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Bevezetés

Az emberek részérél elvaras a jogrendszertél, hogy védelmezze emberi jogaikat az élet
minden teriiletén, igy a géntechnoldgia teriiletén is. Elvaras tovabba az is, hogy alapvet6
emberi jogaik csak mas emberi jogok altal és csak a sziikséges és aranyos mértékben
lehessenek korlatozva. A géntechnoldgia azonban az emberi szervezet legalapvet6bb
részecskéjére, a génekre hat, mely alapjaiban kérdéjelezi meg az emberi jogok
megvaldsithatésagat. Azonban ha a géntechnoldgia fékevesztett fejlddésének lehet
korlatja, az az emberi jogok katalégusanak megvaldsitasa lehet. Mar csak azért is, mert
megvaldsulasuk nélkiil a géntechnoldgia akkora szabadsagot kapna, hogy félé lenne, hogy
a géntechnolodgiai eljarasok altal ugy valtoztathaté meg az emberiség kozos oroksége, a
genetikai allomany, hogy ahhoz nem sziikséges az emberek megkérdezése és
beleegyezése.

A tanulmanyom legfontosabb kérdése, hogy egy olyan eljaras soran, amely az emberi
szervezet legalapvetobb részecskéjének allapotara hat, megvaldsulhatnak-e az emberi
jogok. Tovabba, hogy melyek lehetnek azok az esetek a géntechnoldgia vilagaban,
amelyekben csorbat szenvedhet az alapveté emberi jogok biztositasa?

Annak érdekében, hogy ezek a kérdések ne maradjanak megvalaszolatlanul, a
tanulmanyom bemutatja az emberi jogok és a bioetikai jogok kialakulasanak folyamatat,
valamint a géntechnoldgia tiindoklését és bukasait is. Ezt kovetéen a nemzetkozi
dokumentumok, a nemzeti szabalyok, valamint a szakirodalom 0osszehasonlito
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elemzésével vizsgaltam meg azt a kérdéskort, hogy az egyes emberi jogok hogyan
valésulhatnak meg a géntechnoldgia eljarasok alkalmazasa soran, tovabba, hogy melyek
azok a kritikus pontok, melyekre a jogalkotéknak figyelemmel kellene lenniiik annak
érdekében, hogy jogszabalyi szinten garantalhassak és ezaltal biztosithassak is az emberi
jogok megvaldsulasat.

Az emberi jogok rendszerének kialakulasa

Az emberi jogok rendszerének kialakulasara hatott egyrészré6l a természetjogi
gondolkodas, amely kimondja, hogy az embernek az emberi I|étb6l fakadod
elidegenithetetlen jogai vannak. Masrészt hatottak az emberi jogok katalégusanak
kialakulasara a szerzédéses elméleteknek az a gondolata, hogy az emberek a tarsadalmi
szerz6dések megkotésével nem mondanak le az emberi jogaikrodl, igy afelett nem adjak at
a rendelkezés jogat. Az emberi jogok rendszerének tételes jogga valasa az 1791. évi
francia alkotmanyhoz kothet6, amely mar maga is tartalmazza az emberi jogok
kataldgusat. Az alkotmanyokban eleinte csak az els6generaciés emberi jogok, a polgari és
politikai jogok jelentek meg, mely azonban az I. vilaghaboru hatasara tarthatatlannak
bizonyult, igy az alkotmanyozé hatalmak felvették az emberi jogok katalogusaba a
masodik generacids, szocialis jogokat is. A Il. vilaghaboru borzalmainak hatasara sorra
alkottak meg a nemzetkozi szervezetek azokat a nemzetkozi dokumentumokat, amelyek
legfontosabb rendelkezései kozott helyett kapott az emberi jogok kataldogusa. Ezekre a
dokumentumokra nagy hatast gyakorolt a természetjognak az a felfogasa, miszerint az
emberek olyan elidegenithetetlen jogokkal rendelkeznek, amelyeket egyetemes, nemzetek
felett all6 védelem illet meg. ,Ha egy allam ma nem akarja kirekeszteni magat a
nemzetkozi kozosségbdl, nem engedheti meg maganak, hogy fiiggetlenitse magat
mindattél, ami az alapjogokkal kapcsolatban a vildagban végbemegy.”l A nemzetkozi
dokumentumok hatasara regionalis dokumentumok is sziilettek, melyek azt a célt
szolgdljak, hogy az egyetemesen elfogadott alapjogok és elvek a regionalis
hagyomanynak megfeleléen, azzal 6sszhangban kapjanak még nagyobb hangsulyt a vilag
adott teriiletén. Az 1970-es évektdl kezdéden alakultak ki az emberi jogoknak a harmadik
generacidja, melyek egyfajta szolidaritasi jogoknak tekinthet6k, igy koztik mar
megtalalhatok a betegjogok, bioetikai jogok is.2

A bioetikai jogok rendszerének kialakulasa

A bioetikat kezdetben azonositottak az orvosetikaval, tekintettel arra, hogy a f6 forrasaul
éppen az orvosetikai kddexek szolgaltak. Azonban mig kezdetben ezek a kddexek az
orvosok kotelezettségének oldalardl kozelitették meg ezt a specialis élethelyzetet, addig
az 1970-es évektdl irodott kddexek mar a beteg jogait hangsulyoztak.2 A bioetika szét Van
Rensselaer Potter biokémikus, rakkutaté alkotta meg 1970-ben? A bioetika szén 6 még
egy olyan tudomanyagat értett, amely ,hidat épit a human és realtudomanyok kozé és
segit az emberiségnek tulélni, fennmaradni és jobba tenni a civilizalt vilagot.”2

Vannak olyan szerzék (leginkabb alkotmanyjogaszok), akik a bioetikai jogokat
egyértelmien harmadik generaciés emberi jogok kozé soroljak, azonban vannak olyan
szerzdk is (leginkabb bioetikusok), akik kiilon beszélnek emberi jogokrél és kiilon a
bioetikarol. Utébbi szerzék szerint azonban éppen hogy el6nyds lehet, ha ,a bioetika olykor
él az emberi jogok eszkoztaraval,’® tovabba kérdésként fel is vetik, hogy vajon ,a bioetika
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az emberi jogok Uj generacidja?"Z Barmelyik allaspontot is fogadjuk el helyesnek, abban az
allitasban egyetértés mutatkozhatna a két oldal részérél, miszerint ,a bioetikai jogok az
altalanos emberi jogi alapelvek ,leképezését” jelentik az egészségiigy teriiletére””8 Mar
csak azeért is, mert a bioetikai jogok esetében az emberi jogok egy specialis teriiletén, egy
specialis élethelyzetben egy specidlis csoport jogait jelenitik meg. A specialis teriilet az
egészségigyi ellatasok teriilete, a specialis csoport pedig az egészségligyi ellatast
igénybe vevé személyek (nemcsak a betegek), a specidlis élethelyzet pedig az a
kiszolgaltatott helyzet, amiben az egészségiigyi ellatast igénybe vevd személy taldlja
magat az ellatast igénybevétele soran. A bioetikai jogok éppen ebben a helyzetben
nyujtanak egyfajta tobblet védelmet az emberek szamara, annak érdekében, hogy emberi
jogaikat a leheté legnagyobb védelem illesse meg. Ugyanakkor a vitak nemcsak arrol
szolnak, hogy a bioetikai jogok mennyiben tekinthet6k emberi jogoknak, hanem még
abban sincs egységes allaspont, hogy mit jelent a bioetika.

Az ENSZ keretén beliil az UNESCO volt az a nemzetkozi szervezet, amely elséként
fogalmazott meg bioetikai elveket a nemzetkozi dokumentumokban, igy Az emberi

génallomany és az emberi jogok egyetemes nyilatkozataban (1997.), a Nemzetkozi
nyilatkozat a humangenetikai adatokrol cimi{ dokumentumaban (2003.) és A bioetika és
az emberi jogok egyetemes nyilatkozataban (2005.). Bar az els6 két dokumentum nem birt

kotelez6 erdvel, a legutols6 dokumentumnak mar nem titkolt célja az volt, hogy a

nemzetkozi szervezet egyfajta jogalkotasi keretet adjon a tagallamok kezébe annak

érdekében, hogy minél elébb és talan minél egységesebb médon is szabalyozzak a

bioetika teriiletét. igy A bioetika és az emberi jogok egyetemes nyilatkozata az a

dokumentum, amely az emberi jogok szintjére emelete a bioetika rendelkezéseit.

Az Eurépa Tanacs az UNESCO els6 bioetikai témaju nemzetkozi dokumentumaval
parhuzamosan, 1997-ben megalkotta a sajat bioetikai témaju dokumentumat, az Ovideoi
Egyezményt, amellyel a bioetika rendelkezései nemzetkozi szintli kotelez6 normakka
véltak és amelyet Magyarorszag a 2002. évi VI. térvénnyel? hirdetett ki.

A géntechnoldgia korai tiindoklése és bukasa

A gondolkoddok mar Piithagorasz o6ta elmélkedtek azon, hogy vajon a gyermekek miért
hasonlitanak a sziileikre, vajon mi lehet az az egység, ami a hordozoja lehet ezen
tulajdonsagoknak. Azonban még tobb szaz évnek el kellett ahhoz telnie, rajojjenek ,a
tudomanytorténet egyik legnagyobb hatasu és legveszedelmesebb fogalmara, a génre.”12

1905-ben William Bateson angol biolégus (,Mendel buldogjall, aki nem hagyta, hogy
Mendel neve feledésbe meriilion és orokléstani eléadasain Europa-szerte méltatta
Mendel munkassagat) alkotta meg a genetika kifejezést az orokléstannal foglalkozo
tudomanyra, melyrél igy vélekedett: ,Mi torténik, amikor ... megvildgosodnak az elmék, és
az orokléstan tényei altalanosan ismertté valnak? Egy dolog bizonyos: az emberiség be
akar majd avatkozni. (..) A beavatkozas esetleges tavolabbi [karos] kovetkezményei
sohasem tudtak késleltetni az efféle kisérleteket.”12 Az o6rokléstani egységeket pedig
1909-ben Wilhelm Johannsen botanikus nevezte el géneknek, melyeket az orokletes
informaciok hordozéjaként definialt.

Charles Darwin unokatestvére, Francis Galton nagyratord terveket szé6tt, 6 maga kivanta
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felfedezni a géneket, am miutan ezen otlete meghilsult, megalkotta sajat elméletét, az
eugenikat, amellyel millidk élete felett mondott haldlos itéletet. Az eugenika célja az volt,
hogy felgyorsitsa az evolucié folyamatat és jobbitsa az emberi fajt. Ezt ugy szerették
volna elérni, hogy a genetikailag kivanatos tulajdonsagokkal rendelkezé személyeket
szelektaltak és a nemkivanatos tulajdonsagokkal rendelkez6 személyeket sterilizaltattak,
annak érdekében, hogy csak a ,nemesebb” egyedek orokithessék tovabb kivant
tulajdonsagaikat.

Az egyik leghiresebb jogeset az eugenika amerikai vonulatabdl az 1927-es Buck kontra
Bell-igy, amelyet azért vittek Virginia Allam Legfelsébb Birésaga elé, hogy
megakadalyozzak Carrie Buck kényszersterilizaciojat. Carrie anyjat, Emmett Adalaine
Buckot ,enyhe foki mentdlis visszamaradottsag” miatt az Epilepsziasok és Szellemi
Fogyatékosok Virginiai Allami Koléniajaba zartak, lanyat Carriet pedig nevel8sziil6khoz
adtak. Miutan a lany aldozataul esett a nevelGsziil6k unokadccsének, akitdl teherbe esett,
a neveldsziilék az elé a bird elé vitték, aki az anyjat a koloniaba zaratta. Carriet, miutan
megsziilte gyermekét, édesanyja mellé zartak a koloniaba, ahol bar a vizsgalatok azt
mutattak, hogy mind fizikailag, mind pszichikailag normalis, ,kozepesen
visszamaradottnak” nyilvanitottak és meginditottak a sterilizaciés eljarast, amit a
Legfels6bb Birdsag itéletének megfeleléen végre is hajtottak rajta. Oliver Wendell Holmes
biré igy indokolta itéletét: ,A tarsadalom elejét veheti annak, hogy a kétségbevonhatatlanul
alkalmatlanok tovabb vigyék a fajtajukat. A kotelezé véddoltast elrendelé principium
megfelelé6 jogalapot nyudjt [Carrie Buck] petevezetékének elkotéséhez’2 Majd az
indokolast ezzel a sorral zarta: ,haromgeneraciényi gyengeelméjii épp elég."14

Az eugenika volt a genetika els6 bukasa, bar Galtonnak az emberi faj jobbitasa volt a célja
a genetika eszkoztaraval, am ennek megvaldsitasahoz sem 6, sem pedig kovet6i nem
riadtak vissza egyetlen egy kegyetlen megoldastél sem. Az eugenikai mozgalmak
Amerika- és Europa-szerte tomegesen szedték aldozataikat.

Az eugenika borzalmain tul a genetika tovabbra is foglalkoztatta 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 felel6s.12 Kilenc évvel kés6bb mar James Watson és Francis Crick
publikaltak a Nature folydiratban a DNS ,double helix” térszerkezetét.

A kutatasok odaig jutottak, hogy az 1970-es évek elején felmeriilt annak a veszélye is,
hogy lehetséges a gének szandékos manipulalasa, hiszen szamos génsebészeti modszert
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 késdébb megrendezett masodik, asilomari konferencidan egy Onkéntes
moratorium lehetéségét fontolgattak a rekombinans DNS-technikaval kapcsolatban. A
kutatéi és jogaszi érvek hatasara bar moratériumot nem hirdettek, de ajanlasokat
fogadtak el annak érdekében, hogy valamennyire korlatok kozé tudjak szoritani a
rekombinacios eljarasokat, valamint hogy folyamatosan feliilvizsgdlhassak a sajat
modszereiket és azok biztonsagossagat is. 16
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Az els6 genetikai vizsgalaton alapulé terhességmegszakitasra 1968-ban keriilt sor,
miutan J. G. szlirésre jelentkezett annak érdekében, hogy kideritse sziiletend6é gyermeke
nem szenved-e a csaladjaban sorozatosan 6rokl6dé Down-kérban. Miutan magzatardl
megallapitottak az orvosok, hogy a gyermek Down-kéros lesz, az anya megszakitatta a
terhességét (kordban mar életet adott egy Down-kéros Kkisfiinak, aki olyan
szivelégtelenségben szenvedett, mely miatt az 6thonapnyi élete soran miitétek sorozatat
hajtottak végre rajta). 1973-ban mondta ki az Amerikai Egyesiilt Allamok Legfelsébb
Birésaga a Roe kontra Wade-ligyben, hogy az anyanak az onrendelkezéshez valé joga
kiterjed arra is, hogy donthessen az abortuszrél, melyet az allam mar nem tilthat.1Z ,A biréi
itélet nemcsak sajat reprodukciojuk feliigyeletét bizta a n6k onrendelkezésére, hanem a
magzati genom feliigyeletét is az orvosokra. Mivel az els6 és masodik trimeszterben
legfels6bb bir6i dontéssel engedélyezték a terhesség megszakitasat, és ezt a
legismertebb jogaszok is megerdsitették, a genetikai vizsgalati moédszerek nagyon
gyorsan elterjedtek."18

1989-ben inditottdk el a Human Genom Projektet, mely az emberi génallomany
feltérképezését tiizte ki célul, és amely nemcsak ezzel, de sok Uj technikai megoldassal is
egyutt jart.

1990. szeptember 14-én megtortént az els6 emberen végrehajtott génterapia, amirdl
azonban maig sem lehet eldonteni, hogy sikeres volt-e vagy sem, miutan biztonsagi
okokbdl az érintett betegen a korabban megkezdett kezeléseket is folytattak a biztos siker
érdekében, amelyet végiil elértek az orvosok. Kilenc évvel a sikeres beavatkozas utan egy
Ujabb génterapias megoldasrol szoltak a hirek, amikor egy egygénes mutacié okozta
anyagcserezavarban szenvedd fiu szerette volna a kutatasi fazisban lévégénterapias
megoldast kiprobalni. Azt azonban nem sejtette, hogy a médszer nemcsak fényes sikert
eredményezhet, hanem mar a korabbi kutatasi alanyoknal is felmeriiltek kovetkezmények,
melyekkel a kutatok nem torddtek. Fia tragikus halala utan az apja igy fogalmazott:
,Felkésziiletlenek voltak. Tul gyorsan akartak. Ugy kezdték el, hogy még nem értettek
hozza. Elkapkodtak. (...) A nyomtatvanyban semmi sem utalt egyértelmden arra, hogy a
kezelés milyen veszélyes kovetkezményekkel jarhat. Tokéletes szerencsejatékként
festették le a beavatkozast, amelyben csak nyerni lehet, vesziteni nem.12 Miutan az
esetet kivizsgaltak, megallapitottak, hogy a fii esete el6tt olyan mellékhatasok
kovetkeztek be a betegeknél amelyek miatt a protokollt ujra kellett volna gondolnia a
kutatoknak, tovabba az is kideriilt, hogy az egyik kutatéorvosnak lizleti érdeke is fliz6dott a
kutatas sikeréhez. Ez az eset volt a géntechnoldégia masodik bukasa, amely utan a
kutatasok egy ideig meg is torpantak. Az esetbdl jol lathato, hogy a génterapias
beavatkozasok egyaltalan nem veszélytelenek és hogy a legnagyobb veszélyt a
felkésziiletlen és nagyratoré kutatok tudjak okozni a gyogyulni vagyé betegeknek.

A géntechnoldgiaban rejl6 veszélyek okan 2015 tavaszan kutatok egy csoportja
moratorium felallitasat szorgalmazta annak érdekében, hogy tiltsak be a génszerkeszt6 és
génmodosit6 technikak klinikai alkalmazasat.22 Ugyanakkor mig a vilag nyugati fele a
moratérium mellett all ki, addig Kina nemhogy nem vallalja a moratériumot, de azon
dolgozik, hogy emberi embriok mutaciojat idézze elé. Eppen evégett valljak egyesek azt,
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hogyha nem akarunk lemaradni Azsia mogott és ezzel elvesziteni a human embriék
modositasanak versenyét, akkor jobb, ha felhagyunk a moratériummal és engedélyezziik a
genomikai sebészetet.2!

Amikor géntechnologiarol beszélek egy gyijt6fogalmat hasznalok, melybe beletartoznak a
humangenetikai vizsgalatok, a génsebészet és a humangenetikai kutatasok is.

A humangenetikai vizsgalat fogalmat a Humangenetikai torvény eszerint hatarozza meg:
humangenetikai vizsgdalat: az egészséget karosan befolydsolé hatasokkal tarsulé vagy
azokat el6re jelz6, csirasejt eredet(i (6rokolt) vagy a magzati élet korai szakaszaban
kialakult, a genom (gének, kromoszomak) velesziiletett — genetikai betegséget okozé
vagy arra hajlamosité - variansainak kimutatasara iranyuld, genetikai mintan végzett
laboratériumi analizis, amely a vizsgalat célja szerint lehet klinikai genetikai vizsgalat,
genetikai sz(irévizsgalat és kutatasi céli genetikai vizsgalat.22 A térvény humangenetikai
kutatas fogalmat a kovetkez6képpen hatarozza meg: az egyének genetikai identitasat
meghataroz6 genom (gének, kromoszémak) szerkezeti felépitésével, ennek
rendellenességeivel és variansaival, tovabba génekben kodolt program testi, szellemi,
viselkedésbeli jellemz6kben valé megnyilvanulasaval, illetve a génekben kédolt program
sziil6kt6l az utédokba valé atjutasanak torvényszeriiségeivel, e folyamatok
rendellenességeinek feltarasaval foglalkozé kutatas, amely e torvény szerinti kutatasi célu
genetikai vizsgalatot alkalmaz céljai elérésére 22

A génsebészet vagy génterapia egy olyan Uj, dinamikusan fejlodé teriilete a
géntechnoldgianak, amely néhany emlitett esettdl eltekintve még csak kutatasi fazisban
tart. A génterapia kétféle lehet: vagy nem reprodukcids sejtek genomja médosithato altala
(mely esetben bar a miikodésiik megvaltozik, azonban hatdsa nem lesz érzékelhet6 az
utédokban) vagy pedig a reprodukcids sejtek génjeinek a mddositasa (mely nemcsak a
kozvetlen utédok, de a leszarmazé nemzedékek génjeibe is atkeriil), amely altal a genom
szerves részé valik a beiiltetett gén.22 Az Ovide6i Egyezmény értelmében csak
megel6zési, korismézési vagy gyogyitas céljabol hajthaté végre olyan beavatkozas,
amelynek targya az emberi génallomany megvaltoztatasa és az is csak abban az esetben,
ha egyidejiileg nem célja a leszarmazottak genetikai dllomanyanak megvaltoztatasa is.23
Vagyis, a nem reprodukcids iranyultsagu génterapia engedélyezett, mig a reprodukcios
sejteket modosité génsebészet nem.

Ahogyan lathato volt, rogos ut vezetett el a géntechnolégianak ezen mai szakaszaig, mely
nemcsak emberek tomegeinek sterilizalasaval vagy halalaval volt terhelt, hanem a kutaték
becsvagyaval és ujitasi, gyogyitasi szandékaval is, amelynek leginkabb a gyogyulni vagyo
emberek voltak elszenveddi. A géntechnoldgia fejlédése parhuzamosan haladt a bioetikai
jogok kialakulasaval és az emberi jogok védelmével az egészségiigy teriiletén is. Eppen
ezért e jogok biztositdsa tovabbra is elengedhetetlen annak érdekében, hogy ne
valésulhasson meg a géntechnoldgia sotét multja a jovonkként és a technoldégia hadd
tiindokolhessen, de a jog altal szabott korlatok kozott.

A géntechnoldgia szempontjabdl relevans nevesitett emberi
jogok

Az alabbiakban a géntechnoldgia szempontjabdl relevans egyes emberi jogok attekintése
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kovetkezik. A vizsgdlat f6 szempontja az volt, hogy ezek az emberi jogok
megvalosithatok-e egy géntechnologiai eljaras soran, tovabba, hogy hol lehetnek azok a
problematikus teriiletek, melyeken az alapveté emberi jogok csorbat szenvedhetnek. Bar
az egyes emberi jogokat egymastdl elkiloniilten vizsgalom, azonban az kiérezhet6é a
tanulmanybdl, hogy ezek a jogok sok esetben egyaltalan nem valaszthatok el egymastal,
az egyik megvaldsulasa garantalja a masik jog megvaldsithatosagat vagy éppen az egyik
jog csorbat szenvedhet, amennyiben a masik emberi jog megvalésul.

Emberi méltésaghoz vald jog

Az emberi méltésaghoz valé jog az emberi jogok anyajoga, ,amelyre mind az
Alkotmanybirésag, mind mas birésagok minden esetben hivatkozhatnak az egyén
autonémiajanak védelmében.”28 Az Alkotmanybir6sag az elsé abortusz hatarozataban a
méltosag fogalmat ekképpen hatarozta meg: ,a méltosag az emberi élettel eleve
egyiittjaré min6éség, amely oszthatatlan és korlatozhatatlan, s ezért minden emberre nézve
egyenl6."2Z

Az Alkotmanybirésag kimondta azt is, hogy az emberi méltésaghoz valé jog magaban
foglalja az egyén onrendelkezéshez valé jogat és a személy testi integritasanak jogat is.28
Ugyanezen testiilet az emberek élete kozotti egyenléséget is az emberi méltosag
fogalmaba tartozonak tekinti.

Az UNESCO A bioetika és az emberi jogok egyetemes nyilatkozatdban (a tovabbiakban:

Nyilatkozat) az elvek kozott elsé helyen emliti az emberi méltésagot és azt, hogy ezen
jogot teljes mértékben tisztelni sziikséges. Ugyanitt emliti azt a nagyon fontos tételt is,
hogy az egyén érdeke és joléte mindig megel6zi a tudomany és tarsadalom kizarolagos
érdekeit.22 A Nyilatkozat kitér arra is, hogy sziikséges figyelembe venni az ember
sebezhetdségét a tudomanyos és orvosi gyakorlatban, tovabba, hogy ezt és a személyek
integritasat védelemben kell részesiteni.22 Valamint, azt is kiemeli, hogy minden ember
egyenlé6 a méltésaga és a jogai tekintetében, éppen ezért méltanyos és igazsagos
banasmadot kell az emberek iranyaba tandsitani. 31

Az Ovidedi Egyezmény eléirja az Egyezményt elfogadé felek szamara, hogy részesitsék
védelemben az emberi lények méltésagat, onazonossagat, valamint sérthetetlenségét is.32

Az Alaptorvény Il. cikke rendelkezik az emberi méltosag sérthetetlenségérdl, valamint
arrol, hogy ahhoz és az élethez is minden embernek joga van. Az emberi méltésaghoz valo
jog csak és kizarélag az élethez valé joggal egyiitt korlatozhatatlan, éppen ezért
lehetséges a magzat életét, s igy méltosagat is korlatozni (ha egyaltalan beszélhetiink
emberi méltésagrél egy magzat esetén) az anya onrendelkezéshez valé jogara
hivatkozassal, és ez az a jog, ami garantalja az anyanak a terhesség megszakitasahoz
val6 jogat. Eppen ezért az emberi méltésaghoz valé jogot nem biztos, hogy fel lehet hivni
abban az esetben, amikor egy embrion vagy magzaton végeznek el humangenetikai
vizsgalatot és a nemkivanatos tulajdonsagok megléte donti el, hogy adott embrié vagy
magzat megsziilethessen. Azonban, ebben az esetben bevezethet6 lehetne az emberi
méltédsag fokozatossaga, ha egyaltalan maga az emberi méltésag fogalma lehetévé teszi
ennek bevezetését.22

Az eutanazia kapcsan szokas arra hivatkozni, hogy azért szeretnék, ha az allamok
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engednék az eutandzia valamelyik formajat, hogy a haladlos beteg még emberi méltésagat
megodrizve csukja le a szemét. Ez azért nagyon fontos, mert a betegségek mind testi, mind
lelki életiinkre kihatassal vannak, nem ritkan tarsadalmi ellehetetleniilést is vonva maga
utan, ezzel pedig sértve az emberi méltésaghoz valé jogunkat. igy vajon, megvalésulhat-e
egy humangenetikai vizsgalat soran az emberi méltéosaghoz valé jog? Nemcsak abban az
értelemben, hogy az egészségiigyi szolgaltatonak dolgoz6 személyek (orvosok, névérek,
asszisztensek) tiszteletben tartjdk-e a személyek emberi méltésaghoz valé jogat. Hanem
abban az értelemben is, hogy vajon nem sériil-e az emberi méltésaghoz val6 jog abban az
esetben, ha a személy megtudja, hogy egy olyan sulyos, orokletes betegségben szenved,
amelyre nincs ismert gyogymoéd. Ebben az esetben nemcsak a betegség maga fogja
veszélyeztetni emberi méltésagat, hanem az a tudas is, ami a birtokaba keriil. Ezen tudas
nemcsak a személynek az életét, de az emberi méltésaghoz valo jogat is veszélyeztetheti
abban az esetben, ha az eredmény értelmében csatlakozni kivan egy olyan genetikai
kutatashoz, amelynek a végkimenetele bizonytalan.34

Azonban kérdésként meriil fel, hogy nem rengeti-e meg alapjaiban mindazt, amit az emberi
méltésag fogalmaba beleértiink, az, ha az ember legalapvetébb felépitési egységébe, a
génekbe, a genetikai allomanyaba piszkalunk bele. A géntechnoldgia vivmanyai nem
vonjak-e maguk utan az emberi méltésag fogalmanak atalakulasat egy olyan korban, ahol
az ember fogalma is valtozason mehet keresztiil. Csorbulhat-e azaltal az emberi méltésag
joga, hogy atalakul?

A génsebészeti megoldasok a gének modositasat, kicserélését vonjak maguk utan,
tekinthetiink-e ezekre az eljarasokra pusztan olyan beavatkozasokként, mint példaul egy
szivritmus-szabdalyoz6 beiiltetése. Egy pacemakerrel ellentétben egy gén kicserélése
nemcsak egy folyamatra hathat, hanem egy egész folyamat-lancolatra is, mely akar az
utdédba is atorokithetd.

A klénozas egy olyan technoldgia lehet, amely altal csorbat szenvedhet az emberi
méltésaghoz valo jog, hiszen altala lehet6ség lenne egy a személlyel teljes egészében
megegyezl egyedet létrehozni. Bar errél a technoldgiardl ugy tartjak, hogy egyelére még
nem lehetséges. Azonban, ha létre lehetne hozni emberi klont, vajon a klén is ugyanolyan
jogokkal birna, mint az az ember, akirél masoltak? O is rendelkezne emberi méltésaghoz
valo joggal? Vajon nem csorbulna-e azaltal az emberi méltésaghoz valé joga, hogy 6 csak
egy masolat, aki ugyanazzal a kiilsével és belsével koteles élni, mint amivel a masolandé
személy rendelkezik. Szerencsére azonban ezek olyan kérdések, amelyekre egyelére nem
kell valaszokat talalnunk, mar csak azért sem, mert az Alaptorvény értelmében tilos az
emberi fajnemesitést célz6 gyakorlat és az emberi egyedmasolas. Bar a fajnemesités
kifejezést nem mindenki tartja a legmegfelelébb kifejezésnek3s, azonban, ha a sz6
nyelvtani értelmét vessziik alapul, akkor kitlinik bel6le, hogy az allam tilalmazni igyekszik
az emberi faj jobbitasara irdanyulé kutatasokat és moddszereket. Vagyis alaptorvényi
szinten tiltja, hogy az emberek kozott szelektaljanak a kutatok és csak a kivanatos, jobb
tulajdonsagok legyenek atorokitheték az utédokba. Tovabba, kozvetetten tilalmazhatja azt
is, hogy olyan eljarasokat vezessenek be a gyakorlatba, amelyekkel bizonyos emberi
tulajdonsagok feljavithatok lennének.
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Az emberi egyedmasolas tilalma pedig nem mas, mint a reprodukcids célu klénozas
tilalma, igy alaptorvényi szinten nem tiltott a klénozas masik fajtaja, a terapias célu
klénozas.

Vajon nem sériil-e a személy testi integritashoz valo joga, s emberi méltésaghoz valo joga
is, abban az esetben, ha 6 egy ‘életment6 testvér'? A preimplantaciés genetikai
vizsgalatok lehet6vé teszik, hogy az embridok kozott aszerint valogathassanak a sziil6k,
hogy kibél lenne a legmegfelel6bb donor a mar megsziiletett, am betegségben szenved6
testvérilk szamara. Még 1999-ben megsziiletett az els6 amerikai életmenté testvér, akit
2001-ben az elsé eurdpai életmenté testvér kovetett3® A kézvélemény azonban maig nem
tudja eldonteni, hogy vajon megengedhetdek legyenek-e az életmentd testvérek vagy sem,
vagyis hogy annak érdekében, sziilessenek meg emberek, hogy mar par napos korukban
életeket mentsenek. Nem pusztan azért sziilessenek, mert a sziileik szerettek volna egy
kozos gyermeket. Ezaltal egyébként nemcsak az emberi méltésaghoz valé joga sériilhet,
hanem az onrendelkezéshez valéo joga is, hiszen sziiletésétél kezdve olyan
beavatkozasokat hajtanak végre rajta, amelyek egyaltalan nem az 6 érdekét szolgaljak,
mar pedig mindig az érintett érdeke és joléte az els6 a tarsadalom érdekével szemben.
Természetesen, ez egy atfogobb kérdés hiszen itt nem egy tarsadalomrél, hanem a
tarsadalom egyik alegységérél, a legkisebb ko6zosségrél, a csaladrél van szo.

Magzati élet védelme

A bioetikai témaju nemzetkozi dokumentumokrdl altalaban elmondhat6é, hogy nem
nevesitik a magzati élet védelmét. Azonban az Ovide6i Egyezmény annyiban biztositja az
embriok védelmét, hogy emberi embriét kutatas céljabél tilos Iétrehozni.2Z Viszont az
embridkon valé in vitro kutatas engedélyezett, az embridknak biztositott megfelel
védelem mellett2® (azonban, hogy ezen védelem alatt mit ért a szabdlyozas, azt nem
fejtették ki bévebben). Az allam eleget tesz objektiv intézményvédelmi kotelezettségének
akkor, amikor az Alaptorvény Il. cikkében kimondja, hogy a magzat életét a fogantatastol
kezdve védelem illeti meg. De hogy ez a védelem mit takar valéjaban, arrél nem
rendelkezik bévebben az alkotmany. Annyi bizonyos, hogy az anya 6nrendelkezéshez valé
joga és a magzati élet védelme egymassal Osszefiigg, méghozza ugy, hogy a végsé
dontést az anya onrendelkezési joga keretén beliil hozza meg, és 6 donti el, hogy
magzatanak életet ad-e vagy sem.

A Magzatvédelmi torvény értelmében a terhesség megszakitasa kérelmezhet6 a magzat
fogyatékossaga vagy egyéb karosodasa kovetkeztében, tovabba akkor, ha a magzat
genetikai artalmanak a valdszinlisége az 6tven szazalékot eléri, valamint, ha a magzat a
sziiletése utan olyan rendellenességben fog szenvedni, amely az élettel
osszeegyeztethetetlen.32

Az Ovidedi Egyezmény tilalmazza, hogy a gyermek nemét a sziilék megvalaszthassak,
kivéve azt az esetet, amikor egy nemhez kototten 6roklédé betegség megel6zésérdl van
526,40 ezzel az Egyezmény elejét veszi a nemi alapon nyugvé diszkriminaciénak. Ezen
mondatot az Egészségiigyi torvény is tartalmazza.4®
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A magzati élet védelmét szolgalhatja is meg nem is a humangenetikai diagnosztika. Nem
szolgalja abban az esetben, ha nem kivant eredmény hatasara az anya a terhesség
megszakitasa mellett dont vagy in-vitro fertilizacios eljaras esetén egyszeriien nem iiltetik
be az embridkat az anya testébe. Azonban a magzati élet védelmét szolgalhatja a
vizsgalat abban az esetben, ha a kimutatott betegség még magzati vagy gyermeki korban
kezelhet6 és szinten tarthaté vagy megsziintethet6, ugy ebben az esetben a korai
felismerés és kezelés a magzat életét és egészségét is szolgalja.

Az Egészségligyi torvény azt is meghatarozza, hogy az embrio sejtjeit csak a sziiletend6
gyermek valdszinlisithet6 megbetegedésének, illetve az embrié karosodasanak
megallapitasa érdekében lehet szétvalasztani#2 Hogy milyen megbetegedésrél, illetve
milyen mértékii valdszinliségrél van sz, arra a torvény nem ad iranymutatast.

A magzati életet védelmét egyaltalan nem szolgalja, hogy humangenetikai kutatas
végezhet6 a szam feletti embriokon, vagyis azokon, akiket nem iiltettek be az anya
testébe és akikr6l az arra jogosultak ugy rendelkeztek, hogy kutatas céljara
felhasznalhatok vagy az embriék karosodasa folytan hasznalhaték fel ezen célbél.42

James Thomson wisconsini embriologus 1996-ban kapott arra engedélyt, hogy
O0sszegyljtson a kutatasaihoz 36 megmaradt embriét. Az embridkat Petri-csészébe
helyezte, majd hat nap elmultaval a kiils6 sejtréteget lehamozta réluk és dajkasejtekbdl

allo fészekbe helyezte 6ket annak érdekében, hogy novekedésnek induljanak, az

elpusztulas veszélye nélkiil. Ezekbdl aztan izolalt néhany 6ssejtet, amit egerekbe iiltetett.

Kutatasanak lényege az volt, hogy az 6ssejtek viselkedését, tulajdonsagait

tanulmanyozza#4 Ez az eset azért volt érdekes, mert ezutdn Amerikdban nem
engedélyeztek tobb uj sejtvonal létrehozasara iranyulé kutatast és a tamogatasokat is

jelentésen megvontak a szektort6l, ami miatt kutatok és betegek egyarant be szerették

volna perelni az allamot. ,Az elnok erre sajtétajékoztatok sorozataval reagalt, amelyeken

olyan gyermekek korében jelent meg, akiket béranya hozott a vilagra eredetileg

megsemmisitésre itélt, mesterségesen megtermékenyitett petesejtek beiiltetése utan.” 42
Ez is j6l mutatja, hogy ez a teriilet mennyire ingovanyos és hogy milyen nehéz dolguk van a
jogalkotéknak akkor, amikor megoldasokat szeretnének talalni arra, hogy engedjék is a

géntechnoldgia fejlédését, ugyanakkor elsé helyen védelmezzék az emberek jogait is. Jol

példazza az eset, hogy ebben a kérdéskorben is mind a pro, mind a kontra érveknek
mekkora sulya van: a megsemmisitésre itélt, am vilagra hozott gyermekek élethez valo

joga és a betegeknek a gydgyulashoz val6 joga litkozhet egymassal a jogi szabalyozas

fliggvényében.

Onrendelkezéshez val6 jog

Az onrendelkezéshez valé jog az emberi méltésaghoz vald jog egyik részjogositvanyanak
tekinthet6. A személy onrendelkezéshez valé6 joga keretében eldontheti, hogy
végrehajtsanak-e rajta beavatkozast. Ha eldontheti, ugy arrél is rendelkezhet ezen jog
keretében, hogy milyen vizsgalatot szeretne elvégeztetni, tovabba azt is, hogy részt kivan-
e venni barmilyen kutatasban vagy sem. Azonban ezen jogositvany nemcsak arra terjed ki,
hogy valamit engedélyezzen vagy megtiltson a személy, hanem arra is, hogy korabbi
dontését barmikor visszavonhassa hatranyos kovetkezmények bekovetkezte nélkiil
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(pénzbeli ellenérték megtéritése azonban fennallhat). Tovabba ezen jog keretén beliil a
személy azt is eldontheti, hogy ki legyen jogosult arra, hogy személyes adatait
megismerhesse.

A Nyilatkozat értelmében ahhoz, hogy egy személyen megel6z6, diagnosztikus vagy
terapias beavatkozast hajthassanak végre, ahhoz kizardlag a beteg el6zetes, szabad és
tajékozott beleegyezése sziikséges. 46

Ahhoz, hogy egy személybél genetikai mintat lehessen venni, ahhoz annak a személynek a
tajékozott, irdsos beleegyezése sziikséges4Z Err6l a személy nemcsak életében, hanem
haldla esetére is rendelkezhet#8 Sét, ezen nyilatkozatait a személy barmikor
visszavonhatja, igy kérelmezheti azt is, hogy tarolt genetikai mintait és a bel6le szarmazoé
genetikai adatait megsemmisitsék.42

Az onrendelkezéshez valé jog mar csak azért is fontos, mert ha tajékoztatason is alapulna,
de abba az érintett személy nem egyezne bele, ugy tilos rajta végrehajtani orvosi vagy
tudomanyos kisérletet.22

Ha egy preimplantaciés vagy prenatalis humangenetikai vizsgalat kedvezé6tlen eredményt
mutat, az anya élhet onrendelkezéshez val6 jogaval és kérelmezheti a terhesség
megszakitasat vagy olyan embrid beiiltetését, amelyik esetében a preimplantacios
vizsgalat negativ eredménnyel zarult.

Kedvezétlen eredmény esetében azonban a sziilék nemcsak valogathatnak az embridk
kozott, hanem az anya testében |év6 magzaton akar génsebészeti eljarasokkal is
kikiiszobolhetik a csorbat. Mig az embriok esetében az anya vagy a sziil6k az embridk
tulajdonsagai alapjan valogatnak, ezaltal kivalasztva akar nemcsak a legéletképesebbnek
mutatkozé6t, hanem a szamukra legelényosebb tulajdonsagokkal rendelkezé embriét is,
addig a magzat esetében az anya vagy a sziil6k, vagy a terhesség megszakitasa mellett
dontenek vagy ha lehet6ség van méhen beliili kezelésre, gy amellett is donthetnek.

A Kuria az 1/2008. szamu PJE hatarozataban kimondta, hogy ,a genetikai, teratoldgiai
artalom kovetkeztében fogyatékossaggal sziiletett gyermek a sajat jogan nem igényelhet
kartéritést a polgari jog szabalyai szerint az egészségiigyi szolgaltatotél amiatt, hogy a
terhesgondozas soran elmaradt vagy hibas orvosi tajékoztatas kovetkeztében anyja nem
élhet a terhesség-megszakitas jogszabaly altal biztositott jogaval.” Mar csak azért sem
igényelhet a fogyatékkal sziiletett gyermek kartéritést ezen az alapon a sajat jogan, mert
ha élhetne ezen jogaval, azzal egy paradox allapotot idézne el6. Hiszen kozvetetten a
gyermek azért perelne, mert neki véleménye szerint meg sem kellett volna sziiletnie, 6
csak egy orvosi hiba folytan sziilethetett meg. Ha pedig ezen joga biztositva lenne a
gyermeknek, ugy egyrészt vég nélkiili egészségiigyi szolgaltatd perlések lennének,
masrészt ugy a bir6sag kimondana, hogy a fogyatékos gyermek nem kivanatos személy,
és megsziiletésért az orvos a felelés, hiszen 6 hibazott akkor, amikor engedte a
fogyatékossaggal kiizd6 gyermeket megsziiletni. Mar pedig ilyent a birésagok nem
mondhatnak, éppen ezért dicséretes, hogy a Kuria foglalkozott ezen esettel és jobbnak
latta az ligyet polgari jogegységi hatarozatban rendezni a birésagok visszas joggyakorlata
miatt.

A Humangenetikai torvény értelmében cselekvoképtelen személyen nem végezhetd

11/21


http://www.kre-dit.hu/tanulmanyok/szutor-vivien-az-emberi-jogok-a-gentechnologia-arnyekaban/#sdfootnote46sym
http://www.kre-dit.hu/tanulmanyok/szutor-vivien-az-emberi-jogok-a-gentechnologia-arnyekaban/#sdfootnote47sym
http://www.kre-dit.hu/tanulmanyok/szutor-vivien-az-emberi-jogok-a-gentechnologia-arnyekaban/#sdfootnote48sym
http://www.kre-dit.hu/tanulmanyok/szutor-vivien-az-emberi-jogok-a-gentechnologia-arnyekaban/#sdfootnote49sym
http://www.kre-dit.hu/tanulmanyok/szutor-vivien-az-emberi-jogok-a-gentechnologia-arnyekaban/#sdfootnote50sym

humangenetikai vizsgalat, kivéve akkor, ha a vizsgalat eredményének fényében olyan
intézkedéseket lehetne foganatositani, amelyekkel megakadalyozhaté lenne a jelzett
betegség kialakulasa vagy a kezelés legalabb a betegség kezdetének késleltetésére
iranyulhatna, tovabba az intézkedés korlatozna a betegség sulyossagat vagy megel6zné a
személy fogyatékossagat, tovabba az egészséges allapot helyreallitasara segitené elf,
valamint a mar megkezdett vizsgalatok iranyanak meghatarozasa végett van sziikség a
cselekvéképtelen személy vizsgdlatara.8l

Amennyiben egy sziil6 a gydgyulas reményében engedélyezi, hogy gyermekén
génsebészeti eljarast hajtsanak végre azzal vajon csorbitja-e a gyermeke
onrendelkezéshez valé jogat? Es akkor vajon csorbul a gyermekek dnrendelkezéshez valé
joga, ha a sziilé6k sajat magukon végeztetnek olyan génsebészeti beavatkozast, amely
hatassal bir az utédaik genetikai allomanyara is? Jogaban allhat-e egy sziilének
véltoztatni az utédai genetikai allomanyan? Es ha igen, mi alapjan? Elegendé indok erre
az, hogy a gyermeke egészségét szerette volna évni (példaul, hogy ne fogyatékossaggal
jojjon vilagra vagy hogy ne orokolhessen olyan betegséget, melyre hajlamos és ami majd
csak otvenéves kordban fog kialakulni) vagy sziikséges-e ennél tobb indok is, hogy a
gyermeke beleegyezése nélkiil hozzon meg olyan dontést, mely nemcsak a gyermekére,
de az 6 utddaira is kihatassal lehet.

A kutatasok, s igy a genetikai kutatasok esetén is a Nyilatkozat megkoveteli, hogy a
tudomanyos kutatas csak és kizarélag a személy el6zetes, szabad, kifejezett és tajékozott
beleegyezésén alapulhat.32 Valamint azt is meghatarozza, hogy azok a személyek, akik
beleegyezésre képtelennek mindsiilnek, azok specidlis védelemben részesiiljenek a
nemzeti jogszabalyok altal.22

Tajékoztatashoz val6 jog

Annak érdekében, hogy az 6nrendelkezéshez val6 jog, mint emberi jog megvalésulhasson,
meg kell valésulnia a tajékoztatashoz valé jognak, mint betegjognak is. Ez az a
jogositvany, amely biztositja, hogy a személy felel6s dontést hozhasson a sajat vagy
kozeli hozzatartozdja allapotarél. Amennyiben a személy nem lenne tajékoztatva
mindenrél, ami az egészségi allapotat jelenleg érinti és ami a jovében a vizsgalat, a
beavatkozas vagy a kutatas kozben és végeztével érintheti, igy nem tudna gyakorolni az
onrendelkezéshez vald jogat, s ezaltal az emberi méltésaghoz val6 joga is sériilne.

A Humangenetikai torvény meghatarozza, hogyha egy személyen humangenetikai
vizsgalatot végeztek el, ugy az annak soran létrejott genetikai adatok megismerésére a
személy jogosult.2%2 Azonban a személy nemcsak a keletkezett adatai megismerésére
jogosult, hanem arra is, hogy a vizsgalat el6tt genetikai tanadcsadasban részesiiljon,22 mely
tanacsadasra a vizsgalat végeztével is sor keriilhet, akkor mar a keletkezett adatokrdl
tajékoztatva a személyt.3® A genetikai tanacsadasnak az a célja, hogy a személy
egyéniesitett formaban, szakembertél kapjon felvilagositast arrol, hogy mi a célja a
vizsgalatnak, valamint, hogy a vizsgalat vagy annak elmaradasa milyen el6nyokkel és
hatranyokkal jarhat a szamara, tovabba, hogy a lehetséges eredmények milyen kihatassal
lehetnek ra és a kozeli hozzatartozéira, valamint, hogy a genetikai mintak és az adatok
tarolasat hogyan oldjak meg.3Z A genetikai tanacsadéasnak azért van jelent6s szerepe
abban, hogy a tajékoztatashoz valé jog megvalésulhasson, mert ebben az esetben
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elméletileg nem egy dokumentumot toltetnek ki az érintettel, amin felsoroljak a fentebbi
pontokat, hanem egy személyes megbeszélés formajaban egyéniesitett médon kaphat
tajékoztatast a személy a humangenetikai vizsgalatrél. Tovabba a tanacsadas biztositja
azt is, hogy a személy kérdéseket intézhessen az o6t tajékoztaté szakemberhez.
Ugyanakkor éppen a személyes kontaktus miatt a genetikai tanacsadas csapdat is rejthet
magaban, ugyanis bar a tajékoztatonak kotelessége lenne a részrehajlas elkeriilése,
azonban, ha szilard meggy6z6dése van a vizsgalatrol vagy éppen egy olyan kutatasba
vonna be az érintett személyt, amelyben 6 is érdekelt, az elfogulatlansag nem feltétleniil
valésithaté meg, s ezaltal 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 legtobb informacioval rendelkezik a
vizsgalatrol.

A vizsgalat nem mindig hoz olyan eredményt, amelyrdl tudni szeretnénk, éppen ezért nem
csak a tajékoztatashoz valo jog van biztositva az érintett szamara, hanem a 'nem tudas
joga'is. A 'nem tudas jogat’ az Ovidedi Egyezmény biztositja és azt jelenti, hogy az érintett
személy donthet ugy, hogy nem szeretné megismerni a humangenetikai vizsgalat
eredményét.28 Ezen jog abban az esetben lehet nagyon fontos, ha egy olyan betegséget
allapit meg a vizsgalat, amelynek egyelére nem ismert a gydgymodja. Azonban, hogy ha
ezeknek az informacidknak nincs a birtokaban az érintett, gy élheti tovabb az életét, nem
lebeg felette folyton a végzet fenyegetése.

Mind a tajékoztatashoz val6 jog, mind pedig a nem tudas joga garantalja az emberi
méltésaghoz vald jog érvényesiilését, vagyis azt, hogy az érintett birtokaban lehessen
minden olyan tudasnak, amelynek meglétét fontosnak tartja és eszerint szervezhesse
életét, s ezzel meg6rizhesse emberi mivoltanak egyik legféltettebb kincsét, a méltésagat.

Diszkriminacio tilalma

Az ember fogalma is valtozason mehet keresztiil a géntechnolégia korszakaban. Meg
lehet-e vagy meg kell-e kiilonboztetniink a természetes embereket a genetikai
modositason atesett emberektél? A megkiilonboztetés nem hozza-e majd magaval a
kirekesztést? Nem fognak-e kasztokba soroldédni az emberek, kilon kasztba a
természetesek és kilon kasztba a moddositottak. Kiilonbséget kell-e majd tenniink a
betegség elkeriilése vagy kikiiszobolése miatt mddositott egyedek és a szépészeti
beavatkozast (mely alatt azt értem, hogy vagy 6 vagy még a sziilei dontotték el, hogy
milyen szini legyen a szeme, milyen magas legyen, mekkora legyen az intelligenciaszintje,
stb., vagyis nem az allapota indokolta a valtoztatast, pusztan a hilisag vagy a joéakaras)
valasztok kozott.

Az Ovidedi Egyezmény elbirja, hogy tilos az orokletes genetikai allomanyon alapuld
hatranyos megkiilénbdztetés 32 Eppen ezért tilalmazza a nem megvalasztasat is, melyet
csak abban az esetben enged az Egyezmény és ugy altalaban a nemzetkozi és a hazai
szabadlyozas, ha nemhez kototten 6rokl6dé betegség kikiiszobolhetéségérdl van sz6 adott
esetben. Szemben az amerikai szabalyozassal, ahol lehet6ség van a ‘family balancingra’,
vagyis arra a jelenség, hogy a csaladon beliili nemi aranyok elére megszabhatok legyenek
a sziiletend6 utéd nemének meghatarozasa altal. Ez egyébként megvaldsithatja a nemen
alapulé diszkriminaciot.
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Genetikai diszkriminacié esete azért is érdekes, mert mig ,ugyanaz a személy, aki egy
meghatarozott tulajdonsag szempontjabdl a genetikai kisebbséghez tartozik, egy mas
tulajdonsag szempontjabdl tartozhat a genetikai tobbséghez"%0 is. Eppen ezért kérdésként
meriilhet fel, hogy vajon pozitivan diszkriminalhaték-e az emberek genetikai
tulajdonsagaik alapjan. Erhet-e egy személyt pozitiv diszkriminacié azért, mert kedvezébb
tulajdonsagokkal rendelkezik, mint az atlag. Tovabba, ki hatarozhatja meg, hogy mely
tulajdonsagok mindsiilhetnek kedvezébbnek, ami most annak minésiilhet, arrél konnyen
kideriilhet évekkel késébb, hogy egyaltalan nem kedvezébb, s6t, az a tulajdonsag
egyenesen karositd hatasu a tarsadalomra nézve.

Szelektalhatjuk-e, s ezaltal genetikai alapon diszkriminalhatjuk-e az embridkat,
magzatokat annak érdekében, hogy csak a kedvezébb jellemzékkel biré egyedek
fejlédhessenek tovabb és sziilethessenek-e meg. Vagy a genetikai diszkriminacio is olyan
fogalom, amely nem értelmezhet6é az embridk, magzatok vonatkozasaban, hiszen 6k még
nem sziilettek meg. Ugyanakkor az embridok, magzatok szelekciéjaval nem azt iizenik-e a
tarsadalomnak, hogy csak az egészséges embridok, magzatok a kivantak és csak nekik van
joguk megsziiletni.

Bar az Alaptorvény nem rendelkezik a genetikai diszkriminaciérél, a Humangenetikai
torvény azonban tilalmazza, hogy a személyek jogait korlatozzak a DNS-strukturaja vagy
az abbdl levezethet6 genetikai kockazatok miatt.8l Tovabba az Eurdpai Unié Alapjogi
Chartéja is tiltja a genetikai tulajdonsagon alapulé megkiilonbdztetés minden formajat.62

A személyes adatok védelméhez valo6 jog

Az Alaptorvény értelmében mindenkinek joga van személyes adatai védelméhez.83 A
genetikai adatok pedig olyan személyes adatok, amelyek kiilonos adatoknak mindésiilnek,
hiszen a genetikai adat az érintettel kapcsolatba hozhaté olyan adat, amely az érintett
egészségi allapotara vonatkozik.8% A genetikai adat definiciéjat a Humangenetikai térvény
hatarozza meg, eszerint ,genetikai adat: meghatarozott érintett személy orokletes
tulajdonsagaira vonatkozé olyan informacié, amely genetikai minta feldolgozasabdl,
illetve az egészségiigyi dokumentaciobol szarmazik, és amely az egyén genetikai eredeti
betegségekkel kapcsolatos kockazatara, orokolt hajlamara, testi vagy viselkedésbeli
jellemzéire utal, és alkalmas lehet arra, hogy az egyén azonosithaté legyen."8s

Az adatok védelme végsé soron az adatok mogotti személyiség védelmét jelenti. Eppen
ezért adatokat csak és kizardlag célhoz kototten lehet kezelni, igy példaul humangenetikai
vizsgdlat vagy kutatas céljabél is lehetéség van a kiilénleges adatok kezelésére .88

Azonban a genetikai jellemzéknek csak egyrésze lathato a kiils6 szemlél6 szamara,
masrészilk megismeréséhez szaktudas és jobb esetben a személy beleegyezése
szilkséges. Azonban, éppen az engedéllyel megismerheté genetikai adatok
bizonyulhatnak problematikusnak. Hiszen ezen genetikai adatok megismerésére igényt
tarthatnak a csalad tagjai, de akar a munkaltaté és a maganbiztosit6 tarsasag is. A csalad
tagjai mar csak azért is érdekeltek lehetnek az adat megismerésében, mert az a sajat testi-
lelki allapotukra is hatassal birhat, igy ezen adatokat jogukban allhat megismerni. Eppen
ezért, bar a személy doéntheti el, hogy kinek lehet hozzaférése a genetikai adataihoz®Z, a
kozeli hozzatartozonak jogaban allhat ezeket az adatokat megismerni akkor, ha az az 6
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allapotanak vagy az utddai betegségkockazatanak megallapitasa végett sziikséges.98 Azt
a kérdést azonban nem donti el a torvény, hogy mi torténik abban az esetben, ha a
személy nem jeloli meg kozeli hozzatartozéjat a genetikai adatainak megismerésére
jogosultnak, azonban az allapota végett a kozeli hozzatartozéjanak érdeke lenne az adat
megismerése. Mely adat elhallgatasa csorbithatjia emberi méltésaghoz valé jogat,
valamint onrendelkezéshez valé jogat is annyiban, hogy nincs minden informacié
birtokaban amikor dont az életvezetésérél. Bar ez esetben indok lehet az, hogy ha a kozeli
hozzatartozé6 nem ment volna el orvoshoz, ugy nem deriilt volna ki réla, hogy genetikai
eredetli betegségben szenved, igy a hozzatartozorol sem deriilne ki ugyanez. Azonban
jelen esetben itt nem a nem tudasroél van szd, hanem a tudott informacio elhallgatasardl,
amely sérti a kozeli hozzatartozok jogait.

Az UNESCO Nyilatkozata kimondja, hogy a személyi adatok titkossagat, valamint azt is,
hogy ezek az adatok nem hasznalhatok mas célra, mint amire gydjtotték vagy amire a
személy beleegyezését adta, tovabba nem hozhatdk nyilvanossagra sem, ha az nem volt
az adatgylijtés célja vagy arra nem adta engedélyét a személy.82

A testi és lelki egészséghez val6 jog

Az Alaptorvény biztositja mindenki jogat a testi és lelki egészséghez.Z2 Az UNESCO
Nyilatkozata pedig el6irja, hogy a tudomanynak és a technikanak elé kell mozditania
tobbek kozott azt, hogy az emberek minéségi egészségiigyi ellatashoz juthassanak hozza,
azért, mert az elérheté legmagasabb szintli egészséghez valé jog minden ember egyik
alapveté joga.Zl Az elérhet6 legmagasabb szint(i egészség nem biztos, hogy a legtalalébb
kifejezés egy olyan korban, amelyben létrejohetnek olyan eljarasok is, amelyek nemcsak
az egyének gyogyitasat (és igy a klasszikus értelemben vett egészségi allapot elérését
vagy visszaallitdsat célozzak), hanem az egyének jobbitasat 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 lehetéségiinkben allna nemcsak a
betegségek meggydgyitasa, hanem a kikiiszobolése is (az emberi faj jobbitasa altal), igy
jogaban allna-e az allamnak korlatoznia a legmagasabb egészséghez val6 jogot. Vajon
nem az emberi méltésaghoz valé jog egyik megtestesiilése az, ha az elérhetd
legmagasabb szintli egészséghez valé jog megvalosul. Azt a kérdést inkabb nem teszem
fel, hogy vajon érdekében all-e barkinek is az, hogy az emberek tobbé ne szenvedjenek
betegségekben vagy legalabbis a legtobb embert érint6 betegségek eltlinjenek a Foldrol.

Vajon nem fog-e tovabbfejlédni az egészséghez valo jog? Nem lesz-e tobb annal? Nem
fog-e kiterjedni a megel6zés jogara, vagyis arra, hogy az embereknek jogukban alljon a
géntechnolégia modszereivel elkeriilni a lehetséges betegségeiket. Természetesen a
genetikai hajlam csak lehetéséget teremt a betegség kialakulasara, melynek tényleg
kialakulasa a kornyezeten, az életvitelen és még nagyon sok minden mas tényezén is
mulik. Azonban jogot formalhatnak-e az emberek arra, hogy ezeket a hajlamositd
tényezdket egész egyszeriien atalakittathassak magukban? A géntechnoldgia kora vajon
létrehozza-e a jogot a betegségek megel6zéséhez? Az embereknek joguk lehet-e a
tokéleteshez, marmint a tokéletes egészséghez, illetve a tokéletes genetikai allomanyhoz?
Bar utobbi jogot mar csak azért is elvetném, mert a tokéletes szé tartalma koronként és
divatonként valtozik, igy viszonylag stiriin kellene a géntechnolégia vivmanyait felesleges
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beavatkozasokra pazarolni.

Tovabba lehetséges-e, hogy az emberiség két részre szakad, az egyik fele ragaszkodik a
genetikai allomanyahoz, mig a masik fele egy ujabb verzidjat szeretné a génjeinek
(természetesen folyamatos frissitésekkel karoltve). Ha a genetikai allomanyunkat az
emberiség kozos orokségének tekintjiik, nem all-e maris jogukban, hogy ragaszkodjunk a
meglévé genetikai allomanyunkhoz? Bar ugy vélem, hogy ez egyel6re inkabb
kotelezettség, mint olyan jog, amivel szabadon élhetnének az emberek. Vagy, ha valaki
ragaszkodik a meglévé genetikai allomanyahoz, az tulajdonképpen mar a természetes
evolucidhoz vald jogaval szeretne élni. Mely akkor lehet megoldas, ha a génsebészeti
beavatkozasok odajutnak, hogy az embereket mar nemcsak meggyogyitjdk, hanem
feljavitjak, ezzel befolydsolva és siettetve, mesterségesen el6allitva az evolucio
folyamatat.

A kutatas szabadsagahoz valé jog

Mind a Nyilatkozat, mind pedig az Ovidedi Egyezmény hangsulyozza, hogy az egyén joléte
és érdeke mindig els6bbséget élvez a tudomany és a tarsadalom kizarélagos érdekével
szemben.Z2 Ehhez kapcsoléddan a Nyilatkozat azt is kimondja, hogy a betegeket, valamint
a kutatasban résztvevé személyeket a leheté legnagyobb kozvetlen és kozvetett
elényokhoz kell juttatni, tovabba a leheté legkisebbre kell csokkenteni az 6ket éré
hatranyokat a technoldgiak, az orvosi gyakorlat és a tudomanyos ismeretek alkalmazasa
soran.Z2 Az Alaptorvény biztositja a tudomanyos kutatas szabadséagat is. 24

A gyermeki jogok védelme

Az Alaptorvény szerint minden gyermeknek joga van a megfelel6 testi, szellemi és
erkolcsi fejlédéséhez sziikséges védelemre és gondoskodasra is.Z2 Ez a géntechnoldgia
esetén példaul ugy valésulhat meg, hogy egy humangenetikai vizsgalat soran a mintavétel
elétt a korlatozottan cselekvoképes kiskori a genetikai mintajanak levételét és
felhasznalasat megtilthatja, illetve korlatozhatja a torvényes képvisel6je nélkiil is.Z8
Tovabba megvaldsitja ezt az az altalanos rendelkezés is, miszerint humangenetikai
vizsgalat nem végezhet6 el cselekvéképtelen személyen.ZZ A gyermeki jogok védelmét
szolgalhatja ezeken feliil a 'nem tudas joga’ is a humangenetikai vizsgalatok soran, hiszen
nem biztos, hogy jé, ha a gyermek elére tudja, hogy felnéttként milyen betegségben fog
biztosan szenvedni vagy hogy milyen sulyos betegségre hajlamosito génnel rendelkezik. A
tudta nélkil is meg lehet kezdeni a megel6z6 kezeléseket, illetve az életmddvaltast,
természetesen csak abban az esetben, ha nem gydgyithatatlan betegségrél van szé.
Azonban, hogy mi szolgalja jobban a gyermek érdekét, az ha tisztaban van azzal, hogy
milyen jové var ra vagy hogy egyszer csak villamcsapasként éri majd a leromlott
egészségi allapota, az nem olyan kérdés, melyre a jognak expressis verbis valaszt kellene
adnia, hanem elegendé a rugalmas szabalyozas is, mely mindkét esetet lehetdvé teszi és
amelyek koziil a torvényes képvisel6 donthet (akar a gyermek pszicholdgiai vizsgalata
utan).

A gyermeki jogok védelme azonban veszélybe keriilne abban az esetben, ha a sziilé6k
lehet6séget kapnanak arra, hogy kényiik-kedviik szerint valtoztathassak meg gyermekiik
genetikai allomanyat aszerint, hogy 6k milyen tulajdonsagot tartanak értékesebbnek.
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A jovo generacioinak védelme

A Nyilatkozat csupan annyit emlit a jové generacidinak védelmével kapcsolatban, hogy
figyelemmel kell lenni az élettudomanyokra a jové generacidjara és genetikai felépitésére
tekintettel.Z8

Bar az Alaptorvény nem foglalkozik kozvetlen médon a jové generacidinak védelmével,
azonban elismeri és érvényesiti mindenki jogat az egészséges kérnyezethez.”2 Azonban
éppen az egészséges kornyezethez valé jog az, ami ,az élethez valé jog objektiv,
intézményvédelmi oldalanak egy része: az emberi élet természeti alapjainak fenntartasara
vonatkozé allami kotelességet nevesiti kiilon alkotmanyos jogként.”82 A kérnyezethez
valé jog, vagyis a fenntarthato, egészséges kornyezet az alapja a jové generacioi
védelmének. A kornyezeti alap nélkiil a jovd generaciéi a géntechnoldgia nélkil is
veszélybe keriilnének. igy bar a jové generacidinak védelme nem kiilon nevesitett emberi
jog, de kozvetetten levezetheté6 egy emberi jogbdl, s az egyik legfontosabb bioetikai
alapelv is egyben.

A jovo generacioinak védelmére hivatkozva tobben felvetették azt a kérdést, hogy vajon az
engedélyiik nélkiil hozzaérhetiink-e az emberiség kozos orokségéhez, a génekhez.
Jogunkban all-e ugy dontést hozni, hogy ahhoz nemhogy beleegyezésiiket nem adhatjak,
de még csak tudomast sem szerezhetnek a valasztasi lehet6ségek koziil. Vajon
jogunkban all a sorsukrdl a megkérdezésiik nélkiil donteni? Abban az esetben, ha a valasz
igen, akkor mégis ki dontheti el? A nemzetek vagy a nemzetkozi kozosség? A jogalkoto
szervek vagy a tarsadalom népszavazas utjan? Amennyiben a genetikai allomany
megbolygatasa mellett teszik le a voksukat a dontéshozok, ugy arrél kell-e tajékoztatniuk
az embereket vagy elég, ha az evoluciés folyamatokra fogjak majd az atalakulasok
kezdetét.

Megvaldsulhat-e az a jelenség, hogy mar nem csak lehet6ség lesz a génsebészet, hanem
egyfajta kotelezettség is, méghozza a jové generacidinak védelmében. S amennyiben a
sziil6 nem kivanna sajat magan elvégeztetni azt a kivant beavatkozast, ami a genetikai
allomanyara olyan hatassal birna, hogy az utddja genetikai allomanyat is megvaltoztatna,
elmarasztalhaté lesz-e a sziil6, ha nem segiti ezen beavatkozas vallalasaval gyermekét, s
igy a jovo generacioit?

A bioldgiai sokféleség védelme

Megvaldsulhat-e ugy a biologiai sokféleség védelme, ha a sziil6k kényiik-kedviik szerint
szabhatjak gyermekiik genetikai allomanyat? Vajon nem lesz-e a sokfélébél egyszer csak
egyforma, ha mindenki magas, karcsu, magas intelligenciaju és kék szemi szeretne lenni.
Nem fog-e elveszni az evoluciét éltetdé kiilonbozéség, a variacié? Megengedhetjiik-e
jogilag, hogy a tarsadalom és a kornyezetiink a mi kedviink szerint alakuljon. Vagy van
esetleg olyan, amit atvitt értelemben jogilag is rabizhatunk a természetre?

A Nyilatkozat hangstlyozza, hogy ,kell6 figyelmet kell szentelni az emberi Iények és mas
életformak kozotti kolcsonhatasnak, a biologiai és genetikai eréforrasokhoz valo
hozzaférésnek és azok alkalmazasanak, a hagyomanyos tudas tiszteletének és az
emberek szerepének a kérnyezet, a bioszféra és a bioldgiai sokféleség védelmében."81
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Konklizié

Minden egyes emberi jog tobbféle néz6épontbdl is megkozelithet6. Tovabba az egyes
emberi jogok az egyes esetekben hatnak egymasra, méghozza oly médon, hogy kiilonb6zé
kimeneteleket eredményezhetnek azaltal, hogy melyik nyer nagyobb hangsulyt adott
teriileten.

Az, hogy az emberi jogok megvaldsulasa lehet-e a korlatja a géntechnoldgia fejlé6désének
azeért is kétséges, mert nemzetkozi szinten nem egyforma védelem illeti meg az emberi
jogok rendszerét, igy vannak olyan allamok, amelyek megengedébbek az emberi jogok
korlatozasat illetéen, s igy olyan el6nyre tehetnek szert a géntechnoldgia teriiletén, amely
konnyen arra sarkallhatja a nagyobb védelmet biztosité allamokat, hogy 6k is
rugalmasabbak legyenek, hiszen miel6bb utol szeretnék érni a géntechnolégiaban élen
jaro allamokat.

Az emberi jogok egy olyan biztos alapot adhatnak a szabalyozok kezébe, amelyre
hivatkozassal konnyen elejét vehetik olyan géntechnoldgiai eljarasoknak, melyek az
emberiség kozos orokségének, a genetikai allomanynak a befolyasolasara iranyulnak.

Annak érdekében, hogy a jog nemzeti és nemzetkozi szinten is képes legyen az emberi
jogok védelmére még a géntechnoldgia teriiletén is, sziikséges, hogy a jogalkotas ne
maradjon le a tudomany ujitasai mogott, hanem olyan jogszabalyt hozzon létre, mely
amellett, hogy szilardan védelmezi az alapvet6 emberi jogokat, kelléen rugalmas ahhoz is,
hogy a jové generalta uj élethelyzeteket is megfeleléen tudja hatalya ala vonni és
szabdlyozni. Ennek megvalosulasa érdekében nemcsak a nemzetkozi egyiittmikodés
elengedhetetlen, hanem az is, hogy ha sziikséges, a jelenlegi emberi jogok uj, a
géntechnoldgia  eldidézte  specialis élethelyzetekre = megfelelébben  reagald
részjogositvanyokkal egésziilhessenek ki.
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58 Ovideoi Egyezmény 10. cikk 2.

a1

9 Uo. 11. cikk

o

0 Sandor: Az én molekulam, 98.

61 Humangenetikai torvény 1/A. § (2)
62 Az Eurépai Unio Alapjogi Chartaja 21. cikk (1)
63 Alaptorvény VI. cikk (2)

64 2011. évi CXII. torvény az informacids onrendelkezési jogrol és az
informaciészabadsagrél 3. § 2; 3.b)

65 Humangenetikai torvény 3. § (1) 3.

69 Nyilatkozat 9. cikk

7

o

Alaptorvény XX. cikk (1)

71 Nyilatkozat 14. cikk 2.
72 Nilyatkozat 3. cikk 2., Ovidedi Egyezmény 2. cikk
73 Nyilatkozat 4. cikk

74 Alaptorvény X. cikk 1.

75 Uo. XVI. cikk (1)

76 Humangenetikai torvény 9. § (4)

77 Uo.13.§ (3)

78 Nyilatkozat 16. cikk

79 Alaptorvény XXI. cikk

(e}

0 Sari-Somody: Alapjogok, 319.

81 Nyilatkozat 17. cikk
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