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Az emberiség egy Oriasi tiikorrel adoma-
nyozta meg énmagat az ezredforduldn.
2001. februar 11-én és 12-én egymassal ver-
sengve kozolték Nagy-Britannidban és az
Egyesiilt Allamokban? az emberi génallo-
many project befejezddését. Nem az elsd
bejelentés a human genomrol, és minden
bizonnyal nem is az utolsé.?

A nagy Unneplés kézepette csak keve-
sen merték bevallani, hogy vajmi kevés fo-
galmuk van arrél, hogy az emberiség vajon
mire is hasznélhatja majd ezt az Gjonnan szer-
zett &nismeretet. Nem csoda hat, hogy sokan
csak aszamokba tudtak kapaszkodni, sfigyel-
miiket leginkabb az a kissé lehangold hir
kototte le, amely szerint csupan 6tszor annyi
géniink van, mint az élesztének.

Abejelentést kdvetd szakmai vitak ezzel
korantsem értek véget. Még a gének szama-
rol folytatott vita sem jutott nyugvopontra.
Az Ohio allambeli egyetem nem sokkal a
hivatalos kdzIés utan maris tébbre becsulte

! Az irés alapjaul szolgalo kutatast az Oktatasi Miniszté-
rium omfh-00324/05 szamu EAG 6sztondija tamogat-
ta. Kdszonettel tartozom Voros Miklosnak, aki a végsd
valtozat kialakitasat hasznos megjegyzéseivel segitette.
2 Bar a genomikai kutatasok legujabb allomasardl
sz0616 bejelentést eredetileg a washingtoni konferen-
ciara idozitették, de a brit Sunday Times mar meg-
elzte az amerikai sajtot a bejelentéssel. 2001. februar
12-én végll az Emberi Génkeészlet Project és a Celera
Genomics hivatalosan is bejelentette, hogy a teljes
emberi génkészletet sikerllt ,megfejteni”.

3 Mér 1991-ben két részleges leiras késziilt a 21-es
ésaz'Y kromoszémardl. 2000 juniuséban pedig Francis
Collins és Craig Venter kdzosen jelentették be, hogy
az emberi DNS szekvenalasa csaknem befejezddott.

az embert alkotd gének szamat. Figyelemre-
méltd, hogy eddig mintegy 165 kiilonféle
becslés latott napvilagot, amelyek koziil a
legmagasabb szam 153 478 volt, a legalacso-
nyabb pedig 27 462.
A jogi takor
A genetikai informacié bioldgiai értelmezése,
a gének szdmanak meghatarozasa szeren-
csére nemaz én feladatom. A jogi gondolko-
das szamara ugyanis merdben mas iranyu
kérdések adddnak. A jog részbenatudomany
jelenlegi tarsadalmi lehetdségeire reagél, de
ezen tulmenden a jovBbeni veszélyeket, az
alapvetd jogokat, a tarsadalmi érdekeket,
egeészségligyi politikat és a tudomanyos ku-
tatast érintd etikai alapelveket tekinti at, majd
ezekbdl jogi normék kialakitasara torekszik.

Ao kérdések a kortil a problematika ko-
ril csoportosulnak, hogy mennyiben érinti
az Uj genetikai ismeret alapvetd emberi vi-
szonyainkat, csaladi kapcsolatainkat, repro-
dukcids dontéseinket, a biztositdsokat, a
munkavallalast, a szellemi tulajdont. Azaz
minek mindsul a genetikai informacié, mi-
lyen jogok alapithatok ra, és hogyan kontrol-
lalhatja az egyén a rea vonatkozo, de masok
altal kbnnyen megszerezhet6 igen széles
kor( informéciokat. Az emberi génkeészlet
megismerését kovetden, és foként ezen is-
meretek gyogyaszati és egyéb hasznositasa
sorén szamos U] jogi és etikai kérdésre is va-
laszt kell adni. Ezen kérdések egy része em-
beri jogi természet(l, mas résziik pedig ma-
ganjogi kérdés.

Bioldgiai és genetikai emberképiink éle-
sitése, pontosabba tétele, illetve a généllo-
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many feltérképezése tnmagaban érthetd
tudomanyos 6sztonbdl fakad, és elsd latasra
moralisan nagyrészt semleges ismeretanya-
got keletkeztet. A komoly erkolcsi és jogi
dilemmak akkor keletkeznek csak inkabb,
ha ezeket az ismereteket alkalmazni is kivan-
juk. A genetikai ismeret alkalmazasa soran
egyrészt gyogyaszati, terapias vagy diagnosz-
tikai felnasznélasrol beszélhetiink, amely koz-
vetve vagy kozvetlenil az orvostudomany
fejlddését szolgalja, masrészt idetartozik az
Onmagaban is igen Osszetett egészségligydn
kivuli alkalmazasi kor.

Az egészségligyi alkalmazas, amennyi-
ben csupan csak gydgyaszati célokat szolgél,
moralisan viszonylag kbnnyen igazolhaté. A
beteg gyermekek, rkos betegek gyogyita-
sét célzé beavatkozasokat, még ha géntera-
piés beavatkozasokat is igényelnek, kony-
nyebben elfogadja a kozvélemény, minta
kozvetlen gydgyéaszati alkalmazassal nem
kecsegtetd tudomanyos kutatasokat, vagy
a genetikai informécio alkalmazasat az élet
maés terlletén. Més a helyzet azonban azok-
kal a genetikai informéaciokkal, amelyeket
nem a gyogykezelés és a kutatas érdekében
kivannak felhasznalni, itt mindig joval gya-
nakvobb a kézvélemeény, sdt, a jog is hajla-
mos szigorubb feltételekhez kotni a gene-
tikai ismeret felhasznalasat. Epp e specialis
szempontok miatt a tovabbiakban elsGsor-
ban a genetikai informécio egészségiigyon
kivili alkalmazasardl lesz sz, illetve a hagyo-
manyos gyogyaszati eljarasokon tulmutato
rendkivili alkalmazasi modokrol.

Az egyes jogteriileteken vald barangolas
el6tt azonban sziikséges a genomika terén
sz6ba keriild néhany horizontélis alapelvet
is felvazolni, amelyek tbb jogagban is zsi-
nérmértékil szolgalnak. llyen az emberi
méltdsag tisztelete, a testi integritas védel-
me, agenetikai diszkriminacio tilalma, a tajé-
koztatason alapuld dontés elve. A jogi gon-
dolkodas fontos eleme ugyanis az, hogy egy
Uj kihivas esetén nem automatikusan teremt

Uj jogintézmeényeket, hanem igyekszik a
konzisztencia igényébdl fakad6an a meglé-
v0 jogelvek kozé beilleszteni az Uj ismeret-
anyagot. Ha ugyanis minden technikai Uj-
donsag, minden innovacio esetén a feje tete-
jére allna a jogrendszer, a kiszamithat6sag
elvesztése révén a rule of law alapszerke-
zete roppanna 6ssze. Tehata jogi innovacio
joval kisebb mértékd, mint atudomanyban
megmutatkozo erds késztetés az Ujitasra. Ha
egy technikai vagy tudomanyos Ujdonsag
napvilagra kertl, ajogi gondolkodéasra sokkal
ink&bb a beépités és az értelmezés a jellem-
z0, mintaz Uj jogintézmeények kialakitasa.

Ezzel ajelenséggel magyarazhat6 az is,
hogy nagyrészt mar létez6 emberi jogi nor-
mékat alkalmaz a biomedicina teriiletén ho-
zott legjelentBsebb eurdpai dokumentumiis.
Az 1997-ben Oviedoban, tébbéves egyezte-
tés utdn elfogadott konvencid a biomedicina
kérdéseit érintd legjelentdsebb paneurdpai
jogforras. Az egyezményt (Egyezmény az
Emberi Lények Emberi Jogair6l és Méltdsa-
gardl a Bioldgia és Orvostudomany ter(ile-
tén) a szakemberek csak Bioetikai Konven-
cio elnevezéssel emlitik. Ehhez a Konven-
cidhoz a jovoben szamos kiegészitd jegyzo-
konyv istarsul. 1998. januér 12-én az Eurépa
Tanacs mér alairdsra bocsatotta az Eurdpai
Bioetikai Konvencid elsd kiegészitd jegyzo-
konyvét ,az emberi Iények klénozasanak
tilalmarol” 4

A genetikai informacid
sajatos természete

Ha egyel6re nem sokat tudunk kezdeni
genetikai tulajdonsagainkkal, akkor mégis
miért kell Ggyelniink ra, hogy mi torténik
genetikai adatainkkal? Az egyes ember sza-
méra azért fontos a genetikai adat, informacio,
mert nemcsak a mar megmutatkozo beteg-
ség pontosabb diagndzisat szolgalja, hanem

4 Magyarorszag a 2002. évi VI. térvényben ratifikalta
az egyezményt
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egy-egy hajlamosito tényezd kimutatasaval
sok esetben bepillantast enged a jovonkbe
is. Bar atudomany val6s lehetdségei jelenleg
messze elmaradnak a varakozasoktol, még
azis elképzelhetd, hogy szamos, nem kifeje-
zetten egészségligyi jellemzd genetikai hat-
terére is fény deriil. igy példaul egyes ritka
adottsdgok vagy éppen nehezen lekiizdhetd
genetikai hatranyok ismerhetk meg jobban.
A genetikai adatok sajatos problémat je-
lentenek mind az adatkezelés, mind pedig
az adatvédelem és az informéacio felhaszna-
lasa terén (Mulholland and Jaeger, 1999).
Mar maga a genetikai adatok kére is ne-
hezen definialhato. Bizonyos csaladi egész-
ségugyi adatok is ilyennek mindstlnek, de
ide tartoznak hajlamosito tényez6k vagy
monogénes (azaz egyetlen gén hibaja vagy
hianya altal okozott) rendellenségek is. Az
adat pontossaga, kezelhetdsége ebbdl ko-
vetkez8en igen valtozd. Sajatos helyzetet
teremt az is, hogy mig mas egészségiigyi
adatok esetében az adat csak az érintett sze-
mély egyes egészségligyi paramétereit tar-
talmazza, a genetikai adat esetében errdl
joval tobbrdl van szé. Az drokletes beteg-
ségrol sz6l6 ismeret komoly hatassal bir olyan
csaladtagok életére, dontéseire is, akik talan
nem is akartak volna a tesztvizsgalatnak ala-
vetni magukat. A genetikai adatok hatassal
lehetnek az ember életmddjara, életveze-
tésére, parvalasztasara, gyermekvallalasara,
palyavélasztasara, st tanulasi ambicioirais.
Ha valaki iigy gondolja, hogy szeretné meg-
ismerni ezeket a paramétereit, erre az egész-
séguigyi rendszer lehetdségein beliil joga
van. Jogi szempontbdl ink&bb az a kérdés,
hogyan &rizhetd meg a genetikai adatok
feletti rendelkezés (Henn, 1999).
Véleményem szerint a genetikai adat-
nak sajatos jogi statuszt kell biztositani, hiszen
nemcsak egészségiigyi adat, hanem sok
esetben egyuttal személyazonositasra is al-
kalmas adat. Tovabbi jelentds kiilénbség a
hagyomanyos egészségiigyi adat és a gene-

tikai adat k6zott az is, hogy a genetikai adat
nemcsak a vizsgalt személy egészségi alla-
potara enged kdvetkeztetni, de az érintett
csaladtagjainak, sot még szlletendd gyerme-
kének is felfedheti egyes egészséguigyi jel-
lemzdit. Aztis mondhatjuk tehat, hogy gy
keletkezik egészségligyi adat, hogy az érin-
tettek még nem is szerezhettek tudomast
az adat létezésérol.

Az adatvédelmi torvény egy igen fontos
kitétele az adatkezelés célhoz kotottsége.’
Eszerint személyes adatot kezelni csak meg-
hatarozott célbdl, jog gyakorlasa és kotele-
zettség teljesitése érdekében lehet. Az adat-
kezelésnek minden szakaszaban meg kell
felelnie e célnak. Tovabba csak olyan szemé-
lyes adat kezelhetd, amely az adatkezelés
céljanak megvaldsuldsahoz elengedhetet-
len, acél elérésére alkalmas, csak a cél megva-
I6sulasahoz sziikséges mértékben és ideig.
Ha szigortan értelmezziik a térvényt, az
egeészségligyi adatok (nem beszélve geneti-
kai adatokrol), ha egészséguigyi célbol ke-
letkeztek és példaul az egészségiigyi doku-
mentacio részét képezik, semmiképpen
sem adhatok at egy az egyben a biztositd
részére, hanem csak olyan mértékig tarhatok
fel, ameddig a biztositasi tevékenységhez
feltétlendil sziikséges.

A genetikai diszkriminacio tilalma

A genetikai diszkriminacio veszélye az élet
szamos tertiletén fenndll, de e fogalom értel-
mezése egyaltalan nem olyan kézenfekvd,
mint példaul a faji diszkriminacio esetében.®
Ugyanaz a személy, aki egy meghatarozott
tulajdonsag szempontjabol a genetikai
kisebbséghez tartozik, egy mas tulajdonsag
szempontjabdl tartozhat a genetikai tébb-

51992. évi LXIII. Térvény a személyes adatok védel-
mérdl és a kdzérdekd adatok nyilvanossagarol.

5 Lasd még Billings, PR., Kohn, MA., deCuevas, M.,
Beckwith, J., Alper, J. S., Natowicz, M. “Discrimination
as a consequence of genetic testing.” American
Journal of Human Genetics 476-482 (2000).
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séghez. Ugyanakkor a kisebbséghez tartozés
éppenséggel hordozhat kedvezd tarsadalmi
megitélést, pl. egy ritka, de eldnydsnek te-
kinthetd genetikai tulajdonsag esetében
(Beckwith and Alper, 1998).

Az Eurdpai Unié meglepden gyorsan
emelte a genetikai diszkriminaciét a hagyo-
manyosan is tiltott diszkriminacios formak
kozé az Alapjogi Kartdban.” A genetikai tulaj-
donsagok alapjan torténd diszkriminacio
azonban részben eltér a diszkriminécié eddi-
gi esetkoreitdl, hiszen bar megmésithatatlan
tulajdonsagokrol van sz, ezek legtébbszor
nem lathatok. Ha azonban mésok tudnak
rola, bizonytalan, elére nem meghatarozhat6
hatranyokat okozhatnak az érintett személy-
nek, és ez a bizonytalansag visszaélésekre
adhat alapot. Ha példaul a munkaltaté meg-
tudja azt, hogy egyes dolgozoi genetikailag
hajlamosabbak bizonyos betegségekre, ak-
kor kénnyen elképzelhetd, hogy bar nem
monogénes rendellenességekrdl van szo,
hanem csupan fokozott hajlamrél, mégis hat-
rany éri a munkavallalét a pusztan a maga-
sabb kockézat miatt.

Biztositas®

Az izleti biztositasok kockazati kbzdsségen
alapulnak. Eppen ezért a biztositonak ko-
moly érdeke flzddik ahhoz, hogy a biztosi-
tandd személy jovobeni kockazatait a lehetd
legpontosabban el6re felmérije.®

" Charter of Fundamental Rights of the European
Union 2000/C 364/01, Article 21 “Non-discriminat-
ion“ Any discrimination based on any ground such as
sex, race, colour, ethnic or social origin, genetic
features, language, religion or belief, political or any
other opinion, membership of a national minority,
property, birth, disability, age or sexual orientation
shall be prohibited.”

8 A hazai biztositokkal folytatott interjik hozzajarultak
ahhoz, hogy jobban megértsem a biztositok szempont-
jait. E munkaban kilon kdszonet illeti Takacs lldikot,
aki az interjuk elkészitésében segitségemre volt.

° House of Commons, Science and Technology Com-
mittee (2001) Genetics and Insurance, London,
HMSO

Eurdépa nagy részén az egészséglgyi
szolgaltatasok szolidaritason nyugvo altala-
nos biztositason lapulnak, ebbdl kévetke-
zOen itt egyeldre csekély jelentdséggel bira
genetikai kockazat felmérése, hiszen ez
amugy sem eredményezne magasabb dij-
szabést vagy a biztositasbol val6 kizarasat.
Az élet, baleset és munkaképtelenség ese-
tére kotott biztositdsok esetén merdben més
a helyzet. It altalanos jogi alapelv az uber-
rimae fides, amely a legmagasabb szint(
bizalmat feltételezi a szerzddéses partnerek
kozott. Ebbdl fakad az, hogy a biztositandd
személy nem hallgathat el semmiféle olyan
informéciot, amely a kockazat felmérésében
jelentdséggel birhat (McGleenan, Wiesing
and Ewald, 1999).

Ha tehat valaki olyan genetikai ,lelettel”
rendelkezik, amely érinti az életbiztositasban
a biztosit6 altal véllalt kockazatot, akkor
elvileg nem hallgathatja el azt az informéciét
a biztosité el6tt (Doherty and Posey, 1998).
Adodhatnak olyan esetek is, amikor a geneti-
kai teszt éppenséggel kedvez8bb biztositasi
dijtételt jelenthetne az érdekelt szdmaéra a
hagyomanyos modon kalkuldlt dijhoz ké-
pest. Ha példaul a biztosito altal szerepelte-
tett egészségi allapotra vonatkozo kérdések
kozott a csaladban eldfordul6 betegségek
kedvezdtlen képet vetitenek eld, de geneti-
kai teszt révén bebizonyosodik, hogy a biz-
tositand6 személy mégsem hordozdja a be-
tegség kialakulaséért felelds génnek, akkor
ezzel meg megmenekuilhet a magasabbra
becsult kockazat miatt kiszabott dijtol.

Az Ovieddi Konvencié 12. cikkelye értel-
mében prediktiv genetikai teszt megfeleld
genetikai konzult&cio alapjan és kizardlag
egészségugyi vagy tudomanyos kutatasi cél-
bol végezhetd. E szerint a biztositd nem kote-
lezheti a biztositand6 személyt arra, hogy
genetikai vizsgalatnak vesse magét ala. Igaz,
ezzel a probléma még nem teljesen megol-
dott, mertazon kevesek, akik rendelkeznek
mar kedvezbtlen genetikai ,lelettel”, hat-

618



Sandor Judit « Genomika és jog

ranyba kertilhetnek a biztositas soran. Ha ezt
acikkelyt és az adatvédelmi normakat egy-
mésra vonatkoztatjuk, akkor viszont az adat-
felvétel célhoz kotottségébdl kovetkezik,
hogy a mér keletkezett adatot mas célra leg-
feljebb csak az érdekelt kiilén engedélyével
lehet felhasznalni.

A mésik probléma az, hogy a biztositok
meglehetBsen széles kdrben kérnek egész-
séguigyi informéaciot ligyfeleiktol. Bar az egész-
ségligyi adatok tulnyoma része hagyoma-
nyos egészségligyi informéaciora kérdez ra,
azonban egyre tébb ilyen informécio bir majd
a jovdben genetikai jelleggel is. Azaz amint
egyre tobbet tudunk az egyedi betegségek
genetikai hatterérdl, gy er8sodik a geneti-
kai komponens ezekben az adatokban.

Erdemes felfigyelni arra, hogy a hazai
életbiztositok mar régota érdeklddnek a csa-
ladban el&forduld betegségekrol. A szUlok,
testvérek altal megélt életkorrol, sét, az elha-
lalozés okardl is. Ez tulajdonképpen mér egy-
fajta genetikai adatnak tekinthet®, hiszen
nem az érintett egészségligyi adatait veszi
csak alapul, de mérlegeli a csaladi anamné-
zist is. Bar az egyes biztositok esetében az
egészségigyi lap mas és mas, de elfordul,
hogy kifejezetten 6roklddd betegségek
csaladi el6fordulasara kérdeznek ra. Nyil-
vanvald, hogy ezekre az adatokra azért ki-
vancsi a biztosito, mert a jovobeni egészség-
Ugyi allapot elBrebecslése nagyon is hozza-
tartozik a biztositasi szemlélethez. Egyes
biztositok kizardlag otthoni kérnyezeti hatas-
ként értékelik az adatokat, mig masok k6z-
vetett bizonyitékkénta magasabb egészség-
Ugyi kockézatra. Ha példaul rdkos megbete-
gedés, cukorbetegség halmozottan fordul
eld a csalddban, ez a tényt kihatassal lehet a
megkotendd életbiztositasra.

Szellemi alkotasok joga

Hosszas vajudas utan sziiletett meg a maig
igen erdsen vitatott europai direktiva (98/
44/EC direktiva) a biotechnolégiai talalma-

nyok jogi oltalmardl. Az iranyelv értelmezése
valéban nem kdnnyd. A probléma foként
abbdl fakad, hogy a dokumentum 6tddik
szakaszénak elsd bekezdése az emberi test
és alkotéelemeinek puszta felfedezését
nem tartja oltalomra érdemesnek. A masodik
bekezdésben azonban azokat a taldllmanyo-
kat, amelyek ugyanezen alkotoelemek, koz-
tiik a gének, génsorozatok technikai Uton
valo eldallithatosagat teszik lehetdve, akar
szekvenalds Gtjan, oltalomra érdemesiti.
Osszhangban van viszont a bioetikéra vonat-
koz6 Oviedoi Konvencid a direktiva 6. szaka-
szaval, amely a klénozast, az ivarsejtes gén-
madositéast és az embridk kereskedelmi hasz-
nosithatosagat etikai alapon nem tartja szaba-
dalmaztathatdnak.

A direktiva korili vitakat jol példazza,
hogy nemrégiben Hollandia prébalta meg-
semmisittetni a Luxemburgi Eurdpai Birdsag
el6tt a biotechnoldgiai talalmanyokrél sz6l6
direktivat. Hollandia allaspontja szerint sem
novényeken, sem allatokon, sem emberi bio-
I6giai anyagon nem allhat fenn szabadalmi
oltalom. Olaszorszag és Norvégia is tamo-
gattaa holland allaspontot. A holland érvelés
szerint sérti a testi integritas jogat, ha az embe-
ri biologia anyagokkal kapcsolatos talalma-
nyokra szabadalmi oltalmat lehet létesiteni,
tovabba hogy a direktiva ellentétes a szubszi-
diaritas elvével is. A holland allaspont szerint
az iranyelv nem egyértelmQ, és 6nmagéban
is ellentmondasos. A luxemburgi birésagot™°
egyik ellenérv sem hatotta meg, és a direkti-
vatovabbra is hatalyban maradt. A birésag
szerint a Hollandia altal vitatott kifejezések,
mint példaul az ordre public (kézrend) ki-
elégitden egyértelmiek a direktivaban.

Az emberi génallomanyrol és az emberi
jogokrol sz6l6 egyetemes nyilatkozat elsd
cikkelyében kimondja, hogy az emberi gén-
alloméany szimbolikus értelemben az embe-

102001. oktéber 9-ei itélet a Netherlands v.
Parliament and Council, Case C-377-98 lgyben.
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riség kzos 6rokségét képezi. 2001. februar
elején az UNESCO szakmai konferenciat
tartott, amelyen e cikkelyt és az amerikai,
eurdpai valamint japan jogi szabalyozést ve-
tették dssze a szakemberek. A konferencian,
bar megfogalmazodtak komoly aggalyok
azzal kapcsolatban, hogy a szabadalmaztat-
hatdsag megdragithatja a genetikai szaba-
dalmakra épuil6 tovabbi gyogyéaszati felhasz-
nalast, de atdbbségi vélemény mégis az volt,
hogy az els6dleges informaciok kozzététe-
lével az interneten megvalosult a ,,kdzos
Orokség” kdzkincese tétele, és ezentul a kuta-
tok munkajat is honoralni és védeni kell.

Az igazsadghoz az is hozzatartozik azon-
ban, hogy éppen az UNESCO Deklaraciéban
szerepel egy kiskapu a kutatés szabad gya-
korlasara. A 15. cikkely igy szdl: ,,Az allamok-
nak meg kell tennitik a megfeleld Iépéseket
annak érdekében, hogy — tekintettel az e
Nyilatkozatban lefektetett elvekre — keretet
szabjanak az emberi génallomany tertile-
tén vald kutatas szabad gyakorlasanak, az
emberi jogok, alapvetd szabadsagok és em-
beri méltdsag tiszteletben tartasa és a koz-
egészség vedelme érdekében. Torekednilik
kell arra, hogy a kutatasi eredményeket ne
hasznalhassak a békével ellentétes célokra.”

Ugy tanik, hogy a 2001. szeptemberé-
ben megrendezett parizsi tanacskozas hoz-
hat Gjabb fordulatot az emberi génalloméany
és gének szabadalmaztathatdsaga terén,
merta Nemzetkozi Etikai Bizottsag fontolora
vette a Vilagkereskedelmi Szervezettel vald
kapcsolatfelvételt annak érdekében, hogy
az ugynevezett TRIPs (Kereskedelemmel
Kapcsolatos Szellemi Alkotasok Jogarol sz6-
16) megallapodés 27. paragrafusaban egyér-
telmQvé tegyék: a génallomannyal kapcsola-
tos szabadalmak sértik a kbzrendet és a kdz-
erkolcsot.

Magyarorszagon a taldlmanyok szabadal-
mi oltalmardl az 1995. évi XXXIII. térvény
rendelkezik. E szerint szabadalmazhatd min-
den Uj, feltalal6i tevékenységen alapuld és

iparilag alkalmazhat taldlmany. Nem mind-
sl azonban taldlmanynak a felfedezés, a
tudomanyos elmélet és a matematikai mod-
szer, s6t onmagaban az informaciok megjele-
nitése sem. Nem tekinthetdk iparilag alkal-
mazhatonak az emberi vagy allati test keze-
lésére szolgalo gyodgyaszati vagy sebészeti
eljarasok, valamint az emberi vagy allati tes-
ten végezhetd diagnosztikai eljarasok. A tor-
vény e rendelkezése nem vonatkozik azon-
ban az ilyen eljarasokban alkalmazott ter-
mékre —igy killéndsen anyagra (vegyuletre)
és keverékre. A végleges szabadalmi oltalom
a bejelentés napjatol szamitott hisz évig
tart.tt

Genetikai adatbankok —genetikai kutatas

Akutatasokkal kapcsolatban egyre gyakrab-
ban vetddik fel az igény nemzeti vagy mas
intézményes keretek k6zott makddd gene-
tikai adatbankok Iétrehozésara. A genetikai
adatbankok, akar csupan genetikai adatta-
rolast és adatkezelést végeznek, akar szovet-
bankkeént is mOkodnek, specidlis szabalyo-
zast igényelnek. Ha pszichiétriai betegségek
vagy az emberi viselkedés genetikai hatteré-
nek feltarasat szolgald kutatassal sszefiig-
gésben jon létre a genetikai adatbank, még
bonyolultabb jogi problémak adddhatnak. E
téren Magyarorszagon is torvényi szabalyo-
zasra lenne sziikség. A hazai jogszabalyok
ugyanis egyedi szovetkiemelésekrdl rendel-
keznek, nem pedig szisztematikus, nemzeti
méretekben torténd szovetgyQjtésrol és szo-
vetbankokrdl, kiiléndsen nem teljes szerv-
bankokrol és az ehhez kapcsol6dd genetikai
adatgyQijtésrél. Eppen ezért a jovdben sziik-
ségeslesz a,,Szerv és Szovetbankokrdl” szolo
torvény elbkészitésére, illetve egy kilon tor-
vény a,,Genetikai kutatasokrol”. Az Europa
Tanacs Miniszteri Bizottsaganak 1994-es
ajanlasaban az alabbi szempontok szere-

1 A taldlmanyok szabadalmi oltalmérdl sz6lo 1995.
évi XXXIII. térvény 22. §-a.
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pelnek.’? A szbvetbankok létrehozasakor
gondoskodni kell arrdl, hogy az alabbi funk-
cidk egymastol elkiloniljenek: szervezet,
eljaras, tartositas, belsd mindségellendrzés,
térolés, elosztas, felhasznélas. Ezeket a funk-
ciokat csak non-profit formaban mikods, az
orszagos egészségligyi hatésag hivatalos
engedélyével mikddo szervezet lathatja el.

Abrit Nuffield Council on Bioethics Men-
tal disorders and genetics cimmel készitett
egy 127 oldalas tanulmanyt, amelyben
egyes pszichitriai betegségek genetikai vo-
natkozésaival foglalkozik.® A Munkacsoport
egyik végkovetkeztetése, hogy genetikai
teszt a kdzeljovdben valoszin(leg nem bizo-
nyul még killéndsebben hasznosnak a men-
talis betegségek diagnozisaban. E kutatasok
célja sokkal ink&bb a hatékonyabb gyogy-
szeres kezelés kialakitasa. Az egyénre vonat-
koz6 genetikai informécid orvosi titokként
kezelend®, de a munkacsoport szerint
bizonyos esetekben igazolhatd lehet ezen
informéciok kozlése a csaladtagokkal.

A mentalis betegségek esetében a stig-
matizacié fokozott veszélye miatt az egyes
kutatasok soran vizsgalni kell, hogy a gene-
tikai tényezOk kimutatasa nem jar-e tovabbi
diszkriminacidval. A mentalis betegségek
genetikai vizsgalatanak esetében minden-
kor figyelemmel kell lenni arra, hogy e be-
tegségek tobb elméleti megkdzelitésbdl is
értelmezhetdk, amelyek koziil csupan egy
agenetikai magyarazat. A genetikai reduk-
cionizmus veszélye kiléndsen nagy a men-
talis betegségek genetikai kutatasdban. A
mentalis betegségek kutatasanak sajatos-
s&ga, hogy a csupén fizikai, biokémiai vagy
genetikai 6sszefliggések kutatdsa nehezen
illeszthetd a pszichiatriai betegségek tarsa-
dalom- és kultdrafiiggd, 6sszetettebb meg-
hatarozasaba.

12 Recommendation R (94) 1 of the Committee of
Ministers to Member States on Human Tissue Banks
13 A Munkacsoport vezetje Fiona Caldicott pszichiater
volt.

Az egészseguigyi és a hozza kapcsoléda,
személyes adatok kezelésérdl és védelmé-
rol sz6l6 torvény 21. § (1) szakasza szerint™
~tudomanyos kutatas céljabol az intéz-
ményvezetd vagy az adatvédelmi felelGs
engedélyével a tarolt adatokba be lehet te-
kinteni, azonban tudomanyos kézlemény-
ben nem szerepelhetnek egészségiigyi és
személyazonosité adatok oly médon, hogy
az érintett személyazonossaga megallapit-
hat¢ legyen. Tudomanyos kutatas soran a
tarolt adatokrdl nem készithetd személy-
azonosito adatokat is tartalmazd mésolat.

A beteg életében, illetdleg halalat kdve-
toen hazastarsa, egyenesagbeli rokona, test-
vére valamint élettarsa— irasbeli kérelem alap-
jan—akkor is jogosult az egészségligyi adato-
kat megismerni, ha azokra a hazastars, az
egyenesagbeli rokon, atestvér, vagy az élet-
tars, ill. leszarmazoik életét, egészségét befo-
lysold ok feltarasa, illetve ezen személyek
egeészségigyi ellatasa céljabol van sziikség.

Komoly, és eddig nem megoldott etikai
ésjogi problémaét jelent, hogy a hozzajarulast
ad6 hozzétartozok milyen mértékig tajékoz-
tathatok a kutatas soran feltart eredmények-
rol. Ha értestilnek az 6ngyilkossagra, depresz-
sziOra, mas pszichiatriai betegségekre vald
csaladi hajlamukrol, ez az informécid nyilvan
stilyosan érinti Oket, s6t a csalad szélesebb
korétis. Ez pedig konfliktusokhoz, csaladi tra-
gédidkhoz vezethet. A genetikai tényezok
ésakornyezeti hatsok kapcsolatanak feltara-
sanélkil esetleg végzetszer(inek tekinthetd
ez az informécio. Ebbdl az a kdvetkeztetés is
szdrmazhatna, hogy a hozzatartoz6 ne juthas-
son a kutatasi eredményekhez. Am a kérdés
nem ilyen egyszerQ. Létezhetnek esetek,
amikor a hozzatartozénak jogilag igazolhatd
indoka fizddhet ara is vonatkozd informécio-
hoz. A hozzétartozd nem tilthatd el amagyar
jogszabélyok szerint attol, hogy az &t is érintd
egeészséglgyi adatokat megismerhesse.

141997. évi XLVII. trvény
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A genetikai informacid felhasznalasa a
csaladtagok gyogykezelése céljabdl

Az elmilt évtizedekben az egészseguigyi
tevékenységre vonatkozd normék egyre
inkabb az individudlis tajekoztatasi modellt
kovetik. Ez azt jelenti, hogy cselekvoképes-
sége esetén csak az érintett beteg kap tajé-
koztatast, és még a csaladtagok is csak a beteg
kifejezett felhatalmazésa alapjan tajékoztat-
hatok. A genetikai informéacié azonban —
tOnik — valamelyest visszarendezi a csaladi
tajékoztatés szerepét. Vannak ugyanis olyan
betegségek, amelyek rutinszer( szirésére
viszonylag kevesen gondolnak. Akkor azon-
ban, ha egy csaladban fel(iti fejét a betegség,
mar kelld ok van arra, hogy a sz(rdvizsga-
latokat, a megeldzést mas csaladtagok is
komolyabban vegyék, kiilbndsen, ha beteg-
ség 0roklodao jellege ismert (Lerman, Pesh-
kin, Hughes and Isaacs, 1998). A genetikai
ismeretek bovilésével feltehetdn egyre
tobb betegség esetében johet majd sz6ba
az orvos figyelmeztetési kotelezettsége a
csaladtagok felé (Durfy, Buchanan és Burke,
1998).

A Munro v. Regents of University of
California tigyben példaul a Kaliforniai
Fellebviteli Birosag az alperes orvost felelds-
nek mondta ki azért, hogy elmulasztotta a
Tay-Sachs vizsgalat végzését. A Safer v. Pack
Ugyben® a bir6sag kimondta, hogy felelds
az orvos az elmulasztott informéacidért, ha
ismerten 6rokletes betegségben kezelt paci-
ens rokonait nem figyelmezteti a kockazat-
rol. A Pate v. Threlkel*® igyben a Floridai
Legfelsdbb Birdsag szintén megallapitotta az
orvos figyelmeztetési kbtelezettségét a paci-
ens gyermekei felé.

5 Superior Court of New Jersey, Appellate Division,
1996 291 N.J. Super A.2d 1188
16 Pate v. Threlkel 661 So 2d 278 ) Fla. (1995)

A genetikai informacid felhasznalasa
csaladon belili jogvitakban

A szarmazas-megallapitas bizonyossaga,
esetleges poszthumusz bizonyitas és a csa-
ladi kapcsolatok felkutatadsanak lehetdsége
is jelentdsen megndvekedhet, ha csaladjogi
vitdkban is hasznaljak majd a genetikai bizo-
nyitékokat. Ez énmagaban még érthetd is,
haazonban ez a genetikai csaladi kapcsolat
tlhangsulyozasahoz vezet, ez hordozhat
olyan veszélyeket, amelyben a nem biol6-
giai csaladi kotelékek leértékelddnek.

Ugy tanik, a szkeptikus mondas: pater
semper incertus est mar a multé, s ez nem-
csak agenetikai azonositasi vizsgélatok elter-
jedésének, de annak is koszonhetd, hogy az
anya szemeélye is jogvitak targyava lett. Az
amerikai Johnson v. Calvert esetben mind-
kétanya,vérszerinti” rokonsagraalapozta egy
Ujszulott gyermekkel vald kapcesolatat. Anna
Johnson mint sziildanya és Crispina Calvert
mint genetikai anya (mivel tdle szarmazotta
petesejt) egyarant anyai elismeréstiket kér-
ték. Az Uigy érdekessége és jellegzetessége
maés hasonlé tgyekkel szemben az, hogy
mindkeét anya orvosi szakvéleménnyel vélte
bizonyitani kizarélagos anyasagat. Az Anna
Johnsont igazol6 szakvélemény szerint a
vérszerinti szUldséget megalapozza a terhes-
ség alatti testi 6sszekapcsolddas, a méhen
bellili névekedés és a sziilés. Crispian Calvert
esetében a genetikai azonosithatosag jelen-
tette a szakvélekedés gerincét.

A genetikai szarmazas-megallapitas
igénybevétele olyannyira ellenallhatatlan,
hogy néha még a kegyeleti jogokkal szem-
ben is eldnyt €lvez. A genetikai azonositassal
val6 apasdg megaéllapitasara joval a halal
beéllta, s6t a temetés utan is sor kerilhet.
Egy ismert példa erre Yves Montand post-
mortem genetikai vizsgalata, amelyet francia
birésag egy szarmazés-megallapitéasi gy
soran rendeltel.
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Egyeldre még csak elvi szinten vetddott
fel, hogy hasznalhatok-e a sz{il6k genetikai
adatai egy gyermek-elhelyezési perben. Ez
alehetbség példaul akkor éledhet fel, ha az
egyik sziild genetikai életesélyei sokkal
rosszabbak a masik sziil6énél. llyenkor, ha
ez ismertté valik a birdsag el6tt, konnyen
befolyasolhatja az itélkezést, mondvan: job-
ban szolgélja a gyermek érdekeit, hanem a
rovidebb életesélyekkel rendelkezd sziil6-
nél helyezik el. A magyar csaladjogi torvény
szerint a szllok megegyezésének hianya-
ban a birésag a gyermeket anndl a sziilénél
helyezi el, akinél kedvez&bb testi, értelmi
és erkolcsi fejlddése biztositott. 17

Orokbefogadas

Hagyomanyosan a csaladba tartozasnak,
identitasnak mindig is fontos eleme volt a
szeretet, gondoskodas, elfogadas, apai elis-
merd nyilatkozat, 6rokbefogadés. A bioldgiai
bizonyitas vagy ellenbizonyitas csak kivéte-
les volt. Néhany éve a bioldgiai rokonséag
ismét oly fontossa valt, hogy 6rokbefogadott
gyermekek koziil is sokan akarjak tudni
»valos” szarmazasukat. Az ENSZ gyermekek
jogairdl sz6l6 egyezménye elismerte a gyer-
mekek identitdshoz valo jogait. Ez a jog kon-
fliktusba kertlhet mas személyek magan-
életi jogaival, az Uj és régi csalad integrita-
saval. Mostanaig csak kevesen prébaltak
nyomaba eredni a bioldgiai rokonsagnak. A
DNS-azonositas azonban olyan bizonyos-
sdgotad, hogy nagy a kisértés a csaladi titkok
kiméletlen felfedésére. Ugy tnik, minden
méas megkozelitéssel szemben tekintélyt
szerzett e mddszer. A probléma egyre erd-
teljesebben jelentkezik a donor ivarsejttel
létrehozott embridk esetében is, ahol a nagy-
koruség elérése esetén feltAmadhat a biol6-
giai identitds megismerésének vagya.

Az 6rokbefogadas sordn megtorténhet
az, hogy az 6rokbefogadd sziilok genetikai

7 Csjt. 72/A szakasz

»Vizsgalat” alapjan akarjék biztositani, hogy
egészséges gyermeket fogadnak 6rokbe.
Véleményem szerint ez kifogasolhato, és
ellentétes az orokbefogadas jogpolitikai cél-
javal is. Az 6rokbefogadas célja ugyanis a
magyar jog szerintaz, hogy csaladi kapcsolat
létestiljon az 6rokbefogado és az érokbe-
fogadott kozétt. Elsdsorban olyan kiskortak
csaladi nevelését célozza ez ajogintézmeny,
akiknek sztilei nem élnek, vagy akiket sziile-
ik megfelelden nevelni nem képesek.®

Munkaltatok és a genetikai informacio

A magyar munkajog szerint a munkavalla-
16tAl csak olyan nyilatkozat megtétele, vagy
adatlap kitoltése kérhetd, illetve vele szem-
ben csak olyan alkalmassagi vizsgalat alkal-
mazhat6, amely személyiségi jogait nem
sérti, és a munkaviszony létesitése szem-
pontjabol lényeges tajékoztatast nyujthat
(Billings és Beckwith, 1992). Eszerinta mun-
kéltatéra nem tartoznak a dolgozo egészség-
Ugyi adatai, ezt csak kivételes, pld. kozegész-
ségiigyi okok indokolhatjak. Az adatvédelmi
torvény szerint kiildnleges adat akkor kezel-
hetd, ha az adatkezeléshez az érintett irdsban
hozzjarul, vagy —a faji eredetre, a nemzeti,
nemzetiségi és etnikai hovatartozasra, a poli-
tikai véleményre, partallasra, a vallasos vagy
més meggydz&désre vonatkozé adatok ese-
tén —az adatkezelés nemzetkdzi egyezmé-
nyen alapul, vagy az Alkotmanyban bizto-
sitott alapvetd jog érvényesitése, tovabba a
nemzetbiztonsag, a blinmegeldzés vagy a
blnlldozés érdekében térvény elrendeli. Az
egészségligyi adatok korében egyéb tor-
vény is elrendeli az adatkezelést. A gyakor-
latban azonban sokszor egyéltalan nem
konny( egymastdl elhatarolni a kiilonbdzd
célbdl gyQjtott genetikai adatokat. Ez még a
hagyomanyos egészségtigyi informacio ese-
tén sem mindig egyszer(. Ha példaul amun-
kéltato tobb dolgozoja részére kot életbizto-

18 Csijt. 46. szakasz
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sitast, akkor a biztosit6 magatartasabol a
munkaltatd kénnyen kovetkeztetethet a dol-
goz6 egészségi allapotara anélkil is, hogy
az egészségugyi dokumentéciot a munkal-
tatd megszerezné. Ha példaul negyven dol-
goz6 koziil harmat a biztositd nem kivan biz-
tositani, vagy csak emelt dijazasért, holott
Onmagaban a biztositand6 személyek élet-
koranem indokolna a kedvezdtlenebb elbi-
ralast, akkor kénnyd kitalalni, hogy a hdrom
dolgozo6 komoly egészségligyi kockazattal
bir. Marpedig ez a tény kdzvetve befolyasol-
hatja a munkaltatét a dolgozo foglalkozta-
tasaban.

Zard gondolatok

A példakbdl nyilvanvald, hogy a genetikai
adat komoly hatassal lehet az egyén
életmddjara, életvezetésére, parvalasztasara,
gyermekvallalasara, palyavalasztasara, s6t
tanulasi ambicidira is. Ha béarki kivancsi és
felkészilta genetikai jellemzdivel vald szem-
benézésre, és sorsanak e koordinatak kozotti
alakitasara, elvileg szabadon donthet a gene-
tikai vizsgalat elvégzésérdl. Jogi szempont-
bdl vilagszerte inkdbb az a kérdés, hogy mi-
lyen célokra hasznalhato fel az egyéni és a
kollektiv genetikai adat.

A genetikai informéaciok sok esetben fon-
tosak atarsadalom szamaérais, hiszen betegsé-
gek kialakulasanak, kezelésnek jobb megér-
tését, eredmeényességét ndvelhetik. Nem-
csak az orvoshioldgiai kutatdsokban haszno-
sithato ez az ismeret, de a genetikai kutatdsok
apopulaciotorténet, az antropoldgia szama-
rais hasznos szempontokat szolgaltathatnak.
A genomkutatasnak kdszonhetden hamaro-
san sokkal tébbet fogunk tudni egyes beteg-
ségek genetikai hatterérdl, az egyes betegsé-

gekre valo hajlamrol. Ettdl azonban még
egyaltalan nem névekednek aranyosan a
terapiés lehetdségek is. Vagyis az informaciok
szaporodasa egyeldre megel&zi az azok nyo-
mén hozhatd redlis dontési alternativak no-
vekedési Utemét.

Persze nyomas gazdasagi érdekek is hu-
z6dhatnak a genetikai kivancsiskodas mo-
gott. Amunkaltatokat, biztositokat komolyan
érdekelhetik munkavallaldik, palyazéik,
Ugyfeleik genetikai adatai kockéazatcstkken-
tés vagy éppen az optimalis munkaerd-ki-
hasznélas érdekében.

Tudnunk kell, hogy a genetikai ismeretek
réven ,atlathatésagunk” egyre nd. Fontos
informaciok nyerhetdk rolunk és csaladunk-
rol haldlunk utanis, hiszen bar testiink elpusz-
tul, génmintaink az adatbankban tovabbra s
tanulmanyozhat6k. Ezaltal olyan genetikai
jellemzék tudhatdk meg, amelyek a kutatas-
ban részt nem vevd, de még €16 csaladtago-
kat s érinthetik.

Persze a génkeészlet titkainak teljes felde-
ritése még hosszu folyamat lesz, de tgy tlnik,
hogy a XXI. sz&zad bioldgiailag egyre ponto-
sabb emberképpel ajindékoz meg benniin-
ket. Genetikai emberismeretiink kétségkiviil
sok elBnnyel jar majd, de ha egyéniségiinket
megfosztjuk minden genetikan kiviili tulaj-
donséagétdl, emberi és kulturalis kapcsola-
taitdl, akkor a genetikai redukcionizmus
csapdéajaba keriilhet a tudomany. Eppen
ezért, mint minden Uj tudoméanyos para-
digma, agenetikai ,.kédrendszer” trsadalmi
kontextusbdl valo kiemelése is veszélyeket
rejt magaban. Ez azonban csak a tébboldall
értelmezési folyamat szlikségességére mu-
tatra, és nem kérddjelezi meg a genomikai
kutatasok fontossagat.
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