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Szebik Imre

Az emberi génterapia etikai kérdései

BEVEZETES

A genetika terlletén szerzett ismereteink gyarapodasa lehetévé tette, hogy imma-
ron embereken is végezzenek olyan beavatkozasokat, melyek célja az emberi szer-
vezet egyik legmeghatarozobb strukturajanak, az emberi genomnak a megvaltoz-
tatasa. E genetikai beavatkozasok az orvostudomany és a tarsadalomtudomanyok
vitainak kereszttiizében allnak. Kiléndsen igaz ez az emberi genetikai allomanyt tob-
bé-kevésbé irreverzibilis és az utddokra atérokitheté médon megvaltoztatd eljarasok-
ra. Bar a legtobb etikai iranymutatas, illetve kodex s kilonb6z8 orszagok jogszabalyai
is tiltjak a csirasejtes génmodositasokat, szamos érv felhozhat6 annak alatamaszta-
sara is, hogy ennek a fajta beavatkozasnak teret kellene engedni. Tébb olyan kutata-
si terv létezik mar, melynek megvaldsitasa soran az emberi génallomany a csirasejtek
szintjén megvaltozna, illetve megvaltozik. Ezek egyike a mitokondrialis defektusokat
igyekszik kikiiszobdlni, hogy a mitokondrialis DNS altal okozott betegségeket gyogyi-
tani lehessen. Ugyanakkor az emberi csirasejteken végzett genetikai beavatkozasok
tiltasa ellenére tértént mar olyan — etikai szempontbdl meglehetésen ellentmondasos
— beavatkozas, amely az infertilitas kikliiszobolését megcélozva a jévendd generaciok-
ba is atdrokl6d6 genetikai beavatkozast eredményezett. Erdekes médon ezt a beavat-
kozast az Amerikai Egyesiilt Allamok hatésagai s az illetékes kutatasetikai bizottsag
is engedélyezték.

Az emberi géntranszfer-technikak alkalmazasakor felmerilé szamtalan etikai kér-
dés kozil e tanulmanyban a csirasejtes géntranszfer-technika altalanos etika kérdé-
seit targyaljuk. Célunk az, hogy attekintsik s kritikusan értékeljik az embereken alkal-
mazando csirasejtes géntranszfer-technikaknak a bioetikai és természettudomanyos
szakirodalomban talalhato etikai kérdéseit, s elemezziik, hogy ezek az érvek meny-
nyire specifikusak a csirasejtes géntranszfer kérdéseinek vonatkozasaban. Mindeb-
b6l természetesen nem adddik sem olyan konzisztens elmélet, amely kdzvetlenil az
etikai-politikai dontéshozatal alapjaul szolgalhat, miként az sem, hogy eredeti, telje-
sen Uj érvrendszert dolgozhatnank ki a beavatkozas ellenében avagy mellette ezen
iras keretei k6zott.

TERMINOLOGIAI MEGJEGYZES

Az elmult harom évtized soran a tudomanyos élet és a kdzélet szerepldi szamos alka-
lommal fejezték ki aggalyaikat azzal kapcsolatban, hogy az emberiség beavatkozzon
az emberi genomba oly madon, hogy ott 6rokolheté valtozast idézzen el6. A korabban
génsebészetnek, illetve génmanipulacionak is nevezett beavatkozast, melynek soran
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a genetikai allomanyt megvaltoztattak, manapsag leggyakrabban génterapiaként emli-
tik. Ez a kifejezés azonban félrevezetd. Ismert, hogy a szavak 6nmagukban is értéket,
ertékeket jelentenek, hordoznak. Az ,elektiv abortusz” kifejezés példaul technikai jel-
lege miatt egészen mast jelent, mint az ugyanazt a cselekedetet leir6 ,magzatgyilkos-
sag”. A ,génterapia” sz6 hasznalata azért problematikus, mert a ,terapia” azt sugallja,
hogy ezzel a mddszerrel embert, illetve embereket gyogyitani lehet, klinikailag hasznos

beavatkozast lehet végezni. Bar ez valdszinlileg igaz lesz a jov6ben, jelenleg mas a

helyzet. Napjainkban nem létezik egyetlen egy olyan protokoll sem, amelyet megfeleld
hatékonysaga és biztonsagossaga alapjan engedélyeztek volna klinikai felhasznalas-
ra. Mivel mindenfajta ,génterapias” beavatkozas kutatasi fazisban van csupan, ezérta

Jerapia” szo félrevezetd és hamis reményeket kelthet ugyanugy, mint ahogy egy kuta-
tasi fazisban lévé szert sem neveziink gyogyszernek, hanem vizsgalati vagy kisérleti

készitménynek. LeRoy Walters a ,génterapia” esetében a ,géntranszfer-technika” kife-
jezést javasolta (WALTERS 2002), s bar technikai értelemben feltehet&en ez a kifejezés

sem tokéletes, etikai szempontbdl jelenleg mindenképp elénydsebb, annak ellenére is,
hogy a klinikai és az etikai szakirodalomban egyarant a ,génterapia” kifejezés terjedt

el. Mindazonaltal a tovabbiakban tdbbnyire magunk is az utébbi kifejezést hasznaljuk —
éppen annak tomoérsége s jobb érthetésége miatt —, azzal a Iényeges megszoritassal,
hogy e sz6 nem a gyakorlatban alkalmazott, kutatasi fazisban lévé beavatkozasokat

jeldli, hanem az egyszer majd remélhet6en valéban terapiat jelentd minéséget.

A GENETIKAI BEAVATKOZASOK TIPOLOGIAJA

Altalanosan elfogadott a genetikai beavatkozasokat a megcélzott sejttipus szerint meg-
kilonboztetni. Megvaltoztathatjuk a testi sejtek genetikai allomanyat: egy adott szovet
vagy egy tumor sejtjeit a szervezeten bellil vagy a szervezeten kivil, mely esetben az
in vitro genetikailag modositott sejteket belltetik az emberi szervezetbe. llyen beavat-
kozasokra példa a limfocitak genetikai allomanyanak modositasa, illetéleg a hasnyal-
mirigy szigetsejtjeinek a géntranszfere. Ugyanakkor genetikai beavatkozast végez-
hetlink a csirasejteken, azaz a petesejten, az onddsejten vagy a megtermeékenyitett
petesejten, illetve a megtermékenyitett petesejtbdl kifejl6dé embrion is, mely esetek-
ben a genetikai beavatkozas — a testi sejteken végzettekkel ellentétben — 6rokletes val-
tozasokat okozhat. Az els6 esetben szomatikus géntranszferrél vagy szomatikus gén-
terapiardl (somatic cell gene therapy), mig az utdbbi esetben csirasejtes (germ-line)
géntranszferrdl, illetve csirasejtes génterapiardl beszélunk.

A sejtek szintjérél a szervezet szintjére Iépve a genetikai beavatkozasokat céljuk
alapjan tovabb osztalyozhatjuk. Amennyiben a beavatkozas célja az, hogy egy orvosi
szempontbdl elfogadhatatlan allapotot megsziintessen vagy megel6zzon, akkor ezt
terapianak, génterapianak nevezzik. Ha az a beavatkozas célja, hogy az emberi test-
nek egy képességét vagy tulajdonsagat fokozza, akkor ezt az angol nyelvi szakiro-
dalom genetikai képességfokozasnak (enhancement) nevezi (Hoose 1990). (Az ,en-
hancement” forditasa nehézkes, a képességfokozas sem tokéletes, hiszen példaul a
szem szinének genetikai megvaltoztatdsa nem nevezhetd képességfokozasnak.) lly
modon klasszikus formaban négy kategoria létezik: szomatikus és csirasejtes génte-
rapia, valamint szomatikus és csirasejtes képességfokozas (WALTERS 1991).
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A genetikai beavatkozas terapias és képességfokozo célzatu szétvalasztasa mind-
azonaltal 6nkényes elemeket is hordoz magaban. Gondoljunk csak arra, hogy példa-
ul egy olyan genetikai beavatkozas, melynek eredményeként az egyébként egészsé-
ges immunrendszer er6soddik, nehezen nevezhetd pusztan terapias célzatunak. Ebbdl
is latszik, hogy a terapia s a képességfokozas — a hagyomanyos klinikai beavatkoza-
sokhoz hasonl6éan — kontinuumot képez. Mikdzben a kontinuum két végén talalhato
beavatkozasok kapcsan valamivel kdnnyebb etikai vélemeényt formalni, a tengely kéze-
pén elhelyezked6 beavatkozasok mar nem egyértelmien megitélhetéek.

A két végponton talaljuk a tisztan terapias és a tisztan képességfokozo beavatko-
zasokat: az elébbire példa egy tumoros betegség genetikai modszerrel torténd keze-
Iése, mig az utdbbira egy egészséges ember vagy embrio intelligenciahanyadosanak
novelése. Mig a terapias célzatu beavatkozas 6nmagaban alapvetéen elfogadhatdnak
szamit, hiszen egyértelmiien az emberi szenvedés és fajdalom csokkentése a célja,
addig az utobbi tipusu beavatkozas kapcsan megoszlanak a vélemények (BLAssSZAU-
ER 1995, 215), s talan nem tulzas azt allitani, hogy etikai, pszicholdgiai és altalaban tar-
sadalmi szempontbdl a képességfokozé beavatkozast igazolo érvek Iényegesen gyen-
gébbek a terapias célzatu beavatkozas mellett felhozottaknal. Ugyanakkor érdemes
latnunk azt is, hogy a tisztan képességfokozas céljabol végzett beavatkozas is lehet
onmagaban altruista és humanus, ha példaul — egyelére csak gondolatkisérlet szint-
jén — egy sebész manualis képességeit akarjuk genetikai eszk6zokkel fokozni, hogy
pontosabban tudjon operaini.

Annak ellenére, hogy sok esetben nem allapithaté meg egyértelmien, az adott
két végpontjan talalhaté beavatkozasok etikai és tarsadalmi szempontbdl megkulon-
boztethetdk. A tovabbiakban a ,géntranszfer-technikak” kifejezés emlitésekor kizarélag
az orvosi célzatu, tehat a tisztan kurativ vagy preventiv tipusu beavatkozasok kérdéseit
targyalom, s nem foglalkozom a képességfokozas specifikus etikai kérdéseivel.

ERVEK A CSIiRASEJTES GENTRANSZFER-TECHNIKA MELLETT

Talan nem tévedunk, ha azt allitjuk, hogy a leger&sebb érv a csirasejtes géntranszfer-
technika mellett a beavatkozas klinikai hatasossaga és haszna (MuUNsON, LAWRENCE
1992; WALTERS 1986, 320.20) hatékonyabb, mint a szomatikus géntranszfer-techni-
kak, hiszen hatasai nem korlatozédnak a kezelt egyénre: a genetikailag meghataro-
zott betegseget, illetve allapotot gyakorlatilag ,6rokre” megszintetheti azaltal, hogy a
kezelt egyed leszarmazottjai is mentesek lesznek a genetikai defektustol. Az effekti-
vitasra épulé érvet erdsiti az is, hogy feltehetéen szamos olyan allapot esetében lehe-
téség nyilik a csirasejtes genetikai beavatkozas alkalmazasara, amikor a szomatikus
génterapia nem lehetséges. A csirasejtes géntranszfer-technikak mellett érvel6k sze-
rint ezekben az esetekben az orvostudomanynak erkolcsi kdtelessége biztositani a
lehet6 legjobb (vagy talan az egyetlen lehetséges) terapias lehetéséget (FLETCHER—
ANDERSON 1991).

Egy masik érv szintén a csirasejtes beavatkozas hatékonysagat emeli ki: amennyi-
ben ezt alkalmazzuk, akkor szomatikus génterapiara mar nem lesz szikség (BERGER—
GERT 1991). lly mddon a csirasejtes géntranszfer-technikaknak profilaktikus hatasuk is
lehet. Természetesen ez az érv csak akkor lenne 6nmagaban perdodnté, ha nem létez-
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ne a természetben spontan mutacio. A spontan mutacié kapcsan ugyanis egy Kiirtott
geén ujra megjelenhet, s megfelel6 kdrilmények esetén Ujra betegseget okozhat.

A paciensek érdekét és jogait el6térbe helyezé érvek a sziilék reproduktiv sziikség-
leteit és jogait hangsulyozzak. E szerint nem igazolhato az az eljaras, amely tilt egy
potencialisan hatékony beavatkozast, hiszen bizonyos parok szamara ez teremthe-
ti meg az egyetlen lehet6séget arra, hogy egészséges utddjuk szilethessen. A csi-
rasejtes géntranszfer potencialis felhasznalodi ugyanis azok, akik heterozigétak egy
adott betegségre, s ugyanakkor nem hajlanddak a genetikai karosodassal sziletendd
magzatukat abortalni. Egy tovabbi érv szerint ha egyszer ez a beavatkozas lehetéve
valik, az sziikségtelenné teszi a kdros gént hordozé embridk és magzatok abortalasat
(FLeETCHER—ANDERSON 1991), egyszerlien azért, mert a genetikai defektus gyogyithato,
illetve eliminalhato lesz. lly médon mentesulnek a (kényszer() abortusszal valé szem-
beslléstél azok, akik moralis szempontbdl ellenzik a genetikailag karosodott embriok
abortuszat. Természetesen ez csak azokban az esetekben relevans, amikor a paci-
ens hajlandé magat alavetni a csirasejten torténé beavatkozasnak, de nem hajlando
genetikailag karosodott magzatat abortalni.

Egy ujabb érv a megsziletendd gyermekek szempontjat vizsgalva azt hangsulyoz-
za, hogy a gyermekeknek joguk van egészségesen, elkerilhetd, illetve megsziintethe-
t6 genetikai karosodastél mentesen megszuletnitk. Ezen cél eléréséhez pedig adott
esetben sziikségesse valhat a csirasejtes genetikai beavatkozasok alkalmazasa.

Végezetll pedig létezik egy, a csirasejtes géntranszfer-technika mellett szol6 elmé-
leti érv is, nevezetesen a tudomanyos szabadsag melletti érvelés, ami azt jelenthe-
ti esetlinkben, hogy a tudomanyos kutatoknak joguk van megvalasztani, mit kutatnak,
illetve joguk van barmit kutatni, amit jonak latnak. Zimmerman szerint ,a természettu-
domany és az orvostudomany altalanosan elterjedt etikai normaja alapjan a tudasnak
onértéke van, s az e tudast kutatdkat rendkivuli korilményeket leszamitva nem sza-
bad tevékenységikben megakadalyozni”(ZIMMERMAN 1991).

A CSIiRASEJTES GENTRANSZFER-TECHNIKA ELLENI ERVEK

A csirasejtes beavatkozasok elleni leggyakoribb érv, illetve félelem az, hogy mivel a
beavatkozas 6rokolhetd valtozasokat okoz, e valtozasok gyakorlatilag korlatlan sza-
mu generacion at érvényesilnek, s hiba esetén is irreverzibilissé valhatnak (TANNSJO
1993). Ezen tulmenden sokan ugy vélik, hogy tudomanyos ismereteink jelenleg nem
elegenddek, s talan sosem lesznek elégségesek ahhoz, hogy megfeleld bizonyossag-
gal el6re lehessen jelezni a csirasejtes beavatkozasok hatasait és kdvetkezményeit.
Az a tény, hogy a transzgenikus allatokat eredményez6 kisérletek soran megndveke-
dett mutagenicitast tapasztaltak, arra engedhet kdvetkeztetni, hogy ezek a beavatko-
zasok tulsagosan bonyolultak és 6sszetettek, s az orvostudomany nem képes elére
megjosolni hatasaikat.

Gyakran megfogalmazddik az az ellenérv is, hogy az emberiség genetikai alloma-
nya az 0sszes ember kdzds tulajdona, s mint ilyet nem szabad néhany embernek szan-
dékosan, mesterséges és 6nkényes médon megvaltoztatnia (GUSTAFSON 1994, ELIAS—
ANNAS1992). A megszuletend® gyermeknek joga van ugy vilagra jonni — folytatddik az
erv —, hogy sajat, mesterségesen meg nem valtoztatott genetikai allomannyal rendel-
kezhessen. A gyermekeknek ezt a jogat az Europa Tanacs is megfogalmazta (KnopP-
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PERS—CHADWICK 1994). Amennyiben pedig 6rokdlhetd genetikai valtozast okozunk,
akkor ezt a jogot megseértjik. Ez az érv gyakran kiegészul azzal, hogy az emberiség-
nek nem szabad az evolucié természetes folyamataiba beavatkozni. A jévé generaci-
Ok sorsa iranti erkolcsi és jogi felel6sség gyakorlati kérdései is fontos szempontként
merulnek fel, hiszen a beavatkozas a jov6 generaciok életét nagymértékben befolya-
solhatja.

Egy csirasejteken végzett beavatkozas soran eliminalhatunk olyan gént, amelyet ma
karosnak gondolunk, de amelyrél esetleg utébb kidertlhet, hogy hasznos. Klasszikus
példa erre az eshetéségre a sarlosejtes anémiaért felelés gén, amely védelmet ad a
malaria ellen. Munson szerint erkolcsi kotelezettségiink az emberiség jelenlegi génal-
lomanyanak valtozatossagat és gazdagsagat megdrizni; masok ugy gondoljak, hogy
a kutatoknak s altaluk az emberiségnek nem szabad Istent jatszani (GusSTAFSON 1994).
Az érv szerint a csirasejtes genetikai beavatkozasok mar tullépnek egy hatart, s bele-
avatkoznak olyan kérdésekbe, melyek Isten hataskorébe tartoznak.

Szinte valamennyi, a kérdéssel foglalkoz6 szerz6 megemliti a klasszikus csuszos lej-
t6 érvet a csirasejtes beavatkozasok kapcsan (ELIAS—ANNAS 1992, JUENGST 1991, REs-
NIK 1994, BERGER 1994). E szerint az érv szerint, ha egyszer egy bizonyos cselekedet-
sorozatot elkezdiink, akkor lehetetlen annak minden kdvetkezményét kedvink szerint
befolyasolni, s igy nemkivanatos hatasok is érvényesulhetnek. A genetikai beavatko-
zasok esetében ez azt jelentheti, hogy amennyiben elkezdjik a beavatkozast — legyen
az akar az etikai szempontbdl legkevésbé problémamentes terapias célzatu beavat-
kozas —, akkor csuszos lejtére 1éplink, mert senki sem fogja tudni megakadalyozni azt,
hogy az igy szerzett ismereteket nemkivanatos emberi képességek fokozasara avagy
eugenikai célokra hasznalhassak fel.

Az igazsagossag elvét is gyakorta emlitik a beavatkozas ellenzéi, ugyanis nagy val6-
szinlséggel csak a gazdagabb orszagok tehetésebb polgarai részesulhetnek majd a
csirasejtes beavatkozas (esetleges) jotékony hatasaibdl, hiszen a beavatkozas rendki-
vul koltséges lesz (TANNSJO 1993, BERGER 1994). Ugyanakkor felmeril annak a lehetd-
sége is, hogy hatranyos megkulonbdztetésben részesiilhetnek majd azok a genetikai
eredetli fogyatékossaggal él6 emberek, akik nem lesznek hajlanddak alavetni magu-
kat a rendelkezésre all6 csirasejtes génterapianak.

A CSIRASEJTES GENETIKAI BEAVATKOZASOKKAL
KAPCSOLATOS FOBB ERVEK ELEMZESE

A természettudomanyos és etikai szakirodalom a fent vazolt pro és kontra érveket emli-
ti a csirasejtes beavatkozasokkal kapcsolatban. A kdvetez6kben arra vilagitok ra, hogy
amennyiben mélyebben megvizsgaljuk a csirasejtes beavatkozas s az ezzel kapcso-
latos érvek lényegét, lathatjuk, hogy 6nmagukban nem vetnek fel Uj szempontokat. Ez
nem jelenti azt, hogy emiatt a csirasejtes beavatkozas etikailag elfogadhato, sem pedig

azt, hogy emiatt elfogadhatatlan lenne. Erdemes azonban e szempont fényében atér-
telmezni a beavatkozassal kapcsolatos érveket, s megvizsgalni, hogy azok mennyire

helytalléak egyéb medicinalis tevékenységunkkel kapcsolatban. Amennyiben ugyan-
is kovetkezetesek kivanunk maradni, akkor valamely elv elfogadasanak egy klinikai

beavatkozas esetében azt kell jelentenie, hogy egy masik — kdzel hasonld kérilmények
koz6tt zajlo — beavatkozast nem ellenezhetlink ugyanazon elv vagy érv alapjan.
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Természetesen nem szeretnék amellett érvelni, hogy az a kdrilmény, miszerint a csi-
rasejtes beavatkozas f6bb elemei, s6t talan 6sszes eleme immar életlink részévé valt,
automatikusan a beavatkozas elfogadhatésagahoz vezet. Ez a deskriptiv €s a norma-
tiv etika 6sszetévesztése lenne, ami nyilvanvaléan sulyos logikai hiba: az, hogy valami
létezik, illetve hogy valamit a gyakorlatban cseleksziink, nem jelenti azt, hogy a széban
forgo tény vagy cselekedet etikai szempontbdl elfogadhatd. Mas szavakkal megfogal-
mazva: amennyiben ellenezzuk, illetve betiltjuk a csirasejtes géntranszfer-technikat
alkalmazo terapias célu beavatkozasokat, akkor mindazon beavatkozasok és gyakor-
lati alkalmazasok elfogadhatdsagat is meg kell kérdéjelezniink, melyeket jelenleg a
gyakorlatban megvalodsitunk s etikai szempontbdl elfogadhaténak tartunk.

Amint korabban emlitettem, ez a tanulmany csak azokkal a beavatkozasokkal fog-
lalkozik, melyek egy sulyos, esetleg halalos, genetikai eredetli betegséget kivannak
meggyogyitani vagy megeldzni. Mivel ez a célkitlizés 6nmagaban nem ellentétes a
medicina altalanos célkitiizéseirdl alkotott jelenlegi fogalmainkkal, ezért e dolgozat is
magatol értetéddnek veszi, hogy ez a motivacio, illetve célkitlizés elméleti szempont-
bdl elfogadhato.

A CSIRASEJTES BEAVATKOZASOK HASZNOSSAGA

A csirasejtes beavatkozasok hatékonysagaval és hasznossagaval kapcsolatos érvek
— feltéve, hogy a beavatkozas biztonsagos és hatasa nem tiinik el a generaciok soran,
illetve az eltlntetett karosnak tartott gén spontan mutacioval nem jelenik meg Ujra a ter-
mészetben — dnmagukban elméletileg igazak, ezért nem igényelnek tovabbi elemzést.

A REPRODUKCIOHOZ VALO JOG

A gyermekre vagyo parok reprodukciohoz valé joga mellett vagy ellen nehéz erés
erveket talalni. Esetinkben a reprodukcidhoz vald jog ugy jelentkezik, hogy bizonyos
paroknak csak akkor lehet sajat csirasejtjeikbdl kifejl6dé utdda, ha a csirasejtes tera-
pia ezt szamukra lehet6ve teszi. A sz6 szoros értelmében tehat nem is a reprodukci-
0hoz, hanem a csirasejtes terapiahoz valo jog megléte a kérdéses: megilleti-e pozitiv
ertelemben a parokat, azaz joguk van-e reprodukciés dontésik soran igénybe ven-
ni a rendelkezéslnkre allé technikai lehetéségeket, asszisztalt reproduktiv technika-
kat. A csirasejtes terapiahoz valo jog viszont természetesen csak akkor létezhet, ha
az ehhez kapcsolodo tudomanyos, klinikai és tarsadalmi nehézségeken sikerul urra
lenni. Hogyan értékelhetjik azonban az Eurdpa Tanacs azon ajanlasat, mely szerint
mindenkinek joga van szandékosan meg nem valtoztatott genetikai allomannyal meg-
szuletni? Az egyénnek abszolut, azaz korlatozhatatlan joga-e ez? Vagy megvaltoztat-
hatjuk a kérdést: mi a jobb egy megszuiletend® gyermeknek: az, ha bizonyosan sulyos
genetikai eredetl betegseggel, fejlédési rendellenességgel sziletik meg, vagy az, ha
atlagosan j6 az esélye az egészséges életre, de a genetikai allomanyat mestersége-
sen megvaltoztattak (s természetesen a genetikai beavatkozas kockazataval is egyutt
kell élnie)? A valasz nyilvanvaldan attdl (is) fligg, mekkora az adott beavatkozas haté-
konysaga és biztonsagossaga. Azonban ha azt kérdezzik, mi a jobb egy gyermek-
nek: ha nem sziletik meg, vagy ha mesterségesen megvaltoztatott genommal sziile-
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tik, akkor azért nem tudjuk a kérdést kbnnyen megvalaszolni, mert nem tudjuk, milyen
az, ha valaki nem sziletik meg.

Még vitathatébb a valasz a kovetkez6 kérdésre: mi a jobb (avagy kevésbé rossz):
nem megszuletni vagy sulyos genetikai karosodassal megsziletni? Kovetkezéskep-
pen, ha egy adott betegségre javasolt csirasejtes beavatkozas biztonsagossaga egy-
szer olyan szintet ér el, hogy a beavatkozas potencialis haszna nagyobb lesz, mint a
kockazata, akkor ez azt jelenti majd, hogy a beavatkozas — legalabbis biztonsagos-
sagi szempontbdl — elfogadhato lesz. Valoszinlleg ez az oka annak, hogy az Eurépa
Tanacs is elismeri, Iétezhet egy kivétel a csirasejtes beavatkozasok tilalma alol: ameny-
nyiben a beavatkozas az emberi jogok tiszteletben tartasanak elvével kompatibilis lesz,
felmentés adhaté a valtozatlan genomhoz fliz6d6 jog tiszteletben tartasa aldl (Mun-
SON—LAWRENCE 1992). Amennyiben azonban a beavatkozas 6rokolhetd valtozasokat
idéz ugyan el6, de nem azokat, amelyeket elterveztek, akkor a jév6 generaciok sorsat
is érinti. Erre a kérdésre alabb visszatérink majd.

A GENETIKAI ALLOMANY MEGVALTOZTATASA
A CSIRASEJTES BEAVATKOZASOK KOVETKEZTEBEN

A Foldet benépesitd élélények genetikai allomanya szamos orvosi, tarsadalmi és poli-
tikai beavatkozas kovetkeztében megvaltozhat, illetve megvaltozik. Itt természetesen
nem azon élélények kipusztulasara, ily médon genetikai allomanyuk elvesztésére kell
gondolnunk, melyek az emberiség hanyagsaganak, illetve kdrnyezetszennyezd tevé-
kenységének esnek aldozatul, hanem olyan szandékos beavatkozasokra, mint példaul
a természetben korabban el&fordul6 fekete himl6 virusanak kiirtasara. Természetesen
nehéz lenne barmilyen, a biodiverzitas fenntartasanak fontossaga melletti érvvel elle-
nezni ennek a sulyos, sok esetben halalos betegséget el6idéz6 virusnak a kiirtasat. Az
emberiség jelenleg is szamos eréfeszitést tesz tobb kdrokozo teljes eradikalasara. Nem
volna kénny( mindezen beavatkozasokkal, a nem emberi él6lények genetikai alloma-
nyanak e visszafordithatatlan megvaltoztatasaval szemben er6s érveket felvonultatni.
Lathatjuk tehat, hogy a genetikai pool megvaltoztatdsa Snmagaban nem ellentétes azon
elvekkel, melyeket erkdlcsi szempontbdl elfogadhatdnak tartunk, feltéve, hogy ezek a
beavatkozasok jelenlegi ismereteink szerint egyértelmiien az emberiség javat szolgaljak.

Természetesen adodik az az érv, hogy az emberi genetikai allomany esetében mas-
ként kell gondolkodnunk. Ugyanakkor nem hagyhatjuk figyelmen kivil azt sem, hogy
szamtalan olyan, az emberi genetikai allomanyt befolyasold beavatkozas létezik, melyet
tdbbségiink elfogadhaténak tart. Az eugenikat ugyan sok esetben az Egyesiilt Allamok
er&szakos sterilizacios torvénykezésével vagy a németorszagi ,fajnemesitési” torekvé-
sekkel azonositjak (WALTERS—PALMER 1997), de a genetikailag sérilt magzatok abor-
tusza szintén eugenikai beavatkozasnak nevezhet6, hiszen ennek is az a célja, hogy
megakadalyozza egy testi vagy szellemi fogyatékossaggal megsziletend6 csecsemé
vilagrajottét. Gondolatkisérletként felvethetjik annak a lehetéségét is, hogy ameny-
nyiben a valamely meghatarozott genetikai betegségért felelés gént hordozo 6sszes
magzatot abortaljuk (jelenleg ez természetesen elképzelhetetlennek tlinik), akkor ez
a dominans gén eltlinik. A csirasejtes génterapia széles korl alkalmazasa esetén —az
elébbi beavatkozashoz hasonléan — eradikalhatunk géneket, s ezaltal eltiintethetjik
mindazon (esetlegesen meglév6) kedvez6 tulajdonsagokat is, melyeket ezek a gének
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hataroznak meg. Lathatjuk, hogy a medicina jelenlegi gyakorlata — a prenatalis és a
preimplantacios genetikai diagnosztika, valamint az azokat gyakorta kévet6 abortusz
gyakorlasaval — manapsag is megvaltoztatja az emberiség genetikai allomanyat.

Igaz az is, hogy nem tudhatjuk el6re, nincs-e valamilyen potencialis haszna annak
a génnek, amely ma kizarolag karosnak tlnik. S ha képesek vagyunk visszaforditani
a beavatkozast, akkor vajon megvaltozik-e a beavatkozas erkdlcsi megitélése? Elias
és Annas érve szerint némelyek szamara bizonyos hasznot hoznak egyes betegségek
vagy rendellenességek. Példaul az optikusok szamara hasznos, hogy vannak rovidlaté
emberek, hiszen 6k az optikusok segitségére szorulnak. Ha a midpia eltiinne, elveszit-
hetnék munkajukat (ELias—ANNAs 1992). Erdekes érviiket tovabbgondolva akar arra a
kovetkeztetésre is juthatunk, hogy a gyogyithatd betegségben szenved&ket nem kel-
lene (teljesen) meggyogyitani, hiszen ezaltal a kérhazakban tébb és tobb személyzet-
re lenne sziikség, s a munkanélkiliséget is csokkenteni lehetne. Vagy ha tevélegesen
ndveljik a blincselekmények szamat, akkor tobb rendér alkalmazasat lehetne kikdve-
telni. Miért is ne hagyjuk akkor a betegeket betegen, s miért is ne kdvessunk el blin-
cselekményeket? Nyilvanvald, hogy bar az emberiség genetikai allomanyanak megval-
toztathatatlansaga mellett sz6l6 érv er6sen megkerdéjelezhetd, Elias és Annas érve
abszurd kdvetkezményekhez vezethet. Genetikai eredetli betegségek 6ncélu, révid
tavu gazdasagi vagy masfajta hasznot jelent6 fenntartasa nehezen indokolhato.

FELTARULO, KIBONTAKOZO OSSZETETTSEG

A genetikai beavatkozasok elleni érvek talan egyik leger6sebbike a tudomanyos bizony-
talansagon alapul, azon, hogy nem latjuk, nem lathatjuk elére megfelel6 bizonyossaggal
beavatkozasunk valamennyi kdvetkezményét, kildnésen hosszu tavon. A tudomanyos
megismerés folyamatat s az ismeretek gyarapodasat gyakorta hasonlitjak egy olyan
gOmb sugaranak a névekedéséhez, melynek felszine az ismeretlen. Ily médon a sza-
munkra ismeretlen a gémb ndvekedésével, azaz ismereteink halmozddasaval hatva-
nyozottan né. Nyilvanvaléan érvényes ez a genetikai kutatasokra is. Azonban Freed-
man érve szerint (FREEDMAN 1995) nemcsak az a meghatarozo a genetikai kutatasok
tertletén, hogy novekszik az ismeretlen, hanem az is, hogy az ismeretek névekedé-
sével azok Osszetettsége is egyre nagyobb lesz, azaz a genetikardl szerzett ismerete-
ink 0sszetettsége tudasunk névekedésével bontakozik ki (ez szerinte a genetika ,un-
foldingly complex” tulajdonsaga).

Erve szerint a genetikaban egy felfedezés megsziiletése tébb nehézséget rejt maga-
ban, mint amit el6re tudni vagy sejteni lehetett. Emiatt a felfedezés utan arra a kovet-
keztetésre jutunk, hogy a felfedezés el6tti tudasunk valéjaban kevesebb volt, mint
ahogy azt akkor gondoltuk. Az érvelést megforditva ez azt jelenti, hogy Iéteznek bizo-
nyos jelenségek, amelyek esetében nemcsak ezek miikddését, illetve pontos miben-
Iétét nem ismertik, de azt sem tudtuk, hogy ezek a jelenségek egyaltalan Iéteznek.
Tehat minél tébb ismeretre teszlnk szert, annal jobban érzékeljik, hogy mennyi min-
dent nem tudtunk korabban. Freedman érvelése szerint a legrosszabb fajta ignoran-
cia az, amikor figyelmen kivil hagyjuk, hogy vannak ismeretlen jelenségek, s ugy foly-
tatjuk tovabb kutatéi munkankat, mintha ismernénk azokat.

Igen erds érv ez a csirasejtes genetikai beavatkozasok esetében is, hiszen ezek ter-
meészetuknél fogva oly dsszetettek, hogy a kutatdk talan sohasem fogjak tudni telje-
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sen megérteni a beavatkozas 6sszes részletét. Valo igaz, hogy a gének dekddolasa, a
kuldnboz6 gének interakcidjanak megismereése és e gének s az altaluk meghatarozott
fehérjék a sejtekben betdltott pontos szerepének feltarasa igen szerteagazo feladat.

Nehéz kvantifikalni a kilonb6z6 jelenségek dsszetettségét, de feltehetéen nem téve-
dink nagyot, ha azt allitjuk, hogy az emberi agy funkcidinak megismerése legalabb
ilyen 6sszetett és nehéz folyamat. Ha elfogadjuk Freedman érvelését, s azért tiltjuk be
a csirasejtes genetikai beavatkozasokat, mert azok 0sszetettsége miatt sok jelenséget
nem lehet elére kiszamitani, akkor — ismervén az emberi idegpalyak kdlcsénhatasai-
nak Osszetettségét s az ember személyiségének bonyolultsagat — egyetlen egy olyan
vegyuletet sem lehetne embereken kutatni, melyek a személy kognitiv vagy emocio-
nalis funkcioit befolyasoljak vagy befolyasolhatjak, s nem lenne erkélcsileg elfogadha-
t6 példaul egyetlen agysebészeti beavatkozas sem. EIméletileg ugy tlnik, els6 meg-
kozelitésben egyetlen dologban kildnbdznek ez utdbbi beavatkozasok a csirasejtes
genetikai beavatkozasoktol: nem érintik (direkt médon) a jovd generaciokat.

A CSUSZOS LEJTO ERVE

A csuszos lejté argumentum a tudomanyos élet szamtalan tertiletén meglehetésen
gyakorta alkalmazott érv. Két formaja létezik. Az empirikus forma szerint egy gyakorlat
bevezetése —ismervén az emberi gyarlésagot és a tarsadalmi berendezkedést — 6ha-
tatlanul visszaélésekhez vezet, s a gyakorlat nemes, elfogadhato célokra valo alkalma-
zasat kiterjesztik elfogadhatatlan és gonosz célokra is. A cstiszds lejté tipusu érvelések
masik formaja az, amikor egy gyakorlat megengedésébdl logikailag szikségszeriien
kovetkezik egy masik gyakorlat megengedése, de ezt mar etikailag elfogadhatatlannak
tartjuk. Példaként emlithetjik a nuklearis kutatast: az atomenergia kutatasa tette lehe-
tévé a tomegpusztitasra alkalmas formak kifejlesztését, noha a kutatas szandéka kez-
detben békeés célu volt. Ez tehat az empirikus formaja a csuszos lejtd ervnek.

Erés érvnek tlinhet, hogy a mesterséges megtermeékenyités (in vitro fertilizacio, IVF)
kezdetben azt a célt szolgalta, hogy a terméketlen hazasparoknak is lehessen gene-
tikailag rokon gyermeke, mig manapsag a kifejlesztett technikat sokan olyan célokra
alkalmazzak, melyek tarsadalmi, etikai szempontbdl sulyos problémakat vetnek fel
(pl. a 60 év feletti n6k terhessége vagy a béranyasag kérdése). S ha visszatekintlink,
valdban lathatjuk, hogy az IVF-fel valé kisérletezéskor némelyek valdban ugy érveltek,
hogy azért nem lenne szabad megengedni a technika alkalmazasat, mert segitségé-
vel a jov6ben az embridkat csak azért fogjak létrehozni, hogy azok testrészeit felhasz-
naljak. A vizio részben megvalosulni latszik ugyan, de ez elég er6s érv-e Gnmagaban
ahhoz, hogy miatta betiltsuk az IVF-t, s ezaltal megsziintessiik a csupan kevesek altal
vitatott alkalmazasi lehet6ségeit is? S ha teljesen elfogadjuk ezt az érvrendszert, akkor
|étezik-e olyan technika vagy beavatkozas, mellyel nem lehet visszaélni?

A sebész szikéjével ugyan szandékosan is lehet embert 6Ini, s6t téves beavatkozas
kovetkeztében is meghalhatnak paciensek, de mindezeket 6nmagukban nem talaljuk
elegendének ahhoz, hogy a sebészet pozitiv eredményeitdl is megfosszuk az embe-
riséget. Gorovitz szerint ,szerencsére lehetséges a csuszos lejtén elindulni s aztan
megallni. Ha nem igy lenne, akkor egy fontos szabadidds tevékenység valna egy csa-
pasra lehetetlenné” (GorowiTz 1985).

33



Szeb

ik Imre B Az emberi génterapia etikai kérdései

34

Nyilvanvald ugyanakkor, hogy a csirasejtes beavatkozasok kapcsan tudatositani
kell: mindig nagy lesz a veszély és a kisértés arra, hogy a megszerzett ismereteket
képességek fokozasara felhasznaljak, ha egyszer (egyaltalan) megkezddédik a csi-
rasejtes technika emberen torténé alkalmazasanak klinikai kutatasa. A megszerzett
ismereteket nem tudjuk meg nem szerzetté tenni. Ha azonban amellett érvellink, hogy
a csuszos lejté érve alapjan végleg be kellene tiltanunk e terapiat, akkor szamolnunk
kell azokkal a konzekvenciakkal, melyeket ez az elképzelés azokra a beavatkozasok-
ra nézve jelent, amelyek a csirasejtes beavatkozasokhoz hasonléan a csuszos lejtén
valé megallithatatlan lecsuszas veszélyét rejtik magukban. A felnétt, kompetens sze-
mélyek sebészeti sterilizalasanak lehetéségét is be kellene példaul tiltani, hiszen ez a
technika felhasznalhato inkompetens vagy tiltakozni nem tudé személyek kényszer-
sterilizalasara, amint arra volt példa a térténelemben. A morfium hasznalata ugyan-
igy tiltando lenne a fajdalomcsillapitasban, hiszen a morfium — kabitészerként — sokak
eletét befolyasolja karosan. S a sort hosszan folytathatnank.

A csuszos lejté érvéhez hasonléd modon lehet egy beavatkozast precedens-jellege
miatt ellenezni. E szerint azért kell vonakodnunk egy Uj technika alkalmazasatél meg
elfogadhato6 cél érdekében is, mert az veszélyes precedenst teremthet egy masik,
hasonlé jellegi beavatkozas megtételéhez. E precedens érv cafolata Harris szerint
a kdvetkez8: nem helyes az, ,hogy azért ne kdvess el most egy nyilvanvaléan helyes
cselekedetet, mert neked vagy a hozzad hasonlé félénk kdvetéidnek nem lesz majd
batorsaga megtenni egy olyan helyes cselekedetet a jov6ben, amelyik ex hypothe-
silényegesen kuldénbdzik a mostanitdl, bar latszélag hasonlit ra. A szokatlan nyilva-
nos cselekedet vagy helytelen, vagy ha helyes, akkor veszélyes precedensil szolgal-
hat. Mindebbdl az kdvetkezik, hogy semmit sem szabad legelsé alkalommal megtenni”
(HARRIS 1992). Harris gondolatat ugy is értelmezhetjik, hogy a csuszos lejtére vagy a
precedensre val6 hivatkozas azért nem elfogadhato, mert a cselekedeteket egyedileg
kell megitélni, azaz két cselekedet kdzotti felszini hasonldsag nem indokolhatja azonos
megitélésiket. Nem szabad tehat tartozkodni egy cselekedet elséként valo végrehaj-
tasatol pusztan azért, mert ehhez a késébbiekben majd hasonlithat egy olyan csele-
kedet, melyet 6nmagaban erkdlcsileg elitélendének tartunk.

Nyilvanvald, hogy bizonyos értelemben minden kisérleti beavatkozas veszélyes
precedenst teremthet. Kétségesnek tlinhet ezért pusztan emiatt etikailag elfogadha-
tatlannak itélni a csirasejtes beavatkozasokat. Igaz, hogy a csirasejtes beavatkozas
precedenst teremthet a késébbiekben képességek fokozasat célzd beavatkozasok
megtételéhez, a két beavatkozas etikai megitélése azonban az esetek donté tdbbsé-
geében igen eltéré. Ugyanakkor az is nyilvanvalo, hogy 6nmagaban attél nem lesz egy
cselekedet elfogadhatd, hogy elséként hajtjak végre. Ugy tiinik tehat, hogy sem a csu-
sz0s lejté sem a precedens veszélyességére hivatkozé érv nem ad egyértelm( eliga-
zitast a csirasejtes beavatkozasok tekintetében.

AZ ISTENT JATSZANI” ERV

Ez az érv bizonyos mértékben dnkényes elemeket hordoz magaban, ezért nehéz akar
védeni, akar cafolni. Nehéz megmondani, hol lehet a hatart meghuzni a vilagot jobbi-
t6, azaz megengedhetd (példaul az emberi egészséget fejlesztd) cselekedetek és az
isteni territériumra behatold, s ezért igazolhatatlannak vélt cselekedetek kdzott. Erde-
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kes lenne megtudnunk, vajon az ezen érvet alkalmazok miért pont a szomatikus és a
csirasejtes génterapia kozott huzzak meg e hatart. A szomatikus génterapia ellen elvi
szempontbdl ugyanis szinte semmilyen kifogas nem merdlt fel, pusztan azok ellenzik
e beavatkozast, akik a nyugati, er6sen technikaorientalt medicina mas nagyszabasu
beavatkozasait is elutasitjak.

Ugyanakkor érdemes megkérdezniink, hogy az emberiség vajon nem jatszik-e akkor
is Istent, amikor a dobogo szivet kiveszi egy ember testébdl, s egy masik ember testé-
be Ulteti 4t? Szamtalan hasonlo6 példat lehetne hozni a medicina és a civilizacio egyeb
teruleteirdl.

Az ,Istent jatszani” érv elemezhetd abbdl a szempontbdl is, hogy a Mozes konyve sze-
rint a teremtéskor elhangzo ,Hajtsatok uralmatok ala a Foldet!” parancs vonatkozik-e az
emberi genetikai allomany megvaltoztatasara, illetve kijavitasara. Az ember tarsterem-
t6i mivoltanak hataskore aligha terjed ki sajat genetikai allomanyanak megvaltoztata-
sara, bar természetesen talalhatunk érvet e mellett is, hiszen a betegségek gyogyita-
sa, megszintetése alapjaban nem tiinik ellentétesnek semmilyen bibliai paranccsal.

Ugyanakkor az ,Istent jatszani” érvnek a csirasejtes beavatkozas ellenében vald
alkalmazasakor megfigyelhetiink egy masik, az érvre hivatkozok altal altalaban elve-
tett feltevést is: amennyiben ugyanis a csirasejtes beavatkozasoknak a medicina egyéb
beavatkozasai kdzo6tt megkulonbdztetett jelentéséget tulajdonitunk, azzal hallgatola-
gosan azt allitjuk, hogy az emberi géneknek a tébbi emberi molekulahoz képest alap-
vetéen megkulonboztetett szerep jut. Ez a gondolatmenet hasonlit a genetikai determi-
nizmus érvrendszeréhez, s bar természetesen ennek is van létjogosultsaga, érdemes
megjegyezni, hogy az ,Istent jatszani” érv és a genetikai determinizmus alapvetéen
ellentmondasban allnak egymassal.

Az ,Istent jatszani” érv tehat nehezen alkalmazhato a csirasejtes beavatkozasra,
igaz, mas esetekben is vitathatd, mi az, ami megengedhetetlen beavatkozast jelent a
természet rendjébe.

A JAVAK IGAZSAGOS ELOSZTASA

A XXI. szazad egyik legnagyobb kihivasa a szegénység és a gazdagsag kdzotti feszilt-
ség feloldasa, az eszkdzok s ezen bellil az egészségugyi szolgaltatasok oly modon valé
elosztasa, hogy — legalabbis egy minimalis szinten — valamennyi ember részesilhes-
sen beld6luk. Latnunk kell, hogy tavol vagyunk e cél valora valtasatol. Ezért ellentmon-
dasosnak és anakronisztikusnak tlinik, hogy egy Uj eljaras bevezetésenek feltételéil
az igazsagossag elvének tiszteletben tartasat allitsuk, mikézben az orvosi beavatko-
zasok dontd tObbségének elosztasa igazsagtalan. Gyakorlatilag az 6sszes bonyolult
és nagy eszkozigeny terapia az iparilag fejlett vilag polgarainak a kivaltsaga (gondol-
junk csak az IVF-re, a nyitott szivmUtétekre vagy a genetikai diagnosztikara). Elvethet-
juk-e az IVF-et pusztan azért, mert tovabb ndveli a tarsadalmi igazsagtalansagot?
Természetesen ezeknek a kérdéseknek a felvetése nem jelentheti azt, hogy a javak
elosztasanak igazsagtalansaga etikai szempontbdl igazolhaté lenne. S nem jelentheti
azt sem, hogy ennek az igazsagtalansagnak a fenntartasa toleralhaté vagy kivanatos
lenne. Azonban kovetkezetlen s talan alszent lenne tudatosan és tevélegesen fenntar-
tani az igazsagtalansagot az egyik esetben (az IVF esetében), s felhasznalni az igaz-
sagtalansagot mint ellenérvet a masik esetben (a csirasejtes beavatkozasnal).
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A JOVO GENERACIOK IRANTI FELELOSSEG

Mint korabban lattuk, a csirasejtes beavatkozasok természetiiknél fogva nemcsak a
kezelt egyed életét valtoztathatjak meg, hanem — a beavatkozas sikere esetén — a sze-
mély utédainak genetikai allomanyara is hatassal lesznek. Ezért elméletileg egyetlen
beavatkozas a kezelt személy utddainak 6sszes generaciojat érintheti. Ez természe-
tesen egy Janus-arcu jelenség. Egyrészrél igen el6nydsnek lehet tekinteni ezt a jel-
legzetességet, hiszen egyetlen sikeres beavatkozas a genetikai karosodast gyakorla-
tilag 6rokre eltlintetheti —amint azt a hatékonysag érvnél lattuk —, ugyanakkor minden
elkdvetett hibanak ugyanilyen kdvetkezményei lehetnek a kezelt személy utddainak
generacioit illetéen (ha feltételezzik, hogy a paciens megéri a felnéttkort, s terme-
keny utédai lesznek).

Itt a tajékozott beleegyezés klasszikus koncepcioja mikddésképtelennek latszik,
hiszen az 6sszes érintett generacio beleegyezését elméletileg is lehetetlen megsze-
rezni. lgaz, hogy példaul a mesterséges megtermékenyités kapcsan végzett kutata-
sokhoz is a szul6k adjak a beleegyezést, hiszen az embrid beleegyezése lehetetlen,
mégis, e kutatasok hatasa jelenlegi ismereteink szerint sokkal inkabb a megszileten-
d6 gyermekre korlatozodnak, s nem érintik generaciok egész sorat. lgazolhaté lesz-e
tehat valaha is egy olyan beavatkozas, amelynek kdvetkezményei gyakorlatilag irrever-
zibilisek? A jov6 generaciok iranti felel6sség szamos kérdést felvet (KNoPPERS 1991).
Az 6sszes generacio irant van felel6sseégunk, vagy csupan azok irant, akik mar megfo-
gantak s léteznek a sz6 bioldgiai ertelmében? Milyen felel6sségunk és kdtelességunk
van? Jogi? Etikai? A jog sok esetben elismeri azt a kart, amit a magzatok az anyameéh-
ben szenvednek, de lehet-e jogi, erkdlcsi értelemben megkarositani az elkdvetkezé
generaciokat? Bar manapsag egyre er6sodé torekvés az, hogy ilyen felel6sség jogi-
lag is megfogalmazddjon s kodifikalddjon, valdszinisithet6, hogy ha jogi értelemben
meég nincs is felelésségunk a tavoli jové bizonytalan sorsu generacioi irant, moralis
szempontbdl mindenképpen el kell gondolkodnunk, milyen kdvetkezményekkel jarhat
cselekedetiink szamukra.

A JOVSO GENERACIO IRANTI FELELOSSEG ERVENEK KORLATAI

Nehéz ugyan olyan klinikai beavatkozast talalni, melynek bizonyithatéan kdzvetlen és
szandékolt hatasa lenne az elkbvetkezd generaciokra, azonban az emberiség szamos
cselekedete jelentds, s6t gyakran irreverzibilis hatassal van a jov6 generaciok életé-
re, egészsegeére. Kozvetett modon természetesen szamtalan klinikai tevékenység is
befolyasolja vagy befolyasolhatja az elkdvetkezendd generaciok életét, hiszen példa-
ul az orvostudomany eszkozei lehetéveé teszik, hogy olyan emberek is megérjék a sza-
porodoképes kort, akik korabban betegségik miatt azel6tt meghaltak, hogy génjeiket
tovabborokithették volna; mig a genetikailag karosodott emberek sterilizacidja épp az
elébbiekkel ellentétes hatast eredményezhet.

Ha most el is tekintlink a fenti, a jov6 generaciokat kdozvetve befolyasold beavatko-
zasoktdl, akkor is latnunk kell, hogy bizonyos események akkor is jelentds hatast gya-
korolnak az emberiség életére, ha nem kozvetlendl bioldgiai vagy altalanossagban
materidlis szinten valésulnak meg. Amennyiben pusztan a genetikai vagy a kdzvetlen
bioldgiai-fizikai behatasokat tartanank fontosnak, a biolégiai redukcionizmus csapda-

36



VILAGOSSAG 2005/ 1. Szebik Imre W Az emberi génterapia etikai kérdései

jaba eshetnénk. Hasonldan ahhoz, ahogyan betegségeket sem pusztan fizikai, kémiai
vagy bioldgiai agensek képesek okozni, illetve kivaltani, a kovetkez6 generaciok életét
is meghatarozzak mas, nem fizikai, kémiai vagy bioldgiai faktorok. A klasszikus medi-
cina biolégiai szemléletét Engel bio-pszichoszocidlis paradigmaja modositotta (ENGEL
1977). Engel azt hangsulyozza, hogy egy betegség, példaul a szivinfarktus kialaku-
lasaban nemcsak a kdzvetlen materialis tényez6k (mint a magas vérnyomas, magas
vérzsir szintek) a meghatarozéok, hanem mindazok a tarsadalmi-kulturalis értékek is,
melyek az illeté viselkedését, akar étkezési szokasait befolyasoljak, illetéleg azok a
szocialis tényez6k, melyek a sajat és kornyezete jellemzéit és betegseégre hajlamositd
tényezéit alakitjak. igy példaul a személy megkiizdési stratégiaja vagy ellenséges atti-
tldjei fontos szerepet jatszanak abban, hogy végul is kap-e majd szivinfarktust. Ezek
nemzedékeken at ,6rokl6dd” tényezdk, természetesen nem a szo bioldgiai, hanem tar-
sadalmi-kulturalis értelmében. Tudjuk, hogy az emberiség cselekedetei sok csatornan
keresztil befolyasoljak a felndvekvd generaciok életét, elég az oktatasra vagy a gene-
raciokon ativeld bosszuvagyra, gy(lolkédésre gondolnunk.

OSSZEFOGLALAS

A tanulmany a bioetikai €s genetikai szakirodalomban megtalalhaté, csirasejtes génte-
rapia melletti és annak ellenében felhozott legmeghatarozobb érveket vizsgalta meg s
értékelte aszerint, mennyire specifikusak, azaz mennyiben érvényesek pusztan a csi-
rasejtes beavatkozasokra. Az érvek (mint példaul a csuszos lejté érve, az Istent jat-
szani érv, az igazsagossag érve, a kibomlo dsszetettség érve, a jové generaciok iran-
ti felel6sseg érve) kozott egyetlen egy sem volt, mely kizarélag ezen beavatkozasokra
lett volna alkalmazhaté. A csirasejtes genetikai beavatkozas elemei egytdl egyig meg-
figyelhet6ek valamilyen modon tarsadalmi vagy klinikai tevékenységeink soran.

A kockazat és a haszon aranyanak megbecslésekor ugyanakkor valdszinlleg sosem
lesz teljes bizonyossaggal kizarhatd, hogy a csirasejtes beavatkozas eredményeként
csak szlletés utan vagy felnéttkorban manifesztalodo betegséggel sziletendé gyer-
mek jon a vilagra. Amennyiben a genetikai alapbetegség gyogyitasara vagy megels-
zésére elfogadhato alternativ modszerek is léteznek (ilyen lehet a szomatikus géntera-
piais), akkor feltehet6en sohasem lesz a csirasejtes kutatasbol eredd haszon akkora,
mint amekkora veszélyt egy nem szandékolt, de mesterségesen létrehozott és egész
életre szol6 sulyos betegség vagy fogyatékossag kockazata jelent.
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