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BIOETIKA

Kétrészes cikkiinkben a genetikai és epigenetikai kutatasok bio-
etikai vonatkozasait boncolgatjuk. A biotechnoloégia uj vegyiiletek,
hatéanyagok, gyogyszerek létrehozasat jelenti. Ezzel egyrészt az
eddig igen draga, illetve nem elégséges hatasu gyogyszerek val-
nak olcsobba és hatékonyabba. Ugyanakkor tudnunk kell, hogy
ezzel egyidejiileg - hiszen nagyon hasonlé a technolégia - a ka-
bitoszerek elballitasa is konnyebhé és sajnos elérhetdbbé valik.
A nbvenyi és allati biotechnologia alkalmas genetikailag modosi-
tott szervezetek (GMO=Genetically Modified Organisms) létreho-
zasara, amely egyrészt segithet az élelmiszertermelés mennyiségi
és mindségi javitadsaban, masrészt viszont azt felelétleniil, kontrol-
lalatlanul hasznalva, és elmulasztva a konszenzuson és a nyilva-
nossagon alapulé nemzetkozi ellendrzést, egészségiigyi és dkolo-
giai (akar a bioszférat is negativan befolyasol6) karokat is okozhat.
A kérdés megkézelitése komplex attekintést igényel.

A géndiagnosztika fejlédése
E 18 lenyligozd. Napjaink

génamplifikiciés (génsok-
szoroz6) technikai, akir egyetlen
hajszalbol vagy egy szajoblités sorin
nyert par sziz sejtbdl teljes genetikai
identifikdcidt, azonositast képesek
elvégezni. Az egyre kifinomultabb
technikik (gén-csipek, mikrogyon-
gyok, automata DNS-szekvendto-
rok) gyorsan és nagy pontossiggal
képesek genetikai kérdésekre vala-
szolni. Bzzel genetikai eredetd be-
tegségek, fertézések (ez utébbi pl. a
vératomlesztésnél dontd jelentSség )

azonositasa és ellenérzése lehetséges.
A kriminalisztika és az igazsagligy
egyeb agazatai (pl. apasagi tigyek) is
hasznot htznak ezekbdl a tudoma-
nyos eljirasokbdl. Ma mar, a geno-
mika korszakiban, egyre t6bb gén-
valtozat, illetve  génkifejez8dési
mintizat egyidejd birtokiban a gén-
diagnosztika még pontosabb és ar-
nyaltabb lehet. Sokat jelent egy 4j tu-
domany, a bioinformatika megjele-
nése 1s. A szamitdgépek hilozata ,,in
silicio” munkat tesz lehet6vé: a biolo-
gus, mint egy levéltarban, a DINS-
adatbankokban kutatva, a szimito-
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gép képernydién 1s végezhet korsze-
ri, hasznos kutatast. Egyre tobb a
valos lehet8ség prediktiv, el6remu-
tatd genetikai ,,joslatokra”, egyes
betegségek kimenetelére (pl. a daga-
nat attételének lehet8ségét illetéen),
gyogyszerek mellékhatisinak eldre
torténd felmérésében. Uj, személyre
szabott véddoltasok kifejlesztése in-
dult el az immun-genomika tertile-
tén. Nyilvinval6 azonban, hogy az
egyre gyorsabb, teljesebb genetikai
diagnosztika, sosem latott, Gj, jogi
(munkajog, biztositas), etikai (,,tulaj-
donsigok™, a sz6 soros értelmében:
»elitéletek ™) sokasagaval szembesiti
a szakembert és a géndiagnosztika
alanyat.

Kiilonosen nehézzé valt az orvos
helyzete abban, hogy mikor és mit
mondjon el betegének. Hiaba hang-
stlyozza az orvos — és kell is hangsa-
lyoznia tudiasunk esetlegességét —,
ha a beteg ember vagy annak hozza-
tartozdja koveteli, hogy a tudomany
aznapi allasa szerint tudjon a veszé-
lyekrél és az esélyekrsl. NG a rendel-
kezésre all6 adattomeg, a nemzetko-
z1 adatbankok hozziférhetSsége ex-
ponencialisan javul. Ennek j6 oldalai
mellett [atni kell a2 nem megfelelSen
értelmezett ,,génhirek™ hordaléka-
nak veszélyét.

Taldin még tébb gondot vet fel a
génterapia, a gének manipuldcidja-
nak kérdése. Génterapian kiillénboz4
szervezetekben vagy emberi sejtek-
ben torténd génatvitelt (DNS-sza-
kasz) érttink, amelynek hatdsira va-
lamely betegség megel6zhets vagy
gyogyithat6é. Bar még tobb kudarc
van ezen a téren, mint jol igazolhaté
siker, a gyogyltas csabito 1gerete
mégis Gjra & Gjra hittérbe szoritja a
jogos, Ovatossagra és jozan mérték-
tartasra inté tudomanyos szkepticiz-
must. Bar az is igaz, hogy egyre t6bb
sikeres génjavitd technika létezik, pl.
a ,,géncsendesités” eljardsa (ebben a
genomika, az emberi géntérkép
egyre pontosabb ismerete is sok se-
gitséget nydjt), mégis még mindig
tavol vagyunk a géngydgyitas igazi
sikereitSl.

Redlisan tekintve ma szinte teljes
az egyetértés abban, hogy amennyi-
ben technikai akadily nincs, gy6-



gyitani lehet és szabad (talan ide tar-
tozik a betegségmegel8zés 1) a ge-
netika eszkozeivel, de képességeket
javitani nem. Meg kell azonban je-
gyezni, hogy a két fogalom kozotti
hatarok viligos elvalasztasa (€s elva-
laszthatésaga) szamos problémat vet
fel. Mindenesetre, talin szerencsére,
a tudomanyos redukcionizmus tal-
zdsai ellenére ma mar elég viligosan
latszik, hogy genetikai modszerek-
kel az agyi-pszichikus-érzelmi intel-
ligencia folyamatait nem lehet ma-
gyardzni és nem lehet beleszdlni (il-
letve nem jobban, mint egy-egy ké-
miai-farmakolégiai hatdssal).

A biobankok az élSlények testébdl
eltavolitott bioloégiai mintak (szerv,
szovet, sejt, DINS stb.) osszegyjtését,
megfelel§ kortilmények kozotti ta-
rolasinak, megsrzésének és adatvé-
delmének feladatait lagik el. A
biobank egy altalinos
értelmd sz6. Az egyes
biobankok megkiilon-
boztethetSek egymas-
tol aszerint, hogy mi-
lyen éllénybdl (ember,
kutya, blza, éleszt8 bio-
bank stb.) vagy az adott
élslény szovetébdl (embert
vér-, emberi vesedaga-
nat-, emberi IDINS-bio-
bank stb.) szirmazé min-
takat tarolnak.

A DINS-biobankok (ge-
netikai biobank) olyan
gyUjtemények, amelyek
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nak, ha az illet§ személyhez beteg-
ség 1s tartozik vagy tartozott. A bio-
l6giai mintat add személynek min-
den esetben ald kell irnia egy tajé-
koztatét (@ biobankrdl, a biolégiai
mintavétel moédjardl, az esetleges
mintavétellel jaré mellékhatdsokrol
informaciét ad6 lap) és egy bele-
egyez$ nyilatkozatot. A biologiai
mintat adé ember személyi adatait és
esetleges klinikai adatait papirala-
pon vagy elektronikus formaban,
adatvédelmi szempontbdl a térvény
altal kodifikalt médon, biztonsigo-
san taroljak a biobankban.

Az emberi biobankokban szigora-
an anonim moédon taroljik a biologi-
ai mintakat. Minden egyes személy-
bél szarmazd bioldgiai minta kap
egy nyilvantartdsi szamot, amely
alapjan rendszerezik Sket. A biologi-
al minta tart6jan nem lehet feltiin-
tetni olyan adatot (név, sziiletési év
vagy lakcim), amelybdl egyszerten

leg tobbszoros koddal védett a donor
személyazonossaga, és azt csakis a
hippokratészi eskii hatalya alact all6
orvos ismerheti meg, akkor is csak a
gyogyitas érdekében.

A betegségek és sok egyéb biologiai
folyamat tudomanyos tanulminyo-
zasihoz elengedhetetlen a nagysza-
ma biolégiai minta (pl. ritka, de
nagyhatast allélek vizsgilata ese-
tén). Ha a kutatdsok elindulisakor
kezd8dik csak a biolégiai minta
gyljtése (a betegek behivasa, bio-
bankok felépitése stb.), akkor a kuta-
tas lelassul, mert hénapok, évek
szlikségesek a megfelel§ szama (né-
hiny sziz vagy ezer) minta Ossze-
gy(jtéséhez. A gondosan létreho-
zott, gyakran nemzetkozi biobankok
felgyorsijak a kutatisokat, mert a
vizsgalat kezdetekor rendelkezésre
all a megfelel6 szam®, megfelels
hattéradattal (pl. klinikai adatokkal)
ellatott biologiai minta.

A tudominyos kutatisok-
hoz csak kiilon etikai enge-
déllyel rendelkez& bioban-
kokat lehet hasznilni. Ebben
az esetben ugyanis a biologiai
mintikon tervezett vizsgala-
tok nem tartoznak a szorosan
vett gyogyitasi céli vizsgala-
tok kozé.

A biobankok specialis tipusai
a vérbankok, ahol az onkénte-
sek (donorok) altal adomanyo-
zott vért gy(jtik, és mitétek-
nél hasznaljak fel Sket; és a
szovetbankok, amelyeket sz6-
vetatiiltetésnél hasznilnak fel

nem szerveket, szovete-

ket, hanem az adott élélény genetikai
informacidjt (genomi DINS-ét) ta-
roljak.

A biobankok azonban tobbek egy
egyszeri gyljteménynél. Minden
egyes tarolt bioldgiai mintahoz tarto-
zik egy adathalmaz, amely a biologia
mintat ad6 élslényt jellemzi. Kiilon
jogszabalyok vonatkoznak az eltérd
él8lényekbdl szarmaz6 biologiai min-
tat gydjt6 biobankokra. EFrthetGen
leginkabb az emberi biobankokat
szabalyozzak.

Az emberi biobankoknal minden
egyes bioldgiai mintardl lehet tudni,
hogy kié. Ezek a biobankok részletes
klinikai (orvosi) adatokat tartalmaz-

ki lehetne kovetkeztetni a személy-
azonossagot. A bioldgiai mintakhoz
tartozé nyilvantartasi szamok, vala-
mint a személyi és klinikai adatok

elektronikus  formiban kertilnek
osszerendezésre. Az  elektronikus
adattarolas szigortian szabalyozott,
megfelel§ védelmi savokkal rendel-
kezik annak érdekében, hogy az
adatok ne kertiljenek illetéktelen ke-
zekbe. Egyes esetekben az anonimi-
zalas végleges (pl. nagy populicidk
genetikai jellemzése esetén), tehat
soha senkinem lesz képes mar a bio-
l6giai mintit egy donor individuu-
mahoz kétni. Gyakoribb azonban a
pszeudoimizalis, ahol kéddal, eset-

(pl. szaruhartya bankok szaru-
hartya-atiltetésekhez). Ezekre a bio-
bankokra jellemz8, hogy viszonylag
rovid ideig taroljak a szoveteket, mert
a sejtek életképessége véges. A labo-
ratériumi diagnosztikai vizsgalatok-
hoz wvett bioloégiai mintakat 1s
biobankokban taroljak, ahol a vizsga-
lat elvégzése és esetleg diagnodzis fel-
allitdsa utdn meg kell semmisiteni a
tanulminyozott mintat — ez torvé-
nyileg szintén szigortan szabalyzott.

A kilonféle genetikai kutatdsi terii-
letek, az alkalmazott médszerek sok
hagyomanyos kutatdsetikai kérdeést
vetnek fel. Ezeket a masodik vilig-
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hibortit kovetSen fokozatosan ki-
alakult kutatisetikai normak (pl.
Niirnbergi Kédex, Helsinki Dekla-
racid, Belmont Report, CIOMS,
ENSZ, UNESCO, Eurépa Tanics
dokumentumai, nemzeti és nemzet-
kozi jog) alapjan, az alkalmazdsukra
szolgald intézmények (kutatohelyek,
etikai bizottsigok, tudomanyos ta-
nacsok, nemzeti és nem-
zetkozi szakmai és politi-
kai szervezetek, hatdsi-
gok, tligynokségek) jol
tudnak kezelni.

A genetikai kutatdsok-
kal Osszefiiggésben szd-
mos etikai kérdés Gjszert-
en, korabban nem ismert
Osszeftiggésben jelentke-
zik, amelyeket nem lehet
a ,,hagyomanyos” médon
megvalaszolni.

Az egyik ilyen kiemelt
kérdéskor az elGzetes ta-

és kozos karbantartdsa, érvényesité-
se. Az 15 elkedvetlenitd tapasztalat,
hogy a konszenzussal megsziilets
szabalyok tal altalanosak ahhoz,
hogy alkalmazhatéak legyenek. A
gyakorlatias normak azonban sok
fontos kérdésben tervezetek ma-
radnak, mert nem érhet§ el egyet-
értés velitk kapcsolatban.

testesiti az eurdpal konszenzust a
genetikai kutatds és az eredmények
gyakorlati alkalmazdsinak alapel-
veit illetGen 1s. Kiegészits Jegyz8-
konyve tiltja az emberi lények kl6-
nozasat reprodukcids céllal. A poli-
tika 1s megnyilatkozott, amikor az
Eurdépa Parlament 2007. szeptem-
ber 7-én hatirozott az emberi emb-
rié terapias klénozasi céla
létrehozasanak  tiltasarol.
De szamos orszag, koztik
Magyarorszdg ezt korib-
ban mar térvényben is
megtiltotta.

A HUGO allasfoglalasa a
DNS-mintakrél 1998-ban
attord dokumentum volt,
amit a DINS bankokrdl sz6-
16 Egyesiilt kiralysigi Ro-
yal College of Physicians
Etikai Bizottsdga ajanlasai
(2000) kovettek. Mérfold-
kovet jelentett a Német
Nemzeti Etikai Tandcs Bio-

jékoztatason alapuld be-
leegyezés. Bz egy sereg
megoldandé elvi és gyakorlati prob-
lémat vet fel a biobankok, a
biokonyvtarak, a genetikai informacio
forrasaul szolgalo mintagyiijtemények
nygjtotta lehetéségek tudomanyos
célt kiaknazasa kapesan.

A masik fontos kérdéskor a geneti-
kai informacidk tulajdonjoga, a ve-
lik kapesolatos rendelkezési jog és a
kereskedelmi forgalmazas hasznibdl
vald részesedés.

A genetikai kutatds és az alkalma-
zasok eléz6ekben bemutatott fejlé-
dése magaval hozta a szakmai-eti-
kai szabalyozds iranti igényt. Ki-
lonféle normak, nyilatkozatok,
irdnyelvek, szabalyok, s hamarosan
nemzeti és nemzetkozi jogi doku-
mentumok, szerzddések szilettek.
Az elmalt htsz évben nagyon sok
ilyen normaszoveg latott napvila-
got. Komoly problémat jelent a
normak sokféle forrdsa, gazdija, de
a heterogenitasuk, és az is, hogy
nem egységes a nomenklatirijuk,
fogalomkészletiik. A cél minden-
képpen a kulturalis kiilonbozbségek
figyelembevétele mellett a globali-
san egységes &s konzekvens szak-
mai-etikai szabdlyozis kialakitisa

Jelentés  szakmai alatimasztast
adott a normaalkotdsnak a Human
Genome Project ELSI Programja,
amely komoly programokat finan-
szirozott az etikai, jogi és tarsadalmi
vonatkozasok vizsgalatahoz. Késébb
az Bur6pai Uni6 is inditott hasonld
programokat.

A genetikai kutatds etikai elveit
részben a Nirnbergi Kodexbdl, a
Helsinki Nyilatkozatbdl (1964) és
ismételt moédositasaibdl, a Council
for International Organisation of
Medical Sciences (CIOMS) irinyel-
veibdl lehet levezetni. Szdmos as-
pektust vizsgalt meg az egészség-
tgyi és élettudomanyi kérdésekben
illetékes Francia Nemzeti Etikai
Konzultativ. Tandcs é az USA
Nemzeti Bioetikai Tandcsadé Bi-
zottsiga. Allasfoglaldsaik fontos
atmutatasokat jelentenek, maskor
vitdkat gerjesztenek. Fontos nor-
maegyeztet$ férumok ezen kiviil a
nemzeti bioetikai bizottsagok glo-
balis csticstalalkozoi.

A nemzetkozi etikai és jogi nor-
maalkotas kuilonleges példija az
Eurépai BEgyezmény a Biomedici-
nardl és az Emberi Jogokrél
(Oviedoi Egyezmény, 1997), ami
minden tartézkodis ellenére meg-
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bankok a kutatasban cim(
véleménye (2004), illetve az ezt
megeléz8en kiadott Francia és Né-
met Nemzeti Etikai bizottsigi kozos
allasfoglalis a biobankok szabalyo-
zasarél (2003). Fontos dokumentum
az Burépai Humangenetikai Tarsa-
sig ajanlasa az adattirolasrdl és a
DNS bankoldsrél (2001) és az Eur6-
pa Tanacs javaslata a humanbiologi-
al anyagok orvosbiologiai céltt ar-
chivalasinak szabalyozasirol (2003).

A magyar humangenetikai térvény
1s komoly szakmai kézremtkaodéssel
sztiletett meg 2008-ban (2008. évi
XXI. torvény a humingenetikai
adatok védelmérdl, a humangeneti-
kai vizsgalatok & kutatdsok, vala-
mint a biobankok mtkodésének sza-
balyairdl).

Nyilvanval6, hogy az emberi tu-
das sohasem valaszthat6 el a tarsa-
dalom egészének szellemi és fizikai
torténéseitSl.  Szdmos  szféraban
(gazdasig, jog, etika, vilignézet)
kell alkalmazkodni tudasunk fejl6-
désének kovetkezményeihez. Ez
egyértelmd prioritasokat, értékren-
det és elkotelezettséget, valamint a
személyes és intézményes felelGsség
pontos kijelolését is szolgalja.
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