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1. BEVEZETES

A modern genetika és biotechnoldgia elmult néhany évtizedben elért fejlodése valdszinlisithetden az a
tudoményos teriilet, mely hosszi tdvon a legitfogébb és legmélyrehatobb moédon érintheti hosszui
tivon az embereket. A molekularis genetika jovOjérdl és tdrsadalmunkban jatszott szerepérdl a
forradalmi jelzével szoktak beszélni. Sok esetben mar az eddig elért vivmanyok kimagasldk és a
legkiilonfélébb teriileteken észlelhetdk: orvoslds, kutatds, mezdgazdasdg, allattenyésztés, és egyre
nagyobb szamu ipari dgazat veszi haszndlatba az egykor a bioldgia szlik szakteriiletének szamité

molekuldris biol6gia jelenkori eredményeit.

A genetikai kutatdsok 1960-es évektdl kezd6d6 nagy ivii fellendiilése és a Humdn Genom Projekt
(HGP) 1990-es évek elején torténd elinduldsa nem csupdn az élettudomdanyi kutatdsokban idézett el
radikdlis véltozasokat, hanem a humdn- és tarsadalomtudomanyi diszciplindk kutatdsi témdira is
jelentds hatassal volt, és széleskorti tarsadalmi vitdkat véltott ki. A HGP hivatalos elinditdsaval egy
id6ben hatdrozat sziiletett arrdl, hogy a projektre szant 6sszeg egy meghatarozott részét etikai, jogi és
tarsadalmi {tigyeket vizsgdlé (ELSI) kutatisok tdmogatasara kell elkiiloniteni. A tdmogatasok
megjelenése és a projekt egyre nagyobb média jelenléte miatt valéban fokozddd érdeklddés kisérte a
tervezettel kapcsolatos etikai, jogi és tdrsadalmi iigyeket. A genetika tuddsunk politikai-tarsadalmi
alkalmazdsanak mult szdzadi torténete, a személyek genetikai adataival torténd visszaélések kortars
lehetdségei, a genetikai informdacié konnyen hozzaférhetd volta, az informécid részletessége, valamint
a potencidlisan érintettek nagy szdma, mind olyan szempontként jelentkezett, melyek sziikségessé tette
azt, hogy a projekt eredményeivel torténd lehetséges visszaéléseket megfeleld eldrelétdssal

felvazoljuk, mérlegeljiik és megvitassuk.

Egy adott személy genetikai profilja megalkotdsdnak képessége jelentds kérdéseket vet fel a
maganélethez valé joggal, a titoktartdssal, az adatvédelemmel, a tulajdonjoggal és személyes
autonémidnkkal kapcsolatosan. Hogyan biztosithaté a genetikai informacié6 megfelelé védelme? Ki
férhet hozza az informécidhoz és milyen feltételek mellett? Milyen jogokkal rendelkeznek, ha
egyaltalan, a munkaaddk, a biztositdk, a csalddtagok az egyén genetikai informacigjat illetéen?
Szamos genetikai betegség diagnosztizalhatova valik még azeldtt, hogy a tiinetek fellépnének és
sokszor anélkiil, hogy kezelés is létezne az adott betegségre. Hogyan lesziink képesek az ilyen
dilemmakat megoldani? Tovabba milyen tarsadalmi valtozdsokat indithat el a projekt? Ha potencidlis
tarsadalmi folyamatként egyre inkdbb genetikai terminusokban frjuk le és prébaljuk megérteni a
betegségeket és a tulajdonsdgainkat, ez milyen véltozasokat idéz el6 az emberi természet felfogasdban

és mds oOnmagunkrél és fajunkrdl alkotott fundamentdlis fogalmaikban, elképzeléseinkben és
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hiteinkben? Képesek lesziink leirni és elgondolni az egyént, mint aki pusztdn a gének interakcidjanak
terméke? Hogyan definidljuk majd a normalitdst, az abnormalitdst, a fogyatékossdgot? Ezen kérdések
jelentdségének felismerése, és az azt ovezd egyre intenzivebb dialégus nemzetkozi szinten jelentkezd
elkotelezettséget és érdeklddést hozott 1étre a HGP és altalaban a biotechnoldgia etikai, jogi és

tarsadalmi kérdéseinek és problémainak feltarasaban.

A humdngenetikdval kapcsolatos kutatdsok és alkalmazasi lehetdségek kiilonféle aspektusainak
szabdlyozasara csak a 2000-2005 kozotti idészakban 75 nemzetkdzi dokumentum sziiletett. Ezek a
génterdpia, a génsebészet, a gének szabadalmaztatisa, a genetikai szlirések, a genetikai tesztek, a
genetikai szolgaltatdsok, a farmakogenomika, a populdciés genetika, az ivarsejtes génterdpia, a
szomatikus génterdpia, a reprodukciés kl6nozds, a terdpids klonozds, a genetikai kutatdsok, és az dssejt
kutatdsok problematikus voltdra hivtdk fel a figyelmet, és egyben megkiséreltek dtmutatdst adni a vitds
kérdésekben. A genetikai informdcié kiemelt helyet foglal el ezek kozott az etikai ligyek kozott. A
genetikai informécié fogalma ezekhez a bioetikai, génetikai témdkhoz kiilondsen szorosan
kapcsolddik, mivel alapjat képezi azoknak, masrészt pedig azért, mert a génterdpidtdl és az emberi
kl6nozastol eltéréen a genetikai informdcion alapulé tuddsunk alkalmazdsai a gyakorlatban is

mindinkabb hozzaférhetdk, az elérhetd genetikai tesztek szama rohamos névekszik.

A genetikai informdcioval vald lehetséges visszaélések, kiilonosen a genetikai diszkrimindcid
Ujraformalédd lehetdségei, €s a XX. szdzadi eugenika visszatérésének eshetdsége messzemend
félelmeket sziiltek a nyugati tdrsadalmakban. A genetikat 6vezd bioetikai diskurzusban a személyek és
csoportok genetikai informacién alapulé héatranyos megkiilonboztetése, genetikai diszkriminacidja
elvalaszthatatlanul 6sszefonddott a genetikai informacié alkalmazasi lehetdségeinek szélesedésével. A
genetikai informacidval torténd visszaélés tarsadalmi percepcidjat feltérképezni kivand kézvélemény
kutatdsok is azt mutattdk, hogy az emberek jelentds tobbsége nagyfoku bizalmatlansidggal viszonyul a
genetikai informacié haszndlataihoz. A személyek genetikai informaciéjdhoz val6 hozzaférésre igényt
tarthatnak kiviilallé személyek, munkaltatok, nyomozé hatésagok, biztositd tirsasdgok, és masok. A
géntesztek, genetikai szlirések, és a genetikai informécié szdmtalan elOnyt hordozé alkalmazdsi
lehetdségei mellett tehdt egy sor olyan visszaélést is lehetdvé tehet, melyek mindenképpen kritikai
reflexiét és gondos mérlegelést igényelnek. A genetikai informdcié megjelenése 4ltal felvetett
altalanos bioetikai kérdés a kovetkezoképpen fogalmazhaté meg. Hogyan biztosithaté a genetikai
informdcié alkalmazési lehetOségeihez kotddo tarsadalmi haszon (pl. kozegészségiigy, orvosi
diagnézis, farmakogenomika stb.) kiteljesedése, anélkiil, hogy az egyének védelme csorbét szenvedjen

vagy a vélt tarsadalmi karok bekovetkezzenek?

A személyes genetikai informacié védelmének sziikségességét nemzetkozi konszenzus Ovezi.

Viszonylagos egyetértéssel taldlkozhatunk azt illeten is, hogy miért kell védelemben részesiteni a
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genetikai informaciét. A genetikai informdcidnak biztositandé védelem moédjat és mértékét illetéen
azonban mdr kiillonféle megkozelitésekkel taldlkozhatunk mind az etikai vitdk, mind a szabdlyozdsi

torekvések szintjén.

Az Eurdpai Bizottsdg filiggetlen szakértdi csoportjdnak 2004-es jelentése megdllapitja, hogy a
genetikai informacié kartékony haszndlata és a visszaélések lehetOsége dltal keltett tarsadalmi
félelemre adott valaszként alakult ki az a kozpolitikai és szabalyozési tendencia, mely a genetikdval
kapcsolatban specidlis szabdlyok megalkotdsat siirgeti. A genetikai informdcidnak kiilonleges statuszt
adé folyamatot illusztralhatjuk azokkal az djabb kezdeményezésekkel és torekvésekkel is, melyeket az
orvosi etika, bioetika, és az emberi jogok befolydsos nemzetkozi szervezetei inditottak el. Példaul az
UNESCO 4ltal 2003-ban elfogadott Nemzetkozi nyilatkozat a humdngenetikai adatokrol cimet viseld
dokumentuma igy fogalmaz: ,,a humdngenetikai adatoknak érzékeny voltukra tekintettel kiilonleges
statuszuk van, mivel eldre jelezhetik az egyének genetikai hajlamait... az eldrejelzés ereje erésebb
lehet, mint ahogyan azt az adatok gyiijtésekor értékelték... jelentdst hatdst gyakorolhatnak a
csalddra... bizonyos esetekben a csoportra... ”. A genetikai informdcidénak tulajdonitott kiilonleges
stdtuszt, a genetikai adatnak az egészségiigyi adatokhoz képest rendkiviili kezelést siirgetd felfogdsat a
genetikai rendkiviiliség doktrindjanak nevezik. Az értekezés egyik alapvetd torekvése, hogy a
genetikai rendkiviiliség doktrindjanak kialakuldsat feltérképezze. Hogyan jott létre a genetikai
inform4cidnak ez a reprezentdcidja? Milyen tdrsadalmi, episztemoldgiai és torténeti feltételek kellettek
ahhoz, a genetikai informdcid jelentds tdrsadalmi vitdt véltson ki, specidlis szabdlyozdsokat tegyen

sziikségessé, az egyéni és a tarsadalmi életre leselkedd veszélyként jelenhessen meg?

A genetikai rendkiviiliség doktrindja mellet sz616 érvek két téma koré csoportosithatok. Az elsd a
genetikai informécid tarsadalmi reprezenticidjara hivatkozik, melyet jelentésen meghatiroz a genetika
miltja, a ndaci fajhigiénia, és az eugenikai mozgalom torténetének sotét arnya, valamint a genetika
kortars média megjelenitéseiben tetten érhetd genetikai determinista nézetek. A masik téma a genetikai
informdcié tudomdnyos ,,természete” koré csoportosithatd, és a genetikai informacié valamint a gének

tudoményos diskurzuson beliil megjelend reprezenticidjara hivatkozik.

Az értekezés alapvetd célja, hogy az elmult két évtizedben megjelent genetikai informdcidra
vonatkozé etikai, jogi és tarsadalmi kérdéseket tirgyal6 bioetikai diskurzust filozéfiai szempontbdl
elemezze, kiilonos tekintettel a diszkrimindci6 problémdjira. Az elemzés fokuszdban azok az
eldfeltevések, fogalmak, és érvek dllnak, melyek a genetikai informécié bioetikai problémaként

torténd megjelenésében meghatdrozé szerepet toltottek be.

A genetika tdrsadalmi reprezentdcidjat, a laikusok genetikdval kapcsolatos elképzeléseit szadmos

rangos tanulmédny és konyv tdrgyalta az elmilt évtizedben, melyek lehetdséget adnak arra a
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feltételezésre, hogy genetika és a genetikai informacié fogalmat komoly félreértések, tudomanyos
megalapozatlan eldfeltevések valamint kiilonféle mitoszok o©vezik. A kutatds célkitlizéseinek
relevancidjat az adja, hogy az elmult hdsz év genetikai informdcidra vonatkozd bioetikai
diskurzusdnak fobb kérdéseivel taldlkozva bizonytalannd valhatunk azt illetéen, hogy a genetikai
inform4cié bioetikai tematizdldsa és a szabdlyozdsi igények igazoldsa a genetikai informécid

fogalmanak egy tévhitektdl, mitoszoktdl mentes, tényszerli fogalman alapult-e.

A kutatds sordn a kdvetkezd kérdéseket vizsgaltuk:

1. Hogyan jelenik meg a gén és a genetikai informéci6 fogalma a bioetikai diskurzusban?

2. Mi a szerepe az eugenikai miiltnak a kortars genetika bioetikai problémdinak megjelenésében?

3. Mennyiben volt képes a genetikdra vonatkozé bioetikai diskurzus eltdvolodni a genetikai
informdciot 6vezd genetikai determinista elképzelésektdl?

4. Milyen tényezdok nehezitik meg, vagy esetleg teszik lehetetlenné a tényszer(i fogalomalkotdson
alapul6 genetikat 6vezd bioetikai diskurzust, és ezen beliil a szabalyozasi kezdeményezéseket

és a demokratikus dontéshoz4si folyamatokat?



2. ANYAG ES MODSZER

A kutatas elsddleges anyaga a genetikdra vonatkozé bioetikai diskurzus. Mddszere pedig a bioetikai
szovegeket tarsadalmi és torténeti kontextusba helyezd filozofiai diskurzus elemzés. Bar a bioetika
egységes diszciplinaként torténd lefrasat szamos kritika érte, a 1990-es évekre kialakult a bioetikat
sajatos diszciplindnak tekintd felfogdsa. A bioetika megjelenésével és fejlodésével foglalkoz6 a
torténeti munkak a 1960-as évekre teszik a teriilet koOrvonalazddasat, amikor is kiilonboz6
tudoményteriiletek miiveldi elkezdtek egymadssal a biomedikalis tudomédnyok fejlddése altal felvetett
veszélyekrdl és Osszetett aspektusairdl tarsalogni. A bioetika terminus megalkotdja, Van Rensselaer
Potter 1971-es {rdsdban a biolégia és az értékek globdlis integracidjit siirgette. A bioetika mint
terminus sokkal életképesebbnek mutatkozott Potter korai koncepcidjdhoz képest. Az 1970-ben
megalakitott Institute for Society, Ethics and the Life Sciences els6 igazgatdja, Calahan vizidja szerint
az intézet kiillonboz6 diszciplindris hattérrel rendelkezd kutatokat gylijtene dssze, akik az 4j bioldgia és
orvoslds altal felvetett jogi, etikai és tarsadalmi kérdéseket vitathatndk meg. Az azodta eltelt négy
évtizedben a bioetika diszciplindva vélt, mivel megalakultak a teriilet sajat kutat6 intézetei, folydiratai,
felsOoktatasi képzései stb. Mindez arrdl taniskodik, hogy a bioetika akadémiai teriiletté valt. Az
angolszdsz orszdgokban domindns felfogds szerint a bioetika egységes diszciplinaként hatarozhat6
meg. Eszerint a bioetika alkalmazott moralfiloz6fidnak tekintendd, mely az élettudomdnyok és az
orvoslas fejlodése dltal felvetett etikai kérdéseket targyalja az angolszdsz filozé6fiai hagyomany
stilusdban. Ugyanakkor a bioetika szdmos felfogdsa inkdbb az interdiszciplinaritdsra helyezi a
hangsilyt, példdul az Encyclopedia of Bioethics meghatarozasa szerint a bioetika ,,az élettudomdnyok
és az egészségiigy - beleértve az erkolesi dontések, viselkedések, és kozpolitikdk - mordlis
dimenzioinak szisztematikus vizsgdlata, kiilonbozo etikai metodolégidk interdiszciplindris irdnyultsdgii

alkalmazdsaval”.

Az értekezés fokuszdban a bioetikai diskurzus all, mely leginkabb a bioetikdnak Onora O’Neill altal
megfogalmazott felfogdsara tdmaszkodik. Szerinte a bioetika szdmos kiilonbodzd diszciplina talalkozési
helyeként hatdrozhaté meg, melyen a kiilonféle szervezetek osztoznak, amint az orvoslds, a tudomény
és a biotechnoldgia haladdsa 4ltal felvetddd etikai, jogi és tdrsadalmi kérdésekkel kezdenek el
foglalkozni. Tehdt, az értekezés megkozelitése a bioetika szélesebb fogalmara timaszkodva a bioetikai
diskurzust egy sokkal kiterjedtebb széveg, dokumentum és irdsos megnyilatkozas csoportnak tekinti.
A genetikdra vonatkozé bioetikai diskurzus tdgan értett fogalma Kkiterjed, az alkalmazott
moralfilozéfiai elemzéseket tartalmazé irdsokon tdl, a kiilonb6zd diszciplindk (pl. szocioldgia, jog,
pszicholégia) eszkoztarat alkalmazé frdsokra, a kozpolitikai dokumentumokra (ajanlasok, irdnyelvek,

allasfoglaldsok) és bizonyos esetekben jogszabdlyokra is.



A bioetika nem csupan az egyéni erkolcsi cselekvOk tetteinek elemzéseivel foglalkozik, hanem
kozpolitikai dontések értelmezésével is, és igy gyakran mozog a politikai filozoéfia teriiletén, sot a
dontéshozas kozvetlen kozelében is. Az utébbi évtizedekben sorra alakultak a bioetikai témakkal
foglalkoz6 tandcsadé testiiletek, etikai bizottsdgok, melyek kozvetlen Utmutatdst adtak a politikai
dontéshozoknak. A bioetikai diskurzusnak ez a szélesebb meghatdrozdsa azért is elfnyds, mivel
genetikat Ovezd etikai iligyeket egy sokkal szélesebb kontextusban képes megjeleniteni, és igy a
tdrsadalmi vitdk intézményesiilt formdjat megragadni. Az ilyen ,tarsadalmi iigyek” akkor jelennek
meg, amikor az allam, vagy valamilyen alacsonyabban elhelyezkedd kozintézmény azzal a feladattal
szembesiil, hogy kozpolitikai dontéseket kell hoznia olyan teriileteken, ahol egyszerre jelentkezik az
erkolcsi és a tudomédnyos bizonytalansag. Az erkolcsi és a tudomdnyos bizonytalansdg parhuzamos
megjelenése alapjaiban hatdrozta és hatdrozza meg altaldban a genetikdval és konkrétan a genetikai

inform4cidval kapcsolatos kdzpolitikai vitdkat.

Ertheté médon, a genetikdra vonatkozé bioetikai diskurzust angolszasz nyelvi dominancia jellemzi. A
kutatds sordn a magyar nyelvli irodalom elemzésének feladat mellett a témat meghatdrozé angol
nyelvil bioetikai frdsok éattekintésére torekedtem. Megkiséreltem feltérképezni azokat a genetikai
informicidéra vonatkozd és a genetikai diszkrimindciét tirgyalé bioetikai szovegeket, irdsokat,
dokumentumokat melyek meghatarozé jelleglinek bizonyultak a diskurzus fobb témadi, fogalmai, és
érvei kialakuldsdnak tekintetében. A diskurzus feltérképezésének azok a mddjai, melyeket a nagyobb
1éptékli irodalmi A4ttekintésekben alkalmaznak értekezésem kérdésfeltevése és a vizsgdlt targy
kiterjedtsége miatt nem tlint kdvethetd stratégidnak. A genetikdra vonatkoz$ bioetikai diskurzus tag
meghatdrozdsa, és a kérdésfeltevés miatt a szisztematikus irodalomkutatds kivitelezhetetlennek tiint.
Igy az irodalom feltérképezéséhez hasznilt alapvetd stratégidm az volt, hogy genetikdra vonatkozé
bioetikai diskurzus jelentOsnek tartott miivei olvasdsatdl indulva, azok hivatkozasait felkutatva és
Osszegyljtve kiséreltem meg feltérképezni azokat a diskurzusban uralkodé fogalmakat,
eldfeltevéseket, és szemléletet, melyek 1ényegileg érintik az értekezés témdjat. Az ily médon torténd
tdjékozddashoz a kovetkezd alapmiinek tekintett, a téma dtfogd megkozelitésére torekedd
gyljteményes koteteket hasznaltam: ,,The Oxford Handbook of Bioethics” ,,Companion to Bioethics”,
a ,,Source Book of Bioethics”, a ,,Companion to Genethics”, a ,,Code of Codes”, ,,Genetic
Information, Acquisition, Access, and Control”, a ,,Genetic Secrets”, és a ,,Codes and Laws in the
Genetic Era” cimli koteteket. A ,,hagyomdnyos” internetes adatbazisokon tul, egy eurdpai és egy
amerikai specidlis bioetikai adatbdzis haszndlatira tdmaszkodtam, a Georgetown Egyetem etikai
intézete altal miikodtetett National Reference Center for Bioethics Literature szolgéltatsaira, és a
németorszdgi kormdnyzat dltal fenntartott Deutsches Referenzzentrum fiir Ethik in den

Biowissenschaften angol/német kétnyelvii adatbdziséra.



3. EREDMENYEK, MEGBESZELES

3.1. A genetikdra vonatkozé bioetikai diskurzusban az eugenika torténetének kiemelkedd szerepe
van. A korai genetika politikai alkalmaz4sairdl kialakitott egyszerl torténeti narrativa egyrészt noveli a
kortérs etikai vitdk és szabdlyozasi torekvések tétjét, mdsrészt pedig érthetdvé teszi a genetikdnak
tulajdonitott specidlis statuszt. Az eugenika ilyen leegyszerlisitd, sablontorténete tomoren lefrva a
kovetkezd elemekbdl tevodik Ossze. A természetes szelekcidra vonatkozé Darwini elmélet és a
Mendeli genetika Otvozete szolgéltatta az eugenika alapjat. Az emberi faj genetikai fejlesztésének
eldmozditasit zaszlojara tlizd eszme mozgalomm4d vélva - szdmos jéakaratd és rangos tdmogatdjénak
koszonhetden - kialakitott egyfajta messianisztikus rajongdst, melynek sordn tulajdonképpen sajét
osztaly értékeik €s tulajdonsdgaik reprodukcidjanak eldmozditdsat siirgették, igy csokkentve az alsébb
osztalyok, a feketék, és az Uj emigransok szdmukra rémisztd szaporasidga és a tarsadalmi elitek
hanyatldsa okozta szorongdsaikat. Az eugenika ilyen sablontorténeti megkozelitését jol példazza a
Time 1999 januar 11-i cimoldala, ,,Eugenika: Egy gonosz eszme torténete - Az emberi evoliicio
kontrolljdra tett elsé kisérlet Auschwitzhoz vezetett.”” A gyengeelméjliség, az Oriiltség, a kriminalitas,
az alkoholizmus és a szegénység, mind olyan emberi jellegekként hatdrozddott meg, melyekért
orokletes fogyatékossagok a feleldsek. Ilyen dltudomanyosnak bélyegzett elképzelésekre alapultak az
Egyesiilt Allamok kényszer-sterilizaciés torvényei, melyek zold utat adtak az arra alkalmatlanok
reprodukciéjdba torténd allami beavatkozdsnak. Az amerikai eugenikai mozgalom eredményei és
(a)tudoményos elgondoldsai totalitdrius kozegben radikalizdlédtak, és a Hitler vezette néci
Németorszagban jelenhettek meg az eugenikai eszme tdrsadalmi kovetkezményei: a szélsOséges
antiszemitizmusban, a hdzasoddsi torvényekben, a T4-es eutandzia programban, a koncentracids
tdborokban végzett sterilizacids kisérletekben, szazezrek kényszer-sterilizacidjaban és az Endlosung

gyakorlataban.

Ennek a sablontorténeti narrativdnak egyik fé problémdja, hogy az amerikai €s a nici eugenika
torténetére és annak legradikélisabb, mordlisan legelfogadhatatlanabb kovetkezményeire fokuszalva,
nem szamol a 20. szdzad eleji eugenikai programok kiilonbdzd orszdgokban kibontakoz6 tobbréti és
diverzitdst mutatd megvaldsuldsi formdival, melyek kovetkezményeiben sem mindenhol hordoztik
magukban egyontetlien az emberi jogok radikélis sarba tiprasat. Az utébbi évek burjanzdsnak indult
eugenika kutatdsai egy sokkal Osszetettebb képet adnak err6l az egykor legitim médon tobbé-kevésbé
egységesnek gondolt ideoldgiardl. Igaz ugyan, hogy ez alapjan mdr problematikus egy egységes
eugenikai eszmerendszerrdl besz€lni, s pontosabb a tarsadalmi problémak biologizald terminusokban

megvaldsulé ,,modern” beszédmddjdnak tekinteni az eugenikat, de azért bizonyos gondolati elemek



felfedhetok ebben torténeti sokféleségben, melyben az eugenika kiilonféle sz6sz616i osztozni tudtak.
Ide sorolhat6 a tarsadalmi j6 érdekében az individuumoktdl megkovetelt dldozat sziikségessége, és a
reprodukciéval kapcsolatos dontések tdrsadalmi kontroll ald helyezése. Ennek mértékében, a konkrét
ardnyok felvdzoldsaban, mar nagyfoku eltérésekkel taldlkozhattunk. Az eugenika ideoldgidja a
populécid, a nép, nemzet degeneracidjatdl vald félelemben is tobbé-kevésbé egységesnek mutatkozott.
Az eugenika gondolati tartalmainak viszonylagos véltozatossdga mellett figyelemre méltd tarsadalmi
kovetkezményeinek sokfélesége. Az eugenika tarsadalmi kovetkezményei, az individuumok életébe
torténd beavatkozdsok, a visszaélések, és 4ltaldban a kortdrs emberi jogi normdink alapjan
elfogadhatatlan és joggal felhdborité gyakorlatok megvaldsuldsa, Kkiterjedtsége és stlyossdga
nagymértékll eltérést mutatott attdl fiiggden, hogy milyen tdrsadalmi, kulturdlis és politikai

kontextusban bontakozott ki.

3.2 A genetikai diszkriminicié lehetdségére hivatkozd szabdlyozdsi torekvések nem csak
torténelmi tapasztalatokra, hanem kortdrs tdrsadalmi jelenségekre is hivatkoznak a genetikai
informdcid specidlis kezelését siirgetve. A genetikai diszkriminicid vélt tarsadalmi kockdzatai koziil
kiemelten jelenik meg a ,,genetikai alsébb osztily” tirsadalmi kitermelésének veszélye és az egyének
szdmdra egészségiigyi eldnyokkel jar6 genetikai szolgéltatdsok igénybevételét Oovezd széleskorii
tdrsadalmi bizalmatlansdg problémdja. A genetikai diszkriminédcié kortérs tapasztalatdra vonatkozé
kutatdsok kiilonboz6 kontextusokban mutattdk fel a genetikdn alapulé hatrdnyos megkiilonboztetés
gyakorlatat, az egészségiigyi, az élet- és rokkantsagi biztositdsok, a munkavdllalds teriiletein, a
klinikai, egészségiigyi és vérellitd szolgdltatdsok esetében, valamint a katonai és oktatdsi

intézményeknél.

Ezek a kutatdsok dltaldban anekdotikus jellegli beszdmolodkra épiiltek, vagy kisebb esettanulmanyok
formdjat oltotték, igy nem dallnak rendelkezésiinkre olyan nagymérvii empirikus adatok, melyek
alapjan a genetikai diszkriminacié gyakorisdga megéllapithaté lenne. Az eddig publikalt tanulmanyok
informativak lehetnek azt illetéen, hogy emberek tigy itélték meg, hogy Ok a genetikai diszkriminicid
dldozativa valtak, de igen korldtozott forrdsként szolgdlhatnak a diszkrimindcié eseteinek,
természetének és mértékének targyilagosabb megitélése szempontjdbdl. A genetikai diszkriminicid
gyakorlatdnak lehetséges tarsadalmi kovetkezményeinek nagyléptékii vdzlatai konnyen jutnak egyfajta
apokaliptikus szinezethez, azonban ha konkrét teriileteken kozelebbrdl vizsgaljuk a kérdést mar nem
biztos, hogy fenntarthatjuk a hatrdnyos megkiilonboztetés egyre terjedd gyakorlatdnak és a ,,genetikai
alsébb osztaly” kialakuldsdnak rémképét, vagy annak jelenkori csirdit. Mindebbdl természetesen nem
kovetkeztethetiink arra, hogy a genetikai diszkrimin4cié nem létezik, vagy ne alakulhatna ki a kortérs
tdrsadalmakban, ilyen irdnyd tendencia. Viszont arra sem kovetkeztethetiink — mint ahogy az a

genetikai informdcid diszkriminativ hasznélatdt 6vez6 diskurzusban igen gyakori — hogy az Uj
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technoldgidk hatdsara kialakult genetikai diszkriminacié terjedében van, és szaporodnak az erre utald

jelek.

£99

33 A ,genetikai informdci6” fogalom szabdlyozdsi kontextusban torténd  szigoru
meghatdrozdsanak feladata elkeriilhetetlennek bizonyult, és meglepden komoly nehézségeket okozott.
Sokkal inkdbb, mint ahogy azt azok gondoltdk, akik a genetikai informéaci6é rendkiviiliségérdl,
egyediilall voltar6l meg voltak gyézddve. Tulajdonképpen lehetetlen teljes mértékben és vildgosan,
valamint a védelem alapvetd céljat elérve kiilonbséget tenniink a genetikai és egyéb egészségiigyi
informdciok kozott. Vagy tuil sziikdsen definidljuk a genetikai informdciot, vagy tdl tdgan és igy a
kiilonbségtevés sziikségszeriien sikertelenségre van {télve. A kiilonféle szabdlyozdsi kisérletek
kiilonb6zé dontéseket hoztak arrdl, hogy a két rossz koziil, melyiket is vélaszszdk. A genetikai
informdcié sziik meghatdrozdsai altaldban a ,genetikai teszt eredménye” vagy a ,,DNS analizis”
definiciokat kovették. A sziik definiciot kovetd megkozelitéseket szoktdk forrds alapunak tituldlni,
mivel azok a sziikséges elkiilonitést az alapjan teszik meg, hogy az adott genetikai informécid
feltdrasdhoz milyen forrdst haszndltunk. A genetikai informécié fogalménak definiciés problémdja jol
mutatja azt a nagyfokd tudomdnyos bizonytalansdgot, mely nagyban meghatdrozza a szabélyozdsi
torekvésekkel kapcsolatos etikai és jogi vitdkat. A genetikai informdacié fogalmédnak és a géntesztek
prediktiv értékének megitélését Ovezd bizonytalansdg szdmos orszdgban Ovatossdgra intette a
kiilonféle érdekeket kiegyensulyozott figyelemben részesiteni kivand torvényhozokat. Az dvatossig
kiilonféle koztes megolddsok keresésében, vagy a tovdbbi tudomdnyos fejloddést bevard, a

torvényhozast halogat6 intézkedésekben nyilvanult meg.

A gének és a genetikai informdcié fogalmdt intenziv vita Ovezte az élettudomanyokkal foglalkozd
tudomdanytorténeti és tudomanyfilozdfiai teriiletek képviseldi korében. Az ebbdl kinové tanulmanyok
hasznos anyagot nytjtanak azt illetéen, hogy a géneket és a genetikai informdciét 6vezd tarsadalmi
ambivalencia és bizonytalansdg milyen tényezdkre vezethetd vissza. A génekrdl alkotott fogalmunk
kapcsolhaté-e konkrét tudomanyos fogalmakhoz, vagy az csupidn egy tdrsadalmi fantdzia, egy
vulgarizal6 elképzelés, tehat 6nmaga 4ltal gerjesztett mitosznak tekinthet6? A klasszikus molekuldris
génfogalomban és a molekuldris bioldgia kozponti dogmdajadban megalapoz6dd, a gének miikodésére
vonatkoz6 redukcionista paradigma vildgos egyszerliségével hihetetlen befolydssal birt a modern
genetika tdrsadalmi percepcidjara, a laikusok gondolkoddsara és a kiilonféle szakértdi csoportok
genetikdra vonatkozd nézeteire. Mindez a genetikai determinista elképzelésnek adott tdmaszt, amely
kozvetetten megalapozta a genetikai informécié specidlis kezelésének igényét. A genetikai
determinizmus térnyerésének rémképét nem csak a média gerjesztette a tudomdnyos fogalmak és
allitasok cizellalt és 6vatos megfogalmazdsainak vulgarizélt eldadasdval, hanem sokszor a tuddsok

média nyilatkozatai is a gének és a genetikai informacié determinista reprezentdcidjanak adtak hitelt.
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A klasszikus molekularis génfogalom, és az ebbdl kinovd laikus elképzelések azért is termelhetik djra
a determinista nézetet, a genetikai kauzalitds determinista értelmezését, mivel a DNS-re az informdci6
metafordjit alkalmazza. Barmennyire is igyeksziink hangsilyozni a kornyezeti és genetikai hatdsok
egyenrangusagit az egyén fejlddésében, mivel a DNS az informdcié. Az informécié fogalménak
hasznélata azt sejteti, hogy a DNS nyelv, az él6lénybe irt szoveg, amely tartalmazza azokat a szavakat,
melyek meghatarozzdk az evolucidt és a fejlédési folyamatokat. A DNS-nek igy kiemelt szerep jut,
mert az logos, értelem, beszéd, nem gy, mint a bioldgiai folyamatokhoz sziikséges tobbi forras,

melyekrdl ,,tovabbi” anyagi feltételekként beszélhetiink.

34 A genetikai rendkiviiliség melletti érvek koziil kiemelkedd jelentOségli a géntesztek és a
genetikai informécionak azon jellemzése, miszerint az kimagaslé prediktiv értékkel rendelkezik: a
DNS-bdl kiolvashaté a jovonk. A genetikai informacidnak ez a reprezentacidja a bioetikai diskurzus
kiilonféle szerzéinek megnyilatkozdsain tdl olyan nagy hatdsd metafordkban is kifejez6dott, mint az
Annas altal hasznalt ,,jovonk napldja” metafora: ,,Az egyének genetikai kodjdan taldlhaté informdcio
elgondolhato egy kodolt valosziniiségii jovobeli naploként, mivel a személy egyedi jovojének fontos
részét irja le, és mint ilyen, befolydsolhatja, sot tonkre is teheti onmagunkrol és életlehetoségeinkrol
alkotott képiinket’. Ez az elképzelés igen erds igazoldsit adta annak, hogy nyilvdnvaldnak tlinjon a
genetikai informdcidval kapcsolatos diszkrimindcié megvaldsuldsdnak lehetOsége az élet- és
egészségbiztositdsok terén vagy akdr a munkahelyeken. Rdaddsul ez a genetikai informéaciérdl alkotott
elképzelés kiemelt érvként szerepelt a genetikai informdcié specidlis tigyként val6 elgondoldsanal.
Fontos szerepet jétszott abban, hogy a genetikai informéciét és a genetikai tesztek alkalmazisat
megkiilonboztetett figyelemben részesitsék, és a specidlis szabdlyok megalkotdsét siirgessék. A
genetikai informécié koriil kialakult bioetikai diskurzusban igen csekély szerep jutott személy DNS-
ébol kiolvashatd, a fenotipusos jellegekre vonatkozo, és foleg a betegségek eldrejelzését lehetové tevd
informdcié inherens korldtaira. Csekély figyelemben részesiilt az, hogy monogenetikus genetikai
rendellenességeken kiviil, a betegségek tilnyomé tSbbségében a genetikai tesztek eredményei
alacsony prediktiv értékkel rendelkeznek. A genetikai informdacié és a géntesztek alkalmazdsa 4ltal
felvetett etikai problémadk targyaldsaban meghatiroz6 médon van jelen ez az elképzelés. Ennek egyik
forrdsa az, hogy a géntesztek jovObeli alkalmazasi lehetdségeit targyalé szerzok eldszeretettel
fordulnak a Huntington kér példdjdhoz, és igy a Huntington teszt egyfajta paradigmaként funkciénal
géntesztek etikai tematizdldsdndl. A Huntington modellként torténd haszndlata, ami géntesztek
etikailag relevans tulajdonsdgainak felfogasat befolyasolja, akkor valik igazdn problematikussd, amint
az ujonnan megjelend tobbtényezds gyakori betegségekre kifejlesztett tesztek etikai problémdit

kiséreljiik meg felvazolni és azokat a Huntington paradigma feldl kiséreljitk meg értelmezni.
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3.5 A genetikai informdciénak tulajdonitott kiilonleges stitusz, a genetikai adatnak az
egészségligyi adatokhoz képest rendkiviili kezelést siirgetd felfogasat szokds a genetikai rendkiviiliség
doktrindjanak nevezni. A genetikai rendkiviiliség doktrindja azt a kozhitet tdmogatja, mely szerint a
genetikai informdcié valami kiillonds és hatalmas. Teljes 0sszhangban Murray megjegyzésével azt
mondhatjuk, hogy ,,minél tobbet ismételjiik, hogy a genetikai informdcio fundamentdlisan kiilonbozik
az d0sszes tobbi orvosi informdciotol, anndl jelentosebb mértékben tdmogatjuk implicit modon a
genetikai determinizmust, vagyis azt a nézetet, mely szerint a genetika kiilonos hatalommal bir az
életiink felett. A rendkiviiliség tézis alkotta kereteken belill mozgé kozpolitikai javaslatok
allandésitjdk a genetikdra vonatkozd kozgondolkodds tévhiteit. Ezek a megkozelitések nem csupédn
inkonzisztensek, hanem sokszor ellentmonddsosak is azt tekintve, hogy a genetika milyen dbrdzoldst
nyer benniink. A legsilyosabb probléma viszont az, hogy a genetizdcié tarsadalmi folyamatdnak
nyujtanak tovdbbi tdmogatast, melyben a genetikai kiilonbségek stigmatizald értéke feler6sddhet és
diszkriminativ gyakorlatok alakulhatnak ki. Tehat a genetikai rendkiviiliség tézise igen problematikus
a genetikai informdcié természetérdl alkotott eldfeltevései tekintetében, valamint a genetikai
informdci6 jovobeli alkalmazdsainak problémait szabdlyoz6 stratégiaként is szamolnunk kell bizonyos

karos kovetkezményével.

Ilyen kdros kdvetkezményként emlithetjiik azt, hogy a rendkiviili kezelés az egészségiigy teriiletén, és
azon kivill is igen nehezen megvalésithat6. Ennek egyik oka, hogy nincsenek vildgos kritériumaink
arra nézve, hogy mi is az genetikai informécid. Tovdbb4a, szdmos esetben stilyosan ardnytalan lehet az
a védelem, amit a specidlis kezelés nyujtani képes, ahhoz a teherhez képest, amivel a specidlis kezelés
kovetelményének betartdsa jar. Ha a genetikai informdcié és a géntesztek alkalmazdsat specidlis
szabdlyozédsokkal bastydzzuk korill, akkor vildgosan meg kell tudnunk kiillonbéztetni a genetikai
betegségeket a nem-genetikai betegségektdl, a genetikai tesztet a nem-genetikai teszttl. Mint azt mar
targyaltuk, ennek a kiillonbségnek a vildgos felrajzoldsa mar eddig is problematikusnak bizonyult a
kiilonboz6 szabalyozéi torekvésekben, és kiilonbozé kétes sikerii eredményekre vezetett. Ugy tiinik,
hogy a jovOben egyre tdvolabb keriiliink attdl, hogy a genetikai betegségeket vildgosan el tudjuk
hatarolni a nem-genetikai betegségekt6l. A klasszikus genetika kordban még viszonylag sikeresen
lehetett ezeket a hatdrokat meghtzni, és a genetikai betegségekrdl, mint kiilon kategériardl beszélni.
Maira azonban, a molekuldris genetikdnak, a kiilonb6z6 genom projekteknek és a modern genetika
epidemioldgia vizsgilatoknak eredményeképpen egyre inkabb elmosdédnak ezek a hatdrok, és egyre
tobb betegség esetében lehet majd — a kornyezeti és egyéb faktorok mellett - genetikai

meghatarozottsagrol beszélni.

A genetikai informdcidban rejld diszkriminativ lehetdségek mérsékléséhez nem elegendd a tiltdsok és

szabdlyozédsok deklardldsa, arra is iigyelniink kell, hogy miként fogalmazzuk meg, ,keretezziik” a
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problémat, és arra is, hogy milyen hosszi tavi hatdsai lehetnek egy ilyen keretnek. Tekintettel arra,
hogy egyre nagyobb szdmban alkalmaznak genetikai teszteket, és egyre nagyobb szdmban fogadjdk el
a genetikai informécié védelmére megalkotott specidlis torvényeket, fenndll annak a lehetdsége is,
hogy szabdlyozdsi torekvéseink célt tévesztenek, mivel a probléma megolddsit ténylegesen
eldmozdité fogalmi keretek kidolgozasat elhibaztuk. A genetikai titkokkal kapcsolatos aggodalom
mértéke ardnytalan az informdcidval valé visszaélés ismertté vélt eseteinek a szdmdval, és a tarsadalmi
vitdkban megjelend fokozott nyugtalansdg inkdbb magyardzhat6 a genetikai determinizmust 6vezd

tévhitekkel.

A genetizacié lényegesen alapvetdbb etikai és tarsadalmi problémdkat eredményezhet, mint a gének
informdcié tartalmdn alapulé diszkriminacidé, mivel megalapozza azt a gondolatot, miszerint a
genetikai informdcié az, ami alkalmas arra, hogy egyének hatranyos megkiilonboztetés dldozataiva
valjanak. Epp ezért fontos feltenniink a kérdést, hogy mi is a genetikai diszkrimindci6 valédi forrasa.
Taldn a genetikai informacié bioldgiai funkcidja, mely tobbek kozott lehetdvé teszi egy adott személy
jovobeli egészségi stiatuszdnak elOrejelzését, vagy esetleg a genetikai informdcié tdrsadalmi
reprezenticidja az, mely a genetikai informdcié valés természetére vonatkozé megalapozatlan
vélekedésekben, mitoszokban és sztereotipidkban leli meg legfébb tdmaszat. Kovetkeztetésiink szerint
az utébbi komolyabb, silyosabb tényezdnek tekinthetd a genetikai diszkrimindcié megvaldsuldsaban

és terjesztésében egyarant.

3.6 A Kkortars vitdkban meghatdrozé szerepet jatszik az eugenika torténete. Nem pusztdn az etikai
vitdkban tolt be fontos szerepet, hanem szdmos szabdlyozds és térvény megalkotdsdnak egyik explicit
motivumaként az eugenika torténetére hivatkoznak. Az amerikai eugenika torténete kézenfekvod
példaként kindlkozik arra, hogy az oroklédés tarsadalmilag sikeres ideoldgidja hogyan adhat teret
kiilonféle diszkriminativ gyakorlatoknak. Az amerikai eugenikai mozgalom genetikai determinista
nézeteinek széleskorli popularitdsa alapvetd forrdsa volt a nici fajhigiéniai ideoldgia megteremtésének,
mely Eurépa torténetének egyik legszégyenteljesebb eseményébe torkollott. Bar nem gondoljuk azt,
hogy a mai nyugati tdrsadalmak demokratikus politikai keretei és a nicik totalitdrius politikai rezsimje
kozott nem lenne elegendd kiilonbség ahhoz, hogy tartézkodjunk a két kor genetikdja kozott
meghuzhaté egyszerli pairhuzamok alkalmazdsatol. Mindemellett, a kortdrs eugenika kialakuldsdnak
lehetdségeire vonatkoz6 téziseket mindenképpen megfontolanddnak tartjuk. Kérdés, hogy a jelenkori
genetikai alkalmazdsok mennyiben nevezhetok eugenikainak? Mennyiben sikeriilt a kortars
genetikdnak eltdvolodnia eugenikai multjat6l? Az is kérdés, hogy tulajdonképpen mit is jelent
eugenikainak nevezni adott tdrsadalmi gyakorlatot? Mennyiben segithet a jelenkori problémdink

megolddsdban az eugenikai mult megidézése, tanulsdgainak levondsa, a parhuzamok kidolgozasa?
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Az eugenika virdgzasat az 1920-as ’30-as évekre helyezik a torténeti munkdk. Az 1930-as évekre
véltozas all be a mozgalom addigi sikertorténetében, ami elvezet az eugenika II. vildghdborit kovetd
évekre tehetd stigmatizdcidjdhoz. Szdmos eugenikai diskurzust folytaté orszagban, példdul
Franciaorszdgban vagy a skandindv dllamokban alig jelentek meg az eugenikai elképzelések konkrét
kutatdsi programokban. Az eugenikai irdnyultsdgd tudomdnyos kutatdsok jorészt az Egyesiilt
Allamokban és Anglidban folytak, foként a humdngenetikdn beliil. Epp ezért az angolszdsz
orszdgokban jelenik meg leghatdrozottabban az eugenikdtdl vald elhatdrolédds feladata, mely a
humdngenetika, az Gjonnan kialakult populdcids vizsgdlatok, és a tdgabb bioldgia szakteriiletén mozgé
kutatékat foglalkoztatta. A demarkécié célja, hogy minél élesebb hatdrvonalat hiizzon a tarsadalmilag
stigmatizdl6dé korai eugenikai torekvések és a tudomdnyos teriiletek kozott, és visszadllitsa a
tudoményos teriilet pozitiv tarsadalmi megitélését. Ennek eléréséhez kiilonféle retorikai stratégidkat
vonultatnak fel az érintettek, melyek leginkdbb az eugenika pszeudo-tudomédnyként torténd

megbélyegzése koriil rendezddnek el.

Az eugenika egykori hivei kiilonboz6 elhatdroléddsi modokat hoznak létre, és szdmos retorikai
stratégidt vonultatnak fel, melyek célja az eugenika tarsadalmi hitelességének helyredllitdsa az immar
pszeudo-tudomédnyosnak {télt elemektdl valé megszabadulds segitségével. Bar a hatdrmunkdlati
tevékenység sordn az eugenikusok komoly igyekezetet mutatnak faji- és osztdly-elditéletek
felszamolasdban és képesek lesznek a programjukbdl szdmos elemet megmenteni, a 1960-as évek
végére kénytelenek beldtni, hogy az eugenika név menthetetleniil stigmatizalédott. fgy jutunk el az
eugenika utolsé hivatalos intézményeinek névvdltoztatdsdhoz, €s az eugenika sz¢ siillyesztObe
keriiléséhez. Az eugenika sz6 tabuvd véldsa egyben megteremti a sz6 haszndlatdnak dj kontextusban
helyezddd ujjésziiletését, melyet eloszor a Nature/Nurture vita 1970-es években torténd kibontakozasa
mentén valésul meg, majd az 1990-es években a Humidn Genom Projektet ovezd, és azzal
parhuzamosan zajlé etikai csatdrozdsokban lelhetiink fel, melynek tétje a genetikai kutatdsok és

kiilondsen a humdn alkalmazasi lehetdségek jogi eszkozokkel torténd korldtainak felrajzoldsa.

A genetika vivmdnyainak sz46sz6l6i a tdrsadalmi bizalom megszerzésének érdekében a
kovetkezOképpen haszndljdk az eugenikdt. Nem gy6zik hangsiilyozni, hogy az eugenika pszeudo-
tudomdny volt, mig a kortdrs genetika szigordan tudomdnyos alapokon nyugszik. Az eugenika a
populdcio géndllomdnydnak megvdltoztatdsdt tlizte ki céljaul, melyek technikailag kivitelezhetetlenek
voltak, mig a kortdrs genetika nem rendelkezik ilyen célkitlizésekkel. Az eugenika fotalitdrius
rezsimek altal gyakorolt kényszert alkalmazott, mig a kortars genetika demokratikus orszagokban
virdgzik, melyek tiszteletben tartjdk az egyének szabad dontéshez val6 jogit. Az eugenika visszaélt a

genetikdval, mig a kortdrs genetika szigoru etikai kontroll alatt all.
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A genetikusok eugenikatdl torténd elhatarolddasi kisérletére a genetika kritikusai az eugenika cimke
kovetkezd haszndlatdval valaszolnak. Rdmutatnak arra, hogy a kortdrs genetika sem mentes a pszeudo-
tudoményos elemektdl, ehhez elég felsorolni néhdny prominens kutatd leegyszerlisitd, genetikai
determinista megnyilatkozdsait idézni. Igaz ugyan, hogy a kortdrs demokratikus tdrsadalmak
6vakodnak a torvényi kényszerek alkalmazdsatdl, de az egyéni dontésekre nehezedd tarsadalmi

nyomds kiilonbdz6 formai is kényszernek mindsiilnek.

Az eugenikdnak ez a meghatdrozatlan, tobbrétii jelentése az, ami lehetdvé teszi a kozpolitikai
csatirozasokban torténé intenziv hasznalatit. Igy eugenikainak lehet mindsiteni tudomanyos
diskurzust, vélekedéseket, de ugyanigy gyakorlatot, szabdlyozdst, kozpolitikai intézkedéseket is.
Egyesek szerint eugenikai cimkét helyesen csak szdndékokra, motivicidkra lehet alkalmazni, masok
szerint csak kovetkezményekre, hatdsokra. Az eugenika fogalménak ilyen szertedgaz6 hasznélata a
kortérs vitdkban inkdbb kelt zavart, mintsem segitené a genetika altal felvetett etikai és tarsadalmi
tigyek vizsgdlatit. Az eugenika torténetének ismerete valéban nélkiilozhetetlen a genetikit Svezd
tarsadalmi vitdk és a genetikara vonatkozé bioetikai diskurzus megértéséhez. Az eugenika vitatott és
tobbféle jelentésben haszndlt, szemantikailag terhelt fogalma miatt azonban inkdbb noveli az
egyébként is Osszetett etikai kérdések tdrgyaldsa koriili zlrt, mintsem csokkentve azokat,
megteremtené annak lehetdségét, hogy kiegyensilyozottabb és dttekinthetdbb mederbe terelodjenek az

Uj genetikat 6vezd etikai, jogi és tarsadalmi ligyekre irdnyuld kortérs vizsgal6dasok.

3.7 A tényszerti fogalomalkotdson alapul6 bioetikai diskurzust alapvetéen neheziti meg a
tudoményos tudds fejlédésének nonlinedris, inkdbb transzformativ, mintsem akkumuldl6dé
jellege, melyben a tudomdnyos tudds jovObeli helyzetének eldre jelzése sulyos
bizonytalansdgokkal terhelt. Az 4j technoldgidkkal kapcsolatos demokratikus dontéshozasi
folyamatok tarsadalmi részvételt hangsilyozo jellege kikényszeriti az eltéré diszciplindris
hattérrel rendelkez6 szakértok egymads kozotti, és laikusokkal torténd dialégusat. Ez komoly
nehézségeket okoz a fogalomhaszndlat egységesitésének megvaldsitdsidban, tovdbba a
fogalomhaszndlatban gyokerezd tévhitek és félreértések felszamoldsat is megneheziti. A
genetikdra vonatkoz6 bioetikai diskurzusba makacs mdédon bedgyazddtak a genetikai
determinista elképzelések és kiilonféle leegyszeriisitd modellek. Ennek egyik oka, hogy a
genetikai informacié fogalma tobbféle kontextusban is haszndlatos, és az igy kialakuld
jelentései egymastdl eltérdek. A molekuldris bioldgiai haszndlat elsddlegesen a DNS
szekvencian taldlhat6 bazisparok sorrendjére utal, ugyanakkor alapvetéen metaforikus jellegti.
A téarsadalmi vitdkban a genetikai informacié elsédlegesen a genetikai tuddsunkkal felszinre
hozhatd, az egyének orokletes jellegére vonatkozé jelentésre utal, vagy sziitkebben a DNS-bdl
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,kiolvashatd” jelentésre. Mivel a molekuldris biol6gidban nem Ilétezik az informdciénak
technikai terminusként torténd meghatdrozasa, mely képes lenne kiszoritani, helyettesiteni a
genetikai informécié kiilonféle elterjedt haszndlatait, ezért a genetikai informécié tarsadalmi

és laikus haszndlatai kiilonosen meghatarozé szerepet jatszhatnak a kozpolitikai vitdkban.
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4. OSSZEFOGLALAS

A HGP megjelenése és a molekuldris genetikai kutatdsok lendiiletes fejlodése kiterjedt és intenziv
etikai, jogi és tdrsadalmi vitdkat valtott ki a genetikai informéci6 jovdébeli potencidlis alkalmazésait
illetden, kiilonds tekintettel a genetikai diszkrimindcié lehetdségére. Ennek sordn alakult ki az a
bioetikai diskurzusban és a kozpolitikai torekevésekben egyardnt tetten érhetd szabdlyozasi tendencia,
mely a genetikédval kapcsolatban specidlis szabdlyok megalkotdsdt siirgette. A genetikai informacionak
tulajdonitott kiilonleges stituszt, a genetikai adatnak az egészségiigyi adatokhoz képest rendkiviili
kezelést siirgetd felfogasit nevezziik a genetikai rendkiviiliség doktrindjdnak. Az értekezés kisérletet
tett a genetikai rendkiviiliség doktrindja kialakuldsanak feltérképezésére, rimutatva a folyamat mogott

meghiizddo specifikus torténeti, episztemoldgiai és tarsadalmi feltételekre.

A genetikai rendkiviiliség doktrindja mellet sz616 érvek két téma koré csoportosithatéak. Az elsd a
genetikai informdci6 tarsadalmi reprezentdcidjara hivatkozik, melyet jelentésen meghatdroz a genetika
multja, a nici fajhigiénia, és az eugenikai mozgalom torténetének sotét drnya, valamint a genetika
kortars média megjelenitéseiben tetten érhetd genetikai determinista nézetek. A masik téma a genetikai
inform4cié tudoményos ,,természete” koré csoportosithatd, és a genetikai informdcié valamint a gének
tudoményos diskurzuson beliill megjelend reprezentdcidjara hivatkozik. Az értekezés vizsgdldddsai
kiterjedtek: 1.) az eugenika torténetére; 2.) a genetikai diszkrimindcid kortars tapasztalatira; 3.) a
genetikai informdci6 fogalmanak kiilonféle meghatarozdsaira és azok tudoménytorténeti forrdsaira, 3.)
a genetikai informdicidnak tulajdonitott prediktiv képességre; 4.) a rendkiviiliség doktrindjanak

indokaira és a benne rejlé csapdakra, valamint 5.) az eugenikdnak a kortérs vitdkban jatszott szerepére.
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