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1. BEVEZETES, CELKITUZESEK

A modern genetika és biotechnolégia elmult néhany évtizedben elért fejlodése
valészintsithetéen az a tudomadnyos teriillet, mely hosszd tdvon a legatfogdbb és
legmélyrehatobb mddon érintheti hosszu tdvon az embereket. A molekuldris genetika
JOvOjérdl és tarsadalmunkban jatszott szerepérdl a forradalmi jelzdvel szoktak beszé€lni.
Sok esetben mar az eddig elért vivmanyok kimagaslok és a legkiilonfélébb teriileteken
észlelhetok: orvoslas, kutatds, mezOgazdasdg, allattenyésztés, és egyre nagyobb szadmu
ipari 4gazat veszi haszndlatba az egykor a bioldgia sziik szakteriiletének szamitod

molekuldris bioldgia jelenkori eredményeit.

A genetikai kutatdsok 1960-es évektdl kezd6dd nagy ivii fellendiilése €s a Human Genom
Projekt (HGP) 1990-es évek elején torténd elinduldsa nem csupdn az élettudomdnyi
kutatdsokban idézett eld radikalis véltozdsokat, hanem a humdan- és tarsadalomtudoményi
diszciplindk kutatdsi témadira is jelentOs hatdssal volt, és széleskorli tarsadalmi vitdkat
valtott ki. A HGP hivatalos elinditdsdval egy idében hatdrozat sziiletett arrél, hogy a
projektre szant 0sszeg egy meghatarozott részét etikai, jogi és tarsadalmi tigyeket vizsgalo
(ELSI) kutatdsok tdmogatasara kell elkiiloniteni. A tdimogatdsok megjelenése és a projekt
egyre nagyobb média jelenléte miatt valoban fokoz6dé érdeklddés kisérte a tervezettel
kapcsolatos etikai, jogi és tarsadalmi ligyeket. A genetika tuddsunk politikai-tarsadalmi
alkalmazdsdnak mult szazadi torténete, a személyek genetikai adataival torténd
visszaélések kortars lehetOségei, a genetikai informdacié konnyen hozzaférhetd volta, az
informdcié részletessége, valamint a potencidlisan érintettek nagy szdma, mind olyan
szempontként jelentkezett, melyek sziikségessé tette azt, hogy a projekt eredményeivel
torténd lehetséges visszaéléseket megfeleld elorelatdssal felvazoljuk, mérlegeljiik és

megvitassuk.

Egy adott személy genetikai profilja megalkotdsdnak képessége jelentds kérdéseket vet fel
a maganélethez vald joggal, a titoktartdssal, az adatvédelemmel, a tulajdonjoggal és
személyes autonomidnkkal kapcsolatosan. Hogyan biztosithatd a genetikai informécid
megfeleld védelme? Ki férhet hozza az informéciéhoz és milyen feltételek mellett? Milyen
jogokkal rendelkeznek, ha egyéltaldn, a munkaadok, a biztositok, a csaladtagok az egyén

genetikai informécidjat illetéen? Szamos genetikai betegség diagnosztizalhatéva valik még
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azelott, hogy a tiinetek fellépnének és sokszor anélkiil, hogy kezelés is l1étezne az adott
betegségre. Hogyan lesziink képesek az ilyen dilemmadkat megoldani? Tovabbd milyen
tarsadalmi véltozédsokat indithat el a projekt? Ha potencidlis tarsadalmi folyamatként egyre
inkdbb genetikai terminusokban firjuk le és probdljuk megérteni a betegségeket és a
tulajdonsagainkat, ez milyen valtozdsokat idéz el0 az emberi természet felfogdsaban és
mas onmagunkrol és fajunkrol alkotott fundamentélis fogalmaikban, elképzeléseinkben és
hiteinkben? Képesek lesziink leirni és elgondolni az egyént, mint aki pusztdn a gének
interakcidjanak terméke? Hogyan definidljuk majd a normalitdst, az abnormalitdst, a
fogyatékossagot? Ezen kérdések jelentdségének felismerése, €s az azt Ovezd egyre
intenzivebb dialégus nemzetkdzi szinten jelentkezd elkotelezettséget és érdeklddést hozott
létre a HGP és dltaldban a biotechnoldgia etikai, jogi €s tdrsadalmi kérdéseinek és

problémadinak feltarasaban.

A humdngenetikdval kapcsolatos kutatdsok és alkalmazési lehetdségek kiilonféle
aspektusainak szabdlyozdsdra csak a 2000-2005 kozotti idészakban 75 nemzetkozi
dokumentum sziiletett (HumGen, 2007). Ezek a génterdpia, a génsebészet, a gének
szabadalmaztatdsa, a genetikai sziirések, a genetikai tesztek, a genetikai szolgéltatdsok, a
farmakogenomika, a populdciés genetika, az ivarsejtes génterdpia, a szomatikus
génterdpia, a reprodukcios klénozds, a terdapids klénozds, a genetikai kutatdsok, és az Ossejt
kutatdsok problematikus voltara hivtak fel a figyelmet, és egyben megkiséreltek dtmutatast
adni a vitas kérdésekben. A genetikai informacié kiemelt helyet foglal el ezek kozott az
etikai ligyek kozott. A genetikai informdacié fogalma ezekhez a bioetikai, génetikai
témakhoz kiilonosen szorosan kapcsolddik, mivel alapjat képezi azoknak, masrészt pedig
azért, mert a génterdpiatdl és az emberi klénozdstdl eltéréen a genetikai informdacion
alapuld tuddsunk alkalmazésai a gyakorlatban is mindinkdbb hozzaférhetdk, az elérhetd

genetikai tesztek szdma rohamos novekszik.

A genetikai informécidéval valé lehetséges visszaélések, kiillonosen a genetikai
diszkrimindcié ujraformdlédé lehetdségei, és a XX. szdzadi eugenika visszatérésének
eshetdsége messzemend félelmeket sziiltek a nyugati tirsadalmakban. A genetikat 6vezd
bioetikai diskurzusban a személyek €s csoportok genetikai informdacion alapulé hatranyos
megkiilonboztetése, genetikai diszkrimindcidja elvdlaszthatatlanul Osszefonddott a

genetikai informécié alkalmazasi lehet6ségeinek szélesedésével. A genetikai informacidval



torténd visszaélés tarsadalmi percepcidjit feltérképezni kivand kozvélemény kutatdsok is
azt mutattdk, hogy az emberek jelentds tobbsége nagyfoku bizalmatlansdggal viszonyul a
genetikai informdcié haszndlataihoz (Gaskell, G. et al., 2006). A személyek genetikai
informdciéjahoz valé hozzaférésre igényt tarthatnak kiviildllé személyek, munkaltatdk,
nyomozd¢ hatésiagok, biztosito tarsasagok, és masok. A géntesztek, genetikai sziirések, és a
genetikai informdcié szdmtalan elényt hordoz6 alkalmazési lehetdségei mellett tehat egy
sor olyan visszaélést is lehetdvé tehet, melyek mindenképpen kritikai reflexiét és gondos
mérlegelést igényelnek. A genetikai informdcié megjelenése altal felvetett altalanos
bioetikai kérdés a kovetkezOképpen fogalmazhaté meg. Hogyan biztosithaté a genetikai
informdci6é alkalmazasi lehetdségeihez kotddd 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 nemzetkdzi konszenzus
ovezi. Viszonylagos egyetértéssel taldlkozhatunk azt illetéen is, hogy miért kell
védelemben részesiteni a genetikai informaciét. A genetikai informdacionak biztositandé
védelem modjat €s mértékét illetden azonban mar kiilonféle megkozelitésekkel

taldlkozhatunk mind az etikai vitdk, mind a szabdlyozdsi torekvések szintjén.

Az Eurépai Bizottsdg fliggetlen szakértdi csoportjdnak 2004-es jelentése megéllapitja,
hogy a genetikai informéaci6 kartékony hasznalata és a visszaélések lehetdsége altal keltett
tarsadalmi félelemre adott vdlaszként alakult ki az a kozpolitikai €s szabdlyozasi tendencia,
mely a genetikdval kapcsolatban specidlis szabdlyok megalkotdsat siirgeti (Expert Group
EC, 2004). A genetikai informécidnak kiilonleges statuszt ad6 folyamatot illusztralhatjuk
azokkal az djabb kezdeményezésekkel és torekvésekkel is, melyeket az orvosi etika,
bioetika, és az emberi jogok befolydsos nemzetkodzi szervezetei inditottak el. Péld4ul az
UNESCO 4éltal 2003-ban elfogadott Nemzetkozi nyilatkozat a humdngenetikai adatokrol
cimet viseld dokumentuma igy fogalmaz: ,,a humdngenetikai adatoknak érzékeny voltukra
tekintettel kiilonleges stdatuszuk van, mivel elore jelezhetik az egyének genetikai hajlamait...
az elorejelzés ereje erosebb lehet, mint ahogyan azt az adatok gyiijtésekor értékelték...
Jelentost hatdst gyakorolhatnak a csalddra... bizonyos esetekben a csoportra... ”

(UNESCO, 2003). A genetikai informacionak tulajdonitott kiilénleges stitusz, a genetikai

adatnak az egészségiigyi adatokhoz képest rendkiviili kezelést siirgetd felfogdsat a



genetikai rendkiviiliség doktrindjanak nevezik. Az értekezés egyik alapvetO torekvése,
hogy a genetikai rendkiviiliség doktrinjanak kialakulésat feltérképezze. Hogyan jott 1étre
a genetikai informécidnak ez a reprezentdci6ja? Milyen tdarsadalmi, episztemoldgiai €s
torténeti feltételek kellettek ahhoz, a genetikai informdcio jelentds tarsadalmi vitat valtson
ki, specidlis szabalyozdsokat tegyen sziikségessé, az egyéni és a tarsadalmi életre leselkedd

veszélyként jelenhessen meg?

A genetikai rendkiviiliség doktrindja mellet sz616 érvek két téma koré csoportosithatok. Az
elsé a genetikai informécié tdrsadalmi reprezentdcidjara hivatkozik, melyet jelentdsen
meghatdroz a genetika multja, a naci fajhigiénia, és az eugenikai mozgalom torténetének
sOtét arnya, valamint a genetika kortars média megjelenitéseiben tetten érhetd genetikai
determinista nézetek. A masik téma a genetikai informécié tudomanyos ,,természete” koré
csoportosithatd, és a genetikai informdacié valamint a gének tudoményos diskurzuson beliil

megjelend reprezentdcidjdra hivatkozik.

Az értekezés alapvetd célja, hogy az elmult két évtizedben megjelent genetikai
informécidra vonatkozo etikai, jogi €s tarsadalmi kérdéseket targyald bioetikai diskurzust
filozo6fiai szempontbdl elemezze, kiilonds tekintettel a diszkriminicié problémdjara. Az
elemzés fokuszdban azok az eléfeltevések, fogalmak, és érvek dllnak, melyek a genetikai
informdcid bioetikai problémaként torténd megjelenésében meghatirozé szerepet toltottek

be.

A genetika tarsadalmi reprezenticidjat, a laikusok genetikaval kapcsolatos elképzeléseit
szamos rangos tanulmany és konyv targyalta az elmilt évtizedben, melyek lehetOséget
adnak arra a feltételezésre, hogy genetika és a genetikai informdacié fogalmat komoly
félreértések, tudomanyos megalapozatlan eldfeltevések valamint kiilonféle mitoszok
ovezik. A kutatds célkitlizéseinek relevancidjat az adja, hogy az elmuilt hisz év genetikai
informdcidra vonatkozo bioetikai diskurzusanak fobb kérdéseivel taldlkozva bizonytalannd
vdalhatunk azt illetden, hogy a genetikai informacié bioetikai tematizéldsa és a szabélyozési
igények igazoldsa a genetikai informaci6 fogalménak egy tévhitektdl, mitoszokt6l mentes,

tényszerl fogalman alapult-e.

A tudomdny €s a tarsadalmi szereplOk viszonyrendszere alapvetd dtalakuldsokon ment 4t a

mdsodik vildghdborut kovetd évtizedekben. Ez a folyamat a tudomdny etikai
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onkontrolljdnak elégtelenségének felismerésétdl elindulva elvezetett ahhoz a 1990-es
évekre elfogadottd valt gyakorlathoz, melyben a tudomannyal kapcsolatos dontéshozdsi
folyamatokban a tarsadalmi szerelok és érintettek, a ,Jaikusok™ is részt vesznek. fgy a
modern liberdlis demokracidkban az 1j technoldgidk tamogatdsdval, fejlesztésével,
szabalyozdsaval Osszefiiggd kozpolitikdk kialakitisa 1ényegesen Osszetettebbé valt. Az
etikailag kérdéses uj technoldgidkkal kapcsolatos dontéshozas ma mar kivitelezhetetlen a
tarsadalmi bizalom és elfogadottsdg bizonyos foku szintjének elérése nélkiil. A tarsadalom
laikus tagjai, az allampolgdrok ma mar nélkiilozhetetlen szerepet jatszanak a politikailag
relevans tudas kialakitdsdban (Jasanoff, S., 2004). A politikai képviselet €s a biirokratikus
dontéshozas standard formdi alkalmatlanna valtak az ) technoldgidkat 6vez6 aggodalmak
kelld artikuldcidjdban és azok megfeleld6 megolddsainak kidolgozasdban. Az elmult két
évtizedben a tarsadalmi részvétel kiilonféle formdiként jelentek meg a dontéshozasi
folyamatban, a munkacsoportok és mdas koztestiiletetek, szavazdsi kezdeményezések,
kozvéleménykutatdsok, fokuszcsoportok, dallampolgdri tandcsok, nyilvdnos vitdk,
konszenzus konferencid. A tudomannyal és kiilonosen az 4j technoldgidkkal kapcsolatos
dontéshozasi folyamatokban bekovetkezett véltozds eredményeképpen a laikus és a
szakértéi perspektivik és fogalomhaszndlat egyardnt relevdns. Az igy megjelend
diskurzushelyzetet a szamos perspektivabol kialakulé potencidlis kakofénia jellemazi,

melyet a fogalomhasznalat szempontabdl Bébelinek is nevezhetiink.
A kutatas soran a kovetkezo kérdéseket vizsgaltam:

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

2. Mi a szerepe az eugenikai multnak a kortdrs genetika bioetikai problémainak
megjelenésében?

3. Mennyiben volt képes a genetikdra vonatkozd bioetikai diskurzus eltdvolodni a
genetikai informdacidt ovezd genetikai determinista elképzelésektdl?

4. Milyen tényezOk nehezitik meg, vagy esetleg teszik lehetetlenné a tényszer(i
fogalomalkotason alapulé genetikdt 6vezo bioetikai diskurzust, és ezen beliil a

szabdlyozasi kezdeményezéseket és a demokratikus dontéshozasi folyamatokat?



2. IRODALMI ATTEKINTES

21 A Humian Genom Projekt és az Etikai, Jogi és Tarsadalmi kérdések

vizsgalatanak intézményesiilése

Az ember genetikai allomdnya teljes leirdsdnak gondolatdval mar igen koran
taldlkozhatunk. Lancelot Hogben 1931-ben publikdlt alapmunkdnak tekintett Genetikai
Elvek az Orvosldsban és a Tdrsadalomtudomdnyban cimii konyvében mar megemliti a
humédn genom katalogizdldsdnak gondolatit (Hogben, L., 1932). Ekkor még varattak
magukra azok a felfedezések és technikai ujitdsok, melyek Hogben vizidjit
megvaldsithatova tehették volna. A HGP Iétrejottét targyald torténeti munkdk két
kutatéhoz kotik ennek a nagyszabdsu tervezetnek az elinditdsat: Robert Sinsheimer és a
Charles DeLisi nevét emelik ki. Az eldébbi szervezte meg azt a szemindriumot 1985
majusdban a californiai Santa Cruzban, melynek sordn eldszor keriilt a teriilet szakértoi
altal komoly megfontoldsra az egész genom szekvendldsdnak terve. DeLisi pedig nem
sokkal késobb, 1986 madrciusdban Los Alamosban hivott 0ssze egy hasonlé szakmai
taldlkozot, melyen a tervezet kivitelezhetoségével kapcsolatos problémakat vették szdmba.
Mindannyian egyetértettek abban, hogy az 1960-as évek vége 6ta szamos olyan jelentds
attorést értek el a molekuldris bioldgia teriiletén, melyek kitlind esélyt nyujthatnak a
tervezet technikai kivitelezhetdségéhez. Ezek koziil taldin a legatiitobb sikeri a
rekombinans DNS technikdjanak felfedezése volt 1973-ban, mely lehetévé tette, hogy a
genombdl egy adott DNS szakaszt kivdgjanak, és azt beillesszék (,,rekombindljdk™) egy
masik idegen, pl. baktérium genomba. A rekombindns DNS a tudomanyos lehetdségek
hihetetlen széles skdldjat nyitotta meg, példdul emberi gének izoldlasat €s funkcidinak
azonositdsat is. Az 1970-es évek folyaman Gilbert és Allan Maxam és Fred Sanger hozta
létre a DNS-en taldlhat6 bdzis parok szekvencidjanak meghatdrozasara képes elso
mddszert. Az 1980-as évek elején Leroy E. Hood olyan uj eljarast fejlesztett ki, mellyel
automatizalta és fel is gyorsitotta a szekvenalds folyamatat. Ebben az iddszakban szdmos
mads olyan technikai djitas sziiletett melyek azzal kecsegtettek, hogy Hogben-nek az emberi

genom térkép elkészitésével kapcsolatos korai vizidja végre valésagga valhat.



DeLisi és Sinsheimer nevéhez kotddo, a Santa Cruz-i és a Los Alamos-i talalkozot
kovetden élénk vita indult meg a biolégusok kozosségében, mely a tervezet
kivitelezhetOségére €s egyéb konzekvencidira vonatkozott. Tovabb élénkitette a HGP
beinditdsa koriili kezdeti vitit Dulbecco Science-ban publikdlt irdsa, mely a tervezetben
rejlo orvosi, onkoldgiai lehetdségeket forradalmi jelentdséglinek mutatta be. Walter Gilbert
feltétlen lelkesedéssel fogadta a tervezet konkrét fontolgatdsiat és szdmos meghatdrozo
személyt — koztik James D. Watsont - sikeriilt meggydznie arrél, hogy a projekt
elinditdsdnak feltételei adottak és hiba volna késlekedni. A Watson 4ltal vezetett Cold
Spring Harbor-i Bioldgiai Laboratériumban tartott 1986-o0s talalkozon Gilbert kijelentette,
hogy a projektet nagyban felgyorsitana, ha sikeriilne tobb ezer embert bevonni a munkaba.
Azt jésolta, hogy egy dollarral szdmolva bézis paronként a teljes emberi szekvencia
elérhetd lenne harom millidrd dollarbél. DeLisi az Department of Energy (DOE), Office of
Health and Environment vezetdjeként 4.5 milli6 dollart kiilonitett el a projektre hivatala
1987-es keretébdl €s minisztérium tdmogatasaval sikeriilt elinditania egy 6t évre szolo
kutatdsi tervet és létrehoznia harom kutatdsi kozpontot a DOE meglévo laboratériumain
beliil. Sokan aggddni kezdtek latva azt, hogy egy ilyen nagyszabdsu, a bioldgiai és az
orvosi kutatdsokat évekre-évtizedekre meghatdroz6 projekt teljes DOE érdekeltség ald
keriilhet, és a kutatisok evvel egyiitt jard centralizaci6jatél és a tdmogatasok
elszippantdsatdl tartva, mely a legnagyobb 1étez0 kutatdintézeti halézatban, az National
Institutes of Health-ben (NIH) dolgozdék szamaéra egyértelmiien riaszténak tiint. Az NIH
hamar felismerte, hogy nem szabad kimaradnia a projektbdl, és igen szerencsés médon mar
1988-ban sikeriilt megszerezniiik HGP tdmogatdsok nagyobbik részét (17.2 milliot) €s nem
utolsé sorban a projekt feletti kontrolt. Azonban a projekttel szemben megjelend NIH-en
beliili ellenszenv csak ezutdn langolt fel igazdn, de ez nem gétolta meg a National
Academy of Sciences, National Research Council-jat (NRC) abban, hogy kedvezden itélje
meg a tervezetet és elomozditsa az NIH Office for Human Genome Research megalapitasét
1988 marciusdban. Az NIH projektjének €lére Watsont nevezték ki, aki kiterjedt
kapcsolatokkal rendelkezett az orvosi, a biotechnoldgiai és gydgyszeripari szereplokkel
egyarant. Az NIH és a DOE megéllapodott a feladatok felosztdsiaban és a kollaboracié

jellegében és ekkor mar teljes lendiiletében folyt a projekt.

McLaren szerint a projekt Amerikdban elinditott bevezetését, a kutatdsi lehetdségek és az

orvosi alkalmazdsokra valé hivatkozds mellett jelentdsen befolydsolta az élez6dd piaci
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verseny €s az amerikai biotechnolégia-ipar hegemodnidjanak, és az elért elOnyos
versenyhelyzet megOrzésének jelentOsége. Japan mar atfogd fejlesztésekkel rendelkezett
ekkor az automata szekvendlds teriiletén, azt jésolva, hogy az 1990-es évek elejére mar
napi egy millié bazispar azonositdsat teszik lehetové gépeik, és a koltségeket mar igy
sikeriilt a 17 cent per bdazispar koriili Osszegre csokkenteniilk. A projektben vald
nemzetkozi részvétel folyamatosan novekedett az évek sordn, olykor jelentds tartalmi
kiilonbségeket hordozva (McLaren, DJ., 1991). Hamarosan szdmos eurdpai orszigra is
stimuldléan hatott az amerikai kezdeményezés és 1987-88 kozott megtették az elsd
nemzeti 1épéseket, igy Nagy Britannia, Franciaorszdg, Olaszorszdg, NSZK, Hollandia,
Dénia, s6t még a Szovjetunié is kozéjik tartozott. 1988-ban a European Community
(ECO) elinditott egy kezdeményezést ,,Prediktiv Orvoslds Program” elnevezés alatt, mely
foleg a dan és a német részrol érkezd, a programbdl az etikai érzékenységet hidnyolo és az
eugenikai implikdcidkra hivatkozé kritika miatt jelentds atalakitdson esett at, €s 1990-ben
fogadtak el ,,Human Genom Analizis Program” elnevezéssel, szintén jelentds Osszegeket
kiilonitve el az etikai kérdések vizsgédlatara (Dickman, S. & Aldous, P. 1991; Council of
European Communities, 1990). A kiilonb6z6 nemzetk6zi megkozelitések koordindldsanak
szitkségessége igen kordn nyilvdnvalovd valt, ezért létrehoztak a ,,szertedgazo genom
projektek ENSZ-ét”, a Human Genome Organization-t (HUGO) 1988 tavaszan. A 17
orszagot képviseld szervezet a nemzetkozi egylittmiikodések erdsitését, az adatok,
eredmények és kutatdsi technikdk, a képzések és a projekt hatdsaival kapcsolatos vitdk
koordindlasat tlizte ki céljaul (Bodmer, WF., 1991). Az UNESCO is létrehozott egy
tandcsado testiiletet 1988-ban, azt vizsgdland, hogy mi is lehet a sajit szerepe a

nemzetkozi dialogus és egyiittmiikodés eldémozditdsdban (Grisolia, S., 1991).

Nem férhet kétség ahhoz, hogy a HGP elinditdsa kimagaslo szerepet jatszott a genetikai
informécio koriili etikai €s jogi problémak megjelenésében, értelmezésében és éltaldban a
genetikdval kapcsolatos szélesebb tarsadalmi vitdk gerjesztésében. Nem csupdn azért,
mivel a HGP az élettudomanyokban el6zményekkel nem rendelkez6 méretli és
koltségvetésli tervezetként jelentkezett, hanem azért is, mivel a HGP elinditdsa koriili
vitdban az Uj genetika az élet fundamentélis kérdéseire adott valaszok forrdsaként az
emberi életre, a betegségekre, a személyes €s fajunk sorsdra vonatkozd kérdéseket volt
képes felvetni. Tovdbba a projekt kibontakozdsa meghatdrozonak mutatkozott azaltal is

hogy, a HGP-re szant hatalmas 0sszeg egy kisebb részét minden évben elkiilonitették az
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etikai, jogi és tarsadalmi kérdések (ELSI) atfogé vizsgélatira, igy vonva be a human és
tarsadalomtudomanyok jelentds szegmensét a genetikdval kapcsolatos ,,ligyek”
targyalasaba. Péalyazattal elnyerhetd timogatdsok formdjidban ezek a természettudoményos
kutatdson kiviil eso teriiletek kordbban ismeretlen 0sszegekhez jutottak igy hozza, melyek
hihetetlen mértékben serkentették a genetikdval kapcsolatos kérdéseknek a legkiilonfélébb

diszciplindk perspektivaibdl torténd targyalasat.

Az els6 évtizedben az amerikai ELSI program 100 millié dollarral gazdélkodott, és ezzel
kétséget kizdréan a legnagyobb bioetikai program volt a 1991-2001 ko6zotti iddszakban.
James Watson 1989-ben, a program elinditdjaként a kovetkezOképpen hatdrozta meg
elinditdsanak intencidjat: ,,A Humdn Genom Program etikai komponensének célja az, hogy
megfelelo modon eldre jelezze, vizsgdlat ald vegye a felmeriilé problémdkat és javaslatokat
dolgozzon ki azok kezelésére annak érdekében, hogy a nem kivant hatdsok elkeriilhetové
vdlhassanak.” (McCain, L., 2002). A NHGRI késobbi igazgatdja, az amerikai HGP
vezetdje és szovivoje, Francis Collins is megerdsitette az ELSI-nek ezt a meghatarozasat
1997-ben tett nyilatkozatdban: ,,a HGP taldn egyik leginkdbb eloreldto elemének
tekinthetjiik az 1j technologidkkal kapcsolatos etikai, jogi, és tdrsadalmi hatdsok
elemzésének létrehozdsdt. Az ELSI program egyedinek tekintheté a technolégidval
kapcsolatos programok koziil abban, hogy az adott technologia fejlesztésével
pdrhuzamosan kapott manddtumot ezen iigyek tdrgyaldsdra.” (Fink, L. & Collins, F.,
1997). Az ELSI kiemelt szerepének tekinthetjiik, hogy képes legyen informacié-forrasul
szolgédlni a kozpolitikai, szabdlyozdsi dontések kialakitdsdhoz. A genetikdra és a
genomikdra, a géntechnoldgidra vonatkozé szabdlyozasi dontések, hasonléan mads 1j
technoldgidkkal kapcsolatos teriiletekhez, specializalt tudast igényelnek azt illetden, hogy
hogyan forditjuk le a komplex tudomdnyos nyelvezetet a kiilonféle szakteriiletek
képviseldi és a laikus dontéshozok 4ltal is érthetd és beszélt nyelvre anélkiil, hogy kdzben

lényegi informdaciok vesznének el, vagy félrevezetd tartalmak jonnének 1étre.

A 1990-es években 1étrejovo ajanlasok és nemzetkdzi dokumentumok jorészt egyetértettek
abban, hogy a projekt onmagaban etikailag nem problematikus, hanem az &ltala generalt
informéci6 lehetséges alkalmazdsai vetnek fel silyos kérdéseket. fgy példdul az Orvosok
Vilagszovetsége (WMA) éltal kiadott 6t ajanlast megfogalmazé dokumentum szerint: "a

Humdn Genom Projekt dltal felvetett etikai iigyek nem magdhoz a technolégidhoz



kotodnek, hanem annak megfelelo haszndlatdhoz...[ezért] biztositani kell 1.) az informdcio
nemzetkozi megosztdsdt; 2.) a genetikai szolgdltatdsokhoz torténo egyenlé hozzdférést; 3.)
a magdnélethez valo jog védelmét; 4.) a genetikai informdcio teljes kozlését; és 5.) minden
genetikai sziirésnek onkéntességen kell alapulni.” (World Medical Association, 1992). Az
Orvostudomanyok Nemzetkozi Szervezeteinek Tandcsa (CIOMS) 4ltal két évvel kordbban
megfogalmazott Inuyamai Deklardci6 is azon az 4llasponton volt, hogy a projekt
onmagaban nem tekinthetd etikailag problematikusnak, st kiemelten értékes, kiilondsen
azért, mert az ember bioldgidjara és betegségeire vonatkozé tuddsunk fejlodését jelentds
mértékben eldmozditja, és 4altaldnosan alkalmazhat6 lesz az emberek egészségének
eldmozditdsa érdekében. A deklardcié az etikai problémadkat a kutatasok etikai standardjai
biztositasaval, és az Uj genetikai tuddsunk megfelel¢ alkalmazdsai biztositdsaval tartja
kezelhetonek. Kitér a tirsadalomban elterjedt genetikdval kapcsolatos félreértésekbol eredd
problémékra, melyek az emberi identitdsrdl alkotott genetikai redukcionista elképzelések
terjedéséhez vezethetnek, azonban ezeket a vélt hosszi tavd kovetkezményeket
orvosolhaténak tartja a kozoktatds €s a nyilt és felelOsségteljes tarsadalmi dial6gus
eszkozeivel. A dokumentum kiemeli a HGP elinditdsdhoz leginkdbb kotddd, a
géntesztekkel kapcsolatos etikai problémdkat, €s hangsilyozza, hogy a géntesztek, és
genetikai szlirOprogramok alkalmazdasakor a diagnosztizalt egyének érdekét kell elsésorban
figyelembe tartani. (The Declaration of Inuyama and Reports of the Working Groups,
1991)

A HGP-re adott korai reflexiokkal Osszhangban, George Annas amerikai jogtudds és
emberi jogi aktivista is azt dallitja egyik atfogé tanulmanydban, hogy a projekttel
kapcsolatos kérdések fokuszdban az informécié hasznédlatanak modja all, és hangsilyozza,
hogy mindent meg kell tenniink annak érdekében, hogy .,a projekt haszndt gy
maximalizdljuk, hogy a potencidlis drnyoldalai mindekozben minimalizdlodjanak.” (Annas,
GlJ. 1990). A HGP-vel kapcsolatos problémdkat Annas harom szintre kiiloniti el, aszerint,
hogy az djonnan megjelend genetikai tuddsunknak milyen potencidlis hatdsa lehet az
egyénekre/csalddokra, a tdrsadalomra, és az emberi fajra. A HGP elinduldsat megeldz6
1ddszak etikai diskurzusat leginkdbb az egyének és csalddok szintjén megjelend problémak
hatdroztdk meg, a géntesztek és a genetikai sziiréssel kapcsolatos wrongful life perek,
valamint a szakmai szervezetek 4ltal a genetikai sziirdprogramokra és a genetikai

tandcsaddsra kidolgozott standardokat ovezd vitdk €s dlldsfoglalasok. A HGP elindulésa és
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az ELSI kutatdsokban egyre nagyobb hangsulyt kaptak a tdrsadalom szintjén jelentkezd
problémak, melyeket Annas négy fobb részre tagolt: 1.) a populdcié genetikai sziirésével
kapcsolatos kérdések; 2.) a forrdsok elosztasdnak probléméja; 3.) a genetikai kutatdsokban
€s szolgaltatdsokban megjelend kommercializdlodas jelensége; €s 4.) az eugenikai multtal
és tavlattal kapcsolatos kérdések. Az emberi faj szintjén megjelend kérdéskor ezeknél
sokkal spekulativabb, és annak mérlegelésébdl all, hogy az emberi fajrol alkotott genetikai

onkép mennyiben véltoztatja meg az onmagunkrdl vallott nézeteinket.

Az ELSI-t mér a kezdetektdl fogva érte bizonyos kritika azt illetéen, hogy a tdimogatasok
odaitélésének rendszere csak az akadémiai elitet vonja be a projekttel kapcsolatos
tarsadalmi vitdba, és ezzel a szdmba veendd tarsadalmi nézOpontok, vélemények egy
jelentds szegmense hallgatésra lesz itélve. Ahogyan azt Kathi Hanndnak az ELSI korlatait

U

felmutaté tanulmanydban olvashatjuk: "...mivel a tdmogatdsi folyamatokhoz hozzdféro
dllampolgdrok kizdrélag az akadémiai vagy szakértoi iskoldzottsdaguk korébol keriilnek
ki... [az ELSI] sziikségszeriien redukcionista jellegiivé vdlik, azt kockdztatva, hogy
elkeriilik figyelmét a leginkdbb siirgeto kozpolitikai iigyek...mivel képtelen lesz biztositani,
hogy az oOsszes szempont korrekt modon megjelenitodjék.” (Hanna, KE., 1995). Az
érintettek  kimaraddsa a lehetséges problémdk tematizdldsaban, szempontjaik
megjelenitésének hidnya olyan demokratikus deficitnek tekinthetd, mely akkor érheti el
mélypontjat, amikor ezek a hallgatdsra itélt tarsadalmi szereplok a dontéshozasi
folyamatokban sem tudnak részt venni. Az ELSI intézményeknek a létrehozdsa abban
mindenképpen elonyds tettnek bizonyult, hogy képes volt a genetikdra, mint Uj
technoldgidra vonatkozé kérdéseket viszonylag egységes mederbe terelni, ami a tarsadalmi
dial6gus kialakuldsdra mindenképpen eldnyosen hatott. Eric Juengst nem tiloz, amikor a
,bioetikai vizsgdlatokba torténo eddigi legnagyobb kozbefektetésként” emliti az éltala

igazgatott, az NIH-en beliil miikodd ELSI programot (Juengst, ET. 1991).

2.2 A HGP és a genetikai informacio: etikai problémak és tarsadalmi aggodalmak

A genetika rohamos fejlddése, a HGP projektek és az ez ezekhez kotddd kutatdsok, a
géntesztek kereskedelmi és egészségiigyben torténd megjelenése, valamint a biobankok

megjelenése jelentdésen novelte, és novelni fogja a betegségek fellépését befolydsold
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genetikai faktorokra vonatkoz6 tuddsunkat. A 1990-es évek kozepén a projekt eldnyeinek
szambavételei hihetetlen tdvlatokban fogalmazdédtak meg. Az Egyesiilt Kirdlysdgban a
House of Commons Science and Technology Committee &ltal a humangenetikara
kidolgozott jelentés a kovetkezd varhat eldnyokkel szamolt: 1.) az emberi betegségek
jobb megértése, a neuroldgiai és a pszichidtriai szindromdk mellett szdmtalan betegség
genetikai hétterének megismerése; 2.) a gyakori betegségek olcsobb és gyorsabb
diagnézisa; 3.) a genetikai betegségekben szerepet jatszé fiziologiai és biokémiai
mechanizmusok  feltardsa, melyek gydégymddokat is megalapozhatnak; 4.)
farmakogenomika teriiletén, a gyogyszer molekuldk tervezéséhez fejlett technoldgidt
biztosithat; 5.) a génterdpiai alkalmazdsok el6tt nyithatja meg az utat; 6.) a csirasejtes
génterdpia lehetdségével kecsegtet. Mindemellett a bizottsag siettet hozzéatenni, hogy ,,a
genetika nagy valosziniiséggel dtalakitia majd az orvostudomdnyt, de idobe telik, amig a
genetikai tuddsunkon alapulo terdpidk elérhetokké vdlnak... rovidtdvon a humdngenetika
leginkdbb elterjedt haszndlata, a jelenlegihez szerepkorhdz hasonléan, a diagnozisok és a
szuirések teriiletén fog kotodni.” (House of Commons Science and Technology Committee
Report on Human Genetics, 1995). Tagadhatatlan, hogy a genetikai tuddsunkban
bekovetkezett fejlddés komoly hasznot hoz az emberiség szdmdara, messze hatd
implikaciokkal rendelkezik az orvostudomany és az egészségiigy jovOjét illetden.
Ugyanakkor, az is nyilvanvalénak tlinik, hogy hatéssal lesz mindarra, amit az emberi fajrol
tudunk, és annak mddjéra is, ahogyan onmagunkat a faj tagjaiként elgondoljuk. A HGP-r6l
az Orvosi Vilagszovetség (WMA) 4ltal kiadott nyilatkozat el@szavaban olvashatjuk, hogy
,»a tudomadnyos fejlodésnek ez a teriilete, mélyrehatoan érinti majd a tdrsadalom jelenlegi
és a jovobeli tagjait, kérdésessé téve az emberi individuum alapveto identitdsdt, valamint
valosziniileg visszafordithatatlan és meghatdrozo modon beavatkozva a csigaléptékii

evoliicioba.” (WMA, 1992).

A genetikai felfedezések €s a technoldgiai fejlédés lendiilete az optimista viziok mellett,
jelentds nyugtalansdgot is okozott a tarsadalomban. Az aggodalmak egy része azzal fiigg
Ossze, hogy az egyének szdmadra lényegesen nagyobb bizonyossdggal lesz tudhaté a
betegségeik jovobeli megjelenése, mikdzben az orvosi kezelés lehetdsége nem mindig
ilyen bizonyosan adott. Igy a genetikai informéci6 sok esetben nagyon érzékenyen érintheti
az adott személyt. Nagyon stlyos és bénitélag haté informécié lehet, ha valaki megtudja,

hogy egy késé felndtt korban megjelend, fokozatosan egyre rosszabb dallapottal jaro,
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haldlos betegség génjének a hordozdja (Levitt, M., 1999). Az ilyen informacié alapjaiban
véaltoztathatja meg a személy Oonmagdardl kialakitott képét és kritikus hatdssal lehet az
identitdséra, tarsadalmi, szakmai és csalddi kornyezetben elfoglalt helyére (Danish Council
of Ethics, 1993; Takala, T., 2000). A terdpids szakadék miatt, a betegségrol szerzett tudas
az aszimptomatikus személyben sok esetben csak egy erds szorongds kivaltasit
eredményezi (Orentlicher, D., 1997). A genetikai informéci6é védelme, az orvosi titoktartds
intézménye, €s a ,,nem-tudni jogdnak™ az orvosi etikai elismerése mentén kisérelték meg
ezeket az etikai dilemmadkat targyalni (Adorno, R. 2004; Takala, T. & Gylling HA., 2000).
Az ugynevezett terdpids szakadékbol kovetkezd problémdk kezelésére megfeleld forrasnak
bizonyultak az orvos szakmai ajanlasok kidolgozdsa, melyek keretet teremtettek az

Osszetettebb esetek megolddsahoz.

Ugyanakkor a tdrsadalmi aggodalmak nem konnyen oszlathatok el, amennyiben a felszinre
keriild, akar az egészségiigyon beliil 1étrejovo, de onnan kikeriild személyes genetikai
informdcié nem-orvosi alkalmazasaihoz fordul figyelmiink (Sandor, J., 2006). A személy
genetikai informécidjéara kiilonbozo kiviilallé felek is igényt formdlhatnak: csalddtagok, a
munkaaddk, a biztositok, iskoldk és mdas intézmények (Rothstein, MA. ed., 1997). A
genetikai informacid ezekben a tarsadalmi kontextusokban torténd alkalmazdasai a személy
érdekeit sérthetik, olyan dontésekhez vezethetnek, melyek a személlyel szembeni
diszkriminaciét tesznek lehetové és hatranyosan érinthetik O6t. A személy rokonsagi
kapcsolataiba torténd betekintést tesznek lehetdvé, és igy sérthetik a maganélethez vald
jogét. A csalddtagok esetenként igényt formdlhatnak a rokonuk genetikai betegségre valo
hajlamdra vonatkozé informdcié megszerzésére, ami szintén sértheti a személy
maganélethez val6 jogat és konfliktusokat eredményezhet az orvos-beteg kapcsolatban.
Az éllam is érdekeltté valhat és koveteléssel édllhat eld az allampolgdrok genetikai
informécidjanak megszerzése céljabol a kozérdekre torténd hivatkozassal, mivel igen
hatékonyan, gyorsan €s nagy pontossidggal azonosithatok a személyek a DNS mintdik
alapjan. Az Egyesiilt Kirdlysadg volt az els6 olyan orszdg, ahol létre is hoztdk e célbdl az

ugynevezett igazsagiigyi DNS adatbankot 1995-ben (Laurie, G., 2002).

A biztositok szaméra az egyének jovObeli egészségi éllapotat statisztikai alapon eldre
jelezni képes informacidk kiemelt jelentoséggel birnak bizonyos életbiztositasok és/vagy

egészségbiztositisok megkotésekor hasznalt kockdzat klasszifikdcié megéllapitdsahoz
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(O'Neill, O., 1997; Lynch, EL. et al., 2003). Minél pontosabban képes egy biztositd a
biztositottak egészségi és haldlozasi kockéazatit megbecsiilni, annal pontosabb lesz a
kockézat klasszifikdcidja. A magas genetikai kockdzattal rendelkezd személyek igy
eleshetnek a megfizethetd biztositdsok megkotésének lehetdségétdl, igy egy egész
tarsadalmi csoport keriilhet az egészségiigyi €s életbiztositdsok nyujtotta tdmogatdsokon

kiviil, esetleg egy egész ,,genetikai alsobb osztaly” sziilethet meg.

A munkaadodk is érdekeltek lehetnek a (jovobeli) munkavallalokkal kapcsolatos genetikai
informécidkat illetben, mivel a magas kockdzati munkavéllalok magasabb iizleti
kockézatot hordoznak és novelhetik a cég koltségeit. Ha ezeket a kockdzatokat a tesztek
vagy sziiréprogramok alkalmazdsival csokkenteni lehetne, akkor biztos, hogy volndnak
olyan cégek, akik megprobalndk kisziirni a genetikailag kockazatosnak itélt
munkavallal6kat. Sokan attdl tartanak, hogy hosszd tdvon ez elvezetne a genetikailag
kockézatosnak {itélt egyéneknek a munkaerdpiacrol torténd kiszoruldsdhoz és tarsadalmi
ellehetetleniilésiikh6z. A biztositokkal és a munkaaddkkal kapcsolatos szcendrid
parhuzamos lezajldsa még erdsitheti is a nem akart tarsadalmi konzekvencidkat, valamint
genetikai informdci6hoz a nem-orvosi szereplOket illetden is, vagy a korlatozasok
kiépitésében nem lesziink elég sikeresek, akkor ezzel nem kockaztatjuk-e azoknak a fontos
egészségligyon beliil elismert normdk érvényesiilését is, melyek a diszkrimindcidémentes

ellatashoz, a titoktartashoz, s a nem-tudni jogédhoz kotddnek?

A genetikai informdaciéhoz torténd hozzaférés és a géntesztek €s szlrdprogramok
alkalmazdsdval kapcsolatban kibontakozé bioetikai diskurzus kiterjedten foglalkozott
ezekkel a kérdésekkel, szdmos szakmai ajanlast, irdnyelvet, nemzetkozi dokumentumot
hozva létre az elmult két évtizedben. Ekdzben szdmos szakteriilet képviseldit vontdk be a
vitdba, €s jelentds szabdlyozdsi tevékenységet, politikacsindl6i és torvényhozoi aktivitast
valtva ki a nemzetkozi szintéren, mely Magyarorszagot is elérte egy ide kapcsol6dd

torvénytervezet megalkotdsaval, és a torvény 2008-as elfogadasaval.

Vannak olyan szerzOk, akik a genetikai diszkrimindcié valdsziniiségét a genetikai
informdcionak abbdl a jellegzetességébdl vezetik le, miszerint az konnyen félreértheto,
mivel a genetikai tesztek eredményeit és mds genetikai diagndzisokat nagyon nehéz

értelmezni (Ashcroft, R., 2007). Mind a tarsadalom laikus tagjai, mind pedig az orvosok
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igen alacsony tuddsszinttel rendelkeznek a genetikdval kapcsolatban, amit csak silyosbit a
tarsadalmi, és szakmai kockézati tudatlansiag, magyarul: statisztikai analfabetizmus
(Gigegrenzer, G., 2002). A genetikai diagnézisok értelmezéséhez sziikséges megalapozott
tudds hidnydban jelentds teret nyerhetnek a genetikat 6vezd mitoszok és félreértések,
kiilonbozo ideoldgiai elditéletek, melyek tapforrasként szolgdlhatnak a diszkriminacid
kiilonbozé modozatainak. Ezt a jelenséget, €s a diszkriminacid lehetoségétdl vald
széleskort félelmet csak erdsitheti a genetikdval €s az 6roklddéssel kapcsolatos tuddsunk

politikai célokra torténd alkalmazasanak problematikus torténeti hattere.

2.3 A genetikai informaciot 6vez6 szabalyozasi gyakorlatok indokai

Roppant meggy0z0 érveket lehet felsorakoztatni amellett, hogy a genetika fejlédése adta
alkalmazdsi lehet6ségek miatt a genetikai informdcié haszndlatira vonatkozd Uj
szabalyozdsok létrehozdsa sziikséges. Azonban a genetikai informdciénak nyujtandéd
védelem sziikségességének ténye nem hordozza magédban annak igazoldsat is, hogy csak a
genetikai informéciénak nydjtand6 ez a védelem. Kiilon igazoldsra szorul az alladspont,
miszerint a genetika specidlis védelemre szorul, és nem elégséges azt mads egészségiigyi,
orvosi informécidkhoz hasonlé védelemben részesiteni. A kérdés az, hogy ezek az érvek
csak a genetikai informéci6 esetében alljdk-e meg a helyiiket, €s nem lehetne-e ugyantigy
alkalmazni mads, példaul az egészségiigyi informdcié esetében is. Bar a tobbségi
allasponttal szemben kisebbségben maradva szdmos szerzd a genetikai informacié
rendkiviili szabdlyozast igényld voltit hangsilyozé érveket nem tartotja kielégitonek

(Suter, S., 2001).

Szamos olyan jellegzetességét tudjuk felsorolni a genetikai informdaciénak, mely
onmagaban is aggodalomra adhat okot, €s a szabdlyozasi torekvések ezek egyikére mdsikra
vagy Osszességiikre szoktak hivatkozni igazoldsként, azonban motivacidjuk alapvetd
céljaként a genetikai diszkrimindcié megel6zése emelheté ki. Az igazsdgossagra
hivatkozva arra szokds rdmutatni, vagy implicit médon abbdl kiindulni, hogy az egyének
nem képesek kontrolldlni azt, hogy milyen géneket 6rokolnek. A rasszhoz hasonléan a
genetikai informécié megvéltozhatatlan jellegiink, amelyért igazsdgtalan lenne biintetésben

részesiilniink, vagy hétranyt szenvedniink (Knoppers, BM., 1999). Sokan gondoljdk dgy,
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hogy a genetikai informdcidhoz valé hozzaféréssel a munkaaddk, a biztositok, és egyéb
kiviildllo felek hétrdnyos megkiilonboztetésben részesitenének egyéneket, a genetikai
informdci6jukbdl feltarhatdé személyes szerencsétlenségekre, kiilonbozé genetikai
kockézatokra és egyéb lehetséges kovetkeztetésekre hivatkozva (Hall, M., 1996; Miller,
ST., 1998). A genetikai kockézati faktorokat szokds szembe allitani egyéb altalunk véllalt,
€s kontrolldlhaté kockazati faktorokkal — pl. gyorshajtds, alkoholfogyasztds, dohdnyzas,
extrémsportok stb. — melyek kovetkezményeit egyesek szerint jogosan az egyénekre
lehetne terhelni. A genetikai tesztek haszndlatdra vonatkozé szabdlyok kidolgozasdnak az
egyik legfontosabb indokldsaként Holtzman is a genetikai diszkriminaci6tol valé félelmet
emliti, ,,melyet a biztositok, munkaadok, jelzdlog és egyéb hitelfolyésitok valositandnak
meg azzal, hogy hdtrdnyos megkiilonboztetésben részesitenék azokat a személyeket, akik
valamilyen genetikai betegségiik van, vagy valamilyen genetikailag meghatdrozott

betegségre valo hajlammal rendelkeznek.” (Holtzmann, N., 2001).

PREDIKTIV ERTEK. A genetikai diszkrimindciétél valé aggodalmak a genetikai
informdcié kiilonféle tulajdonsdgaihoz egyarant kotddnek, de elsOsorban a genetikai
informécionak tulajdonitott magas prediktiv értékbdl erednek. A genetikai informécid
magas prediktiv értékkel torténd felruhdzdsa igen jellemzd a bioetikai diskurzusra,
ahogyan azt a brit tandcsado testiilet is kijelentette, az egészségiigy szamdra a genetikai
tesztek vonzereje a predikcié képességében, ,.a jovo tudomdnyos bizonyossdggal torténo
elorejelzésében rejlik.” (Advisory Council on Genetic Testing, 1997). Az USA genetikai
privacy-ra vonatkozd torvényjavaslat vazlatdnak megfogalmazdi szerint a genetikai
informdcié egyfajta személyes jovOnaplonak tekinthetd (future diary), melyben meg van
irva jovobeli egészségiigyi allapotunk, és még sok minden mads is (Annas, GJ, Glantz L,
Roche, P., 1995). A jovonk napldja metafora jol példdja a genetikai informdacié prediktiv
erejével kapcsolatos széles korben megjelend félelmeket keltd vélekedéseknek: ,.Az
egyének genetikai kodjdan taldlhaté informdcio elgondolhato egy kodolt valosziniiségii
Jjovonaploként, mivel a személy egyedi jovijének fontos részét irja le, és mint ilyen,
befolydsolhatja, sot tonkre is teheti onmagunkrol és életlehetoségeinkrol alkotott
képiinket.” (Annas, GJ., 1995). Valéban, bizonyos genetikai informdcidk esetében ennek
lehetdsége fenndll, példaul egy sor olyan betegségért felelds génnél, melyeknél viszonylag
megbizhat6 valdszintiséggel megéllapithatd az adott rendellenességnek az egyén

fenotipusdban torténd megjelenése. Példaul, ha a Huntington betegség génje kimutathatd
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egy személynél, akkor szinten biztosan meg fognak jelenni a betegség tiinetei, amennyiben

az illetd elég hosszu ideig él.

FELREERTHETOSEG. Sokak szerint a genetikai diszkrimindcié valészintiségét a
genetikai informacionak abbdl a jellegzetességébdl lehet levezetni, miszerint az konnyen
félreérthetd, mivel a genetikai tesztek eredményeit €s mas genetikai diagnozisokat nagyon
nehéz értelmezni, és érthetben kommunikélni. Mind a tdrsadalom laikus tagjai, mind pedig
az orvosok igen alacsony tuddsszinttel rendelkeznek a genetikai kockazati informacié
értelmezése teriiletén (Lindsey, S. Hertwig, R. & Gigerenzer, G., 2003). A genetikai
diagnézisok értelmezéséhez sziikséges megalapozott tudds hidnydban jelentds teret
nyerhetnek a genetikdt ovezd kiilonféle mitoszok és félreértések, kiilonb6zo ideoldgiai
elditéletek, melyek tapforrasként szolgalhatnak a diszkriminécié kiilonbozé modozatainak.
Ezt a jelenséget, és a diszkrimindcié lehetdségétdl valé széleskorli félelmeket csak
erOsitheti a genetikdval és az 6roklodéssel kapcsolatos tuddsunk politikai célokra torténd

alkalmazdsanak problematikus torténeti hattere (Sandor, J., 2003).

ETNIKAI CSOPORTOK. A fentebb emlitett jellegzetességgel 0sszefiiggd probléma, hogy
a genetikai informdcié nem megfelel6 védelme hatranyos megkiilonboztetéshez, vagy
elfogultsagokhoz vezethet kiilonb6z0 faji, etnikai, vagy nemi csoportokkal szemben
(Finkler, K., Skrzynia, C., & Evans JP., 2003). Példaul az emldrdk kialakuldsaért felelds
gének az Askendzi zsid6 populdcidban vannak jelen a legnagyobb gyakorisiggal, ami a

csoporttal szemben megjelend elditéletek forrasdul szolgalhat.

A GENETIKAI INFORMACIO KELTETTE FELELMEK. A specidlis szabélyozdsok
bevezetése mellett felhozott masik jelentOs érv szerint épp azért van sziikség a genetikai
informdcionak nytjtott kiilonos védelemre, mivel félelmeket keltett a tarsadalomban, és
biztositani kell a lakossdgot arrdl, hogy a diszkriminacié elkeriilésére minden sziikséges
1épést megtettiink. Amennyiben a lakossidg nem érzi ugy, hogy a személyes genetikai
informéciéi megkapjdk a sziikséges védelmet az annak megszerzésében érdekeltnek
tekintett kiviilallé felekkel szemben, akkor az tjabb genetikai tuddsunk alkalmazdsainak
egészségligyi elonyeibdl nem részesiilht. S6t, a genetikdval kapcsolatos tovabbi
kutatdsokban torténd lakossdgi részvételt is veszélybe sodorhatja, de legaldbbis
hatraltathatja, ha specidlis szabdlyok bevezetésével nem reagdlnak ezekre a tarsadalmi

félelmekre. Tehat tulajdonképpen mindegy is, hogy egy nagy tudassal rendelkez6 sziik elit
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csoport mennyire cizelldlt, a legdjabb tudomédnyos beldtdsokkal aldtdmasztott, tényszerli
fogalmat képes alkotni a genetikai informdaciordl, hasznélatdnak lehetOségeirdl és
alkalmazdsanak korlatairdl, ha a joval szélesebb tarsadalmi réteg genetikai informdaciordl
alkotott vélekedésében az adott fogalom masképp jelenik meg. A szabdlyozdsoknak tehat

mindenképpen reagélni kell a tarsadalmi félelmekre (Suter, S., 2001).

Az indokl4sok masik vonulata a genetikai informécié privacy védelme feldl kozeliti meg a
kérdést, azonban a genetikai informacié hasonl6 jellemzésére hivatkozik. A jovonk napléja
metafora példaul egyértelmiien személyes informécidként irja le a genetikai informéciét.
Sokak szerint a genetikai informdaci6 kényes természetli és potencidlisan stigmatizild
hatasu, atvitt értelemben vett ,,skarldt betit” (Smith, GP. & Burns, TJ., 1994). Szamos
szabdlyozasi dokumentum eldszava egyediildlléonak tekinti, mivel mindannyiunk genom
szekvencidja kiilonbozik egymést6l. Epp ezért hasznilhaté biometrikus azonositéként,
rdaddsul haldlunk utdn még hosszi ideig alkalmas lehet a megfeleld szovetdarabunk arra,
hogy genetikai mintaként a személyazonossdg megallapitisiara alkalmas eszkozként

hasznaljak.

A személyes, a stigmatizdld, az azonositd és tartdssdgi jellege mellett a genetikai
informdcidval kapcsolatban tovabbi privacy érdekeket is fel lehet mutatni. Példaul, a
genetikai informacié a vizsgdlt személyen til a csalddtagjaival kapcsolatos személyes €s
kényes informdciokat is felfedhet. A genetikai informacionak ez az egyénen tilmutato,
rokonokat is érintd jellege tovabb komplikdlja a genetikai informdacidval kapcsolatos
privacy kérdéskorét (Everett, M., 2004). A genetikai informécié imént felsorolt
jellegzetességei koziill mindenképpen az informacié kiemelten személyes jellege a
legfontosabb. Az adott személy genotipusa megvaltozhatatlan, egyedi, és sokak szerint épp

ezért annak kozlése a személy 1ényegét fedné fel (Powers, M., 1997).

A genetikai informiciénak ez a reprezenticidja igazolja specidlis kezelésének
szitkségességét, ami szdmos szabdlyozdsban is megjelenik. Kiilonb6z0 nemzetkdzi
dokumentumok jelentek meg az elmult években, melyek a genetikai informdcié rendkiviili
voltat igazoljdk (UNESCO, 2003). Az USA szamos éllamédban fogadtak el az elmult
évtizedben specidlisan a genetikdval foglalkozo, genetikai antidiszkrimindciés vagy
genetikai privacy torvényeket (Gerards, JH. et al., 2005) Ezeken tul a genetika specidlis

kezelése tetten érhetd a kutatdssal és jo klinikai gyakorlattal foglalkozé irdnyelvekben is.
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Péld4ul, ha egy orvosbioldgiai kutatds genetikai vizsgélatokat is tartalmaz, akkor ez
elsddleges szempont lesz az adott tevékenység etikai mérlegelésénél (Early, CL. & Strong,
LC., 1995). Ugyanigy, ha egy vizsgdlat genetikai informdciét hoz létre, azt specidlis
védelem illeti meg, és tovadbbi standardokat fejlesztettek ki a genetikai informaciot
haszndl6 kutatdsok szdmdra a kutatdsi alanyok védelmének etikai attekintéséhez
(Rothstein, MA., 2005). A prediktiv genetikai tesztekhez megfeleld genetikai tandcsadast
kell biztositani (Oviedo Convention, add. prot., 2008). Valamint bizonyos orszdgokban
tiltdsokat fogalmaztak meg annak érdekében, hogy az egészségiigyi informécidkhoz -
egyébként bizonyos esetekben legitim mddon - hozzaférd biztositok, ne kezelhessenek
genetikai adatokat. Néhdny orszdgban pedig moratérium fogadtak el ez tigyben (Gerards,

JH., Heringa, AW. & Janssen, HL., 2005).
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3. ANYAG ES MODSZER

A kutatds elsddleges anyaga a genetikdara vonatkozo bioetikai diskurzus. Mdédszere pedig a
bioetikai szovegeket tarsadalmi és torténeti kontextusba helyezd filozoéfiai diskurzus
elemzés. Bar a bioetika egységes diszciplinaként torténd leirdsit szdmos kritika érte, a
1990-es évekre kialakult a teriiletet sajitos diszciplindnak tekintd felfogdsa. A bioetika
megjelenésével és fejlodésével foglalkozd a torténeti munkdk a 1960-as évekre teszik
korvonalazédasat, amikor is kiillonboz6 tudomanyteriiletek miiveldi elkezdtek egymaéssal a
biomedikalis tudomédnyok fejlodése altal felvetett veszélyekrdl €és azok Osszetett
aspektusairdl tarsalogni. A bioetika terminus megalkot6ja, Van Rensselaer Potter 1971-es
irdsdban a bioldgia és az értékek globdlis integracidjat siirgette. A bioetika mint terminus
sokkal életképesebbnek mutatkozott Potter korai koncepcidjdhoz képest. Az 1970-ben
megalakitott Institute for Society, Ethics and the Life Sciences els0 igazgatdja, Calahan
vizidja szerint az intézet kiilonbozd diszciplindris héttérrel rendelkez6 kutatokat gytijtene
Ossze, akik az 4j bioldgia €s orvoslds dltal felvetett jogi, etikai és tarsadalmi kérdéseket
vitathatndk meg (Jonsen, A., 2004). Az azdta eltelt négy évtizedben a bioetika 6ndlld
diszciplindva valt, mivel megalakultak kutat6 intézetei, folydiratai, felsdoktatasi képzései
stb. Mindez arrdl tantdskodik, hogy a bioetika akadémiai teriiletté is valt. Az angolszasz
orszagokban domindns felfogés szerint a bioetika egy egységes diszciplinaként hatdrozhatd
meg. Eszerint a bioetika alkalmazott mordlfiloz6fidnak tekintendd, mely az
élettudomédnyok és az orvoslds fejlodése altal felvetett etikai kérdéseket targyalja az
angolszasz filozofiai hagyomany stilusaban. Ugyanakkor a bioetika szdmos felfogdsa
inkabb az interdiszciplinaritdsra helyezi a hangsilyt, példdul az Encyclopedia of Bioethics
meghatdrozdsa szerint a bioetika ,,az élettudomdnyok és az egészségiigy - beleértve az
erkolcsi dontések, viselkedések, és kozpolitikdk - mordlis dimenzidinak szisztematikus
vizsgdlata, kiilonbozo etikai metodologidk interdiszciplindris irdnyultsdagu alkalmazdsdaval”

(Reich, WT., 1995).

Az értekezés fokuszdban a bioetikai diskurzus 4ll, mely leginkdbb a bioetikdnak Onora
O’Neill 4altal megfogalmazott felfogdsara tdmaszkodik. Szerinte a bioetika szdmos
diszciplina taldlkozasi helyeként hatarozhaté meg, melyen a kiilonféle szervezetek

osztoznak, amint az orvoslds, a tudomédny és a biotechnolégia haladdsa altal felvetddo
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etikai, jogi és tarsadalmi kérdésekkel kezdenek el foglalkozni (O’Neill, O., 2002). Tehdt,
jelen értekezés a bioetika szélesebb fogalmdra tdmaszkodva a bioetikai diskurzust egy
sokkal kiterjedtebb szoveg, dokumentum és irdsos megnyilatkozas csoportnak tekinti. A
genetikdra vonatkozé bioetikai diskurzus tdgan értett fogalma kiterjed - az alkalmazott
mordélfilozéfiai elemzéseket tartalmazé irdsokon tdl - a kiillonbozd diszciplindk (pl.
szociologia, jog, pszicholdgia) eszkoztardt alkalmazé irdsokra, a kozpolitikai
dokumentumokra (ajanldsok, irdnyelvek, dallasfoglaldasok) é&s bizonyos esetekben

jogszabalyokra is.

A bioetika nem csupan az egyéni erkolcsi cselekvok tetteinek elemzésével foglalkozik,
hanem kozpolitikai dontések elemzésével is, €s igy, gyakran mozog a politikai filoz6fia
teriiletén, sot a dontéshozas kozvetlen kozelében is. Az utdbbi évtizedekben sorra alakultak
a bioetikai témdkkal foglalkoz6 tandcsado testiiletek, etikai bizottsagok, melyek kozvetlen
utmutatast adtak a politikai dontéshozoknak. A bioetikai diskurzusnak ez a szélesebb
meghatdrozdsa azért is elényods, mivel a genetikdt Ovezd etikai iigyeket egy sokkal
szélesebb kontextusban képes megjeleniteni, és igy a tarsadalmi vitdk intézményesiilt
formdjat megragadni. Az ilyen ,tdrsadalmi ligyek” akkor jelennek meg, amikor az 4llam,
vagy valamilyen alacsonyabban elhelyezkedd kozintézmény azzal a feladattal szembesiil,
hogy kozpolitikai dontéseket kell hoznia olyan teriileteken, ahol egyszerre jelentkezik az
erkolcsi €s a tudomdnyos bizonytalansdg. Az erkolcsi és a tudomdnyos bizonytalansag
parhuzamos megjelenése alapjaiban hatarozta és hatdrozza meg éltaldban a genetikdval és

konkrétan a genetikai informéciéval kapcsolatos kozpolitikai vitdkat (Holm, S., 1999).

Ertheté médon, a genetikdra vonatkozé bioetikai diskurzust angolszdsz nyelvi dominancia
jellemzi. A kutatds sordn a magyar nyelvii irodalom elemzésének feladat mellett, a témat
meghatdaroz6 angol nyelven megjelent bioetikai irdsokat attekintésére torekedtem.
Megkiséreltem feltérképezni, azokat a genetikai informdciéra €és a genetikai
diszkriminaciét targyalé bioetikai szovegeket, irdsokat, dokumentumokat melyek
meghatdroz6 jelleglinek bizonyultak a diskurzus fobb témadi, fogalmai, és érvei
kialakuldsdnak tekintetében. A diskurzus feltérképezésének azok a moddjai, melyeket a
nagyobb 1€ptéki irodalmi &ttekintésekben haszndlnak, az értekezés kérdésfeltevése €s a
vizsgalt targy kiterjedtsége miatt nem tiint kovethet6 stratégidnak. A genetikdra vonatkoz6

bioetikai diskurzus tdg meghatdrozdsa, €s a kérdésfeltevés miatt a szisztematikus
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irodalomkutatds kivitelezhetetlennek tiint. Igy az irodalom feltérképezéséhez hasznalt
alapvetd stratégiam az volt, hogy genetikdra vonatkozd bioetikai diskurzus jelentdsnek
tartott miivei olvasdsatdl indulva, azok hivatkozasait felkutatva és 6sszegytijtve kiséreltem
meg feltérképezni azokat a diskurzusban uralkodé fogalmakat, elofeltevéseket, és
szemléletet, melyek lényegileg érintik az értekezés témajat. Ily moddon torténd
tdjékozodashoz a kovetkezd alapmiinek tekintett, a téma atfogé megkozelitésére torekedd
gylijteményes koteteket haszndltam a ,,The Oxford Handbook of Bioethics” ,,Companion
to Bioethics”, a ,,Source Book of Bioethics”, a ,,Companion to Genethics”, a ,,Code of
Codes”, a ,,Genetic Information, Acquisition, Access, and Control”, a ,,Genetic Secrets”, és
a ,,Codes and Laws in the Genetic Era”. A , hagyomdnyos” internetes adatbédzisokon tul,
egy eurdpai €s egy amerikai specidlis bioetikai adatbdzis hasznélatira tdmaszkodtam, a
Georgetown Egyetem etika intézete dltal mikodtetett National Reference Center for
Bioethics Literature szolgéltatdsaira, és a németorszdgi kormdnyzat 4ltal fenntartott
Deutsches Referenzzentrum fiir Ethik in den Biowissenschaften angol/német kétnyelvii

adatbazisara.
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4. EREDMENYEK ES MEGBESZELES

4.1 A genetikai diszkriminacio tapasztalata: Az eugenika torténete(i)

A kortérs genetikdval kapcsolatos tarsadalmi ambivalencia és a genetikat ovezo etikai vitdk
egyetlen vonulata sem értelmezhetd anélkiil, hogy szamot ne vetnénk a genetikai tudasban
vagy tdgabban a bioldgiai determinizmusban megalapoz6dé huszadik szdzadi politikai
gyakorlatokkal, a genetika korai torténetével, az eugenikai mozgalommal, és a néci
fajhigiénidval. A humdan genetika huszadik szdzad elején megjelend kutatdsi programja
er6sen kotddik ahhoz az eugenikai gondolathoz, miszerint az emberi faj fizikai, mentalis,
€s viselkedési jegyein javitani lehetne az o©roklodés folyamatdba torténd megfeleld
beavatkozdsokkal. Az eugenikai mozgalom kritikusainak egy meghatdrozé csoportja
szerint az eugenika virdgzdsdnak idején a tarsadalmi elditéletek feliilirtdk a tudomanyos
objektivitdst az ember genetikdjara vonatkozo vizsgdlatokban, ezzel tudomdnyos
rasszizmushoz, €s moralisan elfogadhatatlan politikai alkalmazasok legitimizalasdhoz
vezettek. Igen elterjedt szokds volt velesziiletett (bioldgiai, genetikai) érdemnek tekinteni a
rasszok és osztdlyok kozotti tarsadalmi megkiilonboztetéseket. Az eugenikai mozgalom
torténete sordn egyfajta ideoldgiai igazoldsként szolgdlt az dllamilag tdmogatott
diszkrimindcidhoz, és emberi jogok megsértéséhez vezetett. Legsulyosabb politikai
konzekvencidi kozé soroljak a genetikailag sériiltnek tekintett személyek kényszer-
sterilizaci6jat, intézményesitett gondozas alatt &all6 emberek egész csoportjainak

meggyilkoldsat, és a nemkivanatosnak tekintett rasszok genocidumat (Kevles, DJ., 2001).

Az eugenika sablontorténete tomoren leirva a kovetkezd elemekbdl tevodik Ossze. A
természetes szelekcidora vonatkozé Darwini elmélet és a Mendeli genetika Gtvozete
szolgdltatta az eugenika alapjat. Az emberi faj genetikai fejlesztésének elémozditasat
zészlojara tliz6 eszme mozgalommad vélva - szdmos jéakaratd és rangos tdmogatdjadnak
koszonhetden - kialakitott egyfajta messianisztikus rajongdst, melynek sordn
tulajdonképpen sajat osztdly értékeik és tulajdonsdgaik reprodukcidjanak eldmozditasat
stirgették, igy csokkentve az alsébb osztilyok, a feketék, €s az Uj emigransok szdmukra

rémisztd szaporasdga és a tarsadalmi elitek hanyatldsa okozta szorongasaikat. Az eugenika
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ilyen sablontorténeti megkozelitését jol példizza a Time 1999. janudr 11-1 cimoldala,
~Eugenika: Egy gonosz eszme torténete - Az emberi evoliicio kontrolljdra tett elso kisérlet
Auschwitzhoz vezetett.” A gyengeelméjliség, az Oriiltség, a kriminalitds, az alkoholizmus és
a szegénység, mind olyan emberi jellegekként hatdrozodott meg, melyekért orokletes
fogyatékossagok a feleldsek. Ilyen dltudomdnyosnak bélyegzett elképzelésekre alapultak
az Egyesiilt Allamok kényszer-sterilizdci6s torvényei, melyek zold utat adtak az arra
alkalmatlanok reprodukcidjdba torténd allami beavatkozasnak. Az amerikai eugenikai
mozgalom eredményei és (dl)tudomdnyos elgondoldsai totalitdrius kozegben
radikalizalodtak, és a Hitler vezette ndci Németorszdgban jelenhettek meg az eugenikai
eszme tarsadalmi kovetkezményei: a sz€lsOséges antiszemitizmusban, a hdzasodasi
torvényekben, a T4-es eutandzia programban, a koncentriciés tdborokban végzett
sterilizaciés kisérletekben, szdzezrek kényszer-sterilizacidjdban és az Endlosung

gyakorlatdban (Crook, P., 2002).

Az eugenika ilyen sablontorténete mind a mai napig meghatirozé eleme a modern
genetikdt ovezd tarsadalmi vitdknak, de egészen a 1990-es évek elejéig a torténetirds f6
sodrét is az eugenika torténetének egy hasonléan redukdlé megkozelitése uralta. Kizardlag
a fajnemesités legszélsOségesebb németorszagi, brit, és amerikai kifejezddéseire
fokuszélva, igen egyoldali megkozelitésnek nyitott utat. Ezekben a korai leirdsokban
elsikkadhattak azok a kiilonféle dimenzidk €s jellegzetességek, melyeknek kdszonhetéen
az eugenika a legkiilonfélébb tarsadalmi €és nemzeti hovatartozassal és politikai
meggy0zddéssel rendelkezd egyének szdmdra vonzé alternativat tudott megjeleniteni.
Ezzel a hagyomdnnyal litszanak szakitani azok az 1990-es évektdl sorra megjelend
torténeti munkdk, melyekben az eugenika nem csak a néci korszak ideoldgiai eléfutaraként
jelenik meg, eltdvolodva a pusztan politikailag konzervativ és tudomédnyosan tarthatatlan
vélekedések gyljteményeként torténd dabrazoldsoktol. Az eugenika torténetirdsaban
végbement fejlemény alapjan elmondhat6, hogy a két vildghdbord kozott az eugenika
szinte az Osszes jelentds modernizald erd politikai szotarat meghatdrozta. Az eugenika
részét képezte azoknak a széles korben targyalt kérdéseknek, melyek az ember
evoldcidjdra, a degenerdcidra, a civilizdciora, és a modernizdciora irdnyultak, valamint
olyan kialakuléban 1év vizsgdlddasi teriileteken foglalt el kulcsfontossdgu helyet, mint a
pszichidtria, a kriminologia, a kozegészségiigy, az anyasdg, €s a szexudlis nevelés.

Széleskorli tdmogatdsnak oOrvendett tudomdanyos tarsasigok, érdekvédelmi csoportok,
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politikai intézmények korében, olyan kiilonféle orszdgokban, mint India, Brazilia,
Svédorszdg, Romadnia, Hollandia, Kina, vagy a Szovjetunié. Az emberi 06roklodés
fejlesztésének tudomdnyosan megalapozott €s mordlisan elfogadhaté lehetdségeit
felmutatni képes elgondolasként, féleg tarsadalmi reformereket, j6 hirnévvel rendelkez6
értelmiségieket, orvosi autoritdsokat sorakoztatott fel hivei kozott, a politikai spektrum
teljes tarhazat felvonultatva, az angol konzervativoktdl egészen a spanyol anarchistdkig.
Erre az Gjonnan kirajzol6d6 képre alapozva mondhatja azt Dikétter, hogy ,.az eugenika
fundamentdlis aspektusdt alkotta a huszadik szdzad szdmos jelentos tdrsadalmi és
kulturdlis mozgalmdnak, kozvetleniil kapcsolodott a faj, a nemzet, a nem ideologidihoz,
kibogozhatatlanul osszefonodva a populdcié kontroll, a tdrsadalmi higiénia, az dllami

korhdzak, és a joléti dllam témdival.” (Dikotter, F., 1998).

Eurdpa kultartorténetében igen kordn jelentkeztek kiilonb6zo, az eugenikdval rokonsdgot
mutatd témdk, ezek mér a nyugati civilizacié kezdeténél fellelhetok. Egyik legnevesebb
sz0szolojaként Platont emlithetjiik, aki az idedlis allamrdl alkotott elképzelésében az
emberek szaporoddsanak dllami feliigyelete mellett igy tett hitet: ,,...a legkivdlobb
[férfiaknak és noknek minél gyakrabban kell kozosiilniiik, a legsildnyabbaknak pedig éppen
ellenkezoleg; s az elobbiek gyermekeit fol kell nevelni, az utébbiakét azonban nem, ha azt
akarjuk, hogy a nydj a legegészségesebb legyen [...] ha [illegitim] fogamzds tortént,
lehetoleg ne engedjék vildgra jonni a magzatot, ha pedig valami koriilmény ezt mégis
meghiiisitja, vegyék igy, hogy az ilyen gyermek részére nincs tdpldalék.” (Platén: Az Allam).
A mar megsziiletett gyermekek fenotipusos szelekcidjan alapuld gyilkossag gyakorlata
nem csak a Taigetoszrdl elhiresiilt Spartdban, hanem Rémaéban is lehetdséget adott a nem

kivantos gyermekek elpusztitasara.

Az eugenika sz6 manapsdg sokak szdmara ismeretleniil hangzik, azonban koriilbeliil 65
éven keresztiil (1880-1945-ig) az ember bioldgiai fejlesztésének ezzel a cimkével ellatott
elméletei széleskorti kozhasznélatnak orvendtek (Kevles, DJ., 2001). Francis Galton angol
tudost tekintik a terminus megalkotdjanak és egyik legaktivabb népszeriisitdjének, aki az
1883-ban publikdlt Vizsgdloddasok az Emberi Képességrol és Kialakuldsdrol cimi
miivében haszndlta el0szor a kifejezést, a kovetkezd meghatarozasat adva: ,,Az dllomdny

(stock) feljavitdsdnak tudomdnya — nem csak a megfontolt pdrzdson keresztiil, hanem
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bdrmin, ami nagyobb esélyt ad az alkalmasabb fajok vagy vérvonalak elterjedéséhez a

kevésbé ratermettekhez képest.” (Galton, F., 1907).

A modern mozgalom csirdinak megjelenése a XIX. szdzad mésodik feléhez kothetd, és a
biologiai kutatdsok fellendiilésével esik egybe. Darwin természetes szelekcidval
kapcsolatos elmélete, a mendeli genetikai megjelenése és Malthus tdlnépesedési elmélete
tekinthetd azoknak a legfontosabb forrasoknak, melyek Galton fajnemesitési elképzeléseit
megalapoztdk. Galton felismerése szerint a természetes szelekcid elméletének fontos
implikécioi lehetnek az emberi faj kialakuldsan tul, annak jovobeli valtozdsaira vonatkozo
elgondoldsainkra. Szkeptikusan viszonyult a demokratizalédas folyamataihoz, mivel azok
kontraszelektiv hatdst gyakorolva nemkivédnatos erkolcsi és bioldgiai tulajdonsagokat
erOsitenek a populdcion beliill. A tarsadalmat egy hatalmas tenyészetként gondolta el,
melynek mindségi javuldsat a tulajdonsdgok oroklddésének szakértdi tudasara hagyatkozva
biztosithatndnk. Ez alapjdan megprobélta vizsgdlat ald vetni a tehetség, a jellembeli
erények, és a személyis€ég mads jellegekkel egyiitt torténd Oroklodésének lehetdségét,
melyek hordozéik szdmadra elonyt biztosithatnak a természetes szelekcié sordn. Az éltala
kifejlesztett statisztikai mddszerekkel aldtdmasztott kutatdsai alapjdn Galton ugy vélte,
hogy a j6 tulajdonsdgok tdrsadalomban jelenleg jelenlévd dllomdnya jelentds mértékben
novelhetd volna, ha az eldényos tulajdonsdgokkal rendelkezd csalddok novelnék
gyerekvéllalasi hajlandésagukat (Bulmer, M., 2003). Késébb ezt nevezték a pozitiv
eugenika teriiletének. Ez megkiilonboztethetd a negativ eugenika intézkedéseitdl, melyek
arra irdnyultak, hogy tarsadalompolitikai eszk6zok széles tarhdzat alkalmazva
akadélyozzak a kevésbé elonyos tulajdonsdgok hordozdit a szaporoddsban. Ide sorolhaték
a kiillonbozd orszdgokban bevezetett kényszer sterilizacios torvények, a ndci T4-es
kényszer eutandzia projekt, és a genetikai diszkrimindcié kiilonféle modjai, példaul a
bevandorlds megfékezésére Amerikdban alkalmazott eugenikai elveken alapuld szelekcids

eljarasok.

A 1920-as évekre az eugenikai mozgalom megjelent a vildg legkiilonbozobb részein,
kidllva az emberi faj felemelése - vagy legaldbbis hanyatldsdnak megakaddlyozésa -
mellett és a tarsadalmi reformokat szorgalmazo jobb és baloldali értelmiség képvisel6i altal
egyarant tdmogatott egyik reformista dbrdzati, tudomdnyos ruhdba oltoztetett politikai

eszmévé nltte ki magdt. Az intellektudlis élet olyan prominensei sorakoztak fol az
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eugenika célkitlizései mogott, mint George Bernard Shaw, Margaret Sanger, H.G. Wells,
€s Julien Huxley, aki az emberiség 0 valldsdnak lehet6ségét latja az eugenikdban: ,,Ha
majd teljes mértékben felfogjuk a torzsfejlodés biologidjdanak kovetkezményeit, az eugenika
elkeriilhetetleniil a jovo valldsdnak integrdns részévé fog vdlni”. Frederick Osborne, 1937-
ben publikélt {rdsaban tdarsadalomfilozofiaként hatdrozza meg az eugenikat, mely az
emberek 0roklédo tulajdonsdgainak javitdsat kiilonbozd beavatkozdsi moédokon keresztiil
igyekszik elérni. Az eugenika tdmogatéi a mozgalom torténete sordn kiilonféle
meghatdrozasokkal éltek, melyek a tarsadalmi feleldésséget hangsilyoztdk, a tarsadalmi
tigyekkel szembeni altruista bedllitottsagra, egészségesebb és intelligensebb emberek
eloallitasara, a tarsadalmi kiadasok csokkentésére, €s az emberi szenvedés mérséklésére

helyezvén a hangsulyt.

1. kép, , Az alsébb ember fenyegetése” A férfi biin6zOk dtlagosan 4.9 gyereket nemzenek; Blings hdzassdgbdl
4.4 gyerek sziiletik; Kisegitd iskoldsok sziilei 3.5 gyermeket nemzenek; A német csalddban 2.2 gyermek
sziiletik; Miivelt korokben pedig 1.9 gyermek. (Otto Helmut. Volk in Gefahr, 1937, Munich, in Proctor, RN.,
1988.)

Die Drojung des Untermenjden. Bar az eugenika mozgalom mogott
£ treffen euf: meghuzodé elméletek tobb szempontbdl is

- ; i ; . EK O 4 Zz . 74 2 pd z
Ethe it Eine kriminelle @ ode  Cltérést mutattak a fajnemesités hatékony és

elfogadhaté eszkozeinek megitélésében, de
a  tarsadalom  degeneracigjatél  vald
félelemben egységesen osztoztak (1. kép). A
leginkdbb az alsébb osztdlyok (szegények,
prolik, munkanélkiiliek, blinozék) nagyobb
gyerekvallalasi hajland6sagabol
kovetkezOen, a leginkdbb ezekben a
csoportokban megjelend betegségek, koros
allapotok  sokkal nagyobb  szdmban
termelddnek Ujra, minthogy azt

Ossztarsadalmi szinten egyensulyba

2.2 Kinder 1.9 Kinder

hozhatnd a ratermettek (joravald, esetleg
gazdag polgari csalddok) szaporoddsa, ahol terjedében volt az egyke. S6t, ha az alsébb és

felsébb osztalyok reprodukcidjat mutaté korabeli demografiai adatokbdl indulunk ki, és
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elfogadjuk, hogy a legveszélyesebbnek tartott koéros jellegek (gyengeelméjliség,
munkakeriilés, alkoholizmus, kriminalitds) genetikailag er0sen meghatarozottak és
tovabbadddnak a kovetkezd generdcidra, akkor a hanyatlds mértéke siirgds beavatkozast

igényel a tarsadalom jovojérdl feleldsen gondolkodé polgaroktol.

Galton XIX. szdzad végén sziiletett elképzelései szinte azonnal éreztették hatdsukat, és
gyors sikeriiket mutatja az is, hogy a XX. szdzad elejétdl vilagszerte sorra alakultak az
Londonban az Angol Eugenikai Oktatdsi Tdrsasdgot, az USA-ban a Eugenics Record
Office-t 1910-ben, és 1890-1920 kozott sorra alakultak az angolszasz nyelvteriileten kiviil
esé orszagok hivatalos eugenikai intézményei, Norvégidban, Brazilidban, sét a
Szovjetuniéban is. Szdmos egyetemen indultak el az eugenika tudomanyos hatterét és
tarsadalmi céljait targyalé kurzusok, igy lassan akadémiai diszciplindva vélhatott, mely
mindekdzben komoly anyagi tdmogatdkra is lelt. Olyan komoly presztizzsel rendelkezd
tdmogatdk dlltak a mozgalom mogé, mint a Rockefeller Alapitvany, a washingtoni
Carnegie Intézet, vagy a Harriman csaldd. A tudoményos teriilet er6sodo jellegét jelzi az
1910-es és 1930-as évek kozott megrendezésre keriild nemzetkozi konferencidk, 1912-ben
Londonban, valamint 1921-ben és 1931-ben = New Yorkban, igy adva teret a

kapcsolatépitésnek és a kisebb orszagok bevondsanak.

Magyarorszig sem maradt le az eugenikai eszmék korabeli recepcidjardl, jol jelzi ezt, hogy
1910-ben megalakul a Tarsadalomtudoményi Egyesiilet szakosztalyaként egy eugenikai
tarsasdg, melynek elnokévé Grof Teleki Istvant, titkdrdva pedig Apathy Istvant
valasztottdk. Apathy ekkor a kolozsvari egyetem professzora, a Szovet- és Fejlodéstani
Intézet vezetdje volt, és Magyar Tdrsadalomtudomdnyi Szemlének az egyik szerkesztdje,
mely lap a Huszadik Szdzad mellett tobbszor is foglalkozott az eugenikai mozgalommal.
Apithy, a galtoni eszmék magyar tolmdcsoldjaként javasolta az emberi faj
egészségtandnak bevezetését, melyet a kozegészségtan szerves részének tekintett: ,,A
kozegészségtan a koz életviszonyainak javitdsdval foglalkozik egészségi szempontbdl; a faj
egészségtana azoknak a megbetegedéseknek az elhdritdsaval, melyek nem csak az egyedek,
hanem az egész faj fennmaraddsdt fenyegetik. Torekvéseik sok tekintetben taldlkoznak, sot
a kozegészségiigy javitdsa is egyike a fajegészségtan modszereinek. De vannak az

utobbinak mds modszerei is [...] a faj fonntartoinak tudatos megvdlogatdsa és bizonyos, a
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jovendo nemzedékekre kdros hatdsvinak tarthato egyedek szaporoddsdnak a meggdtldsa.”

(Sir6, B. ifj., 2003).

Az tjonnan megalakuld szakosztdly titkdraként Apathy a kovetkezd feladatokat tiizte ki
célul: 1. Térsas erkolcs, gazdasdgi rend, és kozmiiveltség terén elokészitd munka; 2.
Preventiv intézmények kialakitdsa, melynek célja a fajegészségileg alkalmatlan egyedek
szamanak csokkentése; 3. Selejtezd fajegészségtan keretében ,megdllapitani azokat a
jeleket és koriilményeket melyek utdn valakinek a szaporitdsa nem kivdnatos, illetve
kivdanatos volta és kivdnatossdgnak mértéke folismerheto”; 4. Rendelkezd fajegészségtan
keretében, a ,legkevésbé kivanatos egyedek szaporitdsdt lehetoleg gdtolni, a
legkivdnatosabb egyedekét elomozditani és fokozni”, tilalmak bevezetésével, a hdzasodas
orvosi szabdlyainak kialakitdsdval, a sterilizdci6 gyakorlatdval, a bevandorlas
ellendrzésével stb.; 5. A nemzeti kérdés eugenikai megvilagitdsa, rendezése, a
Magyarorszagon él6 népfajok keveredésének egymdshoz vald viszonydnak tisztdzasa

(Siro, B. ifj., 2003).

A magyarorszagi eugenikai torekvések jorészt megfeleltek a nemzetkozi trendeknek, bar
tarsadalmi tdmogatottsaguk messze volt az USA-ban tapasztalhaté széleskori tarsadalmi
mozgalomma vélastél. Az USA-ban komoly sikereket értek el az eugenika eszméinek és
céljainak oktatdsba val6 integraldsdban és kiillonboz6 nyilvanos események szervezésével
nagyban novelték a mozgalom tarsadalmi reputécidjat és eszméinek a mindennapi életbe
val6 integralasat. A Kallikaks és a Jukes csaladok torténetét bemutaté beszamolok széles
korben ismertté valtak, és felhivtdk a tarsadalom szélesebb rétegeinek a figyelmét arra,
hogy mekkora tarsadalmi kart okoznak az orokletes kérok kontrolldlatlan szaporitasabol
létrejovo generdcidk. Az ismeretterjesztés legkiilonfélébb modjait haszndltdk fel az
eugenikai eszmék népszerlisitéséhez: csalddok kozotti versenyeket rendeztek,
babaszépségversenyeket, a genetikai pedigrét készitettek, hdzasoddsi tandcsadast
szerveztek, és propagandaplakdtokat nyomtattak, melyek képesek voltak a tarsadalom

sz€lesebb rétegeit is tizenetiikkel elérni (Archive of the American Eugenics Movement).

A degeneraciotdl vald félelem és ennek ,,tudomanyosan aldtimasztott” jellege az egyik
legmeghatdrozébb eleme az eugenika kibontakozé ideoldgidjanak, melyben magyarorszagi
népszerlsitdi legyenek akar baloldaliak, akar jobboldaliak osztozni tudtak a ,,Jdszi-kortol

Teleki Pdlig” (Perecz, L., 2005). Az eugenika nem csupdn az angolszdsz orszdgokban,
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hanem hazankban is olyan toposzként jelent meg, mely egyesitd eszméjévé valhatott a jobb
és baloldalnak, mivel mindenki meg volt arrél gy6zddve, hogy a biologia és a genetika
eredményeinek kozvetlen alkalmazdsdban megtaldlhatjuk a tarsadalmi problémdaink
megoldasat (Kovacs, M., 2001). Perecz az eugenika magyarorszagi népszeriisitdirdl —
Pekér Karolyrdl és Madzsar Jozsefrdl — irott tanulmanyaban az eugenikét pretotalitarius
eszmerendszerként irja le, melyet egyardnt lehet a szocidlpolitika 4j eszkdzének tekinteni
vagy a nemzeti radikalizmus modern, naturalista-pozitivista megalapozasaként elgondolni.
Az eugenikai mozgalomnak ez a kétértelmiisége, és a jobb és baloldal kozott zajld
ingamozgdasa, valamint a szabadsdgjogokhoz valé paradox viszonyuldsa akkor szilinik majd
meg, amikor a németorszagi események a II. vildghabori lezdrdsit kovetden egyértelmi
megitélés ald keriilnek vildgszerte. Az eugenikai mozgalom politikai inkoherencidjat jol
mutatja Madzsar kettds torekvése, melyben baloldali radikdlisként egyszerre kiizdott a
politikai szabadsdgjogok Kkiterjesztéséért, az daltaldnos vélasztéjogért és a tomegek
uralmdnak visszaszoritdsaért, mely szerinte a faj éltaldnos degenerdléddsdnak kockézatét
hordozta. A tomegek tarsadalmi felemelkedését a felettiik gyakorolt hatalom
kiterjesztésében latta megvaldsithatonak. Madzsar szivesen adott volna az orvosoknak
olyan jogokat, melyekre hivatkozva akdr drasztikus médon is beavatkozhattak volna az
egyének életébe, igy akaddlyozva meg az elonytelen orokletes bioldgiailag tulajdonsdgok
elszaporoddsat. Madzsar az orvosok tevékenységének teljes dllami feliigyelet ald
helyezését szorgalmazta, mely esélyt adhat a faj genetikai dllomanyanak szabalyozasara, a
fogamzasgatlas, a sterilizacid, és a hazasodds orvosi feliigyeletén keresztiil. A
szabalyozdsok céljaként fogalmazta meg Madzsar, hogy a ,degenerdltakat ki kell
rekeszteni a szaporoddsbol, mert van mdr annyi kultiirfoloslegiink, hogy mindenki életben
maradhat, de a kegyelemnek az a feltétele, hogy ne hagyjanak hdtra utodokat.” (Perecz, L.,
2005). A vazolt célok megvaldsitdsanak egyik akadédlyozéjaként ismerte fel az uralkodd
tarsadalmi mentalitést, a kereszténységbdl szarmaz6 liberdlis értékrend individualizmusat,
mely a degenerdcidt sulyosbité konyoriiletességet és a rosszul értelmezett altruizmust
lteti. ,,Ha egy egészséges csalddban hat vagy nyolc egészséges gyermek van, akdr éhen
pusztulhatnak, de egynéhdny szegény nyomorék gyermek gy meginditja a josziviiek
sajndlkozdsdt, hogy beldliik megélhet az egész csaldd és igy a jotékonysdg eredményeképp
mind bovebben buzog a degenerdcio forrdsal...] Nagyon is beleéltiik magunkat a
nyomorultak folotti keresztény sajndlkozdsba és elfeledtiik a szépnek és egészségesnek

pogdny szeretetét!.” (Perecz, L., 2005).
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Az eugenikai eszmék igen kiilonb6z6 mértékben és modokban nyertek politikai
alkalmazast vildgszerte. Mig példdul Magyarorszdgon az eugenikai mozgalom megrekedt
egy szlik elit tarsadalomreformeri célzati politikai diskurzusdnak a hatdrain beliil, addig
mds orszadgokban sikeriilt elfogadtatni kiilonféle (tdrsadalmi, nemzeti) &allamérdekre
hivatkoz6 eugenikai elgondoldsokon alapul6 jogszabdlyokat. Az explicit rasszizmussal és a
nordikus rassz elméletével tarsult eugenikai eszmék a ndci totalitarizmus kibontakozdsa
gyakorlatdban jutottak el legradikdlisabb politikai alkalmazédsaikhoz, és vezettek el a

bioldgia politikai alkalmazasdnak legszégyenletesebb gyakorlatdhoz (Kiihl, S., 1994).

Baér az eugenikai mozgalom mindenképpen széles nemzetk6zi mozgalomnak tekinthetd, az
eugenika torténetét vizsgdlé miivek fokuszaban egészen a 1990-as évekig az USA-beli és a
németorszagi tevékenységek, valamint a kettd kozotti szakmai és ideoldgiai kapcsolatot
vizsgalé miivek édllnak. A két orszdgra irdnyuld figyelem leginkdbb abbdl fakad, hogy az
eszme legradikdlisabb tarsadalmi kovetkezményei itt valtak megtapasztalhatovd a két
vildghdboru kozotti idészakban. Valdsagos verseny bontakozott ki a két orszag kozott az
eugenikai reformok bevezetésével kapcsolatban. A mar emlitett degeneraciotol vald
félelem mellett meghatiarozé jellegzetességeként szoktdk kiemelni az Oroklodéssel
kapcsolatos elnagyolt és homadlyos elképzeléseiket. Az 6roklodés mendeli torvényeinek
Ujrafelfedezése sejtetni engedte, hogy emberi viselkedések és betegségek, a
gyengeelméjliség, az epilepszia, a Huntington koér, és egy sor fejlodési rendellenesség
mendeli médon Oroklédik 4t a kovetkezd generdciokra. Részben ennek a sejtésnek az
igazolatlan Kkiterjesztése tette lehetové, hogy a tarsadalmi problémadkat bioldgiai
meghatdrozottsdgokra vezessék vissza. Az emberi tulajdonsdgok és képességek
hihetetleniil tdg tirhdza genetikailag meghatarozottként jelenitddott meg. A géndlloméany
novekvé romldsdnak hatterében 4ll6, génekben hordozott tdrsadalmilag karos
tulajdonsagok, tarsadalmi degenerdciok, a munkanélkiiliség, a kriminalitds, a prostiticio,
az alkoholizmus, a mentélis intézményekben és a kisegitd iskoldkban elhelyezett emberek
novekvo szama, mind hatdrozott tarsadalmi beavatkozast siirgettek az ember bioldgidjanak
és legfoképp reprodukcidjanak a szintjén. Az elsd vildghaborit kovetd évtizedek stlyos
tarsadalmi és gazdasagi krizisei pedig olyan termékeny talajt biztositottak az eugenika

eszméknek, mely a radikalis politikai megoldasoknak is teret engedett.
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Az USA politikusainak, tudésainak és értelmiségének jelentds része fogékonnyd vilt a
tarsadalmi krizisre adott eugenikai védlaszokra. Az amerikai eugenikai mozgalom fontosabb
figurai pedig ki is hasznaltdk a gazdaséagi és tarsadalmi valsag altal formalt kozhangulatot,
melyben sokkal konnyebb volt lobbizni a mozgalom 4llami politikai programma
emeléséért és az ezt eldmozditd eugenikai torvényalkotdsok tigyében. A mozgalom mogott
allé értelmiségi rétegek meg voltak gydzddve arrdl, hogy az USA populdcidja egyre
inkdbb tdvolodik az angolszdsz (mindségi €s mennyiségi) folénytdl egy alacsonyabb
szintre csuszva, mivel a kelet-eurdpai €s dél-eurdpai bevandorlas egyre novekvobb trendet
mutatott (Kevles, DJ., 2001). Az USA eugenikai propaganddjinak terjesztési kdzpontja a
Cold Spring Harborban, a New Yorki Long Islanden 1étrehozott Eugenics Record Office
(ERO) tekinthet6, mely 1910-ben kezdte el miikodését Charles Davenport igazgatisaval €s
dr. Harry Hamilton Laughlin feliigyeloségével. Az orokletes betegségek utdn kutatd
nagyszamu csalddvizsgdlat és egyéb tudomanyos jellegii tevékenység mellett elsd politikai
sikeriiket az 1924-ben meghozott bevandorlasi torvény (Johnson Immigration Restriction
Act) fémjelezte, melynek megsziiletésénél szakértoként babdskodtak. A szdzad elsé két
évtizedében évente mintegy 600 000 — 1,250 000 bevandorlé érkezett az Egyesiilt
Allamokba, melyet az Gjonnan meghozott torvény 15-20%-kal szoritott vissza. Bar az elsd
kényszer-sterilizacids torvényt Indiana dllamban hoztdk 1907-ben, majd két évtizeddel
késobb Buck vs. Bell esetben (1927, M4jus 2.) hangzott el Holmes bir6 elhiresiilt
kijelentése, miszerint: ,,Hdrom generdcio félkegyelmii épp elég”. Ezzel a dontéssel zold
utat kapott a kényszer-sterilizdcié az USA 32 dllamaban. A torvénykezéshez utolsoként
csatlakoz6 allam, Georgia, 1937-ben hagyta jovd a sajat kényszer-sterilizaciot lehetové
tevO szabdlyozésat. Becslések szerint mintegy 60 ezer emberen hajtottak végre kényszer-
sterilizaciot, és valamivel tobb, mint tovabbi 100 ezer embert sterilizaltak a torvények aktiv
hasznalata idején. A legtobb dllam a lehetséges indokok k6zé€ sorolta a mentalis retardaciot,
az elmebajt, a kriminalitast, és szdmos allam kiterjesztette az indokok korét a krénikus
alkoholizmusra, az epilepszidra, a kéregetésre, a prostiticiora, valamint a hajléktalanokra

és arvakra is.

A néci rezsim korai éveiben még szégyenkezve tekintett sajat tehetetlenségére, amiért
amerikai kollégdik - szdmos intézkedésben és a populdcié bioldgiai fejlesztésére épiild
tarsadalmi program kibontakoztatdsdban - sok tekintetben elérébb jartak. A pironkodésra

okot ad6 helyzetet csak sulyosbitotta, hogy ndluk az eugenikai eszmék gyokerei sokkal
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kordbbra nytlnak vissza, igy egykori uttorokbdl sereghajtokkd vélhatnak a modern
reformtorekvések megvaldsitdsdban (Kiihl, S., 1994). A német fajhigiénia (Rassen
Hygiene) gondolata a 19. szdzadra nyilik vissza és Alfred Ploetz és Wilhelm Schallmayer
nevéhez kothetd. A német fajhigiénia egyre erdteljesebben rasszista kifejezést nyert és

komoly lendiiletet kapott Hitler hatalomatvételét kovetden (Proctor, RN., 1988).

allt 1933-ra és a nemzetiszocializmus alkalmazott biol6giaként torténd meghatarozasaval a
politikai program magjdt alkotta. A program a tarsadalmi élet szdmos teriiletén fejtette ki
hatdsat, ide sorolhatok a koncentracids taborokban végzett kisérletek egy része, melyek a
tomegesen alkalmazhat6é hatékony és gazdasigos sterilizacié médszereinek kidolgozédsara
irdnyultak. Tovabba Josef Mengele és Otmar von Verschauer ikreken végzett elhiresiilt
kisérletsorozata isitt emlitendd, mely az alanyok minimdlis érdekekeinek a
figyelembevételét mell6zve embertelen banasmdéddal €s kegyetlenséggel tarsult. Az 1930-
as és 1940-es évek kozott a naci rezsim tobb szdzezer mentdlisan vagy fizikailag sériiltnek,
alkalmatlannak tekintett embert sterilizalt er6szakkal, csak 1934 és 1937 kozott 400 ezer
ember esett dldozatul politikai programjuk eme részének. A T4-es titkos eutandzia program
koriilbeliil 200 ezer intézményesitett fogyatékost €s pszichidtriai kezeltet részesitett
kényszer eutandzidban, az ,.€letre érdemtelen élet” stigmdjanak hordozoéit (Burleigh, M.,
1995). A programban résztvevd eutandzia kozpontok némelyikének az orszag rangos
korhdzai adtak otthont, szdmos helyen haldlra éheztették a kezelteket, és ezekben
hasznaltdk eldszor és fejlesztették ki a késobb a koncentricids taborokban hasznélt

gazkamrakat is (Proctor, RN., 1988).

A faj tisztasdgdnak megorzése és egy elonyos tulajdonsdgokat hordozé populicid
megteremtése vezette a hdzasoddsi torvények megalkotdsat, a faj tisztasdgat veszélyeztetd
csoportok €s személyek elkiilonitését, ,.eutandzidban” részesitését, és szaporodasi
képességiiktol valé megfosztasat. Az elsé kényszer-sterilizacids torvényt 1933. julius 4-én
fogadtak el, és intenziv haszndlatban allt a kovetkezd 12 év alatt, kezdetben lehetdséget
adva a német nOk altal sziilt ,fekete” gyerekek sterilizaldsdra, akarcsak a fizikai vagy
mentdlis fogyatékossdgban szenvedd személyek esetében a beavatkozas kikényszeritésére.
A késObbiekben modositottdk a programot, kiterjesztetve a sterilizdlandok korét kiillonbozo

,hemkivanatos” etnikai és egyéb csoportokra, zsidokra, lengyelekre, oroszokra,
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homoszexualisokra, cigdnyokra. A pozitiv eugenika teriiletén is intenziv tevékenységet
fejtettek ki az arja egyedek szaporoddsit szorgalmazva, Kkitiintetéseket osztva a
sokgyermekes drja anydknak, és elinditva a Lebensborn programot, mely az &rja
gyermekeket var6 anydk szdmdéra hozott 1étre sziildotthonokat, valamint az SS tagok

szamadra kiépitett csaladtamogatdsi rendszerként is miikodott.

Az eugenika frissebb irodalmanak egyik ujdonsidga, hogy az eugenikai programok
megjelenését és miikodését nem pusztin a biologizmusra hivatkozé totalizalé rendszer
kontextusdba helyezve elemzi, hanem példéul a joléti rendszerek kiépitésének gyakorlataba
agyazva jeleniti meg. Ilyen utat kovet a Broberg és Roll-Hansen éltal szerkesztett
Eugenika és a Joléti Allam” cimet visel$ kotet, melyben az eugenikai programokat és a
sterilizaciés torvényeket a Danidban, a Finnorszdgban, a Norvégidban és a Svédorszdgban
kiépiild joléti rendszerek részeként elemzi (Broberg G. & Roll-Hansen N. ed., 1996). A
sterilizacié jogilag onkéntes voltdnak hangoztatdsa mellett a 1930-as évektdl kezddédden
sterilizaltak beleegyezésiik nélkiil foként szellemi fogyatékosokat és mentdlis betegségben
szenvedOket. Mivel ezek az Adllitélagos lelki betegek jogilag érvényes beleegyezési
kompetencidval nem rendelkeztek, jovdhagydsuktdl el lehetett tekinteni a program
végrehajtasa sordn. Ddnia volt az elsé skandindv orszdg mely sterilizdcids torvényt
fogadott el 1929-ben, és amely tdmogatta a reform eugenikai elképzeléseket politikdjaban
egészen 1950-ig. Meghataroz6 politikusai az eugenikarél a szocidlis joléti allam
meghataroz6 aspektusaként beszéltek. A tobbi skandindv orszagban is hasonl6 torvényeket
hoztak kormdanyzati hivatalnokok és pszichidtria intézetek vezetését ellatd orvosok
tdmogatdsdval. Svédorszdgban 1934 és 1941 kozott fogadtdk el a sterilizacids torvényeket,
melyek mellett leginkdbb a szocidldemokratdk babaskodtak, hangsilyozva a faji fejlesztés
fontossagit, €s komoly reményeket flizve az igy nyerhetd jelentds gazdasdgi megtakaritas
megvalosithatosdgahoz. Igen hatékony adminisztracidjuknak kdszonhetdéen Svédorszagban
1960-ig tobb mint 50 ezer embert sterilizaltak, kezdetben orvosi, majd késébb tarsadalmi
indokokra alapozva. Bar Finnorszdgban sem a specidlis eugenikai szakmai férumok nem
jelentek meg, sem pedig a tarsadalmi vitdk nem foglalkoztak az eugenikai kérdésekkel,
mégis a legtobb gyakorlé orvos a sterilizacié mellett foglalt dllast. A szakért6i allaspont
lényegi megkérddjelezése hidnydban majd 2000 embert sterilizaltak 1935 és 1955 kozott.
Az eugenikai mdasodik vildghdborit kovetd hirtelen hanyatlasat hangsilyozé, elterjedt

nézettel szemben itt azt latjuk, hogy az elvégzett beavatkozdsok teljes szama drasztikusan
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novekedett 1970-ig, elérve az 56 ezret. Ezt nagyban elémozditotta egy 1950-ben hozott 1j
sterilizacids és kasztracids torvény, mely lehetdvé tette, hogy a kényszer sterilizicids
beavatkozas elvégzésénél elegendd legyen két orvos dltal aldirt engedély. Norvégidban is
hasonlé médon, jelentdsebb ellenkezés nélkiil sikeriilt a torvényeket elfogadtatni, €s ott is a
joléti allam politikai programjdnak megvaldsitasdhoz sziikséges atfogd intézkedések
integrans részének tekintették az eugenikai programot. A skandindv orszdgok voltak taldn
az egyediliek 1930-as évek Eurdpdjaban, amelyeknél a sterilizdcids torvényeket
demokratikus kormanyok alatt fogadtattdk el, jorészt egalitaridnus tarsadalmakban, melyek
er0s baloldali pédrtokkal rendelkeztek, €s dinamikus fejlodés alatt alltak. Az orszdgok
vezetd tuddsai biztositottdk tdmogatdsukkal az eugenikai szabalyozdsok bevezetését, bar
néhidnyan kételyeket fogalmaztak meg az intézkedések remélt hatékonysdgaval

kapcsolatban, de végiil is tdrsadalmi megalapozottsdguk miatt elfogadtdk az 4j toérvényeket.

Az eugenika Eurépdn tuli megjelenési formdai még inkabb széttoredezik az eugenika
sablontorténetének egyontetii mintdzatat. Nancy Leys Stepannak ,,Az Eugenika Ordja”
ciml konyve a latin-amerikai eugenika sajatossagat bemutatva komoly kihivést jelent arra
a gyakori megkozelitésre, mely szerint az eugenikdnak az Egyesiilt Allamokon és Eurépan
tul jelentkezd torténéseit €s gyakorlatait azok derivatumaként gondoljuk el (Stepan, NL.,
1991). A latin-amerikai eugenika nem tekinthetd pusztin az eurdpai diskurzus
imitacidjanak, hanem a kontinens dllamait jellemzd kulturdlis és tarsadalmi sokrétiiség
aktiv dinamikdjdnak termékeként értelmezhetd. A kontinens orszdgainak sajat eugenikai
tevékenységeik és mozgalmaik jottek 1étre, melyeket a faji sokféleség és tarsadalmi
egyenetlenségek koriil elrendezddo, sajat honos aggodalmaik alakitottak ki. Argentindban
példaul, ahol a huszadik szdzad elejére az Osszlakossdgbdl a nem-eurdpai populacidhoz
tartozé csoportok szdma mar jelentOsen csokkent, az eugenikai diskurzus meghatirozo
kontextusat a jelentSs eurépai bevandorlds hatdrozta meg. Igy a helyi eugenikai torekvések
abban a kérdésben kulminalodtak, hogy mely eurdpai ,,fajok” vagy tarsadalmi ,,0sztalyok”
felelnek meg leginkdbb az Argentin nemzetiség faji fundamentumdanak. Mexikéban, az
1910-es forradalmat kdvetden, a tarsadalmi és politikai térkép dtalakuldsaval, az eugenika
a populédcié forradalmi megjelenitéséhez kotddott leginkdbb, melyben a mexikoiak a
nemzetet alkoté kiilonb6zo csoportok 6tvozddéseként, felsébbrendiiként, kozmikus fajként

jelenhettek meg.
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Az eugenika két hdboru kozotti roméniai torténetérdl irott munkdjaban Maria Bucur a
modernizici6 meghatdroz6 aspektusaként mutatja be a biologizdlé elmélet helyi
megvaldsuldsat (Bucur, M., 2002). Kimeritd torténeti elemzésében 6 is arra mutat rd, hogy
az eugenikai gondolatok milyen sajatos hatdssal rendelkeztek attdl fiiggden, hogy milyen
tarsadalmi-politikai kontextusban jelentek meg. A két habord kozotti idOszak végére az
eugenikai paradigma élharcosainak, megfigyeldinek és kritikusainak tdborabdl kikeriild
szamos tudds beépitette az oroklodési determinista nézetek tObbségét a sajat
érvrendszerébe. Az eugenikusok nagyban hozzdjarultak ahhoz, hogy az emberi
viselkedésrol kialakitott tudds egyfajta tudomanyos paradigma alapjén szervezddjon. Bar a
romdn eugenikusok antiliberdlis tanok hirdet6iként és a parlamenti demokracia
elégtelenségének hangsilyozéiként jelentek meg, mégis Romdnia modernizacidjat
mozditottdk eld azzal, hogy meghonositottak egy tudomdnyos nyelvezetet és szamos
kérdést a tudomény autoritdsa ald tudtak rendelni. A vidéki orszagrészekben addig
egyéltalan nem létezd egészségiigyi szolgdltatdsokat vezettek be, és novelték a vidéki
lakossdg egészségiligyi kérdésekkel kapcsolatos ismeretszintjét. A vidéki orszagrészek,
addig szamos kérdésben kizardlagos autoritdssal rendelkezd alakjanak, a papnak az
abrazolasat sikeresen felcserélték az orvoséval, aki igy az egyén és a kozOsség
gyogyitdjaként jelenhetett meg. Bioldgiai determinista tanaik, antiliberdlis elgondolésaik,
totalizal6 politikai vizidik, és olykor radikdlisan rasszista megnyilvanuldsaik mellett, a
romdniai tarsadalmi életre modernizalé hatdssal voltak, és tevékenységiik az orszag
szekularizdlodéasat eredményezte. Az eugenikusok segitségével sziiletett az 1945 eldtti
Romédnia legatfogdbb torvénykezése a kozegészségiiggyel kapcsolatos dllami felelosségre
és hatdskorokre vonatkozdan. Az 1930-as Moldovai torvény intézkedései kiterjedtek az
orvosok képzésére, az ujsziilott gondozdsra, a nemi betegségek kontrolljara, az ipari
higiénidra és a kozegészségiigy feladatainak ellatdsdhoz sziikséges pénzbeli timogatdsok
helyi begylijtésére. Azonban nem tartalmaztak sterilizdciés torvényeket, mivel a roman
eugenikusok dltaldban elutasitottdk ennek az eszkoznek a haszndlatat: ,.ehelyett, a
Moldovai torvény és mds szabdlyozdsok az oktatds és a meggyozés erejébe fektették
bizalmukat, a biologiai korldtaik és eugenikai felelosségiik tudatositasa segitségével
probdlvan megvdltoztatni az emberek viselkedését” (Bucur, M., 2002). Jollehet a
sterilizaciés torvények beiktatdsa elmaradt, azért néhdny megszorité intézkedést
tdmogattak, koztiik az abortusz kriminalizaciéjat, és az etnikai romanok nem-romanokkal

torténd hazasoddsanak megeldzését. Ez utébbit eleinte a katonai €s kormanyzati hivatalt
36



viselokre gyakorolt nyomdson keresztiil érték el, de késobb, 1938-ban végiil egy
korldtozott érvényll szabdlyozdssal is megtdmogattak. Az 1940 augusztusidban meghozott
antiszemita torvények beiktatdsa sem az eugenikusok kezdeményezése, és Osszességében
elmondhat6, hogy lényegi szerepiik nem is a restriktiv torvénykezések elémozditdsdban

keresendd, hanem inkédbb az eugenika kultirdjanak terjesztésében.

Az eugenika torténetével foglalkoz6 korai munkdk leegyszerlsitd dbrazoldsainak jelentds
kihivassal kell szembenézniiik akkor is, ha a szokdsosan brit €s német torténésekre
fokuszalo elbeszéléseken til a figyelem kiterjed az eugenika franciaorszagi
megjelenésének targyaldsdra. A francia eugenika egyik szembetlind sajatossdgat az
evolicié és az oroklédés darwinidnus és mendeli elméleti kereteinek a helyébe 1€p6
egyfajta neo-Lamarckidnus szemlélet dominancidja adja, melynek eredményeképp ott nem
is johetett 1étre az Anglidban és Németorszagban tapasztalt szoros kapcsolat a genetika €s
az 0roklodés diskurzusai kozott. Az 6roklodés neo-Lamarckianus megkozelitése, melyben
a természet és a nevelés egymastol kolcsonosen fiiggd faktorok, és a szerzett tulajdonsdgok
atadhatok a kovetkezd generdcidknak, a sziiloktol a leszarmazottaiknak, nem zarta ki
teljesen az eugenikai diskurzus kibontakozasit. William Schneider-nek a franciaorszagi
eugenika torténetével foglalkoz6 munkdja vildgosan bemutatja, hogy a bioldgiai
determinizmus helyébe 1ép6 kornyezeti determinista felfogdst, miként lehetett haszndlni
bizonyos embercsoportok sterilizaci6janak hirdetésére (Schneider, W., 2002). Bér a francia
eugenikusok nem tamogattdk a genetikat, és fOként az oktatds fontossagat hangsulyoztdk,
valamint elsd sorban a ,.fitt” tipusok szaporitdsdnak batoritdsit hangsulyoztak, mégis hitet
tettek bizonyos fajra artalmas csoportok felszamoldsa mellett. A francia orvosi szakértok a
faj fejlesztésének céljabol emelték fel szavukat, melyet a szocidlis higiénia és a szexuadlis
egészség széleskorli tarsadalmi oktatdsdnak javitdsdn keresztiil kivantak elérni. Az ilyen
puhabb eugenikai megkozelitések, melyek a kemény mendeli eugenikdval szemben nagy
hangsulyt fektettek az artalmas kornyezeti tényezok felszdmoldsanak sokkal elterjedtebb

voltak, mint azt az eugenika brit és német torténeteire hagyatkozva gondolhatnank.

A kibontakoz6 torténeti munkdk fényében ugy tiinik, hogy az eugenika egyre kevésbé lesz
leirhat6 egy monolitikus ideoldgia alapjan kibontakozé nemzetkézi mozgalomként.
Dikotter meghatdrozasa, mely az eugenikdt nem bizonyos tudomdnyos elvek vildgosan

koriilhatarolhat6 csoportjanak tekinti, hanem inkabb a tarsadalmi problémak biologizalé
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terminusokban megvalésulé ,,modern” beszédmddjanak, sokkal tarthatébbnak tiinik
(Dikétter, F., 1998). Még ha az eugenika egységes ideoldgiaként torténd bemutatdsa
tarthatatlannak tinik is, ennek az ideoldgiailag, politikailag, tudomanyosan és
kovetkezményeiben is sokféle és valtozékony torténésnek is kiemelhetok olyan elemei és

jellemzo6i, melyekben az eugenika sz6sz6161 osztoznak.

Egy nagyobb tarsadalmi j6 érdekében az individuumoktol megkovetelt dldozat
sziikségessége, mindenképpen olyan jellemzdje az eugenikai gondolatnak, melyben a
kiilonbozo képviseldi osztoztak, attdl fliggetleniil, hogy milyen politikai vagy tarsadalmi
nézetekkel rokonszenveztek. Az eugenika madsik lényeges jellegzetessége alapvetden
utopikus eszmeisége, melyben az ember oly mdédon jelenhetett meg, mint aki sajat egyéni
életének irdnyitasan tul képes kollektiv jelenét és jovojét teljes mértékben sajat irdnyitasa

ala vonni.

Az eugenika kiilonféle sz6sz416i abban a kérdésben is egyetértettek, hogy a reprodukcidval
kapcsolatos dontések tarsadalmi kovetkezményekkel birnak. Tehat legitim eljards azok
tarsadalmi iigyként torténo kezelése. Természetesen egy ilyen, a kollektivizmusban, az
utopizmusban, és a reprodukcioban megalapoz6dé konszenzus még igen tag teret
hagyhatott az ardnyok konkrétabb elképzelésekben megvalosulé meghatarozasanak.
Példaul, az individuum érdekének a tarsadalmi érdekhez mért értékét lehetett a nullaval
egyenlOnek tekinteni. Ehhez Madison Grant nézeteihez hii radikdlis megfogalmazésa
megfeleld illusztracidoként szolgalhat, melyben épp azt fejtegeti, hogy: ,.azt a hibds nézetet
kovetve, mely a vélt isteni torvényekre és az emberi élet szentségének érzelmeire hivatkozik,
a fogyatékos ujsziilottek kiselejtezését és a hasonlo felnottek sterilizdciojdt, akik a kozosség
szamdra semmilyen értékkel nem birnak, hajlamosak lesziink megakaddlyozni. A természet
torvényei megkovetelik az alkalmatlanok kiirtdsdt, és az emberi élet csak akkor rendelkezik
értékkel, ha hasznos a kozosség vagy a faj szamdra.”(Grant, M., 1916). Az eugenikusok
nemzetkozi tdbordban kevesen éltek az ilyen hatdrozottan durva kifejezés lehetdségével, és
kevesen értettek vele egyet. Az individudlis érdekek tarsadalmi érdekek mentén torténd
behatédroldsanak joval mértéktartobb megkozelitéseivel is talalkozhattunk, ilyen példaul a
baloldali Lancelot Hogben megfogalmazasa, melyben kifejti, hogy: ,,A minden személyt
megilleto sziiloséghez valo jog szentségébe vetett hitiink siilyosan individualista doktrina,

mely tiilélte azokat az idoket, amikor még elfogadtuk a sziilok arra vonatkozo jogdt, hogy
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ok dontsenek olyan kérdésekrol, hogy gyermekeik mosakodjanak-e, vagy jdrjanak-e
iskoldba.” (Hogben, L., 1932). Az egyéni érdekeknek egy nagyobb tarsadalmi jonak
torténd aldrendelése az eugenika kozponti gondolatdnak tekinthetd, ami nagyban
hozzajarult ahhoz a gyakori elképzeléshez, miszerint az eugenika tulajdonképpen egy
vilagi  vallasként valdsulhatna meg. A tdrsadalmi (nemzeti, faji) érdekek
felsObbrendiiségének éltaldnos elismertetésének feladata és ezen érdekek érvényesiiléséért
viselt feleldsség legaldbbis a ,,vallasi dllapot” megvaldsuldsdig az édllamot terheli, a

reprodukcioval kapcsolatos dontéseket pedig az egyének helyett egy technokrata elit és

allami hivatalok hozhatjdk meg.

Az eugenika igen sokrétli tarsadalmi mozgalom volt, mely a tudomény legfrissebb
eredményeinek a politikai dontéshozas szolgélatdba allitasat siirgette. Megkozelitésének
sajatossaga jorészt a kulturtorténet, valamint a politikai, gazdasagi és tdrsadalmi valtozasok
bioldgiai terminusokkal valo értelmezésének koszonhetd. Szdmos attitidbeli eltérés és
elméleti vita mellett az eugenika kovetdi egyetértettek a tudomdnyos nézetekben
megalapoz6dé fajnemesités sziikségességében €s a tehetség 0Oroklodo jellegének
dominancidjaban. A mozgalom sz0sz0l61 osztoztak abbéli félelmiikben is, hogy a
nemzetet, a népet, a populdcidt sujté degeneralddds folyamata hihetetlen lendiilettel zajlik,
€s a hanyatlds folyamatainak visszaforditdsa szempontjabdl az utolsé eldtti 6rdba értiink.
Az 1j tudomdanyra épiild tarsadalmi reformok zdszlaja alatt megtaldlhatjuk a politikai jobb
€s baloldal jeles képviseldit €s a kor jeles tuddsait egyardnt. Bar az eugenika kezdeti
intézményesiilésének folyamata a brit és az amerikai dominanciat mutat, viszonylag rovid

id6 leforgésa alatt a mozgalom a nemzetkozi kibontakozas jeleit mutatja.

A genetikdt Ovezd kortdrs tirsadalmi vitdkban az eugenika leginkdbb a tudomdnyos
fejlodés altal keltett félelmek meghatdrozé elemeként jelenik meg, mely kijeldli az
eugenikatol valé elhatarolédas feladatat. A genetikdn belill az elhatdrolédas igénye mar
igen kordn megjelenik, és a mai napig tart, foként annak kdszonhetden, hogy az eugenika

valt a Humédn Genom Projekt ,,hivatalos aggodalmav4”.
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4.1.1 A genetikai diszkriminacié kortars tapasztalata

A genetikai diszkrimindcié lehetdségére hivatkozd szabdlyozési torekvések nem csak
torténelmi tapasztalatokra, hanem kortars tarsadalmi jelenségekre is hivatkoznak a
genetikai informécié specialis kezelését siirgetve. A genetikai diszkrimindcié vélt
tarsadalmi kockézatai koziil kiemelten jelenik meg a ,,genetikai als6bb osztaly” tarsadalmi
kitermelésének veszélye és az egyének szdmdra egészségiigyi elonyokkel jaré genetikai
szolgaltatasok igénybevételét ovezd széleskori tarsadalmi bizalmatlansdg problémdja. A
genetikai diszkrimindciét Ovezd tarsadalmi félelmek igazoldsa gyakran csupdn az
egyéneket ért hitranyos megkiilonboztetések anekdotikus eseteire tdmaszkodik. Ebben az
alfejezetben azokat az empirikus felméréseket tekinteném dat vazlatosan, melyekre
kiterjedten hivatkozik a genetikai informdci6é szabdlyozdsat siirgetd, vagy azt igazolni
kivané irodalom. Ennek a specifikus irodalomnak az dattekintését az a kérdés teszi
indokolttd, hogy jelentésen arnyalhatja arra a kérdésre adott vdlaszunkat, hogy mennyiben
megalapozottak a genetikai diszkrimindciotol valdé félelmek, amelyek jelentdsen

hozzajarultak a specidlis genetikai szabdlyozasok kialakitdsahoz.

A genetikai diszkriminicié kiilonboz6é aspektusaira irdnyulé kutatdsok vizsgaltdk a
genetikai diszkrimindcié fogalmanak definici6javal kapcsolatos problémadkat (Hook, EB.,
1992; Natowitz, MR. et al., 1992), a biztositdsi ipardgra gyakorolt lehetséges hatdsait,
(Joly, Y. et al., 2003; Daykin, CD., 2003); és a kozegészségiigyi és kozpolitikai
implikdacioit (Petersen, A. & Bunton, R., 2002), valamint a jogi és torvénykezési valaszokat
(Laurie, GT., 2002b; Otlowski, MF., 2001), de igen csekély mértékben jelentkezett a
genetikai diszkriminécié tapasztalatdnak kérdése. A genetikai diszkriminécié el6forduldsat
igazol6 kutatdsok igen korlatozottnak mutatkoznak: szdmukat, Kkiterjedtségiiket, és
kivitelezésiiket illetden egyarant. Ez igen meglepd annak fényében, hogy a diszkriminacid
problémdja milyen kozponti helyet foglal el a genetikai informaciét ovezd tadgan értett
bioetikai diskurzusban, a tdrsadalmi igazsdgossdg, egyenléség ¢€s emberi jogok
szempontjidbol mennyire hangsilyos figyelemben részesiilt (Burley, J. ed., 1999; Rothstein,

MA. ed., 1997; Sandor, J. ed., 2003).

A genetikai  diszkrimindcié lehetséges  veszélyeit, a  géntesztek  hatranyos
megkiilonboztetésre eredményezd kockazatit targyalé nemzetkozi diskurzus fékuszéaban a

munkahelyi és a biztositdsi teriilet all. A vélt tarsadalmi kockdzatok megvaldsuldsanak
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lehet6sége nagyban fiigg attdl, hogy az adott orszadgban a biztositdsok milyen tarsadalmi-
jogi kontextusba dgyazédnak. Nem véletlen, hogy a géntesztek diszkriminativ
alkalmazdsanak veszélyei az USA-ban jelentek meg a leginkdbb és ott valtottdk ki a
legnagyobb tarsadalmi félelmeket. Az USA polgérainak egy jelentds része (kb. 40 millié
ember) nem rendelkezik egészségbiztositassal, és egy madsik jelentés hdnyada pedig a
munkavallaldsdval Osszefliggben jut valamilyen egészségbiztositdshoz, amit a munkaad6
fizet. A vallatok jelentOs része érdekelt abban, hogy a munkavéllalékkal jaré biztositasi
koltségeket kontrolldlja. Eurdpa legtobb orszdgdban mitkodo biztositasi €s az egészségiigyi
ellatdsok  finanszirozdsat ellaitd6 rendszerek viszont sokkal kisebb egyéni
kiszolgaltatottsaggal jarnak, melyben a munkaaddk példdul nem lesznek kozvetleniil
érdekeltek abban, hogy a kisebb egészségiigyi kockdzattal rendelkez6 munkavallalokat
alkalmazzanak koltségeik csokkentésére. Az Egyesiilt Kirdlysdgban mégis jelentds vita és
szabdlyozdi tevékenység bontakozott ki a genetika és biztositdsok kapcsdn, de ez az
egyénileg kotott életbiztositdsok koriil bontakozott ki, és nem fonddott 6ssze a munkahelyi
diszkriminaciéval. Ugyanakkor a munkaéltatok nem csak az USA-ban, hanem szdmos maés
orszdgban is kozvetetten érdekeltek a munkavéllalok egészségi  statuszdnak
eldrejelzésében, ami fenntartja a munkahelyi genetikai diszkriminacié szélesebb
nemzetkdzi relevancigjait. A munkavéllaldé egészségi dllapota Osszefiigg a cég
produktivitasdval, é€s amennyiben egy aszimptomatikus munkavallal6 a hosszd tavia
produktivitasat befolydsolni képes betegségre valdé genetikai hajlammal rendelkezik, és a
géntesztek elterjedtsége és pontossdga novekedik, gy a munkaaddk prediktiv genetikai

tesztek alkalmazdsaban val6 érdekeltsége is erdsodhet.

A genetikai diszkrimindcidval kapcsolatos kortdrs tapasztalatok koziil gyakori
hivatkozasként szerepel a Burlington Northern Railway Company (BNRC) esete, mely a
birésagi szintet is elérte. 2001. februdr 9-én az egyenld munkavallaldsi esélyek
feliigyeletére 1étrehozott bizottsag, az EEOC (Equal Employment Opportunity
Commission) perinditdsi kérelmet nyujtott be az Iowa dllamban taldlhaté Sioux City
birésagara, melyben azt éllitotta, hogy a BNRC megsértette az amerikai fogyatékossaggal
éloket védo torvényt (Americans with Disabilities Act, ADA). A bizottsdg a beadott
kérelmében azt szerette volna elérni, hogy a vasuti cég sziintesse be azt a gyakorlatat,
miszerint minden munkavégzéssel Osszefiiggd kéztdalagit szindréma (carpal tunnel

syndrome, CTS) kialakuldsat jelentd szakszervezeti tagot vérvételnek €s genetikai tesztnek
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vetnek ald (Schulte, PA. & Lomax, G., 2003). A birdsdgra beadott anyagok allitdsa szerint
az alkalmazottaktdl vérmintakat kértek anélkiil, hogy kozolték volna veliik, hogy annak
célja genetikai teszt elvégzése lenne, és legaldbb egy ember — aki gyanitotta a vérvétel
céljat — tiltakozott és azzal fenyegették meg, hogy elbocsatjak, ha nem ad mintat. A BNRC
a per lehetdségével szembesiilve besziintette ilyen irdnyd gyakorlatit. A BRNC génteszt
alkalmazasi gyakorlata azért volt problematikus, mivel elmulasztottdk a munkavallalokat
tdjékozott beleegyezésben, és genetikai tandcsaddsban részesiteni, valamint az
egylittmiikodést megtagaddkat elbocsatassal fenyegették. Tovabba a szlrés nélkiilozte a
vilagos tudomdnyos megalapozottsdgot, mivel a PMP 22 fehérjét kodolé gén hidnyat
kimutat6 génteszt alkalmazdsa a CTS szlirésére egydltaldn nem hatékony és szakszerlitlen

(Brandt-Rauf, PW. & Brandt-Rauf, SI., 2004).

A géntesztek munkahelyi alkalmazdsanak diszkriminativ gyakorlata veszélyeit taglald
milvek és eldaddsok egyik paradigmatikus esetévé vilt a vasuti céggel szembeni eljards,
hasonléan az amerikai katonasdg sarldsejtes anémia sziirésére iranyuld, még az 1970-es
években zajloé tobb éves programjdhoz. Az amerikai Légier0 kizarta a katonai akadémidra
€s a repiilési kiképzésekre jelentkezOk sordbol azokat az afrikai-amerikaiakat, akiknél
kimutattdk a genetikailag meghatdrozott sarlo-sejtes jelleget, mivel a betegség jelenlétét

magas kockdazattinak tartottdk az oxigénhidnyos kornyezetben.

Az USA Technolégia Ertékelési Hivatala (Office of Technology Assessment, OTA) 1982-
ben végzett egy vizsgalatot, mely a géntesztek munkahelyi alkalmazdsanak multjét, jelenét
€s jovojét kivanta feltérképezni a legnagyobb cégek vezetdinek és legjelentdsebb
szakszervezeti vezetOknek a bevondsdval. Az elmult 12 évben a cégek 2%-a kordbban
haszndlt, és 5%-uk még ma is haszndl ilyen teszteket, valamint 18%-uk jelezte, hogy
tervezi a géntesztek jovObeli alkalmazadsit. Bar a megkérdezett cégek mindegyike azt
allitotta, hogy néluk soha senkit nem bocsatottak el a teszteredmények miatt, a tobb mint
500 megkérdezettbdl 25 vélaszadd nyilatkozott ugy, hogy bizonyos lépéseket tettek a
teszteredmények alapjin: tdjékoztattak az illetdt, atirdnyitottdk mas pozicidba, javasoltak
mas allas keresé€sét, vagy védoeszkozok haszndlatat és egyéb 1épések megtételét. Az OTA
vizsgalat fobb korlatai kozé tartozott, hogy nem valasztottdk szét az Oroklott genetikai
hajlamra irdnyul6 teszteket a szerzett genetikai karosoddsra irdnyuld tesztektdl, valamint

azt sem elemezték, hogy pontosan mikor és milyen gyakorisdggal végezték a teszteket
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(4llasba keriilés eldtt, rutin orvosi vizsgélat sordn, specifikus ellen6rzé programon beliil

stb.) (OTA, 1983).

A Northwestern National Life Insurance Corporation 400 céget vizsgalt, melyek koziil
15% jelezte, hogy tervezi bevezetni a leend0 dolgozéknal a genetikai statuszuk
ellendrzését, mieldtt a cég az allasajanlatat megfogalmazza (Gostin, LO., 1991). Gyakori
hivatkozasként szerepel Billings és kollégdinak 1992-ben végzett vizsgélata, amelyben
genetikdval kapcsolatban 4ll6 teriiletek szakértdin keresztiil gyljtottek 0ssze a megel6z6
két éves idOszakra visszamenden megjelent 41 genetikai diszkrimindciéval Osszefiiggésbe
hozhat6 esetet, melyek koziil csupdn kettdé meriilt fel a biztositasi vagy a munkavallalasi
teriileten beliil. Az altaluk Osszegyujtott diszkrimindcios esetek tobbségénél az volt a
probléma, hogy a genetikai informacibhoz nem megfeleld moédon jutottak hozza
(tdjékoztatdsi mulasztds), az eredményeket nem megfelelden értelmezték, vagy tévesen

alkalmaztak azokat (Billings, PR. et al., 1992).

Geller és munkatdrsai 1996-ig végzett felmérése alapjdn a Council for Responsible
Genetics 200 genetikai diszkrimindcidval 0sszefiiggd esetet gyijtott ossze (Geller, LN. et
al., 1996; Gene-Watch, 2001). Genetikai timogat6é csoportok 332 onkéntesét megkérdezd
telefon interjtin alapulé felmérés 1996-ban a kovetkezdoket taldlta. A megkérdezettek 13%
szerint a munkahelyre torténd felvételiiket genetikai informécié alapjan elutasitottdk, vagy
emiatt bocsatottdk el Oket; tovdabbi 17% nem fedte fel genetikai informécidjat a
munkaaddjdnak, attdl valo félelmében, hogy elveszitheti az élldsat; és 87% nem akarta,
hogy a munkaadéja tudjon olyan genetikai teszteredményrdl, amely a betegség
kialakuldsdnak magas kockazatat képes jelezni (Lapham, EV. et al.,, 1996). Low és
munkatérsai a genetikai rendellenességekben érintett csalddok éltal 1étrehozott tdmogatd
csoportok 7000 tagjat és az 4tlag populécio reprezentativ mintdjabol vett 1000 embert érték
el postai dton (Low, L. et al., 1998). Az 1998-ban az Egyesiilt Kirdlysdgban végzett
felmérésiik eredménye azt mutatta, hogy a genetikai tdmogatd csoportokbdl érkezd
véalaszok 34% jelezte azt, hogy problémadik voltak az életbiztositdsok megkotésével, mig az
atlag populaciobdl érkezd valaszokbdl ezt csupdn 5% jelezte. Arra is rdmutattak, hogy
biztositok irraciondlisan jarhatnak el a genetikai betegségekben érintett csalddtagokkal
szemben, és raciondlisan igazolhatatlan biztositési tarifdkat dolgozhatnak ki. A biztositok a

genetikai kockdzat biztositdsstatisztikai megitélésnél nem jartak el kovetkezetesen, mivel
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olyan személyeket is magas kockdzati csoportokba soroltak be, akik bar hordozéi lehetnek
bizonyos genetikai rendellenességeknek, azok megjelenésére esetiikben nem lehet

szamitani.

Huntington teszten datesett preszimptomatikus alanyok genetika diszkrimindciéval és
stigmatizdcidval kapcsolatos percepcidjat vizsgdlva Penziner €s kollégdi azt taldltdk, hogy
a vizsgélt 15 személy a pozitiv teszteredmény kovetkezményeivel kapcsolatos percepcidja
harom teriiletet érintett: munkahely, biztositds, és tarsadalmi kapcsolatok (Penziner, E. et
al., 2007). Bér tilnyomo tobbségiik (90%) feltarta munkaaddja eldtt a genetikai vizsgalat
eredményeit, majdnem mindannyian ugy nyilatkoztak, hogy jovObeli munkaaddjuk eldtt
igyekeznek majd titkolni. Majdnem ugyanannyian (87%) mondtédk el az orvosuknak, mint
ahdnyan (83%) nem kozolték biztositdjukkal, hogy Huntingtont diagnosztizaltak néluk.
Bar a diszkrimindcidval kapcsolatos aggodalmak jelentdsen észlelhetdk voltak a vizsgélt

csoportban, de a csalddtagoknak és a baratoknak jorészt elmondtak diagnézisukat.

Az ausztrdliai Genetikai Diszkrimindcio Projekt egyik publikdlt felmérése a genetikai
diszkrimindcié jelenségkorét a fogyasztok, vagyis a genetikai teszteket igénybe vevOk
korében vizsgélta. A genetikai diszkriminacié kovetkez0 meghatdrozasat hasznéltdk:
Laszimptomatikus egyénekkel tényleges vagy feltételezett genetikai kiilonbségeik alapjdn
torténé megkiilonbozteté bdndsmod.” (Taylor, SD., 2004). Az interjira kivalasztott
potencialis személyek (2667) érett korban megjelend betegségeket kimutaté prediktiv
genetikai teszteket igényeltek 1998 €s 2003 kozott. Az aszimptomatikussag kritériuménak
951 felelt meg az 1185 vélaszadd személybdl, és tobbségiik neuroldgiai betegségek és
csaladban el6fordulé rdkos megbetegedések miatt vette igénybe a szolgéltatist. A
valaszadok majdnem fele pozitiv és kicsit tobb mint a fele pedig negativ eredményt kapot a
genetikai teszt kiértékelése utdn. A vizsgdlat fokuszdban az a kérdés éllt, hogy a
szolgaltatast igénybe vevok érzékeltek-e valamiféle kényszert, hogy elvégeztessék a
genetikai tesztet. A kényszer forrdsaiként csalddtagot, orvost, genetikust vagy genetikai
tandcsadot, biztositd tarsasdgot, munkaadodt, bank vagy pénziigyi dolgozét, kutatét, vagy
egyebet lehetett bejelolni. A vélaszaddk tilnyomd tobbsége nem érzékelt kényszert, az a
kevés viszont, aki igen, leginkdbb csalddtagot jelolt meg annak forrdsaként, és ritkdn az
orvost, genetikust, biztosité tarsasdgot vagy madst. A biztosité tarsasdg feldl érkezd

kényszerre vonatkoz6 adatok a kovetkezOképpen alakultak. A 657 vélaszad6 koziil 96%
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mondta azt, hogy nem érzékelt kényszert a biztositdtarsasagok feldl, mig 27 valaszado,
azaz 4% mondta azt, hogy érzékeltek ilyen forrasbol kényszert, é€s ennek fele nagyfokunak
itélte meg a biztositd feldl érzékelt kényszer mértékét. A biztositok feldl kényszert
érzékeldk jelentds részének csalddjaban eldfordult a Huntington kor. A vizsgdlat szerint
Ausztrilidban a genetikai szolgéltatdsokat igénybe vevdk csoportjdnak csak egy csekély
toredéke érzékelte kényszerlinek a genetikai teszt elvégzését, és a biztositok sem
elsddleges forrasai a kényszernek. Bar errdl feltételezhetden mas képet kapnank akkor, ha
azokat az egyéneket is sikeriilne elérniink, akiknél felmeriilt a genetikai teszt elvégzése, de
elkeriilték azt. A vizsgdlatban kiemelt csoportként jelentek meg a biztositdsi teriileten
kényszert érzékel0k kozott a Huntington génvaridnsainak hordozéi. Ugyanakkor a
Huntington koér a populacié csekély toredékénél jelenik meg, és a biztositasi piacon vald
kiszolgiltatott helyzetiiket nem az uj genetikai tesztek megjelenése idézte elé. Ok sajnos
mar a hagyomanyos csaladtorténeti genetikai diagnozis koraban is hdtranyba kertilhettek a

biztositasi piacon.

A genetikai diszkrimindcié kortdrs tapasztalatira vonatkozé kutatdsok kiilonb6z6
kontextusokban mutattdk fel a genetikdn alapuld hatranyos megkiilonboztetés gyakorlatat,
az egészségiigyi, az élet és rokkantsagi biztositdsok, a munkavéllalds teriiletein, a klinikai,
egészségligyi és vérellatd szolgdltatdsok esetében, valamint a katonai és oktatdsi
intézményeknél. Ezek a kutatdsok &ltaldban anekdotikus jellegli beszdmoldkra épiiltek,
vagy kisebb esettanulmanyok form4jat oltotték, és nem dllnak rendelkezésiinkre olyan
nagymérvii empirikus adatok, melyek alapjan a genetikai diszkrimindcié gyakorisidga
megallapithatd lenne. A genetikai diszkrimindcié gyakorlata lehetséges tarsadalmi
kovetkezményeinek nagyléptékli vazlatai konnyen kapnak egyfajta apokaliptikus
szinezetet, azonban ha konkrét teriileteken kozelebbrdl vizsgdljuk a kérdést mar nem
biztos, hogy fenntarthatjuk a hitrdnyos megkiilonboztetés egyre terjedd gyakorlatdnak és a
»genetikai alsébb osztdly” kialakuldsanak rémképét, vagy azok jelenkori csirdit. Voltak
akik mar prébaltak erre ramutatni: ,,Nagyfokii tdrsadalmi heviilet ovezte a genetikai
diszkrimindcio lehetoségét a biztositasok teriiletén, azonban minél kozelebbrol vessziik
szemiigyre a [lehetséges veszélyeket], azok anndl kevésbé tiinnek drdmainak.” (Bonn, D.,
2000). Az eddig befejezett kutatdsok és publikdcidk tobbsége tilnyomodrészt verifikdlatlan
€s névnélkiili személyes beszamoldkon alapult, melyekben a megkérdezetteknek az volt a

benyomadsa, hogy Oket hatrdnyos megkiilonboztetésben részesitették kiilonféle kiviilallo
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felek, példaul munkéltatok €s biztositok (Otlowski, MF. et al., 2003). Szamos szerzd épp
ezért 6va int a genetikai diszkrimindci6é tapasztalatara hivatkoz6 irodalom kritikatlan
hasznalatatél (McGlennan, T., 2001). Bar ezek a tanulmédnyok informativak lehetnek azt
illetéen, hogy emberek ugy itélték meg, hogy a genetikai diszkriminaci6 dldozatava valtak,
de igen korlatozott forrasként szolgalhatnak a diszkriminacio eseteinek, természetének és
mértékének objektiv megitélése szempontjdbol. Az Ausztrdlidban elinditott, és még
munkafolyamatban 1év0 Genetikai Diszkrimindcio Projekt-en (GDP) kiviil nem taldlhatunk
a genetikai diszkrimindcidra irdnyuld atfogd szisztematikus empirikus kutatdsi tervezetet,
mely arra tett volna kisérletet, hogy feltérképezze a genetikai diszkriminacio természetét és
mértékét azokban az orszdgokban, ahol a fejlett genetikai szolgdltatdsok széles korben

elérhetok.

Ugyanakkor azt is figyelembe kell venniink, hogy egy ilyen objektiv, verifikdldson atesett
felmérésnek is megvannak a sajdtos korldtai, mivel valosziniisithetden igen csekély szamu
esetnél lesz igazolt a diszkrimindcié tapasztalata abban az esetben, ha a valodi
diszkrimindcio kritériumait elég sziitken hatdrozzdk meg. Ennek igen jelentds esélye van a
biztositdsi diszkriminédcié esetében, hiszen a szerzodéskotés feltétele sokszor az, hogy a
szerz0d6 valamilyen kockdzati csoportba soroldsa megtorténjen. Ezt sokan hatranyos
megkiilonboztetésnek érezhetik, €s esetleg el is esnek a szamukra megfizethetd biztositas
lehetéségétol. Azonban szdmos esetben a biztositd, a ,,genetikai diszkrimindciét” a
szerz0d6 fél kockazati besoroldsidt igazoltan, fair mddon teszi meg, kialakult
hagyomanyokkal és modszerrel rendelkezd biztositdsi gyakorlatra hivatkozva: ,,A
kockdzatok kozotti diszkrimindcio csak akkor vdlik etikailag problematikussd, ha nem
rendelkezik vildgos biztositds statisztikai megalapozottsdggal azt a modot illetéen,
ahogyan a kockdzatok besoroldsdt elvégezte, vagy ha, ugyanazon kockdzati csoportba
keriilo egyénekkel kiilonbozo modon bdnik. Minél tobb informdcio dll a biztosito
rendelkezésére, anndl jobb és pontosabb lehet a diszkrimindcio, és biztositds statisztikailag
anndl korrektebb lesz a rendszer.” (Anderlik, MR. & Rothstein, MA., 2001). A
munkahelyi diszkriminécié esetében ugyanigy felvethetd az igazsagos és igazsdgtalan
diszkrimindcié megkiilonboztetésének a lehetdsége, bar ennek indokoltsiga az
allaslehet6ségtdl épp megfosztott munkavallalé szamaéra érthetd mddon igazsiagtalannak

tlinhet és a tarsadalom szélesebb rétegeiben is az igazsagtalansag érzetét sziilheti.
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4.2 A genetikai informacié definialasanak problémai a szabalyozasi torekvésekben

A genetikai informdcié fogalma a szabdlyozdsi kontextusban torténd szigord
meghatdrozasdnak feladata elkeriilhetetlennek bizonyult, és meglepden komoly
nehézségeket okozott. Sokkal inkdbb, mint ahogy azt azok gondoltdk, akik a genetikai
informdci6 rendkiviiliségérdl, egyediildllo voltarél meg voltak gydzddve. Tulajdonképpen
lehetetlen teljes mértékben kiilonbséget tenniink a genetikai és egyéb egészségiigyi
informdciok kozott. Az ilyen jellegi probalkozdsok rendre kudarcot vallottak, mivel a
kettd kozotti €les kiilonbség feltételezése félreértésen alapul. A genetikai €s egyéb orvosi
informaciok ,,nagy mértékii egymdsba fonodottsagdbol adodoan, a szabdlyozdsi és
torvényalkotdsi gyakorlatok nem képesek oly modon szétvdlasztani azokat, hogy az a
megfelelo modon miitkodtetheto eredményre vezessen.” (Korn, D., 1999). Az aldbbiakban
kifejtem, hogy vagy tul szlikdsen definidljuk a genetikai informécidt, vagy til tdgan és igy

a kiilonbségtevés sziikségszertien bizonyos foku sikertelenségre van itélve.

A kiilonféle szabdlyozasi kisérletek kiillonbozdé dontéseket hoztak arrdl, hogy a két rossz
koziil melyiket is vélasszak. A genetikai informdcié sziik meghatarozasai altaldban a
»genetikai teszt eredménye” vagy a ,,DNS analizis” definicidkat kovették (Annas, GJ. et
al.,, 1995). A sziik definiciét kovetd megkozelitéseket szokds forrds alapiinak tituldlni,
mivel azok a sziikséges elkiilonitést az alapjan teszik meg, hogy az adott genetikai
informdci6 feltardsahoz milyen forrdst hasznaltunk. (Gerards, JH. & Janssen, HL., 2000).
A forras alapi megkozelitésen belill is eltérd definiciokkal taldlkozunk, a DNS tesztbdl
szarmaz6 informacidkra szoritkozék mellett taldlkozni olyan definicidval is, mely az RNS,
vagy a koleszterin tesztbdl szarmazé adatokat is ide sorolnd, amennyiben azokbdl genetikai
informdcidra lehet kovetkeztetni. Az ausztriai géntechnikai torvény (Gentechnikgesetz)
példaul a genetikai analizisre helyezi a hangsdlyt. A svdjci szabdlyozds védelem ald
veendd genetikai informdacié kozé sorolnd az RNS és mds olyan teszteket, melybdl
potencidlisan kikovetkeztethetok az egyénnel kapcsolatos genetikai informaciok (Gerards,

JH. & Janssen, HL., 2006).

Azonban nem minden genetikai informdci6 ered genetikai tesztekbdl, vagy DNS
analizisbol. Genetikai tuddsunk jelenlegi alldsa szerint sokkal tobb genetikai informéciéhoz
juthatunk ma mar hagyomdanyosnak tekinthetd forrasokbdl: klinikai vizsgélatokbdl, nem-

genetikai laborvizsgalatokbdl, és csalddok betegségtorténeteibdl. Ez alapjan elmondhatd,
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hogy a szlik definici6 haszndlatival az egyén genetikai informécidinak jelentds része
kikeriil a védelmet igérd szabdlyozdsok korébdl. Példaul, ha a Huntington kér megjelenik a
csalad torténetében, akkor az o6roklodés mendeli torvényeinek hasznélatidval a betegség
kialakuldsaért felelds géneknek az adott egyénben torténd jelenlétére lehet igen megbizhat6
modon kovetkeztetéseket levonni, mindféle génteszt vagy DNS analizis nélkiil is. A sziik
meghatdrozas hasznalatdval pontosan olyan prediktiv informécidok keriilnek ki a
szabdlyozds hatokorébol, melyeknek védelmet igyekezne nyujtani. Emiatt szdamos
szabdlyozési torekvés a tdgabb definicié irdnydba mozdult el, melyet szokds tartalom
alapii megkozelitésnek nevezni, mivel az informdcié 6roklédo jellegekkel Osszefiiggd

tartalma alapjan kiilonbozteti meg a genetikai informaciét mas informéaciotol.

A genetikai informécié tdg meghatdrozdsai altaldban egy ,,erny6 fogalmat™ hoznak 1étre, az
Ujabb molekuléris biologiai médszerek altal lehetdvé tett beldtdsokon til, a hagyomanyos
genetikai kovetkeztetések eredményeit is igyekezve magukba foglalni: a személytdl vagy
csaladtagtdl szarmazd, génekre, géntermékekre vagy orokletes jegyekre vonatkozé
informdcioként hatdrozva meg targyukat. Ezzel a 1épéssel sikeresen Kkiterjeszthetik a
védelem korét a csalddtorténetbdl kikovetkeztethetd erds eldrejelzést lehetdvé tevo
genetikai rendellenességekkel kapcsolatos informécidkra. Ugyanakkor a tdgabb definicid
haszndlatdval tdlsdgosan is kiterjesztjiik a védelemben részesitendd informécidk korét, a
madsok szdmadra is megjelend orokletes tulajdonsdgaink csoportjara, valamint egy sor olyan
betegség és fenotipusos jellegre, melyek kialakuldsdban genetikai és kornyezeti hatdsok
egyardnt szerepet jatszanak. Ekkor szembesiilhetiink annak a feladatnak a nehézségével,
hogy a genetikailag és a kornyezetileg meghatarozott betegségek és jellegek szétvalasztisa
mennyire problematikus is valdjdban. A spektrum egyik végén taldlhatjuk azokat a
betegségeket, melyek tilnyomodrészt kornyezeti hatdsok eredményeire vezethetOk vissza,
€s a masik végén azokat, melyek jelentds mértékben genetikailag meghatarozottnak
tekinthetok. A probléma az, hogy a kettd kozott egy igen széles sziirke zona helyezkedik
el, olyan betegségeket foglalva magédban, melyek kialakuldsdban tugy a gének, mint a
kornyezeti hatdsok szerepet jatszanak. A kétféle hatdsnak az elkiilonitése, mértékének

meghatdrozasa jelentds elméleti nehézségekbe iitkozik.

A szabdlyozdsok megalkotdsdnak gyakorlati szempontjai altal vezérelve érvelhetiink oly

modon, hogy a genetikai €s nem-genetikai betegségek kozotti hatdrvonal meghizédsa, mint
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azt az abortusz vitdban tapasztalhattuk, végiil is kivitelezhetdnek bizonyulhat. Az embrid
moralis statuszaval kapcsolatban szdmos etikai és jogi érv fogalmazddott meg, melyek azt
hangsilyoztidk, hogy az életképes és az életképtelen magzat kozott meghuzhatd egy
morélisan koherens hatdrvonal. Bar az életképességtol par napra 1évé magzat bioldgiai
szempontbdl csekély mértékben kiillonbozik az életképességet elérd magzattdl, mégis,
mivel a kilenc hénapos magzat és a kezdeti embri6 kozott jelentds mindségi €s mordlis
kiilonbséget lehet felmutatni, a hatdrvonal meghizdsanak igénye igazolhatéva valik
(Kovécs, J., 1999). Kérdés, hogy kolcson vehetjiik-e ezt a modellt a genetikai és a nem-
genetikai betegségek és jellegek kozotti hatarvonal meghuzasdhoz? Ezt az dthelyezést
akkor tehetjilk meg megalapozott modon, ha a genetikai és a nem-genetikai betegség

kozott mordlisan jelentds kiilonbséget joggal feltételezhetiink (Suter, S., 2001).

A tartalom alapu, tdg meghatdrozast eredményezd definicids kisérletek egyik hangsilyosan
megjelent gyakorlati probléméja az, hogy olyan esetekben is tiltani fogja az informacid
hasznalatét, amikor jelentds érvek sz6lnak annak felfedése és hasznédlata mellett. Példaul az
egyéni €let illetve betegségbiztositdsok esetében a jelenleg elfogadott szabélyos gyakorlat
szerint a biztositok kérhetnek a jovendo iigyfeleiktol kiilonféle, egészségiigyi statuszukkal
Osszefiiggd informdciot. Az informécio segiti a biztositot abban, hogy redlisan itélje meg a
biztositast keresd szerzddo fél kockazati kategoridjat, és eszerint hatdrozza meg az adott
biztositds arat. A genetikai informdacié tdg fogalmanak haszndlata, és az ezen alapuld
szabdlyozds konnyen ellentmonddsossd €s inkoherensé vialhat az elfogadott biztositasi
gyakorlat szempontjdbol. A munkdéltatok pedig nem végeztethetnek el alkalmazottaikon
olyan vizsgalatokat (pl. bizonyos toxinokkal szembeni érzékenység), melyek genetika
meghatdrozottsdgot mutatnak. Emiatt a tartalom alapd, tdg megkozelitéseknek szamos

kivételt és kikotést kell alkalmazniuk az inkoherencia elkeriilése végett.

A tavaly madjusban elfogadott magyarorszagi szabdlyozds, a 2008-as XXI. torvény ,,a
humdngenetikai adatok védelmérol, a humdngenetikai vizsgdlatok és kutatdsok, valamint a
biobankok miikodésének szabdlyairol” cimet viseli és igen Osszetett modon definidlja
alapvetd fogalmait. Egyik érdekessége, hogy a bioldgiai anyagmintdkat, és az ilyen
mintagyljteményeket is a felhasznéldsi intencié fiiggvényében nevezi genetikai mintdnak
vagy biobanknak. Tehét, a torvény adta védelem és kezelési szabdlyok csak akkor

terjednek ki ezkre a tobbnyire klinikdkon és kutatéhelyeken taldlhaté gylijteményekre,

49



amennyiben valakinek szdndékdban all genetikai vizsgdlatoknak aldvetni ezeket a
mintdkat. A ,,genetikai informécié” meghatarozdsahoz a torvény a genetikai adat fogalmét
a kovetkezoképpen haszndlja: ,,meghatdrozott érintett személy orokletes tulajdonsdgaira
vonatkozo olyan informdcio, amely genetikai minta feldolgozdsdbdl, illetve az
egészségiigyi dokumentdciobol szdrmazik, és amely az egyén genetikai eredetii
betegségekkel kapcsolatos kockdzatdra, orokolt hajlamdra, testi vagy viselkedésbeli
Jjelllemzoire utal, és alkalmas lehet arra, hogy az egyén azonosithato legyen” (2008. XXI.
torvény). Tartalom alapu tdg meghatdrozds, mely a személy oOrokletes tulajdonsigaibol
indul ki, egy nagyon tdg forras alapu ,kikotést” tartalmaz (genetikai minta feldolgozasa,
egészségligyi dokumentidcid), valamint megemliti a személy azonosithatésdgénak
feltételét. A torvényben haszndlt definicié azokat a problémadkat veti fel, mint dltaldban a
tartalom alapi megkozelitések. Feltételezi azt, hogy képesek vagyunk vildgosan
elkiiloniteni az egyén Orokletes tulajdonsdgait a nem Orokletes, tehdt szerzett(?)
tulajdonsagaitdl. Intelligencidnkat 6rokoljiik vagy sem? Kromoszéma rendellenességiinket
orokoljik vagy sem? A koszoriér betegség kialakuldsdnak valamelyest megnovekedett

kockézatat 6rokoltiik vagy szereztiik?

Ezt a magyar ,genetikai” torvényt kiegésziti a magyarorszag altal is ratifikdlt Oviedoi
egyezmény, mely kimondja, hogy ,,az egyén orokletes genetikai dllomdnya alapjdan torténo
hdtrdnyos megkiilonboztetésének minden formdja tilos.” (2002. VI. torvény, IV. fejezet 11.
cikk). Tehat ez a passzus megfogalmaz egyfajta dltaldnos tiltdst a genetikai
diszkrimindciéval szemben, valamint a genetikai vizsgalatok céljat illetden is
korlatozdsokat fogalmaz meg: ,,csak orvosi vagy orvosi kutatdsi célbol, megfelelo genetikai
tandcsadds biztositdasdval lehet olyan vizsgdlatokhoz folyamodni, amelyek genetikai
betegségek elorejelzésére vagy az érintett személy betegségre valo genetikai hajlamdnak
vagy fogékonysdgdnak kimutatdsdra, illetve annak megdllapitdasdra szolgdlnak, hogy
hordoz-e betegséget eloidézo gént.” (2002. VI. torvény, IV. fejezet 12. cikk). Ugyanakkor
a 2008. XXI. torvényhez hasonléan nem tiltja azt, hogy munkaltaték vagy biztositok mar
meglévo, pl. az egyén egészségyiigyi dokumenticidjdban feltiintetett genetikai adatokat,
genetikai informaciot kezeljenek, tligyfeleiktdl ezeket elkérjék, a szerzodéskotéshez

sziikségesnek nyilvanitsak.
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A genetikai informécié fogalmanak definiciés nehézsége jOl mutatja azt a nagyfoku
tudoményos bizonytalansdgot, mely nagyban meghatdrozza a szabdlyozasi torekvésekkel
kapcsolatos etikai és jogi vitdkat. A genetikai informdci6 fogalmédnak és a géntesztek
prediktiv értékének megitélését Ovezd bizonytalansdg szdmos orszdgban OGvatossigra
intette a kiilonféle érdekeket kiegyensulyozott figyelemben részesiteni kivané
torvényhozokat. Az dvatossag kiilonféle koztes megoldasok keresésében vagy a tovdbbi
tudoményos fejlodést bevard, a torvényhozast halogaté intézkedésekben nyilvanult meg.
Az Egyesiilt Kirdlysdgban és Németorszagban a definicidval kapcsolatos bizonytalansag
egyike volt a specidlis torvények halogatasdra felhozott indokoknak. Az USA-ban a tag,
tartalom alapu definiciok ilyen-olyan varidcidjdval taldlkozhatunk, melyek a tag
definiciébdl indulnak ki, amelyet aztan bizonyos kivételekkel és kikotésekkel (pl. nemre
vonatkozé adatok, kémiai, fizikai, vér és vizelet vizsgalatok) sziikitenek valamelyest.
Ennél sokkal szlikebb meghatdrozasokat fogattak el Ausztridban, Belgiumban, és

Franciaorszagban, ahol a genetikai informdcidt a géntesztekbdl szarmazoként definidljak.

4.3 A gén befolyasos modelljének felemelkedése

A jellegek genetikai meghatdrozottsdgdra vonatkozd
egyszerl elképzeléseken alapul tobbnyire a bioetikusok
gondolkoddsa arrél, hogy mi az amit a gének csindlnak
és mindezt hogyan is teszik [...] Epp itt az ideje, hogy
felilvizsgdljuk a ,génetika” torténetét 1953-tdl
kezdddden, szembesiiljiink sajat gondolatainkkal arra
vonatkozdan, hogy mit is jelent szdmunkra ma [Watson
és Crick] 1953-as tanulmdnya, hogy kritikdval
fogadhassuk a genetikai kauzalitdsra vonatkozé
végletekig leegyszeriisitett és haszontalan képzeteket,

melyeket a multbdl 6rokoltiink. (Ashcroft, R., 2003)

Ashcroft fenti szerkesztdi fejtegetése egy alapvetd problémara vilagit rd. A bioetika altal
hasznélt génfogalom leegyszerlisitd €s — a genetika kortdrs fejleményeinek fényében -
elavult jellegére rdmutatva, a bioetikai diskurzus megujitasdra szolit fel. A bioetika dltal
,,0rokolt” génfogalmat elhibazottként mutatja be, és a tévedés egyik forrasaként Watson és
Crick 1953-as tanulménydra utal. Kétséges volna megkérddjelezni, a Watson és Crick
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felfedezéséhez kotddd klasszikus molekularis génfogalom kiemelkedd befolydsat a
molekuldris bioldgia és a genetika fejlddésében. Ugyanakkor nagyon kevesen reflektalnak
arra, hogy a gének miikodésérol, tulajdonsdgairdl és az emberi életben jatszott szerepérol
val6 gondolkoddsunkat alapvetden befolydsolé klasszikus molekuldris génfogalom

mennyiben tarthat6 az azoéta eltelt néhany évtized tudomanyos eredményeinek a fényében.

Az 0roklodés jelenségeire vonatkozo tuddsunk, és az 0©roklédés kontrolljara tett
kisérleteink a messzi multba vezethetok vissza. Az dllattenyésztésre és a
novénynemesitésre tett korai probdlkozdsok mér bizonyos tapasztalatokat eredményeztek
az elOnyos tulajdonsagok ujabb generdcidkban torténd eloidézésével kapcsolatban. A
rokonok és generdaciok kozotti hasonlésdgok, a csalddban jelentkezd betegségek
felismerése is az id6ben messzire nyulik vissza. Ezeket a sporadikus tuddsokat valtottak fel
a 20. szdzad elején elinduld, a genetika tudomanyédnak neve alatt 1étrejovo raciondlis €s
szisztematikus vizsgdlatok. Ennek a szisztematikus munkdnak az ttoréi, Mendel
eredményeinek az udjra-felfedezdi, és kovetdik egészen a 1920-as évekig a géneket nem
tekintették jol koriilhatarolhaté fizikai realitdssal rendelkez6 materidlis egységeknek. Moss
szavait idézve: ,,A génfogalmat nem azzal a szdndékkal hoztdk létre, hogy nevet adjanak
egy darab anyagnak, hanem azért, hogy az elnevezéssel egy ismeretlen valamire lehessen
utalni - bdrmi is legyen az a valami - ami felelos lehet a generdciok kozotti biologiai
formdk dtaddsdért.”” (Moss, L., 2003). Mendel, a hibridizacids kisérleteinek értelmezésekor
még a faktor kifejezést haszndlta, melyekre teljesen elméleti entitdsokként gondolt. A
Darwin altal haszndlt gemmula, Weismann altal hasznélt biophore, és a De Vries éltal
hasznalt pangen ugyanilyen elméleti entitisokként jelentek meg. Még az 1909-ben,
Johanssen 4ltal megalkotott génterminus sem implikdlt egy korpuszkuldris entitdst, a
genotipus €s a fenotipus fogalmédnak bevezetésével arra torekedett, hogy megfogalmazast
nyerhessen azon beldtds, miszerint ,,a gének olyan entitdasok, melyek részt vesznek a
Jellegek kifejlodésében, de nem azonosak a jellegekkel.” (Falk, R., 2000). Nagy hatésu, és
befolydsos terminus sziiletésének pillanata volt ez, bar ahogy azt Keller is megjegyezte:
wJohanssennek a gének materidlis természetének hipotézisével szemben megfogalmazott
fenntartdsai mdr sokkal kevesebb hatdst gyakoroltak”. Ugyanakkor, Morgan még 1933-
ban is ramutathatott a szakman beliili konszenzus hidnyara azt a kérdést illetéen, hogy a

»mik azok a gének, valosdgos entitdsok, vagy pusztdn fiktivek.” (Morgan, TH., 1963). A
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gének materidlis egységként vagy pusztin hipotetikus entitdsként torténd felfogdsa koriili

hatdrozatlansag csak id6legesnek bizonyult, és hamarosan elnyelte a mult kdde.

Watson és Crick 1953-as felfedezése meggydzte a biologusokat a gének egységes
materidlis természetérél. A dezoxiribonukleinsav (DNS) strukturdlis jellegzetességei
alapjan ugy tiint, hogy genetikdnak a mult szdzad elejétdl kezdve felhalmoz6do Osszes
alapvetd kérdése megvalaszolhaté. Falk tomor magyarazataban: ,,A modell megengedte az
on-replikdciot; a szdmos és specifikus produktum kodoldsdhoz sziikséges elegendo
variabilitdst tudott nyijtani; és oly modon tett lehetové strukturdlis vdltozdsokat, hogy
kozben ne veszitse el ezeket az egyediildllo tulajdonsdgait.” (Falk, R., 2000). A gén a DNS
molekulédn taldlhaté materidlis egységként lett meghatarozhaté. A struktirat és a funkciét
egyesitd kivaltsdgos ,,mester” molekulaként jelent meg, és ekkor még ugy tint, hogy
igéretes jelentkezOként az élettudomanyok atomjava vdlhat, mely majd képes lesz
egyesiteni a bioldgia kiilondllo teriileteit. A DNS darabjaként meghatdrozhat6 gén egy
olyan modellt tett lehetdvé, melyben a bioldgiai organizmusok komplex tulajdonsigai
redukdlhatévd valtak néhany bioldgiai makromolekula tulajdonsdgaira. A genetikai
redukcionista paradigma ebben a klasszikus molekularis génfogalomban alapozddhatott

meg.

Crick els6 konyve, a Molekuldkrol és Emberekrol, 1967-ben jelent meg egy vékonyka
kotetként, mely a washingtoni egyetemen tartott eldaddssorozatdra €piilt (Crick, F., 1986).
Itt tlinik fol popularizdlé megfogalmazasban az a DNS-re, a génekre, és azok miikodésére
vonatkozé nézet, melyet a molekuldris biologia kozponti dogmdjaként szokas emlegetni
(Crick, F., 1970). A gének struktdrdjara €és funkcidjara vonatkoz6 ezen modell képes volt
jelentds félelmeket és nagy ivii reményeket kelteni, valamint egy hosszan tarté elméleti
keretet biztositani, melyen beliill a kovetkezd évtizedekben kibontakozd, a genetika
lehetséges tarsadalmi és etikai problémadit boncolgaté diskurzusok elhelyezkedhettek. A
génfogalommal kapcsolatosan ez az a formula, melynek valésziniileg a leginkabb sikeriilt
széleskorli ismertségre szert tenni a genetika bonyolult vildgdbol. Crick egyszeri

megfogalmazdsa:

Eszerint hit a gén egyszerlien a nukleinsav roppant hossziisigi molekuldjanak egy darabja. Az az
informacid, amely génné teszi, azzal a négybetlis kéddal van beleirva, amely nem mads, mint a négyféle

épitéelem pontos sorrendje a nukleinsavnak ezen a bizonyos meghatdrozott részén. [...]Hat a gének mit
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csindlnak? A vélasz egyszerli: a gének f6 feladata az, hogy a fehérjemolekuldk szintézisét irdnyitsdk,
mégpedig tigy, hogy mindegyik gén egy meghatdrozott fehérje szintéziséért felel. Am a gén nem kozvetleniil
ellendrzi ezt a folyamatot. Ehelyett el6szor is egy csomé munkapéldany késziil a génr6l hasonlé anyagbdl,

ugyancsak nukleinsavbél, de ezittal abb6l, melyet RNS-ként ismeriink. [...] Az RNS minden kis darabja

/////

Az informdciéaramlds irdnya tehat a kovetkez6: DNS > RNS > fehérje. (Crick, F., 1986)

A gének miikodésérdl alkotott ilyen redukcionista modell akkor vélik problematikussa,
amikor ,eredeti” kontextusdbdl kilépve, a laboratériumok, a molekulédris biologia
kutatasok, és publikdciok vilagdbol kikeriilve elkezdi sajat életét élni. A klasszikus
molekuldris génfogalmon és a kdzponti dogman alapulé modell a gének organizmusban
jatszott szerepének egy leegyszertisitd képét hozza létre. Az informdcio dtvonala tehat DNS
>> RNS >> fehérje, ami kiegészitve az ,,egy gén — egy enzim” doktrindval, igen egyszeri
kauzdlis viszonyt alkot ahhoz, hogy megerdsitse abbéli vélekedéseinket, hogy - a
fehérjékbdl épiilnek fel a sejtek, sejtekbdl pedig az él6lények, és az igy alkotott okozati sor
végére - hinni kezdjiink abban, hogy minden visszavezethetd a DNS-en elhelyezkedd

géneken tarolt informécidra.

Az igy kialakul6 genetikai redukcionista elképzeléseket mar kezdeteitdl fogva szamos
kritika érte (Sarkar, S., 1998). A molekuldris biologiai kutatdsok kérdésfelvetésénél,
tervezésénél, és a kutatdsi program kivitelezésénél a redukcionizmus nem feltétleniil
problematikus. Metodoldgiai stratégiaként sokszor nélkiilozhetetlen, hogy a géneknek
tulajdonitott kauzdlis szerepet kiemeltként kezeljiik. A komolyabb problémadk, és
félreértések akkor jelentkeznek, amikor a gének redukcionista felfogdsat a gének és az
organizmus kozotti viszony ontoldgiai igazsdgaként mutatjuk be. A gének mester
molekuldkként valé felfogdsa, amelyek épitokovekként tartalmazzdk az organizmus
felépitéséhez sziikséges Osszes informdciét komoly befolydssal birt a genetika koriil
kibontakozott bioetikai diskurzusra. A génetikai tankonyvek is erre a leegyszerusitd
fogalomra hivatkoznak, €s valahogy igy definidljadk az etikai iigyek irdnt fogékony
hallgatok szamadra a gént: ,,mint az kozismert, a gének lényegileg az élolény felépitéséhez
haszndlt instrukciok. Az emberi élolény esetében, a teljes emberi individuum felépitésének
instrukcioi, tehdt a gének tartalmazzdk mindazt az informdciot, mely sziikséges a testnek
ahhoz, hogy felépitse magdt ’uigyszolvan bentrol kifelé’.” (Health Care Ethics and Law
textbook, 2003).
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A klasszikus molekuléris génfogalomban megalapoz6do, a gének mitkodésére vonatkozo
redukcionista paradigma vildgos egyszerliségével hihetetlen befolydssal birt a modern
genetika tarsadalmi percepcidjara, a laikusok gondolkoddsdra és a kiilonféle szakértdi
csoportok genetikdra vonatkozé nézeteire, aminek kiilon erdsitést adott az a tény, hogy az
1970-es évek végére a tudosok sikeresen alkalmaztik a DNS kozvetlen manipuldcidjanak
Uj technikdit. A Humdn Genom Projekt sikeres befejezésének kozeledtével, pedig ugy
tiinhetett, hogy megtettilk az elsé lépéseket egy olyan 1j korszakba, melyben bioldgiai
vildgunk és az emberi természet adottsdgainak kontrollja korldtlan lehetdségeket nyujt
szamunkra. Az az egyszerii elképzelés jelent meg, hogy ha a gének a DNS-en materidlis
egységekként lokalizaltak €s képesek vagyunk tetszés szerinti véltoztatdsokat eldidézni
keziinkben a teljes emberi géntérképpel, akkor olyan forradalom kozepén taldljuk
magunkat, mely 6vatosan fogalmazva is rendkiviili az emberiség torténelmében. Ez a
forradalmi hang nem ismeretlen, sokkal inkdbb tipikus a bioetikai diskurzusban. Egy igen

gyakran idézett bioetikai konyvben az aldbbi megfogalmazasban jelenik ez meg:

Ezzel a tuddssal példa nélkiil 4ll6 kontrollt szerziink az él6lények felett, magunkat is beleértve [...] Senki
sem tudhatja az emberi életek megformaldsara vonatkozé jovobeli hatalmunk hatdrait — vagy, hogy mikor is
érjiik el ezeket a hatdrokat [...] Egy dolog azért biztosnak tekinthetd: Barmi is lesz a technikai képességeink
hatdra, bolcsességiink szamadra a lehetd legnagyobb kihivas az 4j hatalmunkkal valé megkiizdés. (Buchanan,

A. etal., (2001).

Hasonl6 médon jelenik meg a genetika egy masik befolydsos bioetikai szerz6 konyvében:

A genetika Ujabban heveny és nehezen megfoghaté dilemmdk 4j generdcidjdval szolgdl, melyek az uj
évezredben dtalakitjdk majd onmagunkrdl és a tarsadalomrdl valé gondolkoddsunk mddjait. A genetikai
egyszerre teszi lehetdvé, hogy onmagunkra vonatkozé tuddsunk boviiljon, és naprdl napra szolgal sajat
magunk alakitdsdnak dj lehetdségeivel, azaz forradalmat idéz el6 a gondolkodasban, és legaldbb annyira az
etikdban. Az emberi torténelemben eldszor valunk felel6ssé az emberi evolicié alakitdsaért. El8szor
gondolkodhatunk nem pusztdn annak meghatdrozdsan, hogy ki éljen és ki haljon meg, hanem azon is, hogy
milyenek is legyenek a jovében az él6k. Nem csak a fenotipusos, és taldn felszines jegyek — mint a szem, a
haj, és a bdr szine, a testfelépités vdlnak a genetikai manipul4cié tirgydva, hanem taldn olyan jegyek is, mint
az intelligencia, az életkor, a betegségekkel szembeni immunitds, a fertézésekbdl, szoveti sériilésekbdl

torténd kigyogyulds, és sok minden mas is. (Harris, J., 2001)

Szamos kritika érte a genetika médidban torténd kritikdtlan abrazolasait, melyek a
genetikdval kapcsolatban tidlzott reményeket, és tilzott félelmeket keltettek a

tarsadalomban. Azonban pusztin a média feleldsségét hangsilyozva gyakran elfeled;jiik
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azt, hogy a nyilatkozatokat, melyekre ezek a tilzott és hibds elképzelések alapulnak,
nagyon sok esetben a tudomdnyos teriilet kimagaslé figurdinak a nevéhez flizOdnek.
Beckwith tanulmanydban egy sor nagy névhez fiz6d6 ilyen nyilatkozattal

szembesiilhetiink, melyben a HGP-r6l €s annak jelent0ségérdl beszélnek.

James Watson nyilatkozta Time Magazine-ban: “Azt gondoltuk, hogy a sorsunk a
csillagokban van megirva. Most mdr tudjuk, hogy sorsunk jorészt a génjeinkben van.”
Norton Ziedler a human genom szekvenciat “Rozettai Kének” nevezi, mikozben Walter
Gilbert a “Genetika Szent Graljarl” beszél. Késobb ugy fogalmaz, hogy szekvencia
ismeretén keresztiil “ az emberi lény végso magyardzatihoz juthatunk hozzd“. Robert
Sinsheimer azt éllitja, hogy a szekvencia az, ami “az emeberi lényt definidlja”. Charles
DeLisi a HGP-rdl irott cikkének egyik alfejezetét a kovetkezd cimmel latja el: “Az élet
tervrajza’. Paul Berg egy stanfordi konferencidn a kovetkez6t mondta: ,,A betegségek

tobbsége nyilvanvaléan orokolt mutdciok eredményeképpen dll elo” (Beckwith, J., 1996).

4.3.1 A Klasszikus molekularis génfogalom felbomlasa

»l--.] @ gén terminus tulajdonképpen akadéllyd vélt mind a
biolégusok, mind a laikusok szdmdra, legaldbb annyira
félrevezeti, mint informélja ¢ket. Ennek kovetkezményeként, a
populdris reményeket és félelmeket dgy alakitja, hogy azok
sokszor célt tévesztenek és terméketlenek a kozpolitikai vitdk
hatékony tdrgyaldsdndl, még azokban az esetekben is, ahol valds

és siirgetd iigyekrdl beszélhetiink.” (Keller, EF., 2000)

A klasszikus molekularis génfogalom mara elvesztette az egykor nyilvanvald, egyszeri és
tudoményosan problémamentes jellegét. A géneknek tulajdonitott robosztus tulajdonsagok,
€s az ebbdl szarmaztatott lehetdségek hatalmas tarsadalmi sikert biztositottak a genetika
szamdra, €s szamos etikai €s tarsadalmi vitat hivtak életre. Mig a klasszikus fogalom abbol
nyerte igazi ,.erejét’, és kiilonosen tarsadalmi karrierjét, hogy a gén terminus jeloltjeként
egy meghatarozhaté DNS darabra lehetett rdimutatni, mely egyszerti kauzélis kapcsolatban
allt a fehérje termékkel, addig a génmukodésre vonatkozé tjonnan megjelend tapasztalatok
fényében mind a kauzdlis kapcsolat egyszerliségét, mind materidlis egységként

meghatarozddo identitasat elvesztette.
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Az 1970-es évektdl kezdddden sorra jelentek meg azok az empirikus eredmények, melyek
kihivést jelentettek a klasszikus molekuldris génfogalom szdmdra. Ezek koziil most csak
néhanyat emlitek, melyek a klasszikus molekuléris génfogalom hiarom alaptulajdonsagét
érintették. A strukturdlis és funkciondlis egységként felfogott DNS-en elhelyezkedd gének
sem strukturalis, sem pedig funkcionalis értelemben nem alkotnak egységet, valamint a
DNS-nek az organizmus kialakuldsdhoz sziikséges egyediilli és kizdrdlagos

informdci6hordoz6 statusza is egyre inkdbb kérdésessé vilt.

A klasszikus molekuléris génfogalom egyik elsd kihivasdnak tekinthetd a szabélyozd
gének fogalmanak Jacob és Monod altali bevezetése 1961-ben, melyet gyorsan kovetett a
szabdlyozé gének biokémiai analizissel valé azonositdsa. A szabdlyozé gének funkcidja
kozvetleniil nem egy adott fehérje eldallitisa, hanem bizonyos enzimfehérjéket kddold
struktdrgének transzkripcidjdnak az irdnyitdsa. Eszerint a DNS-en taldlhaté gén konkrét
aktivitdsa, tehat a fejlodésben jatszott szerepe, a transzkripcios egységeken kiviilallo
elemektdl fiigg. Bar a szerzdparos szerint felfedezésiik nincs ellentmondasban a klasszikus
molekulédris génfogalommal, az ,egy gén - egy enzim” doktrina egyszertiségét
mindenképpen komplikdlta. Ennél nagyobb problémat jelentett Roberts és Sharp
felfedezése a késobb Gilbert altal intronoknak nevezett DNS szakaszokrol 1971-ben,
melyek jellemzéek az eukaridta organizmusokra. Felfedezésiik szerint az eukariotak
fehérjét kédold génjei toredezettek, a kddolé exonokat nem kdédold intronok szakithatjak
meg, valamint 1éteznek tgynevezett atfedd gének, melyek kérdésessé teszik egy gén — egy
enzim modellt. Az ,alternative splicing” — a transzkripcidnak igen gyakori folyamata -
soran a DNS-en taldlhat6 intronok kiilonb6zoképpen végbemend kivagasaval, kiillonbozd
leolvasasi keretek (ORF) jonnek létre, melyek ennek kovetkeztében kiilonb6zd fehérje
termékeket eredményeznek. Igy egy adott DNS szakasz tobb fehérje kialakitdsaért is
felelds lehet, tehat a DNS-en 1évd kddol6 szakaszokat nem tudjuk definidlni azzal, hogy
rdmutatunk arra a fehérje termékre, melynek szintéziséért az adott szakasz felel.
Természetesen az ,alternative splicing” soran keletkezd kiilonboz6é kauzdlis folyamatok
maguk is valamilyen szabdlyozas alatt dllnak, de ezek az adott DNS szakaszokon kiviil
taldlhatok. Az ,,mRNS editing” egy madsik olyan jelenség, mely bepillantdst enged a
szabdlyozott fehérjeszintézishez sziikséges kiilonféle kauzdlis faktorok komplex

interakcidjdba, erésen korldtozva a géneknek tulajdonithat6 kauzalis szerepet.
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A strukturdlis €s funkciondlis egységként felfogott a DNS-en elhelyezkedd gén egy tovdbbi
tulajdonsagéit is szamos kritika érte. Az oOrokletes és az egyedfejlodéshez sziikséges
informdcié hordozdjaként is megkérddjelezhetd a kiemelt statusza. Bar a biolégusok
tobbsége, ha a laikusok szdmadra kivdnja megfogalmazni a molekuléris biologia
fejleményeit Ohatatlanul a gének informaci6hordozé tulajdonsdgara hivatkozik, és az
informdcié terminus haszndlatat problémamentesnek tartja, azonban komoly nehézségekbe
itkoziink, ha a genetika informdaci6 fogalmat a kortars biolégidban haszndlatos technikai
terminusként kisérelnénk meg definidlni. Sarkar metaforikusnak tartja az informéci6rél
val6 molekularis biologiai beszédet: ,a molekuldris biolégiadban nem létezik az
»informdcio” vildgos, technikai képzete. Ez nem sokkal tobb, mint egy elméleti fogalomnak
dlcdzott metafora [...] mely a molekuldris biologidaban lehetséges magyardzatokrol
[félrevezeto képet nyijt.” (Keller, EF., 1996). Ez a gyakran elkovetett tévedés eredményezi,
hogy a géneken kiviili tényezOk szerepe leértékelddik, azok pusztdn masodlagosként
jelenithetdk csak meg a bioldgiai folyamatok magyardzataiban. Felfogdsukban, bar
elismerik az organizmusok fenotipusos jellegei kialakuldsdban a gének mellett mas
epigenetikai tényezok, kornyezeti faktorok €s tarsadalmi valamint kulturédlis hatdsok
meglétét, mégis a gének kauzdlis szerepe kiemelt jelent6ségli marad. Keller azzal
magyardzza ezt, hogy a géneket a genetikai program hordozdjanak, egyfajta aktiv
informéci6hordozé entitdsként fogjak fel (Keller, EF., 1996). Susan Oyama szerint pedig
azért értelmezik a genetikai kauzalitast determinisztikusan, mivel a fejlédésben jatszott
szerepiik megitélésénél a gének valami fundamentdlis kiilonbozOként éllitodnak be az
Osszes tobbi ismert és az organizmus kialakuldsdhoz nélkiilozhetetlen materidlis
tényezohoz képest: a gének informdciot adnak, mig az Osszes tobbi tényezd pusztin
materidlis természetli (Oyama, S., 2000). Az informécié fogalmdnak haszndlata azt sejteti,
hogy a DNS nyelv, az él6lénybe irt szoveg, amely tartalmazza azokat a szavakat, melyek
meghatdrozzak az evoluciot és a fejlddési folyamatokat. A DNS-nek igy kiemelt szerep jut,
mert az logos, értelem, beszéd, nem igy mint a biolégiai folyamatokhoz sziikséges tobbi

forras, melyekrol ,,tovabbi” anyagi feltételekként beszéliink (Kay, LE., 2000)

A genetikai informéciéra vonatkozé tudomanyfilozoéfia vitdra most csak annyiban utalok,
hogy mind az epigenetikai 6roklodési rendszerekrol szerzett tuddsunk, mely ramutatott, mi
mindent 0rokol egy organizmus a DNS-én kiviil, mind pedig arra vonatkozé tuddsunk,

hogy pusztan a DNS-re szoritkozva mennyire kevés dllapithatdé meg egy organizmus
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fenotipusos  jellegeirdl, feltarta, hogy a klasszikus molekuldris génfogalom
informécidhordozé funkcidja jol behatdrolhaté korlatokkal rendelkezik (Jablonka, E. &

Lamb, MJ., 2006; Kay, LE., 2000).

A klasszikus molekuléris génfogalom felbomlasa legaldbbis egyeldre nem eredményezett a
génekrol alkotott Uj és egységes fogalmat, hanem 4tadta a helyét kiillonbozo
meghatdrozasoknak. A  kortdars molekuldris biol6gian beliil haszndlatban 1évo
meghatdrozasokat attekintve mondhatja Fogle, hogy ,.egy tijonnan felfedezett molekuldris
génrol hallva felteheto a kérdés, és milyen fajta? — aminek egyetlen terméke van? aminek
tobb terméke van? kiilonbozo funkcioval rendelkezo termékei? tobb termék, mely a
transzkripcio sordn alakult ki? vagy a transzldcio soran?” (Fogle, T., 2000). A kortérs
molekuldris génfogalom egy fajta ernyd6fogalomként jellemezhetd, elméletileg
problematikus és kikezdhetd, de gyakorlatilag hasznos konszenzus génként, mely a mar
alaposan jellemzett gének tulajdonsdgaibdl szarmazd, rugalmasan alkalmazott paraméterek

kollekciéjanak tekintheto.

A génfogalom koriil kialakult tudomanyfilozéfiai reflexiok, €s a hasznalatban 1évo
génfogalmakkal kapcsolatban feltart diverzitds arra 0sztonzott kutatokat, hogy empirikus
vizsgalatnak is aldvessék a génfogalom haszndlatit kiilonb6zd kortdrs élettudomanyi
teriileteken. A Representing Genes Project vizsgalatai arra a kérdésre 0sszpontositottak,
hogy vajon a génfogalomnak ez a diverzitisa mennyiben jelentkezik a genetika kiilonbdz6
teriileteirdl érkezd kutatokndl. Az egyik vizsgdlatuk aldtdmasztotta a génfogalom eltérd
hasznalatét illeto feltételezéseiket. Azonban a vizsgélatuk azt is feltarta, hogy a klasszikus
molekuléris génfogalom a biol6gusok szamara még mindig egyfajta sztereotipiaként
funkciondl, annak ellenére, hogy sok esetben a fogalomban rejl6 meghatdrozas nem nyujt
megfeleld vdlaszt azt illetden, hogy egy adott szekvencia génnek tekinthetd-e vagy sem

(Stotz, K., et al. 2004).

A génfogalom elméletileg koherens definidlasdnak nehézségei igen intenziv vitat valtottak
ki foként a kortirs tudomdnyfilozéfia berkein belill, melyhez szdmos molekuléris
bioldgidval foglalkozé kutaté is csatlakozott. A klasszikus molekuléris génfogalom és a
gének mitkodésének beldle levont tulajdonsigai a kortars empirikus kutatdsok fényében
inkdbb problematikus, mintsem modellértékii. A génekrdl alkotott modelliink félrevezetd

lesz, ha a klasszikus molekuléris génfogalmat kovetve azt képzeljiik, hogy a gének a DNS-
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en sz&p sorban elhelyezkedd egységek, melyek informaciéhordoz6 tulajdonsagukndl fogva
determindljdk az organizmusok fenotipusos jegyeit. Ez a modell még akkor is félrevezetd
lesz, ha az emberi tulajdonsdgok kialakitdsaban elismerjiik a kornyezeti tényezok szerepét,
tehat ha a genetikai determinizmus enyhébb formdjat képviseljiik. Ez persze nem jelenti
azt, hogy a klasszikus molekuléris génfogalmat ki kellene torolni a tankdnyvekbdl, vagy
azt, hogy a beldle kovetkez0 genetikai redukcionista nézetek alapjdn ne lehetne kutatdsi
programokat inditani. Ezekben a kontextusokban indokolt lehet hasznélata, problémassa
akkor vélik, amennyiben a gének miikodésének ontoldgiai igazsdgaként fogalmazddik
meg. Ahogy erre Levins és Lewontin is ramutatott, ennek legfontosabb eléfordulasi forrdsa
az, hogy ,,0sszetévesztik a taktikaként felfogott redukcionizmust, az ontologiai igazsdagként
felfogott redukcionizmussal.” (Levins, R. & Lewontin, R., 1985). Egy adott kutatasi
projektben  megfogalmaz6dé  redukcionizmus metodoldgiai  stratégiaként  nem
sziikségszerlien problematikus. Igazdn problematikussd és félrevezetd nézetek forrdsava
akkor valik, amint a gének és az él6lények kozotti Osszefiiggések ontoldgiai igazsdgaként
jelenitik meg. Hasonléan ehhez, a klasszikus molekularis génfogalomrdl is elmondhatd,
hogy tankonyvi haszndlata akkor vélik problematikussd, ha a gének miikodésének
univerzdlis modelljeként 4llitjak be, melldzve a gének miikodésérdl adott ilyen leirds

korl4tait €s a csatlakoz6 problémékat.

4.4 A rendKkiviiliség doktrinaja és a genetikai informacio prediktiv értéke

A bioetikai diskurzusban igen elterjedt az az elképzelés, miszerint a genetikai
informécionak magas a prediktiv ért€éke. Az Gvatosabban fogalmazé szerzOk szerint: az
emberi genomr6l €s a genetikai betegségekrdl alkotott rohamosan fejlédd tuddsunk
legaldbbis novelni fogja azon képességiinket és lehetdségiinket, hogy a kiilonb6z6
betegségek kialakuldsat az egyénekben eldre jelezhessiik. A bioetikai irodalom szerzdinek
tobbsége hallgatdlagosan vagy akdr kifejezetten a genetikai informécid és a géntesztek
ilyen jellemzésére hivatkozik, ahogy Goldworth is, a kovetkezOket mondva: ,,Az emberi
lények genetikai felépitésére vonatkozo tuddsunk gyarapoddsaval, az egyén adott
betegségre vonatkozo hajlamdnak genetikai teszttel torténo meghatdrozdsa is hatékonyabb
lesz.” (Goldworth, A., 1999). Ez az elképzelés igen erds igazoldsat adta annak, hogy a

genetikai  informédcié az egészségiigyi tevékenységek koziil kiemelten hatékony
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diagnosztikus eszkdzként jelenjen meg, valamint, hogy nyilvanvaldonak tlinjon a genetikai
informdciéval kapcsolatos diszkrimindcié megvaldsuldsdnak lehetdsége az élet- é€s
egészségbiztositisok terén vagy akdr a munkahelyeken. Rdaddsul ez a genetikai
informdciordl alkotott elképzelés kiemelt érvként szerepelt a genetikai informacié specidlis
tigyként valo elgondoldsdndl. Fontos szerepet jitszott abban, hogy a genetikai informdciot
€s a genetikai tesztek alkalmazdsat megkiillonboztetett figyelemben részesitsék, és a

specidlis szabalyok megalkotdsat siirgessék.

Igen széles korben elterjedt nézet, hogy egy adott individuumra vonatkozd genetikai
informécié egyfajta ,,végsd diagnodzist” jelent, amely identitdsunk legbelsébb és
legbizalmasabb igazsdgat hordozza, és jovObeli egészségi dllapotunkkal kapcsolatos
legfontosabb informécidnak tekinthetd. Volt, aki a genetikai informécié hatalmanak
megvildgitdsara a ,,jovOonk napldja” metafordjat talalta a legkézenfekvobbnek: ,,Az egyének
genetikai kodjdan taldlhato informdcio elgondolhaté egy kédolt valdsziniiségii jovobeli
naploként, mivel a személy egyedi jovojének fontos részét irja le, és mint ilyen,
befolydsolhatja, sot tonkre is teheti onmagunkrol és életlehetoségeinkrol —alkotott
képiinket.” (Annas, GJ., 1995). A ,jovOnk napldja” metafordja jol illusztrdlja, hogy a
genetikdt milyen messzemend vdrakozasok ovezik. A belathaté jovon beliil mindazok a
korlatok, melyek mar a kezdetektdl fogva behataroltdk az orvostudomdnyt, hamarosan
eltinnek a forradalmi tudds hatdsira. Igy vélekedik Kevles és Hood is a genetikai
forradalom varhaté konzekvencidinak felvazoldsakor az altaluk szerkesztett The Code of

Codes cimii konyv 0sszefoglal6 fejezetében:

A jogi csatdk még hevesebbé valdsdra szamithatunk, amit majd az emberi genom projekt felgyiilemld adatai
véltanak ki. A genetika és a betegség kozotti kapcsolat részletesebb ismeretével novekedni fog az egyéni
kockdzat kiszamitdsdnak a pontossdga, taldn egészen addig a pontig, ahol a kockdzat mar bizonyossdg lesz,

és az élettartamon beliili orvosi koltségek pontosan kiszdmithatékka valnak. (Kevles, DJ. & Hood L., 2000)

A genetikai informéciéra vonatkozé tuddsunk jovobeli fejlodésére vonatkozd, ugyanilyen

sejtésekkel taldlkozhatunk Knoppers sokak altal hivatkozott konyvében:

A genetikai kutatdsok nagy lendiileti fejlédése végiil is a genetikai tesztek elérhetdbbé és elterjedtebbé
vélasdhoz fog vezetni. Val6ban, nem csak a ritka, monogenetikus betegségek tesztelésétdl jutottunk el az
elterjedt tobbtényezds betegségek genetikai hatterének felfedezéséig, hanem a ,,DNS biochip” kifejlesztése

lehetdvé teszi tobb szdz allapot egyidejii tesztelését is. Ennek a technolégidnak a standardizdcidjaval egyetlen
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DNS minta (mely a test minden sejtjében megtaldlhatd) elegendd informdaciot biztosit majd egy személy — és

csalddtagjainak — jelenlegi és jovobeli egészségi dllapotardl. (Knoppers, BM., 1999)

Hasonlo, pusztdn a genetikai informacidval kapcsolatos idézetekbdl terjedelmes kotetet
lehetne szerkeszteni. A genetikdban rejlé orvosi lehetdségek lenyligo6zo leirdsai egy kozos
tulajdonsaggal rendelkeznek: a genetikai informacié tartalmabol fakadé belsé korlatoktol
leginkdbb hajlamosak eltekinteni, vagy azok csupan periféridlis szerephez jutnak a
bioetikai fejtegetésekben. A mérvadd forrdsok tilnyomé tobbsége azt a elgondoldst
tdmogatja, miszerint a genetika forradalmasitja a medicindt, mivel képes (lesz) eldre
megmondani a jovonket. Ahogyan azt a brit tandcsadd testiilet is kijelentette: az
egészségligy szamdra a genetikai tesztek vonzereje a predikcié képességében, ,,a jovo
tudomdnyos bizonyossdggal torténo elorejelzésében rejlik.” (Advisory Council on Genetic

Testing, 1997).

A kérdés az, hogy mennyiben igazolhat6 a genetikai informaciéra vonatkoz6 igen elterjedt
elképzelés, mely szerint az orvosi diagnézis hagyomdanyos forrdsaihoz képest magasabb
prediktiv értékkel rendelkezik? Igaz-e, hogy a gének milkddésére vonatkozd tuddsunk
tagadhatatlan novekedése egyiitt jir majd a DNS diagnosztikdn alapuld eldrejelzési

kapacitdsunk novekedésével?

Az ugynevezett monogenetikus (vagy mendeli) rendellenességek esetében, mint a Tay-
Sachs, a Huntington, a phenylketonuria (PKU), a Duchenne izomsorvadds, a cisztas
fibrozis stb., a genetikai informdci6 ismerete nagy valdszinliségii elérejelzést tesz lehetové.
Ezen monogenetikus rendellenességek esetében a betegséget okozd muticidk azonositisa
tobbé-kevésbé determinisztikus informdcidonak tekinthetd, bar itt is jelentds szerepet
jatszhatnak a kornyezeti és egyéb genetikai hatdsok (Wheatherall, D.,1995). Epp ezért ezek
sem tekinthetdk a szigori genetikai determinizmus tiszta példdinak (Scriver, CR. &
Waters, PJ., 1999). Mindemellett, ezekben az esetekben jogosan allithatjuk, hogy az
egészségilinket érintd jovobeli eseményeket képesek vagyunk viszonylag megbizhatd
valészintiséggel elére megjosolni, és azt is, hogy az ilyen genetikai informécié a genetikai

rokonaink egészségére €s életére is kihatdssal lehet.

Igazolhat6-e ezeknek az eredményeknek mds betegségekre torténd 4ltaldnositasa?

Indokolt-e az a gyakorlat, hogy a monogenetikus betegségeket egyfajta modellként vagy
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paradigmaként hasznéljuk annak megitéléséhez, hogy milyen értékeket rendeljiink a
genetikai predikcidhoz egy sokkal altalanosabb szinten? Vélaszunk mindkét kérdésre
nemleges, mivel a Mendeli betegségek az emberi betegségek csalddjanak kivételesen ritka
tagjai (Baird, PA. et al., 1988). Jelenleg, az ember betegségeinek tilnyomd hanyadit a
komplex mdédon meghatdrozott betegségek teszik ki, melyek a modern tdrsadalmakban is
elterjedtek. A rdkos betegségek kiilonbozd tipusai, a sziv- és érrendszeri betegségek, a
mentdlis betegségek kiillonféle formdi a genetikai és kornyezeti hatdsok bonyolult

interakcidjanak eredményei.

Tovéabbi érvként arra szoktak ramutatni, hogy a komplexen meghatdrozott betegségek
esetében még mindig lehetséges a genetikai hajlamosséagot tesztelni. A betegségekre vald
egyéni hajlam novekedését el6idézé gének beazonositisdval az orvostudomény nagyban
hozzajarulhatna a betegségek megeldzéséhez. Amennyiben tudjuk eldre, hogy a rék egy
bizonyos fajtdja nagyobb valdszinliséggel alakulhat ki, akkor életmdédunkat eszerint
megvaltoztatva tehetiink valamit a betegség kialakuldsanak megeldzéséért. Ezen
elgondolds alapjan javasoltdk azt, hogy az egész népességre kiterjedd sziirdprogramokat
kellene 1étrehozni abbdl a célbdl, hogy a népbetegségekre hajlamosité géneket teszteljék az
egyéneknél (Collins, F., 2000). Ezt az elgondoldst azon az alapon érte kritika, hogy a
hajlamosité gének beazonositdsdnak ténye egy adott beteg esetében még nem tekinthetd
olyan kockazati informéciénak, melyet a beteggel kozolhetiink, mivel tovabbi
szisztematikus vizsgédlatok sziikségesek ahhoz, hogy egy hajlamosité génrdl megbizhatd
informdciéval szolgdlhassunk. Ezeket a szlir6programokat a hasznossdg, a
koltséghatékonysag és etikai elfogadhat6sdg szempontjaibol is érte kritika, mely jorészt
azon alapult, hogy a genetikai diagnosztika alacsonyabb prediktiv értékkel rendelkezik az
orvosi diagndzis mas lehetdségeihez képest, €s igy teljesitményét tekintve bizonyos belsd

korlatokkal bir. Patricia Baird szerint:

[...] az egyedi kockdzatra vonatkozé megbizhaté informacié megszerzése bizonyos nehézségeket hordoz.
Nélkiilozve a megbizhaté informéciot a génekkel rendelkezOk abszolut kockdzatdrdl, akarcsak a relativ
kockdzat novekedésérdl, a hajlamosité gének tesztelése valdszinlisithetéen felesleges szorongdsokat
eredményezne azok esetében, akik bar rendelkeznek a génekkel, de a kockazatuk egész alacsony, és egyfajta
hamis biztonsagérzetet azokndl, akik nem rendelkeznek a hajlamosité génekkel, de valds kockdzatnak vannak

kitéve. ( Baird, PA., 2002)
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A genetikai predikcionak megvan a sajét belsd korlatja, mely igen elegdnsan kifejezhetd
kvantitativ modon, igy jarulva hozzd a genetikai informdaciét ©Ovezd mitosz
dekonstrukcidjdhoz. Ebben segitenek Andrew Wilkie vizsgélatai, melyek jorészt az
egypetéjii ikrekre €s a genetikai betegségekre vonatkozd tuddsunkra épiilnek (Wilkie,
AOM., 2001). Az egypetéjii ikrek természetes klonok, €s igy ugyanazzal a genetikai
allomannyal rendelkeznek, és sokszor a kornyezetiiket és tapasztalataikat meghatdrozo
egyéb tényezokben is osztoznak. Génjeik informacié tartalmanak azonossdga, valamint
kornyezeti tényez6ik hasonldsdga ellenére még mindig jelentés mddon kiillonbozhetnek
egymastol. Az egypetéjl ikrek kiilonbségeinek €s hasonldsdgainak kvantitativ analizise a
genetikai informécié determinisztikus természetének €s prediktiv képességének felso

hatdrdra vonatkoz6 megallapitast tesz lehetové. Wilkie meghatarozasa szerint:

Egy adott jellegre vonatkozdan az ikrek kozotti hasonldsdg (és ennek megfelelden a kiilonbség) szdmszeriien
konkordanciaként fejezhetd ki. Amikor az ikerpdr egyik tagja egy bizonyos jelleggel rendelkezik, a
konkordancia azon esetek ardnya, amikor az ikerpar mdsik tagja is ugyanazzal a jelleggel rendelkezik. Az
egy petéjii ikrek esetében a gyakori jellegek széles korében a konkordancia éltalaban a 30-70%-os sdvon

beliil helyezkedik el. (Wilkie, AOM., 2001)

Ebbdl az eredménybdl Wilkie arra a kovetkeztetésre jut, hogy: ,,még ha a genetikusok elég
okosak is volndnak ahhoz, hogy a komplex betegségekhez vagy viselkedésekhez
hozzdjdrulo Osszes genetikai determindnst azonositsdk, az egypetéjii ikrek konkordancia
ardnya akkor is felso hatdrt jelent az elorejelzéseik dtlagos megbizhatosdgaban™. (Wilkie,
AOM., 2001) Ez nem tidl meglepd mdas idevonatkozé vizsgdlatok fényében, melyek egy
adott genotipus €s annak fenotipusos megjelenése kozotti tdvolsdg mads aspektusaira
vilagitottak rd. Wulf példaul még a ,,monogenetikus jellegek”, az ,.,egygénes betegségek”
fogalmét is megkérddjelezi, azon eredmények kovetkezményeként, melyek PKU-s
egypetéjli ikrekre vonatkozé vizsgdlataibdl szarmaztak, és amelyek ramutattak a ,klinikai

heterogenitdsra még azonos mutdciok esetében is.” (Wulf, U., 1997).

A komplex médon meghatarozott betegségek esetében vizsgdlva a genetikai predikcid
problémdjat egy madsik kvantitativ megkozelités is figyelmet érdemel. A genotipusos
relativ kockazat (genotype relative risk, GRR) fogalmardl van sz6, mely azt kivdnja
kifejezni, hogy egy adott allél mennyiben jarul hozza egy betegség kialakuldsdhoz. ,,Az a
kép kezd kialakulni, mely szerint a genetikai betegség nagyrészt kettos tagoldsu: az egyes

allélek genetikai hozzdjdruldsa (GRR) a betegséghez gy tinik, vagy >50% vagy pedig
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<4%, a ketto kozott nagyon kevés helyezkedik el.” (Wilkie, AOM., 2001). Ez azt jelenti,
hogy az esetek tilnyomd tobbségében, néhany ritka kivételtdl eltekintve, a genetikailag
meghatdrozott betegségek vagy igen erdésen meghatdrozottak a gének daltal (ezek a
populdcidban ritka monogenetikus betegségek), vagy pedig csak igen csekély, 4% alattinak
tekinthetd a gének szerepe a betegség megjelenésében. Ezekhez az eredményekhez a
kapcsoltsdag analizisek nyujtottak a mddszertani hatteret. A sziv- és érrendszeri betegségek
esetében, a vizsgdlatok tobb mint 40 olyan gént azonositottak be, melyek hatdst

gyakorolhatnak a betegség kialakuldsara. (Ellsworth, et al., 1999).

A genetika fejlodésének optimistdbb megkozelitései szerint a jovoben kifejlesztendd uj
vizsgalati médszerek egyben megbizhatobb eldrejelzésekkel szolgdlnak majd. Az elmault
években kialakul6 4j vizsgélati paradigma a teljes genom asszocidcio analizis, melyben az
egypontos nukleotid-polimorfizmusok (SNPs) azonositdsa céljabol, specifikus genetikai
varidnsok gyakorisdgat hasonlitjdk Ossze érintett és nem-érintett populdcidkat vizsgalva
(Johnson, GCL. & Todd, JA., 2000). Ahhoz, hogy statisztikailag biztosithassdk a
vizsgdlatok megbizhat6sdgat, hatalmas mintdkkal dolgoznak. Ezek biztositdsdhoz
sziikségesek a populécids adatbankok kiépitésének folyamatban 1évo fejlesztései (pl. Izland
teljes lakossdga), melyekben genetikai mintdkat és egészségiligyi informdacidkat tarolnak
(MclInnis, MG., 1999). Hatalmas beruhdzasokat kovetelnek meg az ilyen projektek, bar
ahogy Wilkie megjegyzi: ,,az igy kialakitott informdcié a mennyiségét tekintve bamulatos
lesz, még akkor is, ha ezzel ardnyos gyakorlati értékkel nem rendelkezik majd.” (Wilkie,
AOM., 2001). Richards is osztozni l4tszik a genetikai predikcié nagymértékii fejlodésének
szkeptikus megitélésében - mely ndla az emberi organizmus fejlodési rendszerek elméletén
(developmental systems theory) alapul6 megkozelitésére tdmaszkodik - és azt allitja, hogy:
Lhincs, vagy igen csekély olyan bizonyitékunk van, mely meggyozo modon kapcsolnd ossze
a felsorolt polimorfizmusok tobbségét a betegségekkel, és a genetikai tesztek prediktiv ereje
valosziniileg igen alacsony lesz.” (Richards, M., 2001). Az egyének genetikai tesztelésének
klinikai értéke az elterjedt népbetegségek esetében kétséges maradt (Welch, H. & Burke,
W., 1998). Bizonyos mértékig persze pontosabba valhat a betegségek elOrejelzését
lehetévé tevd, DNS-bdl kiolvashaté informdcid, azonban a genetikai predikcio felsé hatdra
mindig is korlatozni fogja. Az ilyen korldtokat tdl sokszor elhanyagoljdk a genetikai

informdcidra vonatkozd etikai és tarsadalmi problémék targyaldsakor.
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4.4.1 A genetikai tesztek és a Huntigton paradigma

Ahogyan a genetikai informécié bioetikai tematizaldsat, igy a genetikai tesztek potencidlis
etikai kérdéseinek a kereteit alapvetden meghatdrozta a genetikai rendkiviiliség doktrindja.
Amint azt az el6z0 alfejezetben megkiséreltem bemutatni, a genetikai informéciénak egy
olyan felfogédsa vélt meghatdrozéva, melyben a hagyomédnyos diagnosztikus eljardsokhoz
képest az kiemelt prediktiv értékkel rendelkezik. Ennek az elképzelésnek az egyik forrdsa a
genetikai tesztek korai etikai tematizdldsdban mutathatd fel. A genetikai tesztek altal
felvetett etikai, jogi és tdrsadalmi kérdéseket jorészt a monogenetikus betegségekre
kifejlesztett tesztek tulajdonsigaibdl vezették le (Biesecker, BB., 1997). Ebben a
modellalkotdsi folyamatban kiemelt szerep jutott a Huntington kér genetikai tesztje
etikailag relevéans tulajdonsdgainak, maganak a betegség specifikus tulajdonsiagainak, és a
teszt 4ltal felvethetd Osszetett etikai dilemmdknak (de Melo, ML, 2005). gy jott létre a
genetikai tesztek &ltaldnos etikai tematizaldsdnak uralkodé modelljeként a Huntington
paradigma, mely meghatdrozta az etikai témdk targyaldsanak kereteit. Kérdés, hogy
mennyire alkalmas ennek a ritka kérképnek, és ennek a parjat ritkité prediktiv értékkel

rendelkezd genetikai tesztnek dltaldnos modellként torténd hasznalata?

A 1960-as évektdl kezdddden folyamatosan terjedt a genetikai tesztek alkalmazdsa. Az
utobbi két évtizedben a klinikai szolgéltatasok integrans részévé vilt, segitve a betegségek
megeldzését, elOre jelzését, és diagndzisat. A tesztek kiillonféle hasznalatai kozé€ tartozik az
in vitro fertilizdciét (IVF) kovetd preimplantdcids genetikai diagndzis (PGD), melynél a
betegséget okozd mutdcié azonositisa lehetové valik a méhbe torténd beiiltetést
megelézéen az embriéndl. Haszndlni lehet a terhességi szliréseknél, genetikai
rendellenességek — leggyakrabban Down Szindroma — kimutatdsa esetében. A kezelhetd
betegségekre fokuszald tjsziilott sziirdprogramokban, példdul a phenylketonuria (PKU)
esetében, melynél az étrendbe torténd korai beavatkozédssal el lehet keriilni az igazan
sulyos tiinetek megjelenését. Néhany genetikai teszt alkalmas lehet a diagndzisok
megerdsitésére, pontositasara, példaul a cisztds fibrozis (CF) esetében, néhany teszt pedig
alkalmas aszimptomatikus személyeknél a betegség késobbi megjelenésének eldre

jelzésére, mint példaul a Huntington kor esetében.

Bar méar ezek a korai genetikai tesztek és sziir6programok is jelentds etikai vitdk

kereszttiizébe keriiltek, a vitdk a HGP megjelenését kovetden vdltak igazdn hevessé. Ez
66



részben a HGP-nek az értekezésben is targyalt forradalmi megjelenitéseinek az eredménye,
melyben a pontosabb orvosi diagndézist, és a jovobeli egészségi allapot eldre jelzésének
képességének radikalis javulasat josoltdk a HGP egészségiigyi szolgaltatasokra gyakorolt
hatasaként. Az uralkodo6 elképzelés az lett, hogy az 4j géntesztek nem csak pontosabbak és
megbizhatébbak lesznek, hanem az egyének egészségiigyi kockdzatanak specifikacidja oly
mértékben fog novekedni, hogy a kockdzat bizonyossdggd valik, és a teljes élettartam
soran megjelend egészségiigyi koltségek pontosan kiszamithatokka valnak. A HGP sikeres
befejezésével megnyilé 4j genomikai korszak veszélyeinek €s problémdinak eldre latasat
€s a potencidlisan megjelend problémdk felvazoldsdhoz a Huntington kér és annak
genetikai tesztjéhez kotddO etikai problémakat modellként hasznaltdk. A kovetkezd
hosszas idézet jol illusztrdlja, hogy hogyan is képzelték el a 1990-es évek elején a HGP-

nek a genetikai tesztekre gyakorolt potencidlis jovObeli hatdsat:

A molekuldris biolégidnak az 'Uj Genetikat’ 6vezd lendiiletes fejlédése, olyan technikakat eredményezett,
melyek még azeldtt lehetdvé teszik a tiineteket megel6zd diagndzist hogy, barmilyen raciondlis gyégymdédot
kialakithattunk volna, példdul a Huntington kérra. A Humédn Genom Projekt céljanak — az 6sszes emberi gén
azonositdsdnak — megvaldsitdsdhoz kozeledve, az ilyen jellegli tesztekre vald képességiink dramai médon
novekedik majd. Szdmos monogenetikus betegségre mar most rendelkezésiinkre dllnak tesztek, és tovabbi
tesztekre szdmithatunk szdmos poligenetikus betegség esetében, mint a szivérrendszeri betegségek, a
depresszid, €s a skizofrénia. Az is elképzelhetd, hogy nem j6sn6hoz fogunk fordulni, hanem genetikussal

val6 konzultdcié sordn jutunk majd a jovobeli személyes események eldrejelzéséhez. (Clark, A. ed., 1994)

A Huntington kér modellként torténd megjelenése, és etikailag relevans tulajdonsdgainak a
haszndlata a jovO genetikai tesztjeihez kotddd etikai problémdak felvazoldsdhoz és azok
értelmezéséhez bizonyos szempontbdl érthetd, és igy utdlag visszatekintve nem nagyon
volt elkeriilhetd. Kiilonb6zd tényezdk is kozrejitszottak abban, hogy a Huntington vélt az
etikai iigyek elsddleges példdjava: a betegségre vonatkozd orvosi tudds, a rendelkezésre
all6 korabbi teszttipus, a tesztek pszicholdgiai €s egyéb hatdsait vizsgdlé empirikus
vizsgalatok elérhetdsége, a szakmai etikai irdnyelvek kidolgozottsaga, €s végiil, de nem
utolsé sorban, az etikai iigyek és dilemmdk komplexitdsa, mely a teszt alkalmazdsdnak

gyakorlati élethelyzeteiben felmeriilhetnek.

A Huntington kor genetikai tesztelése az alkalmazott mddszer, a technoldgia elérhetdsége,
€s megbizhatdsdga tekintetében egyardnt kiemelkedd fejlddésen ment at az utdbbi két

évtizedben. Még 1983-ban, a moddosult DNS-en elhelyezkedd marker azonositasat
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kovetden, a teszt elvégzéséhez a kapcsoltsdgi marker analizis technikdjat alkalmaztak. Ez
az eljaras a betegséget okozd génnel egyiitt 6roklodd marker azonositdsara torekedett,
amely informativ a betegség adott csalddban torténd transzmissziéjat illetéen (Gusella, JF.
et al., 1983). Mindehhez az kellett, hogy mind a vizsgdlatot igénybe vevd személytdl, mind
pedig a kozeli rokonoktél — kiilondsen betegséggel rendelkez6tdl - szarmazd bioldgiai
mintdhoz hozzdjussanak. Nem csak a mintak beszerzése véllhatott problematikussa, hanem
a technika megbizhatdsdga, bizonytalansdga, és hibalehetdségei is. Szemben azzal a 1990-
es évek elején megjelend a gén és a specifikus mutacid izoldldsat kovetden eldalld dj
technikaval, mely lehetové tette a kozvetlen mutdcié analizist, amihez csak egyetlen, a
vizsgalt személytdl szdrmazd minta volt sziikséges (Macdonald, M., 1993). Ez volt az
egyik els6 olyan genetikai betegség, melyre megfeleld pontossigi genetikai tesztet

fejlesztettek ki.

A Huntington modellként torténd hasznélatanak egyik elsd jelével a Journal of Clinical
Genetics  1993-ban  publikdlt  kiilonszdmaban  taldlkozhatunk, a  kovetkezd
megfogalmazasban: ,,a Huntington kérra vonatkozo kiilonbozo tanulmdnyokbol szdrmazo
kiterjedt és részletes informdcio, kiemelt értékkel rendelkezik mads késon fellépo genetikai
betegségek genetikai tesztjeivel kapcsolatosan.” (ECHDCSG, 1993). Néhany évvel késobb
a felndttek és gyerekek prediktiv genetikai tesztelésével foglalkozé konyvfejezet mar

érvelni is probdl a Huntington paradigmaként torténd hasznalata mellet:

[...] ez a rendellenesség a kovetkezd okok miatt tekinthetd kiilondsen hasznos modellnek: egyrés sulyos, és
végiil is haldlos betegség, dltaldban felndttkorban jelenik meg; masodszor, jelenleg nem létezik olyan terdpia,
mellyel meg lehetne el6zni a degenerativ folyamat feltartéztathatatlan kibontakozasat... a felelds génmuticié
azonositdsra keriilt, az ilyen tesztek szdmos etikai problémdt vetnek fel.. ezek az iigyek szdmos mads

betegségre is alkalmazhatdk. (Ball, D. et al., 1994)

A Huntington koér genetikai tesztelése specidlis jellegzetességeibdl fakaddan kiillondsen
sulyos €s Osszetett etikai dilemmdkat képes létrehozni. Azonban mdas genetikai teszt
alkalmazdsok esetében az etikai problémak sokkal kevésbé sulyosak, és szdmos esetben
kozelebb éllnak a ,tradiciondlis” orvosi diagnézisok kapcsin felvethetd problémakhoz.
Fontos kiemelniink, hogy melyek a Huntington kor tesztelésének azok az etikailag relevans
jellegzetességei melyek konstruktivak az osszetett etikai dilemmak megjelenésében. Igy
ralatast nyerhetiink a Huntington kor tesztelésének mds genetikai tesztekre torténd

altalanosithatésdga korldtaira. Kiilonosen arra, hogy mennyiben helyezhetok &t a
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Huntingtonnal kapcsolatos etikai ligyek az ujonnan megjelend genetikai kockazati profilt

nyujté hajlamosségi tesztekre, melyeket a gyakori betegségekre fejlesztettek ki.

A Huntington koér a ritka, alacsony pervalencidju monogenetikus betegségek kozé tartozik.
Az esetek tilnyomo tobbségében késo felndttkorban jelentkezd betegség, melyet relativan
hosszi preszimptomatikus szakasz el6z meg, a tiinetek megjelenése visszafordithatatlan, és
a beteg haldldhoz vezetnek. A betegségért felelos gén autoszomadlis domindns mdédon
oroklodik, és virtudlisan 100%-os penetrancidval rendelkezik. Az alkalmazhaté teszt
kimagaslo prediktiv értékkel rendelkezik, igy pozitiv teszteredmény dontd moédon
hatdrozhatja meg a vizsgalt személy jovobeli egészségi dllapotdra vonatkozé eldrejelzést.
Mindezen jellegzetességek hozzajarultak ahhoz, hogy a Huntington kor genetikai
tesztjérol, és annak kiterjesztett modellként torténd haszndlata miatt a genetikai tesztekrol
€s a genetikai informdciordl egy baljos kép alakuljon ki: a jovo bizonyos elorejelzésérol, a
személy elott sokdig nem tudott rejtett betegségrol, egy haldlos kérrdl, ami gydgyithatatlan,

és raadasul masokat is érinthet a csaladban.

Mir a monogenetikus betegségekre kifejlesztett tesztek esetében is kérdésessé vdlhat a
Huntington modellként torténd haszndlata, mivel azok szdmos jellegzetességiikben
kiilonbozhetnek (Burke, W. et al., 2001). Azonban igazin félrevezetové akkor valhat,
amikor az Uj genetikai kockdzati profilt nydjté hajlamosité teszteket a Huntignton feldl

probaljuk meg etikailag tematizalni.

A tobbtényez0s etioldgidju betegségek genetikai hatterének feltérképezése a HGP-t kovetd
kutatdsi irdnyok egyik kiemelt teriileteként jelentkezett. Ezek a betegségek, pl. a
miokardidlis infarktus, asztma, 2-es tipusu cukorbetegség, bizonyos genetikai befolyds alatt
allhatnak, azonban a betegség kialakuldsat Osszetett médon hatdrozzdk meg a kiilonféle
genetikai és genetikdn kiviili tényezok. Ezen kiilonféle tényezok kiilon-kiilon a betegség
kockédzatanak kismértékli moddosuldsat, novekedését eredményezhetik. Bar ezen
betegségek genetikai hatterére vonatkozd tuddsunk még kevésbé letisztult, de a biobank
kezdeményezések és teljes genom asszocidcio analizisre épiilo vizsgalatok varhatéan
jelentdsen hozzdjarulnak majd a hajlamossigi gének beazonositdsdhoz. Ezek alapjan
valészintsitik, hogy a nem tul tdvoli jovOben egy sor genetikai hajlamossdgot vizsgdld

teszt éri el a klinikailag hasznos alkalmazas kiiszobértékét.
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Jelenleg tobb mint 1300 betegséggel kapcsolatban regisztraltak genetikai teszteket, melyek
potencidlisan alkalmazhatdk a klinikai gyakorlatban, és ezen tdl még 300 teszt 1étezik,
melyeket kutatdsi kornyezetben lehet alkalmazni (GeneTests, 2008). A klinikai haszndlat is
ugy tinik, kiterjedtebbé kezd vélni, a diagnosztikus alkalmazast6l elmozdulva a prediktiv
alkalmazasok felé, és a gyogyszeres kezelések optimalizdldsdnak alkalmazdsi lehetOségei
felé. Etikailag igen problematikus uj teriiletként jelent meg a kozvetleniil a fogyasztonak
nyujtott (DTC) genetikai tesztek szolgéltatdsai, melyek kiillonbozé foleg egyesiilt
allamokbeli privat cégek érdekeltségi korébe tartoznak és az interneten keresztiil is

elérhetok (Hogarth, S. t al., 2008).

Szamos okunk van azt feltételezni, hogy az uj genetikai tesztek mads jellegli etikai
problémdkat vetnek fel, mint azt az 1990-es években viziondltdk. A hajlamosit6 tesztek
etikailag relevans tulajdonsdgaikban lényeges pontokon kiillonboznek a modellként
haszndlt Huntington teszttdl, és mds monogenetikus betegségre kifejlesztett genetikai
tesztektol. Ezek koziil kiemelendd a teszt eredmény prediktiv értéke, a hajlamosité gének
esetében tapasztalt pleitropikus hatds, és a genomikai profilok oroklddése. A hajlamositd
gének kimutatdsara kifejlesztett tesztek tobbsége még értékelés alatt all azt illetden, hogy
klinikailag megbizhat6-e az alkalmazasuk, de a dolgok jelenlegi élldsa szerint ezeknek a
tesztek prediktiv értéke alacsony marad, igy egy pozitiv teszteredmény csupan mérsékelten
modosithatja a hordozdk esetében a betegség kockazatat (Zimmern, RL, et al., 2008). Bar a
genetikai informéciét a csalddban 6roklédonek szoktuk tartani, azonban ez nem lesz
teljesen igaz a genetikai kockdazati profilt eredményezd tesztekre. Amennyiben az egyik
sziilonél bebizonyosodik, hogy autoszomélis domindns gén heterozigéta hordozéja, akkor
a gyermekei 50%-os valdszintiséggel orokolhetik az adott kockazati profilt. A hajlamositd
gének esetében ez nem igy torténik, mivel a tobbtényezds betegségek kockazati
genotipusanak oroklédése sokkal osszetettebb. (Cecile, A. et al., 2006). Ebbdl kovetkezden
a genetikai informdaci6 szamos etikai problémat felvetd csaladi jellege nem all fenn ezekre
az Uj genetikai tesztekre. Az autoszomalis domindns genetikai betegségekbdl kinové ELSI
keret, és a géntesztek ,hagyoményos” etikai tematizéldsa irrelevanssd védlhat az Gjonnan

megjelend tobbtényezds betegségekre kifejlesztett tesztek esetében.

Az USA Department of Health and Human Services Secretary’s Advisory Committee on

Genetic Testing (SACGT) is felhivta a figyelmet a genetikai tesztek differencidlt etikai
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kezelésének fontossdgira (SACGT, 2000). A Bellagio kezdeményezés is kiemelten
hangsilyozta, a monogenetikus és a tobbtényezds genetikai betegségek kozott 1évo
fundamentalis kiilonbségek felismerésének fontossagit és azok beépitését a prediktiv
genetikai tesztek etikai tematizdlasdba: “ a Huntingtonnak az orvosi genetikdban torténo
paradigmaként torténo széleskorii haszndlatdat kimondottan keriilniink kellene, mivel a
legtobb ember esetében a genetikai informdcio prediktiv képességét illetoen roppant

[félrevezeto elképzelésekhez vezet” (Burke, W. et al., 2006).

4.5 A rendKkiviiliség tézise és csapdai

A genetikai informécidban rejlé diszkriminativ lehetdség mellett, amely egyik jellegzetes
aspektusa a bioetikai diskurzusnak, még két masik jellegzetességel is taldlkozhatunk,
melyet szokds megemliteni a genetikai informécié specidlis statuszdnak igazoldsaként. A
Genetic Privacy Act vazlatdban Georges Annas és kollégai a kovetkezOképen hatarozzak
meg ezeket a specidlis tulajdonsdgokat. Kiemelik a genetikai informacio prediktiv értékét,
és ramutatnak arra a tényre, hogy a genetikai informdaci6é nem csupan az adott individuumra
vonatkozé személyes adat, hanem a csaldd, a vérrokonok bizonyos tagjait is érintheti, tehat
csoport informdcio is egyben. A genetikai informdcidra vonatkozd ezen hiarom feltevés
szolgdl igazoldsul ahhoz, hogy azt egyfajta specidlis, rendkiviili iigynek kell tekinteni a
bioetikai diskurzuson beliil, és az orvosi informéaci6tol eltérdé problémaként kell kezelniink.
Kovetkezésképpen rendkiviili szabdlyozasokat és torvényeket kell megalkotnunk ahhoz,
hogy megvédhessiik a személyes €s kényes informécidk uj teriiletét. Annas tomor
megfogalmazast haszndlva: ,Annak fiiggvényében, hogy milyen sajdtos stdtuszt
tulajdonitunk génjeinknek, és hogy a génjeink mit tdrnak fel elottiink, a genetikai
informdcio egyediildallo hatalommal rendelkezik és kiemelten személyes, igy kiérdemli a

kiemelt védelmet.” (Annas, GJ. et al., 1995).

Kritikusan szemiigyre véve ezt a harom feltevést, elbizonytalanodhatunk azt illetéen, hogy
ezen alapon tényleg olyan nyilvdnvalé6 moédon megkiilonboztethetjiik-e a genetikai
informéciot mas egészségiigyl informdcidinktdl, igy az is kérdésessé valhat, hogy
rendkiviili esetként kell-e egyéltalan kezelniink. Az 1990-es évek mésodik felében néhiny

szkeptikusabb megkozelités is felbukkant, melyek a genetikai informacié specidlis
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természetét kétségbevond érveket soroltak fel (Holm, S., 1999). Még ezt megeldzben, az
NIH-DOE Task Force on Genetic Information and Insurance munkacsoportja bevezette a
genetikai rendkiviiliség terminusat annak leirdsara, hogy a genetikai informécié elegendden
kiilonbozik mds egészségi dllapottal kapcsolatos informéciétdl ahhoz, hogy specidlis
védelmet és mds rendkiviili eljarasokat tegyen sziikségessé (NIH, NCHGR, Task Force
Report, 1993). Murray, a munkacsoport egyik tagjaként, jegyezte meg az egyik késobbi
tanulmanydaban, hogy: ,,arra a konliiziora jutottunk, hogy a genetikai informdcio lényegileg
nem kiilonbozik a tobbi egészséggel kapcsolatos informdciotol. Szamos okbol kifolyolag
vonakodtunk elfogadni ezt a kovetkeztetést” (Murray, TH., 1997). A munkacsoport végso
kovetkeztetése alapvetéen a harom feltevés kritikdjan alapult, melyet érdemes kissé

alaposabban attekintve kommentélni.

Elso feltevés: a genetikai informdcio prediktiv értéke. Ahogyan azt mar targyaltuk, a
genetikai informaci6 prediktiv értéke — szemben az 4altalanos véleménnyel - csak ritka
esetekben mondhat6 magasnak. Ugyanakkor hiba volna nem elismerni, hogy a gének
informativak lehetnek, és genetikai tesztek hozzéatehetnek valamit az egyének
prediszpozicidjarol kialakitott képhez, mely persze szdmos mas tényezd daltal is
meghatdrozott, mint példdul a taplalkozas, mozgdas és a kdrnyezeti hatdsok gazdag tirhaza.
A legtobb esetben a nem-genetikai tényezdk sokkal értékesebb adatokként szerepelhetnek
a jovébeli egészségi stituszunk elSrejelzésében. Eppen ezért egy személy gyakori
betegségre, példaul a rakos betegségek egyikére valé hajlaméra vonatkozé genetikai
informédcié csupan egy jarulékos informdacioforrasnak tekinthetd azon burjanzé
mennyiségli informécié koziil, melyeknek valamiféle jelentésége lehet akkor, ha valaki
ugy dont az é€letére és egészségére vonatkozd kockdzatok alapjan cselekvési lehetdségeit

raciondlis megfontolds targyava teszi (Motulsky, AG., 1999).

Mdsodik feltevés: a csalddi és csoport kapcsolatok. Mas tipusu egészségiigyi
informdcionak, pl. a tuberkuldzisra, a fert6z0 betegségek mds tipusaira, bizonyos
szivbetegségekre €s a rdkos megbetegedésekre vonatkoz6 adatnak is jelentds hatdsa lehet
az individuumon kiviil a csalddra, amely még madsokat is érinthet. Ezért nem latszik
indokoltnak, hogy ezen az alapon formaljunk igényt a genetikai informacié specidlis
statuszara. Példaul egy kornyezeti hatdsokra (pl. azbeszt a munkahelyen) visszavezethetd

tiidordk diagndzisa esetében sem beszélhetiink ugy az egészségiinkkel kapcsolatos
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informdciérdl, amely csupdn a mér diagnosztizélt beteget érinti egyediil. Ezek a nem-
genetikai betegségek szintigy hatdssal lehetnek a munkatdrsak, a csalddtagok karrierjiiket

illetdé, mindennapjaikat meghatarozo, és életterveikre kihaté dontéseikre.

Harmadik feltevés: a diszkrimindcio lehetésége. A stigmatizicid szamos veszélye fenndll
mindaddig, amig léteznek az emberek kozotti kiilonbségek, ugyanakkor ezeknek nem kell
feltétleniil genetikai hatterinek lenniiik. Bar a kozelmult torténelmi példdi, mint az
jatszanak annak a tdrsadalmi percepciénak a megerdsitésében, mely szerint egyfajta
sziikségszerli kapcsolat van a genetikai informdcié és a stigmatizacié kozott. Mds
tapasztalatok viszont arra tanithatnak, hogy az emberek kozotti kiilonbség szamos mads
tipusdnak is el6fordulhat a stigmatizal6 haszndlata. A megbélyegzés forrdsa a tarsadalmon
beliil taldlhat6 és egy adott kiillonbséget specidlis értékkel ruhdz fel. A genetikai, vagy
pontosabban az 6roklodésre vonatkozé informacio a naci korszakban stigmatizal6 értékét a
betegségek terhétdl valé megszabaditdsdnak a gondolata kolcsonzott bizonyos ,,genetikai”

kiilonbségeknek megkérddjelezhetetleniil negativ értéket.

Gostin tovabbi szempontokkal szolgél arra vonatkozdan, hogy miért kellene a genetikai
informdciét specidlisan kezelniink. Elfogadva az imént targyalt hdrom feltevést illetd
kritikat, a genetikai informdcio két olyan tovabbi tulajdonsigéra hivja fel figyelmet, melyre
érdemes roviden kitérniink. Egyrészt, a genetikai informécié kiemelt megbizhatdsaggal
alkalmazhat6 emberek azonositdsara, mely eljards a ,,genetikai ujjlenyomat készités” nevet
kapta. A masik tulajdonsag pedig a DNS stabilitdsaval kapcsolatos, mely lehetové teszi a
sokkal késobbi, a tavoli jovOben torténd alkalmazdsokat is (Gostin, LO., 1995). Gostin ugy
latja, hogy a genetikai informécid specidlis kezelését az informacié mennyisége indokolja,
mely egy igen konnyen hozzaférhet6 anyagbdl nyerhetd ki. A genetikai informacié
rendkiviilisége mellett sz616 hasonlé érvvel taldlkozhatunk az Egyesiilt Kirdlysdgban

miikodé Human Genetics Commission altal készitett egyik jelentésben is.

Az Egyesiilt Kirdlysdgban a genetikai rendkiviilis€g problémadja dontd tigynek szdmitott
annak megitélésében, hogy hogyan is kellene elkovetkez0 informécié aradatot és teszt-
technolégidkat szabdlyozni. A Human Genetic Commission az egyik alapvetd

dokumentum létrehozdjaként 2002 méjusdban publikélta jelentését (HGC, UK, 2002). Bar
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a jelentés egyértelmiien kitart a genetikai rendkiviiliség tézise mellett, mégis az eddig
targyaltaktdl eltér6 modon érvelt a specidlis stitusz mellett. Mivel a jelentés
megfogalmazdi tisztdban voltak a hagyomanyos egészségiigyi teriiletekrdl érkezd példdkon
alapulé kritikdkkal, ezért keriilték a genetikai informdacié egyenként felsorolhatéd
tulajdonsagaira torténd hivatkozast: ,,Az dltalunk megnevezett kritériumok, olyan tényezok,
melyek nem azért haszndlhatok a genetikai informdcio specidlis megkozelitésének
igazoldsdul, mert ezek nem lennének jelen mds tipusi informdcioban, hanem mert
kumulativ hatdsuk olyan, hogy az igazolja ennek az informdcio tipusnak a specidlis stdtusz

odaitélésér.” (HGC, UK, 2000).

Igy a rendkiviiliség tézisének a kritikdi elutasitdsra keriilnek, mivel azok a genetikai
informdcié kiilondlld tulajdonsdgaira helyezték a hangsilyt, de nem szdmoltak a
tulajdonsagok kumulativ hatdsaval. A kumulativ hatdsra torténd hivatkozas azt a tényt
kivdnja hangsulyozni, hogy egy adott individuumra vonatkozéan szdmos kiilonféle
informdcié nyerheté ki egyetlen forrdsbdl, a személy DNS-ébol: személyazonositdsra
alkalmas informacié a jelenlegi és jovobeli egészségi allapotardl, valamint a rokonsagi €s

csoport kapcsolatair6l.

A kumulativ hatdsra torténd hivatkozds argumentativ erejével kapcsolatos egyik probléma
az, hogy enyhe félreértésén alapul, hogy a genetikai informéciéhoz miként juthatunk
hozza. Egy személy bioldgiai mintajaban taldlhat6 DNS 6nmagdban még nem genetikai
informdacid, még nem genetikai adat. A genetikai informacié — ahogyan az egy szekvencia
formdjdban megjelenik — 6nmagédban nem értelmes, csak megfeleld infrastruktiraval és
komoly befektetett értelmezd munkdval lehet megalkotni az informdacidban rejlé szamos
lehetséges jelentést. A nyersanyag, példdul egy nydlminta, megszerzése konnyii lehet, de
nem sziikségszertien ily konnyl informaciéhoz jutni a mintdbol. Szakértokre és elég sok
idot igényld munkdra lenne sziikség ahhoz, hogy olyan informéciéhoz jussunk, amely

privat jellegii, érzékenyen érintheti a hordoz6t, és megbizhatdnak is tekinthetd egyszerre.

Osszehasonlitasképp gondoljuk végig a kovetkezd példat. Minden egyes modern
kérhdzban szamitégépes rendszerekben taroljdk a betegekkel kapcsolatos orvosi
informdcidkat. TekinthetOk-e az egészségiligyi adatbankokban taldlhaté adatok, vagyis
pontosabban ezek az dllomanyok analdégnak az individuum DNS-€vel? Sok hasonlosag

mellett egy szembeotld kiilonbséget taldlhatunk, mégpedig azt, hogy a DNS esetében
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szinte képtelenség megvédeni az informacié forrdsat, azaz sejtjeinket. Folyamatosan
hullajtjuk el DNS darabkdinkat, melyeken genetikai analiziseket lehetne végezni. De azt se
felejtsiik, hogy ehhez hasonléan folyamatosan hullajtjuk el a személyes életiinkre
vonatkozé mds adatainkat is, melyek ugyanigy megfejthetok. Nem csupian a DNS
hasznalhat6 fel arra, hogy az individuumok életét még atlatszobba tegyék. Sokkal inkdbb
az emberek tarsadalmi és egyéni viselkedésével kapcsolatos, az utébbi évszdzadban
felgyiilemlett mérhetetlen mennyiségli tudds jelent veszEélyt a szabadsigunkra és a

maganéletiinkre.

A genetikai informécié rendkiviili kezelését gyakran a megfeleld eldvigydzatossdg miatt
tartjdk igazolhaté ,stratégianak™, amit ez az Ujdonsiilt technoldgia és annak rohamos
fejlodése tesz sziikségessé. Azonban a helyzet nem ilyen egyszert, és figyelembe kellene
venniink azt is, hogy a rendkiviiliség tézisének karos kovetkezményekkel is szamolnia kell.

Melyek lehetnek ezek a karos kovetkezmények?

A ,rendkiviiliség” terminusként a HIV-vel kapcsolatban jelent meg az egészségiigyi
diskurzuson beliil, mégpedig annak a kozpolitikdnak a leirdsaként, mely az emberi
immunbetegség virusat kiilonbozdként €s specidlisan kezelendOként hatarozta meg a tobbi
fert6z6 és szexudlis uton terjedd betegséghez képest (Bayer R., 1991). Ugyanazok a
problémdk, mint pl. a magéanélet tiszteletéhez, a bizalmassidghoz €s a stigmatizdciéhoz
kothet6 tigyek, meriiltek fel a HIV-vel kapcsolatban, melyek meghatdrozénak tlinnek a
genetikai informdcio esetében is. (Andrews, LB. et al. eds., 1994). Ross érvei szerint meg
kellene szabadulnunk a genetikai rendkiviiliség gondolatidtdl, mivel a rendkiviiliség
egyszer mar rossz stratégidnak bizonyult a HIV esetében, és épp ideje lenne mar a
genetikai informdcidé esetében is egyfajta paradigmavaltist eldidézni, és igy a mai
kozpolitikai javaslatoknak a genetikai rendkiviiliség alapvetésébdl szdrmazé csapddit is

elkeriilhetnénk (Ross, LF., 2001).

Rossnak a genetikai rendkiviiliség kozpolitikai szerepével kapcsolatos koncepcidjara
reagdlva Lazzarini azt fejtegeti, hogy a tdlsdgosan a genetikai és mds egészségiigyi
informdciok kozott 1évo hasonldsagokra és kiillonbségekre Osszpontositd sziikre szabott
vita helyett elsOsorban azzal a kérdéssel kellene foglalkoznunk, hogy hogyan kezeljiik az
individuumokra vonatkozé dsszes informdciot. llyen pragmatikus fordulatot kovetve

eredményesen alkalmazhatnank a genetikai informéciéhoz kétddd problematikus iigyekbdl
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szarmaz$ belatdsainkat — bar mas teriiletekrdl érkez6 de — hasonl6 jellegli problémak
értelmezésére. Lazzarini egyik végsd kovetkeztetéseként azt mondja, hogy a ,.genetikai
informdciot nem kellene specidlis védelemben részesiteni, ha ugyanakkor nem adjuk meg
ugyanezen védelmet a tobbi érzékeny egészségiigyi informdcionak is.” (Lazzarini, Z.,

2001).

Amennyiben a genetikai informdciéra vonatkozé kozpolitikai javaslatokat és
szabdlyozdsokat az élet tobbi teriiletétdl kiilondllonak tartjuk, ugy az eljovendd
problémakra adott eddigi valaszaink megfelelonek tlinhetnek. Azonban, ha a magénéletiink
€s a személyes adataink mds olyan problematikus aspektusait is figyelembe vessziik,
melyek az elmilt par évtizedben jelentek meg, féleg a modern technoldgidk fejlodésével,
akkor a genetikai informaci6é nem képez kivételt, hanem sokkal inkdbb az események, és
véltozasok fdsodraban foglal helyet, tobb mas problémaval egyiitt. Gondoljunk csak az
egészségligyben megjelend szamitdstechnikai adatbankokra, valamint a munkahelyeken és
az utcdkon burjdnzdsnak indul6 ipari-kamerdkra vagy akdr az ujabban megjelent
mobiltelefonokba épitett digitdlis kamerdkra, melyek széleskorii alkalmazdsa érinti a
magénélethez vald jogunkat és a szabadsdgunkat. A genetikdnak biztositott specidlis
helyzet azzal a kockézattal jarhat, hogy a tobbi teriiletnek kevesebb figyelmet szenteliink.
Masfeldl — Lazzarini gondolatmenetével 0sszhangban — a genetikai informdcio etikai és
tarsadalmi problémadi rdkényszerithetnek benniinket arra, hogy tiizetesebben szemiigyre
vegylink mds olyan veszélyeket is, melyek fokozatosan halmozddtak fel az elmult par

évtized soran.

A genetikai informécié rendkiviili kezelése egy nehezebben megragadhaté mddon is
elhibazott megkozelitéssé védlhat. A rendkiviiliség tézise — mint ahogyan az Annas ,,jovOnk
napldja” metafordjdban is megjelenik — a genetikai informdciérdl alkotott téves
elképzeléseken alapul. Ebben az esetben a rendkiviilis€ég doktrindja azzal a rossz
kovetkezménnyel jarhat, hogy kritikdtlanul tdmogatja a genetikit és a gének hatalmat
ovezd széles korben elterjedt hiteket: a diszkriminacié ellenes torvényhozoéi tevékenység
sordn €s a magéanélet védelme nevében ujraalkotidk a genetikai esszencializmust. Tehéat
Ujabb tdmogatédst nydjtanak annak a nézetnek miszerint a gének az individuumok egyik
leglényegesebb aspektusat alkotjdk, mintegy az identitisunk magvanak tekintendok. Ebbdl

a szempontbdl is 1ényeges Beckwith és Alper azon kovetkeztetése, miszerint ,,a genetikai
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diszkrimindcio leginkdbb a genetikdra és a genetikai betegségek természetére vonatkozo
tévképzetek eredményeként jelentkezik”. Sajndlatos modon ez éppugy vonatkozhat a
szabdlyozdi torekvésekre is, mivel azok bizonyos fokig ugyanazon feltevésekre
alapozddnak: ,,[...] a genetikai diszkrimindcio ellen megalkotott torvényeket — legaldbbis
részben — az a hit hozta létre, hogy a gének fundamentdlis szerepet jdtszanak annak

meghatdrozdsdban, hogy kik is vagyunk mi magunk.” (Beckwith, J. & Alper J., 1998).

A genetikai rendkiviiliség doktrindjanak gyenge formdja barmennyire is igyekszik
elkeriilni a genetikai esszencializmust azzal, hogy kifejezett utaldst tesz a genetikit 6vezo
tévhitek problémdjdra, végiil is azzal, hogy fenntartja a genetikai informdcié rendkiviili
kezelését, azt a kozhitet timogatja, mely szerint a genetikai informdacié valami kiilénos és
hatalmas. Teljes 6sszhangban Murray megjegyzésével azt mondhatjuk, hogy ,,minél tobbet
ismételjiik, hogy a genetikai informdcio fundamentdlisan kiilonbozik az 0sszes 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. (Murray, TH., 1997). A rendkiviiliség tézis alkotta kereteken beliil mozgé
kozpolitikai javaslatok &llanddsitjdk a genetikara vonatkozd kozgondolkodds tévhiteit.
Ezek a megkozelitések nem csupan inkonzisztensek, hanem sokszor ellentmondasosak is
azt tekintve, hogy a genetika milyen dbrazolast nyer benniink. A legsilyosabb probléma
végiil is az, hogy a genetizdcio tarsadalmi folyamatdnak nyujtanak tovdbbi tdmogatast,
melyben a genetikai kiilonbségek stigmatizdlo értéke feler6sodhet és hatdsara
diszkriminativ gyakorlatok alakulhatnak ki. Tehét a genetikai rendkiviiliség tézise igen
problematikus a genetikai informdcié természetérdl alkotott eldfeltevései tekintetében,
valamint a genetikai informdcié jovobeli alkalmazdsainak problémadit szabdlyozé

stratégiaként is szamolnunk kell bizonyos karos kovetkezményével.

Ilyen karos kovetkezményként emlithetjiik azt, hogy a rendkiviili kezelés az egészségiigy
teriiletén, €s azon kiviil is igen nehezen megvalésithat. Ennek egyik oka, hogy nincsenek
vilagos kritériumaink arra nézve, hogy mi is az genetikai informacié. Tovabba, szdmos
esetben sdlyosan 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 informécié és a géntesztek alkalmazdsat specidlis szabdlyozdsokkal vessziik

koriil, akkor vildgosan meg kell tudnunk kiilonboztetni a genetikai betegségeket a nem-
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genetikai betegségektOl, a genetikai tesztet a nem-genetikai tesztt6l. Mint azt mar
targyaltuk, ennek a kiilonbségnek a vildgos felrajzoldsa mér eddig is problematikusnak
bizonyult a kiillonb6zé szabdlyozéi torekvésekben, é€s kiilonbozd kétes sikerl
eredményekre vezetett. Ugy tiinik, hogy a jov6ben egyre tivolabb keriiliink attdl, hogy a
genetikai betegségeket vildgosan el tudjuk hatdrolni a nem-genetikai betegségektdl. A
klasszikus genetika kordban még viszonylag sikeresen lehetett ezeket a hatdrokat
meghuzni, és a genetikai betegségekrol, mint kiilon kategoériardl beszélni. Mara azonban, a
molekuldris genetikdnak, a kiilonbozé genom projekteknek és a modern genetika
epidemioldgia vizsgalatoknak eredményeképpen egyre inkabb elmosddnak ezek a hatarok,
€s egyre tobb betegség esetében lehet majd — a kornyezeti és egyéb faktorok mellett -

genetikai meghatarozottsagrol beszélni.

4.6  Diszkriminacié és genom

A genetizdcidé fogalmat az orvoslds, genetika, tdrsadalom és kultira kozotti egymdsba
fon6dé kapcsolatok leirdsara vezették be a bioetikai diskurzusba (ten Have, HA., 1999). A
terminust Lippman alkotta meg, és leginkdbb a biotechnoldégiai forradalom tarsadalmi
kritikusai haszndljdk (Lippman, A., 1991). A genetizaci6 tarsadalmi folyamata magédba
foglalja az egyének DNS kdédok alapjan torténd tjra definidldsit, és egy uj nyelv
megjelenését, melyben a genetikai koédok, tervek, jellegek, diszpoziciok, térképek
terminusaibdl Osszetevodd genomikai szétar keriil alkalmazdsra az emberek életének és
viselkedésének értelmezésénél, valamint a betegség, az egészség €s a test géntechnoldgiai
megkozelitésének kiilonféle modjai is ide sorolhatok (ten Have, HA., 2001). Lippman
haszndlatdban a genetizacio: ,,az az egyre erdsodo tendencia, melyben az emberek kozott
genetikai alapon tesziink kiilonbséget; melyben a legtobb rendellenesség, viselkedésbeli és
pszichologiai varidcio definidldsa teljesen vagy részben genetikai eredetre hivatkozik”
(Lippman, A., 1998). A genetizici6 tézis némely kritikusa arra prébal ramutatni, hogy az
egész elmélet tulsdgosan spekulativ €s az empirikus megalapozottsdg teljes hidnya jellemzi
(Hedgecoe, A., 1999). Jollehet némi inkonzisztencia kimutathaté a genetizacid tézis
egészét tekintve, a tézis legalapvetobb dllitdsa, miszerint a genetika egy igen erds
tdrsadalmi reprezentdciora tett szert és egyfajta genetikai determinista retorika Gvezi,

semmiképpen sem tekinthetd alaptalannak. Lewontin még azt is megkockdztatja, hogy az
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Emberi Genom Projekt puszta 1éte ,,0nmagdban igazoldsul szolgdlhat a hozza tartozé
determinista Weltanschauung kimutatdsdhoz” (Lewontin, RC., 1993). A genetikai
diszkriminaciéra vonatkoz6 kérdésiink szempontjabdl azért kiemelendd a jelentdsége,
mivel megjelend ideoldgiaként komoly befolyast gyakorolhat az emberek 6nmagukrol és
masokrdl valé gondolkoddsra. Ahogy azt Lippman vildgosan kijelenti: ,,/a genetizdcio]
djradefinidlja azt, hogy mi szamit az emberek kozotti jelentos kiilonbségnek, és bizonyos
embereket és intézményeket feljogosit ezeknek az uj meghatdrozdsoknak létrehozdsdra”
(Lippman, A., 1991). A genetizici6 tézise szerint ennek a tarsadalmi folyamatnak az egyik
hatdsaként a csoportok és egyének kozotti genetikai kiillonbségek intézményesiilhetnek, és
olyan értékre tehetnek szert, amely fokozza az egyébként minden emberi kiilonbségben

benne rejlo diszkriminécids képességet.

A genetikai informécidéra vonatkozé egyre nagyobb méreteket Oltd szabalyozo
diskurzusnak szdmolnia kell azzal, hogy a genetikai sz6tar kritikatlan hasznélataval
tarsadalmunk genetizdcidjanak nyujthat tdimogatast. Mar most is tapasztalhatok bizonyos
aggodalomra okot ad6 kovetkezmények, mint példaul a személyiségrol €s a kapcsolatokrdl
alkotott fogalmaink kétségbevondsa, melyre Dolgin hivta fel a figyelmet az Egyesiilt

Allamok jogrendszerének a genetikai csoport fogalmara adott vélaszat vizsgalva:

Az amerikai torvényhozdk egy sor olyan szabdly feldllitasat inditottdk el, melyek a genetikai titok védelmét
és a genetikai diszkrimindcié megelézését tizték ki célul. Ezek a szabdlyok egy olyan demokratikus
rendszert feltételeznek, melyben az autoném individuum a cselekedet dgensének és a tdrsadalmi érték
l6kuszanak szamit. Ugyanakkor, a genetikai csoportok konstrukciéja kérdésessé teszi ezt a feltevést. (Dolgin,

JL., 2001)

Az Egyesiilt Allamok és a demokratikus orszdgok torvénykezésiiket és kozpolitikdjukat
tekintve igen régota elkotelezettséget mutatnak az autoném individuumok tarsadalmi és
politikai jogainak védelme irdnt. Az egyenl6ség, a szabadsdg, a szoOldsszabadsig, a
magéanélet és az Onrendelkezés joga mind az autondém individuum feltételezésére és
értékének deklardlasara épiil. Dolgin arra a valtidsra hivja fel a figyelmet, melyben az
individuum helyett a genetikai csoport keriill az identitds meghatdrozdsdnak kiemelt
helyére. A csalddok és az etnikai csoportok genetikai — feltérképezett DNS-re hivatkoz6 —
fogalma alapvet6 fontossdgu egységgé valik és az individuum, mint tarsadalmi és moralis

egység, alarendelddik az 6roklddés 1j ideoldgidja altal 1étrehozott csoportfogalomnak.
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A genetikai informécidban rejl6 diszkriminativ lehetdségek mérsékléséhez nem elegendd a
tiltdsok €s szabalyozasok deklaralasa, arra is tigyelniink kellene, hogy hogyan fogalmazzuk
meg a problémat, és arra is, hogy milyen hosszi tavi hatdsai lehetnek egy ilyen keretnek.
Tekintettel arra, hogy egyre nagyobb szdmban keriilnek alkalmazasra genetikai tesztek, és
egyre nagyobb szdmban fogadjdk el a genetikai informdacié védelmére megalkotott
specidlis torvényeket, fenndll annak a lehet0sége is, hogy szabalyozasi torekvéseink célt
tévesztenek, mivel a probléma megoldasat ténylegesen eldmozdité fogalmi keretek
kidolgozasat elhibaztuk. Néhany kutatds mar igy is ramutatott, hogy a genetikai titkokkal
kapcsolatos aggodalom mértéke ardnytalan az informdcidval vald visszaélés ismertté valt
eseteinek a szdmdval, és a tarsadalmi vitdkban megjelend fokozott nyugtalansdg inkdbb

magyardzhat6 a genetikai determinizmust 6vezo tévhitekkel (Sankar, P., 2003).

A genetizacio lényegesen alapvetdbb etikai és tarsadalmi problémakat eredményezhet,
mint a gének informdcié tartalman alapuld diszkriminacié, mivel megalapozza azt a
gondolatot, miszerint a genetikai informécié az, ami alkalmas arra, hogy egyének
hétranyos megkiilonbdztetés dldozataiva valjanak (Wolf, SM., 1995). Epp ezért fontos
feltenniink a kérdést, hogy mi is a genetikai diszkrimindcié valédi forrasa. Taldn a
genetikai informdcié bioldgiai funkcidja, mely tobbek kozott lehetdvé teszi egy adott
személy jovObeli egészségi statuszanak eldrejelzését, vagy esetleg a genetikai informacié
tarsadalmi reprezentacidja az, mely a genetikai informdcié valés természetére vonatkoz6
megalapozatlan vélekedésekben, mitoszokban és sztereotipidkban leli meg legfébb
tdmaszat. Kovetkeztetésiink szerint az utobbi komolyabb tényezOnek tekinthetd a genetikai

diszkriminacié megvaldsuldsdban €s terjesztésében egyarant.

Az amerikai eugenika torténete kézenfekvd példaként kindlkozik arra, hogy az oroklodés
tarsadalmilag sikeres ideol6gidja miként adhat teret kiilonféle diszkriminativ
gyakorlatoknak. Az amerikai eugenikai mozgalom genetikai determinista nézeteinek
széleskorli  popularitdsa alapvetd forrdsa volt a ndci fajhigiéniai ideoldgia
megteremtésének, mely FEurdpa torténetének egyik legszégyenteljesebb eseményébe
torkollott. Bar nem gondoljuk azt, hogy a mai nyugati tarsadalmak demokratikus politikai
keretei és a ndcik totalitarius politikai rezsimje kozott nem lenne elegendd kiillonbség

ahhoz, hogy tartézkodjunk a két kor genetikdja kozott meghizhatd egyszeri parhuzamok

alkalmazasétol, de példdaul Dusternek a kortars eugenika kialakuldsdnak lehetdségeire
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vonatkoz¢ téziseit mindenképpen megfontolandénak tartjuk. Duster szerint, bar gy tlinhet
szamunkra, hogy a modern tdrsadalmak bezartdk az eugenikdhoz vezetd fObejdratot,
azonban jorészt a fogyasztoi tarsadalom és a genetikai ideoldgia alkotta héatsé ajté nyitva
maradt, melyen Kkeresztil a genetikai diszkrimindcié nagyobb méretekben ujra
megjelenhet. Kérdéses, hogy a jelenkori genetikai alkalmazdsok mennyiben nevezhetOk
eugenikainak (Paul, DB., 2001). Az is kérdés, hogy eugenikainak nevezni egy tarsadalmi
gyakorlatot, az tulajdonképpen mit is jelent? Mennyiben segithet a jelenkori problémaink
megolddsdban az eugenikai mult megidézése, a mault tanulsdgainak levondsa, a

parhuzamok kidolgozdsa?

4.7 Az eugenika visszatérése

A genetika koriil kibontakozott kortdrs vitdkban az eugenika szerepe a kovetkezd
kérdésben siirithetd Ossze: Az eugenika gyakorlatdnak ujjasziiletését mozditja-e eld a
genetikdban bekovetkezett rohamos fejlodés eredményeire épiild humadngenetikai
alkalmazasok terjedése? Visszatér-e az eugenika? Az eugenika visszatérésének tavlata a
legkiilonb6z6bb mifajok szerzdit foglalkoztatja, olyan figyelmeztetd hangvételi
vélekedéseket eredményezve, mint Robert Wright hozzdszolasa, aki szerint a ,,biologusok
és az etikusok tobb ezer szot haszndltak fel, figyelmeztetve az eugenikai csiszos lejtok
veszélyeire, reflektdlva a ndci Németorszdgra, és jelezve, hogy a szuper faj létrehozdsdért
indult kormdnyzati torekvések megismétlodhetnek, amennyiben nem vagyunk eléggé
éberek.” (Wright, R., 1990). Altaldban ehhez hasonl6 figyelmeztetd iizenetek
aldtdmasztasara szolgdl az eugenika amerikai és német torténetének és a koztiik 1évo szoros
kapcsolat bemutatdsa. Az igy 1étrejovo elbeszélések aztan egyfajta dva intd tanmeseként
funkciondlnak, emlékeztetve minket arra, hogy a genetika egykor korrupt tarsadalmi célok

szolgdlataba 4llt €s ennek megismétlddése ma is lehetévé valhat.

Bér az 1945 utdni genetika komoly erdfeszitéseket tett eugenikai gyokerei felszdmoldséra,
€s a tarsadalmi el6itéletek tudoméanyon kiviil rekesztésére, az elhatdroldsra tett torekvések
sikerességének megitélése mégis bizonytalan. Annyi bizonyos, hogy a szélesebb
nyilvanossdgban zajlo etikai vitdkban az eugenika kimondottan rossz konnotacid

hordozéjava, és a tarsadalmi vitdkban megjelend érvek meghatarozé elemévé valt. Emiatt
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mindenképpen érdemes egy pillantast vetniink az eugenika torténeti megjelenésének
formdira, hogy a genetikat Ovezd kortars félelmek forrasainak egy jelentds szeletét
feltérképezhessiik, és egyben ramutathassunk azokra a kisérletekre, melyeknek célja a
modern genetika, és a Humdn Genom Projekt eugenikdtdl valé elhatdroléddsdnak a

biztositasa.

Az eugenikai cimke Kkortdrs haszndlata leginkdbb egyfajta retorikai funkcidként
értelmezhetd, melynek haszndlata sordn a genetika 1j vivmdnyainak tdmogatdi
elhatdrolhatjdk sajit tevékenységiiket a mult torténéseitdl, és egy tarsadalmilag kedvezo
képet alakithatnak ki a genetika jovObeli fejlodését illetden. Anne Kerr és kollégdinak a
genetika kiilonféle teriiletein dolgozé angliai szakért6k beszamoldit vizsgdld tanulménya
megfeleld illusztracidjat adja ennek az igen elterjedt demarkdciéra irdnyuld retorikai
hasznalatnak (Kerr, A. et al., 1998). Az 4j genetikdval kapcsolatosan gyakran hangoztatott
eugenikai ,,csiszos lejtd” aggodalmakkal szemben a szakmabeliek 6t retorikai stratégidt
alkalmaztak, melyek jol 0sszegzik az eugenika haszndlatat a kortars vitdkban. Az eugenika
pszeudo-tudomdny volt, mig a kortars genetika szigorian tudomanyos alapokon nyugszik.
Az eugenika a populdcio géndllomdnydnak megvdltoztatdsdt tlzte ki céljaul, melyek
technikailag kivitelezhetetlenek voltak, mig a kortdrs genetika nem rendelkezik ilyen
célkitlizésekkel. Az eugenika totalitdrius rezsimek éltal gyakorolt kényszert alkalmazott,
mig a kortars genetika demokratikus orszagokban virdgzik, melyek tiszteletben tartjak az
egyének szabad dontéshez vald jogidt. Az eugenika visszaélt a genetikdval, mig a kortérs
genetika szigoru etikai kontroll alatt all. Ezek szerint az eugenika a politika 4ltal eltorzitott
altudomény volt, mely totalitarius rezsimekben bontakozott ki, ahol visszaéltek a neutralis
tudoményos tuddssal €s a géndllomany megvaltoztatisin alapulé megvaldsithatatlan

célokat tiiztek ki.

Az eugenika torténeti-etikai feltérképezésének és Osszegzésének feladatit szamos
probléma neheziti. A kortars torténetirdsban a 1980-as évekkel kezd6dden rohamosan ndtt
az eugenika-kutatds népszerlisége. Ennek koszonhetden nem csupdn mennyiségi
véltozason esett at az eugenika irodalom és az ebbdl kirajzolhaté kép, hanem az
eugenikardl alkotott uralkodé elképzelések is egyre inkdbb tarthatatlannd valtak annak a
nagyfoku Osszetettségnek a fényében, melyet az Gjabb kutatdsi eredmények és az utdbbi

két évtizedben burjanzédsnak indult irodalom szolgaltatott. Az eugenika értelmezésének ez
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a folyamata lefrhat6 a korai torténeti munkdkbdl kindvd sablon narrativa fokozatos
felbomldsaként, ami egy fesziiltséggel terhelt helyzetet eredményez. Az eugenikat 6vezd
fesziiltség nem csupdn a régi és az Uj narrativak kozott, a torténettudoményi diskurzuson
beliil, jelenik meg, hanem a torténeti irdsok és az etikai diskurzus kozott is egy
fesziiltségekkel terhelt, ellenmondasos kép rajzolddik ki az eugenika tirgyaldsa kapcsan.
Ez egyrészt annak koszonhetd, hogy a kortdrs tarsadalmi vitdkban, a genetika fejlodését
ovezd etikai aggodalmakban az eugenika egységes ideoldgiaként, monolitikus, tobbé-
kevésbé egységes torténeti jelenségként szerepel. Masrészt, pedig ezzel Osszefiiggden
azzal, hogy a kortars vitdkban az ,.,eugenikai” jelz6 haszndlata igen eltérd €s inkoherens.
Eugenikainak lehet mindsiteni tudomdnyos diskurzust, vélekedéseket, de ugyanigy
gyakorlatot, szabalyozast, kozpolitikai intézkedéseket is. Egyesek szerint eugenikai cimkét
helyesen csak szandékokra, motivacidkra lehet alkalmazni, mdsok szerint csak

kovetkezményekre, hatdsokra.

Az alabbiakban a torténetirason beliili, valamint a torténeti €s etikai diskurzus kozotti
fesziiltséget kiilon-kiilon targyalva, az eugenika torténetérdl adott vazlatos attekintés utan
megkisérlem 0Osszefoglalni azokat az erdfeszitéseket, melyek igyekeztek a modern
genetikdt elhatdrolni a 20. szdzad eleji eugenikdtdl. A modern genetika eugenikétdl torténd
elhatdroldsdnak alapvetd moddjaként jelent meg az a stratégia, mely az eugenikét
politikailag  befolyésolt, ideoldgidk 4ltal torzitott tuddsformaként, végsé soron
dltudomdnyként jellemezte. Epp ezért kinilkozik az elemzést vezeté megfeleld
fogalomként a hatdrmunkdlatok (boundary works) Gieryn altal megalkotott terminusa
(Gieryn, TF., 2006). A tudomanyfilozé6fia torténetében mindig is kiemelt szerepet kaptak
azok a kérdések, melyek megkisérelték elméletileg megalapozott médon megkiilonboztetni
a tudomanyt a nem-tudomanytdl. A témat a demarkdcio problémdjaként szokds emliteni.
Gieryn a tudomdnyos tevékenységek intézményes szerkezetének vizsgélatakor a tuddsok
alapvetd gyakorlati problémadjaként kozelitett a demarkacié kérdésének targyaldsdhoz. A
demarkdaciot végzé tuddsok tevékenységét, a hatdrok kiépitésének eseményeit é€s
folyamatait nevezte hatarmunkdlatoknak, melynek sordn a tuddsok kiilonféle
,ideoldgidkat”, retorikai stratégidkat vesznek igénybe. A hatdrmunkdlatok célja, hogy a
tudésok munkdjar6l, €s a tudomanyrél olyan képet hozzanak létre, melyben az igen

eldnyos mdédon jelenhet meg a tarsadalmi kornyezet szdmaéra.
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A kortars vitdkban komoly tétje van a modern genetika és az eugenika kozotti viszonynak.
Ezt a viszonyt kiséreljiik meg bemutatni kiillonb6z6 szinteken zajlé hatdrmunkalati
tevékenységként, melynek sordn Osszegylijthetok azok a legfontosabb események a
genetika és az eugenika torténetében, melyek meghatdroz6 tartalmakat hoztak létre a

genetikat 6vezo kortars vitdkban.

4.7.1 Demarkacios Projektek

Az eugenika virdgzasat az 1920-’30-as évekre helyezik a torténeti munkdk. Az 1930-as
évekre véltozds all be a mozgalom addigi sikertorténetében, ami elvezet az eugenika II.
vildghdborit kovetd évekre tehetd stigmatizdcidjahoz. Szdmos eugenikai diskurzust
folytaté orszdgban, példaul Franciaorszdgban vagy a skandindv dllamokban alig jelentek
meg az eugenikai elképzelések konkrét kutatdsi programokban. Az eugenikai irdnyultsagu
tudomdnyos kutatdsok jorészt az Egyesiilt Allamokban és Anglidban folytak, foként a
huméngenetikdn beliil. Epp ezért az angolszdsz orszdgokban jelenik meg
leghatdrozottabban az eugenikatdl val6 elhatarolddds feladata, mely a humédngenetika, az
djonnan kialakult populdciés vizsgélatok, és a tdgabb bioldgia szakteriiletén mozgd
kutatokat foglalkoztatta. A demarkécié célja, hogy minél élesebb hatdrvonalat hizzon a
tarsadalmilag stigmatizal6dé korai eugenikai torekvések €s a tudomanyos teriiletek kozott,
€s visszadllitsa a tudomdnyos teriilet pozitiv tarsadalmi megitélését. Ennek eléréséhez
kiilonféle retorikai stratégidkat vonultatnak fel az érintettek, melyek leginkdbb az eugenika

pszeudo-tudomanyként torténd megbélyegzése koriil rendezddnek el.

Ebbol a majd egy évszdzados tdvolsagbol visszatekintve az eugenika amerikai
virdgzasanak idején megjelend eszmék leginkdbb a kortars emberi jogi normékkal vald
Osszeférhetetlenségiikkel, és abszurd naivitdsukkal tlinnek ki. Hogyan valhatott a
mozgalom mégis olyan populdrissd, €s tehetett szert jelentds tdrsadalmi tOkére? Mitdl
jelenhetett meg a modernizacié éllovasdnak képében? A siker zdlogét értelmezve tobb
faktor kombinécidjat szokds megemliteni, rimutatva az oroklodés elvi tarsadalmi értékek
meghataroz6 szerepére, a mendelizmus szdzad eleji kirobband sikerére, és a
tarsadalomtudomanyok korabeli kiskortsdgara. Az eugenikai eszmék abszurd naivitdsit

vizsgalva viszont nem eléggé hangsilyozhatd, ugyanakkor kényes szempontként jelenhet
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meg, hogy az 1930-as évekig az eugenika a kortdrs tudomédny féadramén beliil helyezddott
el, elkotelezettjei kozott megtaldlhatd a kor professziondlis bioldgusainak és
genetikusainak az elitje is. Az 6roklddésrdl irott, 1910 és 1930 kozott publikalt tankonyvek
mind tdmogatdéan viszonyulnak az eugenikai eszmékhez. Egészen az 1920-as évek
kozepéig hidba keressiik frott nyomdt annak, hogy egy biolégus vagy egy genetikus
kimondottan szembeszdllt volna a mozgalommal (Allen, GE., 1999). Ez a tény jelentdsen
korlatozza az eugenikdval valé szembenézés mult szdzadi stratégidinak lehetdségeit. Bar ez
a stratégia megjelent az eugenika puszta tagaddsdban, ugy téve mintha a modern
genetikdnak semmi koze nem lenne az eugenikdhoz, leginkabb az eugenikétdl vald

elhatarolodas kiillonbozo formaiban 61tott testet.

Sinnott és Dunn négy kiaddst megélt Osszefoglaldé munkdja a genetikdrdl vildgos
lenyomatét adja a tagadas/elhallgatds stratégia torténeti kibontakozdsanak. Az 1925-6s elsd
kiadasban Sinnott és Dunn még targyalja €s nem kritizdlja az eugenika szokdsos témadit: a
tarsadalmi  problémédk okaként a mendeli gyengeelméjliséget, a bevandorlés
visszaszoritdsdnak elényos voltat, a jobb, gazdasdgilag sikeresebb emberek sziiletési

ardnydnak novelését, és a szegények sterilizacidjat. Az elsd kiadas szavait idézve:

Végiil is a szegények, a munkakeriilok, csavargok, koldusok, és a tobbiek, akik képtelenek vagy vonakodnak
sajat magukat fenntartani, és legaldbbis bizonyos ideig intézményes segitségre szorulnak, sokkal nagyobb
szdmban vannak jelen, mint azt gyakran gondoljdk, és alacsony rangjuk sok esetben tagadhatatlanul
fogyatékos oroklésiiknek tudhaté be. Fejlettebb gazdasdgi €s tdrsadalmi dllapotok kétségteleniil csokkentenék
ennek a csoportnak a méretét, kiemelve azokat, akik a koriilmények vagy a lehetdségek hidnydnak 4ldozatai,
azonban még igy is féld, hogy a legkedvezdbb kornyezet fenndllds esetében is nagyszdmban maradndnak
olyanok, akik dllandéan az onfenntarté egzisztencia hatdrdn léteznének, és dllomanyuk elimindldsa jétékony
hatdssal birna a tarsadalomhoz torténd hozzajaruldsuk csekély volta miatt.” (Sinnott, EW. & Dunn, LC.,

1925).

Néhany évvel késébb, az 1932-es masodik kiaddsbdl mér kimaradt ez a bekezdés. SOt az
eugenika sz6 egyszer keriil emlitésre, az elso kiadas eugenikdval foglalkozé fejezetének
torlését az az indok kiséri, hogy szamos j6 konyv elérhetd a témdban. A harmadik
kiadasban az egyetlen eugenikat megemlitd bekezdés még tartja magat, de az indexbdl mar
torlodik a kifejezés. A negyedik kiaddsban az eugenikdnak mar nyomat sem latni (Marks,

J., 1993).
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Az eugenikdval val6 szembenézés madsik jelentOs stratégidja a mozgalom tudomdnyos
marginalizdciéja a mozgalom torténetének sajatos ujrairisaval, melyben az eugenika
néhany fanatikus és pszeudo-tudés dltal képviselt teriiletként jelenik meg. Ennek

alkalmazasa Sturtevant ,,A Genetika Torténete” cimi muvében is felbukkan:

[...] ha valaki hajlik arra, hogy a mentélis kiilonbségeket tilnyomdrészt genetikai eredetiinek tekintse, akkor
nagy valdszinliséggel a fajok kozott megfigyelt (vagy képzelt) kulturdlis kiilonbségeket is genetikailag
meghatdrozottnak fogja tekinteni, és arra a kovetkeztetésre jut, hogy néhény faj (beleértve azt, amibe 8 maga
is tartozik) fels6bbrendiisége eleve adott. Ennek az attitlidnek szélsOséges képviseldi dltaldban nem
rendelkeztek tudomanyos képzéssel... Béar voltak olyan biol6gusok, akik rendelkeztek némi genetikai

képzettséggel és ilyen irdnyba mozdultak el.” (Sturtevant, AH., 1965).

Sturtevant lefrdsa alapjan azt kell gondolnunk, hogy a tudésoknak vajmi kevés kdze volt az
eugenika kibontakozdsdhoz és az atrocitisokhoz. Az eugenika pszeudo-tudoményos
alapokon nyugodott, ezért a tudoméany kontosébe bujt visszaéloket és leginkdbb a nacikat
terheli az objektiv tudomany elferditéséért a feleldsség. Mint arra mar utaltunk az 1920-as
évek amerikai eugenikdjat képtelenség pszeudo-tudomdnyként leirni, mivel a szakma
képviseldinek jelentds tobbsége az eszme sz90sz6l6ja volt. A genetika specidlis tudomédnyos
tertiletként torténd megjelenését jelzd Genetics nevil folydirat 1916-os alapitd szerkesztdi
bizottsdgdnak minden egyes tagja az eugenikai program tdmogatdja volt (Ludmerer, KM.,
1969). Ha a tudomény objektivitisit megoOrizve, a konkrét alkalmazisokban
megnyilvanul6 visszaélésekre és az elvetemiilt ndci rezsimre helyezziik a hangstlyt, akkor
meg el kell hallgatnunk azt a tényt, hogy végiil is a naciknak nem kellett felfedezniiik a
nem kivanatos személyek €s csoportok kiirtdsdnak €s sterilizaciéjanak gondolatat, mivel

azt csupdn eltulajdonitottdk az eugenikai diskurzusbol (Proctor, RN., 1988).

Az 1920-as évek eugenikai diskurzusidnak szerzdi a tudomdny emberei voltak, ebben az
idoszakban az eugenika elleni fellépés egyet jelentett a modernitds, a haladds és a
tudoméany elleni konzervativ attitliddel. Igaz ugyan, hogy mar 1916-ban taldlkozhatunk két
neves antropolégus (Boas és Kroeber) szerzdsége alatt az eugenikai programmal szemben
megfogalmaz6dé kritikus szamvetéssel, azonban majd egy évtizedet kell varni arra, hogy

az eugenika megitélése ehhez hasonl6 kritikat kaphasson a biol6gusok taborabdl is.

A Hardy-Weinberg elv jelentOs kételyeket ébresztett az eugenikai sterilizacié tudoményos

megalapozottsigaval és tarsadalompolitikai hatékonysdgdaval szemben. Az 1910-20-as
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évek genetikusai a mentalis defektusokat egy egyszerii recessziv Mendeli faktorra, allélre
vezette vissza. Viszont az egyszerll egyenletbdl, hogy p2 + 2pgq + g2 = 1 vildgosan
kovetkezik az, hogy ha egy jelleg eléforduldsa a populdciéban ritka, akkor az artalmas
gének tilnyomd tobbsége rejtve marad latszélag normadlis hordozéikban. A betegek
szelekcidja igy Onmagédban eredménytelen marad. Még ha az Osszes beteget képesek
lennénk megakaddlyozni a jelleg tovdbbaddsatol, a jelleg el6forduldsi gyakorisdga a
kezdeti 0.000100-r61 csupan 0.000098-ra csokkenne. Az el6forduldsi gyakorisdg eredeti
értékének felezéséhez mintegy 41 generdcidra lenne sziikség, vagyis koriilbeliil ezer évre

(Paul, DB., 1998).

Szamos torténeti mi, tankonyv, és genetikdval foglalkozé tanulmdny az eugenikai
mozgalomra visszatekintve, azt erre az alapvetd tudoméanyos tévedésre vezeti vissza. A
demarkacié szempontjdbol ennek a jelentdsége abban all, hogy a tudomanyos tévedésnek a
felmutatasaval megmenthetjiik a genetikdt a multjatdl, hatarvonalat huzhatunk a tévedés és
annak felszamoldsa kozé. A genetikai tankonyvek igyekeznek rdmutatni arra, hogy tobb
szaz generaci6 sziikséges egy ritka artalmas jelleg populaciébdl valéd eltiinéséhez, igy az
eugenikai szelekcid, a steriliz4cid és a szegregacio hatdstalannak itélhetd barmely értelmes
1ddskalan beliil. Medawar szavai jol érzékeltetik az ezzel kapcsolatos bevett nézetet,
rdmutatva az eugenikusok tudatlansidgara €s zavarossagara: ,,a vétkes géneknek csupdn egy
kisebbsége van bezdrva magukban a mentdlisan fogyatékosokban... igy sterilizdldsuk nem
is volna eredményes.” (Medawar, PB. & Medawar, JS., 1977). Ehhez hasonldéan Jennings
mar 1927-ben amellett érvelt, hogy ,pusztdn maguknak a fogyatékos személyeknek a
torlésével — aki valoban gyengeelméjiieck — nem lehetne haladdst elérni a kovetkezo
generdciok gyengeelméjiiségtol torténo megszabaditdsa iigyében.” (Jennings, HS. (1927).
Ez azt mutatja, hogy az eugenika elkotelezettjei nagyon is szdmoltak a Hardy-Weinberg
elv implikdcidival csak azt egészen mdshogy értelmezték, mint késdbbi kollégaik,
fenntartva a sterilizdcié és szegregacié politikai gyakorlatdnak értelmességét és
megalapozottsigat. Diane B. Paul az eugenika elementdaris tévedését vizsgald esszéjében
rdmutat arra, hogy 1917 utdn az eugenikusok az elv implikdcidiban nem az eugenikai
intézkedések hidbavalosagat 1attdk, hanem az ij mdodszerek utdni kutatés siirgdsségét, és az
intézkedések Kkiterjesztését (Paul, DB., 1998). Bar a gyengeelméjlis€ég nyomainak a
populéciobdl valé teljes eltiintetése beldthatatlan id6t venne igénybe, ez nem jelentette

egyben azt is, hogy akkor ne is tegyenek semmit a probléma kezelésére. Egyrészt, a
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gyengeelméjliséget a korabeli tudomédny egyaltalin nem tartotta ritka betegségnek.
Misodrészt, az intézkedések hatékonysiga magasabb mértéket mutatott, ha a szamitasokat
nem a random pdrosodds alapjan végezziik, hanem asszortativ parosodast feltételeziink.
Harmadrészt pedig, rogton mds fényben jelenhetnek meg a hatékonysdgot mutatd
tdblazatok, ha nem a populdcié egészének a kortél valé mentesitésére Osszpontositunk,
hanem arra a valtozasra, melyet a gyengeelméjiiek szaporoddsanak megakadalyozdsaval
mar az els0 generdciondl elérhetiink. R. A. Fisher kalkuldci6iban a gyengeelméjliek
egymas kozotti parosodasat feltételezve, azzal szamolt, hogy az elsé generdcional (ahol 30
érintett jut 10 ezer emberre), a mentalis betegség 36%-kal lenne csokkenthetd (Paul, DB.,
1998). A mentélis betegségek okairdl és incidencidjardl alkotott elterjedt feltételezések
alapjan a tudds kozosség minden ignorancia €s tudatlansag hijan gondolhatta azt, hogy az
eugenikai intézkedések lényegileg csokkenthetik a betegek szamat. A nemkivanatos,
koztiik a gyengeelméjii egyedek reprodukcidjdnak prevencidja nem azért sziikséges, mivel
ezzel ,javuldst idéziink elo a fajban, hanem mert lefékezhetjiik az alkalmatlanok

szaporoddsdbol eredo elkorcsosuldsdnak sebességét.” (Paul, DB., 1998).

Az 1930-as évektdl kezdddden az eugenika akadémiai stitusza egyre inkdbb kérdésessé
valt. Ezekben az években kezdte el Ernst Riidin az eugenika szoétarat és retorikdjat
szisztematikusan beépiteni a nemzetiszocialista Németorszdg rasszista politikdjaba. Az
amerikai eugenika ekkor 1€p be a krizis korszakdba, egykori tdmogatéi is kényelmetleniil
érzik magukat, szdmos kritika kereszttiizébe keriilnek és megkezdddik az elhatdrol6dasra
tett kiilonféle erdfeszitések idOszaka. Erre az iddszakra esik a reform eugenikusok
csoportjanak ,kivdldsa” és annak a Frederick Osborn dltal siirgetett folyamatnak az
elinditdsa, mely az eugenika szalonképessé tételére irdnyul (Ludmerer, KM., 1969). A
reform eugenika 1930-as években torténd megjelenésében egyrészt észlelhetd a
stigmatizdciéval szembeni fellépés, a negativ jel megfakitdsdra vald torekvés, az
elhatdarolédds sziikségessége a ,régi” eugenikdtol, valamint az erre irdnyuld
megnyilatkozasokbdl kiolvashatok azok a retorikai stratégidk, melyekkel a demarkécié
létrehozhaténak tlint a reformerek szerint. Az 1ij eugenikdnak a demokricia és a diverzitds
eszméivel Osszhangban kellene programjat atirnia, melyben az ember tokéletesitésének
eszméjét képes megdrizni. Ez jorészt abbdl allt, hogy az eugenikai torekvések elméleti
hatterébdl megprébaltdk a tipoldgiai gondolkodést, valamint az elitista és a rasszista

elemeket eltiintetni.
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J.B.S. Haldane 1938-ban aggddva hivja fel a figyelmet arra, hogy ,,a hidnyos tuddsunk
elhamarkodott alkalmazdsa csupdn azt szolgdlja, hogy hitelét veszitse az egész
tudomdnydg, melyben dolgozom.” (Haldane, JBS., 1938). Dobzhansky is a tdrsadalmi-
politikai alkalmazdsoktél valé visszahtizéddsban - a tuddsok sokat emlegetett
elefantcsonttornyédba - latja a demarkécié egyik utjat. A Dunn-hoz irott egyik levelében igy
fogalmaz: ,,nem maradt mds, mint felkapaszkodni egy megfelelo elefantcsonttoronyba, és
csak a leheto legnagyobb ovatossdaggal merészkedni onnan ki.” (Ramsden, E., 2006).
Amikor Dobzhansky mégis kimerészkedik a ,szabadba” akkor ezt a tudomdnyos
rasszizmussal és az o6roklddéselvii propagandistak tdlzdsaival szembeni felszdlaldsokkal
tolti. Az eugenikdval szembeni kritika egyik korai nyomara bukkanhatunk a Johns Hopkins
egyetem biolégusdnak, Raymond Pearlnek 1927-ben az eugenikardl adott kovetkezd hires
megjegyzésében: ,megalapozatlan és kritikdtlan szociologidbol, gazdasdgtanbol,
antropologidbol, és politikdbol 6sszetevodo zavaros katyvasz, tilzsifolva az osztdly és faji
eloitéletekre valo érzelmi apelldldssal, mindez fennkolten tudomdnyként eléadva, és sajnos
a tdrsadalom dltal ekként is fogadva el.” Par évvel kés6bb Lancelot Hogben is arra a
megallapitdsra jut, hogy ,,az eugenika kifejezés az osok imddatdval, az antiszemitizmussal,
a borszint ovezo eloitéletekkel, anti-feminizmussal, sznobsdggal, és az oktatds fejlodésének

akaddlyozdsdval valt azonosithatova” (Ramsden, E., 2006).

Ebbdl a krizis idészakbdl nd ki Frederick Osbornnak az eugenika szalonképessé tételére
iranyulé tevékenysége, melyet 1946-ban tortént megvélasztasat kovetden az American
Eugenics Society elnokeként végzett. Az elsd id0szakot a hatdrmunkalatok egy specidlis
valtozatanak megvaldsitdsa jellemezte, melyet lefokozdsi ceremoniaként lehet leirni. Ennek
célja, hogy a tudomany becstelen tagjai &ltal elkovetett cselekedeteket devidnsként
jelenitse meg, és megfossza azokat rangjuktdl. Ily médon minimalizdlni lehet a tudomany
tarsadalmi hitelességén és kognitiv autoritdsdn esett csorbat. A korai eugenikusok hamis
tudomény tdmogatéi voltak, és az ,,0roklodésre vonatkozo korldtozott tuddsukat feldldoztdk
egy elitista ideologia oltdrdan”. Tehat le kell értékelni a korai eugenikusok munkéjat ahhoz,
hogy 4tmenthetOk legyenek a célkitizéseik és tevékenységiik hitelességére ne vetiiljon a
mult drnya: ,,Milyen fajta eugenika az, amelyik hanyatldsnak indult? Nem az az eugenika,
amelyik azt hitte, sot prédikdalta bizonyos tdrsadalmi  osztdlyok — genetikai
felsobbrendiiségét? Ha igen, orommel fogadom a hanyatldsdat. Az eugenika szenvedett

azoktol, akik feltételezték a csoportok felsobbrendiiségét és azt az eugenika nevében
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hirdették.” (Ramsden, E., 2006). Osborn ugy gondolta, hogy az eugenika jovdje a
demogréfia tudomdnyaban rejlik. A demogréfiai vizsgdlatok nem csupdn a reproduktiv
viselkedés megértését segithetik, hanem az eugenikai célok megvaldsitasat is, méghozza
anélkiil, hogy genetikai felsébbrendiiségrol vagy alsébbrendliségrdl kelljen besz€lni, és
magat az eugenikai kérdést fel kelljen tenni. Osborn demarkaciora tett er6feszitései €s az
altal kovetett stratégia rovid ideig mitkodOképesnek tiint €s 1954-ben elinditja a tarsasag
Eugenics Quaterly nevl foly6iratat, melynek nevét késébb - heves vitdkat kovetden 1970-
ben - jobbnak latjak megvaltozatni Social Biology-ra. Egy évvel késobb a tarsasag késdbbi
elnoke, Gottesman mar kételkedik az eugenika megreforméldsanak kivitelezhetdségében €s
jelzi, hogy Osborn ,,iij eugenikdja valosziniileg soha nem lesz képes megszabadulni a muilt
stigmdjdtol”. Az eugenika tudomdanyos és tarsadalmi rangjidnak visszaallitdsara irdnyul6
kisérletek kudarcat a tarsasdg 1972-ben vallja be: Az American Eugenics Society 94 igen,
€s 15 nem szavazattal a névvaltoztatds mellett dont. Az eugenika nevet tovabb mér nem
vallal6 4j tarsasag, a Society for the Study of Social Biology megalakuldsanak idépontja az
eugenika név u4j fejezetét jeloli ki: innentdl az ,,eugenika veszélye” fordulatot mindenki
érteni véli, torténete leginkdbb figyelmeztetd meseként funkciondl. Bar az eugenika név
tudoményos, tarsadalmi elismerésre szorul6 tevékenység megjelolésére hasznalhatatlannd
valt, de a tarsasdg tovabbra is bejegyzés alatt tartotta kordabbi nevét. A hivatalos verzi
szerint igy probdlvan meggétolni annak lehetdségét, hogy rasszista elemek esetleg
haszndlatba vehessék. Osborn fidnak {rott egyik levelében masik magyarazattal élve
viszont ugy fejezte ki magat, hogy megtartjdk a nevet ,fagyasztéban tdrolva, amig egy
kello lelkesedést mutato, megbizhato személy fel nem bukkan, hogy tovdbbvigye azt.”
(Ramsden, E., 2006).

Az eugenika egykori hivei kiilonb6zd elhatdrolodasi modokat hoznak létre, és szamos
retorikai stratégiat vonultatnak fel, melyek célja az eugenika tdrsadalmi hitelességének
helyredllitdsa az imméar pszeudo-tudomdnyosnak itélt elemektdl valé megszabadulds
segitségével. Bar a hatdrmunkadlati tevékenység sordn az eugenikusok komoly igyekezetet
mutatnak faji- és osztdly-eloitéletek felszamolasdban €s képesek lesznek a programjukbdl
szamos elemet megmenteni, a 1960-as évek végére kénytelenek belatni, hogy az eugenika
név menthetetleniil stigmatizalédott. Igy jutunk el az eugenika utolsé hivatalos
intézményeinek névvaltoztatdsdhoz, €s az eugenika szé siillyesztébe keriiléséhez. Az

eugenika sz6 tabuva vdldsa egyben megteremti a sz6 haszndlatinak Uj kontextusban
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helyezdd0 ujjasziiletését, melyet eldszor a Nature/Nurture vita 1970-es években torténd
kibontakozdsa mentén valosul meg, majd az 1990-es években a Human Genom Projektet
ovezo, €s azzal parhuzamosan zajl6 etikai csatdrozasokban lelhetiink fel, melynek tétje a
genetikai kutatdsok és kiillonosen a humdan alkalmazasi lehetdségek jogi eszkozokkel

torténd korlatainak felrajzolasa.

4.7.2 Eugenika a kortars vitakban

A kortars vitdkban meghatdroz6 szerepet jatszik az eugenika torténete. Nem pusztin az
etikai vitdkban tolt be fontos szerepet, hanem szdmos szabalyozds és torvény
megalkotdsanak egyik explicit motivumaként az eugenika torténetére szokds hivatkozni.
Péld4ul az Egyesiilt Allamok djonnan meghozott genetikai diszkriminéciot tiltd torvénye is
megemliti az eugenikat: “[...] a genetika tudomdnydban bekiovetkezett robbandsszerti
fejlodés, és a korai genetikai tudomdnyon alapulé sterilizdcios torvények torténete az
Allamokban, kikényszeriti a Kongresszus fellépését az adott teriileten.” (GINA, 2008). A
genetikdra vonatkozo tdgan értett bioetikai diskurzusban az eugenika szonak normativ
hasznalatdval taldlkozhatunk, melyben az eugenikai jelz6 fontos demarkacios eszkozként
szerepel a genetika jO €s rossz alkalmazasai kozotti kiillonbség megalapozdsanal. Diane B.
Paul pontos észrevételét idézve mondhatjuk, hogy az 1970-es évekre ,,az eugenika szo
nyugtalanito konnotdciok hordozojavd vadlt” és ezéltal a leghatékonyabb ,fegyver a
kozpolitikai csatdrozdsokban”. Az eugenikai cimkének ez a haszndlata nem pusztan a fent
vazolt torténeti munkdk fényében problematikus, hanem ©Onmagaban is az eugenika
tobbféle, egymdsnak ellentmondé meghatdrozasait hozza 1étre. Erre alapozva kétellyel kell
fogadnunk minden olyan megkozelitést €s érvelést, mely az eugenika feldl kisérli meg a

kortars genetika 4altal felvetett etikai €s tarsadalmi tigyeket targyalni.

James D. Watson a Human Genom Projekt (HGP) els6 igazgatdja kezdeményezte az ELSI
program elinditasat, mely szdmos kiilonboz6 teriileten folyé kutatds mellett 1étrehozta az
eugenika torténetének egyik kiemelkedd weboldalat, és az ezzel kapcsolatos kutatdsokat.
Watson egyik korai nyilatkozatabol, melyben indokolja az ELSI program létrehozdsanak

sziikségességét, kiolvashat6 az eugenika kortars vitdkban megjelend dominéns abrazoldsa:
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[...] tisztdban kell lenniink a hidnyos humén genetikai tuddson alapuld szornyu visszaélésekkel, melyek az
eugenika nevében torténtek a szdzad els6 felében... ha most nem cseleksziink, nem kivanatos és sziikségtelen
visszaéléseknek védlhatunk tandivd, ami végsé soron a humin genetikai kozosséggel szembeni negativ
tdrsadalmi hozz4dllast eredményezhet. Elég egy pillantdst vetniink arra, hogy a ndcik hogyan hasznaltik a
német humdan genetikai és pszichidtriai szakmadt fajirté programjuk igazoldsara, el6szor a mentélis betegek,
aztdn a zsidok és a cigdnyok ellen. Nincs sziikségiink ennél élénkebb figyelmeztetésre, hogy a tudomédny a

rossz kezekbe keriilve belathatatlan karokat okozhat. (Watson, JD., 1990)

Watson leirdsdban, hasonléan a genetikdra vonatkoz6 bioetikai diskurzus szerzdinek
tobbségéhez az eugenikdt €s a nici programot végiil is egy kalap ald veszik, s egyfajta
figyelmeztetd tanmeseként haszndljak a genetika kortars fejleményeivel szembeni éberség
fenntartdsara. S6t, nem tulzds azt allitani, hogy az eugenika a Humédn Genom Projekt
,hivatalos aggodalmdva” valt. (Paul, DB., 1995). A hivatalos aggodalmon tdil azonban
személyes félelmek is belejatszottak abba, hogy az eugenika visszatérésének problémadjat
valamiképp kontrolldljuk. Watson egy sokkal késdbbi megfogalmazdsa mar sajat

személyes aggodalmait helyezi el6térbe:

Az etika genom projektbe torténd ilyen korai felvételekor, sajat személyes félelmeimre reagdltam, melyben a
Genom Projekt kritikusai mihamarabb igyekeznek majd rdmutatni, hogy én a Cold Spring Harbour
Laboratérium-ban dolgoztam, amely egykor otthont adott a sokat vitatott Eugenikai Irattdrnak (ERO). Ha a
genom etikai programjdnak gyors elinditdsat elmulasztom, azt hamis evidenciaként haszndlhattdk volna arra,
hogy engem titkos eugenikusként &brdzoljanak, aki azzal a hosszd tdvd céllal rendelkezik, hogy
egyértelmilen azonositsa azokat a géneket, melyek a tdrsadalmi és foglalkozasi rétegzddésért feleldsek, és

amelyek igazoljak a faji diszkriminaciét (Watson, JD., 2002).

Az eugenikatdl val6 elhatarolodas egy djabb szintéren jelenik meg, melynek tétje az lesz,
hogy sikeriil-e a kortars genetikdnak €s a Humédn Genom Projektnek tarsadalmilag
kedvezd, a mult drnyaitdl mentes arcat megteremteni. Azonban az eugenikai aggodalmak
nehezen kezelhetok. Nem pusztdn az Ujabban megjelent genetikai technoldgidk, példaul
géntesztek egyre terjedd, €s szamos problémat felvetd alkalmazdsa miatt, hanem azért is,
mivel a kortars etikai vitdkban az eugenika fogalmdnak a haszndlata sulyos
ellentmonddsokkal terhelt. Teljes egyetértéssel taldlkozhatunk a felszdlitast illetOen,
miszerint ,,ébereknek kell lenniink” a genetika eugenikai multja miatt, de hogy konkrétan

mivel szemben, az mdr sokkal homélyosabb marad. Igy a torténelmi leckék nem csak
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tiresek maradnak, hanem a kortars vitdk egy jelentds szegmense is tét nélkiilivé valik.
Diane B. Paul megjegyzése erre utalva, mondja azt, hogy: ,taldn az [eugenikdra
hivatkozo] vitdk veszélytelen jellege az, ami magyardzatul szolgdla arra a tényre, hogy a
Humdn Genom Projekt sz0sz0l0i és kritikusai egyardnt elismerik, hogy az eugenika komoly

aggodalomra ad okot.” (Paul, DB., 1995).

Az eugenika kifejezés haszndlatdban felfedhetd kettdségre mar Elof Alex Carson
ramutatott egy 1986-os cikkében, melyben az eugenikai jelz haszndlatdnak kettOsségét
targyalja. Az egyik gyakori haszndlatban az eugenikai cimkével akkor l4that6 el egy adott
alkalmazas vagy gyakorlat, amennyiben az infencio eugenikai, a masik csoport viszont
eugenikai hatdsokra is alkalmazhaténak tartja (Carson, EA., 1986). Az utdbbi
meghatdrozas szerint teljesen elfogadhato eljaras eugenikainak nevezni a prenatdlis sziirés
eredményét kovetd abortuszt. Az intencién alapuld haszndlat viszont ezt vitatni. Bar
teljesen valdszeriitlen, hogy a jelenleg abortusszal €16 ndk dontésiiket a géndllomédny
javitdsanak intencidjaval hozzdk meg, mégis az egyéni dontések, dsszegzddve populacids
hatdssal jarnak. A galtoni definicié szerint az eugenika elsOsorban tudomany, vagy
legalébbis bizonyos vizsgdlédasok csoportja, de nem tarsadalompolitika vagy szabalyozas.
Mark H. Haller hihetetleniil tdg definicidja szerint pedig ,,az emberiség genetikai
fejlesztésére valo torekvés”, mely alapjan a humén genetika egésze eugenikaiként irhato le
(Haller, MH., 1984). Ugy a torténeti, mint a jelenkori definiciék feltételezik, hogy az
eugenika egy cselekvot és egy célt foglal magaban. A cselekvd megkisérel, hozzdjarul,
vagy beavatkozik valamilyen folyamatba, melynek célja egy kivdnt populdcid szintli
valtozas eloidézése: ,,a szelektiv szaporitdason keresztiil a populdcio fejlesztésére tett
kisérlet”, vagy a ,szelektiv szaporitdson keresztiil az oroklodo jellegek fejlesztésére tett
kisérlet.” (Wingerson, L., 1990; Davis, JL., 1991) Troy Duster egy egész konyvet szentelt
az eugenika visszatérésének témdjara, melyben a konyv cimeként is hasznalt hitsé ajtd
eugenika fogalmdra Osszpontositva azt allitja, hogy az Uj eugenika az egyéni dontések
eredményeként valosul meg (Duster, T., 2003). Az eugenika djonnan megjelend hatsé
ajtdja a genetikai sziirések, kezelések, és gydgymddok igénybevétele sordn jon l1étre, mely
mentes ugyan a sterilizdcids torvényekhez hasonld, az egyén reprodukcids dontésein

gyakorolt dllami kényszert6l, de mégis eugenikaiként jelenhet meg.
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Az eugenika néha ,;rossz” €s ,,j6” eugenikaként jelenitddik meg a célok és az eszkdzok
kozotti distinkcié mentén. Az eugenikdval az igazi baj nem a kit{izétt céljaiban keresendd,
melyet ma is felfedezhetiink néhany tarsadalmi gyakorlatban és szabédlyozasban, hanem az
alkalmazott eszkozokben és moddszerekben. Az eugenika céljat, példaul a populéacid
egészségének javitdsat alapvetden joként fogadva el, az eugenika sotét oldalaként a cél
megvaldsitdsdhoz haszndlt eszkozoket lehet vitatottként, rosszként bemutatni. A Genom
Projektrdl az Office of Technology Assessment szerz6i altal irott egyik korai elemzésben
olvashatjuk, hogy ,,valosziniileg a pozitiv eugenika valodi problémdja az eszkdozokben, nem
pedig a célokban keresendo. Az emberi dllapot fejlesztésének alapveto célja dltaldban
tamogatdst élvez, bdr a fejlesztés mibenlétét ovezo vitdk még folynak. A miilt eugenikai
politikdira vonatkozo aggodalmak nagy része a célok eléréséhez haszndlt modszerekre
osszpontositott, példdul a sterilizdciora, nem pedig magukra a célokra.” (OTA, 1988).
Ezek szerint a kényszertdl mentes, onkéntességet hangsiilyozd, a populacid javat szolgald
kozpolitikdkat és szabdlyozdsokat bar jogos eugenikainak tekinteni, mégis ez
megkiillonboztetendd a rossz eugenikdtdl, melyben a kényszer nyilvanvald (torvény,
tarsadalmi nyomads) formdit alkalmaztdk. Mint azt a torténeti attekintésben mar lathattuk,
az eugenika nemzetkozi szinterén a kényszert alkalmazé eugenikai gyakorlatok mellett
nagyszamban jelentek meg az Onkéntességet hangsulyozd, a kényszert keriild, puha
politikdk is. A kortars vitdkban az eugenikai rossznak a kényszerrel torténd azonositésa,
egyrészt egy nagyon hatékony demarkdaciét tesz lehetévé, melyben a genetika kortérs
fejleményei konnyen felmenthetdk az eugenika vadja alél, hiszen a genetika legujabb
vivmanyait demokratikus, totalizdlé tendencidktdl mentes orszdgokban alkalmazzak.
Misrészt viszont, a genetika eugenikatdl torténd demarkacidjaban sikertelenek lesznek,
végsd soron fenntartva az eugenika visszatérésének témédjat és a genetikat 6vezd tarsadalmi
ambivalenciat, hiszen annak megitélése, hogy egy kozpolitika megvaldsuldsdban
felellhetOk-e a kényszer elemei, egyaltaldn nem egyértelmii. A kényszer, az 6nkéntesség,
€s a szabad dontés olyan egymadssal szorosan Osszefiiggd fogalmak, melyek
meghatdrozasat lehetetlen értékmentes szempontbdl levezetni, és igy haszndlatiban
nagyfoku eltérésekkel taldlkozhatunk a kiilonboz6é tarsadalmi és politikai nézetek
képviseldinek korében. Csak nagy vonalakban érzékeltetve ezeket a kiilonbségeket,
gondoljunk arra, hogy a klasszikus liberdlis elképzelés szerint egy dontés Onkéntesnek
tekinthetd pusztdn azéltal, hogy a vélasztast nem korlatozzak formalis, jogi értelemben. A

szocialistanak tekintett elképzelés szerint viszont az dnkéntesség, kényszermentesség esete
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akkor 4ll fenn, ha az ilyen formadlis szabadsdgon tdl, gyakorlatilag is képesek vagyunk
beleegyezni valamibe, vagy elutasitani valaminek a megtételét. (Kovics, J., 1999) Igy a
magzat genetikai rendellenességét mutaté prenatdlis diagndzison alapulé dontés az
abortusz mellett az egyik iskola szerint kényszermentesnek tekinthetd, a masik oldal
viszont, rdirdnyitva a figyelmet a dontéssel jar6, az anyat és csalddjat sujtd esetleges
pénziigyi és egzisztencidlis terhekre, kételyeket fogalmazna meg az anya dontésének
valéban szabad valasztasként torténd bemutatdsdval kapcsolatban. Tehat a kényszer
elitélése jorészt iires marad és a kényszer elitélésére Osszpontosité rendelkezések és
szabdlyozdsok elvétik igazi céljukat. A kényszer elitélendd voltit mar nem ,,illik”
megkérddjelezni, mindenki egyetért abban, hogy a kényszer rossz, abban viszont nincs
egyetértés, hogy mi is tekinthetd kényszernek. Az amerikai és a ndci sterilizacids
szabdlyozdsok kényszer jellegét persze nem kérddjelezi meg senki, de az eugenikai
kényszerrel kapcsolatos aggodalmak tovabb élnek mindaddig, amig rd lehet mutatni a
konkrét tarsadalmi kontextusban megjelend reprodukcids dontések esetében a realisztikus
alternativak hidnyéra. Lippman részletesen targyalja a modern tarsadalmakban megjelend
genetizacié fogalmanak bevezetése mentén a ndk ,,autoném” dontésének tarsadalmi
bedgyazottsagit és a ,szabad” dontésekre nehezedd tdrsadalmi nyomds kiilénb6zo

lehetséges forrdsait (Lippman, A., 1991).

A kényszer kontra onkéntesség mellet tdrsadalmi célok és az individudlis célok kozotti
distinkci6 teremti meg az eugenika kortdrs vitdkban tortén0 megjelenésének egy masik
meghatdroz6 alakzatit. Eszerint azokat a programokat lehet ,,igazi” eugenikaként leirni,
melyek valamilyen tarsadalmi, dllami, nemzeti cél elémozditdsdnak intencidjaval sziiletnek
meg. Igy eugenikainak tekintheté a jové generdcidk szenvedése csokkentésének
intencidjaval vagy a tarsadalomra nehezed6 koltségek csokkentésére irdnyuld programok.
A géndllomany mindségének javitasat célul kitlizo kutatdsi program elldthat6 az eugenikai
cimkével, viszont ha ugyanez a kutatdst mas intenciéval rendelkezik, példaul az egyének
reprodukcidval és sajat egészségiikkel kapcsolatos dontési lehetdségeinek gazdagitdsat
kivénja elérni, akkor mar az eugenika cimke haszndlatdnak jogos volta kérdésessé teheto.
Ugyanennek a distinkcionak a provokativ hasznélataval él Daniel Kevles is az eugenikarol
irott nagyhatdsi konyvében, mikor a haborit kovetd évek genetikdja esetében egy uj
eugenikardl beszél, amely képes volt levonni a régi, blinds eugenika tanulsdgait, és az

egyének dontési szabadsagat tiszteletben tartva, kisérletet tett az eugenikai torekvések
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politikailag neutrdlisabb megalapozasara. JOl illusztrdlja ezt a genetikai tandcsadas
céljdban, az 1960-as években bekovetkezett valtds. A populacio jolétének eldmozditdsardl
hirtelen athelyez6dott a hangsily az egyének és a csalddok jollétének biztositisara, és az
irdnyitdsmentes tandcsadds doktrindjadval a tarsadalmi szempontok érvényesitésének
helyére az egyéni dontések szabadsidganak biztositdsa lépett. Kevles etikailag relevans
demarkacids tevékenységét illusztrdlja ez a fogalomhaszndlat, melyben a kordbbi
visszaélések, és az eugenika arnyoldaldnak eredetét abban ldtja, hogy ,.az egyének és
csalddok sziikségletei és jogai folé rendeltek olyan absztrakciokat — mint a faj, a populdcio,
és ujabban a géndllomdny” (Kevles, DJ., 2001). Ez a tarsadalmi/egyéni distinkcié igen
gyakori hasznalatnak orvend a kortdrs vitdkban, arra szolgédlvan, hogy az Uj genetika
alapvetden jo, a mult eugenikai drnyaitdl mentes leirdsat biztositsa, megteremtve a valddi
(rossz) eugenika egyik kritériuméat. Az eugenikai cimkének egyik sajatossidga, hogy
mindkét ,,oldal” haszndlatba veszi a sajit céljaira. Egyrészt hasznéljdk az eugenikai multtol
elhatarolddni igyekvo genetikusok, biotechnolégusok. Mésrészt, hasznalatba veszik a HGP

€s a genetikai forradalom kritikusai rdmutatva a kortars eugenikai tendencidkra.

A genetika vivmanyainak sz6szol6i a tdrsadalmi bizalom megszerzésének érdekében a
kovetkezOképpen haszndljak az eugenikat. Nem gyozik hangsulyozni, hogy az eugenika
pszeudo-tudomdny volt, mig a kortars genetika szigorian tudomanyos alapokon nyugszik.
Az eugenika a populdcio géndllomdnydnak megvdltoztatdsdt tizte ki céljaul, melyek
technikailag kivitelezhetetlenek voltak, mig a kortdrs genetika nem rendelkezik ilyen
célkitlizésekkel. Az eugenika toralitdrius rezsimek éltal gyakorolt kényszert alkalmazott,
mig a kortars genetika demokratikus orszagokban virdgzik, melyek tiszteletben tartjak az
egyének szabad dontéshez vald jogat. Az eugenika visszaélt a genetikdval, mig a kortars

genetika szigoru etikai kontroll alatt all.

A genetikusok eugenikatdl torténd elhatarolodédsi kisérletére a genetika kritikusai az
eugenika cimke kovetkezd haszndlatdval vdlaszolnak. Ramutatnak arra, hogy a Kortérs
genetika sem mentes a pszeudo-tudomédnyos elemektdl, ehhez elég felsorolni néhédny
prominens kutatd leegyszeriisitd, genetikai determinista megnyilatkozasait idézni. Igaz
ugyan, hogy a kortdrs demokratikus tdrsadalmak &vakodnak a torvényi kényszerek
alkalmazdsatdl, de az egyéni dontésekre nehezedd tarsadalmi nyomads kiilonb6z6 formadi is

kényszernek mindsiilnek.
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Az eugenikdnak ez a meghatdrozatlan, tobbrétii jelentése az, ami lehetdvé teszi a
kozpolitikai csatdrozasokban torténd intenziv haszndlatit. Igy eugenikainak lehet
mindsiteni tudomanyos diskurzust, vélekedéseket, de ugyanigy gyakorlatot, szabalyozast,
kozpolitikai intézkedéseket is. Egyesek szerint eugenikai cimkét helyesen csak
szandékokra, motivaciokra lehet alkalmazni, mdsok szerint csak kovetkezményekre,
hatdsokra. Az eugenika fogalmdnak ilyen szertedgaz6 hasznélata a kortérs vitdkban inkabb
kelt zavart, mintsem segiti a genetika altal felvetett etikai és tarsadalmi tigyek vizsgalatat.
Az eugenika torténetének ismerete valéban nélkiilozhetetlen a genetikat 6vez6 tarsadalmi
vitdk €s a genetikdra vonatkoz6 bioetikai diskurzus megértéséhez. Az eugenika vitatott és
tobbféle jelentéssel ellatott fogalma miatt azonban inkdbb noveli az egyébként is Osszetett
etikai kérdések targyaldsa koriili ziirt, mintsem csokkentve azokat, megteremtené annak
lehetéségét, hogy kiegyensilyozottabb és attekinthetébb mederbe terelddjenek az uj

genetikdt 6vezd etikai, jogi és tarsadalmi iigyekre irdnyul6 kortars vizsgaloddsok.
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5. KONKLUZIOK

5.1. A genetikdra vonatkozé bioetikai diskurzusban az eugenika torténetének
kiemelkedd szerepe van. A korai genetika politikai alkalmazasairdl kialakitott egyszert
torténeti narrativa egyrészt noveli a kortdrs etikai vitdk és szabdlyozasi torekvések tétjét,
masrészt pedig érthetdvé teszi a genetikdnak tulajdonitott specidlis statuszt. Az eugenika
sablontorténeti narrativdnak egyik f0 problémdja, hogy az amerikai €s a nédci eugenika
torténetére és annak legradikdlisabb, morélisan legelfogadhatatlanabb kovetkezményeire
fokuszélva, nem szdmol a 20. szdzad eleji eugenikai programok kiilonb6zd orszdgokban
kibontakozé tobbréth €és diverzitdst mutatd megvalosuldsi formdival, melyek
kovetkezményeiben sem mindenhol hordoztdk magukban egyontetlien az emberi jogok
radikdlis sarba tiprasat. Az utébbi évek burjdnzasnak indult eugenika kutatdsai egy sokkal
Osszetettebb képet adnak errdl az egykor legitim mddon tobbé-kevésbé egységesnek
gondolt ideoldgiardl. Igaz ugyan, hogy ez alapjan mar problematikus egy egységes
eugenikai eszmerendszerr6l beszélni, €s pontosabb a tdrsadalmi problémak biologizald
terminusokban megval6suld ,,modern” beszédmoddjanak tekinteni az eugenikat, de azért
bizonyos gondolati elemek felfedhetok ebben torténeti sokféleségben, melyben az
eugenika kiilonféle sz6sz6l6i osztozni tudtak. Ide sorolhaté a tarsadalmi j6 érdekében az
individuumoktél megkovetelt aldozat sziikségessége, €s a reprodukcidval kapcsolatos
dontések tarsadalmi kontroll ald helyezése. Ennek mért€ékében, a konkrét aranyok
felvazoldsaban, mar nagyfoku eltérésekkel taldlkozhattunk. Az eugenika ideoldgidja a
populéciod, a nép, nemzet degeneracidjatdl vald félelemben is tobbé-kevésbé egységesnek
mutatkozott. Az eugenika gondolati tartalmainak viszonylagos valtozatossidga mellett
figyelemre méltd tarsadalmi kovetkezményeinek sokfélesége. Az eugenika tdrsadalmi
kovetkezményei, az individuumok életébe torténd beavatkozdsok, a visszaélések, és
altaldban a kortdrs emberi jogi normdink alapjan elfogadhatatlan és joggal felhdboritd
gyakorlatok megvaldsuldsa, kiterjedtsége €s sulyossdga nagymértékii eltérést mutatott attol

fiiggben, hogy milyen tarsadalmi, kulturalis és politikai kontextusban bontakozott ki.

5.2 A genetikai diszkriminécié lehetdségére hivatkozé szabdlyozdsi torekvések nem

csak torténelmi tapasztalatokra, hanem kortdrs tdrsadalmi jelenségekre is hivatkoznak a
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genetikai informécié specialis kezelését siirgetve. A genetikai diszkrimindcié vélt
tarsadalmi kockézatai koziil kiemelten jelenik meg a ,,genetikai als6bb osztaly” tarsadalmi
kitermelésének veszélye és az egyének szdmdra egészségiigyi elonyokkel jaré genetikai
szolgaltatasok igénybevételét ovezd széleskori tarsadalmi bizalmatlansdg probléméja. A
genetikai  diszkrimindcié kortars tapasztalatdra vonatkozé kutatdsok  kiilonb6zd
kontextusokban mutattdk fel a genetikdn alapuld hatranyos megkiilonboztetés gyakorlatat,
az egészségiigyi, az élet és rokkantsagi biztositdsok, a munkavéllalds teriiletein, a klinikai,
egészségligyi €s vérellatd szolgdltatisok esetében, valamint a katonai és oktatdsi
intézményeknél. Ezek a kutatdsok 4ltalaban anekdotikus jellegli beszdmoldkra épiiltek,
vagy kisebb esettanulmanyok form4jat oltotték, és nem dllnak rendelkezésiinkre olyan
nagymérvii empirikus adatok, melyek alapjan a genetikai diszkriminicié gyakorisaga
megallapithaté lenne. Az eddig 1étrejott tanulmanyok informativak lehetnek azt illetden,
hogy emberek ugy itélték meg, hogy Ok a genetikai diszkriminacié dldozatdva véltak, de
igen korlatozott forrdsként szolgalhatnak a diszkrimindcié eseteinek, természetének és
mértékének targyilagosabb megitélése szempontjabol. A genetikai diszkriminacid
gyakorlatdnak lehetséges tarsadalmi kovetkezményeinek nagyléptékii vazlatai konnyen
jutnak egyfajta apokaliptikus szinezethez, azonban ha konkrét teriileteken kozelebbrol
vizsgaljuk a kérdést mar nem biztos, hogy fenntarthatjuk a hatrdnyos megkiilonboztetés
egyre terjedd gyakorlatanak és a ,,genetikai alsobb osztdly” kialakuldsanak rémképét, vagy
annak jelenkori csirdit. Mindebbdl természetesen nem kovetkeztethetiink arra, hogy a
genetikai diszkrimindci6 nem létezik, vagy ne alakulhatna ki a kortdrs tdrsadalmakban,
vagy ne alakulhatna ki egy ilyen irdnyu tendencia. Viszont arra sem kovetkeztethetiink —
mint ahogy az a genetikai informacié diszkriminativ hasznélatat 6vezd diskurzusban igen
gyakori — hogy az Uj technoldgidk hatdsara kialakult genetikai diszkriminacié terjedoben

van, €s szaporodnak az erre utalé jelek.

5.3 A ,genetikai informécié” fogalom szabdlyozdsi kontextusban torténd szigord
meghatdrozasdnak feladata elkeriilhetetlennek bizonyult, és meglepden komoly
nehézségeket okozott. Sokkal inkdbb, mint ahogy azt azok gondoltdk, akik a genetikai
informdcié rendkiviiliségérdl, egyediildllo voltarél meg voltak gydzddve. Tulajdonképpen
lehetetlen teljes mértékben és vildgosan, valamint a védelem alapvetd céljat elérve
kiilonbséget tenniink a genetikai és egyéb egészségiigyi informéaciok kozott. Vagy til

szilkosen definidljuk a genetikai informécidt, vagy tdl tdgan és igy a kiilonbségtevés

99



sziikségszerlien sikertelenségre van itélve. A kiilonféle szabalyozasi kisérletek kiilonb6zd
dontéseket hoztak arr6l, hogy a két rossz koziil, melyiket is vélaszszak. A genetikai
informdcié sziik meghatdrozdsai altaldban a ,,genetikai teszt eredménye” vagy a ,,DNS
analizis” definicidkat kovették. A sziik definiciot kovetd megkozelitéseket szoktdk forrds
alapunak tituldlni, mivel azok a sziikséges elkiilonitést az alapjan teszik meg, hogy az adott
genetikai informéacid feltardsahoz milyen forrdst hasznaltunk. A genetikai informécid
fogalmanak definiciés problémdja j6l mutatja azt a nagyfokd tudoményos
bizonytalansdgot, mely nagyban meghatdrozza a szabdlyozasi torekvésekkel kapcsolatos
etikai és jogi vitdkat. A genetikai informacié fogalmédnak és a géntesztek prediktiv
értékének megitélését Ovezd bizonytalansdg szdmos orszadgban Ovatossdgra intette a
kiilonféle érdekeket kiegyensulyozott figyelemben részesiteni kivand torvényhozdkat. Az
Ovatossag kiilonféle koztes megoldasok keresésében, vagy a tovabbi tudomanyos fejlodést

bevard, a torvényhozast halogaté intézkedésekben nyilvanult meg.

A gének és a genetikai informécié fogalmat intenziv vita 6vezte az élettudomanyokkal
foglalkoz6 tudoménytorténeti és tudomanyfilozoéfiai teriiletek képviseldi korében. Az ebbdl
kindvd tanulmdnyok hasznos anyagot nyujtanak azt illetden, hogy a géneket és a genetikai
informdciét 6vezo tarsadalmi ambivalencia és bizonytalansdg milyen tényezdkre vezethetd
vissza. A génekrdl alkotott fogalmunk kapcsolhaté-e konkrét tudomanyos fogalmakhoz,
vagy az csupan egy tarsadalmi fantdzia, egy vulgarizdlé elképzelés, tehat 6nmaga altal
gerjesztett mitosznak tekinthet6? A klasszikus molekularis génfogalomban és a
molekuldris bioldgia kdzponti dogmdjdban megalapozddd, a gének mitkodésére vonatkozo
redukcionista paradigma vildgos egyszeriiségével hihetetlen befolydssal birt a modern
genetika tarsadalmi percepcidjara, a laikusok gondolkoddsdra és a kiilonféle szakértdi
csoportok genetikdra vonatkozé nézeteire. Mindez a genetikai determinista elképzelésnek
adott tdmaszt, amely kozvetetten megalapozta a genetikai informdcio specidlis kezelésének
igényét. A genetikai determinizmus térnyerésének rémképét nem csak a média gerjesztette
a tudomdnyos fogalmak és dllitasok cizelldlt és 6vatos megfogalmazdsainak vulgarizalt
eldadasaval, hanem sokszor a tudosok média nyilatkozatai is a gének és a genetikai
informécié determinista reprezenticidjanak adtak hitelt. A klasszikus molekuléris
génfogalom, €s az ebbdl kinovo laikus elképzelések azért is termelhetik tjra a determinista
nézetet, a genetikai kauzalitds determinista értelmezését, mivel a DNS-re az informécié

metafordjat alkalmazza. Barmennyire is igyeksziink hangsulyozni a kdrnyezeti és genetikai
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hatdsok egyenrangusagit az egyén fejlddésében, mivel a DNS az informicié. Az
informdaci6 fogalmdnak haszndlata azt sejteti, hogy a DNS nyelv, az él6lénybe irt szoveg,
amely tartalmazza azokat a szavakat, melyek meghatdrozzak az evoliciot és a fejlodési
folyamatokat. A DNS-nek igy kiemelt szerep jut, mert az logos, értelem, beszéd, nem ugy,
mint a bioldgiai folyamatokhoz sziikséges tobbi forrds, melyekrdl ,,tovabbi” anyagi

feltételekként beszélhetiink.

5.4 A genetikai rendkiviiliség melletti érvek koziil kiemelkedd jelentdségli a géntesztek
€s a genetikai informéciénak azon jellemzése, miszerint az kimagaslé prediktiv értékkel
rendelkezik: a DNS-bdl kiolvashat6 a jovOnk. A genetikai informéciénak ez a
reprezentdcidja a bioetikai diskurzus kiilonféle szerzdéinek megnyilatkozédsain til olyan
nagy hatdsi metafordkban is kifejez0dott, mint az Annas dltal haszndlt ,,jovonk napldja”
metafora. Ez az elképzelés igen erds igazoldsat adta annak, hogy nyilvanvalénak tlinjon a
genetikai informacioval kapcsolatos diszkrimindcié megvaldsuldsdnak lehetdsége az élet-
€s egészségbiztositdsok terén vagy akar a munkahelyeken. Rdaddsul ez a genetikai
informdciordl alkotott elképzelés kiemelt érvként szerepelt a genetikai informacié specidlis
tigyként valo elgondolasdndl. Fontos szerepet jitszott abban, hogy a genetikai informdciot
€s a genetikai tesztek alkalmazdsat megkiillonboztetett figyelemben részesitsék, és a
specidlis szabdlyok megalkotdsat siirgessék. A genetikai informdacié koriil kialakult
bioetikai diskurzusban igen csekély szerep jutott személy DNS-ébol kiolvashatd, a
fenotipusos jellegekre vonatkoz6, és foleg a betegségek elorejelzését lehetdvé tevod
informdci6 inherens korldtaira. Csekély figyelemben részesiilt az, hogy monogenetikus
genetikai rendellenességeken kiviil, a betegségek tilnyomo tobbségében a genetikai tesztek
eredményei alacsony prediktiv értékkel rendelkeznek. A genetikai informdacié és a
géntesztek alkalmazdsa éltal felvetett etikai problémadk targyaldsaban meghatdrozé médon
van jelen ez az elképzelés. Ennek egyik forrdsa az, hogy a géntesztek jovobeli alkalmazési
lehetdségeit targyald szerzok eldszeretettel fordulnak a Huntington kér péld4jahoz, és igy a
Huntington teszt egyfajta paradigmaként funkciondl géntesztek etikai tematizdldsanal. A
Huntington modellként t6rténd haszndlata, ami géntesztek etikailag relevéns
tulajdonsagainak felfogdsat befolydsolja, akkor vélik igazan problematikussd, amint az
Udjonnan megjelend tobbtényezds gyakori betegségekre kifejlesztett tesztek etikai
problémait kiséreljilk meg felvdzolni és azokat a Huntington paradigma feldl kiséreljiik

meg értelmezni.
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5.5 A genetikai informdcionak tulajdonitott kiillonleges statusz, a genetikai adatnak az
egészségligyi adatokhoz képest rendkiviili kezelést siirgetd felfogdsat szokds a genetikai
rendkiviiliség doktrindjanak nevezni. A genetikai rendkiviiliség doktrindja azt a kozhitet
tdmogatja, mely szerint a genetikai informécié valami kiilonds €s hatalmas. A
rendkiviiliség tézis alkotta kereteken beliil mozgd kozpolitikai javaslatok édllandésitjdk a
genetikdra vonatkoz6 kozgondolkodds tévhiteit. Ezek a megkozelitések nem csupéan
inkonzisztensek, hanem sokszor ellentmonddsosak is azt tekintve, hogy a genetika milyen
abrazolast nyer benniink. A legsilyosabb probléma viszont az, hogy a genetizdcio
tarsadalmi folyamatdnak nyujtanak tovédbbi tdmogatédst, melyben a genetikai kiillonbségek
stigmatizdlé értéke feler6sodhet, és diszkriminativ gyakorlatok alakulhatnak ki. Tehat a
genetikai rendkiviiliség tézise igen problematikus a genetikai informdacié természetérdl
alkotott eldfeltevései tekintetében, valamint a genetikai informdacié jovobeli
alkalmazasainak problémait szabalyozé stratégiaként is szamolnunk kell bizonyos kéros

kovetkezményével.

Ilyen karos kovetkezményként emlithetjiik azt, hogy a rendkiviili kezelés az egészségiigy
teriiletén, és azon kiviil is igen nehezen megvaldsithaté. Ennek egyik oka, hogy nincsenek
vilagos kritériumaink arra nézve, hogy mi is az genetikai informaci6. Tovabba, szdmos
esetben silyosan 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 informdcid és a géntesztek alkalmazdsat specidlis szabalyozdsokkal bastydzzuk
koriil, akkor vildgosan meg kell tudnunk kiilonboztetni a genetikai betegségeket a nem-
genetikai betegségektdl, a genetikai tesztet a nem-genetikai tesztt6l. Mint azt mar
targyaltuk, ennek a kiilonbségnek a vildgos felrajzoldsa mar eddig is problematikusnak
bizonyult a kiilonb6zé szabdlyozéi torekvésekben, és kiillonbozd kétes sikerl
eredményekre vezetett. Ugy tiinik, hogy a jov6ben egyre tdvolabb keriiliink attél, hogy a
genetikai betegségeket vildgosan el tudjuk hatdrolni a nem-genetikai betegségektdl. A
klasszikus genetika kordban még viszonylag sikeresen lehetett ezeket a hatarokat
meghuzni, és a genetikai betegségekrol, mint kiilon kategdriardl besz€lni. Méra azonban, a
molekuldris genetikdnak, a kiilonbozd genom projekteknek és a modern genetika
epidemioldgia vizsgalatoknak eredményeképpen egyre inkabb elmosddnak ezek a hatarok,
€s egyre tobb betegség esetében lehet majd — a kornyezeti és egyéb faktorok mellett -

genetikai meghatdrozottsagrol beszélni.
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A genetikai informécidban rejl6 diszkriminativ lehetdségek mérsékléséhez nem elegendd a
tiltdsok és szabdlyozasok deklaraldsa, arra is iigyelniink kell, hogy miként fogalmazzuk
meg, ,.keretezziik” a problémat, és arra is, hogy milyen hosszud tdvi hatdsai lehetnek egy
ilyen keretnek. Tekintettel arra, hogy egyre nagyobb szdmban alkalmaznak genetikai
teszteket, és egyre nagyobb szamban fogadjdk el a genetikai informdicié védelmére
megalkotott specidlis torvényeket, fenndll annak a lehet6sége is, hogy szabdlyozasi
torekvéseink célt tévesztenek, mivel a probléma megolddsit ténylegesen eldmozditd
fogalmi keretek kidolgozasat elhibaztuk. A genetikai titkokkal kapcsolatos aggodalom
mértéke aranytalan az informécidval val6 visszaélés ismertté valt eseteinek a szamaval, és
a tarsadalmi vitdkban megjelend fokozott nyugtalansag inkdbb magyardzhaté a genetikai

determinizmust 6vezo6 tévhitekkel.

A genetizacio lényegesen alapvetdbb etikai és tarsadalmi problémadkat eredményezhet,
mint a gének informdcid tartalman alapuld diszkriminacié, mivel megalapozza azt a
gondolatot, miszerint a genetikai informécié az, ami alkalmas arra, hogy egyének
hétrdnyos megkiilonbdztetés dldozataiva valjanak. Epp ezért fontos feltenniink a kérdést,
hogy mi is a genetikai diszkrimindcié valédi forrdsa. Taldn a genetikai informécid
bioldgiai funkcidja, mely tobbek kozott lehetdvé teszi egy adott személy jovobeli egészségi
statuszanak eldrejelzését, vagy esetleg a genetikai informdcié tarsadalmi reprezentécidja
az, mely a genetikai informdcié valés természetére vonatkozé megalapozatlan
vélekedésekben, mitoszokban és sztereotipidkban leli meg legfébb tdmaszat.
Kovetkeztetésiink szerint az utdbbi komolyabb, silyosabb tényezOnek tekinthetd a

genetikai diszkrimindcié megvaldsuldsaban és terjesztésében egyarant.

5.6 A kortars vitdkban meghatdrozé szerepet jatszik az eugenika torténete. Nem
pusztan az etikai vitdkban tolt be fontos szerepet, hanem szdmos szabdlyozds €s torvény
megalkotdsdanak egyik explicit motivumaként az eugenika torténetére hivatkoznak.
Ugynakkor, az eugenika kortars vitdkban torténd haszndlata messze nem egységes, és
inkoherens. Az eugenikdnak ez a meghatdrozatlan, tobbrétii jelentése az, ami lehetové teszi
a kozpolitikai csatdrozdsokban torténd intenziv haszndlatt. Igy eugenikainak lehet
mindsiteni tudomanyos diskurzust, vélekedéseket, de ugyanigy gyakorlatot, szabalyozast,
kozpolitikai intézkedéseket is. Egyesek szerint eugenikai cimkét helyesen csak

szandékokra, motiviciokra lehet alkalmazni, mdsok szerint csak kovetkezményekre,
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hatdsokra. Az eugenika fogalménak ilyen szertedgaz6 hasznélata a kortérs vitdkban inkabb
kelt zavart, mintsem segitené a genetika 4ltal felvetett etikai és tarsadalmi {igyek
vizsgalatat. Az eugenika torténetének ismerete valéban nélkiilozhetetlen a genetikat 6vezd
tarsadalmi vitdk és a genetikdra 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 lehetOségét, hogy kiegyenstilyozottabb ¢&s
attekinthetobb mederbe terelddjenek az 1j genetikat Ovezd etikai, jogi és tarsadalmi

tigyekre irdnyul6 kortérs vizsgéalodasok.

5.7 A tényszerli fogalomalkotdson alapul6 bioetikai diskurzust alapvetéen neheziti meg
a tudomdanyos tudds fejlodésének nonlinedris, inkdbb transzformativ, mintsem
akkumuldl6do jellege, melyben a tudomédnyos tudds jovObeli helyzetének eldre jelzése
sulyos bizonytalansdgokkal terhelt. Az uj technoldgidkkal kapcsolatos demokratikus
dontéshozasi folymatok tarsadalmi részvételt hangsilyozé jellege kikényszeriti az eltérd
diszciplinéris hattérrel rendelekzd szakértok egymads kozotti, és laikusokkal torténd
dialégusdt. Ez komoly nehézségeket okoz a fogalomhasznalat egységesitésének
megvaldsitdsdban, tovabbd a fogalomhasznédlatban gyokerezé tévhitek és félreértések
felszamoldsat is megneheziti. A genetikdra vonatkozé bioetikai diskurzusba makacs médon
bedgyazddtak a genetikai determinista elképzelések és kiilonféle leegyszertisitd modellek.
Ennek egyik oka, hogy a genetikai informdcié fogalma tobbféle kontextusban is
haszndlatos, és az igy kialakul6 jelentései egymastdl eltéréek. A molekularis biolégiai
hasznalat els6dlegesen a DNS szekvencidn taldlhat6 bdazisparok sorrendjére utal,
ugyanakkor alapvetéen metaforikus jellegi. A tarsadalmi vitdkban a genetikai informaci6
elsddlegesen a genetikai tuddsunkkal felszinre hozhat6, az egyének oOrokletes jellegére
vonatkozé jelentésre utal, vagy szlikebben a DNS-bdl ,kiolvashat6” jelentésre. Mivel a
molekuléris biolégidban nem létezik az informécionak technikai terminusként torténd
meghatdrozasa, mely képes lenne kiszoritani, helyettesiteni a genetikai informécid
kiilonféle elterjedt haszndlatait, ezért a genetikai informdaci6 tarsadalmi és laikus

haszndlatai kiillon6sen meghatarozé szerepet jatszhatnak a kozpolitikai vitdkban.
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6. OSSZEFOGLALAS

A HGP megjelenése €s a molekuldris genetikai kutatdsok lendiiletes fejlodése kiterjedt és
intenziv etikai, jogi és tarsadalmi vitdkat véltott ki a genetikai informacié jovébeli
potencidlis alkalmazdsait illetden, kiilonos tekintettel a genetikai diszkriminéci6
lehetdségére. Ennek sordn alakult ki az a bioetikai diskurzusban és a kozpolitikai
torekevésekben egyarant tetten érhetd szabdlyozdsi tendencia, mely a genetikdval
kapcsolatban specidlis szabdlyok megalkotdsat siirgette. A genetikai informdaciénak
tulajdonitott kiilonleges stdtuszt, a genetikai adatnak az egészségiigyi adatokhoz képest
rendkiviili kezelést siirgetd felfogasat nevezziik a genetikai rendkiviiliség doktrindjanak.
Az értekezés Kkisérletet tett a genetikai rendkiviiliség doktrindja kialakuldsdnak
feltérképezésére, ramutatva a folyamat mogott meghizédd specifikus  torténeti,

episztemologiai és tarsadalmi feltételekre.

A genetikai rendkiviilis€g doktrindja mellet sz616 érvek két téma koré csoportosithatéak.
Az els6 a genetikai informdci6 tarsadalmi reprezentdciéjara hivatkozik, melyet jelentdsen
meghatdroz a genetika multja, a naci fajhigiénia, és az eugenikai mozgalom torténetének
sOtét arnya, valamint a genetika kortdrs média megjelenitéseiben tetten érhetd genetikai
determinista nézetek. A masik téma a genetikai informécié tudomanyos ,,természete” koré
csoportosithatd, és a genetikai informacié valamint a gének tudomanyos diskurzuson beliil
megjelend reprezentacidjira hivatkozik. Az értekezés vizsgalddasai kiterjedtek: 1.) az
eugenika torténetére; 2.) a genetikai diszkrimindcié kortdrs tapasztalatdra; 3.) a genetikai
informdcié fogalmanak kiilonféle meghatarozédsaira €s azok tudomdanytorténeti forrasaira,
3.) a genetikai informdcionak 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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Summary:

The emergence of the Human Genome Project and the rapid developments in molecular
genetics gave rise to extensive ethical, legal and social debates regarding the potential
future applications of genetic information, especially the possibility of discriminatory
usages. As a result, in the course of the development of these debates, appeared the
dominant policy tendency that urged the establishment of special regulations concerning
genetics. The special status given to genetic information, the notion that personal genetic
information should be treated as exceptional compared to personal health care data is
called the doctrine of genetic exceptionalism. The dissertation attempted to map how the
doctrine of genetic exceptionalism was established, what were the specific historical,
epistemological and social factors that influenced its career to become the dominant policy

approach within the regulatory efforts of genetic information.

The arguments supporting genetic exceptionalism might be grouped into two. One is
supported by the social representation of genetic information, which is heavily influenced
by the early uses of genetics, racial hygiene, and the dark shadow of the eugenics
movement, and also affected by contemporary genetic determinist views. The other group
of arguments make reference to the “scientific”” or factual nature of genetic information,
the representation of genes and genetic information within scientific discourses. The
dissertation discussed: 1.) the historiography of eugenics; 2.) the contemporary experience
of genetic discrimination; 3.) the various conceptions and definitions of genetic
information and genes; 4.) the predictive value of genetic information; 4.) the reasons
provided for genetic exceptionalist policies, their critiques and the potential pitfalls of

these policies; 5.) the role eugenics plays in contemporary bioethical discourse on genetics.
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