Glossa luridica

V. évfolyam, 1-2. szam

A JO KORMANYZAS






Glossa luridica

V. évfolyam, 1-2. szam

A 1O KORMANYZAS

Budapest, 2018

Karoli Gaspar Reforméatus Egyetem Allam- és Jogtudomanyi Kar



AZ EGYES EMBERI JOGOK MEGJELENESENEK
PROBLEMATIKAJA A GENTECHNOLOGIAI
ELJARASOK SORAN'

SzUTOR VIVIEN
doktorandusz hallgatd (KRE AJK)

Ajogrendszerek egyik legfontosabb feladata, hogy biztositsak az embereket
megillet6 alapvet6 jogokat. Ezeket az alapvet6 emberi jogokat azonban nemcsak
az élet mar megszokott teriiletein sziikséges biztositania a jogrendszereknek,
hanem az olyan Uj technolégiai vivmanyok esetében is, mint amilyen a
géntechnolégia. Mar csak azért is szlikséges, hogy a jog minden eszkdzével
védelme ald vonja az emberi jogok kataldgusat a géntechnoldgia teriletén,
mert a géntechnoldgiai eljarasok az emberi szervezet alapegységére, a
genetikai dllomanyra, pontosabban, az egyes génekre iranyulnak.

A géntechnoldgia nemcsak az emberrdél szerzett eddigi tudasunkat
kérd6jelezi meg és irja fellil, hanem az emberi jogok eddig kialakult rendszerét
is valtozasra birhatja, annak érdekében, hogy az emberek és jogaik olyan
védelemben részesiilhessenek, amelyet emberi mivoltuknak kdszénhetéen
megérdemelnek.

A tanulmany azt a kérdéskort jarja koril, hogy az egyes géntechnolégiai
eljarasokban (igy a humangenetikai vizsgalatok soran, a génsebészet esetén és
a humangenetikai kutatasokban) melyek azok az egyes emberi jogok, amelyek
megvaldsithatdsaganak biztositdsa kulcsfontossagu, vagyis a tanulmany, nem
tér ki az 6sszes emberi jogra, csupan taxative azokra, amelyek megvaldsuldsa
az egyes géntechnoldgiai eljarasok sordn elengedhetetlen. Ezzel is arra a
tovabbi kérdésre keresve a valaszt, hogy az emberi jogok biztositasa vajon
elég korlatja lehet-e a géntechnoldgia fékevesztett szarnyaldsdnak és elég
biztositék-e arra, hogy a géntechnoldgia vivmanyait az emberek érdekében
alkalmazzak és ne elleniik.

Ezen kérdések megvalaszolasa érdekében a tanulmany bemutatja az
emberi jogok és a bioetikai jogok kialakuldsanak folyamatat, valamint a
géntechnoldgia fejl6dését is. Ezt kdvetben, az egyes géntechnoldgiai eljarasok

1 Ezatanulmany egy kordbban megjelent tanulmany atdolgozott és kibGvitett valtozata.
Lasd: SzUTOR Vivien: Az emberi jogok a géntechnoldgia drnyékaban. KRE-DIt, 2018/1.,
http://www.kre-dit.hu/tanulmanyok/szutor-vivien-az-emberi-jogok-a-gentechnolo-
gia-arnyekaban/
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targyaldsara keril sor, minden egyes eljarastipusndl a relevans emberi jog
elemzésével a nemzetkodzi dokumentumok, a nemzeti szabalyok, valamint a
szakirodalom segitségével.

1. Az emberi jogok és a bioetikai jogok rendszerének kialakulasa

Habar az emberi jogok rendszere a bioetikai jogok rendszerénél joval hamarabb
kialakult, azonban azért lehetséges az egylitt targyalasuk, mert vannak olyan
szerzG6k, akik a bioetikai jogokat egyértelmUien a harmadik generaciés emberi
jogok kozé soroljak, melyek egyfajta szolidaritdsi jogoknak tekintheték, igy
koztik a bioetikai jogok mellett a betegjogok is megtalalhatdak.?

Az emberi jogok rendszerének kialakuldsara hatott mind a természetjogi
gondolkodas, mind pedig a szerz6déses elméletek. Mig el6bbi kimondja, hogy
az embernek az emberi létbdl fakadd elidegenithetetlen jogai vannak, addig
utobbi ugy véli, hogy az emberek a tarsadalmi szerz6dések megkotésével
nem mondanak le emberi jogaikrdl, igy afelett nem adjak at a rendelkezés
jogat masnak. Az emberi jogok rendszerének tételes jogga valdsa az 1791.
évi francia alkotmanyhoz kothetd, amely mar maga is tartalmazza az emberi
jogok katalégusat. Az alkotmanyokban eleinte csak az els6generaciés emberi
jogok, a polgari és politikai jogok jelentek meg, mely az |. vildghdboru hatasara
kiegésziilt a masodik generacios, szocialis jogokat is tartalmazo kataldgussal.

All. vildghaboru borzalmainak hatdsara alkottak meg a nemzetkdézi szervezetek
azokat a nemzetkdzi dokumentumokat, amelyek legfontosabb rendelkezései
kozott mdr az emberi jogok kataldgusa is helyet kapott. Ezekre a dokumentumokra
nagy hatdst gyakorolt a természetjognak az a felfogdsa, miszerint az emberek
olyan elidegenithetetlen jogokkal rendelkeznek, amelyeket egyetemes, nemzetek
felett all6 védelem illet meg. ,,Ha egy dllam ma nem akarja kirekeszteni magat
a nemzetkozi kozosséghbdl, nem engedheti meg maganak, hogy fliggetlenitse
magat mindattdl, ami az alapjogokkal kapcsolatban a vildgban végbemegy.”?
A nemzetkozi dokumentumok hatdsdra regiondlis dokumentumokat hoztak
létre az orszagok, melyek azt a célt szolgdljak, hogy az egyetemesen elfogadott
alapjogok és elvek a regiondlis hagyomanynak megfelel6en, azzal 6sszhangban
kapjanak még nagyobb hangsulyt az adott orszagban.

Az 1970-es évekre tehet6 az emberi jogok harmadik generdcidjanak a
kialakuldsa, melyek kdzott mar megtalalhaték a betegjogok és a bioetikai

2 SARIJanos—Somoby Bernadette: Alapjogok — Alkotmdnytan Il. Budapest, Osiris Kiadd,
2008, 15-27.
3 SARI—SoOMODY i. m. 26.
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jogok is.* A bioetikat kezdetben azonositottdk az orvosetikdval, tekintettel
arra, hogy f6 forrdsaul éppen az orvosetikai kddexek szolgaltak. Azonban mig
kezdetben ezek a kddexek az orvosok kdtelezettségének oldalardl kozelitették
meg ezt a specialis élethelyzetet, addig az 1970-es évektdl irédott kddexek
mar a betegek jogait hangsulyoztdk,*> a folyamat azzal parhuzamosan zajlott,
hogy kialakult az emberi jogok harmadik generacidja. A bioetika sz6t is
1970-ben alkottak meg, az elnevezés Van Rensselaer Potter biokémikus,
rakkutatd nevéhez kdthetd.6 O azonban a bioetika kifejezésen még egy olyan
tudomanyagat értett, amely ,, hidat épit a human és redltudomanyok kozé és
segit az emberiségnek tulélni, fennmaradni és jobba tenni a civilizalt vildgot.””

Mig egyes szerz6k, ahogyan fentebb emlitettem, a bioetikai jogokat
egyértelmdlen a harmadik generacidés emberi jogok kdzé soroljdk, addig
vannak olyan szerzék is, akik kiilon targyaljak e két teriletet. Utdbbi szerz6k
bar kulon két terliletként értelmezik az emberi jogokat és a bioetikat, azonban
éppen hogy elényosnek tartjak, ha ,,a bioetika olykor él 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 részérél, miszerint ,,a
bioetikai jogok az altaldnos emberi jogi alapelvek ,leképezését” jelentik az
egészséglgy terliletére.”'° Azért is, mert a bioetikai jogok esetében az emberi
jogok egy specidlis terlileten, egy specialis élethelyzetben egy specidlis csoport
jogait jelenitik meg. A specialis terlilet az egészségligyi ellatasok terlete,
a specialis csoport pedig az egészségligyi ellatast igénybe vev6 személyek
csoportja (nemcsak a betegek), a specialis élethelyzet pedig az a kiszolgaltatott
helyzet, amiben az egészségligyi ellatast igénybe vev6 személy taldlja magat
az ellatas igénybevétele soran. A bioetikai jogok éppen ebben a helyzetben
nyUjtanak egyfajta tobbletvédelmet az emberek szdmara, annak érdekében,
hogy emberi jogaikat a lehet6 legnagyobb védelem illethesse meg. Ugyanakkor

4 Uo. 15-27.

5 Dr. KovAcs Jozsef: A modern orvosi etika alapjai — Bevezetés a bioetikdba. Budapest,
Medicina Kényvkiado Zrt., 2006. 30.

6 1971-ben megjelent konyvének cime: Bioetika: hid a jovSbe (Bioethics: bridge to the
future. Englewood Cliffs, N. J. Prentice-Hall)

7 Dr. LBw Péter: Bevezetés a bioetikdba. Budapest, ELTE, 2014. http://ttomc.elte.hu/si-
tes/default/files/kiadvany/low_peter_2014_0.pdf (2018. 02. 01.)

8 SANDOR Judit: Az én molekuldm — Bioetika és az emberi jogok a XXI. szdzad elején. Bu-
dapest, U'Harmattan Kiadd, 2016, 18.

9 Uo.17.

10 SARI—SomoDY i. m. 323.
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a szakirodalomban nemcsak abban a kérdésben mutatkozik nézeteltérés,
hogy a bioetikai jogok mennyiben tekinthet6ek emberi jogoknak, hanem
abban is, hogy mit is jelent pontosan a bioetika fogalma.

Az ENSZ keretén beliil az UNESCO volt az a nemzetkozi szervezet, amely
els6ként fogalmazott meg bioetikai elveket a nemzetkdzi dokumentumokban, igy
Az emberi géndllomdny és az emberi jogok egyetemes nyilatkozatdban (1997),
a Nemzetkézi nyilatkozat a humdngenetikai adatokrol cimd dokumentumdban
(2003) és A bioetika és az emberi jogok egyetemes nyilatkozatdban (2005). Bar
az elsé két dokumentum nem birt kdtelez6 erével, a legutolsé dokumentumnak
mar nem titkolt célja az volt, hogy a nemzetkozi szervezet egyfajta jogalkotdsi
keretet adjon a tagdllamok kezébe annak érdekében, hogy minél el6bb és
taldan minél egységesebb mdédon szabalyozzak a bioetika teriiletét. igy A
bioetika és az emberi jogok egyetemes nyilatkozata az a dokumentum, amely
az emberi jogok szintjére emelte a bioetika rendelkezéseit.

Az Eurdpa Tandcs az UNESCO elsé bioetikai témdju nemzetkodzi
dokumentumaval parhuzamosan, 1997-ben megalkotta a sajat bioetikai témaju
dokumentumat, az Ovidedi Egyezményt, amellyel a bioetika rendelkezései
nemzetkozi szint(i kotelez6 normakka valtak és amelyet Magyarorszag a 2002.
évi VI. torvénnyel'! hirdetett ki.

2. A géntechnoldgia XX. szazadi fejlodése

1905-ben az angol biolégus William Bateson alkotta meg a genetika kifejezést
az orokléstannal foglalkozd tudomdnyra, melynek veszélyeire mar akkor
felhivta a figyelmet: ,Mi torténik, amikor [...] megvilagosodnak az elmék,
és az orokléstan tényei altalanosan ismertté valnak? Egy dolog bizonyos: az
emberiség be akar majd avatkozni. [...] A beavatkozas esetleges tdvolabbi
[karos] kovetkezményei sohasem tudtak késleltetni az efféle kisérleteket.”*2 Az
orokléstani egységeket pedig 1909-ben Wilhelm Johannsen botanikus nevezte
el géneknek, melyeket az 6rokletes informacidk hordozdjaként definidlt.

11 2002. évi VI. torvény az Eurdpa Tanacsnak az emberi |ény emberi jogainak és mél-
tésaganak a bioldgia és az orvostudomany alkalmazasara tekintettel torténé védel-
mérél sz6l6, Ovieddban, 1997. aprilis 4-én kelt Egyezménye: Az emberi jogokrol és
a biomedicinardl sz6l6 Egyezmény, valamint az Egyezménynek az emberi lény kléno-
zésanak tilalmardl sz6l6, Parizsban, 1998. januar 12-én kelt Kiegészit6 Jegyz6konyve
kihirdetésérél [a tovabbiakban: Ovieddi Egyezmény].

12 MUKHERIEE, Siddhartha: A gén — személyes térténet. Budapest, Park Kényvkiado, 2017, 78.
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Charles Darwin unokatestvére, Francis Galton megalkotta sajat genetikdra
vonatkozd elméletét, az eugenikat, mellyel millidék élete felett mondott
halalos itéletet. Az eugenika célja az volt, hogy felgyorsitva az evollcié
folyamatat jobbitsa az emberi fajt. Ezt Ugy szerették volna elérni, hogy a
genetikailag kivanatos tulajdonsagokkal rendelkez6 személyeket szelektaltak
és a nemkivanatos tulajdonsagokkal rendelkezé személyeket sterilizaltattak,
annak érdekében, hogy csak a ‘'nemesebb’ egyedek orokithessék tovabb a
legjobbnak tartott tulajdonsagaikat.

Az eugenika kezdetben Amerikaban élte virdgkorat. Az egyik leghiresebb
jogeset az 1927-es Buck kontra Bell-ligy, amelyet azért vittek Virginia
Allam Legfels6bb Birésaga elé, hogy megakadalyozzak Carrie Buck
kényszersterilizaciéjat. Carrie anyjat, Emmett Adalaine Buckot ‘enyhe foku
mentalis visszamaradottsdg’ miatt az Epilepszidsok és Szellemi Fogyatékosok
Virginiai Allami Koldniajaba zartak, lanyat Carriet pedig nevelSsziil6khoz adtak.
Miutdn a [any dldozataul esett a nevel§sziil6k unokadccsének, akitdl teherbe
esett, a nevelGsziil6k az elé a bird elé vitték, aki az anyjat a kolénidba zaratta.
Carriet, miutdn megsziilte gyermekét, édesanyja mellé zartak a koldnidba, ahol
bdr a vizsgdlatok azt mutattak, hogy mind fizikailag, mind pszichikailag normalis,
"k6zepesen visszamaradottnak’ nyilvanitottdk és meginditottak a sterilizacids
eljarast, amit a Legfels6bb Birdsag itéletének megfelel6en végre is hajtottak
rajta. Oliver Wendell Holmes bird igy indokolta itéletét: , A tarsadalom elejét
veheti annak, hogy a kétségbevonhatatlanul alkalmatlanok tovabb vigyék a
fajtajukat. A kotelez6 védGoltast elrendel6 principium megfelel6 jogalapot
nyujt [Carrie Buck] petevezetékének elkotéséhez.”** Majd az indokolast ezzel
a sorral zarta: ,,haromgenerdaciényi gyengeelméji épp elég.”**

Az eugenika volt a genetika els6 olyan bukdsa, ami felhivhatta a tarsadalom
figyelmét arra, hogy mi torténik abban az esetben, ha az emberi fajrdl
megszerzett Uj tudast az emberiség ellen hasznaljak. Habar Galtonnak az
emberi faj jobbitdsa volt a célja a genetika eszkoztaranak igénybevételével,
am ennek megvaldsitasdhoz sem &, sem pedig kdvet6i nem riadtak vissza
egyetlen kegyetlen megoldastél sem. Az eugenikai mozgalmak Amerika- és
Eurdpa-szerte tomegesen szedték aldozataikat.

Az eugenika borzalmain tul a genetika fejlédésének irdnyvonalai tovabbra
is érdekelték a kutatdkat, akik fokozatosan jutottak egyre kozelebb a gének
felépitéséhez. 1944-ben Avery, McLeod és McCarthy felfedezték, hogy a
tulajdonsagok atorokitéséért egyetlen anyag, a dezoxiribonukleinsav a

13 MUKHERIEE i. m. 102.
14 Uo. 103.

162



AZ EGYES EMBERI JOGOK MEGJELENESENEK PROBLEMATIKAIJA ...

felel6s.* Kilenc évvel kés6bb mar James Watson és Francis Crick publikaltak
a Nature folydiratban a DNS ‘double helix’ térszerkezetét. A kutatdsok odaig
jutottak, hogy az 1970-es évek elején felmerilt annak a veszélye is, hogy
lehetséges a gének szandékos manipuldlasa, hiszen szamos génsebészeti
madszert fejlesztettek ki ekkorra.

1973-ban Paul Berg megszervezte az elsé Asilomar konferenciat annak
érdekében, hogy a felmeriil6 tudomanyos, illetve etikai kérdéseket megvitassak.
A két évvel kés6bb megrendezett mdasodik, asilomari konferencian egy
onkéntes moratdérium lehetGségét fontolgattak a rekombinans DNS-technikaval
kapcsolatban. A kutatdi és jogaszi érvek hatdsdra bar moratériumot nem
hirdettek, de ajanlasokat fogadtak el annak érdekében, hogy valamennyire
korlatok kozé tudjdk szoritani a rekombinacids eljarasokat, valamint hogy
folyamatosan felllvizsgalhassak a sajat modszereiket és azok biztonsagossagat is. '

1989-ben inditottak el a Human Genom Projektet, mely az emberi génallomany
feltérképezését tlzte ki célul, és amely nemcsak ezzel, de sok Uj technikai
megoldassal is egylitt jart, aminek kdszonhet6en kialakultak a humangenetikai
vizsgalatok, a génsebészeti eljarasok és a humangenetikai kutatdsok mddszerei.

3. A humangenetikai vizsgalatok és az egyes emberi jogok kapcsolata

A humangenetikai vizsgalat fogalmat a Humangenetikai torvény a kdvetkezékben
hatarozza meg: ,,humangenetikai vizsgalat: az egészséget kdrosan befolyasold
hatasokkal tarsuld vagy azokat el6re jelz6, csirasejt eredetli (6rokolt) vagy
a magzati élet korai szakaszadban kialakult, a genom (gének, kromoszémak)
velesziiletett — genetikai betegséget okozd vagy arra hajlamosité — variansainak
kimutatdsara irdnyuld, genetikai mintan végzett laboratériumi analizis,
amely a vizsgalat célja szerint lehet klinikai genetikai vizsgalat, genetikai
sz(ir6vizsgalat és kutatasi célu genetikai vizsgalat.”*” Vagyis, a humangenetikai
vizsgalatnak koszonhet6en egy emberrél vagy egy még meg sem sziiletett
emberrdl mar kiderithetd, hogy rendelkezik-e valamilyen genetikai eredet(
betegséggel vagy rendelkezik-e ilyen betegségre utalé hajlammal. Eppen
ezért, ,a genetikai tesztvizsgdlatoknak az ad kiemelt jelent6séget, hogy
az adatok az egyénre megkllonboztets jellegliek, egész életre szdldan

15 VENETIANER Pal: Az emberi genom. Budapest, Akadémiai Kiadd, 2013, 8.

16 MUKHERIJEE i. m. 261-266.

17 2008. évi XXI. torvény a humangenetikai adatok védelmérdl, a humangenetikai vizsga-
latok és kutatasok, valamint a biobankok miikodésének szabalyairdl [a tovabbiakban:
Humangenetikai térvény] 3. § (1) bek. 11.
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jellemzéek, kés6bb bekovetkezé betegségek el6rejelzésére alkalmasak,
rdadasul az egyént identifikalé adatok tobb mas személyre — az utédokra és
a csalddtagokra is — vonatkoznak.”*8 igy kiemelt jelent8ség(i, hogy az emberi
jogok a humangenetikai vizsgalatok esetében is biztositva legyenek. ,Az orvosi
genetikai vizsgalatok alkalmazasakor érvényesiilnitk kell az altalanos etikai
elveknek, igy az emberi autonédmia tiszteletének, a nem artani elvének és
azigazsagossagnak a javak elosztasaban. A humangenetika sajatsagos etikai
alapelvei a genetikai adatok specidlis statuszabdl vezethetdk le abbdl, hogy
a genetikai adatokat az egyén kiilonleges személyi adataiként kell kezelni.”*°
Utdbbi etikai alapelv emberi jogi kritériumként jelenik meg egy humangenetikai
vizsgdlat sordn, példdul az emberi méltésaghoz valé jog, a személyes adatok
védelme és az dnrendelkezéshez vald jog kapcsan.

Az els6 genetikai vizsgdlaton alapuld terhességmegszakitasra 1968-ban
kerilt sor, miutan J. G. szlrésre jelentkezett annak érdekében, hogy kideritse
szliletend6 gyermeke nem szenved-e a csaladjdban sorozatosan 6rokl6dé
Down-szindrémaban. Miutdn magzatarol megallapitottak az orvosok, hogy
a gyermek Down-koros lesz, az anya megszakittatta a terhességét (korabban
mar életet adott egy Down-kdros kisfiinak, aki olyan szivelégtelenségben
szenvedett, mely miatt az 6thdnapnyi élete soran mitétek sorozatat hajtottak
végre rajta). 1973-ban mondta ki az Amerikai Egyesiilt Allamok Legfelsébb
Birdsaga a Roe kontra Wade-ligyben, hogy az anyanak az 6nrendelkezéshez
vald joga kiterjed arra is, hogy donthessen az abortuszrél, melyet az allam
mar nem tilthat.?° , A birdi itélet nemcsak sajat reprodukciojuk felligyeletét
bizta a n6k dnrendelkezésére, hanem a magzati genom felligyeletét is az
orvosokra. Mivel az els és masodik trimeszterben legfels6bb birdi dontéssel
engedélyezték a terhesség megszakitasat, és ezt a legismertebb jogaszok is
megerdsitették, a genetikai vizsgalati modszerek nagyon gyorsan elterjedtek.”?

3.1. Emberi méltésdghoz vald jog

A bioetika és az emberi jogok egyetemes nyilatkozata az elvek kozott elsé helyen
emliti az emberi méltdsag tiszteletét. Ugyanitt emliti azt a nagyon fontos tételt

18 KoszTOLANYI Gyorgy: Genetikai betegségek diagnosztikdjinak és kezelésének etikai
aspektusai. In: OLAH Eva (szerk.): Klinikai genetika. Budapest, Medicina Kényvkiadd
Zrt., 2015, 585.

19 Uo. 587.

20 MUKHERIJEE i. m. 306.

21 Uo. 306-307.
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is, hogy az egyén érdeke és joléte mindig megel6zi a tudomany és tarsadalom
kizardlagos érdekeit.?? A Nyilatkozat kitér arra is, hogy sziikséges figyelembe
venni az ember sebezhet6ségét a tudomanyos és orvosi gyakorlatban,
tovabba, hogy ezt és a személyek integritasat védelemben kell részesiteni.®
Valamint, azt is kiemeli, hogy minden ember egyenl6 a méltdsaga és a jogai
tekintetében, éppen ezért méltanyos és igazsagos banasmaddot kell az emberek
irdnydba tanusitani.?*

Az Ovieddi Egyezmény elbirja az Egyezményt elfogadd felek szamara, hogy
részesitsék védelemben az emberi lények méltdsagat, bnazonossagat, valamint
sérthetetlenségét is.”> Az Alaptorvény Il. cikke rendelkezik az emberi méltdsag
sérthetetlenségérdl, valamint arrdl, hogy ahhoz és az élethez is minden
embernek joga van. Az emberi méltdsaghoz vald jog csak és kizardlag az élethez
valé joggal egylitt korlatozhatatlan, éppen ezért lehetséges a magzat életét, s
igy méltésagat is korlatozni (ha egyaltalan beszélhetiink emberi méltésagrol
egy magzat esetén) az anya dnrendelkezéshez valé jogéra hivatkozassal, és ez
az a jog, ami garantdlja az anyanak a terhesség megszakitasahoz valé jogat.
Eppen ezért az emberi méltésaghoz valé jogot nem biztos, hogy fel lehet
hivni abban az esetben, amikor egy embridn vagy magzaton végeznek el
humadngenetikai 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 méltdsag fokozatossaga,
ha egydltalan maga az emberi méltésag fogalma lehet6vé teszi ennek
bevezetését.?

Miutan a humangenetikai vizsgalatok arra iranyulnak, hogy az egyén
megtudja, hogy milyen orokletes genetikai rendellenességgel rendelkezik,
vajon megvalésul-e az emberi méltésaghoz valé jog? Nemcsak abban a
vonatkozdsban, hogy az egészségligyi szolgaltatdnak dolgozd személyek
(orvosok, n6vérek, asszisztensek) tiszteletben tartjak-e a személyek emberi
méltdsdghoz valé jogdt a humdangenetikai vizsgdlatok elvégzése soran, hanem
abban az értelemben is, hogy vajon nem sériil-e az emberi méltésaghoz vald
jog abban az esetben, ha a személy megtudja, hogy egy olyan sulyos, 6rokletes

22 UNESCO: A bioetika és az emberi jogok egyetemes nyilatkozata [a tovabbiakban: Nyi-
latkozat], 2005, 3. cikk.

23 Uo. 8. cikk.

24 Uo. 10. cikk.

25 Ovieddi Egyezmény 1. cikk.

26 QUANTE, Michael: Emberi méltésdg és személyes autondmia — Demokratikus értékek
az élettudomadnyok dsszefiiggésében. Debrecen, Debreceni Egyetemi Kiadd, 2012, 18.
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betegségben szenved, amelyre nincs ismert gydogymaod. Ebben az esetben
nemcsak a betegség maga fogja veszélyeztetni az egyén emberi méltésagat,
hanem az a tudas is, ami ugy keril a birtokdba, hogy adott esetben nincs
lehetGsége a gydgykezelésre.

Vajon nem sérlil-e a személy testi integritashoz vald joga, s emberi
méltdsaghoz vald joga is, abban az esetben, ha 6 egy ‘életmentd testvér’? A
preimplantacids genetikai vizsgalatok lehet6vé teszik, hogy az embridk kdzott
aszerint valogathassanak a szul6k, hogy kibél lenne a legmegfelel6bb donor
a mar megsziletett, am betegségben szenvedd testvérik szamara. Még
1999-ben megsziiletett az elsé amerikai életmentd testvér, akit 2001-ben
az els6 eurdpai életmentd testvér kovetett.?” A kozvélemény azonban maig
nem tudja eldénteni, hogy vajon megengedhetdk legyenek-e az életmentd
testvérek vagy sem, vagyis hogy annak érdekében, szlilessenek meg emberek,
hogy mar par napos korukban életeket mentsenek. Nem pusztan azért
szilessenek, mert a szlleik szerettek volna egy koz6s gyermeket. Ezaltal
egyébként nemcsak az emberi méltdsaghoz vald joga sériilhet az életmentd
testvérnek, hanem az dnrendelkezéshez vald joga is, hiszen sziiletésétd|
kezdve olyan beavatkozdsokat hajtanak végre rajta, amelyek egyaltalan nem
az 6 érdekét szolgdljak, mar pedig mindig az érintett érdeke és joléte az elsé
a tarsadalom érdekével szemben. Természetesen, ez egy atfogébb kérdés
hiszen itt nem egy tarsadalomrél, hanem a tarsadalom egyik alegységérdl, a
legkisebb kozosségrél, a csaladrdl van szo.

3.2. Magzati élet védelme

A magyar jogrendszerben az allam eleget tesz objektiv intézményvédelmi
kotelezettségének, az Alaptorvény Il. cikkében kimondja, hogy a magzat életét
a fogantatastél kezdve védelem illeti meg, de hogy ez a védelem mit takar
valdjaban, arrél nem rendelkezik bévebben az alkotmany. Annyi bizonyos,
hogy az anya 6nrendelkezéshez vald joga és a magzati élet védelme egymdssal
Osszefligg, méghozza ugy, hogy a végs6 dontést az anya 6nrendelkezési joga
keretén beliil hozza meg, és 6 donti el, hogy magzatanak életet ad-e vagy sem.

A magzatok védelmével kapcsolatosan problematikus lehet a preimplantdcios
és a prenatalis diagnosztika megitélése. A preimplantacids vizsgalat az
embridkra iranyuldan azt vizsgalja, hogy az anya testébe torténé beliltetés
el6tt melyik embrié az, amelyik valamilyen genetikai rendellenességgel

27 SANDOR . m. 194-195.
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rendelkezik, ezzel kimélve az édesanyakat attél, hogy olyan embrio keriiljon
testliikbe beliltetésre, aminek kovetkeztében vetélésre, magzat elhalasra
vagy terhesség megszakitdsra kerlilne sor. Azonban ez a vizsgdlat magdban
hordozza annak lehet6ségét, hogy olyan genetikai rendellenességekre is
kiszlirhet6k legyenek az embridk, amik egyébként nem feltétlenil okoznak
egészség- vagy életmindségromlast a megsziletett gyermek életében,
egész egyszerlien csak nem olyannak sziiletnének meg, mint amilyenek az
‘atlagos’ emberek. Tovabbd magdban hordozza annak az eugenikai vagy Uj-
eugenikai veszélyét is, hogy a szil6k egészséges embridk kozott valogatva a
szamukra leginkabb tetszd tulajdonsagokkal biré embridt valasszak ki, ezzel
itélve kidobdsra a tobbi egészséges embridjukat. A prenatdlis diagnosztika
mar az anya testében él6 magzatot vizsgadlja meg annak érdekében, hogy
ez esetben is kideriljon, hogy a magzat rendelkezik-e barmiféle genetikai
eredet( rendellenességgel. Pozitiv eredmény esetén a Magzatvédelmi torvény
értelmében a terhesség megszakitasa kérelmezhet6 a magzat fogyatékossaga
vagy egyéb karosoddsa kovetkeztében, tovabba akkor, ha a magzat genetikai
artalmanak a valdszinlisége az 6tven szazalékot eléri valamint, ha a magzat
a szliletése utan olyan rendellenességben fog szenvedni, amely az élettel
dsszeegyeztethetetlen.? Eppen ezért kérdésként meriilhet fel, hogy mi szolgélja
jobban a magzati élet védelmét, ha elvégzik a humangenetikai vizsgalatot és
az anya ugy dont, hogy csak az egészséges magzat sziilethet meg vagy ha a
magzat ugy szilethet meg, amilyennek megteremtették, minden hibajaval
egyetemben. Ugyanakkor a magzati élet védelmét biztositja az, ha egy olyan
rendellenességre hivja fel a figyelmet az elvégzett prenatdlis vizsgalat, ami
idejében kisz(lirve szinten tarthato vagy kezelhet6 és meg is gyogyithatd.
Az Ovieddi Egyezmény tilalmazza a gyermek nemének szil6k altali
megvalaszthatdsagat, kivéve azt az esetet, amikor egy nemhez kototten
orokl6dé betegség megel6zésérdl van sz0,% ezzel az Egyezmény elejét
probalja venni a nemi alapon nyugvd diszkrimindcionak. Ezen mondatot az
Egészségligyi torvény is tartalmazza.® Ennek kimondasa azért is fontos, mert
ez az, ami megakadalyozza az egyébként USA szerte engedélyezett family
balancing jelenségét azt, hogy a szll6k eldonthessék, hogy milyen nemd
magzatot kivannak vilagra hozni. Hogy megengedhetd-e egy tarsadalomban az,
hogy a sz(il6k egy-két azonos nemi gyermek sziiletését kovetben, kérhessék

28 1992.évi LXXIX. térvény a magzati élet védelmérdl 6. § (1) bek. b), (3) bek., (4) bek. b)

29 Ovieddi Egyezmény 14. cikk.

30 1997. évi CLIV. torvény az egészségiigyrdl [a tovabbiakban: Egészségligyi torvény] 182.
§ (1) bek.
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orvosukat, hogy segitse Gket abban, hogy ellenkezé nem( utédot is vilagra
hozhassanak, annak érdekében, hogy a csaldd nemi egyensulya ne boruljon
fel végérvényesen az egyik oldal javara, etikai és jogi aggalyokat is felvet.
FGleg egy olyan vilagban, ahol Iéteznek olyan orszagok, melyek egyik nemu
utdd vilagra jovetelét tobbre tartjdk, mint a masik nemét, ezzel egyébként
egyenl6tlenséget teremtve tarsadalmukban (példanak okdért Kina, ahol
joval tobb fitutdd szilethetett meg, mint lednygyermek (akiknek nagyrészét
abortdltak a szul6k), ezzel teremtve nagyfoku egyenlStlenséget a kinai
tarsadalomban).

3.3. Onrendelkezéshez vald jog

Az 6nrendelkezéshez vald jog az emberi méltdésaghoz vald jog egyik
részjogositvanyanak tekinthet6. Ennek keretében rendelkezhet arrdl a személy,
hogy milyen vizsgdlatot szeretne elvégeztetni, tovabba rendelkezhet arrdl is,
hogy egy kordbban megengedett vizsgalat elvégzését a vizsgalat megkezdése
el6tt megtilthassa szamara hatranyos kdvetkezmények bekovetkezte nélkiil.
Ezen jog keretén beliil a személy arrél is rendelkezhet, hogy ki legyen jogosult
arra, hogy személyes adatait megismerhesse.

Ahhoz, hogy egy személybdl genetikai mintat lehessen venni, ahhoz
annak a személynek a tajékozott, irasos beleegyezése sziikséges.?! Errél a
személy nemcsak életében, hanem halala esetére is rendelkezhet.?? S6t, ezen
nyilatkozatait a személy barmikor visszavonhatja, igy barmikor kérelmezheti
azt is, hogy tarolt genetikai mintdit és a bel6le szarmazoé genetikai adatait
semmisitsék meg.®

Abban az esetben, ha a fentebb mar emlitett preimplantacios vagy prenatalis
humangenetikai vizsgdlat kedvez6tlen eredményt mutatna az embridra
vagy magzatra vonatkozdan, az anya élhet 6nrendelkezéshez vald jogaval
és kérelmezheti a terhesség megszakitasat vagy olyan embrid belltetését,
amelyik esetében a preimplantdcids vizsgalat negativ eredménnyel zarult. Az
onrendelkezéshez vald jog aspektusat tovabb arnyalja az az eset, amikor a
fogyatékkal sziiletett gyermek és az ennek a gyermek megsziiletéséig tudataban
nem lévd szil6k kivantak orvosukat, illetve az egészségligyi szolgaltatot
annak érdekében perelni, hogy ezen orvosi mulasztasért 6k kartéritésben
részeslilhessenek. Miutan tobb ilyen eset is birdsag elé kerllt és a magyar

31 Humangenetikai torvény 8. § (1) bek.
32 Uo. 9. §(1)-(2) bek.
33 Uo. 10. § (1) bek.
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els6fokon eljard birdsagok kiilonboz6 itélteket hoztak, a Kuria jobbnak latta,
ha jogegységi hatarozatban rendezi a kérdést. Ezért az 1/2008. szamu PJE
hatdrozatdban kimondta, hogy ,,a genetikai, teratoldgiai drtalom kovetkeztében
fogyatékossaggal sziiletett gyermek a sajat jogan nem igényelhet kartéritést
a polgdri jog szabalyai szerint az egészségligyi szolgaltatétdél amiatt, hogy a
terhesgondozas soran elmaradt vagy hibds orvosi tajékoztatds kovetkeztében
anyja nem élhet a terhesség-megszakitas jogszabaly altal biztositott jogaval.”
Mar csak azért sem igényelhet a fogyatékkal szlletett gyermek kartéritést
ezen az alapon a sajat jogan mert, ha élhetne ezen jogaval, azzal egy paradox
allapotot idézne el6, hiszen kdzvetetten a gyermek azért perelne, mert neki
véleménye szerint meg sem kellett volna sziiletnie, 6 csak egy orvosi hiba
folytan szlilethetett meg. Ha pedig ezen joga biztositva lenne a gyermeknek,
ugy egyrészt végelathatatlanul perelnék az egészségligyi szolgdltatdkat,
masrészt ugy a birdsag kimondana, hogy a fogyatékos gyermek nem kivanatos
személy, és megszliletésért az orvos a felelGs, hiszen 6 hibazott akkor, amikor
engedte a fogyatékossaggal rendelkez6 gyermeket megsziiletni. Marpedig
ilyet sem a birdsagok nem mondhatnak ki, sem pedig a jogrendszerek nem
engedhetnék meg maguknak, hogy kilonbséget tegyenek ember és ember
kozott egészségi allapotuk szerint.

Cselekv6képtelen személyen a Humangenetikai toérvény értelmében
nem végezhet6 humangenetikai vizsgdlat kivéve akkor, ha a vizsgalat
eredményének fényében olyan intézkedéseket lehetne foganatositani,
amelyekkel megakadalyozhaté lenne a jelzett betegség kialakuldsa vagy
a kezelés legaldbb a betegség kezdetének késleltetésére irdnyulhatna,
tovabba az intézkedés korlatozna a betegség sulyossagat vagy megel6zné
a személy fogyatékossagat, tovabba az egészséges allapot helyreallitasat
segitené eld, valamint akkor, ha a mar megkezdett vizsgdlatok irdnyanak
meghatarozasa végett van sziikség a cselekvéképtelen személy vizsgélatara.>*
Ezzel az intézkedéssel kivanja a jogrendszer védelmezni a cselekv6képtelen
személy onrendelkezéshez valé jogat és azt, hogy rajtuk akaratukon kiviil
allapotuk okan barmilyen humdangenetikai vizsgalatot elvégezhessenek.

3.4. Tajékoztatdshoz valo jog

A tajékoztatdshoz vald jog bar nem minGsil emberi jognak, azonban
elengedhetetlen a rd vonatkozé rendelkezések vizsgalata, hiszen az 6nrendelke-

34 Humangenetikai torvény 13. § (3) bek.
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zéshez valé jog, mint az emberi méltédsaghoz vald jog egyik megvaldsulasi
formadja csak és kizardlag a tajékoztatashoz vald jog megvaldsulasa esetén
biztosithaté teljesen mértékben az egyének szamdra. Igy a tajékoztatashoz
vald jog a humangenetikai vizsgalatok esetében is kulcsfontossagu, hiszen ez
az a jogositvany, amely biztositja, hogy a személy felel6s dontést hozhasson
a sajat vagy kozeli hozzatartozdja dllapotardl. Amennyiben a személy nem
lenne tajékoztatva mindenrdl, ami az egészségi allapotat jelenleg érinti és ami
a jov6ben a vizsgalat elvégzését kovetben érintheti, igy nem tudna gyakorolni
az 6nrendelkezéshez vald jogat, s ezaltal az emberi méltdésaghoz vald joga is
sérilne.

A Humangenetikai torvény meghatarozza, hogyha egy személyen
humangenetikai vizsgalatot végeztek el, Ugy az annak sordn létrejott genetikai
adatok megismerésére a személy jogosult.®® Azonban a személy nemcsak a
keletkezett adatai megismerésére jogosult, hanem arra is, hogy a vizsgalat el6tt
genetikai tanacsaddsban részesiljon,* mely tanacsadasra a vizsgdlat végeztével
is sor kerulhet, akkor mar a keletkezett adatokrdl tajékoztatva a személyt.>” A
genetikai tandcsadasnak az a célja, hogy a személy egyéniesitett formaban,
szakembert6l kapjon felvildgositast arrdl, hogy mi a célja a vizsgalatnak valamint,
hogy a vizsgalat vagy annak elmaraddsa milyen elényokkel és hatranyokkal jarhat
aszamara, tovabba, hogy a lehetséges eredmények milyen kihatassal lehetnek ra
és a kozeli hozzatartozdira valamint, hogy a genetikai mintak és az adatok tarolasa
hogyan oldhatd meg.* A genetikai tanacsadas végeztével a konzultacié lényegi
tartalma irdsban Gsszefoglalandé a tanacsadasban részesl6 személy szamara,*
ezzel is el6segitve azt, hogy a tdjékoztatast kovet6en még atgondolhassa,
hogy kivanja-e a humangenetikai vizsgalat elvégzését vagy sem. A genetikai
tandcsadas a garancia arra nézve, hogy a humangenetikai vizsgalat elétt allo
személy minden szamara a vizsgdlathoz elengedhetetlen informdciot egyéniesitett
formaban, szamara érthet6é madon szakembertél kapjon meg, tovabba, hogy
az esetlegesen felmeril6 kérdéseire valaszt kaphasson. Ugyanakkor éppen a
személyes kontaktus miatt a genetikai tanacsadas csapdat is rejthet magdban,
ugyanis bar a tajékoztatonak kotelessége lenne a részrehajlas elkerilése, s igy
a genetikai tandcsadas non-direktiv jellege, azonban ha szilard meggy6z6dése
van a vizsgalat elvégzésérdl vagy annak feleslegességérdl, az elfogulatlansag

35 Humangenetikai torvény 6. § (1) bek.
36 Uo. 6. §(2) bek.

37 Uo. 6. § (4) bek.

38 Uo. 6. § (2) bek.

39 KOSzTOLANYI i. m. 589.
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nem feltétleniil valésithatd meg a tandcsadé altal, s ezéltal konnyen birhatja ra
az érintettet a dontésre vagy a dontésének megvaltoztatasara. Hiszen ebben a
kiszolgaltatott helyzetben, kiben bizna a legjobban az érintett, ha nem abban
a személyben, aki a legtdbb informacioval rendelkezik az elvégzendd vagy
elkeriilendd vizsgalatrol.

Miutan a humangenetikai vizsgdlat nem mindig hoz olyan eredményt,
amelyrél az érintettek szeretnének tudni, a jog biztositja szdmukra a‘'nem tudas
jogat’ is. A’'nem tudas joga’ mar az Ovieddi Egyezményben is megjelenik és azt
jelenti, hogy az érintett személy donthet gy, hogy nem szeretné megismerni a
humangenetikai vizsgalat eredményét.*’ Ezen jog abban az esetben lehet nagyon
fontos, ha egy olyan betegséget dallapit meg a vizsgalat, amelynek egyel6re
nem ismert a gyégymaodja, s igy az eredmény veszélyeztetné a személy addigi
életvitelét, onképét, csalddjahoz vald viszonyat vagy épp tarsadalmi helyzetét.

A tdjékoztatds nemcsak az érintettre terjedhet ki, hanem tajékoztatashoz
vald joga lehet az érintett kozeli hozzatartozdinak is leginkabb azoknak,
akiknek az életére vagy egészségi allapotara a vizsgalat eredménye kihatassal
van. Igy genetikai tanacsaddsban részesithetSk azok a kdzeli hozzatartozok,
akik betegségének megel6zése, betegsége természetének megismerése,
gyogykezelése, illetve az utddaira vonatkozd betegségkockazat megitélése
érdekében erre sziikség van.** Azonban ez esetben felmeriilhet az a kérdés,
hogy az érintett szeretné-e, ha vizsgalatanak eredményét a kozeli hozzatartozoi
tudomdsara hoznak-e (6nrendelkezési joga keretében errél ellenkezbleg
dont-e), tovabba, hogy a csaladtagok, akikre vonatkozna a vizsgalat eredménye,
szeretnék-e tudni ezen informdcidkat (az 6 nem tuddsukhoz vald jog nem keriil-e
veszélybe 4ltala).*> Sem a magyar szabalyozas, sem a nemzetkozi dokumentumok
nem rendezik azt a kérdést, hogy mit kell tennie a szakembereknek abban az
esetben, ha az érintett nem szeretné, ha kozeli csalddtagjait tdjékoztatnak a
vizsgalat eredményérdl, azonban az eredmény az 6 életiiket is befolyasolna
és esetleges rendellenességiikre hivna fel a figyelmiket. Ebben az esetben
»az informacidhoz jutd szakembernek térekednie kell a veszély elharitasara.
llyen helyzetben mindent el kell kbvetni, hogy a rokonok tajékoztatdsara
megnyerjik azt a csaladtagot, akiben a mutacioé felismerésre kerlt.”+

A humangenetikai vizsgdlatok nemcsak egészségiigyi szolgaltatoi
kdrnyezetben valésithatok meg, hanem bizonyos fajtdjuk esetében maga

40 Oviedodi Egyezmény 10. cikk 2.

41 Humangenetikai térvény 7. § (3) bek.
42 KOSzTOLANYIi. m. 591,

43 Uo. 591.
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a mintavételi eljards mar a személyek otthonaban is végbe mehet (direct-
to-consumer tesztek). Ezen vizsgalatoknak azonban az a legnagyobb hatranya,
hogy egyaltaldn nem tud megvaldsulni az érintettek tajékoztatashoz vald joga.
Habar kaphatnak irdsos tajékoztatast a mintavétel elvégzésének maodjardl
az érintettek, valamint a vizsgalat eredményérdl, a genetikai tandcsadast
teljességgel nélkiilézik ezen tesztek szolgdltatdi. igy nemhogy arrél nem
kaphatnak tdjékoztatast a személyek, hogy a kozeli hozzatartozojuk egészségi
allapotat érinti-e a vizsgalat eredménye, de még az esetlegesen kimutatott
betegség természetérdl vagy a kezelési mddjairdl sem tudnak tajékoztatast
kapni. Jelen esetben az egyéniesitett formdaban kapott tajékoztatassal és a
szakembertdl kérdezés lehetdségével sem tudnak élni az ilyen kdzvetlenil a
fogyasztéhoz eljuttatott teszteket kiprébalok.

Mind a tdjékoztatashoz vald jog, mind pedig a nem tudas joga garantdlja
az emberi méltdésaghoz vald jog érvényestilését, vagyis azt, hogy az érintett
birtokaban lehessen minden olyan tuddsnak, amelynek meglétét fontosnak
tartja és eszerint szervezhesse életét, s ezzel megdrizhesse emberi mivoltanak
egyik legféltettebb kincsét, a méltdsagat.

3.5. Személyes adatok védelme

Elengedhetetlen, hogy a humangenetikai vizsgalatokbdl nyert adatok, a genetikai
adatok csak és kizarélag az arra jogosult el6tt valhassanak megismerhet6vé,
hiszen ,adott esetben az egyén genetikai térképének masok altali ismerete
alapjan rabirhaté lehet olyan magatartasok tanusitdsara, amelyekre ezen
egészségligyi informacidk hianydban nem lehetne rabirni, az egyén genetikai
adatainak birtoklasa valdszinUsithet&en kiszolgaltatotta tehetné 6t.”4

Az Alaptorvény értelmében mindenkinek joga van személyes adatai
védelméhez.”® A genetikai adatok pedig olyan személyes adatok, amelyek
kilonos adatoknak mindsilnek, hiszen a genetikai adat az érintettel
kapcsolatba hozhaté olyan adat, amely az érintett egészségi allapotara
vonatkozik.*® A genetikai adat definicidéjat a Humangenetikai térvény a

44 Homicskd Arpad Olivér: Az uj technoldgidk megjelenése az egészségligyben, kiilsnsen
a géntechnoldgia és az elektronikus egészségiigy. In: Homicskd Arpad Olivér (szerk.):
Egyes modern technoldgidk etikai, jogi és szabdlyozasi kihivasai. Acta Caroliensia Con-
ventorum Scientiarum luridico-Politicarum XXII. Budapest, KRE AJK, 2018, 76.

45 Alaptorvény VI. cikk (2) bek.

46 2011. évi CXII. térvény az informacids onrendelkezési jogrél és az informacidszabad-
sagrél 3.§2.; 3. b)
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kovetkez6képpen hatdrozza meg ,genetikai adat: meghatdrozott érintett
személy orokletes tulajdonsagaira vonatkozo olyan informacio, amely genetikai
minta feldolgozasabdl, illetve az egészségligyi dokumentdcidobdl szarmazik,
és amely az egyén genetikai eredet( betegségekkel kapcsolatos kockazatara,
orokolt hajlamara, testi vagy viselkedésbeli jellemzGire utal, és alkalmas lehet
arra, hogy az egyén azonosithato legyen.”*” Az adatok védelme végsd soron
az adatok mogotti személyiség védelmét jelenti. Eppen ezért adatokat csak és
kizardlag célhoz kototten lehet kezelni, igy humdangenetikai vizsgalat céljabdl
is lehet&ség van a kulonleges adatok kezelésére.®®

A genetikai adatok specialis statuszt képviselnek, hiszen mindent elarulnak
arrél az érintettrdl, akire vonatkozéan a genetikai mintat vizsgalat ala vontak.
Nemcsak az egyén életvitele, kordbbi vagy varhaté betegségei, gyengeségei,
erdsségei értelmezhet6k altala, hanem az egyén kozeli hozzatartozdirdl
is tartalmaz adatokat. Az érintett genetikai adataira nemcsak maga az az
érintett lehet kivancsi, akin a humangenetikai vizsgdlatot elvégezték, hanem
az érintett csaladtagjai, az érintett munkaltatdja, biztositd tarsasaga és
végss soron az allam is. Az érintett csaladtagjai, ahogyan a tdjékoztatashoz
vald jognal kifejtésre kerilt, azért lehetnek érdekeltek az érintett genetikai
adatainak megismerésében, mert az § allapotukra nézve is tartalmazhat
informaciot a genetikai adat. Az érintett munkaltatdja is igényt tarthatna
munkavallaléi genetikai informacidjara, azonban ,sokan attdl tartanak, hogy
hosszu tavon ez elvezetne a genetikailag kockazatosnak itélt egyéneknek a
munkaerdpiacrol torténd kiszorulasahoz és tarsadalmi ellehetetlentiléséhez.”*
Az érintett biztosito tarsasaga pedig azért lehet érdekelt a genetikai adatok
megismerésében, mert a biztositd igy el6re kiszamithatéan eldontheti, hogy az
érintett jov6beni varhato terdpias koltségei mennyibe fognak a maganbiztositd
tarsasagnak kerilni (mar ha nem a tdrsadalombiztosité rendezi ezen 6sszegeket,
hanem magdnbiztositas Utjan finanszirozna az érintett), igy a szamara el6nyos
és valdszinlileg az érintett szdmara kevésbé el6ny biztositasi dijat tudna
kiszabni a tarsasag. Bar a biztositd tarsasagok egyel6re nem kotelezhetik
rd a személyeket arra, hogy a biztositds megkotése el6tt végeztessenek el
magukon humangenetikai vizsgalatot, tovabba elméletben ahhoz se lenne
joguk, hogy ha az érintett kordbban ilyen jellegl vizsgalatot végeztetett el

47 Humangenetikai térvény 3. § (1) bek. 3.

48 Uo. 4. § (1) bek.

49 KAKUK Péter: A genomikai kutatdsok népegészségligyi hasznositdsdnak etikai aspektu-
sai. In: Adany Réza — SANDOR Judit — BRAND, Angela (szerk.): Népegészségligyi genomi-
ka. Budapest, Medicina Kényvkiado Zrt., 2013, 223.
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magan, annak eredményét kotelezéen kozolje veliik az érintett. Azonban példaul
Németorszagban, ha humdangenetikai vizsgalatra keril sor és ezt kdvetGen
kivdnna az érintett biztositasi szerz6dést kbtni egy maganbiztosito tarsasaggal,
akkor a vizsgalat eredményét koteles kozolni a személy a biztositdjaval.>®
Az azonban kérdésként meriilhet fel, hogy abban az esetben, ha az érintett
él a nem tudashoz vald jogaval és nem szeretné megtudni vizsgdlatanak
az eredményét, a biztositd tarsasag hogyan kotelezheti arra, hogy azokat
az adatokat szolgaltassa ki nekik az érintett, amelyekrél egyébként még 6
maga sem tud. Az adatok kiszolgaltatasat kovet6en egyébként az érintett
indirekt médon megtudna a vizsgalat eredményét, attdl fiiggben, hogy melyik
biztositasi kategoéridaba keriilne és a havi biztositdsi dija mennyibe kerilne.

Mdr maga az UNESCO Nyilatkozata is kimondja a személyi adatok titkossagat,
valamint azt is, hogy ezek az adatok nem haszndlhatok mas célra mint amire
gy(jtotték, vagy amire a személy a beleegyezését adta, tovabba nem hozhatok
nyilvdnossagra sem, ha nem az volt az adatgydjtés célja vagy arra nem adta
engedélyét a személy.>* , A szigoru szabalyozas oka, hogy az ember genetikai
térképének ismerete olyan bizalmas informacidkat tartalmazhat, amely az
egész életére kihatdssal lehet, igy ezeknek az informdcidknak a birtokaban
azt feltételezhetjik, hogy kdnnyen befolydsolni lehetne az egész életét,
életmadjat, szokasait,”>> mely nagymértékben veszélyeztetné mind az emberi
méltdsagot, mind pedig annak részjogositvanyat, az dnrendelkezéshez vald
jog szabadsagat is.

3.6. Testi-lelki egészséghez valo jog

Az Alaptorvény mindenki jogat biztositja a testi és lelki egészségre.>?
Megvaldsithatd-e a testi és lelki egészég a humangenetikai vizsgalatok
altal? Segitik-e ennek megvaldsuldsat vagy az a tény, hogy sok esetben a
humangenetikai vizsgdlatok olyan informaciot nyujthatnak a személyek
szamara, amik gyogyithatatlan betegségeket jeleznek elére, nem rengetik-e
meg a lelki egészséghez vald jogukat. Nem sériil-e a lelki egészséghez vald jog
azdltal, hogy kideril az egyén szamdra, hogy bdr joga van a testi egészségre,
de lehet8sége nincs ra gyégymad hidnyaban. Eppen ezen probléma okan

50 SORGNER, Stefan Lorenz: Educating the Genes. Elhangzott a The 2" International Confe-
rence on Bioethics in the New Age of Science keretén beliil Szegeden 2018. majus 11-én.

51 Nyilatkozat 9. cikk.

52 Homicskd i. m. 76.

53 Alaptorvény XX. cikk (1) bek.
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vélekedik ugy a genetikus szakma, hogy ,ismereteink jelenlegi szintjén
helyesebb, ha a diagnosztikus vizsgalatok tovabbra is célzottan, a klinikai
gyanu alapjan behatarolt génekre irdnyulva térténnek.”** Ez azért nagyon
fontos, mert a humangenetikai vizsgalatok lehetévé teszik azt is, hogy mig egy
célgént vizsgalnak a szakemberek, addig képet kapnak az egész genomrél, s
igy egyfajta véletlenil feltart genetikai eltérés felismerésére is sor keriilhet. A
véletlendil feltart genetikai eltérés esetén mindenképpen mérlegelnie sziikséges
a szakembereknek az aldbbi kérdéseket: ,,milyen valdszinliséggel jelez majdani
betegséget a feltart eltérés? Milyen természet(i az illet6 betegsége? Van-e
prevencids konzekvencia?”** Hiszen, ha egy olyan betegség véletlen feltarasara
keril sor, amire nem létezik terdpids megoldds, az konnyen az érintett lelki
egészséghez vald jogdnak sérelméhez vezethet. Ugyanakkor ez esetben
kérdésként meriilhet fel, hogy mi fontosabb az egyénnek a lelki egészsége
és annak boldog tudata, hogy nincs nagy gond, vagy az 6nrendelkezéshez
vald jog és a tajékoztatashoz vald joga és az, hogy tisztaban legyen egészségi
allapota jelenlegi és varhatod jovGbeni helyzetével és eszerint élhesse le életét.

3.7. Gyermeki jogok védelme

A sz(l6 donti el azt, hogy gyermekén elvégezzenek humangenetikai vizsgdlatot
vagy sem. Ennek a kérdésnek az eldontésében a sziil6t segitheti a legjobb vagy
legf6bb érdek koncepcio,*® ami altal lehet6vé valik, hogy a még dontésre nem
képes kiskoru gyermek helyett a sz(l6 dontse el, hogy gyermekének a legfébb
érdekében dll-e a vizsgdlat elvégzése vagy sem, igy a dontésért a szil6 viselia
felel6sséget. Az UNESCO dokumentumanak értelmében azonban a kiskorura
iranyuldé dontéseket illetéen figyelembe kell venni a kiskord véleményét is,
életkoranak és érettségének megfeleléen.5” Eppen ezért, a gyermek legfébb
érdeke koncepciot megingathatja a kiskoru szil6ktGl eltéré véleménye, hiszen
nincs egységes allaspont sem a szakirodalomban, sem a gyakorlatban arra
nézve, hogy a kiskoru esetében hany éves koratél kezdédéen alakul ki az az
itél6képessége, amit6l kezdddben mar elsédleges dontéshozdjava valhat a sajat
életének, igy ennek a kérdésnek a megvalaszoldsa esetrdl esetre valtozhat.

A gyermeki jogokat nemcsak a humangenetikai vizsgdlat elvégzése,
hanem a humangenetikai vizsgalat eredménye is veszélyeztetheti, hiszen a

54 KOSZTOLANYIi. m. 591.
55 Uo. 591.

56 Uo. 588.

57 Nyilatkozat 8. cikk.
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szUl6 felelGssége, hogy a vizsgalat eredményébdl mennyi informdaciét kozol
a gyermekével, tovabba, hogy ezt milyen formaban teszi.>® Eldonthet6-e,
hogy mi szolgalja jobban a gyermek érdekét, és mennyi informacid altal valik
biztosithatova a gyermeki jogok védelme, az, ha a gyermek megtudja, hogy
esetlegesen milyen genetikai betegségben szenved vagy az, ha arendellenességét
vagy annak sulyossagat titkoljak elSle sziilei, orvosai és esetleg jatékos
formadban birjak rd a gydgykezelési eljaradsra (mar, ha lehetséges allapotara
gyogykezelés). ,Minden nemzetkozi allasfoglalasban az a f6 iranymutato,
hogy gyermekekben a feln6ttkori betegségekre iranyuld preszimptomas
teszt elvégzése abban az esetben elfogadhatd, ha az eredménynek terdpias,
profilaktikus vagy barmely olyan konzekvencidja van, ami a gyermek érdekét
szolgdlja.”*® Vagyis csak és kizdrdlag azt a felnGttkorban kialakuld betegségekre
iranyulé humangenetikai vizsgalatot tartjak elfogadhaténak, amelynek pozitiv,
betegségre utald eredmény esetében is lehetfség van a gydgykezelésére,
ezzel is védve a gyermekeket attdl a traumatdl, amit egy olyan betegségtudat
alakitana ki benniik, amiben tudataban lennének annak, hogy feln6ttkorukban
szOrnyd, gydgyithatatlan betegség var rajuk. Hiszen lehet-e el6nye annak,
hogy a tlineteket egyel6re nem mutatd gyermek megtudija, hogy felnéttként
olyan betegségben fog szenvedni, ami gydgyithatatlan?

A gyermeki jogok az Ujszilottkori tomegszlrések altal is sérilhetnek. Bar
az Ujszilottkori tomegszlrésekhez is sziikséges volna a szl beleegyez6
nyilatkozatdra, ezt altalaban csak formalisan szoktdk elkérni, hiszen az
Ujszulottkori tomegszlréseket kotelez6 jellegliként tlintetik fel, tehetik ezt
mar csak azért is, hiszen mind a gyermek, mind pedig a szUl6 legf6bb érdeke,
ha a szlrés megtorténik. ,Mivel a célbetegségek — legaldbbis részben —
genetikai betegségek, a szliréshez sziikséges vérvétel elstt tajékoztatason
alapuld szabad beleegyezésre lenne sziikség még akkor is, ha a sz(rési
modszer elsGdlegesen nem a genom direkt vizsgalatan alapul, mert a vizsgalat
végil is egy genetikai betegség megallapitasara vagy kizardsara iranyul.”®
Az effajta tomegszliréseknek nemcsak a latszélag kotelezé jellege és a
formalis beleegyezd nyilatkozat megszerzési médja a hatranya, hanem az
is, hogy egyre tobb és tobb genetikai betegségre alkalmazhatdak ezek a
fajta szdrési vizsgalatok. Olyan betegségek kivizsgalasara is alkalmazandok,
amelyekre mar nem vonatkozhatnak az olyan egyébként sz(irésekkel szemben
megkovetelt kritériumok, minthogy a kisz(irt betegségnél fontos legyen az,

58 KOSzZTOLANYIi. m. 588.
59 KOSzZTOLANYIi. m. 588.
60 KOSzTOLANYI i. m. 590.
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hogy miel8bb kideriiljon a rendellenesség és miel6bb megkezd6dhessen a
gyermek kezelése. Ezzel ugyanugy egy olyan helyzetet teremtve, hogy bar
tisztaban lesznek a szil6k gyermekik esetlegesen tlinetmentes betegségének,
azonban a gyogyitasahoz nem tudnak hozzajarulni, hiszen egyel6re még nincs
rd megfelel6 kezelési mad.

4. A génsebészet és az egyes emberi jogok kapcsolata

A génsebészetnek vagy génterapianak kétfajtaja alakult ki. Az elsé tipusaban
a reprodukcids sejtek genomja maédosithatd, mely esetben bar a gének
mikodése megvaltozik, azonban hatdsa nem lesz érzékelhet6 az utédokban. A
masik tipusa esetében azonban a reprodukcids sejtek génjeinek a mddositasa
mehet végbe, mely nemcsak a kdzvetlen utédok, de a leszarmazd nemzedékek
génjeibe is atkeril, amely altal a genom szerves részé valik a beliltetett gén.5!

Az Ovieddéi Egyezmény értelmében csak megel6zési, kdrismézési vagy
gyogyitas céljabdl hajthatod végre olyan beavatkozas, amelynek targya az emberi
génallomany megvaltoztatasa és az is csak abban az esetben, ha egyidejlileg
nem célja a leszarmazottak genetikai allomanyanak a megvaltoztatdsa.®?
Elmondhaté, hogy az Ovieddi Egyezmény értelmében a nem reprodukcios
irdnyultsagu génterdpia engedélyezett, mig a reprodukcids sejteket médositd
génsebészet nem. ,Ez a nagyon szigoru feltételrendszer gatat kivan szabni
annak, hogy esetleg olyan ,szuper” emberek j6jjenek létre, akik — genetikai
beavatkozasok elvégzése eredményeként — olyan képességekre tennének szert,
amely el6nyosebb helyzetbe hozna ket a tarsadalom tobbi tagjaval szemben.”®

Az els6 emberen végrehajtott génterdpiara 1990. szeptember 14-én kerdilt sor.
Azonban, hogy maga ez a génterapia sikeres volt-e vagy sem, az nem allapithatd
meg, hiszen biztonsagi okokbdl az érintett betegen a korabban megkezdett
kezeléseket is folytattak a biztos siker érdekében az orvosok, amelyet végiil
szerencsésen el is értek. Azonban kilenc évvel a sikeres beavatkozas utdn egy
Ujabb génterdpias megoldds alkalmazasara kerilt sor egy egygénes mutacid
okozta anyagcserezavarban szenvedd fiun, Jesse Gelsingeren. Bar a terdpids
eljaras még csak kutatdsi fazisban jart, azt azonban sem a fid, sem pedig

61 MUKHERJEE i. m. 512.

62 Ovieddi Egyezmény 13. cikk.

63 Homicsko Arpad Olivér: Az uj technoldgidk kihivdsainak szabdlyozdsa az egészségiigy
tertiletén. In: TOTH Andras (szerk.): Technoldgia jog — Uj globalis technolégiak jogi ki-
hivasai. Acta Caroliensia Conventorum Scientiarum luridico-Politicarum XV. Budapest,
KRE AJK, 2016, 230.
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édesapja nem sejtette, hogy a mddszer nemcsak fényes sikert eredményezhet,
hanem mar a korabbi kutatasi alanyoknal is felmeriiltek olyan kovetkezmények,
melyekkel a kutatok nem torédtek. A sikertelen génterapia a fil szervezetének
fokozatos és gyors ledllasahoz vezetett. Fia tragikus halala utan az apja igy
fogalmazott: , Felkésziiletlenek voltak. Tul gyorsan akartak. Ugy kezdték el, hogy
még nem értettek hozza. Elkapkodtak. [...] A nyomtatvanyban semmisem utalt
egyértelmUien arra, hogy a kezelés milyen veszélyes kovetkezményekkel jarhat.
Tokéletes szerencsejatékként festették le a beavatkozast, amelyben csak nyerni
lehet, vesziteni nem.”®* Miutan az esetet kivizsgaltak megallapitottak, hogy
a fiu esetét megel&z8en a korabbi kutatasi alanyoknal olyan mellékhatasok
kovetkeztek be, amelyek miatt a protokollt Ujra kellett volna gondolnia a
kutatdknak, tovabba az is kiderlilt, hogy az egyik kutatéorvosnak lizleti érdeke
is fliz6dott a kutatas sikeréhez. Ez az eset a ‘géntechnoldgia haldlaként’ valt
ismertté, jelezve, hogy ezen esetet kdvetGen a génterapias megoldasok és az
ezekre vonatkozo kutatasok egy ideig megtorpantak.

A géntechnoldgiaban rejlé veszélyek okan 2015 tavaszan kutatok egy
csoportja moratérium felallitdsat szorgalmazta annak érdekében, hogy
tiltsdk be a génszerkeszts és génmaddositd technikak klinikai alkalmazasat.®
Ugyanakkor mig a vilag nyugati fele a moratdrium mellett all ki, addig Kina
nemhogy nem vdllalja a moratdriumot, de azon dolgozik, hogy emberi embridk
mutdcidjat idézze elS. Eppen ezért valljak egyesek azt, hogyha nem akarunk
lemaradni Azsia mogott és ezzel elvesziteni a human embriék médositasanak
versenyét, akkor jobb ha felhagyunk a moratériummal és engedélyezziik a
genomikai sebészetet.®® , A j6v6 kérdése, hogy ki lesz képes és jogosult azt
megitélni, hogy milyen esetekben egyezik meg az emberi lény érdeke és a
tarsadalom, valamint tudomany érdeke a genetikai beavatkozas szélesebb
kord alkalmazasanak lehetdsége tekintetében.”®’

4.1. Emberi méltésdghoz vald jog

Mi veszélyeztethetné jobban az emberi méltdsaghoz vald jogot, mint az,
hogy a géntechnoldgidra ugy tekintlink, mint egy versenyre, amit muszaj
megnyerniink, nem térédve az esetleges kockazatokkal, a felhasznalandé
eszkdzokkel és a kihasznalt és veszélyeztetett emberekkel.

64 MUKHERIEE i. m. 480-481.
65 Uo. 524.

66 Uo. 527.

67 Homicsko (2016) i. m. 229.
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A géntechnoldgia vivmanyai nem rengetik-e meg alapjaiban mindazt, amit
az emberi méltdsag fogalmaba eddig beleértettiink? Miutan a génsebészet az
emberi szervezet legalapvet6bb felépitési egységére, a génekre vonatkozik, azok
maddositasara, szerkesztésére vagy kicserélésére iranyul nem alakul-e 4t az emberi
méltdsag fogalma? Amennyiben atalakul, az atalakuldsa az emberi méltésaghoz
valo jog csorbuldsat vagy esetleg Uj megjelenési formait idézi-e majd el6?

Miutdn a génsebészeti megoldasok a gének szerkesztésére irdnyulnak,
tekinthetlink-e ezekre az eljarasokra pusztan olyan beavatkozdsokként, mint
példaul egy szivritmus-szabalyozd késziilék beliltetésére. Egy pacemakerrel
ellentétben egy gén kicserélése nemcsak egy folyamatra hathat, hanem egy
egész folyamat-lancolatra is, mely akdr az utédba is atorokithetd.

A géntechnoldgia altal nemcsak betegségek gydgyitdsara nyilhat lehetség,
hanem az ember javitdsara, illetve tokéletesitésére is. Nem sériil-e az emberi
méltdsaghoz vald jog, ha indirekt médon kimondasra kertl, hogy az ember nem
jo Ugy, ahogy van, de a géntechnoldgia hatasara jobba vagy alkalmazkoddbba
tehetd. Beleszdlhatunk-e a természet rendjébe és felgyorsithatjuk-e az evolucios
folyamatot, abban a reményben, hogy az emberi méltdsag beteljeslilését
elGsegitjik az emberek tokéletesitése altal. A géntechnologiatdl bar elkilonilé
technoldgia a klénozds, azonban érdemes megemliteni, hiszen a klénozassal
lehet6vé valik egy a személlyel teljes egészében megegyez6 egyed létrehozasa,
ami altal csorbat szenvedhet az emberi méltésaghoz vald jog. Amennyiben,
ha létre lehetne hozni emberi klént, vajon a kldn is ugyanolyan jogokkal birna,
mint az az ember, akirSl masoltak? O is rendelkezne emberi méltdsaghoz vald
joggal? Vajon nem csorbulna-e azaltal az emberi méltdsaghoz vald joga, hogy 6
csak egy masolat, aki ugyanazzal a kiilsé és belsé tulajdonsagokkal rendelkezik
és azokkal koteles élni, mint amivel a masolandd személy is rendelkezik.
Az emberi egyedmasolas a természet kialakult rendjébe valé beavatkozast
eredményezné, amely a természetes szelekcid és egyben a sokszin(iség és a
valtozatossag megszlinésével jarna egyitt.”®® A magyar Alaptorvény értelmében
tilos az emberi fajnemesitést célzé gyakorlat és az emberi egyedmasolds. Bar
a fajnemesités kifejezést nem mindenki tartja a legmegfelel6bb kifejezésnek,®
azonban, ha a szd nyelvtani értelmét vessziik alapul, akkor kitlinik bel6le, hogy
az allam tilalmazni igyekszik az emberi faj jobbitasara iranyuld kutatasokat
és modszereket is. Vagyis alaptorvényi szinten tiltja, hogy az emberek kdzott
szelektaljanak a szakemberek és csak a kivanatos, jobb tulajdonsagok legyenek
atorokithet6k az utédokba. Tovabba kdzvetetten tilalmazhatja azt is, hogy

68 Homicsko (2018) i. m. 76.
69 ,Az emberi fajnemesités 6nmagaban is problematikus kifejezés, s e széhasznalat ellen
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olyan eljarasokat vezessenek be a gyakorlatba, amelyekkel bizonyos emberi
tulajdonsagok feljavithatok lennének. Az emberi egyedmasolas tilalma pedig
nem mas, mint a reprodukcios célu klénozas tilalma, igy alaptorvényi szinten
nem tiltott a klonozas masik fajtaja, a terapias célu klénozas.

4.2. Magzati élet védelme

A magzati élet védelme veszélybe keriilhet a génsebészeti megoldasok altal,
hiszen lehet&sége nyilik a sziil6knek arra, hogy embridjukon vagy magzatukon
beavatkozasokat hajthassanak végre. Ugyanakkor nemcsak a magzati vagy az
embrionalis élet kerililne veszélybe, hanem ,,az emberi embridn elvégezhet6
genetikai beavatkozdsok olyan eredményekre vezethetnének, amelyek
az emberiség jovbje szempontjabdl belathatatlan kovetkezményekhez is
vezethetnének.””® Az ilyen jellegli beavatkozasoknak azonban korlatjaként
szolgdl az Egészségligyi torvény azon rendelkezése, miszerint az embrid sejtjeit
csak a sziiletendd gyermek valdszinlsithet6 megbetegedésének, illetve az
embrié kdrosoddsanak megallapitasa érdekében lehet szétvalasztani.”* Hogy
milyen megbetegedésrdl, illetve milyen mértékd valdszinliségrél van sz, arra
a tdrvény nem ad iranymutatdst. igy kérdésként meriilhet fel, hogy barmilyen
betegség esetén végrehajthatd-e a beavatkozas vagy csak és kizardlag a sulyos
mellékhatasokkal jard betegségek esetében-e. Hiszen a génsebészeti eljarasok
leginkdbb azért mingsilhetnek veszélyforrasnak, mert a szakembereknek még
nincs kell6 informacié a birtokaban arrél, hogy milyen folyamatot inditanak el
egy esetleges embridn vagy magzaton végrehajtott genetikai beavatkozassal.
Még nem tudjak el6re, hogy mi lesz a beavatkozas kovetkezménye, tovabba
azt sem, hogy azt a késGbbiekben a mar felnétt embrié vagy magzat nem
fogja-e tovabb orokiteni a sajat utddjaba. Tovabba ezen torvényi rendelkezés
igyekszik elejét venni a szul6k azon dontési szabadsaganak, hogy olyan
beavatkozasoknak is kitegyék embridjukat, magzatukat, ami egyébként nem
lenne szdmara nélkiilozhetetlen.

mindazok fellépnek, akik az embert kiemelnék a genetikai beavatkozasok nemesitésre
irdnyuld korébdél. Nem véletlen, hogy a nemesités szt ma mar inkabb csak névényre
vonatkoztatva hasznéljuk.” (SANDOR i. m. 50.)

70 Homicsko (2018) i. m. 80.

71 Egészségligyi torvény 182. § (3) bek.
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4.3. Onrendelkezéshez valé jog

Génsebészeti eljards keretén belll az érintett 6nrendelkezéshez valé joga
kiterjed arra, hogy szabadon eldonthesse, hogy szeretné-e a beavatkozast
és ha igen, melyik beavatkozas végrehajtdsat szeretné. Tovabbd, dontést
hozhat arrdl is, hogy a beavatkozasba adott dnkéntes beleegyez6 nyilatkozatat
a késébbiekben szabadon hatranyos kovetkezmények nélkil (ez esetben
pénzbeli ellenérték megfizetése azonban felmerilhet) visszavonja.

A Nyilatkozat értelmében ahhoz, hogy egy személyen megel6z6, diagnosztikus
vagy terdpids beavatkozast hajthassanak végre, ahhoz kizdrélag a beteg
el6zetes, szabad és tajékozott beleegyezése sziikséges.”?

Miutan a génsebészeti eljarasok kimenetele nem tudhatd biztosan elére,
s6t olyan is el6fordulhat, hogy egy olyan gén kicserélésére keriil sor, ami mig
egyik felén a rendellenességet okozza, addig masik felén épphogy egy még
sulyosabb rendellenességtél nyujt védelmet, addig az érintett dnrendelkezéshez
vald joga keretében ugy egyezik bele a beavatkozasba, hogy annak kimenetele
el6ére még nem tudhaté biztosan (ahhoz tul kevés adat all a szakemberek
rendelkezésére). Donthet-e felelGsségteljesen az, aki a biztos tudds hidnyaban
egyezik bele egy beavatkozasba? Nevezhet6-e 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 informacié nem all a rendelkezésiinkre ahhoz, hogy tajékozottan
élhessiink az 6nrendelkezéshez valo jogunkkal vagy elégedjlink meg annyival,
hogy a génsebészeti megoldasok az eddig gydgyithatatlannak itélt betegségekre
is megoldast kinalhatnak.

Abban az esetben, ha egy szil6 a gydgyulds reményében engedélyezi, hogy
gyermekén génsebészeti eljarast hajtsanak végre, csorbitja-e ezen cselekedetével
gyermeke 6nrendelkezéshez vald jogat? Vajon abban az esetben, ha a sziil6k
sajat magukon végeztetnek olyan génsebészeti beavatkozast, amely hatdssal bir
az utédaik genetikai allomanyara is, csorbulhat a gyermekek dnrendelkezéshez
vald joga is? Jogaban allhat-e egy szll6nek valtoztatni az utédai genetikai
allomanyan? Es ha igen, mi alapjan? Elegendd indok erre az, hogy a gyermeke
egészségét szerette volna ovni (példaul, hogy ne fogyatékossaggal j6jjon a
vildgra vagy hogy ne o6rékolhessen olyan betegséget, melyre hajlamos és ami
majd csak otvenéves kordban fog kialakulni), vagy sziikséges-e ennél tobb

72 Nyilatkozat 6. cikk 1.

181



SZUTOR VIVIEN

indok, hogy a gyermeke beleegyezése nélkil hozzon meg olyan dontést, mely
nemcsak a gyermekére, de gyermeke utddaira is kihatdssal lehet.

4.4. Testi és lelki egészséghez valo jog

Az UNESCO Nyilatkozata értelmében a tudomanynak és a technikanak el6
kell mozditania tobbek kézott azt, hogy az emberek mindségi egészségligyi
elldatashoz juthassanak hozzad amiatt, mert az elérhet6 legmagasabb szintd
egészséghez vald jog minden ember egyik alapvetd joga.” Az elérhetd
legmagasabb szintl egészség nem biztos, hogy a legtalaldbb kifejezés egy
olyan korban, amelyben létrejohetnek olyan eljardsok is, amelyek nemcsak
az egyének gyogyitasat (és igy a klasszikus értelemben vett egészségi allapot
elérését vagy visszaallitasat célozzak), hanem az egyének jobbitdsat is
(amely az egészségi allapot egészségének tekinthetd, hisz altala akar sulyos,
korabban gydgyithatatlan betegségek ellen valhatnak immunissa a személyek)
célozzak, és ami magaval vonhatja az egészség fogalmanak atalakulasat is.
Amennyiben lehet&séglinkben allna nemcsak a betegségek meggydgyitdsa,
hanem a kikliszobolése is (az emberi faj jobbitdsa dltal), igy jogdban allhatna-e
az allamnak korlatozni a legmagasabb egészséghez vald jogot. Vajon nem
az emberi méltdsaghoz vald jog egyik megtestesilése az, ha az elérhetd
legmagasabb szintl egészséghez vald jog megvalosul.

Vajon nem fog-e tovabb fejl6dni az egészséghez vald jog? Nem lesz-e
tobb anndl? Nem fog-e kiterjedni a megel&zés jogdra vagyis arra, hogy az
embereknek jogukban alljon a géntechnolégia mddszereivel elkeriilni a
lehetséges betegségeiket. Természetesen a genetikai hajlam csak lehetGséget
teremt a betegség kialakuldsara, melynek tényleges kialakuldsa a kdrnyezeten,
az életvitelen és még nagyon sok minden mas tényezdén is mulik, azonban
jogot formalhatnak-e az emberek arra, hogy ezeket a hajlamosito tényezdket
egész egyszerlen atalakittathassak magukban? A géntechnolégia kora vajon
létrehozza-e a jogot a betegségek megel6zéséhez? Az embereknek joguk
lehet-e a tokéleteshez Ugy, mint a tokéletes egészséghez, illetve a tokéletes
genetikai allomanyhoz? Bar utdbbi jogot mar csak azért is elvetném, mert a
tokéletes sz tartalma koronként és divatonként valtozik, igy viszonylag sdr(in
kellene a géntechnoldgia vivmanyait felesleges beavatkozasokra pazarolni.

Lehetséges-e, hogy az emberiség két részre szakad, az egyik fele ragaszkodik
a genetikai dllomanydhoz, mig a masik fele egy Ujabb verziéjat szeretné a

73 Nyilatkozat 14. cikk 2.
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génjeinek (természetesen folyamatos frissitésekkel kardltve). Ha a genetikai
allomanyunkat az emberiség kozos orokségének tekintjik, nem all-e maris
jogunkban, hogy ragaszkodjunk a meglévé genetikai dllomanyunkhoz? Bar ugy
vélem, hogy ez egyelGre inkdbb kotelezettség, mint olyan jog, amivel szabadon
élhetnének az emberek. Abban az esetben, ha valaki ragaszkodik a meglévé
genetikai dllomanyahoz, az tulajdonképpen mar a természetes evoluicidhoz vald
jogaval szeretne élni, mely jog nevesitése akkor lehet megoldas, ha a génsebészeti
beavatkozasok odaig fejlédnek, hogy az embereket mar nemcsak meggydgyitjak
orvosaik, hanem feljavitjak, ezzel befolyasolva és siettetve az evollcié folyamatat.

e sez

Az Alaptorvény nem foglalkozik kdézvetlen médon a jové generacidinak
védelmével, azonban elismeri és érvényesiti mindenki jogat az egészséges
kdrnyezethez.”* Az egészséges kornyezethez valé jog az, ami ,az élethez
valé jog objektiv, intézményvédelmi oldalanak egy része: az emberi élet
természeti alapjainak fenntartdsara vonatkozé dllami kotelességet nevesiti
kilon alkotmanyos jogként.””® A kdrnyezethez valé jog, vagyis a fenntarthato,
egészséges kornyezet az alapja a jov6 generacioi védelmének, ugyanis a
kdrnyezeti alap megteremtése nélkil a jov6 generdcidi a géntechnoldgia
nélkil is veszélybe keriilnének. igy bar a jové generacidinak védelme nem
kildn nevesitett emberi jog, de kdzvetetten levezethetd egy emberi joghdl,
s az egyik legfontosabb bioetikai alapelv is egyben.

A Nyilatkozat csupdn annyit emlit a jov6 generacidinak védelmével
kapcsolatban, hogy figyelemmel kell lenni az élettudomanyokra a jové
generaciojara és genetikai felépitésére vonatkozoan.’®

A jov6 generdcidinak védelmére hivatkozva tébben felvetették azt a
kérdést, hogy vajon az engedélyiik nélkil hozzaérhetiink-e az emberiség
kozos orokségéhez, a génekhez. Jogunkban 3ll-e Ugy dontést hozni, hogy
ahhoz 6k nemhogy beleegyezésiiket nem adhatjak, de még csak tudomdst
sem szerezhetnek a valasztasi lehet&ségekrdl. Vajon jogunkban all a sorsukrdl
a megkérdezésik nélkil donteni? Abban az esetben, ha a vdlasz igen, akkor
mégis ki dontheti el? A nemzetek vagy a nemzetkozi kozosség? A jogalkotd
szervek vagy a tarsadalom népszavazas utjan? Amennyiben a genetikai
allomanyba valé beavatkozds mellett dontenek a dontéshozdk, ugy arrdl

74  Alaptorvény XXI. cikk.
75 SARI—SomoDY i. m. 319.
76 Nyilatkozat 16. cikk.
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kell-e tdjékoztatniuk az embereket vagy elég, ha az evolucidés folyamatokra
fogjak majd az atalakulasok kezdetét.

Megvaldsulhat-e az a jelenség, hogy mar nem csak lehetéség lesz a
génsebészet, hanem egyfajta kotelezettség is, méghozza a jov6 generacidinak
védelmében. S amennyiben a szil6 nem kivdnna sajat magdn elvégeztetniazta
kivant beavatkozast, ami a genetikai dllomanyara olyan hatassal birna, hogy az
utddja genetikai dllomanyat is megvaltoztatna, elmarasztalhaté lesz-e a sziil6,
ha nem segiti ezen beavatkozas vallalasdval gyermekét, s igy a jov6 generacioit?

A génsebészet a jov6 generacidinak védelmét alapjaiban ingatja meg, hiszen
ugy sziikséges ma dontést hoznunk az 6 holnapjukrdl, hogy nem vagyunk
tisztaban azzal, hogy a génsebészeti beavatkozasok hosszabb tava hatasai mik
lehetnek. Eppen ezért lenne sziikséges nemzetkdzi konszenzus ezen kérdés
eldontésére, hiszen a gének megszerkesztéséért az egész emberiségnek
kellene vallalnia a felelGsséget, és nem szabadna hagyni, hogy 6nkényesen
hozhassanak rdla dontést az ezzel foglalkozd kutaték.

4.6. Bioldgiai sokféleség védelme

Amennyiben a génsebészeti beavatkozasok alkalmazhatéva valnanak és a szil6k
mar azt is eldonthetnék, hogy milyen genetikai dllomannyal rendelkezd utédot
kivannak vilagra hozni, mennyiben fog megvaldsulni a bioldgiai sokféleség
védelme? Nem lesz-e a sokfélébdl egyszer csak egyforma? Nem fog-e elveszni
az evoluciét éltet6 kilonboz8ség, a variacio? Megengedhetjlik-e jogilag, hogy
a tarsadalom és a kornyezetiink a mi kedviink szerint alakuljon vagy létezik
olyan kérdéskor, amit atvitt értelemben jogilag is rdbizhatunk a természetre?
A Nyilatkozat hangsulyozza, hogy ,kell6 figyelmet kell szentelni az emberi
Iények és mas életformdak kozotti kdlcsonhatasnak, a bioldgiai és genetikai
er6forrasokhoz vald hozzaférésnek és azok alkalmazasanak, a hagyomanyos
tudas tiszteletének és az emberek szerepének a kdrnyezet, a bioszféra és a
bioldgiai sokféleség védelmében.”’”” Megvaldsithato-e ez a rendelkezés, vagy
csak a gazdagabb orszagok kivaltsaga lesz, hogy hozzaférjenek a géntechnoldgia
vivmanyaihoz, és igy az eddig gyogyithatatlannak hitt betegségek kezeléséhez
vagy létrejohet-e olyan egyenlGség, amely garantalja, hogy az él6vilag egésze
részeslilhet a géntechnoldgia Ujitdsaiban, ha arra az él6vildgnak szliksége van.

A bioldgiai sokféleség védelmének a garantdldsa mar csak azért is fontos
lenne a génsebészeti beavatkozasok soran, mert a bioldgiai sokféleség az,

77 Nyilatkozat 17. cikk.
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ami tiszteletben tartja az emberi sokféleséget is és ami megakaddlyozza a
genetikai alapon torténdé hatranyos megkiilonboztetést is.

5. A humangenetikai kutatasok és az egyes emberi jogok kapcsolata

A Humangenetikai torvény a humdangenetikai kutatds fogalmat a kovetkez6képpen
hatarozza meg: ,,az egyének genetikai identitdsat meghatarozdé genom
(gének, kromoszémak) szerkezeti felépitésével, ennek rendellenességeivel és
variansaival, tovabba génekben kddolt program testi, szellemi, viselkedésbéli
jellemzdékben vald megnyilvanuldsaval, illetve a génekben kddolt program
szUil6ktdl az utéddokba valé atjutasanak torvényszerlségeivel, e folyamatok
rendellenességeinek feltarasaval foglalkozé kutatds, amely e torvény szerinti
kutatasi célu genetikai vizsgalatot alkalmaz céljai elérésére.”’® A humangenetikai
kutatas ezen definicidjaval kapcsolatosan az a probléma meriilhet fel, hogy a
fogalom csak és kizardlag genetikai vizsgalatot alkalmaz, vagyis a génsebészeti
beavatkozasokkal végzett humangenetikai kutatasokat vagy a genetikailag
modositott gydgyszerekkel torténd kutatasokat a humangenetikai kutatas
Humangenetikai torvénybéli fogalma nem vonja a hatdlya ala. Ez azt a
helyzetet eredményezheti, hogy bar a gyakorlatban megvaldsulhat ilyen
jellegl kutatasok, ahogyan eddig is és ezutan is megfog, azonban a torvény
egyel6re semmilyen tobbletrendelkezést nem tartalmaz ezen tertiletre nézve.

5.1. Emberi méltésdghoz vald jog

Az Egészségligyi torvény értelmében az emberi génallomany megvaltoztatdsara
irdnyuld vagy azt eredményez6 kutatds kizardlag megel6zési, kdrismézési vagy
gyogykezelési indokbdl és csak abban az esetben végezhet6, ha a kutatasnak
nem a leszarmazottak genetikai allomanyanak megvaltoztatasa, illetve Uj
egyed létrehozasa a célja.” Ennek a szabdlynak a kimonddsa elengedhetetlen
az emberi méltésaghoz valé jog megtartdsahoz, azonban ha a kifejezetten a
humangenetikai kutatasokrdél sz616 torvény csak és kizardlag a humangenetikai
vizsgalatokkal végzendd kutatasokat vonja hatalya ald, akkor ez a rendelkezés nem
feltétlentl van kell6en garantalva a jogrendszerben. Hiszen, a Humangenetikai
torvény csak és kizardlag a humangenetikai vizsgalattal nyert genetikai mintakon
torténd kutatdsokat szabalyozza, s miutan egy ‘egyszerd’ mintavételrdl van
sz0, az remélhet6leg nem fog egyltt jarni a kutatdsi alany génallomanyanak

78 Humangenetikai térvény 3. § (1) bek. 8.
79 Egészségligyi torvény 162. §
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megvaltoztatdsaval. Azonban, a genetikai mintabdl akar mar [étrehozhatd lenne
egy Uj emberi egyed is, igy e tilalom kimondasa biztositja az emberi méltésaghoz
vald jogot, azt, hogy csupdn megel6zési vagy gyogykezelési célbdl menjen
végbe a humangenetikai kutatas és az ne az emberi méltdsaggal ellentétes
cselekedetekre iranyuljon.

Az emberi méltdésaghoz vald joggal kapcsolatban érdekes rendelkezés
az, hogy lehetGséget biztosit a Humangenetikai torvény arra, hogy elhunyt
személybdl térténjen a genetikai mintavétel, és hogy ezen levett genetikai
minta felhasznalhato legyen kutatasi célbdl kivéve akkor, ha ez ellen a személy
még életében tiltakozé nyilatkozatott tett.®° Vagyis, ha egy személy nem
gondol erre az esetkorre életében, akkor lehet&ség van téle halalat kovetGen
kutatdsi céld mintavételre, ami sértheti kegyeleti jogait és akar sérthetné
visszamendlegesen emberi méltdsaghoz vald jogat is.

Nemcsak az egyes egyéneken végzett humangenetikai kutatds vezethetne az
egyén emberi méltdsaganak sérelméhez, hanem ahhoz vezethetne a populdcion
végzett humangenetikai kutatas is. A populacion végzett humangenetikai kutatas
egy adott csoporthoz tartozd egyének, illetve kiilonb6z6 csoportokhoz tartozd
egyének kozott |étez6 genetikai variaciok megoszlasanak meghatdrozasara,
azok természetének és kdvetkezményeinek feltarasara végezhetd el.®! igy
a humdngenetikai kutatas kdnnyen az egyes népcsoportok sérelméhez
vezethetne, és sérthetné az egyes egyének emberi méltésaghoz vald jogait,
hiszen a népcsoportok kozotti kiilonbségek kideritését célozzak meg ezek a
kutatdsok. Eppen ezért kimondja azt is a Humangenetikai térvény, hogy az
egyén viselkedésbéli jellemzdit vizsgald kutatds a személyiség genetikan kivdili
jellemzéit is tiszteletben tartd kutatasi eljaras biztositasaval végezhet6 el.®

5.2. Magzati élet védelme

Amig a bioetikai témaju nemzetkdzi dokumentumok nem nevesitik a magzati
élet védelmét, addig az Ovieddi Egyezmény kimondja az embridk védelmével
kapcsolatban azt, hogy emberi embridt kutatas céljabdl tilos létrehozni.®
Viszont az embridkon vald in vitro kutatds engedélyezett, az embridknak

80 Humangenetikai torvény 9. § (1) bek.
81 Uo. 17.§ (1) bek.

82 Uo. 17. § (4) bek.

83 Ovieddi Egyezmény. 18. cikk 2.
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biztositott megfelel6 védelem mellett (azonban, hogy ezen védelem alatt
mit ért a szabalyozas, az nem kerdl kifejtésre).?*

Humadngenetikai kutatds engedélyezett a szam feletti embridkon, vagyis
azokon, akiket nem Ultettek be az anya testébe és akikrdl az arra jogosultak
ugy rendelkeztek, hogy kutatds céljara felhasznalhatdk vagy egyébként az
embridk karosodasa folytan hasznalhatok fel ezen célbdl.®> Kimondja azt is
a szabalyozas, hogy embrid kutatas céljdbdl nem hozhaté létre.® Kimondja
tovdbba azt is, hogy nem lehet olyan kutatast végrehajtani, ami arra hivatott,
hogy embrid keriiljon belltetésre allat szervezetébe, tovabba emberi és
allati ivarsejtek egymdssal nem termékenyithet6k meg.?” Valamint, amelyik
embridn kutatdst végeztek, az mar nem lltethetd be emberi szervezetbe sem,
illetve a kutatasi célbdl felhasznalt embridk csak 14 napig tarthatdk életképes
allapotban, ezt kovetden kotelesek Gket megsemmisiteni.®®

James Thomson wisconsini embriolégus 1996-ban kapott engedélyt arra,
hogy 0sszegy(ijtson a kutatasaihoz 36 megmaradt embriét. Az embridkat Petri-
csészébe helyezte, majd hat nap elmultaval a kils6 sejtréteget lehamozta
roluk és dajkasejtekbdl all6 fészekbe helyezte ket annak érdekében, hogy
novekedésnek induljanak, az elpusztulds veszélye nélkil. Ezekbél aztan
izolalt néhany Gssejtet, amit egerekbe Ultetett. Kutatdsanak lényege az volt,
hogy az Gssejtek viselkedését, tulajdonsagait tanulmanyozza.® Ez az eset
azért volt érdekes, mert ezutan Amerikdban nem engedélyeztek tobb (j
sejtvonal |étrehozasara iranyuld kutatast és a tdmogatasokat is jelentésen
megvontak a szektortdl, ami miatt kutaték és betegek egyarant be szerették
volna perelni az dllamot. ,Az elnok erre sajtotajékoztatdk sorozataval reagalt,
amelyeken olyan gyermekek korében jelent meg, akiket béranya hozott a vilagra
eredetileg megsemmisitésre itélt, mesterségesen megtermékenyitett petesejtek
belltetése utdn.”*° Jol példdzza az eset, hogy ebben a kérdéskdrben is mind
a pro, mind a kontra érvek milyen sullyal rendelkeznek: a megsemmisitésre
itélt, dm vildgra hozott gyermekek élethez valé joga és a betegeknek a
gyogyulashoz vald joga ltkozhet egymdssal a jogi szabdlyozas fliiggvényében.

84 Uo. 18. cikk 1.

85 Egészségligyi torvény 180. § (3) bek.
86 Uo. 180. § (3) bek.

87 Uo. 180. § (4) bek.

88 Uo. 181. § (1) bek.

89 MUKHERJEE i. m. 516.

90 Uo. 517.
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5.3. Onrendelkezéshez valé jog

Az érintett az 6nrendelkezéshez valo joga keretében azt is eldontheti, hogy
részt szeretne-e venni humangenetikai kutatdsban, avagy sem. Eppen ezért
az 6nrendelkezéshez valé jog mar csak azért is kiilonds fontossaggal bir, mert
ha tajékoztatason is alapulna, de abba az érintett személy nem egyezne bele,
ugy tilos lenne rajta végrehajtani orvosi vagy tudomanyos kisérletet.*

A kutatasok, s igy a genetikai kutatdsok esetén is a Nyilatkozat megkoveteli,
hogy a tudomanyos kutatds csak és kizardlag a személy el6zetes, szabad,
kifejezett és tajékozott beleegyezésén alapulhat.® Valamint azt is meghatdrozza,
hogy azok a személyek, akik beleegyezésre képtelennek mindsiilnek, azok
specidlis védelemben részesiiljenek a nemzeti jogszabalyok altal.*

5.4. Tajékoztatdshoz vald jog

A tdjékoztatashoz valod jognak a humangenetikai kutatas megkezdése el6tt is
maradéktalanul meg kell valésulnia. Ebben az esetben is célszer(i genetikai
tandcsadasban részesiteni a kutatdsi alanyokat annak érdekében, hogy
pontos képet kapjanak arrdl, hogy milyen kutatasban is fognak 6k a genetikai
mintaikkal részt venni. Eppen ezért, a Humangenetikai tdrvény elGirja, hogy
a kutatasi alanyokat kotelesek tajékoztatni annak a kutatasnak a lényegérdl,
amiben részt fognak venni és arrél is, hogy ennek a kutatasnak az eredményét
megismerhetik.**

A humangenetikai kutatdsrdl sz6l6 tajékoztatasnak a kutatasok altalanos
szabalyaira is ki kell terjednie, vagyis tajékoztatni kotelesek a kutatasi
alanyt a kutatdsba valé beleegyezésének dnkéntességérdl és arrdl, hogy
beleegyez6 nyilatkozatat barmikor visszavonhatja, a tervezett vizsgalatrdl,
ezek kdvetkezményeirdl, a varhaté el6nyokrdl, arrdl, hogy milyen egyéb
lehet8ségei vannak a kutatasi alanynak a kutatas helyett, tovdbba az
esetleges kartéritési vagy kartalanitdsi lehetéségekrél és arrdl, hogy kik a
kutatasért felel6s személyek.>> A humangenetikai kutatas specialis szabalya,
hogy a tdjékoztatdsnak tovabba ki kell terjednie a genetikai minta és adat
taroldsi mddjara, arra, hogy a tarolt genetikai mintak, illetve adatok hogyan

91 Alaptorvény lll. cikk (2) bek.

92 Nyilatkozat 6. cikk 2.

93 Uo.7.

94 Humangenetikai torvény 6. § (2a) bek. c)
95 Egészségligyi torvény 159. § (3) bek.
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azonosithatdék tovabba, hogy a genetikai minta archivalt gylijteménybe fog
kerlilni (amennyiben a kutatdsi alany egyéb nyilatkozatot nem tesz), ezt
kévetben, arrdl is szlikséges tdjékoztatni az érintettet, ha a tarolt genetikai
mintainak a tovabbitasara sor keril.%

Amennyiben a humangenetikai kutatast populdcidn végeznék, ugy kotelesek
a kutatds megkezdése el6tt széleskorlen tajékoztatni a bevont populacid
egészét arrdl, hogy mi a kutatds célja, kik a kutatasba bevont alanyok,
ezeknek a szamardl, a kutatds id6tartamarol, a mintdk és adatok taroldsanak
maodjardl is.®” Azonban a bevont populacié egészének adott tajékoztatas nem
helyettesitheti a bevont populacié egyes egyéneinek adott tajékoztatast.

5.5. Személyes adatok védelme

A személyes adatok védelme a humangenetikai kutatasok soran azért kiilénosen
fontos, mert a kutatasi alanybdl szarmazdé mintakat nemcsak a kutatasi alany
orvosa ismerheti meg, hanem az egy annal szélesebb korben valik ismertté.
Genetikai adatot humangenetikai kutatas céljabdl lehet kezelni.?® Ezen adat
kezelésére pedig a kutatast végzd intézmény és a kutatds végzésében résztvevd
egyéb személy jogosult.®®

A személyes adatok védelmét szolgdlja az, ha az érintett visszavonja
beleegyez6 nyilatkozatat és kéri a genetikai mintainak és adatainak a
megsemmisitését, ezt a Humangenetikai torvény értelmében haladéktalanul,
legkés6bb 8 napon beliil koteles megtenni a mintat, illetve adatot tarolé
egészséglgyi intézmény.%

A személyes adatok védelmét biztositja az a rendelkezés is, miszerint
genetikai mintak és adatok tarolasa esetén biztositani kell a minta vagy
adat védelmét a megsemmisitést6l, megsemmisiilést6l, megvaltoztatastdl,
karosodastol, nyilvanossagra keriiléstdl, illetve attél, hogy illetéktelen személyek
ne férhessenek hozza ezekhez a mintdkhoz vagy adatokhoz.'®* Ezt szolgalja az
is, hogy a genetikai mintakat, illetve adatokat kédolt formdban szlikségesek
tarolni’® tovabba, hogy az ezekhez kapcsolddd személyazonositasra alkalmas

96 Humangenetikai torvény 6. § (3) bek.
97 Uo. 17. § (2) bek.

98 Uo. 4. § (1) b) bek.

99 Uo. 4. § (2) bek. ba)-bb)

100 Uo. 10.§ (2) bek.

101 Uo. 23. § (1) bek.

102 Uo. 23. § (2) bek.
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adatok egyuttesen csak a mintatulajdonosanak engedélyével tarolhaték
egyutt.1®

5.6. Kutatds szabadsdga

Mind a Nyilatkozat, mind pedig az Oviedoi Egyezmény hangsulyozza, hogy az
egyén joléte és érdeke mindig els6bbséget élvez a tudomany és a tarsadalom
kizardlagos érdekével szemben.** Ehhez kapcsoldoddan a Nyilatkozat azt is
kimondja, hogy a betegeket, valamint a kutatasban résztvevd személyeket a
lehetd legnagyobb kozvetlen és kozvetett el6nydkhoz kell juttatni, tovabba, hogy
a lehet6 legkisebbre kell csékkenteni az 6ket éré hatranyokat a technolégidk,
az orvosi gyakorlat és a tudomanyos ismeretek alkalmazasa soran.®

Az Alapt6rvény biztositja a tudomanyos kutatds szabadsagat is.'° A kutatds
szabadsagat ugy biztositjak mind a nemzetkozi dokumentumok, mind pedig a
hazai szabalyozas, hogy a kutatdsnak mindenkor az emberiség, a tdrsadalom
érdekeit kell szolgalnia, szem el6tt tartva az egyén jolétét. Mind a kutatas
szabadsdgdnak a megvaldsulasa, mind pedig a humdangenetikai kutatas jogi
keretek kozé szoritdsa azért elengedhetetlen, mert hidnydban mind az Ujat,
a meglévinél jobbat igéré kutatdsok, mind pedig a kutatasba bevonandé
személyek jogai veszélybe kertilnének. Annak érdekében sziikséges a kutatasok
szabadsaganak valamilyen szintl korlatozasa, hogy a kutatokat sem a feltalalas
iranti vagy, sem pedig a versenyszellem, de még csak az emberek életének
jobbitasa irdnti igény se sarkallhassa az emberi jogok megsértéséhez és az
emberek életének veszélyeztetéséhez.

6. Konkluzio

Az emberi jogok megvaldsulasa veszélybe kerlilhet az egyes géntechnoldgiai
eljdrasok sordn, azonban az emberi jogok egy olyan biztos alapot adhatnak
a szabdlyozok kezébe, amelyre hivatkozdssal kénnyen elejét vehetik olyan
géntechnoldgiai eljardsoknak, melyek az emberiség kozos orokségének, a
genetikai dllomanynak a befolyasoldsara iranyulnak.

Annak érdekében, hogy a jog nemzeti és nemzetkozi szinten is képes legyen
az emberijogok védelmére még a géntechnoldgia terlletén is, szlikséges, hogy a

103 Uo. 24. § (1) bek.

104 Nyilatkozat 3. cikk 2., Oviedoi Egyezmény 2. cikk.
105 Nyilatkozat 4. cikk.

106 Alaptorvény X. cikk 1.
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jogalkotds ne maradjon le a tudomany Ujitasai mogott, hanem olyan jogszabalyt
hozzon létre, mely amellett, hogy szilardan védelmezi az alapveté emberi
jogokat, kell6en rugalmas ahhoz is, hogy a jov6 generalta Uj élethelyzeteket
is megfelelGen tudja hatalya ala vonni és szabalyozni. Ennek megvaldsulasa
érdekében nemcsak a nemzetkozi egylittm(ikodés elengedhetetlen, hanem az
is, hogy ha sziikséges, a jelenlegi emberi jogok katalégusa Uj, a géntechnolégia
el6idézte specialis élethelyzetekre megfelel6bben reagalé részjogositvanyokkal
egészilhessenek ki, annak érdekében, hogy a géntechnolégia vivmanyai az
emberekért legyenek, ne pedig elleniik.
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