Sdandor Judir

A TEST HALHATATLANSAGA

BIOETIKATI ES JOGI DILEMMAK A XXI. SZAZADBAN

Amikor megemlitettem egy holland kollégiamnak,
hogy a test ,halhatatlansidgdr6l” irok éppen egy
esszét, 6 udvariasan kijavitott: ,,Marmint a Iélek hal-
hatatlansdgidra gondolsz, ugye?” Igyekeztem meg-
magyardzni neki: nem érzem magam arra felkésziilt-
nek, hogy teoldgiai értekezésre szdnjam rd magam,
hanem inkibb, szikebb szakteriiletemnél maradva,
az emberi jogok és a bioctika egy sajitos uj
kérdéskorérdl szeretnék irni. Mikor elmagyardztam,
hogy Gssejtvonalakrol, halhatatlan sejtvonalak elGil-
litdsarol, évtizedekig fagyasztott ivarsejtekrdl, a
biobankokban ki tudja, mennyi iddre tdrolt biolégi-
al és genetikai mintdkrol, tobb ezer éves bioldgiai
mintdkra hagyatkozé népességtorténeti tanulmé-
nyokr6l, elhunytak szévetmintdirdl és azok szabadal-
maztathatésdgrdl irnék inkdbb, lassanként felenge-
dett és érdeklddést mutatott a téma irdnt. Az aztidn
végképp megnyugtatta, hogy azt is jeleztem: inkdbb
szimbolikus, mintsem konkrét jelentdséget vélek
felfedezni a transzplanticidk, az Gssejtkutatisok és
a biobankok irdnt napjainkban mutatkoz6 fokozott
kutatéi és fogyasztéi érdeklddésben, illetve kereske-
delmi érdekekben. Azt mér készséggel maga is elis-
merte, hogy a témakor kimerithetetlensége és sziin-
telen tjrafogalmazdsa a jog és ctika mdvelSi szama-
ra ,halhatatlanni” teszi a test és a test alkotérészei
bioetikai problematikdjit. Lassanként elfogadta,
hogy bizonyos értelemben nemcsak az élethatdr kér-
dései (abortusz, cutandzia, agyhaldl) tartoznak ma
madr a bioetika tirgykorébe, hanem a festhatdr kérdé-
sei — helyesebben a testtdl elkiiloniilt emberi
testalkot6 elemek feletti rendelkezési jog (sejtvonal,
sejt, ivarsejt, DNS, szovet, informécid, szelekcid,
rendelkezési jog) zavarba ejtd hatdrvitdi — is igazi
bioetikai kérdéscek.

A hagyomdinyos orvosctika még a mester és tanit-
vény, illetve az orvos és beteg kapcesolatinak etikai
szabdlyait igyekezett megragadni, leirni, kodifikélni.!
Az orvos és a beteg viszonydnak legfontosabb ctikai
elemei cleinte a titoktartdst és a beteg drtalmaktdl
valé mego6visat* hangstlyoztik.? A helyzet a betegek
jogainak elismerésével viltozott meg gyokeresen,
els@sorban az egyéni autonémia hatirainak széle-
sebb értelmezésével. De még a mult szdzad hatva-
nas éveit6l megélénkiild emberi jogi mozgalmak ha-
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tdsdra kibontakozé folyamatban is testi-lelki integri-
tdsdban védendd egységes személyként 41l a paciens az
ctikai gondolkodds kozéppontjiban. A transzplanta-
ci6 volt taldn az els@ olyan rendkiviili orvosi beavat-
kozas, amely esetén mir értelmezni kellett a test fe-
letti rendelkezési jog hatdrait, a csonkitdssal jaré, de
gy6gyité céli rendelkezést a donor esetében.* A
transzplanticié problematikdja azonban eltorpiil
mindazoknak az azéta keletkezd orvosi és kutatdsi
lehetdségeknek a megjelenésével, amelyek révén a
testen kiviili embridk, szervek, szovetek, sejtek,
ivarsejtek, a DNS kutatdsa, felhaszndldsa megannyi
ctikai és jogi problémit teremtett. Ezek az dj eljara-
sok kiterjesztik a test feletti rendelkezéssel kapcso-

g

latos, illetve az alapvetden személyhez fiz3dé jo-
gokhoz fliz6dd etikai dilemmdk korét. Annak igé-
nyét vetik fel, hogy az emberi méltésigot actétele-
sen is értelmezzék, azaz ne csak kozvetleniil a gyo-
gyitds sordn, hanem az emberi szévetekbdl nyerhe-
td informdcid, az egyénnel kapcsolatba hozhat6 tény
vagy kovetkeztetés felhaszndldsakor is a személyi-
ség védelmének képe lebegjen a jogalkotd eldtt.
Ugyanakkor tgy vélem, a test alkotérészei felett
gyakorolt rendelkezési jog etikai alapjai kozvetleniil
nem is az emberi méltdsig tiszteletére tdimaszkod-
nak, hanem sokkal inkdbb az e szovetekben, szer-
vekben hordozott és az egyénre vonatkoztathat6 in-
forméciok (példdul a DNS) feletti 6nrendelkezési
igényekkel dllnak szoros kapcsolatban. A biotechno-
16gia informécids piacin ezek az adatok, informéci-
ok értékesithetd javakat, s6t profitot hozé kutatdso-
kat, szabadalmakat is jelenthetnek. Két egymdstdél
eltérd vilag all itt egymdssal szemben: a bioetika
emberi méltésdgbdl, onrendelkezésbdl és a haszon-
szerzés tilalmdbal tdplilkoz6 normarendszere, és egy
maisik: a piaci érdekek teremtette felhaszndléi vildg,
amelyre els@sorban a tisztességes verseny szabdlyai
és a szellemi alkotdsok joga vonatkozik. A két nor-
marendszer kozotti hatdr valahol a testi 6nrendelke-
zés és a test alkotérészeinek felhaszndldsa kozote
hizhat6 meg. [gy most is, mint annyiszor a bioeti-
ka torténetében, az emberi test és a személyiség vi-
szonyaban keresendd e probléma gyokere. E prob-
1éma 6rok, miként a testbdl eldillitott ,,halhatatlan”
sejtvonalak? is.
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ELETHATAR - TESTHATAR

A biol6giai, genetikai mintdink tdroldsa, a biobankok
1étrehozédsa és az Gssejtek kutatdsa megviéltoztatta a tes-
ti onrendelkezés jogi hatdrait. Bizonyos esetekben az
egyén haldla utdn is keletkezhetnek jogvitik, példaul a
szovetmintikkal kapcsolatban. Ezdltal a test és a sze-
mélyiség filozéfiai viszonyiban 4j kérdések alakultak
ki, ilyen példaul az, hogy a biolégiai test hatdrainak ki-
tolédésit (rendelkezés a fagyasztott 7z vitro embridk,
varsejtek, szovetek, sejtek, sejtvonalak felett) mennyi-
ben tudjik kévetni a személyhez fiz6dd jogok.

A bioetikai és az ehhez szorosan kapcsolédd, embe-
ri jogi alapokra épiil§ orvosbiolégiai jog® mdveli sza-
midra kozos dilemmat jelent az, hogy meddig terjed és
miként biztosithaté az egyéni 6nrendelkezési jog az
emberi eredetd biolégiai mintdk esetében. Bar szamos
biometriai adathordozé szolgilhat személyazonositis-
ra — az ujjlenyomatokat erre a célra mér a XX. szdzad
elejétdl alkalmaztak Anglidban,” de Ausztridban és
Magyarorszigon is —, az informéciok feldolgozdsira és
gyors tovabbitdsira képes informicids technoldgia, va-
lamint a genom program Iényegesen kiterjesztette a
bioldgiai szévetmintdk alkalmazasi korét és a potenci-
alis visszaélés lehetdségét is. Talin nem tilzds azt
mondani, hogy a bioctika tanitdsiban szinte minde-
niitt elterjedt, Tom L. Beauchamp és James L. Chil-
dress dltal kidolgozott etikai alapelvek tjraértelmezé-
sére is sziikség lenne ahhoz, hogy a bioctika ezen 4j
problémidi megkozelithetdk legyenek az etikai vitdk-
ban, a jogalkotdsi, a kozpolitikai és az akadémiai igé-
nyd polémidkban.® Mit jelent példaul a szévetmintik
felhaszndldsandl vagy az Gssejtkutatdsokndl az igazsi-
gossig elve? A széles hozzaférést vagy éppenséggel a
tanulményozott paciensek sokféleségét, a kisebbsé-
gek bevondsit a kutatdsba? Tovabba kiterjedjen-¢ az
onrendelkezés, ha a gyégykezelés céljabal eltdvolitott
és tarolt szovetmintan késébb kutatdst végeznek, vagy
ha a szévetmintin szabadalom jon létre? Pontosan mit
is jelent itt a ,,ne 4rts” elve? Es még sorolhatnank.

Az abortusz és az eutandzia kérdése az élet hatdra-
it feszegeti, mig a biobankok és a genetikai kutatisok
— leegyszerdsitve — a test hatdrait firtatjak. Mig a mes-
terségesen fenntartott élet, a transzplanticiok, az Gssejt-
beiiltetések az élet hatdrait igyekeznek Kitolni, a
testhatdr kérdései jelentkeznek akkor, amikor ivarsej-
teket, embridkat, Gssejteket, koldokzsinérvért vagy
genetikai anyagmintdt tirolunk akdr magunk, akér
misok érdekei miatt, akdr kutatdsi célbdl. A ,testen
kiviili test” feletti rendelkezési jog gyakorldsa a biol6-
giai mintdk esetében valamiféle informéciés énrendel-
kezésen nyugszik. A tarolt minta, ha nem anonim, a
testtdl elvilva is fontos egészségiigyi informdacidkat
hordoz, adott esetben olyan fontossigiiakat, amelyek-
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nek az illetéktelen személy tudomadsara jutdsa stlyos
hatranyokkal jarhat az egyénre nézve. Azt hiszem, az,
hogy a kordbbi, a testi integritdsra 6sszpontosito ctikai
gondolkoddsmdéd megvaltozott, elssorban a moleku-
laris biolégianak, illetve az ugrasszerden megnoveke-
dett biotechnoldgiai szabadalmaknak tudhaté be. Ko-
rdbban ugyanis egy mitét vagy mds beavatkozds ré-
vén eltdvolitott szovet vagy egy vérvizsgilat utin a
kémcsében visszamaradt vér legtébbszor haszontalan
volt,'” igy igazdbdl sem az orvost, sem a piciensét nem
foglalkoztatta igazdn, mi is torténik az esetleg tartdsi-
tott, tarolt mintdkkal. A helyzet azonban par évtizede
dontden megvaltozott, mert egyre inkabb nyilvanva-
16, hogy a szovetdarabka vagy a vérminta hasznos in-
formdciot is hordoz — rdaddsul nemcesak epidemiolégi-
al, kutatdsi, de kereskedelmi értelemben is.

A testhatér és az ebbdl ad6dé 6nrendelkezés prob-
1émii természetesen akkor jelentkeznek a legmarkan-
sabban, ha a tdrolds egy bizonyos fizisiban a tarolt
ivarsejtbdl sajat utédot vagy az eltett Gssejtbdl, gene-
tikai anyagmintdb6l valamilyen sajit vagy csalddtag
szamdra hozzaférhetd terdpidt szeretnénk. A testen ki-
viili (222 vitro) test feletti rendelkezési jog gyakorldsa a
genetikai adatok esetében valamiféle informacids 6n-
rendelkezésen nyugszik. Az ivarsejtek és az embriok
esetében reprodukeids jogok sériilhetnek, ha példul
a nem megfeleld fagyasztds, tdrolds kovetkeztében az
utdd vildgra jovetelének a lehetdsége is megsemmisiil.
Ha viszont az embri6 tévedésbdl vagy gondatlansagbdl
mids sziil6hoz keriil, szirmazdsmegallapitasi vitdk ad6d-
nak, s az utéd identitdsa, csalddi stdtusza sériilhet. A
szovet, sejtek, de kiilondsen az embridk és ivarsejtek
tdroldsa esetén egyre inkdbb jelen van a j6v§ biztosita-
sdnak szdndéka, a terdpids reménybe valé befektetés.
Nem ritka, hogy a piciens a tudomdnyos vagy techni-
kai lehetdségnek eldre szavazott bizalmat.

A jov6beni technikai lehet8ségbe vetett remény
beteljesiilhet, ez sokszor beigazolédott mar: leginkdbb
az ivarsejtek képzeletbeli 1dGordjat sikeriil atallitani,
akdr évtizedekkel is megnovelve az ivarsejtet ado sze-
mély reprodukciés kordt. Hiborts idékben a katondk
ma mdr elére gondoskodnak arrél, hogy spermiumuk
lefagyasztdsa révén a hdbort utdn is apdk lehessenek.
Az iraki hibortt megel6zden is sok amerikai katona
kereste fel ilyen céllal a spermiumbankokat.!! Bar
egyeldre még joval kevesebb sikerrel kecsegtet és
nagysdagrendekkel drigdbb, de a petesejt fagyasztdsat
is egyre tobb nd megkisérli, abban reménykedve,
hogy a biol6giai 6ra igy megallithaté lesz.

Néha valéban akdér évtizedekkel eldre is bebiztosit-
hat6 a reprodukci6. Egy angol férfi példdul lefagyasz-
tott spermiumdnak koszonhetden a fagyasztds utdn
huszonegy évvel, 2002-ben egészséges djsziilottnek
oriilhetett.'? A fiatal donor sajit részére fagyasztotta le
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a himivarsejteket, mert tizenhét éves kordban her-
erikban szenvedett. Mivel a kezelés része volt a himi-
varsejteket veszélyeztetd sugarkezelés is, ezért dontote
a tarolas mellett. Késébb, negyvenévesen, bir tiinet-
mentes volt nem sikeriilt gyermeket nemzenie, ezért
kérte felvételét az IVF (mesterséges megtermékenyi-
tés) vardlistara. Kérelmét clfogadtik, igy az azéta alkal-
mazott 4j eljards, az ICSI (intracytoplazmds spermiu-
minjekcio) jovoltabdl sikeriilt élettarsaval sajt gyerme-
ket nemzeniiik. A fagyasztas idején az ICSI még nem
volt bevett eljaras, igy a tdrolds idején valéban csak a
jovébeli sikerben bizhatott az akkor stlyosan beteg fid.
Vildgszerte egyre tobb embrié fogan meg az apa hala-
la utdn, amennyiben a férfi még életében sajit repro-
dukcidja céljabol spermiumot helyezett letétbe. Ilyen-
kor persze szdmos jogi, etikai probléma is felvetddik,
mivel ezekre a gyermekekre nem vonatkoznak a
klasszikus fogantatisi vélelmek, hiszen a vélelmezett
fogantatdsi id6n joval til sziilettek, ezért az apasig
megdllapitidsa is j6val bonyolultabb. A generaci6ugris
pedig, vagyis amikor a sziil§ mar nagysziil§ kord, a
gyermekvédelemmel foglalkozdkat aggasztja.

Ma egy sziilésnél egyre tobben gondolnak arra,
hogy a kéldokzsinérvér lefagyasztdsaval a gyermek sza-
madra hasznos Gssejteket biztositsanak. Teszik ezt so-
kan abban a reményben, hogy mire a gyégykezelés
escdékessé vilik, addigra az Gssejtkutatdsok is
olyannyira elérehaladnak, hogy a lefagyasztott Gssejt
felhaszndlasdval biztosithatd lesz a gyogykezelés. Ilyen
értelemben a lefagyasztissal az utédok kezelési lehe-
tdségei novekedhetnek. E 1épéssel egy bizonytalan jo-
vébeni kezelési esélyt vdsirolnak meg a sziil6k eldre.

A koldokzsinérvér-bankok, az Gssejtvonalak igen
nehézkes és botrdnyoktél sem mentes 1étrehozdsa is
erre épiil — ki tudja, egyszer taldn terdpids eszkozként
hasznélhat6 lesz” alapon. Nyilvdnvald, hogy ezek az el-
jarasok a reményvétel esetei, és nem miikodtethetdk
pusztdn a klasszikus terdpids ctikai elvek mentén.
Sziikség van a fogyasztéi modellre, hiszen a piciens itt
nemcsak a gyogyitds kockdzatit véllalja, de gyakorlati-
lag clére befektet a tudomanyos-technikai fejlédésbe.

A tdjékoztatds nyilvin nem lehet teljes kord, csu-
péan az esélyek latolgatdsin alapszik, melynek tekin-
tetében igen eltérék vagyunk. Van, akinek elegendd
az a hir is, hogy kutatdsok folynak az adott teriileten,
mdsoknak tobb biztositék kell ahhoz, hogy egy jove-
beni 1] technikai lehetdségbe eldre befektessenek.

JOGI STATUSZOK -
ETIKAT KERDESEK

Mig a jog kotote, azaz vagy dologi jogi vagy személy-
hez fiz6dd kategoridi miatt kénytelen e statuszok-
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ban, definiciokban gondolkodni, tdgy vélem, a
bioetikdnak jéval szélesebb kiorben kellene foglalkoz-
nia a tarolt emberi szovetek, ivarsejtek, DNS-mintik
feletti rendelkezési jog hatdraival és az egyes rendel-
kezési jogok kiovetkezményeivel.!

A jogi normdk elsGsorban a személyiséget védik és
csak kozvetve a testet. Az idevonatkozé jogi és etikai
normék, amelyek a mi felfogdsunk szerint az emberi
méltésag tiszteletébdl eredeztethetdk, eleve feltéte-
lezik a test integritdsit, igy kapcsolhatok a személyi-
séghez, kovetkezésképpen az emberi méltésighoz.
Ezért tilos a kinzas, a megaldzé bandsmad, és ugyan-
ezért nem szabad €16 emberen kutatdst végezni a be-
leegyezése nélkiil, vagy néhdny évtizede ugyancsak
emiatt tilos megfeleld informdcié és hozzdjarulds nél-
kiil emberen mitétet végezni.

A test felett csakis az egyén rendelkezhet; haldla
utdn az adott jogrendszertdl fiiggden vagy letétbe he-
lyezett nyilatkozata alapjan, vagy opting out rendszer-
ben az egyén hozzajaruldsa hidnyaban is szervek, szo-
vetek emelhetdk ki transzplanticids vagy diagnoszti-
kai célokra.!

Ez alapjan azt is mondhatjuk, hogy jogi értelemben
nincs kozvetlen hozziférés az emberi test részeihez,
illetve csakis az egyén személyiségi jogainak betarti-
sdval és ezek gyakorldsa révén, mintegy kozvetett mé-
don. Ez persze azt a kovetkeztetést is megengedi,
hogy jogi értelemben tulajdonképpen kétféle testrél
beszélhetiink. A testi integritds védelme sok esetben
az emberi méltésig, a személyhez fliz6dd jogokon ke-
resztiil valésul meg, mig amikor testi szovetekrdl be-
sz€liink, az egyén kozvetleniil rendelkezik felettiik.

A test egyes alkotorészeinek terdpids felhaszndldsa-
t6l meg kell kiilonboztetni a test haszonszerzésére va-
16 haszndlatdt. Az Eurépdban kialakult etikai konszen-
zus szerint (legaldbbis az ovied6i konvencid alapjin) a
donorok nem kérhetnek ellenértéket ilyen formaban
adott testi ,,kontribdciéjuk” utin. A konvencié 21.
cikke szerint ugyanis ,,az emberi test és részei mint
ilyenek nem képezhetik haszonszerzés forrdsat”.1°

Misok, elsdsorban amerikai bioctikusok és jogi-
szok nem értenck egyet ezzel a kategorikus tilalom-
mal, és gy tartjik, jelentds kiilonbség van az embe-
r1 test egészének és a test egyes részeinek aruvd vi-
ldsa kozott. Azok az érvek, amelyeket az egész embe-
ri test feletti tulajdonjog erkolestelenségére hoznak
fel, nevezetesen, hogy a személyhez fiiz6dd jogok
jogellenes korldtozasat jelentené a tulajdon elismeré-
se, dllaspontjuk szerint nem alkalmazhatdk a szervek,
szovetek kommercializdci6jdval szemben. A sti-
tuszvitdktodl fiiggetleniil is a szervek, szovetek fel-
haszndlasa valészinileg egyenlétlen helyzetbe hozna
a szegénységiik miatt vagy mds okndl fogva sériilékeny
embercsoportokat, sét kizsaikmanyoldsukhoz, kihasz-
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nédldsukhoz vezetne. Taldn nem meglepd, hogy emi-
att az curdpai etikai és jogi szemlélet egyenesen a
rabszolgasiggal rokonitja a pénzért szerv- és szoveta-
doményozasra vallalkoz6 helyzetét.

Tovabbi kiilonbség tehetd azon az alapon is, hogy
miként valik druva egy szovet. Ha a szerv, szévet em-
beri testbdl valé eltdvolitisa eredendden gyégydszati
célokat szolgél, tehdt példdul egy rikos betegség mi-
att keriil mdtétre sor, utébb azonban az orvosi team
felfedezi, hogy a kiemelt szévetnek, szerveknek to-
vibbi kutatdsi és kereskedelmi hasznositdsa is Iehet-
séges, akkor azt mdsként kell megitélni, mint a
szervkereskedelmet, amely eleve arra irdnyul, hogy
terdpids érdektdl fiiggetleniil jusson jogtalanul szer-
vekhez, szovetekhez.1®

A magyar polgiri jogi gondolkodds szerint az em-
beri test egésze nem lehet birtokba vehetd dolog, és
ezért tulajdonjog tirgya sem, de a levalasztott, 6ndl-
16sult, élettelenné valt részek mar lehetnek dolgok.
A magyar Biintetd torvénykonyv 1998-as médositdsa
6ta az emberi test tiltott felhaszndldsdnak bintettée
koveti el az, aki emberi gént, sejtet, ivarsejtet, emb-
riét, szervet, szovetet, halott testét vagy annak részét
jogellenesen megszerez, vagyoni haszonszerzés vé-
gett forgalomba hoz vagy azzal kereskedik.!”

EMBERI SZOVETEK ES
BIOTECHNOLOGIAI
TALALMANYOK

A személyhez fliz6d4 jogok, a kutatdsi szabadsig, a
szabadalmi jogok, illetve mds kereskedelmi érdekek
kozote bonyolult 6sszefiiggéseket lehet ma mar felfe-
dezni. Az Egyesiilt Allamokban a mult szdzad nyolc-
vanas éveitdl viltozott meg gyokeresen a helyzet,
amikor a szovetségi szabilyozds feloldotta a kordbbi
tilalmat, és egyenesen a biotechnolégiai cégek na-
gyobb bevondsara sarkallta a kutatékat. Taldn itt ra-
gadhaté meg leginkdbb a bioctika irdnti érdeklfdés
meglehetdsen szik teriiletre valé korlatozédasa. Mig
az embridk statusza vagy az abortusz koriil rendsze-
resen komoly politikai csatik dilnak, a kommodi-
fikdci6 egyes dllomdsaira csak igen késén reagilt a
bioetika. Sheila Jasanoff szerint ez annak koszonhe-
t6, hogy a politika a tirsadalmi interakciok kimenete-
lére figyel, igy a politikai vitdk mindig a végponton
megjelend engedd vagy tiltd torvények koriil bonta-
koznak ki.!® Joval kisebb az érdeklédés a biotechno-
16gia mai rendszerét erdsen formalé szabadalmaztat-
hat6 biotechnoldgiai talilmédnyok irdnt, holott a ké-
sGbbi statuszvitit, st a ,,természetes vagy mestersé-
ges” vitdjat is komolyan alakitotta a hittérben a ke-
reskedelmi jog fejlddése ezen a teriileten.
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Pedig az emberi test szovetel, sejtjel az egyén
gyégykezelése utdn is, s6t akir a beteg haldla utdn is
szolgalhatjik a tudomdnyos kutatdst és gyégyitast. Er-
re az egyik korai amerikai példa a Hagiwara-eset volt.
1981-ben Kalifornidban egy japin vendégkutatd,
Hideki Hagiwara felajanlotta az egyetem kutatéinak,
hogy méhnyakrikban szenvedd édesanyja nyiroksejt-
jeit haszniljak fel sejtvonal eldillitdsara. A felajanlott
nyiroksejteknek koszonhetden a rik gyégyitisiban
igen fontos antitesteket hoztak 1étre. Mint sok hason-
16 esetben, itt is vita alakult ki a kutatok és a csaldd
kozott, amelyet peren kiviil rendeztek a felek. fgy az
elhunyt beteg nevét viseld szabadalomra a Hagiwara
csaldd Azsidban kizdr6lagos jogot szerzett.!?

Ugyancsak az emberi testbdl eltavolitott szovetek
és az ennek nyoman szabadalmaztatott talilmany ko-
riil bontakozott ki a Moore kontra Regents of Califor-
nia eset (1990). Moore a Trans-Alaska vezeték épité-
sénél dolgozott, amikor megbetegedett. Stlyos, igy-
nevezett szorossejtes leukémidt dllapitottak meg néla.
Szerencsére Moore apja orvos volt, igy tudta, hogy ki-
hez irdnyitsa fidt, és a UCLA orvosi centruménak or-
vosihoz, dr. Golde-hoz keriilt. Golde sokfajta diag-
nosztikai vizsgélat utdn azt tandcsolta, hogy tavolitsdk
el a beteg jelentdsen megnagyobbodott 1épét. Moore
a mitétet kovetSen, 1976 és 1983 kozott is szimos al-
kalommal utazott Seattle-bdl Los Angelesbe tovabbi
vizsgilatokra. Betegsége miatt az dtlagosndl jéval tobb
T-lymphokint termelt, és ezért sikeresen dllitottak eld
tigynevezett halhatatlan sejtvonalat. Moore dllitdsa
szerint fogalma sem volt arrél, hogy orvosai milyen je-
lentés kutatdson dolgoznak, gyantja csupan akkor éb-
redt fel, amikor egy olyan beleegyezd nyilatkozatot
akartak vele aldiratni, amely szerint § és orokosei is le-
mondanak arrél, hogy jogokat szerezzenek barmely, a
vérébdl vagy csontvelejébdl 1étrehozott sejtvonalon.
Moore el@szor a ,nem egyezem bele” rovatot karikdz-
ta be, s akkor fogott gyantt, amikor orvosai telefonon
igyekeztek 6t a nyilatkozat megviltoztatdsara rabirni.
A jog és az etika szoros kapcsolatit mutatja, hogy az
eset egyik legdontébb momentuma a beteg tdjékoz-
tatdsa koriil bontakozott ki.

A Moore-esetben egy orvoscsoport étrehozta a
»Mo” sejtvonalat és szabadalmaztatta is 1984-ben.
Moore nem tudta, hogy val6jaban mi toéreént a téle le-
vett vérrel és a testébdl eltavolitott szovetekkel. Az or-
vosok nem fedték fel, hogy nemcsak gyégyitisi, de
kutatési és kereskedelmi érdek is vezérelte Gket.? Bar
végiil Moore nem osztozhatott a szabadalmaztatott ta-
lalmany révén befolyt 6sszegben, de a birdsdg szerint
tdjékoztatdst kellett volna kapnia arrél, hogy orvosai
egyuttal kutatdson és talilmanyon dolgoznak. Az ligy
nyomadn éridsi vita alakult ki a szakirodalomban a test
alkotorészeinek stituszarél.?! Ez az amerikai jogra
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épiild eset a vildg szamos orszdgiban szolgilt zsin6r-
mértékiil az emberi testbdl eltavolitott alkotorészek
szabadalmaztathatdsdginak problémadira.

Egy ritka genectikai betegség, az ugynevezett
Canavan-betegség esetében egy fokozottan érintett
csoport, az askendzi zsid6 gyermekek sziilei nemesak
szovetmintdkkal, de anyagilag is timogattik a beteg-
ség megismerését c¢élz6 kutatdst. Nagy megdobbe-
nést okozott koriikben, amikor kideriilt, hogy a
kutatécsoport szabadalmaztatta a kutatds eredménye-
it, s6t az igy létrehozott genetikai tesztért fizetniiik
kell. Ezért 2003-ban a szovetmintét szolgéltatd cso-
port keresetet nyijtott be Dél-Floriddban.? A felpe-
resek dlldspontja szerint az orvosok nem adtak meg-
feleld tdjékoztatist, megtévesztették a pacienseket,
eltitkoltdk eldliik a kereskedelmi hasznositist, és az
orvos-beteg kozotti bizalmi viszonyt is megséreették.
Ezen tilmenden jogalap nélkiili gazdagoddsnak te-
kinthetd a kutatk szabadalombdl szdrmazé bevéte-
le. A bir6sdg a kereset szinte valamennyi elemét el-
utasitotta, kivéve a jogalap nélkiili gazdagodast.

A fenti esetek azt példazzak, hogy az egymdstol
fliggetleniil kialakult bioctikai és kereskedelmi jogi
szemlélet a szovetmintdk gydjtésétdl a szabadalmaz-
tathaté taldlmanyig a val6sigban néhol nehezen elvi-
laszthat6, egységes folyamatban jelentkezik a picien-
sek szamdra. A paciensek érdekeltek a gyégyuldsban,
s6t az 0] technoldégidk hozzaférésének felgyorsitdsa-
ban is; hozzdjaruldsukkal szinte vélelmezik, hogy a
teljes folyamat az & érdekiikben torténik. A bioctika
figyelme csak igen késén tdmadt fel a szabadalmak
irdnt, de a Moore-esetet ma mdr a legtobb bioctikai
kurzuson tanitjak.

Eurépdban az egyik legnehezebb jogi kérdésnek
sokdig az emberi gének szabadalmaztathatsdga tdnt.
Kozben Eszak-Amerikdban a liberdlisabb szabélyok-
nak koszonhetden gyorsasigi versenyben sziilettek a
genetikai szabadalmak. Ezen a helyzeten az sem val-
toztatott sokat, hogy az UNESCO az emberi géniél-
lomanyrél és az emberi jogokrol sz6l6 egyetemes nyi-
latkozatiban mar 1997-ben sietett kimondani, hogy
az emberi généllomany szimbolikus értelemben az
emberiség kozos 6rokségét képezi.

A kezdeti eurépai fintorgds és hosszas jogalkotdsi
vajidds utdn sziiletett meg az curdpai 98/44. szamu
irdnyelv a biotechnol6gai talilmdnyok jogi oltalmardl.
Alkalmazasit nagymértékben megneheziti, hogy a
szakemberek szdmadra is nehezen értelmezhetd sza-
kaszokat is tartalmaz. Az 5. szakasz szerint az emberi
test egyes részeinek, alkotéelemeinek felfedezése,
ideértve a gén részleges szekvendldsat (a génsoroza-
tok megillapitdsit) is, nem lehet szabadalmi oltalom
targya. Ugyanakkor ¢ paragrafus masodik pontja sze-
rint ha az emberi test egyik alkotéelemét a testtdl el-
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kiilonithet6vé teszik vagy technikai tton, akidr gén-
szekvendlds ttjan eldillitjdk, akkor ez mar szabadal-
maztathat6 taldlmany lehet. Tehdt a felfedezés és a ta-
ldlmdny kozotti keskeny 6svény donti el, mely ese-
tekben lehet az 1) genectikai ismeretekbdl anyagi
hasznot htzni. A direktiva 6. szakasza szerint nem
szabadalmaztathaté az emberi klénozasi eljards, az
emberi ivarsejtes génmdodositds, valamint az emberi
embri6k ipari és kereskedelmi felhasznaldsa.

Ma mir dgy tinik, hogy az elsddleges genetikai
informéciékhoz val6 hozziférés joga nem osszeegyez-
tethetetlen a szabadalmaztatdssal. Azaz kettévalt a
genetikai informdci6 és az erre az adatra épiild gene-
tikai taldlmény jogi sorsa. Ezzel pedig megnyilt az it
afelé is, hogy az élen jar6 genomikai és biotechnol6-
giai cégek a genomikabdl jelentds haszonra is szert
tehessenek.

BIOBANKOK: TAROLT SZOVETEK
ES SEJTMINTAK

A nemzetkozi szakirodalomban 4ltaldban olyan biolé-
giai mintagydjteményeket értenek biobank? alatt,
amelyek meghatirozott célbdl, példdul genetikai ku-
tatds céljabdl jottek 1étre és az érintett személyrdl is
tartalmaznak informdciét (igy példaul személyes ada-
tot, kddot vagy egyéb ismertetdjegyet is tarolnak a bi-
ol6giai mintdval egyiitt). Az Eurépa Tandcs Miniszte-
ri Bizottsdga 2006. mércius 15-én elfogadta ,,Az em-
beri eredetd biolégiai mintikon végzett kutatdsokrol”
sz016 ajanldst.®* Az ajanlas szovegezésébdl nyilvinva-
16, hogy a biolégiai szovetmintikra is vonatkoznak az
emberi jogi normék, igy az ajdnldsban szerepel az em-
beri méltésag, az 6nazonossig és a diszkrimindcid ti-
lalma is. Az ajanlas tervezete a biobankok koziil csak
a lakossdgi biobankokat definidlja. ,,Lakossigi
biobank”? alatt az ajinlds készit6i olyan biol6giai
mintagydjteményeket értenek, amelyek az aldbbi is-
mérvekkel rendelkeznek:

a) a gyujtés lakossdgi mintavételen alapul

b) alapitdsa vagy késGbbi funkcidja szerint arra
jott 1étre, hogy tobbfajta jovébeni kutatdsi célt szol-
giljon

¢) olyan biol6giai mintdkat tartalmaz, amelyekhez
személyes adatokat (geneoldgiai, orvosi és életmdd-
beli adatokat) kapcsolnak, és ezeket rendszeresen
karbantartjak

d) a biolégiai mintdkat rendszerezett médon gydj-
tik és bocsatjik rendelkezésre.

Bar a biobankok etikdja még nincs teljesen kidol-
gozva, miris sok, egymastdl eltérd filozofidra épiild
jogszabdly jott 1étre az elmilt években. Az egyik el-
s6, mér genetikai kutatdsokra épiilg biobank, az izlan-
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di genetikai adatbdzis mikodtetését viligszerte sok
kritika érte.’ A merében ) adatgydjtés fel-
késziiletleniil érte a szigetlakékat, rdaddsul az orvosi
jognak és ctikdnak sem voltak komoly tradiciéi az or-
szagban. Taldn ezért torténhetett meg, hogy a jogsz-
abdlytervezetet maga a programban érdekelt cég ké-
szittette, amelyben a géndonorok beleegyezése felté-
telezett volt, azaz csak kifejezett tiltakozds esetében
lehetett az adatgydjtésbdl kikeriilni.?” Az egészségii-
gyi adatbézisrél sz616 torvényt végiil is tobbszori ati-
rds utdn 1998-ban terjesztették az izlandi térvény-
hozas elé.

Az izlandi modell egyik problémads eleme a feltéte-
lezett beleegyezés alkalmazasa volt, mert nem kérték
a paciensek kifejezett egyetéreését, azaz vélelmezték
a kétszdz-hetvenezer szigetlaké hozzajaruldsit a program
megkezdésekor. A genetikai szempontbdl viszonylag
homol6gnak tekintett szigetlakok genetikai adataira a
DeCode Genetics Inc. tiz évre jogot szerzett. Igaz,
cserébe a Hoffmann—I.a Roche 200 millié dollart in-
vesztilt a DeCode-ba, és igérvényt tett arra is, hogy
a genectikai kutatdsok sordn keletkezd gyégyszer-
szabadalmakért gy6gyszerkészitményeket ad Izlandnak.

A tapasztalatokbol okulva Esztorszagban® és Lett-
orszagban eldzetesen, még a modellkisérlet elétt tor-
vényben szabdlyoztik az adatvédelem és a gén-
donorok legfontosabb jogait.? Esztorszdgban mér a
2000-ben elfogadott emberi génkutatdsi torvény* is
részletesen szabdlyozta a géndonorok jogait, noha a
genomprogram elsé része csak 2002. szeptember 9-én
indult. E térvény szerint a géndonor énkéntes belee-
gyezése révén vesz részt a programban.®! A donornak
joga van tudni genetikai adatat, kivéve, ha azt csaldd-
fakutatdsra kivanja felhaszndlni. A géndonornak joga
van visszavonni a hozzdjaruldst addig, amig a mintit,
illetve az egészségiigyi adatot nem kédoltidk.

A Tartuban mudkodeetett kozpont egy cuk-
raszsiiteményeket készitG egykori tizem helyén jott 1ét-
re. Logisztikdja részletesen kidolgozott, hdromszori k6-
doldson keresztiil viszik be az adatokat, a mintdk biz-
tonsdgat szamos garancia szolgilja. A programban részt
vevd haziorvosokat kiképezték a specidlis adatvédelem-
re. Esztorszdg a figyelem kozéppontjiba keriilt, bio-
technolégiai és gyogyszercégek jelentek meg finanszi-
rozoként. Az észt genomprogramot elsGsorban magan-
cégek finansziroztik, de késébb egyre inkdbb elbtérbe
keriilt az 4llami tdmogatds is. A magincégek gyorsan
megtériil§ befektetést lattak a ,,génpiacban”.

A szomszédos Lettorszigban a genomprojektet
mdr 2001 janudrjiban el akartdk inditani. A f§ ¢él ite
egyrészt a monogénes genetikai betegségek, mésrészt
meghatdrozott multifaktoralis betegségek vizsgalati-
nak, illetve etnogenetikai kutatdsoknak a beinditdsa
volt. Az emberi génkutatdsi torvényt végiil 2002. ji-
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nius 13-dn fogadta el a lett parlament. A genomprog-
ramban val6 részvétel az észt térvényhez hasonléan
itt is onkéntes ¢és tdjékoztatdson alapuls. A gén-
donorok irdsos, egységes tdjékoztatdst kapnak a kuta-
tds céljardl, kockazatairdl, a résztvevdk jogair6l. A
genomprogram kezel§je minden mintdnak kiilon ké-
dot ad, a beérkezés utin azonnal. Valamennyi szemé-
lyes adatot k6d helyettesiti. A géndonornak joga van
megismerni a réla keletkezett adatokat, és ezzel kap-
csolatban joga van genetikai tandcsaddsra. A géndonor
barmely pillanatban visszavonhatja hozzdjaruldsit. A
projektet tiz évre tervezik. Az izlandi, észt és lett
biobankok els@sorban az adatvédelem jogi normdit
igyekeztek szem eldtt tartani, a bioetika viszonylag
kevés eldzetes figyelmet kapott.

A québeci CartaGene projekt 6tlete mar a kilenc-
venes évek végén megsziiletett. Itt a népességet rep-
rezentdlé minta létrehozdsira torekedtek, és 6tven-
ezer 16, huszonot és hetvenot év kozotti felnGttek
mintdit kivintak 6sszegydjteni. Az frisbeli hozzajaru-
1ds kovetelményei mellett a projekttel kapcsolatban
nyilvdanos konzulticiot is szerveztek.

A brit biobank koncepciéjinak kialakitdsakor ko-
moly szempont volt a tirsadalom viszonyédnak felmé-
rése a genetikai mintavételhez. Az elsé tarsadalmi
konzultdciéra 2000 tavaszan, a mdsodikra 2002 janu-
arjaban keriilt sor. Az 6nkéntes résztvevéknek el-
mondtidk, hogy az adatbankokhoz feltehetGen
kereskedelemi cégek, igy példdul biztositdk, biotech-
nolégiai és gyogyszercégek is hozziaférhetnek majd,
és ha az adatok felhaszndldsa révén nyereség keletke-
zik, ez nem jelenti azt, hogy a géndonor tulajdonosi
jogokat gyakorolhat ¢ tekintetben. Az Egyesiilt Ki-
rdlysidg biobankja az egyik legnagyobb volumend
gyldjtemény. Célja, hogy multifaktordlis betegségek
tanulmanyozdsihoz nyujtson genetikai adatbazist. A
mintavétel 6tszdzezer, negyvenodt—hatvankilenc éves
onkéntesen torténik, tdlilk levett vér- és vizelet-
mintdt tartalmaz, valamit a donorok fizikai jellemzg-
it is.*> Ezen kiviil az 6nkéntesek nyilatkozata tartal-
mazza a beleegyezésiiket abba, hogy t6liik harminc
éven keresztiil egészségiigyi adatokat gydjthessenek
(cohort adatgytjtés).

Ahhoz, hogy egy ilyen nagyszabdst villalkozas
miikodjon, éridsi anyagi forrdsokat kellett mozgésita-
ni: a 61,5 millié fontot a Wellcome Trust, a Medical
Research Council és az egészségiigyi minisztérium
biztositotta. A brit biobank fiiggetlen ctikai és igazga-
tési testiiletet is mikodteet.®

Egy ausztril biotechnolégiai cég, az Autogen 2000
novemberében bejelentette, hogy a tongai egészségii-
gyi minisztériummal kétott megillapodast egy geneti-
kai adatbank létrehozdsiardl. A cég ctikai irdnyleveket
dolgozott ki és tett kizzé az interneten és szamos szak-
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mai lapban.** Az alapelvek kozott az elGzetes tdjékoz-
tatds, az onkéntes részvétel, a tdjékoztatdson alapuld
beleegyezés, a helyi szokdsok tisztelete, a biol6giai
mintdk biztonsdga ¢és titkossdga is szerepelt. Hidnyzott
viszont a dokumentumbdl, hogy vajon ezen clvek
megsértése esetén milyen szankciok szabhatdk ki. A j6
szandék ellenére a tervet végiil is nagy idegenkedés-
sel fogadtik, és ebben nagy szerepe volt a Csendes-
6cedni Térség Egyhizi Tandcsdnak. Ez utébbi ugyan-
is olyan nyilatkozatot tett kozz€, amelyben kifogisol-
ta, hogy a kutatdsban érintett személyek morilis tulaj-
donit sérti a kereskedelmi hasznositis. Az is kifogisol-
hat6 volt szerintiik, hogy az ctikai irdnyelvek csupédn
egyéni beleegyezést kértek a mintavételhez, de nem
szerepel sehol a csaldd és a k6zosség.

Napjaink egyik legijabb genetikai adatbankja, a
skét biobank tizenétezer felndtt kort skt 6nkéntes
részvételén alapul. A tervek szerint viszonylag gyako-
ri betegségek genetikai hdtterének kimutatdsit célzo
vizsgéilatsorozat késziil. E kutatds érdekessége, hogy
a programba belépd elsé 6nkéntes személy és csalad-
ja villalta a nyilvdnossdgot, és nagy lelkesedéssel ad-
tak hangot annak a reményiiknek, hogy a csaladjuk-
ban el6fordulé betegséget sikeriil majd gyégyitani. A
skot vizsgilat els@ fazisa 6,2 milli6 fontba keriil. Az
onkéntesektdl nemcsak genetikai mintét vesznek, de
a vizsgilati alanyokat kikérdezik étkezési szokdsaik-
16l és életmodjukrdl is.

Ugy ttinik, szinte valamennyi biobanknak szamos
etikai és kulturilis kifogidssal kellett szembesiilnie a
kezdeti tudomdnyos lelkesedés utin. Az is nyilvanva-
16, hogy a biolégiai mintidk gydjtése a legtébb esetben
onmagaban nem elegendd, és sziikséges a géndonor
egészségiigyl mutatéinak kovetése is.

A Humdn Genom Projekt emberi szdmos nemzeti
genomprogram vagy genetikai program beinditdsat
ihlette vildgszerte. Az izlandi és észt biobankok a ho-
mol6g populicié genetikai mintdinak Osszevetését
tartottdk szem eldtt, mert tigy vélték, hogy az azonos
jellemzdkkel rendelkezd kisebb populdcié mintdi ku-
tatdsi célokat szolgil6 komoly adatbankot hozhatnak
létre. A 2002-ben indult dgynevezett HapMap Pro-
ject® ezzel ellentétes filozéfidra épiilt: nem a geneti-
kai azonossdgra, hanem a genetikai varidcidkra he-
lyezte a hangsilyt. A kutatdsi konzorcium tagjai ko-
zott igen eltérd helyzetd orszdgok vesznek részt: Ni-
géria, Japan, Kina és az Egyesiilt Allamok.

A biol6giai mintdk sorsa irdnti fokoz6do6 érdekld-
dés azt timasztja ald, hogy az emberek test feletti 6n-
rendelkezési jogaira, illetve sajdtos testi szovetek fe-
letti rendelkezésére hatdssal vannak a médiumokban
sugallt tudomdnyos lehetdségek. Ami kordbban csu-
pan a kutatok szimdra hatrahagyott biolégiai anyag
volt, az egye inkdbb az egyénnel kapcsolatba hozha-
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t6 informdciéva vilik. Kis tilzassal azt is mondhatjuk,
hogy a tudomdny csapdiba keriilt. Ahhoz ugyanis,
hogy a genetikai kutatdsokhoz és a biobankok Iéte-
sitéséhez sziikséges tekintélyes pénziigyi erdforra-
sokat megszerezzék, sziikség van egyfajta optimiz-
must sugarzo public relations tevékenységre, a gének
mindenhatésdginak érzékeltetésére és a kozeli diag-
nosztikai és terdpids Iehetdségek hangsilyozdsira.
Ezzel parhuzamosan azonban természetesen nem-
csak az emberek érdeklddése és hajlandésiga fokozo-
dik ¢ kutatdsok tdmogatisdra, hanem egyuttal a felér-
tékelddott szovetmintdk, sejtek szdmukra is egyre
fontosabbnak lesznek. Ezért bar kordbban a testtdl
elvilt alkotorészek feletti rendelkezési jog csak szik
keretek kozote érvényesiilhetett, a terdpids és iizleti
lehetdségeket felismerve a paciensbdl tudatos szovet-
donor, sét a biotechnolégiai vallalkozdsba fontos bio-
l6giai apportot vivd, érdekelt személy vilhat.

A biobankot szabdlyozé torvényekbdl, az azokrdl
folytatott vitdkbol az tinik ki, hogy az emberek ma
mdr aktivabb részvételt kivetelnek a genetikai kuta-
tdsokban. Nem akarnak pusztin nyersanyagok lenni,
ugy érzik, 6k is részesei a tudomdanynak, és az elG-
nyokben is osztozni kivinnak. Az egyéni rendelkezé-
si jogok Kiterjesztése a testtdl kiilonvile szovetekre,
sejtekre szdmos logisztikai és etikai, jogi problémét
okozott a kutat6knak. Példaul: ha szabdlyos a belee-
gyezd nyilatkozat és megfeleld a tdjékoztatds, akkor
utdna egy teljesen mds kutatdsban miként hasznélha-
t6 fel a nem anonim minta? Ugyanakkor ha igaz az,
amit a genetikai kutatdsok mindig is sugalltak, neve-
zetesen, hogy a DNS egyedi, akkor teljes anonimitds-
6l nehéz lenne beszElni. Rdaddsul nem egyéreelm,
hogy mi j6 a géndonornak. Mig adatvédelmi szem-
pontbdl megfeleld az anonomintds, addig ha egyszer
megsemmisitik a személyes adatokat, akkor egy kor-
joslatot is tartalmaz6 genetikai diagnozis esetén nem
figyelmeztethetd az egyén, czéltal a kutatdsbél nem
szarmazik semmilyen elénye.

KINEK A TULAJDONA?

Bér a szovetmintat szolgiltaté donor vagy péciens jogi
értelemben nem osztozik a kutaté-iizletemberrel a
szovetmintabdl 1étrejott taldlmany dijdn, etikai szem-
pontbdl aggilyos lehet, ha mondjuk az Gslakosokon
vagy tavoli kontinenseken foly6 kutatds elényeit kiza-
rélag a mds orszdgban szabadalmat jegyz§ kutat6cso-
port élvezi. Ezt felismerve a nemzetkozi kutatdsokban
is egyre gyakrabban felvet6dik az e/dinyok megosztdsa az-
zal a csoporttal, amely anyagmintit szolgiltatott a
biobank szdmdra. Ennek kiilonésen az Gslakosokon
végzett vizsgilatok és az erre épiild gydjtemények ese-
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tén van jelentésége. Az Egyesiilt Nemzetek
Nevelésiigyi, Tudoményos és Kulturélis Szervezete
(UNESCO) 2005. oktéber 19-én fogadta el A bioeti-
ka és az emberi jogok egyetemes nyilatkozatit. A nyi-
latkozat 15. cikke rendelkezik az elényok megosztasa-
rél: ,,Barmely tudoményos kutatdsbél és annak alkal-
mazasaibdl szirmazé elényt meg kell osztani a tdrsada-
lom egészével és az cgész nemzetkozi kozosséggel,
kiilonosen a fejl6dd orszdgokkal. Ezen elv alkalmazai-
sa sordn az clény a kovetkezd formdk barmelyikeként
értelmezhetd: a) specidlis és fenntarthat6 segitség, va-
lamint elismerés a kutatdsban részt vevs személyek
vagy csoportok szdmdra; b) mindségi egészségiigyi el-
latdashoz val6 hozzaférés; c) dj diagnosztikai és terdpids
eszkozokkel vagy a kutatasbél szarmazé termékekkel
val6 ellatds; (d) egészségiigyi szolgiltatds timogatasa;
(e) tudomdnyos és technoldgiai ismerethez val6 hozza-
férés; (f) kapacitasfejlesztés kutatdsi célbdl; (g) a Nyi-
latkozat elveivel 6sszhangban levé mas elényok.”3

Mivel a genetikai kutatdsok inkdbb piaci, mint va-
16s népegészségiigyi igényeken alapulnak, kiilonosen
igaz rijuk az a mdig érvényes megillapitds, mely sze-
rint az orvosbiol6giai kutatdsok kilencven szdzaléka a
vildg népességének tiz szdzalékat érintd egészségiigyi
problémékra irdnyul.’” Az el6nyok megosztisa ezért
legtobbszor nemzetkozi méretekben vetddik fel, és
korrekcids elvként is szolgilhat olyan esetekre, ami-
kor a talilmanyok oltalma nem megfelel§ intézmény,
vagy amikor az egyik orszigbdl szirmazé genectikai
mintdkat mds orszdgban kutatjdk és hasznositjak.

A genetikai informdcié gydjtésének lehetGsége
megnovelte ugyan a biobankok irdnti keresletet, de
kordntsem igaz, hogy a genetikai kutatdsok elétt ne
léteztek volna olyan adatbazisok, amelyek a lakossig
széles rétegeinck egészségiigyi jellemzdit gytjtotték
kiilonboz6 kutatdsi célokbdl.?® Tgy példaul az amerikai
NHANES tanulmany* 1966-t6l nyolcvanitezer ember
egészségiigyi jellemzdit kutatta. ElsGsorban az étke-
z¢8s, a reprodukcid, a mentalis és fizikai egészség fel-
térképezése volt a cél, de vér- és vizeletvizsgilatokat
is végeztek, és a vizsgilatba gyermekeket is bevontak.

Fiiggetleniil a jog kategériditél, az emberek az
egyes tarsadalmakban (és tegyiik hozza: kiillonb6zg
korokban) feltehetéen méisként gondolkodnak arrél,
hogy kinek van tulajdonjoga a testtdl elvalasztott
szervek, szovetek, testrészek felett. Az Egyesiilt Ki-
ralysig egyik igen tekintélyes ctikai testiilete, a
Nuffield Council 1995-ben felmérést végzett a miité-
ten dtesett betegek korében. A mitét sordn eltdvoli-
tott szerv, szovet a vilaszadok huszonhét szizaléka
szerint a korhdzé, huszonhét szdzaléka szerint senkié,
hisz szazaléka Ggy gondolta, hogy a patolégiai labo-
ratériumé, és csupdn tiz szizaléka adta volna a rendel-
kezési jogot a betegnek.
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Az esetek mind-mind arra hivjik fel a figyelmet,
hogy az egyén egyre inkdbb jogot formadl arra, hogy a
szoveteibdl, sejtjeibdl szarmazo informéciét vagy akar
magdt a szovetmintit tovdbbra is valamilyen form4-
ban rendelkezési joga alatt tartsa. Es itt valészintleg
nemcsak annak van jelentdsége, hogy ezek a kordb-
ban csupin jelentéktelennek {télt szovetdarabkik
targylemezek kozott virtak, hogy majd esetleg kuta-
tdst végeznek rajtuk, hanem annak is, hogy id6koz-
ben eldszor a betegek informidciés 6nrendelkezése,
majd ennck kovetkeztében a testen kiviili 6nrendel-
kezési jogok e teriileten is megerdsodtek. Az, hogy a
DNS-mintdk nemcsak a kutatdsban, de komoly anya-
gi elényokkel kecsegtetd kereskedelmi céld projek-
tekben is szerepet kaphatnak,* nyilvinval6an maga
utdna vonta a fokozottabb kontroll irdnti igényt. Ezek
utdn a géndonorok, szévetdonorok a toviabbiakban
joggal feltételezték, hogy a terdpids érdekek mellett
komoly kutatisi, s6t kereskedelemi érdekek is vezet-
hetik az orvosi teamet.

Az 1j technikdk tarsadalmi vonatkozdsairdl etikai
vitdkat, konzulticikat kell rendezni. Nilunk egyeld-
re inkdbb pragmatikus és tudomdanyparti szemlélet
terjedt el, legaldbbis ez tlinik ki a legutébbi felmérés-
bél. A 2005 janiusiban megjelent Eurobarométer!
néhiny magyar vonatkozasi adatinak elemzésébdl
latszik, hogy az élet céljan és értelmén kevésbé el-
mélkednek Magyarorszdgon, mint példdul Cipruson.
Tovabb4 arra a kérdésre, hogy a tudomany és techni-
ka teriiletén megsziiletd dontések a kockazatok és
elényok felbecslésén vagy etikai szempontokon ala-
puljanak-e, a magyar vélaszaddk kiemelkedden ma-
gas ardnyban a kockéazatok és elényok elemzése mel-
lett foglaltak 4lldst. Ugyanakkor abban a kérdésben,
hogy a biotechnolégia mennyiben fogja pozitivan be-
folyédsolni az életiinket az clkovetkezendd hisz év-
ben, a magyar vilaszaddk voltak a legoptimistdbbak,
ugyanis hetvennégy szazalékuk vélte tigy, hogy a bio-
technoldgidnak a jovében pozitiv hatdsa lesz az em-
berek életére.

AZ ONRENDELKEZES HATARAI
ES A GENETIKAI INFORMACIO

A csalddtagok, sét elhunyt csalddtagok egészségiigyi
jellemzGit egyre gyakrabban tartja ,,genetikainak” a
kozvélekedés. Ez tobbféle médon érintheti az egyes
csalddtagok helyzetét. Aki tudja magirdl, hogy eset-
leg genetikai betegséget hordoz, sokat tanakodik
azon, vajon clmondja-¢ ezt a tobbi csalddtagnak. Van,
aki agy érzi, hogy az 6 kivancsiskoddsa magdval riant-
hat masokat is, igy inkdbb nem akarja tudni, mit rej-
tenek szamdra genetikai ,lottészelvényei”. Egy észt
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tanitvdnyom utalt arra, hogy ikertestvérével dgy don-
tottek, inkdbb egyikiik sem vesz részt az észt
genomkutatdsban, mert tudjik, hogy egyikiik geneti-
kai lelete érintheti a mésikat is. A szakirodalom isme-
ri a ,,j6lléti blintudat”# kifejezést is, ez pedig arra vo-
natkozik, amikor a csalidban eléfordulé betegségek
nem minden csalddtagot érintenck, s akiket nem,
azokndl bdntudat alakul ki, mert a genetikai anomé-
lia esetiikben kozosséghez tartozdst is jelent.

Az egészségiigyi  tevékenységrél az elmilt
évtizedekben kialakult normdk egyre inkdbb az indi-
vidudlis tdjékoztatdsi modellt kévetik. Ez azt jelenti,
hogy cselekvképessége esetén csak az érintett be-
teg kap tdjékoztatast, és még a csalddragok is csak a
beteg kifejezett felhatalmazdsa alapjin tdjékoztatha-
tok. A biobankokban tdrolt mintdk és a genetikai in-
formdci6 azonban, tgy tinik, ismét felveti a csaldd-
tagok tdjékoztatdsinak jelentdségét.*® Vannak ugyan-
is olyan betegségek, amelyek rutinszerd szirésére vi-
szonylag kevesen gondolnak. Akkor azonban, ha egy
csalddban kimutathaté az elviltozds, mar kell§ ok van
arra, hogy a szlrGvizsgilatokat, a megeldzést mds
csalddtagok is komolyabban vegyék, kiilonosen, ha a
betegség 6roklédd jellegd.** A genetikai ismeretek
béviilésével feltehetden egyre tobb betegség eseté-
ben johet majd széba az orvos figyelmeztetési kote-
lezettsége a csalddragokkal szemben.®

A Munro kontra Regents of University of Califor-
nia tigyben példdul a kaliforniai Fellebbviteli Birgsig
az alperes orvost felelgsnek mondta ki azért, mert el-
mulasztotta a Tay-Sachs-vizsgilat elvégzését. A Safer
kontra Pack iigyben* a birésig szerint az orvos fele-
165 az elmulasztott informdciéért, ha az ismerten 6rok-
letes betegség miatt kezelt paciens rokonait nem fi-
gyelmezteti a kockdzatra. A Pate kontra Threlkel?
tigyben a floridai Legfelsd Birdsdg szintén megallapi-
totta az orvos figyelmeztetési kotelezettségét a paci-
ens gyermekeivel szemben.

Az utéd nemének a sziiletés eldtti megvilasztasa-

ra irdnyul6 eljardsok a nemhez kototten 6roklgds

megbetegedések felismerésére vagy a megbetegedé-
sek kialakuldsinak megel6zésére végezhetSk. Az
embri6 genetikai jellemzéi a sziiletendd gyermek vir-
haté betegségének megeldzése, illetSleg kezelése
céljabol valtoztathat6k meg, a cél szerint feltétleniil
sziikséges mértékben és médon.*® Mig a siilyos mag-
zati kdrosodds és az anya sorozatos vetéléseinek elke-
rillése sokak szdmdra méltdnyolhaté cél lehet, az
embrié meghatidrozott tulajdonsdgainak preferdldsa
merében mis megitélés ald esik. Nemcsak az cuge-
nikai jellegd dontések sokasodninak meg igy, de a
sziil6k is merében 1j szerephez jutndnak. A sziil§ ez-
altal ugyanis nemcsak medddségi és genetikai prob-
lémdira kereshet orvoslast a reproduktiv medicina ré-
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vén, de mintegy tervezdje is lesz sajit gyermeké-
nek.* Ez utébbi lehetdség sokak szimara elfogadha-
tatlan annak ellenére, hogy nem Kkiilsd, példaul ecuge-
nikai szempontok dontik el ezeknek a vizsgilatoknak
az igénybevételét, hanem egyéni dontésen alapulnak.
Jiirgen Habermas szerint ez a liberilis eugenika.®
Amennyiben a sziil§ szdmdra megengedett, hogy
meghatdrozott tulajdonsigokkal rendelkezd utédot
hozzon létre, az egy olyan, koribban nem ismert in-
terperszondlis kapcesolatot teremt a sziill§ és a gyer-
mek kozott, amely megvéltoztathatja a generdciok
egymdssal valé kapcsolatit is. A sziil§ nemcsak gene-
tikai és kihord6 sziil§ lesz, hanem alkot6va is vilik,
ezaltal 4j jogokat és felelGsséget is szerez. Nem vélet-
len hédt, hogy a témdban t6bb nemzetkozi és nemze-
ti etikai bizottsdg is 4llast foglalt mar.>!

Tovibbi jogi és ctikai kérdés, hogy milyen érdek
igazolhatja a test terdpids felhasznaldsit. Példdul meg-
vilaszthat6-e az embri6 bizonyos tulajdonsiga asze-
rint, hogy élg, de beteg testvérének példdul
csontvelGiiltetés révén segitséget nydjtson?™ Ez az
eljaras azt feltételezi, hogy testen kiviili megtermé-
kenyités révén tobb embri6 koziil olyan tulajdonsi-
gokkal rendelkez6t vilasztanak beiiltetésre, amely
valamely meghatdrozott biol6giai tulajdonsaganal fog-
va alkalmas arra, hogy beteg id@sebb testvérén meg-
sziiletése utan segitsen. Ezekben az esetekben nem
a haszonszerzés tilalmanak eurépai elve sériil, hanem
a meghatdrozott testi tulajdonsigokkal rendelkezd
élet tudatos 1étrehozdsa az emberi méltésag tisztele-
tét drnyékolja be. Az egyik hires életmentd testvér,>
Nash bébi** esetét kommentilva Susan Wolf azt is
felveti, hogy bér a legtobb esetben a koldokzsinérvér
elegendd segitséget nyudjthat az tjsziilott beteg
testvérének, fenndll annak veszélye is, hogy ha ez a
beavatkozids mégsem sikeriil, akkor a meghatirozott
tulajdonsdgai révén kivilasztott, életment§ testvér
élete végéig ,,potenciilis donor” marad.® Egy nem-
régiben Kkésziilt amerikai kozvélemény-kutatds
szerint®® ezt a szelekciét tébben fogadjik el, mint a
sziiletendd gyermek nemének meghatirozdséra ird-
nyul6 szelekciot.

A GENETIKAI INFORMACIOK
UZLETI FELHASZNALASA

A bioetika hatésugara egyeldre nem terjed ki a gene-
tikai informdcié szarmazdsmegallapitdsi, munkajogi,
biztositdsi és egyéb iizleti felhasznildsianak escteire.
Olyan ez, mintha egy klinikumban dolgozé orvosra
vonatkoz6 normak ugyanazon cselekvéssor esetében
is teljesen eltérk volndnak példaul a biztositédsi or-
vosra irdnyadé etikai normaktdl. Jogi értelemben ért-
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hetd a kiilonbségtevés, a kétfajta tevékenységnek
mégis van kozos orvosetikai tartalma. Péld4ul a bizto-
sitdsi orvostol is elvarhat6, hogy ne csak a kockézato-
kat mérje fel, de adott esetben tdjékoztassa az tigyfe-
let, ha betegségre utalé jelet taldl néla.

A gyakorlatban azonban sokszor egyiltalin nem
konnyd egymdstdl elhatdrolni a kiilonbozg célbdl
gydjtote egészségiigyi adatokat. Ha példdul a mun-
kaltat6 tobb dolgozdja részére kot életbiztositast, ak-
kor a biztosité magatartdsibél a munkéltaté konnyen
kovetkeztethet a dolgoz6 egészségi dllapotira anél-
kiil is, hogy megszerezné azok egészségiigyi doku-
mentdciéjit. Ha mondjuk harminc dolgozé koziil
hdrmat a biztosité nem kivdn biztositani, vagy csak
emelt dijazdsért, holott a biztositandé személyek
életkora énmagdban nem indokolnd a kedvezdtle-
nebb elbirildst, akkor konnyd kitaldlni, hogy hdrom
dolgozéndl komoly egészségiigyi kockdzat all fonn.
Marpedig ez a tény kozvetve befolydsolhatja a mun-
kaltat6t a dolgozo6 foglalkoztatdsiban. Kérdés, milyen
etikai elvek szerint tevékenykedjen egy ilyen jogvi-
szonyban a munkdltaté dltal megbizott orvos vagy a
biztosité orvosa.’’

Sok orszdgban virdgz6 ipardg a magéncélbol vég-
zett genetikai vizsgilat. Ezek egyik fontos teriilete a
szarmazdsmegdllapitds. A biolégiai szdrmazas kérdé-
sének eldtérbe keriilése a testben hordozott egyéni
és csaladi genetikai informdcidk feliilértékelését jel-
71.%8 A szarmazdsmegillapitds bizonyossiga, az esctle-
ges posztumusz bizonyitds és a csalddi kapcsolatok
felkutatdsinak lehetdsége is jelentdsen megnoveked-
het, ha csalddjogi vitdkban is hasznéljak majd a gene-
tikai bizonyitékokat. Ez 6nmagiban még érthetd is,
ha azonban ez a genetikai csalddi kapcsolat tdlhang-
silyozdsihoz vezet, az jarhat olyan veszélyekkel,
hogy a nem biolégiai csalddi kotelékek leértékeldd-
nek. A titokban gydjtott DNS-mintik vizsgilata a
magdnszektorban is sérti a jogi és bioetikai alap-
elveket.

A genetikai szdrmazasmegallapitds igénybevétele
olyannyira ellenéllhatatlan, hogy néha még a kegye-
leti jogokkal szemben is elényt élvez. Az apasig meg-
llapitdsdra, a genetikai azonositdsra j6val a haldl be-
dllta, s6t a temetés utdn is sor keriilhet. Ismert példa
erre Yves Montand posz mortem genetikai vizsgilata,
amelyet egy francia birésdg egy szidrmazds-megél-
lapitdsi iigy sordn rendelt el.*

A példdkbdl nyilvdnvald, hogy a genetikai adat
komoly hatdssal lehet az egyén életmédjira,
életvezetésére, egészségére, gyermekvallaldsara. Eti-
kai és jogi szempontbdl az a f§ kérdés, hogyan Griz-
hetd meg az ezen értékes adatok feletti rendelkezés
mdasok jogainak és torvényes érdekeinek sérelme
nélkiil és a kutatdsi szabadsdg tiszteletben tartdsa
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mellett. Az énrendelkezés és az igazsigossdg etikai
elvét kell itt egyidejdleg értelmezni, de sajdtosan dj
helyzetben.

A genetikai informdicidk sok esetben fontosak a
tarsadalom szdmdra is, hiszen betegségek kialakuldsa-
nak, kezelésének jobb megértését, eredményességét
novelhetik. Nemcsak az orvosbiolégiai kutatdsokban
hasznosithat6 ez az ismeret, de a genetikai kutatdsok
az archeol6gia,® a populdciétorténet, az antropolégia
szamdra is hasznos szempontokat szolgiltathatnak.
M¢ég ha tobbet is tudunk majd az egyes betegségek
genetikai hitterérdl, a betegségekre val6 hajlamrol,®!
az még egydltalin nem noveli ardnyosan a terdpids le-
hetdségeket is. Vagyis az informacidk szaporodédsa
egyeldre megel6zi az azok nyomédn hozhaté redlis
dontési alternativak novekedési iitemét. Ez az egyen-
I6tlenség szintén kihivast jelent a bioctika szdmara.

Tudnunk kell, hogy a biobankok és a genetikai
kutatdsok révén bioldgiai ,,atlithatésigunk™ egyre nd.
Fontos informdciék nyerheték rélunk és csalidunk-
ol haldlunk utédn is, hiszen bdr testiink elpusztul, a
szovetmintdk poszt mortem tanulmianyozdsa még le-
hetséges. Testi-genetikai ,,emberismeretiink” két-
ségkiviil sok elénnyel jar majd, de ha egyéniségiinket
megfosztjuk a genetikdn kiviili minden tulajdonsagi-
tol, emberi és kulturdlis kapcsolataitél, akkor a gene-
tikai redukcionizmus csapddjiba keriilhet a tudo-
mény. Mint minden 1j tudomdnyos paradigma, a ge-
netikai ,,jellemzéknek” a tarsadalmi kontextusbdl va-
16 kiemelése is épp ezért veszélyeket rejt magdban.
Ez azonban csak a tobboldald értelmezési folyamat
sziikségességére mutat rd, és nem kérddjelezi meg a
genomikai kutatdsok fontossiagit.®” Nemcsak e kuta-
tasok tdrsadalmi hatdsainak felmérése, de maga az ér-
telmezés is multidiszciplindris tartomdny, melyben az
érintett természettudomdnyos teriiletek mellett a
tudomdnyfilozofiai, az antropolégiai, a jogi és a
bioetikai megkozelités is fontos szerep kap.

A BIOLOGIAI SZOVETMINTAK
FELHASZNALASANAK
PROBLEMAI

Az egyik legfontosabb kérdés, hogy a bioetika normai
mennyiben terjednek ki a bioldgiai szovetmintik és
a hozzdjuk kapcsol6dé személyes, valamint genetikai
adatok biotechnolégiai, jogi és kereskedelmi felhasz-
ndldsinak teriileteire. Véleményem szerint szektortol
fiiggetlentiil tovdbbra is az alapelvek kozote kell sze-
repelnie ag emberi méltisdg tiszreletének. A biobankok
Iétrehozdsa és kiilondsen a genetikai adat kezelése
sordn, fiiggetleniil a felhaszndlds végcéljacdl, mindvé-
gig tekintettel kell lenni arra a szimbolikus értékre,
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amelyet a szovetminta és az abbdl képzett genetikai
adat megtestesit. Az egyén soha nem redukélhaté ge-
netikai jellemzbinek osszességére. A személynek jo-
ga van az onmeghatirozdsra és joga van személyisé-
gének 6sszetett kulturélis és csoporthagyomédnyokon
alapulé tiszteletére.®

A ,ne arts!” elve és az adatvédelem egyardnt meg-
koveteli a biobankban térolt személyes és genetikai
adatok fokozott védelmét, hiszen ezeknek az adatok-
nak mdr a kialakul6 terdpids lehetdségek megjelené-
se eldtt is komoly tudoményos jelentdségiik van. Ep-
pen ezért a szovet- és sejtdonoroknak biztositani kell
azt a jogit, hogy amennyiben nem kivinjik megis-
merni genetikai adataikat, élhessenck a ,nem tuddas
jogaval”.

Az autonémia és a maginélet védelme a
biobankok esetében csak fokozott garancidk mellett
valésulhat meg, és specidlis szabélyok vonatkoznak az
egyén informdacids 6nrendelkezési jogéra is. Az erede-
tileg diagnosztikai vagy terdpids céllal felvett geneti-
kai adat nem hasznélhat6 fel automatikusan mas cél-
ra. A személyiség nem azonosithat6 a szévetmintaval
és az abban hordozott, leképezhet§ genetikai vagy
mds adattal. A minta nyerése sordn kozvetleniil, a ké-
s6bbi tdrolds, felhaszndlds sorin pedig kozvetve azon-
ban a személyiség védelme is jelen van az
adatvédelem, a titoktartds normdin keresztiil, ezért a
bioetikai normdkat nem lehet felfiiggeszteni a szovet-
felhaszndlds késébbi fazisaiban sem. A bioetikdnak
tehdt reflektdlnia kell a sejtek, szovetek kozvetlen
gybgyitason kiviili felhaszndldsdra is.

A BIOLOGIAI EMBERERTELMEZES
CSAPDAI

Tarsadalomtudodsok kétkedése magyariazhat6 azzal,
hogy a Human Genom Projekt utdni génszamoldsi vi-
tdk sematikus médon jelenitették meg az ember és
mis ¢él6lények kozott genetikai kiilonbségeket. Nyil-
van sokakban nem a genetika relevancidja erGsodott
meg, sokkal inkdbb annak a mindennapi emberi per-
cepcidval valo dsszeegyeztethetetlenségét sugalltdk a
hangoztatott szimok. Senki nem érzi ugyanis ma-
git harmincot szdzalékban ndrcisznak vagy akér
kilencvennyolc szdzalékban csimpdnznak.®* A bioeti-
ka mdveldi koziil sokan hivjik fel a figyelmet arra,
hogy az Gssejtkutatdsok, a biobankok és a genetikai
kutatdsok talin tdlontdl is nagy figyelmet kaptak,
mig azok a tovdbbra is meglévd klasszikus bioctikai
témék, melyek a fold népességének javit érintik,
mintha kikeriiltek volna a figyelem kézéppontjabol.

Sejtek, szovetek szintjén nem ragadhaté meg az
ember; olyan ez, mintha egy td] szépségét valaki az
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ott fellelhetd kovek mikroszkopikus vizsgélatival
probdlnd megitélni. A szépség érzékeléséhez til ko-
zeli, il aprélékos a megfigyelés, s ezért taldn épp a
lényeget nem litjuk. A témakorbe tartozé példae is
emlitve arra, hogy a tilsdgosan kozeli optika akdr eti-
kai torzitdshoz vezethet, eszembe jut az is, amikor a
reprodukci6 etikai jogi kérdéseivel foglalkozé kurzu-
somon levetitettem a készitése idején fantasztikus
technikai teljesitménynek szamitd, L.ennart Nilsson
altal fényképezett, Az élet csoddja cim( filmet. E hi-
hetetleniil braviros fényképtechnikdval késziilt film-
ben a ndi testben fejlddd embriét lehetett ldtni a
megtermékenyités mozzanatatél kezdve. Egy nagyon
fontos elem, maga a nd viszont nem jelent meg egy
pillanatra sem, mintegy ,,lemaradt” a filmrél. A tudo-
ményos aprélékossdggal clkészitett film igy etikai
szempontbdl hidnyos maradt, s ezt didkjaim is azon-
nal észrevették, s f6ként a didklidnyok felhdborodva
hidnyoltdk azt a személyt, akinek a testében a tudo-
ményos ,,csoda” végbemegy, akinek a szervezete al-
kalmazkodik a terhességhez és végiil megsziili a mag-
zatot. A film akaratlanul is a nd elhanyagolhat6sagit,
értékeelenségée sugallta. Csupdn a spermium kalan-
dos utazdsa, a megtermékenyités és a magzat fejlgdé-
se ldtszott, majd a sziiletés utdn felsir6 tjsziilote ké-
pével zarult a film. A film képei, mint egy alagiitban
jatsz6dé autés iildozési jelenetben, valahol ,,bent”
jatszédtak, csak ez nem egy sotét alagit, hanem egy
¢él6 ndi test, amelyhez tartozik egy személy, aki mind-
végig rejtve maradt.

Talan sziikségszerivé valik, hogy egyszer moleku-
laris szinten, majd aztin ismét emberléptékden is ér-
telmezni kell egy bioldgiai jelenséget. De van egy
misik értelmezési hibalehetdség, ami nem is annyi-
ra a megfigyelés optikdjanak kovetkezménye, sokkal
inkdbb a sejtek, szovetek ,,genctikai beszédességé-
bdl” és ezen iizenetek tirsadalomtudomanyi, etikai
értelmezésébdl fakad. A , genetikai tizenet” ugyanis
nem azonos az emberi élettel vagy a személyiség tel-
jességével. Nem védhetjiik teljes emberként a pard-
nyi sejtet (és itt most nem feltétleniil az abor-
tuszvitidkra gondolok), mert akkor épp a személyisé-
get tévesztjiik szem eldl. fgy példaul a mdtét utdn
csonkolt, de tjra teljes életet €16 személynek a miitét
sordn eltdvolitott szovetei nem azonosak vele, bar ge-
netikai szempontbdl sokat drulhatnak el egykori be-
fogado6jukrol.

Morilis értelemben még a csaknem azonos biol6-
giai mésolatok, a klénok sem azonosak egymdssal.
Raadasul nemcsak azért, mert mds neveltetésiik, sor-
suk lehet, hanem azért sem, mert még a biolégiai ma-
solatok sem teljesen egyformak. Ha a kl6nozas ve-
szélytelen eljrds volna (egyeldre kétes kimeneteld
kisérletsorozatrél van inkdbb sz6), akkor a fennmara-
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do6 etikai kifogdsoknak — véleményem szerint — nem
a genetikai kizelséger kellene célba venniiik (molekul4-
ris biol6gusok szerint még maguk a klénok sem tel-
jesen azonosak egymdssal genetikailag), hanem sok-
kal inkdbb @ £ldnoxdsi eljards céljar. gy példdul embe-
ri jogokat sértd genetikai redukcionizmus azt gondol-
ni, hogy egy elhunyt gyermeket biotechnol6giai esz-
kozokkel pérolni lehet. Ha hasonlitana is a késébb
sziiletett gyermek elhunyt testvérére, nem ugyanaz a
személy, és silyos tévedés lenne 6t pétemberként, az
elhunyt pétlasaként felfogni. Ugyancsak elfogadha-
tatlan, ha valakit szervalkatrészek potlasasdra hoznak
l1étre; ez az emberi élet és méltésig megséreésének
legmegrazobb  példdja lenne. A reprodukcids
klénozasrdl sz616 vitdban tehédt nyilvdnval6 a tudomé-
nyos (kockdzatos cljards, kozel azonos egyedek 1étre-
hozisa) és az etikai ellenérvek (eszkozzé tesz, mélto-
sdgot sért) kiillonbozdsége.

Ami a népességtorténetet, a népvandorldsok nyo-
mon kovetését célzé genetikai vizsgilatokat illeti,
tgy hihetnénk, hogy mivel régi, fosszilis mintakrol
van sz0, ezek bizonyosan nem sérthetnek személyes
érdekeket. Mégis tigy tinik, hogy a genetikai népes-
ség torténetét sokan évszazadokon keresztiill megdr-
zott hagyomdnyaik és eredetmitoszaik megsemmisi-
t6jénck latjak, ha a hagyomany esetleg nincs szink-
ronban a népességtorténet genetikai olvasatdval.®® Az
emberi csontok genetikai vizsgidlatdval ugyanis tobb
ezer évre visszamendleg kovethetd nyomon a fold
népeinek vindorldsa. Jelenlegi ismereteink szerint a
,mitokondridlis” Eva valahol Afrikdban élt.

Ugy tnik, hogy mig a hagyomdny és a kultira tor-
ténete atértelmezhetd, addig a tudomany itéldszéke
ellen nincs fellebbezés. Pedig a tudomdanytorténet
sziikségképp tele van tévedésekkel,
aranytévesztésckkel, de ez, Ggy latszik, mégsem volt
elégséges ahhoz, hogy egy éppen uralkodé ter-
mészettudomidnyos  paradigma  erejét és  a
kozvéleményre hatd, véleményformélo szerepét leg-
aldbbis drnyaltan értékeljiik. Magyarorszdgon kiilo-
nosképpen elterjedt a természettudomany csalhatat-
lansdgdba vetett hit, mig a tdrsadalomtudomédnyokkal
szemben komoly bizalomhidny figyelhetd meg.

Az egyes emberek és embercsoportok bioldgiai jel-
lemzGinek és kultdrijdnak kutatdsa teljesen mds
megkozelitést igényel. A szociol6gusok, antropolégu-
sok tobbsége szerint a két aspektus még csak nem is
folytonos, hanem komplementer, legfeljebb egymast
részben 4tfedd két kiilon kategéria. [gy az amerikai
kulturdlis antropolégus, Alfred Kroeber szerint sincs
folytonossig az emberi cselekedetek bioldgiai, orga-
nikus aspektusai, illetve a kulttra és a tirsadalom 4l-
tal kondicionilt ésszetevdi kozote.”” Ezért , kiilonbsé-
get kell tenni a bioldgiai dtoroklés és a kulturalis el-
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sajatitds kozote. Hasonldképpen a bioldgiai egyedfej-
16dés soran létrejote organizmus és a kulturélis evoli-
ci6 altal Iétrehozott szuperorganikus kultira is egy-
mistdl fiiggetlen torvényeknek engedelmeskedik.”®

Ugy tlinik, még vdrat magdra az a megfeleld
testértelmezés, amely egyrészt elismeri a testi in-
formécidk felértékelddését, masrészt pedig eleget
tesz az emberi személyiség jogos elsébbségi igé-
nyeinek is.

ZARO GONDOLATOK

A szovetek, sejtek, sejtvonalak egyre nagyobb mér-
téki kutatdsi és kereskedelmi felhaszndldsa, dgy td-
nik, mind gyakrabban kap jogi méltatdst. Ugyanak-
kor a jog ezen 1j kihivdsokra egyfajta kettGsséggel
reagil: egyrészr6l timaszkodik a személyhez fliz6dd
jogokra, az adatvédelemre, a betegtdjékoztatds nor-
madira, masrészrél alkalmazza a szellemi alkotdsok
tulajdonjogira vonatkozé szabdlyokat is.%” A bioeti-
ka eddig igen kevéssé reagilt az emberi szoveteket,
sejtmintdkat kisérd fokozott kereskedelmi érdekld-
désre, holott a bioctikai elvek ezen j teriiletekre
valé vonatkoztatdsa Eur6pdaban sem varathat maga-
ra sokdig. A bioetika, kiilondsen az eurépai, oviedéi
rendszer alapjin mdkodd etika sem hagyhatja fi-
gyelmen kiviil az egyre inkdbb cldtérbe keriil§ ke-
reskedelmi hasznositdsok problematikdjét. Ugy td-
nik, hogy bar az amerikai bioetikai gondolkoddsban
a szabadalmaztathatésdg szabja meg a gondolkodasi
kereteket, a gy6gyitdson kiviili kutatési és kereske-
delmi szandékokrdl itt is fel kell vilidgositani a szo-
vetet szolgiltaté pacienst. Ezt éppen az orvos-beteg
kapcsolat sajdtos bizalmi jellege miatt tartjak fontos-
nak. Eur6pdban az adatvédelmi normik szigortsiga
folytdn elsdsorban annak van etikai szempontbdl je-
lentdsége, hogy a testi szovet, sejt mennyiben ren-
delkezik az egyénnel kapcsolatba hozhat6 informa-
ci6val. Ha igen, a tdjékoztatds és az 6nrendelkezés
hagyomdnyos normdit kell itt is alkalmazni. A két
szemlélet egy ponton 9sszeér: a megfeleld tdjékoz-
tatdson alapul6 beleegyezésben, amely a bioetika és
az emberi jogi normdk taldn legjelentGsebb kozos
hozadéka.

A biobankok, genetikai kutatdsok, tarolt sejtjeink
és szoveteink taldn atrajzoljdk bioldgiai épitGanya-
gaink bioctikdjit. Sejtjeink, szoveteink nemcsak fij-
dalmas mitétet, de egyre inkdbb reményt, esélyt, iz-
galmas kutatdsokat jelentenck. De ezek a kutatdsok
is rajtunk, veliink esnek meg, még akkor is, ha meg
sem jelentiink a kutatélaboratériumban. Bér testiink
igy sem valik halhatatlann4, biol6giai informdciéi ge-
nerici6kon 4t iizennek majd.
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