetésre
vonatkoz6 szabalyok. Valamint, vonatkozik ra mind az Alaptorvényiink, mind pedig az Oviedo6i
Egyezmény emberi egyedmasolasra vonatkozd passzusa.

Az eurodpai szabalyozast nézve, Anglidban a legmegengeddbb a szabalyozas, ugyanis
abbol a Lordok Haza 4ltal kinyilvanitott allaspontbdl indultak ki, hogy ,,a sejtmagatiiltetéssel

l1étrehozott egyed é€lettanilag ugyanolyan embrionak tekinthetd, mint a megtermékenyitéssel

%32 Navratyil, 2012. 214 -215. o.

533 |bid. 215. o.

%34 Ektoderma, melybdl a kiiltakaré, a bér és az idegrendszer fejlédik ki. Ibid. 215. o.

%35 Mezoderma, melybdl az izmok, csontok, keringés és borrétegek alakulnak ki. Ibid. 215. o.
%3 Endoderma, amely a tiidd és az emésztérendszer kialakulasaért felelés. Ibid. 215. o.
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fogant embri6.”®*" 2001-ben a Parlament elfogadta a Human Reproductive Cloning Actet,
amely kimondta a reproduktiv céli klonozas tilalmat, tovabbd az Osszes, tobbi Ujonnan
kialakuld technologiat is a szabalyozas hatalya ala vonta. Késébb, a 2008-as Human
Fertilisation and Embryology Act hatdrozott meg feltételeket, melyek teljesiilése esetén
engedélyezte az embridkon végrehajtott kutatdsokat. Azonban ezen embridkat a
megtermékenytilést kovetéen csak a 14. napig lehet €letben tartani. Azonban a szabalyozés
megengeddségét mutatja, hogy nemcsak az in vitro fertilizdcid sordn megmaradt, fel nem
hasznalt embridkat lehet a kutatdsba bevonni, hanem a kifejezetten ebbdl a célbol, a
sejtmagatiiltetés modszerével létrehozott embridkat is.>%

Az angol modszerrel szemben a német szabalyozas kizardlag reprodukcids célbol
engedélyezi az embriok létrehozasat, még hozza ugy, hogy tobbletembriok 1étrehozatalat sem
engedi. Habdr a szabalyozasuk mogott elvileg az a nézet all, hogy ,,az embrid, mint védendd
érték nem szolgalhat nyersanyagul ilyen kutatdsokhoz”, azonban a térvény engedélyezi az
embridokon végrehajtando kutatasokat oly mddon, hogy azokat kiilfoldon hozzak 1étre és német
kutatointézetek importaljak. Azt azonban kikotik, hogy csak asszisztalt reprodukcids célbol
létrehozott és fel nem hasznalt embriot hasznalhatnak fel a kutatok.>*°

Az Amerikai Egyesiilt Allamokban a szabalyozas leginkdbb a koltségvetés
kérdéskorénél 6sszpontosult, pontosabban azon gocpontnal, hogy szdvetségi, esetleg tagallami
szinten torténjen a kutatasok finanszirozasa vagy a maganszféra fizesse a klinikai kutatasok
koltségeit. A klonozas tekintetében nincs egységes, szovetségi szintll torvény, azonban az
Egyesiilt Allamok tobb tagallama is tilalmazza azt. Tagallami szinten azonban engedélyezett

embriok kutatasi célbol torténd létrehozasa, valamint a terapias célii klonozas is.>*°

537 NAVRATYIL Zoltan: A varazslo eltori palcajat? — A jogi szabalyozas vonulata az asszisztalt
human reprodukciotol a reproduktiv klonozasig, Gondolat Kiad6, Budapest, 2012. 224. o.

538 NAVRATYIL i.m. 224-226. 0.

539 NAVRATYIL i.m. 226-227. 0.

540 NAVRATYIL i.m. 232. 0., 235. 0.
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5.5. Az emberi méltosag védelme®*

A géntechnoldgia nemcsak az emberi szervezetet valtoztathatja meg Orokre és donthet a
JOvO generacidinak sorsarol, hanem az emberi jogokban is valtozast idézhet el6 (hiszen, ha az
ember atalakul, a jogai miért maradnanak pont ugyanazok, mint amik elStte voltak). Igy
géntechnoldgia segitségével a legalapvetobb szinten valtoztathatd meg az emberi szervezet €s
vele egylitt az egész emberiség is.

Hogy jogunkban all-e ehhez a valtozashoz, az egy olyan kérdés, amelyet senkinek sem
szabadna egyediil megvalaszolnia — igy a fent emlitett biohackereknek sem. Ahhoz azonban,
hogy biztositani tudjuk, hogy ezt a kérdést senki se donthesse el 6nalldan, sziikség van olyan
nemzetkozi iranyelvekre, amelyeknek betartasara torekednek az allamok és amelyek elsd
helyen biztositjadk az emberi méltosag védelmét, még egy olyan megvaltozott helyzetben is,
amit a géntechnoldgia hoz magaval, annak érdekében, hogy ne csak az egyes egyén, hanem az

emberiség is élvezze a neki kijaro tiszteletet és védelmet.

Az emberi méltdsag fogalma

Az emberi méltosag értelmezésének két hagyomanya alakult ki. Az elsé hagyomany az
emberi méltosagot ,,az emberi élet szentségének doktrinalis keretei kozott értelmezi”>*?,
amelyben az emberi élet, mint Isten ajandéka nyilvanul meg. Mig a masodik hagyomany
értelmében az emberi méltdsagot ,,a normalis emberi 1ény sajatos képességei igazoljak.”>*3
Utbbbi azt jelenti, hogy az egyének képesek autondém moddon €lni az életiiket a sajat moralis
szabalyaik alapjan, ez esetben az emberi méltosag lényege a tisztelet, ami az emberi 1ények
egymas irant tantsitott magatartasdban valosul meg, vagy legalabbis kellene megvalosulnia.

Ludwig Siep szerint az emberi méltosag leginkabb negativ jelentésében ragadhatdo meg,

vagyis akkor, amikor sériil az emberek méltosaga. igy, amikor az embert nem, mint alanyt,

%41Jelen alfejezet a Vivien Szitor: Human dignity in genetic engineering, In: Oguz Kelemen —
Gergely Tari (ed.): The Bioethics of the ,,Crazy Ape”, Trivent Publishing,Volume 2, 2019
(April), ISBN 978-615-81222-8-3 (print), ISBN 978-615-81222-9-0 (online), https://trivent-
publishing.eu/books/thebioethicsofthecrazyape/2.%20Vivien%20Szuator.pdf tanulmanyon
alapul.

542 QUANTE i.m. 40. o.

3 QUANTE i.m. 41. 0.
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hanem mint targyat felhasznaljak valamihez és sériilhet abban az esetben is, amikor egy embert

megalaznak, illetve megszégyenitenek.>**

Az emberi méltdsag jogi fogalma

Az emberi méltésag abban az értelemben is kétarcunak szamit, hogy egyrészt etikai
normdk alapjaként szolgdl, egyfajta vezérfondlként, amelyet a magatartdsi szabalyok
meghatarozasdhoz hasznalnak, masrészt pedig alapjogi jelleggel is rendelkezik, hiszen mind a
nemzeti alkotmanyokban, mind pedig a nemzetkézi emberi jogi dokumentumokban is
megtalalhat6.>*®

A magyar Alkotmanybirdsdg elsd abortuszhatdrozata értelmében az emberi
méltosaghoz vald jog jelenti egyrészrél azt, hogy ,van az egyén autondmiajanak,
onrendelkezésének egy olyan, mindenki mas rendelkezése alol kivont magja, amelynél fogva
az ember alany marad, s nem valhat eszkdzzé vagy targgya”.>*® Hozzatartozik a jelentéséhez
masrészrol az is, hogy az emberi méltosaga minden embernek érinthetetlen, mely nem fiigg
attol, ,,hogy emberi lehetdségébdl mennyit valdsitott meg, és miért annyit.”>*’

Miutan az emberi méltosaghoz valé jognak a magyar ,,alkotmanybirdsagi gyakorlat

egyfajta altalanos személyiségvédelmi funkciot”>4®

is tulajdonit, igy ezen jog anyajognak
mindsiil, vagyis olyan szubszididrius alapjognak, amelyre az egyén autondémidjanak
védelmében minden esetben hivatkozni lehet a birdsdgok eldtt. Az  altalanos
személyiségvédelmi funkciobol levezethetd az egyén joga az Onazonossagdhoz, az
onrendelkezéshez, tovabba a testi integritashoz is. Ezen funkciok mellett az emberi
méltosaghoz vald jog biztositja tovabba az emberi ¢életek kozotti egyenldséget is. A

maganszféra sérthetetlensége is az emberi méltésag alapjan kap alkotmanyos védelmet,

ahogyan azt a magyar Alkotmanybirésig tobb hatirozatiban is kimondta.>*® Az emberi

%44 Ludwig SIEP: Az emberi méltésag argumentuma az Sssejtkutatasrol folyé etikai vitaban In:
KOMUVES Sandor — ROzSA Erzsébet (szerk.): A személy bioetikai kontextusa, Debreceni
Egyetemi Kiad6, Debrecen, 2013. 57. o.

%45 SANDOR (2016) i.m. 47. 0.

546 64/1991. (XII. 17.) AB hat.

%47.64/1991. (XII. 17.) AB hat.

%8 SARI— SOMODY i.m. 104. 0.

%49 11/2006. (I1I. 23.) AB hatirozat, Magyar KozIony, Budapest, 2006. 32. szam 2717.
http://www.kozlonyok.hu/nkonline/MKPDF/hiteles/MK06032.pdf (a letoltés ideje: 2018.
aprilis 28.)
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méltosaghoz vald jognak ezek azok a megjelenési formai, amiket veszélybe sodor a

géntechnologia.

Az emberi méltdsag megjelenése a nemzetkdzi bioetikai dokumentumokban

Az UNESCO altal 1997-ben megalkotott Az emberi génallomany és az emberi jogok
egyetemes nyilatkozatanak az A. pontja rendelkezik az emberi méltdsagrél és az emberi
génallomanyrol. A Nyilatkozat nemcsak az emberi méltdésag anyajog mivoltat hangsulyozza,
hanem ezen anyajogi jellegbdl kotelezettségeket is megfogalmaz az allamok részére. Az emberi
génallomanyt nemcsak az emberiség szimbolikus 6rokségeként definidlja, hanem az emberek
eredend6 méltosaganak €s valtozatossaganak alapjaként is. Azt is megfogalmazza tovabba ez a
kotelez6 erével nem rendelkezé dokumentum, hogy joga van minden embernek ahhoz, hogy a
genetikai tulajdonsdgaitdl fliggetleniil tartsak tiszteletben az emberi méltdsagat és az emberi
jogait. Meghatarozza a méltésag funkciojat is, amikor arrél rendelkezik, hogy az emberek
egyediségét és sokféleségét éppen a méltosag sziikségessége miatt kell tiszteletben tartani.>® A
Nyilatkozat védelmezi az egyének genetikai sokféleségét akkor, amikor sz6t emel a hatranyos
megkiilonboztetés ellen és kimondja, hogy genetikai jellegzetességek alapjan nem érheti az
embereket olyan megkiilonboztetés, aminek célja vagy eredménye az emberi méltosag
megsértése lenne. !

A 2003-ban szintén az UNESCO 4altal kibocsatott Nemzetkozi nyilatkozat a
humangenetikai adatokrdl cimii dokumentum bar specialisan a humangenetikai adatok
helyzetével foglalkozik, igy azok gytlijtésére, felhasznalasara és taroldsara tartalmaz
rendelkezéseket, azonban a Humangenetikai Nyilatkozat szellemét athatja az emberi
méltosagnak, mint mércének a biztositasa, a humangenetikai adatokkal kapcsolatos eljarasok
soran is. fgy az emberi méltosag tiszteletben tartasa mar a Huméangenetikai Nyilatkozat céljai
kozott is megjelenik. Osszekapcsoljak tovabba az emberi méltdsag tiszteletben tartdsat a
diszkriminécid és a stigmatizacio tilalméval is, vagyis azzal, hogy a humangenetikai adatok
nem hasznalhatoak fel olyan célokbol, amelyek megkiilonboztetnék egyik embert a masiktol és
amely igy az emberi méltosag sérelméhez vezetne.%*2
A 2005-ben kiadott A bioetika és az emberi jogok egyetemes nyilatkozata akként ismeri

el a tudomany ¢és a kutatas eredményeit, miként azok nemcsak az egész emberiség jolétére

550 UNESCO (1997) 1-2. cikk
551 UNESCO (1997) 6. cikk
552 UNESCO (2003) 7. cikk
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vannak pozitiv hatdssal, hanem eldmozditjak az emberi méltosag elismerését is. Ezen Bioetikai
Nyilatkozat is tartalmazza, hogy az emberi méltésagot tiszteletben kell tartani, éppen ugy,
ahogy az emberi jogokat és az alapvetd szabadsagjogokat is. Kimondja tovabba azt is, hogy a
tudomany ¢és a tarsadalom kizarolagos érdekével szemben mindig az egyén érdeke é€s joléte az
els6.%%® A Bioetikai Nyilatkozat kimondja a 10. cikkében az emberi méltosaggal kapcsolatban
azt is, hogy az emberek jogaik és méltosaguk tekintetében egyenldk, vagyis mindenkit
igazsdgos ¢és méltanyos bandsmod illet meg. Valamint, kimondja a Nyilatkozat a 11-12.
cikkében, hogy bar tekintettel kell lenni a kulturalis sokféleségre és a pluralizmusra, azonban
erre hivatkozassal nem lehet az emberi méltdosagot €és az alapvetd emberi jogokat csorbitani.
Megero6siti azt a mar 2003-ban kimondott elvet, hogy a Nyilatkozat nem értelmezhetd ugy,
hogy az az emberi méltosaggal ellentétes cselekedetek alapjaul szolgaljon.>** A Nyilatkozat
iinnepélyes kihirdetésekor Koichire Matsuura, az UNESCO f6igazgatoja arr6l beszélt, hogy a
nyilatkozat elfogaddsdval a tagdllamok a bioetika torténetében eldszor ilinnepélyesen
megerdsitették a nemzetkozi kozosség erkolesi elkotelezettségét arra vonatkozdan, hogy
tiszteletben tartjak az emberiség egyetemes elveit a tudomany és a technologia fejlodése és
alkalmazasa soran.”>>

Az Eurdpa Tanécs altal kibocsatott els6 ebben a témaban kotelezd erdvel rendelkezd
dokumentum az Oviedoi Egyezmény. Sandor Judit szerint az Egyezmény eurdpaisagat mutatja,
hogy ,,az emberi méltosagot teszi meg alapértéknek a biomedicina teriiletén.”®® gy az
Egyezmény mar a Preambuluméaban elismeri, hogy abbol a célbol lett létrehozva a
dokumentum, hogy elismerje, hogy az orvostudomany, illetve a bioldgia nem megfeleld
alkalmazasa veszélyeztetheti az emberi méltosdgot. Az Egyezménynek nem titkolt célja,
ahogyan azt az 1. cikkben is kifejti, hogy a bioldgia és az orvostudomany teriiletén is
tiszteletben tartassa az emberek méltosdgat és Onazonossdgat megkiilonboztetés nélkiil.
Ahogyan az Egyezmény Magyarazo Jegyzetei is tartalmazzak, az Egyezmény csak a {6
alapelveket hatarozza meg, éppen ezért, az Egyezmény lehet6vé teszi, hogy az Egyezményben
részes allamok szélesebb korli védelmet hatdrozhassanak meg a bioldgia €s az orvostudoméany

teriiletén.>’ Kiemeli tovdbbd a Jegyzet, hogy ,,az Egyezmény egésze kozds keretet biztosit az

%53 UNESCO (2005) 3. cikk

54 UNESCO (2005). 28. cikk

%5 Koicihire Matsuura director-general of UNESCO on the occasion of the twelfth session of
the International Bioethics Committee, Tokyo, 15 December  2005.,
http://unesdoc.unesco.org/images/0014/001428/142832¢.pdf (a letoltés ideje: 2018. aprilis 28.)
5% SANDOR (2016) i.m. 32. 0.

%7 Oviedodi Egyezmény 27. cikk
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emberi jogok ¢és az emberi méltosag védelméhez a biologia és az orvostudomany fejlédo
teriiletein.”®® Azt is kiemeli a Jegyzet, hogy az emberi méltosig ,,az Egyezményben
hangsulyozott értékek tobbségének az alapja.”®° Azt is fontos megjegyezni az Egyezménnyel
kapcsolatban, hogy az Egyezmény ,,az emberi 1ény kifejezést hasznalja fel arra, hogy kifejtse
minden ember méltosaganak és identitasanak a védelmét és annak sziikségességét.”*®° Tovabba
az is az Egyezmény érdeme, hogy hatalyba 1épését kovetden kezdett el az Emberi Jogok
Eurépai Birosaga az itélkezési gyakorlatdban rendszeresen hivatkozni a bioetikai eurdpai
normaira.>®!

Osszefoglaléan elmondhatd az emberi méltdsaggal kapcsolatban, hogy altalaban a
dokumentumok egyfajta vezérelvként tekintenek ra, olyan alapelvként, amely &thatja a
dokumentumok egész szellemiségét. Az emberi méltésaghoz vald jog alapértékként
megtestesiti mindazt, ami az embert emberré teszi és nem degradélja le eszk6zzé. Nemcsak
azért egyenld minden ember egymassal, mert méltosaggal rendelkezik, hanem azért is, mert
ennek a méltosaganak az alapja az emberi génallomany, amelyre mind a bioldgia, mind pedig
az orvostudomany nem megfelelé alkalmazasa veszélyeket rejt magaban. Eppen ezért
szlikséges Osszhangba hozni a kutatds szabadsagéat az emberi méltosag jogaval. Valamint ezért
elengedhetetlen a diszkriminécio €s a stigmatizacio tilalmanak a kimondasa is, hogy ne lehessen
az embereket genetikai jellegzetességeiktdl fliggéen hatranyosan megkiilonbozteti egymastol.
Mar csak azért sem, mert bar a dokumentumok elismerik az emberek génallomanyaban rejld
egyediséget és sokféleséget, azonban tilalmazzdk, hogy erre valé hivatkozassal masok emberi

méltosdga csorbat szenvedjen.

A géntechnoldgia emberi méltosagra gyakorolt hatasa

A géntechnologia nemcsak az emberi testrdl szerzett eddigi tudasunkat irja feliil, hanem
megvaltoztathatja, illetve veszélybe sodorhatja az olyan alapértékeket is, mint az emberi

méltosadghoz vald jog. Amennyiben az ember biologiai fogalma atalakulna és a fogalma alatt

%8 Explanatory Report of the Human Rights and Biomedicine Convention, European Treaty
Series — No. 164. 2. https://rm.coe.int/16800ccde5 (a letoltés ideje: 2018. aprilis 28.) (a
tovabbiakban: Explanatory Report)

559 Explanatory Report 3.

%60 Explanatory Report 4.

%61 SANDOR Judit: Emberi jogok az orvosbiolégia teriiletén — a nemzetkozi jog szerepe az emberi
jogok és a bioetika kozeledésében, In: OKRI Szemle, 2009.
https://www.okri.hu/images/stories/lOKRISzemle2009/010_sandor.pdf Letoltés ideje: 2021.
aprilis 4. 131. o.
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mar nem csupan az eddigi embereket értenénk (vagyis az olyanokat, akiket anya sziilt és
akiknek a génallomanya pont ugyanolyan, mint amilyen volt megsziiletésekor, vagyis nem lett
genetikailag médositva, feljavitva), hanem a genetikailag modositott embereket is, gy kellene-
e az emberi méltésag fogalmanak is valtoznia? Vagy mar maga az a tény, ha ez a valtozas
felmeriilne, mar az diszkriminalnd a genetikailag modositott embereket a genetikailag nem
manipulalt emberekkel szemben? Meg kell-e kiilonbdztetniink jogilag embert és embert
egymastol? Elvezzenek-e egyfajta pozitiv diszkriminaciot a genetikailag modositott emberek,
¢és példaul egy allas betoltésekor ezen tény keriiljon pozitiv elbiralas ala. Ennek eldontése azért
is Iényeges, mert ,,ugyanaz a személy, aki egy meghatarozott tulajdonsag szempontjabol a
genetikai kisebbséghez tartozik, az egy masik tulajdonsaga alapjan tartozhat akar a genetikai
tobbséghez is.”%®? Tovabb4, kiilonbséget kellene-e tenniink a betegség okin genetikailag
modositott €s a csupan feljavitasa érdekében moddositott géndlloményu ember kozott? Ha
elismerjik az emberek génallomanyukbol fakadd sokféleségét azzal elismerjiik az
egyenldségiiket is? Egyenld lehet-e egy nem moddositott ember és egy genetikailag modositott
vagy a genetikailag modositott tobbet ér majd.

Vajon az emberi méltosag alapértékként vald deklardlasa elég biztositékot nyujt-e az
emberek szamara ahhoz, hogy szabadon rendelkezhessenck afeldl, hogy szeretnék-e, ha

genetikailag modositandk dket vagy sem.

Képességfokozas

A géntechnoldgia iranyul egyrészt a betegségek megeldzésére, illetve a mar kialakult
betegségek meggydgyitasara, masrészt a képességek fokozéasara is. Azonban teszi fel a
kérdéseket jogosan Siddhartha Mukherjee A gén cimii konyv szerzdje: ,,Vajon képesek
vagyunk sajat genomunk feleldsségteljes ,.fejlesztésére”? Mi lehet a kdvetkezménye annak, ha
a génjeinkben kodolt természetes informaciokon javitunk? ,,Alkalmasabbd” tehetjiik-e sajat
genomunkat Gigy, hogy nem kockaztatjuk a nagy foku alkalmatlansag lehetéségét?””°%® Vagyis
ugy akarunk beleavatkozni az evolucié folyamataba és Ugy kivanjuk felgyorsitani azt, hogy
nem tudjuk eldre, hogy milyen kovetkezményekkel jarhat, ha belenytlunk az emberek genetikai
allomanyaba.

Nem sériil-e az emberi méltésag akkor, ha a képességfokozas a cél, nem ismerjiik-e el
ezzel hallgatolagosan azt, hogy nem jO Ugy az ember, ahogy van. Sériilhet az emberi

méltosdghoz vald jog abban az esetben is, ha tiltjuk a képességfokozast, hiszen miért ne

562 SANDOR (2002) i.m. 617. 0.
563 MUKHERJEE i.m. 525. 0.
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donthetnék el az emberek, hogy szeretnének-¢ élesebb latast, jobb hallast, esetleg bizonyos
képességek kialakulasat? Jogukban all az allamoknak megtiltani a képességfokozast vagy
bevezetni egyfajta fokozatossagot, ami meghatarozza, hogy bizonyos képességek fokozasa
megengedett, de egy bizonyos szinten til nem engedélyezettek az ilyen eljarasok, példaul nem
lehetnek olyan képességek, melyek masok életét vagy testi épségét veszélyeztetnék, tovabba
csak ugy lehet a képességeket fokozni, hogy azok ne 6roklédhessenek tovabb az utodokba,
ezzel meghagyva a szabad rendelkezés jogat az utdédoknak.

Eldonthetjiik-e a jovo generacioinak beleegyezése nélkiil, hogy belekivanunk avatkozni
az emberi génallomanyba, még hozza olyan szinten, ami az 6 életiiket is megfogja valtoztatni?
Nem sértjiikk a jové generacidinak védelmét és az emberi méltésagukhoz vald jogot azaltal,
hogy olyan kérdésben dontiink, ami az 6 személyes testi integritdsukba avatkozik bele a
legelemibb szinten. Jogunkban 4ll-e ,,a jové generdciok sorsat determinalni, akar jobbitd
szandékkal is?”"°64

Az emberi méltosaghoz valo jog, mint hivatkozasi alap fontos szerepet tolt és tolthet be
a géntechnoldgiaban és abban, hogy mik a megengedett és mik a nem megengedett eljarasok.
Azonban védelemnek nem biztos, hogy elegendd, hiszen nem varhatjuk, hogy az emberi
méltosagra hivatkozassal meg lehessen allitani a kutatokat, illetve a szakembereket és egyéb
korlatozé szabalyok nélkiil lehessen Oket rabirni arra, hogy bizonyos kutatdsokba és
beavatkozas elvégzésére gondolni se merjenek. Nem lehet, mar csak azért sem, mert az eltérd
nemzetek eltérd kultiraval rendelkeznek és ameddig nem hatdrozunk meg nemzetkozi
standardokat arra nézve, hogy melyek a megengedett és melyek a keriilendd eljarasok, tovabba
amig ebbe az 0sszes allam bele nem egyezik, addig veszélyeztetve lesz az emberi méltosag,
éppen azért, mert mindig lesz valaki, aki a versenyt diktalja és akit majd utol szeretnének érni
a géntechnoldgiaban is a szakemberek. ,,A veszély nagyon is valosagos, az orszagok elsék
szeretnének lenni a versenyben, anélkiil, hogy figyelembe vennék az emberi jogi

perspektivakat, a bioetikai elemzéseket vagy a lehetséges kovetkezményeket.”%®

%64 NAVRATYIL i.m. 204. o.

565 petra de SUTTER: The use of new genetic technologies in human beings, Committee on Social
Affairs, Health and Sustainable Development, 25 April 2017., http://website-
pace.net/documents/19855/3313570/20170426-recours-nouvelles-technologies-génétiques-
EN.pdf/75b25d58-a122-4896-91ae-295d49d42549 9. o.
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Konkluzio

,»A technologia sokat segithet, de ha tul nagy hatalmat kap az életiink folott, a sajat céljaink
tuszava ejthet. (...) A technoldgia nem rossz. Ha tudod, mit akarsz az életben, a technologia
segithet elérni azt. De ha nem tudod, nagyon is konnyen megeshet, hogy a technolédgia
alakitja majd a céljaidat, és atveszi az uralmat az ¢leted folott.”

(Yuval Noah Harrari)®®®

A géntechnologia embereken valo alkalmazasa ugyan mar elkezdédott, sét, van olyan
része — a humangenetikai vizsgélatok -, amelyek a bevett gyakorlat részének tekinthetdk az
egészségligyi ellatas soran, azonban a génsebészet €s az ezaltal is megvalosuld humangenetikai
kutatdsok egyeldre nem mondhatdk a hagyomanyos orvoslas bevett modszereinek. Egyeldre
nem 4ll annyi informécio a tudomanyos ¢let rendelkezésére ahhoz, hogy olyan kutatasokba és
eljarasokba kezdhessenek, melyek kihatdssal lehetnek az ember genetikai allomanyéanak a
drasztikus megvaltoztatasara.

A nemzetkozi és a hazai szabdlyozas is arra torekszik, hogy elejét vegye az emberi
génallomdny megvaltoztatdsdra irdanyuld torekvéseknek, az emberi egyed masolasanak,
valamint az emberi faj nemesitésének. Mindig lesz olyan kutato, aki a nemzetk6zi moratorium
¢s a tilto jogszabalyok ellenére is atlépi a hatarvonalat, ebben az esetben azonban nagyon fontos
a tudos tarsadalom fellépése, az ellenvélemények nyilvanossagra hozatala és a biincselekményt
elkovetd kutatok feleldsségre vonasa.

A géntechnologia olyan utat jart be a torténelem soran, mely Ovatossagra intheti az
emberiséget attdl, hogy feleldtlen kisérletekbe kezdjen, hogy felhasznalja a genetikai adatok
altal nyert informdciokat olyan célokra, melyek stigmatizdlndk vagy megkiilonboztetnék az
embereket egymastol genetikai tulajdonsagaik alapjan.

Az értekezés elején felvetettem harom tézist, mely vezérmotivumként végig kisérte a
dolgozat egészét. Els6ként abbol az allitdsbol indultam ki, hogy a hazai jogszabalyi
kornyezetben van olyan géntechnologiaval Osszefiiggd kérdéskor melyben igen is erdsiteni
kellene. Ezt az allitasomat tovabbra is fenntartom, és szerintem lassan elérkeziink abba a
fazisba, hogy a Humangenetikai torvénylinknek nem csupan a huméngenetikai vizsgalatokrol
¢és kutatdsokrol, hanem a génsebészetrdl is szolnia kellene. Még hozzd meghatidrozva a
kifejezetten tiltott tevékenységek mellett az akar megengedett eljarasokat is. Ugyanigy fontos

kellene, hogy legyen az interneten rendelhetd genetikai tesztek és ’csindld magad génkészletek’

%6 yuval Noah HARRARI: 21 lecke a 21. szdzadra, Animus Kiado, Budapest, 2018. 233. o.
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feletti fokozottabb ellendrzés is, az ilyen jellegili teszteket vasarlok figyelmének a felhivésa a
genetikai adataik sorsara (melyek a GDPR-nak kdszonhetden az Eurdpai Union beliil nagyobb
biztonsagban vannak, mint példaul az Amerikai Egyesiilt Allamokban). Valamint az el3bb
emlitett génkészletek megvasarolhatosaganak szigoritdsa. A magzatok védelmével
kapcsolatban pedig, ha nem is a szabalyozasra, de a szabalyozas betartasanak ellendrzésére
fokozottabb hangsulyt kellene fektetni, és tobb informacioval ellatni a leendd sziiloket a
magzatuk genetikai allapotaval vagy annak vizsgéalhatésagaval kapcsolatban.

A masodik allitisom az volt, hogy a géntechnoldgia akar még az emberi méltdsag
fogalmat is atalakithatja. Talan ez az a tézis, amit se megerdsiteni, sem pedig megcafolni nem
tudnék a kovetkezOk szerint. Bemutattam az értekezésemben, hogy a géntechnoldgia milyen
hatassal van az egyes alapjogokra és részjogositvanyaikra, milyen 0j kérdéseket vet fel, mi az
amire valaszt ad és mi az, amire még csak nem is sejthetjiilk a valaszt. Azonban az emberi
méltosag védelmével kapcsolatban szerintem az a paradoxon allt eld, hogy az is a sérelmének
tekinthetd, ha a géntechnoldgia megsérti az ember sérthetetlenségét és az is a nagyfoku
sérelmének tekinthetd, ha a technoldgiai tudasunk megvan rd, azonban félelem vagy
tanacstalansag okan nem ¢éliink a lehetdségekkel. Utobbi eset alatt szigortian azt értem, amikor
egy nemzetk6zi megallapodas sziiletik arrdl, hogy bizonyos génsebészeti eljarasok az emberek
gyogyitasa, akar jobbitasa érdekében keriiljenek alkalmazasra. Eppen ezért az emberi méltosag
védelmével kapcsolatban arra az allaspontra helyezkednék, hogy ennek betartisa a
legfontosabb alapelv, amit a géntechnoldgiai eljardsok alkalmazasa soran mindig minden
koriilmények kozott be kell tartani. Azonban nyitva hagynam annak a lehetdségét, hogy késébb
a tarsadalom nyomasdra az emberi méltosdg fogalma Uj jelentéstartalmakat is magdban
hordozhasson, szem el6tt tartva az Ovatossagot €s segitségiil hivva az alkotmanyjogbdl a
szlikségesség €s aranyossag mérceéjét.

A harmadik allitisom Osszefliggésben a masodikkal az volt, hogy az emberi faj
tokéletesitésére irdnyuld eljardsok egyiitt jarhatnak egy Ujfajta eugenikai torekvés
kialakulasaval, melyet a jognak még csirajaban el kellene tudnia folytani. Ezt az allitdsomat
tovabbra is fenntartom és csak hangstlyozni tudom, hogy mennyire fontos a genetikai alapon
torténd diszkriminacio tilalmanak teljeskori kimondasa minden ezzel 6sszefiiggd nemzetkdzi
¢s nemzeti egyezményben, jogszabalyban. Tovabba, hogy mennyire elengedhetetlen a
genetikai alapon torténd diszkriminécio tilalménak a megvalodsitisa és ennek ellendrzése. Nem
szabad engedni, hogy az emberi faj tokéletesitésére irdnyulo tevékenységek, a designer baby
jelenség megjelenése €s szarnyalésa, a biztositd tarsasdgok €s a munkaltatok genetikai adatok

alapjan torténd szerzoédéskotése olyan méreteket 6ltson, mint 6ltott a torténelem soran. Ennek
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¢s az elkovetkezendd generacionak ennél jobbnak kell lennie és minden eszkozzel ki kell
kiisz6bolnie a (genetikai alapon torténd) diszkriminaciot és az emberek egymastol valod
megkiilonboztetését.

Doktori értekezésemet a kovetkezO gondolattal zarnam: ,Hume dilemmaja:
Cselekedeteink egyarant lehetnek determinaltak (amikor nem vagyunk feleldsek értiik) ¢€s
véletlen események kovetkezményei (amiért szintén nem vagyunk felelések).”®" Igy nem
vagyunk feleldsek azért, hogy milyen géneket adunk at utédainknak, azért azonban igen, hogy
az altalunk adott géneket hogyan alakittatjuk at benniink. Sose ddljiink be a géntechnologia
igérte konnyl, sz€p 0j vilagnak. A géntechnologia egyeldre csak a testiinket képes atalakitani,

a lelkiinket és a gondolatainkat nem.

567 RIDLEY i.m. 325. 0.
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Summary

The doctoral dissertation is intended to present the legal and ethical aspects of genetic
engineering procedures applied to humans, so it does not cover the entire repository of genetic
engineering, that is genetic processes affecting the human environment, as well as medicines
produced by genetic engineering processes. Ever since the Human Genome Program made it
possible for us to know the genetic map of humans, researchers have been working to use this
knowledge to heal people and improve their health. However, this knowledge has not only
shaken and shaken scientific life by new discoveries today, but also the worldview of people
formed of themselves.

Genetic engineering also has an impact on the human rights system, as it threatens
fundamental rights such as the protection of human dignity, the right to information - the right
to self-determination or even the protection of fetal life. The aim of the dissertation is not to
dissuade people from genetic engineering, but rather to draw the attention of legislators to the
questions that may arise, the possibilities for answering them and the need to do so, and to warn
everyone not to experiment with the genetic stock of themselves or their environment at will.

In order to get an accurate picture of the current ethical and legal situation of human
genetic procedures in the dissertation, we also review the relevant international documents and
national legislation on human genetic procedures, as well as the literature on genetic
engineering, bioethics and their legal implications. Due to the novelty of the topic, relatively
little legal literature was available in Hungarian, but all of these well reflected the international
process, that also affects the Hungarian regulation.

The dissertation summarizes important historical milestones in human genetic
engineering, the development of bioethics and its important principles, the human rights and
their parts that have been shaken by human genetic engineering and the legal and ethical aspects
of future technological innovations from the perspective of the thesis of the dissertation. The
dissertation deals with individual human rights and their parts in order to get an idea of in which
areas human-related genetic engineering raises questions and which ones should be answered
by legislators.

At the end of the dissertation, in the conclusion, | give an account of the extent to which
the theses | set up at the beginning of the dissertation proved to be true in my opinion, and to

what extent I still maintain them.
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K R E | Karoli Gaspar Reformatus Egyetem

NYILATKOZAT

Alulirott dr. Szutor Vivien, neptun kéd: J8IZCU nyilatkozom, hogy allam- és jogtudomény
tudomanyagban nincs folyamatban fokozatszerzési eljarasom, illetve fokozatszerzési eljarasra
vald jelentkezésemet két éven beliil nem utasitottak el, tovabba két éven beliil nem volt

sikerteleniil zarult doktori védésem.

Nyilatkozom tovabb, hogy nem allok doktori fokozat visszavondséra iranyuld eljaras alatt,

illetve 6t éven beliil nem vontak vissza t6lem korabban odaitélt doktori fokozatot.

Budapest, 2021. aprilis 23.
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NYILATKOZAT

Alulirott dr. Szator Vivien ezennel kijelentem, hogy a doktoti fokozat megszerzése céljabol
benyujtott értekezésem kizardlag sajat, 6nallé munkam eredménye. A benne talalhaté —
masoktdl szarmazé — nyilvanossigra hozott vagy kozzé nem tett gondolatok és adatok
eredeti lel6helyét a hivatkozasokban (labjegyzetekben), az irodalomjegyzékben, illetve a

felhasznalt forrasok kozott hidnytalanul feltiintettem.

Kijelentem tovabba, hogy a benyujtott értekezéssel azonos tartalmii értekezést mas

egyetemen nem nyujtottam be tudomanyos fokozat megszerzése céljabol.
E kijelentésemet biintetjogi felelésségem tudataban tettem.

Budapest, 2021. aprilis 23.
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