| 3 _SZI.gxd 2006.05.25. 18:10 Page 83 $

Tudomany — Kommunikacié — Téarsadalom

Szebik Imre

Az emberi génterapia etikaja mint a genetika
kommunikaciojanak egyik paradigmatikus
példaja

Eloljaréban

A kllénb6z8 tudomanyok altal elért eredmények, illetve a tudomanyos ered-
mények gyakorlati alkalmazasanak kommunikaciéjaban fontos szerepet tdltenek
be az ezen alkalmazésok etikai kérdéseit megvitaté tudomanyos és tarsadalmi
vitak. Ezért is Allithatjuk, hogy a bioetika, a medicina és a biotechnoldgia etikai
kérdéseivel foglalkozd tudomany — klldnds tekintettel az elmult évtizedek latvanyos
orvosbiolégiai-biotechnoldgiai vivmanyaira — kulcsfontossagl a tudomanyok
kommunikaciéja szempontjabdl. A bioetika kritikusai gyakran azzal vadoljak e
diszciplinat, hogy ezek a vitdk gyakorta a biotechnolégia reklamozasanak egyik
lehet8ségét jelentik. Ezt a kérdést itt részletesen nem elemezzik, de érdemes
elgondolkodni azon, hogy milyen médon befolyasolhatja gondolkodasunkat az a
tény, hogy egyes kérdéseket gyakran, sok esetben unos-untalan megvitatunk, a
kérdés kapcsan felmerll6 érveket és ellenérveket ismételgetjiik. Példaként emlit-
hetjlk az emberi gyogyitas céljabdl, él§ donorbdl kivett szervekeért vald fizetés
kérdését. Mig a pénzért torténd szervadomanyozas évtizedekkel ezelbtt abszolut
tabunak szamitott, napjainkban az Egyesuilt Allamokban gyakorta hallani olyan
mértékaddnak szamité megnyilvanulasokat is, melyek lehetévé kivanjak tenni a
szervek adas-vételét. Nyilvanvald, hogy nem lehet a transzplantaciorol széld
bioetikai disputat egyedul feleléssé tenni ezért a sokak szamara elfogadhatatlan
valtozasért, de valészin(isithetd, hogy a mégoly objektiv s kritikus elemzés - talan
mennyisége folytan is — hozzajarulhat ahhoz, hogy gyokeret verhessenek azok az
érvek, melyek korabban nemkivanatosnak tlintek.

Jelen elemzés is egy ilyen példa lehet a bioetikai irodalomban. Napjainkban az
emberi csirasejteken végzett beavatkozasok tobb oknal fogva is elfogadhatatlanok a
szakemberek s a tarsadalom tObbsége szamara. Mindezek alapjan csak remélni
lehet, hogy ha valaha elterjed a csirasejteken végzett beavatkozas, az nem eme indi-
rekt hatdsoknak tudhaté majd be, hanem megfontolt, s mind természettudomanyos,
mind etikai szempontbdl vallalhatd alapokon nyugvoé érvek kdvetkezménye lesz.

A genetika terlletén szerzett ismereteink gyarapodasa lehet6vé tette, hogy imma-
ron embereken is kutassanak olyan beavatkozdsokat, melynek célija az emberi
szervezet egyik legmeghatarozébb struktdrajanak, az emberi genomnak a
megvaltoztatdsa. Ezek a lehetségessé valé beavatkozasok természetesen nem
mentesek az ellentmondasoktol, amit a kortlottik kialakult szakmai és tarsadalmi
vitak is jeleznek.

—
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A genetikai beavatkozasokat tébb szempontbdl is lehet osztalyozni. Egyrészt
a beavatkozas célja szerint megkulonbodztethetlink terapias célu és javito
vagy embernemesit§ célzatu beavatkozasokat. Mig elméleti szempontbdl a terapias
célu genetikai beavatkozasok lényegesen elfogadottabbnak s etikai szempontbol
kevésbé ellentmondasosnak tekintheték, addig az emberi mindséget megvaltoztatd
beavatkozasok szamos tarsadalmi kérdést vetnek fel. Masrészt, a genetikai
beavatkozasokat osztalyozhatjuk aszerint is, hogy mely sejtekben toérténik a
beavatkozas: olyan altalanos testi sejtekben, melyek a reprodukciéban kdzvetlendl
nem vesznek részt, avagy a csirasejtekben (petesejt, spermium, embrionalis sejtek),
melyek a reprodukcidban kozvetlenll szerepet kapnak. Ez az elsd pillanatban
technikainak tlin6 megkllonboztetés azért Iényeges etikai szempontbdl is, mert
az els6 esetben a genetikai beavatkozasok az adott emberre korlatozédnak, mig
a masodik esetben a beavatkozas — sikeressége esetén — 6rokolhetévé valik, azaz
a beavatkozas a kovetkez8 generaciokat is kozvetlenll érinti. Bar az emberi
csirasejteken végzett genetikai beavatkozasokra jelenleg moratérium van
érvényben, egyre tobben szorgalmazzak a beavatkozas engedélyezését amiatt,
hogy a genetikai eredetl betegségeket hatékonyabban el lehessen tlintetni az
emberi génallomanybdl. Ugyanakkor a beavatkozas sikertelensége, illetve sulyos
mellékhatasa esetén — kliléndsen igaz ez a kutatasi fazisra, amikor a beavatkozasrol
szerzett ismereteink még korlatozottabbak — elvileg a sikertelenség is 6roklédhet,
azaz a beavatkozas generaciok életét karosithatja.

A csirasejteken végezett genetikai beavatkozdsok

Az emberen végzett és tervezett genetikai beavatkozasok az orvostudomany és
a tarsadalomtudomanyok vitainak kereszttizében éallnak. Kiléndsen igaz ez azon
beavatkozasokra, melyek az emberi genetikai allomanyt tébbé-kevésbé irreverzibilis
és az utédokra atorokitheté modon valtoztatia meg. Bar a legtdbb etikai irany-
mutatds, illetve kédex s kllonbdz8 orszagok jogszabalya is tiltja a csirasejtes
génmodositasokat, szamos érv létezik annak alatdmasztasara is, hogy ezt a fajta
beavatkozast meg kellene valdsitani. Tobb olyan kutatasi terv létezik mar, melynek
megvaldsitdsa sordn az emberi génallomany a csirasejtek szintjén megvaltozna,
illetve megvaltozik. Ezek egyike a mitokondrialis defektusokat igyekszik kiklszo-
bolni, hogy a mitokondridlis DNS éltal okozott betegségeket gydgyitani lehessen
genetikai szinten. Ugyanakkor az emberi csirasejteken végzett genetikai
beavatkozasok tiltasa ellenére megvaldsult mar olyan — etikai szempontbdl
meglehetdsen ellentmondasos — beavatkozas is, amely az infertilitas kikiiszobolését
megcélozva a csirasejtek szintjén torténd, a jovendd generacidkba is atorokl6dé
genetikai beavatkozast eredményezett. Erdekes mddon ezt a beavatkozast az
Amerikai Egyestilt Allamok hatdsagai s az illetékes kutatasetikai bizottsag is engedé-
lyezte. Mindezek a tények azt mutatjak, hogy az emberi csirasejtek szintjén térténd
genetikai beavatkozasok tarsadalmi, etikai kérdéseinek targyaldsa és megyvitatasa
ismét aktudlissa valt.
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Az emberi géntranszfer-technikak alkalmazasakor felmeriilé szamos etikai kérdés
kézUl el6szor a csirasejtes géntranszfer-technika altalanos etikai kérdéseit targyalja
ez a fejezet. A technika elleni és a mellette sz6l6 érvek elemzése soran arra a
kovetkeztetésre juthatunk, hogy a jelenlegi természettudomanyos, teoldgiai és etikai
érvek — elméleti szempontbdl tekintve — 6nmagukban elégtelennek bizonyulnak a
csirasejtes géntranszfer-technika emberen val6 kiprébalasa ellen. Az érvek tikrében
azonban mindez nem jelenti azt, hogy a technika alkalmazasat embereken el kellene
kezdeni.

A csirasejtek genetikai allomanyanak megvaltoztatasat célzoé
beavatkozasok etikai kérdései

Az elmult harom évtized sordn a tudomanyos és kozélet szereplSi szamos
alkalommal fejezték ki aggdlyaikat azzal kapcsolatban, hogy az emberiség
beavatkozzon az emberi genomba oly médon, hogy ott 6rokélhetd valtozast idézzen
el6. A korabban génsebészetnek, illetve génmanipulaciénak is nevezett beavat-
kozast, melynek soran a genetikai allomanyt megvaltoztattak, manapsag leg-
gyakrabban génterapiaként emlitik. Ez a kifejezés azonban félrevezetd. Ismert,
hogy a szavak 6nmagukban is értéket, értékeket jelentenek, hordoznak. Az elektiv
abortusz sz6 technikai volta miatt egészen mast jelent, mint az ugyanazt a
cselekedetet leird magzatgyilkossag. A génterdpia sz6 haszndlata jelenleg azért
kérdéses, mert a terapia azt sugallja, hogy ezzel a mddszerrel embert, illetve
embereket gyogyitani lehet, klinikailag hasznos beavatkozast lehet végezni.
Mikdzben ez valoszin(ileg igaz lesz a jévben, jelenleg nem ez a helyzet. Nem létezik
egyetlen egy olyan protokoll sem, amelyet megfelel6 hatékonysaga és biztonsa-
gossaga alapjan engedélyeztek volna klinikai felhasznalasra. Mivel mindenfajta
.génterdpias” beavatkozas kutatdsi fazisban van csupan, ezért a terapia szd
félrevezetd s hamis reményeket kelthet, ugyanigy, mint ahogy egy kutatasi fazisban
lévé szert sem neveziink gyogyszernek, hanem vizsgdlati vagy kisérleti készit-
ménynek.

A ,génterdpia” esetében a géntranszfer-technika kifejezést javasolta LeRoy
Walters (WALTERs 2002), s bar feltehet8en technikai értelemben ez a kifejezés sem
tokéletes, etikai szempontbdl jelenleg mindenképp elénydsebb annak ellenére,
hogy a klinikai s etikai szakirodalomban is a génterapia kifejezés az elterjedt. Igaz
ugyan, hogy a génterapia kifejezés alkalmazasa korrekt abban az esetben, ha ez a
beavatkozas ténylegesen biztonsagos és hatékony terapiat jelent majd, illetve akkor,
ha az effajta genetikai beavatkozasrdl idealizalt, illetve absztrakt formdaban
értekeziink. E dolgozat sziletésekor azonban még nem tudhatjuk, létezik-e a
gyakorlatban valaha is a sz6 szoros értelmében vett génterapia. Mindazonaltal e
dolgozat is tdbbnyire a génterapia kifejezést hasznalja — éppen annak tdmorsége s
jobb érthetésége miatt. Ezekben az esetekben e sz6 nem a gyakorlatban alkalma-
zott, kutatasi fazisban 1évé beavatkozasokat jeldli, hanem a — remélhetéen egykor
majd — valéban terapiat jelenté minéséget.

—
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A genetikusok, bioetikusok, politoldgusok s tdrvényhozdk kdzil sokan kifejezték
bizonytalansagukat, illetve ellenérzésliket a csirasejtek szandékos megvaltoztatasa-
val kapcsolatban. A legtobb iranyely, illetve torvény a csirasejtek megvaltoztatdsanak
teljes tiltasat irja el, ugyanakkor masok azt javasoljak, hogy a beavatkozas technikai
és etikai szempontjait tovabb kell vizsgédlni, s esetleg a jelenlegi tiltast is felll kell
vizsgalni (KNOPPERS 1994).

Az elmult évtizedek soran a csirasejtes géntranszfer-technikak kapcsan szamos
etikai elemzés latott napvilagot. Ezek kozott taldlunk elméleti, filozéfiai érveket,
melyek moralfilozéfiai szempontbdl elemzik a kérdést, s talalunk kézéttik olyan
irdsokat, melyek a gyakorlati kérdésekre, a biztonsdgossag megvaldsithatésagara
helyezik a hangsulyt. E fejezet célja az, hogy attekintse s kritikusan értékelje
az embereken alkalmazandé csirasejtes géntranszfer-technikaknak a bioetikai
és természettudomanyos szakirodalomban talalhaté etikai kérdéseit, s elemezze,
hogy ezek az érvek mennyire specifikusak a csirasejtes géntranszfer kérdései
vonatkozasaban, azaz, hogy ezek az etikai kérdések, illetve ellenérvek valéban
egyedulalléak ezen beavatkozas tekintetében. A fejezetnek nem célja az, hogy
konzisztens elméletet adjon, mely kdzvetlenul az etikai-politikai dontéshozatal
alapjaul szolgédlhat, s nem is az a célja, hogy eredeti, illetve teljesen Uj érvrendszert
dolgozzon ki a beavatkozas ellen avagy mellett. E fejezet célja az, hogy mélyebben
megérthesslik a csirasejtes géntranszfer kérdéseivel kapcsolatos jelenlegi érveket.
A fejezetben el8szor a csirasejtes géntranszfer-technika helyének elemzése talalhato
a tébbi géntranszfer-technika ko6zott, melyben amellett érvelek, hogy a csirasejtes
géntranszfer dnmagaban nem feltétlentl kiUlénbodzik azoktdl a jelenlegi klinikai,
illetve tarsadalmi beavatkozasoktol, melyeket a legtébb tarsadalom a gyakorlatban
megvalosit, s melyeket a legtdbb tarsadalom moralisan elfogadhatonak tart.
Ezt kovetéen a csirasejtes géntranszfer-technikdk klinikai alkalmazasa elleni s
melletti érveket talalhatjuk, majd ezutan vizsgaljuk meg azt a kérdést, hogy ezek
az érvek valdban csak a csirasejtes géntranszfer-technikéakra alkalmazhat6ak-e.

A genetikai beavatkozdsok

Altalanosan elfogadott nézet az, hogy a genetikai beavatkozasokat aszerint
klldnbdztetjik meg, hogy milyenfajta sejttipust céloznak meg a beavatkozas soran.
(A génterapiahoz kapcsolodd kifejezések magyarazatat a dolgozat végén kalon
szomagyarazat O6sszegzi.) Megvaltoztathatjuk ugyanis a testi sejtek genetikai
allomanyat: egy adott szovet sejtjeit vagy egy tumor sejtjeit a szervezeten bellll,
avagy a szervezeten kivil, mely esetben az in vitro genetikailag médositott sejteket
belltetik az emberi szervezetbe. llyen beavatkozasokra példa limfocitdk genetikai
allomanyanak modositasa, avagy a hasnyalmirigy szigetsejtjeinek a géntranszfere.

Ugyanakkor a genetikai beavatkozast végezhetjik a csirasejteken, azaz a pete-
sejten, az onddsejten, vagy a megtermékenyitett petesejten, illetve a megterméke-
nyitett peteseijtbdl kifejlédé embridn, mely esetekben a genetikai beavatkozas — az
elébbi sejteken végzettekkel ellentétben — drokletes valtozasokat okoz, illetve okozhat.
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Az els6 esetben szomatikus géntranszferrél, avagy szomatikus génterapiardl
(somatic cell gene therapy), mig az utébbi esetben csirasejtes (germ-line) gén-
transzferrdl, illetve csirasejtes génterapiardl beszéllink.

A sejtek szintjér8l a szervezet szintjére lépve a genetikai beavatkozasokat a
beavatkozasok célja alapjan tovabb osztalyozhatjuk. Amennyiben a beavatkozas
célja az, hogy egy orvosi szempontbél elfogadhatatlan allapotot megszlintessen
avagy megelézzon, akkor ezt terapianak, génterapianak nevezzik. Ugyanakkor,
ha az a beavatkozas célja, hogy az emberi testnek egy képességét avagy tulajdon-
sagat fokozza, akkor ezt az angol nyelvl szakirodalom genetikai képesség-
fokozasnak (enhancement) nevezi (Hoose 1990, 299-306). (Az enhancement
forditdsa nehézkes, a képességfokozas sem tokéletes, hiszen példaul a szem
szinének genetikai megvaltoztatdsa nem nevezhet6 képességfokozasnak.)
lly moédon klasszikus formaban négy kategoria létezik: szomatikus és csirasejtes
génterapia, valamint szomatikus és csirasejtes képességfokozas (WALTER 1991,
267-274).

A genetikai beavatkozas terapias és képességfokozd célzatl szétvalasztasa
mindazondltal 6nkényes elemeket is hordoz magaban. Gondoljunk csak arra,
hogy példaul egy olyan genetikai beavatkozas, melynek eredményeként az
egyébként egészséges immunrendszer erdsodik, nehezen nevezhet§ pusztan
terapias célzatinak. Ebbdl is latszik, hogy a terapia s a képességfokozas — a
hagyomanyos klinikai beavatkozdsokhoz hasonléan - kontinuumot képez.
Mikdzben a kontinuum két végén talalhatd beavatkozasok kapcsan valamivel
kénnyebb etikai véleményt formalni, a tengely kdzepén elhelyezkedd beavatkozasok
mar nem egyértelmlen megitélhetéek. A két végponton talaljuk a tisztan terapias s
a tisztan képességfokozd célu beavatkozast: az el6bbire példa egy tumoros
betegség genetikai mddszerrel torténd kezelése, mig az utdbbira egy egészséges
ember avagy embrié intelligenciahanyadost fokozo, vagy a szem normalis szinét
megvaltoztaté beavatkozds. Mig a terapias célzatl beavatkozds &nmagaban
alapvetéen elfogadhaté beavatkozasnak szamit, hiszen egyértelmlien az emberi
szenvedés s fajdalom csdkkentése a célja, addig az utébbi tipusU beavatkozas
kapcsan megoszlanak a vélemények (BLAasszaueEr 1995, 215), s talan nem tulzas
azt allitani, hogy etikai, pszichologiai s altalaban tarsadalmi szempontbdl az ilyen
beavatkozas igazolasara hozott érvek lényegesen gyengébbek a terapias célzatu
beavatkozas igazolasara hozott érveknél. Ugyanakkor érdemes latnunk azt is, hogy
a tisztan képességfokozas céljabdl végzett beavatkozas is lehet Snmagdaban altruista
s humanus: ha példaul - jelenleg csak gondolatkisérlet szintjén — egy sebész
manudlis képességeit akarjuk genetikai eszkdzokkel fokozni, hogy pontosabban
tudjon operalni.

Annak ellenére, hogy sok esetben nem allapithatdé meg egyértelm(ien, hogy az
kontinuum két végpontjan talalhaté beavatkozasok etikai s tarsadalmi szempontbdl
megkllonboztethetéek. E dolgozat soran a ,géntranszfer-technikak” kifejezés
emlitésekor kizarélag az orvosi célzatu, tehat a tisztan kurativ avagy preventiv tipusu
beavatkozasok kérdéseit targyalom, s nem foglalkozom a képességfokozas tipusu
beavatkozasok specifikus etikai kérdéseivel.
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Csirasejtes géntranszfer-technika

Ervek a csirasejtes géntranszfer-technika mellett

Taldn nem tévedlnk, ha azt allitjuk, hogy a legerGsebb érv a csirasejtes gén-
transzfer-technika mellett a beavatkozas klinikai hatdsossaga és haszna (MuNSON
1992, 137-158; WALTER 1986 320:20). Hatékonyabb ez, mint a szomatikus gén-
transzfer-technikak, hiszen a csirasejtes beavatkozas hatdsai nem korlatozdédnak az
aktualisan kezelt egyénre: a genetikailag meghatarozott betegséget, illetve allapotot
gyakorlatilag ,,6rokre” megszlntetheti azaltal, hogy a kezelt egyed leszarmazottjai is
mentesek lesznek a genetikai defektustol. Az effektivitas érvet erdsiti az is, hogy
feltehetéen szamos olyan allapot esetében lehetséges a csirasejtes genetikai
beavatkozas alkalmazasa, amikor a szomatikus génterapia nem lehetséges.
A csirasejtes géntranszfer-technikak mellett érvel6k szerint ezekben az esetekben
az orvostudomanynak erkodlcsi kdtelessége biztositani a lehetd legjobb (avagy talan
az egyetlen lehetséges) terapias lehetéséget (FLETCHER 1991, 593-612).

Egy masik érv szintén a csirasejtes beavatkozas hatékonysagat emeli ki: amennyi-
ben ezt alkalmazzuk, akkor szomatikus génterapidra mar nem lesz szlkség
(BERGER 1991, 667-683). llymddon a csirasejtes géntranszfer-technikaknak pro-
filaktikus hatasuk is lehet. Természetesen ez az érv csak akkor lenne 6nmagéban
igaz, ha nem létezne a természetben spontan mutacié. A spontan mutacié kapcsan
ugyanis egy kiirtott gén Ujra megjelenhet, s megfelel6 korllmények esetén UGjra
betegséget okozhat.

A péciensek érdekét és jogait elétérbe helyezé érvek a parok reproduktiv szlikség-
leteit és jogait hangsulyozzak. Eszerint az érv szerint nem igazolhat6 az az eljaras,
amely tilt egy potencialisan hatékony beavatkozast, hiszen bizonyos parok szamara
ez a beavatkozas teremtheti meg az egyetlen lehetéséget arra, hogy egészséges
utédjuk szilethessen. A csirasejtes géntranszfer potencialis felhasznaldéi ugyanis
azok a parok, akik heterozigotédk egy adott betegségre, s akik ugyanakkor nem
hajland6ak a genetikai karosodassal sziletendé magzatukat abortalni. A csirasejtes
géntranszfer tamogatéinak tovabbi érve szerint, ha egyszer ez a beavatkozas
lehet6vé valik, akkor szlikségtelenné valik majd a kéros gént hordozé embridk s
magzatok abortalasa (FLETCHER 1991, 593-612), egyszer(ien azért, mert a genetikai
defektus gyogyithato, illetve eliminalhato lesz. llymédon menteslinek a (kényszerd)
abortusszal valé szembeslléstSl azok, akik moralis szempontbdl ellenzik a
genetikailag karosodott embridk abortuszat. Természetesen ez csak azokban az
esetekben relevans, amikor a paciens hajlanddé magat alavetni a csirasejten térténé
beavatkozasnak, de nem hajlandé genetikailag karosodott magzatat abortalni.

Tovabbi érv a megszuletendd gyermekek szempontjat vizsgalva azt hangsulyozza,
hogy a gyermekeknek joguk van egészségesen, elkerllhetd, illetve megsziintethet6
genetikai karosodastél mentesen megsziletnilk. Ezen cél eléréséhez pedig adott
esetben sziikségessé valhat a csirasejtes genetikai beavatkozasok alkalmazasa.

Végezetll pedig létezik egy a csirasejtes géntranszfer-technika mellett szo6l6
elméleti érv is, nevezetesen a tudomanyos szabadsag melletti érvelés, ami azt
jelentheti esetlinkben, hogy a tudomanyos kutatdknak joguk van megvalasztani,
mit kutatnak, illetve joguk van barmit kutatni, amit jénak latnak. Zimmerman szerint
»a természettudomany és az orvostudomany altalanosan elterjedt etikai normaja
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alapjan a tudasnak énértéke van, s az e tudast kutatdkat rendkivili kdrdlményeket
leszamitva nem szabad tevékenységlikben megakadalyozni” (ZIMMERMAN 1991,
593-612).

A csirasejtes géntranszfer-technika elleni érvek

A csirasejtes beavatkozasok elleni szamos érv kdzil a leggyakoribb érv, illetve
félelem az, hogy mivel a beavatkozas 6rokoélhetd valtozasokat okoz, s ez a valtozas
gyakorlatilag korlatlan szamu generacion at érvényeslil, s hiba esetén is irreverzi-
bilissé valhat (TanNsJo 1993, 231-247). Ezen tul sokan ugy vélik, hogy tudomanyos
ismereteink sem jelenleg nem elegenddek, s talan sosem lesznek elégségesek
ahhoz, hogy megfeleld bizonyossaggal elére lehessen jelezni a csirasejtes bea-
vatkozasok hatésait s kdvetkezményeit. Az a tény, hogy a transzgenikus éllatokat
eredményez8 kisérletek soran megndvekedett mutagenicitast tapasztaltak arra
engedhetnek kovetkeztetni, hogy ezek a beavatkozasok tulsagosan bonyolultak és
Osszetettek, s az orvostudomany nem képes el6re megjosolni ezen beavatkozasok
hatésait.

Gyakran megfogalmazédik az az ellenérv is, hogy az emberiség genetikai
allomanya az 6sszes ember kdzds tulajdona, s mint ilyet néhany embernek nem
szabad szandékosan mesterséges s 6nkényes mdédon megvaltoztatnia (GUSTAFSON
1994, ELiAs — ANNAS 1992). A megsziletend6 gyermeknek joga van ugy megszilet-
nie — folytatédik az érv —, hogy sajat, mesterségesen meg nem valtoztatott genetikai
allomannyal rendelkezhessen. A gyermekeknek ezt a jogat az Eurdpa Tanacs
is megfogalmazta (Knoppers — CHADwICK 1994, 2035-36). Amennyiben pedig 6rokol-
het6 genetikai valtozast okozunk egy egyednek, akkor ezt a jogot megsértjik. Ez az
érv egyébként gyakran kiegészul azzal, hogy az emberiségnek nem szabad az
evollcié természetes folyamataiba beavatkozni. A jov6 generacidok sorsa iranti
erkolcsi és jogi felelésség gyakorlati kérdései is fontos szempontként merlinek fel,
hiszen a beavatkozas a jov6 generaciok életét nagymértékben befolyasolhatja.

Egy csirasejteken végzett beavatkozas soran eliminalhatunk egy olyan gént, amit
ma karosnak gondolunk, de amirdl esetleg kiderllhet a jovében, hogy hasznos
lehet. Klasszikus példa erre az eshetdségre a sarlésejtes anémiaért felelés gén, ami
védelmet ad a malaria ellen. Munson szerint erkdlcsi kotelezettséglink az emberiség
jelenlegi génallomanyanak valtozatossagat és gazdagsagat megdrizni, mig masok
ugy gondoljak, hogy a kutatdknak s altaluk az emberiségnek sem szabad Istent
jatszani (GusTAFSON 1994, 747-754). Az érv szerint a csirasejtes genetikai beavat-
kozasok mar tullépnek egy hatart, s beleavatkoznak olyan kérdésekbe, mely Isten
felségteriletének tekintendd.

Szinte minden a kérdéssel foglalkozd szerzé megemliti a klasszikus csuszos lejté
érvet a csirasejtes beavatkozasok kapcsan (ELiAs — ANNAs 1992, JUENGST 1991,
ResNik 1994, BERGER 1994). Eszerint az érv szerint ha egyszer egy bizonyos
cselekedetsorozatot elkezdlink, akkor lehetetlen a cselekedetsorozatot megallitani,
illetve azok kdvetkezményeit korlatozni, s igy a nem kivanatos hatasok is érvényesil-
hetnek. A genetikai beavatkozasok esetében ez azt jelentheti, hogy amennyiben
elkezdjik a beavatkozast — legyen az bar az etikai szempontbdl legkevésbé problé-
mamentes terapias célzatl beavatkozas —, akkor csuszos lejtére Iéptliink, mert senki
sem fogja tudni megakadalyozni azt, hogy az igy szerzett ismereteket nemkivanatos
emberi képességek fokozasara avagy eugenikai célokra hasznalhassak fel.
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Az igazsagossag elvét is gyakorta emlitik a beavatkozas ellenzéi: az érv szerint
megsértheti ugyanis az erdforrasok elosztasanak igazsagos voltat az a tény,
hogy nagy valdszinliséggel csak a gazdagabb orszagok tehetSsebb polgarai
részesllhetnek majd a csirasejtes beavatkozas (esetleges) jétékony hatasaibdl,
hiszen a beavatkozas rendkivil koltséges lesz (TANNsJO 1993, BERGER 1994).
Ugyanakkor felmerll annak a lehetdsége is, hogy hatranyos megkulénbdztetésben
részesllhetnek majd azok a genetikai eredetli fogyatékossaggal él6 emberek,
akik nem lesznek hajlandbéak majd alavetni magukat az egykoron esetlegesen
rendelkezéslinkre all6é csirasejtes génterapianak.

A csirasejtes genetikai beavatkozasokkal kapcsolatos fobb érvek
elemzése

A természettudomanyos és etikai szakirodalom a fent vazolt pro és kontra érveket
emliti a csirasejtes beavatkozasokkal kapcsolatban. A kévetez8kben arra vilagitok
ra, hogy amennyiben mélyebben megvizsgdljuk a csirasejtes beavatkozas s az ezzel
kapcsolatos érvek lényegét, lathatjuk, hogy 6nmagukban nem vetnek fel Uj
szempontokat, a beavatkozds 6dnmagéban elvileg nem vet fel Uj kérdéseket. Ez
természetesen nem jelenti azt, hogy emiatt a csirasejtes beavatkozas etika
szempontbdl elfogadhatd, sem azt, hogy emiatt elfogadhatatian lenne. Erdemes
azonban ezen szempont fényében atértelmezni a beavatkozassal kapcsolatos
érveket, s hogy azok mennyire helytéllbak egyéb medicindlis tevékenységlinkkel
kapcsolatban. Amennyiben ugyanis a kdvetkezetességet erénynek tartjuk, akkor
egyazon elv elfogadasanak egy klinikai beavatkozas esetében — kdzel hasonlo
kérilmények esetében — azt kell jelentenie, hogy egy masik beavatkozast nem
ellenezhetlink ugyanazon elv vagy érv segitségével.

Természetesen nem szeretnék amellett érveli, hogy az a véleményem, miszerint
a csirasejtes beavatkozas elemei, illetve talan Osszes eleme életlink része azt
jelentheti, hogy ezek miatt a beavatkozas elfogadhat6. Mindez a normativ s a
deskriptiv etika 6sszetévesztése lenne, ami nyilvanvaléan sulyos logikai s etikai hiba:
az, hogy valami létezik, illetve, hogy valamit a gyakorlatban cseleksziink nem
jelenti azt, hogy az a tény avagy cselekedet etikai szempontbdl elfogadhat6. Mas
szavakkal megfogalmazva: amennyiben ellenezzilk, illetve betiltjuk a csirasejtes
géntranszfer-technikat alkalmazd terapias célu beavatkozasokat, akkor mindazon
beavatkozasok, illetve gyakorlati alkalmazasok elfogadhatdésagat is meg kell kérd6-
jeleznliink, melyeket jelenleg a gyakorlatban megvalositunk s etikai szempontbdl
elfogadhaténak tartunk. Ezen utébbi érv természetesen feltételezi, hogy a
kovetkezetesség 6nmagaban elfogadando.

Amint kordbban emlitettem, ez a csirasejtes beavatkozasok kérdéseivel foglalkozd
rész csak azokkal a beavatkozasokkal foglalkozik, melyek egy sulyos, esetleg
halalos, genetikai eredet(i betegséget kivannak meggyogyitani, avagy megel6zni.
Mivel ez a célkitlizés 6nmagaban nem ellentétes jelenlegi, a medicina altalanos
célkitlizéseirdl alkotott fogalmainkkal, ezért e dolgozat is magatdl értet6dének veszi,
hogy ez a motivacio, illetve célkit(izés elméleti szempontbdl elfogadhaté.
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A csirasejtes beavatkozdsok hasznossdga, haszna

A csirasejtes beavatkozasok hatékonysagaval és hasznossagaval kapcsolatos
érvek — feltéve, hogy a beavatkozas biztonsagos s hatdsa nem t(inik el a generaciok
soran, illetve az eltlintetett karosnak tartott gén spontan mutaciéval nem jelenik meg
Ujra a természetben — 6nmagukban elméletileg igazak, ezért ezek nem igényelnek
tovabbi elemzést.

A reprodukciohoz valé jog

A gyermekre vagyé parok reprodukcidhoz valé joga mellett vagy ellen nehéz erés
érveket talalni. Esetlinkben a reprodukciéhoz valé jog ugy jelentkezik, hogy
bizonyos paroknak csak akkor lehet sajat csirasejtjeikbdl kifejlédd utdda, ha a
csirasejtes terapia ezt szdmukra lehetévé teszi. A sz6 szoros értelmében tehat nem
is a reprodukcidhoz, hanem a csirasejtes terapiahoz val6 jog megléte kérdéses itt.
Kérdés az, hogy ezen jog pozitiv értelemben megilleti-e a parokat, azaz joguk van-e
reprodukciés dontésik soran igénybe venni a rendelkezéslinkre allé technikai
lehetdségeket, asszisztalt reproduktiv technikdkat. A csirasejtes terapiahoz valé jog
viszont természetesen csak akkor létezhet, ha az ehhez kapcsolédd tudomanyos,
a klinikai s a tarsadalmi nehézségeken sikerll arra lenni. Azonban hogyan
értékelhetjlk az Eurdopa Tanacs ajanlasa szerinti jogot, miszerint mindenkinek
joga van szandékosan meg nem valtoztatott genetikai allomannyal megsziiletnie?
Az egyének abszollt, azaz korlatozhatatlan joga-e ez? Avagy ha valtoztatjuk a
kérdést, s Ugy tesszlk fel, hogy: Mi a jobb egy megszlletendd gyermeknek? Az, ha
bizonyosan sulyos genetikai eredetl betegséggel, fejlédési rendellenességgel
szlletik meg, avagy az, ha atlagosan j6 az esélye az egészséges életre, de a
genetikai allomanyat mesterségesen megvaltoztattak (mikdézben egyidejlleg
természetesen a genetikai beavatkozas kockazataval is egyltt kell élnie)?
Nyilvanvaléan attél (is) figg a vélasz, hogy mekkora az adott beavatkozas
hatékonysaga és biztonsagossaga. Azonban ha azt kérdezziik, hogy mi a jobb egy
gyermeknek: ha nem szlletik meg, avagy ha mesterségesen megvaltoztatott
genommal szlletik, akkor azért nem tudjuk a kérdést kbnnyen megvalaszolni, mivel
nem tudjuk, hogy milyen az, ha valaki nem szlletik meg. Még vitathatobb a valasz a
kovetkez6 kérdésre: Mi a jobb (avagy kevésbé rossz)? Nem megszlletni, avagy
sllyos genetikai karosodassal megszlletni? Kovetkezésképpen, ha egy adott
betegségre javasolt csirasejtes beavatkozas biztonsagossaga egyszer olyan szintet
ér majd el, hogy a beavatkozas potencidlis haszna nagyobb lesz, mint a kockazata,
akkor ez azt jelenti majd, hogy a beavatkozas - legaldbbis biztonsagossagi
szempontbdl — elfogadhatd lesz. Valoszinlsithet6en ez az oka annak, hogy az
Eurdpa Tandacs is elismeri, hogy létezhet a csirasejtes beavatkozasok tilalma alél egy
kivétel: amennyiben a beavatkozas az emberi jogok tiszteletben tartadsanak elvével
kompatibilis lesz, abban az esetben felmentés adhat6é azon jog tiszteletben tartasa
alol, mely szerint az embernek joga van nem megvaltoztatott emberi genommal
megsziletnie (MunsoN 1992, 137-158). Azonban amennyiben a beavatkozas
Orokolhetd valtozasokat idéz ugyan eld, de nem azokat, amelyeket elterveztek, akkor
a jové generaciok sorsat is érinti ez a beavatkozas. Ezzel a kérdéssel alabb
foglalkozunk majd.

—
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A genetikai dllomdny megvdltoztatdsa a csirasejtes beavatkozdsok kévetkeztésben

A Foldon él§ éldlények genetikai allomanya szamos orvosi, tarsadalmi s politikai
beavatkozas kdvetkeztében megvaltozhat, illetve megvaltozik. Itt természetesen
nem azon élélények kipusztuldsara, ilyetén modon genetikai allomanyuk
elvesztésére kell gondolnunk, melyek az emberiség hanyagséaga, illetve kornyezet-
szennyezd tevékenysége miatt térténnek, hanem azon szandékos beavatkozasokra,
mint példaul a természetben korabban természetesen el6forduld fekete himld virusa-
nak kiirtasara. Természetesen nehéz lenne barmilyen, a biodiverzitas fenntartasanak
fontossaga melletti érvvel ellenezni ennek a sulyos, sok esetben halalos betegséget
eléidézd virusnak a kiirtasat, s jelenleg is szamos eréfeszitést tesz az emberiség
tobb koérokozo teljes eradikdlasara. Nehéz lenne mindezen beavatkozasokat, tehat
a nem emberi él6lények genetikai allomanyanak a visszafordithatatlan megvaltoz-
tatasat erds érvekkel ellenezni. Lathatjuk tehat, hogy a genetikai pool megvaltoz-
tatdsa 6nmagaban nem ellentétes azon elvekkel, melyeket erkdlcsi szempontbol
elfogadhatonak tartunk, feltéve, hogy ezek a beavatkozasok egyértelmiien az
emberiség javat szolgaljdk jelenlegi ismereteink szerint. Ugyanakkor ezen
beavatkozasok a nem emberi él6lények genetikai allomanyat érintik pusztan,
s felmerll a kérdés: Elfogadhat6-e bioldgiai, tarsadalmi s erkdlcsi szempontbdl az
a tény, hogy a csirasejtes genetikai beavatkozasok esetén felmerll annak a
lehet6sége, hogy az emberiség genetikai allomanya beavatkozasunk ered-
ményeként (irreverzibilisen) megvaltozik, azaz bizonyos gének gyakorisaga megnd,
masoké csdkken, s egyes gének akar teljesen ki is pusztulhatnak.

Természetesen adodik az az érv, hogy mindezen beavatkozasok a nem-emberi
genetikai allomanyt érintik, s az emberi genetikai allomany esetében masként kell
gondolkodnunk. Ugyanakkor megfigyelhetjik azt is, hogy az emberi faj esetében is
szamtalan olyan, a genetikai allomanyt befolyasold beavatkozas létezik, melyek egy
részét sok esetben elfogadhaténak tart az emberiség jelentds része. Az eugenikat
ugyan sok esetben az Egyestlt Allamok erdszakos sterilizacids torvénykezésével,
avagy a németorszagi ,fajnemesitési” térekvésekkel azonositjak (WALTERS 1997), de
a genetikailag sérilt magzatok abortusza szintén eugenikai beavatkozasnak
nevezhetd, hiszen ennek is az a célja, hogy megakadalyozza egy testi vagy szellemi
fogyatékossaggal megsziletendé csecsemd vilagrajottét. Gondolatkisérletként
felvethetjlik annak a lehet6ségét is, hogy amennyiben az egy dominans gén altal
meghatarozott genetikai betegségért felel6s gént hordozd 6sszes magzatot
abortalunk (jelenleg ez természetesen elképzelhetetlennek tlinik), akkor ez a
dominans gén eltlinik. A csirasejtes génterapia széleskorl alkalmazasa esetén — az
el6bbi beavatkozashoz hasonldan — eradikalhatunk géneket, s ezaltal eltiintethetjik
mindazon (esetlegesen meglévd) kedvezd tulajdonsagokat is, melyeket ezek a
gének hataroznak meg. Lathatjuk, hogy a medicina jelenlegi gyakorlata — a
prenatalis s a preimplantaciés genetikai diagnosztika s az azokat gyakorta kovetd
abortusz gyakorlasaval — jelenleg is megvaltoztatia az emberiség genetikai
allomanyat. S igaz az is, hogy nem tudhatjuk el8re, nincs-e valamilyen potenciélis
haszna annak a génnek, amely ma kizarélag karosnak tlnik. S ha képesek vagyunk
visszaforditani a beavatkozast, akkor vajon megvaltozik-e a beavatkozas erkdlcsi
megitélése? Elias és Annas érve szerint némelyek szamara bizonyos hasznot
hoznak bizonyos betegségek. Példaul az optikusok szamara hasznos a rovidlato
emberek léte, hiszen ezek az optikusok segitségére szorulnak. Ha a miépia eltlinne,
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elveszithetnék munkajukat (ELias — ANNAS 1992). Erdekes érviiket tovabbgondolva
akar arra a koOvetkeztetésre is juthatunk, hogy a gyégyithaté betegségben
szenveddket nem kellene (teljesen) meggyogyitani, hiszen ezaltal a kérhazakban
tobb és tébb személyzetre lenne szikség, s a munkanélkiliséget is csOkkenteni
lehetne. Avagy ha tevllegesen noveljik a blncselekmények szamat, akkor
tobb renddr alkalmazasat lehetne kikdvetelni. Miért is ne hagyjuk akkor a betegeket
betegen s miért is ne kdvesslink el blincselekményeket? Nyilvanvald, hogy bar az
emberiség genetikai allomanyanak megvaltoztathatatlansaga mellett sz6lé6 érv
er6sen megkérddjelezhetd ugyan, de Elias és Annas érve abszurd kdvetkezmények-
hez vezethet. Genetikai eredet( betegségek 6ncéll, révid tavli gazdasagi vagy
masfajta hasznot jelentd fenntartasa nehezen indokolhato.

Feltarulkozé, egyre kibontakozé osszetettség (unfolding complexity)

A genetikai beavatkozasok talan egyik leger6sebb érve a tudomanyos
bizonytalansag, azaz az az érv, hogy nem latjuk, nem lathatjuk el6re megfeleld
bizonyossaggal azt, hogy beavatkozasunknak mi lesz a kdvetkezménye, kiilbndsen
hosszU tavon. Ismert, hogy a tudomanyos megismerés folyamatat s az ismeretek
gyarapodasat gyakorta hasonlitidk egy olyan gdmbhoéz, melyen az ismeretek
gyarapodasat a gdmb sugaranak ndvekedése jelzi, s melyen az ismeretlen a gdmb
felszine. llymdédon az altalunk ismeretlen a gdmb ndvekedésével, azaz ismereteink
névekedésével hatvanyozottan nd. Nyilvanvaléan érvényes ez a genetikai
kutatasokra is. Azonban Freedman érve szerint nemcsak az a meghatarozé a
genetikai kutatasok tertiletén, hogy névekszik az ismeretlen, hanem az is, hogy a
genetikai kutatas olyannyira 6sszetett, hogy a genetikai ismeretek névekedésével az
Osszetettsége egyre nagyobb lesz, azaz a genetikardl szerzet ismereteink
Osszetettsége tudasunk novekedtével bontakozik ki (ez szerinte a genetika
»unfoldingly complex” tulajdonsaga) (FREEDMAN 1995). Erve szerint a genetikaban
egy felfedezés megszlletése tdbb nehézséget rejt magaban, mint amit elére tudni
vagy sejteni lehetett. Emiatt a felfedezés utan arra a kdvetkeztetésre jutunk, hogy a
felfedezés ismereteinek tikrében a felfedezés el6tti tudasunk valéjaban kevesebb
volt, mint ahogy azt a felfedezés el6tt gondoltuk. Az érvelést megforditva ez azt
jelenti, hogy léteznek bizonyos jelenségek, amelyek esetében nemcsak ezek
miikddéseét, illetve pontos mibenlétét nem ismertlik, de azt sem tudtuk, hogy ezek a
jelenségek egyaltalan léteznek. Tehat minél toébb ismeretre tesziink szert, anndl job-
ban érzékeljik, hogy mennyi mindent nem tudtunk korabban. Freedman érvelése
szerint a legrosszabb fajta ignorancia az, hogy figyelmen kivll hagyjuk azt, hogy
vannak ismeretlen jelenségek s Ugy folytatjuk tovabb kutatéi munkankat, mintha
ismernénk azokat.

Igen erds érv ez a csirasejtes genetikai beavatkozasok esetében is, hiszen ezek
természetiiknél fogva oly Osszetettek, hogy a kutatdk taldn sohasem fogjak tudni
teliesen megérteni a beavatkozas Osszes részletét. Valé igaz, hogy a gének
dekodolasa, a kilonb6z6 gének interakcidjanak megismerése s ezen géneknek s az
altaluk meghatarozott fehérjéknek a sejtekben meglévd pontos szerepének feltarasa
igen 6sszetett dolog.

Nehéz kvantifikalni a kilénbdz8 jelenségek Osszetettségét, azonban feltehetSen
nem tévediink nagyot, ha azt allitjuk, hogy az emberi agy funkcidja, ennek megis-
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merése legaldbb ilyen Osszetett s nehéz folyamat. Ha elfogadjuk Freedman
érvelését, s amiatt tiltjuk be a csirasejtes genetikai beavatkozasokat, mert azok
Ossszetettsége miatt sok jelenséget nem lehet elére kiszamitani, akkor ezen érv
alapjan — ismervén az emberi idegpalyak kdlcsénhatdsanak Osszetettségét, s az
ember személyiségének bonyolultsagat — egyetlen egy olyan vegyuletet sem
lehetne embereken kutatni, melyek az emberi személy kognitiv vagy emocionalis
funkcidit befolyasoljak, avagy befolyasolhatjak; s nem lenne erkolcsileg elfogadhatd
példaul egyetlen agysebészeti beavatkozas sem. ElIméleti szempontbdl tekintve gy
tlinik, hogy elsé megkdzelitésben egyetlen egy dologban kilénbdznek ez utdbbi
beavatkozasok a csirasejtes genetikai beavatkozasoktél: az elébbiek nem érintik
(direkt modon) a jévé generacidkat.

A cslisz6s lejté érve

A csuUsz6s lejt6 érv a tudomanyos élet szamtalan terlletén meglehet6sen
gyakorta alkalmazott érv. Két formaja létezik. Az empirikus forma szerint egy
gyakorlat bevezetése — ismervén az emberi gyarlésagot s a tarsadalmi berendez-
kedést — visszaélésekhez vezet, s a gyakorlat nemes, elfogadhaté célokra valo
alkalmazasat kiterjesztik elfogadhatatlan s gonosz célokra is. A cslUszés lejt6
tipusu érvelések masik formaja az, amikor egy gyakorlat megengedésébdl logikailag
szlkségszerlien kdvetkezik egy masik gyakorlat megengedése, de ezt az utdbbi
gyakorlatot mar etikailag elfogadhatatlannak tartjuk. A csirasejtes génterapias
beavatkozasok esetében mindkét tipusu csuszos lejté érv megjelenik. Példaul emlit-
hetjik a nuklearis kutatast: az atomenergia kutatasa tette lehetévé az atomenergia
tdmegpusztitdsra alkalmas formajanak kifejlesztését, noha a kutatds szandéka
kezdetben békés célu volt. Ez tehat az empirikus formaja a csuszés lejtd érvnek.
Erés érvnek tlinhet a mesterséges megtermékenyités (in vitro fertilizacié — IVF):
kezdetben ez azt a célt szolgdlta, hogy a terméketlen hazasparoknak is lehessen
genetikailag rokon gyermeke, mig manapsag a kifejlesztett technikat sokan olyan
célokra alkalmazzak, melyek tarsadalmi, etikai szempontbél silyos problémakat
vetnek fel: ilyen alkalmazasok példaul a 60 év feletti nék terhessége, avagy a
béranyasag kérdése. S ha visszatekintlink, valéban lathatjuk, hogy az IVF-vel valo
kisérletezéskor némelyek valdban ugy érveltek, hogy azért nem lenne szabad
megengedni a technika alkalmazasat, mert a jév6ben majd az embriokat csak azért
fogjék Iétrehozni, hogy azok testrészeit felhasznaljak. Az érv részben megvaldsulni
latszik ugyan, de elég er6s-e 6nmagaban ahhoz, hogy miatta betiltsuk az IVF-et, s
ezéltal megsziintessik az IVF-nek csupan kevesek altal vitatott alkalmazasi
lehet8ségeit? S ha teljesen elfogadjuk ezt az érvrendszert, akkor |étezik-e olyan
technika vagy beavatkozas melyet nem lehet rosszra haszndlni? A sebész
szikéjével ugyan szandékosan is lehet embert 6lni, sét téves beavatkozas
kovetkeztében is meghalhatnak péaciensek, de mindezeket dnmagukban nem
talaljuk elegendd negativumnak ahhoz, hogy a sebészet pozitiv eredményeitdl is
megfosszuk az emberiséget. Gorowitz szerint ,szerencsére lehetséges a csuszos
lejtén elindulni s aztdn megallni. Ha nem igy lenne, akkor egy fontos szabadidés
tevékenység valna egy csapasra lehetetlenné” (GorowiTz 1985).
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Nyilvanvalé ugyanakkor, hogy a csirasejtes beavatkozasok kapcsan tudatositani
kell azt, hogy mindig nagy lesz a veszély s a kisértés arra, hogy a megszerzett
ismereteket képességek fokozasara felhaszndljak, ha egyszer (egyatalan)
elkezdddik a csirasejtes technika emberen torténd alkalmazasanak klinikai kutatasa.
A megszerzett ismereteket nem tudjuk meg nem szerzetté tenni. Azonban ha
amellett érvellink, hogy a csuszos lejt6 érve alapjan végleg be kellene tiltanunk e
terapiat, akkor azoknak a beavatkozasoknak az elfogadhatd voltat is végig kellene
gondolnunk, melyek a csirasejtes beavatkozasokhoz hasonléan a csUszos lejtén
valé megallithatatlan lecsUszas veszélyét rejtik magukba. A felnétt, kompetens
személyek sebészeti sterilizalasanak lehet8ségét is be kellene példaul tiltani, hiszen
ez a technika felhasznalhatdé inkompetens, avagy tiltakozni nem tudd személyek
kényszersterilizalasara, amint arra volt példa a torténelemben. A morfium hasznala-
ta ugyanigy tiltandé lenne a fajdalomcsillapitasban, hiszen a morfium — kabitdszer
volta miatt — sokak életét befolyasolhatja s befolyasolja karosan. S a sort hosszasan
folytathatnank.

A csUsz6s lejt6 érvéhez hasonlé médon lehet egy beavatkozast precedens-jellege
miatt ellenezni. Eszerint azért kell vonakodnunk egy Uj technikat alkalmazni még
akkor is, ha az elfogadhaté cél érdekében torténik, mert az veszélyes precedenst
teremthet egy masik, hasonlé jellegli beavatkozds megtételéhez. Ezen precedens-
érv cafolata Harris szerint a kévetkezd: nem helyes az ,hogy azért ne kévess el most
egy nyilvanvaléan helyes cselekedetet, mert te, vagy a hozzad hasonlé félénk
kovetSidnek nem lesz batorsaga megtenni majd egy olyan helyes cselekedetet a
jovében, amelyik ex hypothesi I[ényegesen kildnbozik a mostanitdl, de felszinesen
hasonlit erre. A szokatlan nyilvanos cselekedet vagy helytelen, vagy ha helyes, akkor
veszélyes precedensll szolgalhat. Mindebbdl az kdvetkezik, hogy semmit sem
szabad legels6 alkalommal megtenni” (HARRIS 1992). Harris fenti gondolatat ugy is
értelmezhetjik, hogy a csuszos lejtére, avagy a precedensre valé hivatkozas azért
nem elfogadhatd, mert a cselekedeteket egyedileg kell megitélni, azaz két
cselekedet kozotti felszines hasonlésag nem indokolhatja azonos megitéléslket.
Nem szabad tehat elmulasztani Harris szerint egy cselekedetet els6ként megtenni
pusztan azért, mert ehhez a késébbiekben majd hasonlithat egy olyan cselekedet,
melyet 6nmagéban erkdlcsileg elitélendének tartunk.

Nyilvanvald, hogy valamennyire minden kisérleti beavatkozas veszélyes
precedenst teremthet. Kétségesnek tlinhet ezért pusztan emiatt etikailag elfogadha-
tatlannak itélni a csirasejtes beavatkozasokat. Igaz, hogy a csirasejtes beavatkozas
precedenst teremthet a kés6bbiekben képességek fokozasat megcélzé beavat-
kozasok megtételéhez, azonban a két beavatkozas etikai megitélése az esetek
donts tdbbségében igen eltérd. Ugyanakkor az is nyilvanvalo, hogy énmagaban
attél nem lesz egy cselekedet elfogadhatova csak azért, mert els6ként hajtjak végre.
Ugy tlnik tehat, hogy sem a cstiszos lejtd, sem a precedens veszélyességére hivat-
kozo érv nem ad egyértelm( eligazitast a csirasejtes beavatkozasok tekintetében.

A csirasejtes génterapias beavatkozasok esetében ugyan mindkét tipusu csiszoés
lejté6 érv megjelenik, de alapvetéen a logikai forma veszélyességét jelzik azok
az érvek, melyek szerint, ha most engedélyezzik a terapias célu beavatkozasokat,
akkor a technika tokéletesedésével elkerilhetetlenné valik a képességfokozas célu
beavatkozasok engedélyezése.
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Az ,Istent jatszani” érv

Az Istent jatszani” (playing God) érv bizonyos mértékben énkényes elemeket
hordoz magaban, ezért nehéz akar védeni, akar cafolni. Ezért nehéz megmondani,
hol lehet a hatart meghuzni a vilagot jobbitd, azaz megengedhet§ (példaul az emberi
egészséget fejleszt6) cselekedetek és az Isten territériumara behatold, s ezért
igazolhatatlannak vélt cselekedetek kozott. Erdekes lenne tudnunk, vajon az ezen
érvet alkalmazok miért pont a szomatikus és a csirasejtes génterapia kdzott hlzzak
meg e hatart. A szomatikus génterapia ellen elvi szempontbdl ugyanis szinte
semmilyen kifogas nem merdlt fel, pusztan azok ellenezik e beavatkozast, akik a
nyugati, er6sen technika-orientalt medicina mas nagyszabasu beavatkozasait is
ellenzik.

Ugyanakkor érdemes megkérdezniink, hogy az emberiség vajon nem jatszik-e
akkor is Istent ezen érv szerint, amikor egy dobogo szivet kivesz egy ember testébdl
s egy masik ember testébe Ultet 4t? Szamtalan hasonl6é példat lehetne hozni a
medicina s a civilizacié egyéb terileteirdl.

Az lIstent jatszani” érv elemezhetd abbdl a szempontbdl is, hogy Moézes kdnyve
szerint a teremtéskor elhangzd ,hajtsatok uralmatok alda a Foéldet” parancs
vonatkozik-e az emberi genetikai allomany megvaltoztatasara, illetve kijavitasara.
Nyilvanvalénak tlinik, hogy az ember tarsteremtdi mivoltanak hataskoére vitathatdan
terjed ki az ember genetikai allomanyanak megvaltoztatdsara, bar természetesen
taldlhatunk érvet mellette is, hiszen a betegségek gyogyitdsa, megsziintetése
alapjaban nem tlinik ellentétesnek semmilyen bibliai paranccsal.

Ugyanakkor az ,lstent jatszani” érvnek a csirasejtes beavatkozas ellenzésére
alkalmazasaban medgfigyelhetlink egy masik, az ,Istent jatszani” érvre hivatkozok
altal altalaban elvetett feltevést is: amennyiben ugyanis a csirasejtes beavatkoza-
soknak a medicina egyéb beavatkozasai kozo6tt megklldnbodztetett jelentéséget
tulajdonitunk, azzal hallgatélagosan azt dllitjuk, hogy az emberi géneknek a tobbi
emberi molekulahoz képest alapvet6en megkuldnboztetett szerep jut. Ez a
gondolatmenet hasonlit a genetikai determinizmus érvrendszeréhez, s bar természe-
tesen van ennek a vilaglatasnak is létjogosultsaga, pusztan érdemes megjegyezni,
hogy az ,Istent jatszani” érv s a genetikai determinizmus alapvetéen ellentmondas-
ban allnak egymassal.

Az Istent jatszani” érv alkalmazasa tehat nehezen alkalmazhato a csirasejtes bea-
vatkozasra, igaz, mas beavatkozasoknal is vitathatd, mi is az, ami megengedhetetlen
beavatkozast jelent a természet rendjébe.

A javak igazsdgos elosztdsa

Igaz, hogy a XXI. szazad egyik legnagyobb kihivasanak t(inik a szegénység és a
gazdagsag kozotti feszultség feloldasa, az eszkdzok, s ezen belul az egészségugyi
szolgaltatasok olymodon valé elosztasa, hogy legalabbis egy minimalis szinten a
Foldon élé minden ember részesiilhessen ezekbdl. Latnunk kell, hogy tavol vagyunk
még attol, hogy efelé a cél felé haladjon az emberiség. llymddon ellentmondasos-
nak és anakronisztikusnak tlnik, hogy egy Uj eljaras bevezetésének feltételéll
az igazsagossag elvének tiszteletben tartdsat allitsuk, mikézben az orvosi
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beavatkozasok donté tobbségének elosztasa igazsagtalan. Gyakorlatilag az 6sszes
bonyolult s nagy eszkdézigény(i beavatkozas az iparilag fejlett vildag polgarainak
a kivaltsdga, gondoljunk csak példaul az IVF-re, a nyitott szivmdtétekre vagy
a genetikai diagnosztikara. Elvethetjik-e az IVF-et pusztan azért, mert tovabb noveli
a tarsadalmi igazsagtalansagot?

Természetesen ezeknek a kérdéseknek a felvetése nem jelentheti azt, hogy a
javak elosztasanak igazsagtalansaga etikai szempontbdl igazolhat6é lenne. S nem
jelentheti azt sem, hogy ennek az igazsagtalansagnak a fenntartdsa toleralhaté
avagy kivanatos lenne. Sokkal inkdbb azt jelenti, kivanatos lenne térekedni arra,
hogy az igazsagtalansag minél kisebbé valhasson. Azonban kovetkezetlenség s
talan alszent lenne tudatosan s tevélegesen fenntartani az igazsagtalansagot az
egyik esetben (az IVF esetében), s felhasznalni az igazsagtalansagot mint ellenérvet
a masik esetben (a csirasejtes beavatkozasnal).

A jovd generdciok iranti felelésség

Mint korabban lattuk, a csirasejtes beavatkozasok természetiiknél fogva nemcsak
a kezelt egyed életét valtoztathatjdk meg, hanem - a beavatkozas sikeressége
esetén — annak hatasa a kezelt személy utddainak genetikai allomanyara is hatassal
lesz. Ezért elméletileg egyetlen beavatkozas a kezelt személy utodjainak 6sszes
lehet tekinteni a beavatkozast egyrészrdl, hiszen egyetlen sikeres beavatkozas a
genetikai karosodast gyakorlatilag 6rokre eltlintetheti — amint azt a hatékonysag
érvnél lattuk —, ugyanakkor a beavatkozaskor elkodvetett egyetlen hibanak ugyanilyen
kovetkezményei lehetnek a kezelt személy utddainak generaciéit illetéen, ha
feltételezziik, hogy az elsé kezelt paciens megéri a felnéttkort, s termékeny utddai
lesznek.

Itt a tajékozott beleegyezés klasszikus koncepcidja mikddésképtelennek latszik,
hiszen az 0Osszes érintett generacié beleegyezését elméletileg is lehetetlen
megszerezni. Igaz, hogy példaul a mesterséges megtermékenyités kapcsan végzett
kutatasokhoz is a szll6k adjak a beleegyezést, hiszen a megtermékenyitett embrid
beleegyezése lehetetlen, mégis, ennek a kutatasnak a hatasa jelenlegi ismereteink
szerint sokkal inkdbb a megszlletendd gyermekre korlatozodik, s nem érinti
generaciok egész sorat. Igazolhaté lesz-e valaha is tehat egy olyan beavatkozas,
amelynek kovetkezményei gyakorlatilag irreverzibilisek? A jové generaciok iranti
felel6sség szamos kérdést felvet (KNopPeRs 1991). Az @sszes generacio irant van
felelésséglink, avagy azok irant, akik mar megfogantak s Iéteznek a sz6 biolégiai
értelmében? Milyen felel6sséglink és kotelességiink van? Jogi? Etikai? A jog sok
esetben elismeri azt a kart, amit a magzatok az anyaméhben szenvednek, de
lehet-e jogi, erkolcsi értelemben megkarositani az elkdvetkezd generaciokat? Bar
ma egyre inkabb térekvés az, hogy ilyen felelésség jogilag is megfogalmazddjon s
kodifikalédjon, valoszinUsithetd, hogy ha jogi értelemben ma nincs is felel6sségiink
a tavoli jové bizonytalan sorsu generacidi irant, moralis szempontbdl mindenképpen
el kell gondolkodnunk, mi is lehet cselekedetiink kévetkezménye az elkdvetkezendd
generaciok szamara.
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A jové generdci6 irdnti felel6sség érvének korlatai

Igaz ugyan, hogy nehéz olyan klinikai beavatkozast talalni, melynek
bizonyithatéan kodzvetlen s szandékolt hatadsa lenne az elkdvetkezd generaciokra,
azonban az emberiség sok cselekedete jelentds, s6t sok esetben irreverzibilis
hatassal van a jové generaciok életére, egészségére. Kozvetett médon természete-
sen szamtalan klinikai tevékenység is befolydsolja vagy befolyasolhatja
az elkovetkezendS generaciok életét, hiszen példaul az orvostudomany eszkdzei
lehet6vé teszik, hogy olyan emberek is megériék a szaporoddképes kort, akik
korabban genetikai betegségiik miatt szaporoddképes kor elétt meghaltak s ezaltal
génjeik tovabb 6roklédhetek; mig a genetikailag karosodott emberek sterilizacidja
pedig épp az elébbiekkel ellentétes hatast eredményezhet.

Ha most eltekintink a fenti, a jov6 generacidkat kozvetetten befolyasolo
beavatkozasoktdl, akkor is latnunk kell, hogy pusztan azért, mert bizonyos hatasok
nem kdzvetlenll bioldgiai avagy altalanossagban materidlis szinten valésulnak meg,
attél még jelentds hatast gyakorolhatnak az emberiség életére. Amennyiben pusztan
a genetikai, avagy altalanossagban a kodzvetlen biolégiai-fizikai behatasokat
tartanank fontosnak a bioldgiai redukcionizmus sokak &ltal hibasnak tartott
csapdajaba eshetnénk. Hasonléan ahhoz, ahogyan betegségeket sem pusztan
fizikai, kémiai avagy biolégiai agensek képesek okozni, illetve kivaltani, a kovetkezd
generaciok életét is meghatarozzak mas, nem fizikai, kémiai avagy bioldgiai
faktorok. A medicindban a biolégiai paradigmanak a megvéltozasat Engel bio-
pszicho-szocialis paradigmaja modositotta (ENGEL 1977), aki hangsulyozza, hogy
egy betegség, példaul a szivinfarktus kialakulasaban nemcsak a kdzvetlen materilis
tényez6k, mint a magas vérnyomas, magas vérzsirszintek a meghatarozdk, hanem
mindazok a tarsadalmi-kulturalis értékek, melyek az illetd viselkedését, akar étkezési
szokasat befolyasoljak, avagy azok a szocialis tényez8k, melyek az illetd, illetve
kdrnyezetének jellemzdit s betegségre hajlamosité tényezdit alakitjak. igy példaul az
illetd megklzdési stratégiaja avagy ellenséges attitlidjei fontos szerepet jatszanak
abban, hogy végll is kap-e majd szivinfarktust. Ez a példa is mutatja, hogy egy-egy
kultira vagy tarsadalom értékei alapvetd szerepet jatszanak tagjainak életében.
Ezek a nemzedékeken at ,6rokl6d6” tényezbk, természetesen nem a szé bioldgiai,
hanem tarsadalmi-kulturalis értelmében. Tudjuk, hogy az emberiség cselekedetei
sok csatornan keresztll befolyasoljak a felndvekvé generacidk életét, elég ha az
oktatasra vagy a generaciokon ativel§ bosszivagyra, gytildlkédésre gondolunk.

Osszefoglalas

E fejezet a bioetikai s genetikai szakirodalomban megtalalhatd csirasejtes gén-
terapia melletti és ellen felhozott legmeghatarozébb érveket vizsgalta meg s
értékelte ezeket aszerint, mennyire specifikusak, azaz mennyiben érvényesek
pusztan a csirasejtes beavatkozasokra. Az érvek (mint példaul a csuszés lejtd érve,
az Istent jatszani érv, az igazsagossag érve, az unfolding complexity érve, a j6v8
generaciok iranti felel6sség érve) kdzott egyetlen egy sem volt olyan, mely kizarélag
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ezen beavatkozasra lett volna alkalmazhato, illetve érvényes. A csirasejtes genetikai
beavatkozas elemei mind megfigyelhet6ek valamilyen moédon tarsadalmi vagy
klinikai tevékenységeink soran.

A kovetkezetesség elve alapjan figyelembe kell venniink ezt a tényt, ugyanakkor a
kockéazat-haszon aranyanak megbecslésekor nem elhanyagolhaté az a kérdés sem,
hogy valaha is megengedhetd lesz-e csirasejtes kutatds elinditasa, azaz lehet-e
valaha is etikai szempontbdl elfogadhaté mddon klinikai csirasejtes génterapias
kutatasokat elkezdeni. Valészinlleg sosem lesz teljes bizonyossaggal kizarhato6 az,
hogy csak szlletés utan, avagy feln6ttkorban manifesztalédé betegséggel
szllletend6 gyermek jon a csirasejtes beavatkozas eredményeként a vilagra.
Amennyiben a genetikai alapbetegség gyogyitasara vagy megel6zésére elfogad-
hat6 alternativ médszerek is |Iéteznek (ilyen lehet épp a szomatikus génterapia is),
akkor feltehetéen sohasem lesz a csirasejtes kutatasbol ered6 haszon akkora, mint
amekkora veszélyt egy nem szandékolt, de mesterségesen létrehozott s egész
életre sz0l6 sulyos betegség vagy fogyatékossag kockazata jelent.
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