LENNI VAGY NEM LENNI?

A preimplantacios genetikai diagnosztika egyes etikai és jogi kérdései

Jelige: Kolibri
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l. Bevezetés

Mennyit ér az emberélet? Ezt a kérdést valoszinlileg mar szamtalanszor feltett¢k a torténelem
soran, kiillonb6zo aspektusokbol vizsgalva a valaszt. A modern genetika egy egészen 1j
szemszogbdl kozeliti meg a témat. Altala ugyanis lehetévé valt sok minden, amir§l azel6tt
almodni se mertek. A XX. szazad masodik felében tett felfedezések alapjaiban rengették meg
az emberrdl és az emberi életrdl vallott felfogasunkat. Amikor 1953-ban James D. Watson és
Francis Crick eldszor irtak le a DNS kettds spirdljat, minden bizonnyal még nem sejtették —
hiszen honnan is sejthették volna —, milyen komoly hatasa lesz felfedezésiiknek. Megsziiletett
a molekularis biologia tudomanyaga és ezzel teljesen 0j alapokra helyezddott a genetika is.
Az ember olyan mélységekbe nyert bepillantast, mely azel6tt évmilliokon &t mindenki

szamara rejtve maradt.

Louise Brown-nal a tudomany 1j érdja sziiletett meg. Az els6 ,,Jombikbébi” olyan
tavlatokat nyitott meg, amelynek horizontja homalyba vész. Elérhetd kozelségbe kertilt, hogy
az ember sajat kezével irdnyitsa a human szelekciot, amely eddig a természet kizardlagos
territoriuma volt. Ezzel azonban mar olyan hatarokat feszegetlink, amelyek atlépését talan
tobbszor is meg kéne gondolni. Eletet teremteni, géneket manipulalni: régi alma ez a
tudomanynak. De ki vallalja a kovetkezményekért a felelosséget? Ugyanis ,,a teremtésben

kockazat rejlik”!*

A miivi megtermékenyités egy maroknyi embrid, emberi 1ények sorsat adja a sziilok
kezébe. Amikor kivalasztjak, hogy melyikiikbdl fejlédjon ki gyermekiik, valojaban életrdl és
halalrél dontenek. Nemcsak életet teremtenek, hanem el is pusztitanak ¢életeket, még ha ezzel
sokan nincsenek is tisztdban. Veszélyes fegyver keriil azok kezébe, akik az anyaméhen kiviil
akarnak embert l1étrehozni. M¢éltd-e az ember, hogy egy masik ember élete felett oncéluan

itélkezzen, aki rdaddsul még semmi vétket nem kovetett el?

A preimplantacios genetikai diagnosztika még szamos hasonlo kérdést vet fel. A
legalapvetdbb talan az, hogy készen allunk-e ,,arra, hogy az ember Istentdl egészen atvegye a

teremtést, és azt kizardlag Onkezében tartsa”??

A genetika rengeteg lehetOséget nyujt
szamunkra, de legalabb ennyi veszélyt is rejt magaban. A jogalkoto feladata pedig az, hogy
megvédje a tarsadalmat ezektdl a veszélyektol. Nehéz meghuzni a hatart, tekintettel a

lehetdségek nyujtotta elénydkre. Ha viszont az allam elmulasztja ezt a kotelességét, akkor

! Zlinszky J.: J6vénk az élet tiszteletén nyugszik. IAS, 2006. 47
2 Labady T.: “Szabadséagra elhivatva az életért”. IAS, 2006. 43



azzal olyan veszélyeknek teszi ki a tarsadalmat, amelyek kovetkezményei belathatatlanok.
Nagyon fontos tehat, hogy koriiltekintden jarjunk el, miel6tt ezekre a kérdésekre valaszolunk
¢s itéletet mondunk a tudomany eme vivmanyai felett. Dolgozatomban a preimplantacios
genetikai diagnosztika nytjtotta lehetdségeket vizsgdlom meg orvosi, etikai €s jogi

szemszOgbol.



Il. A mivi megtermékenyités (IVF)

,»,Mit is ér a dicsOség,
Mit egy személyben ér utol az ember
Milljok vesztével és milljok jajaval,
Kikben szintén az az ember lehel;”

/Madach Imre: Az ember tragédiaja/

A jelen dolgozatban targyalt orvosi beavatkozasok mind a miivi megtermékenyitésre, azon
beliil is a testen kiviili miivi megtermékenyitésre (in vitro fertilizacio, IVF, kozismert nevén
lombikbébi-eljarads) vezethetd vissza. Ennek soran az anya petefészkében kiilonbozo
hormonok (un. gonadotropinok) adagoldsaval stimulaljak a peteérést, majd kozvetleniil az
ovulaci6 eldtt laparoszkdpids tton kiveszik a petesejteket. Ezutan tenyészté kozegben
hozzaadjak a spermiumokat, ezzel eldidézve a megtermékenyitést. A megtermékenyitett
petesejteket 8 sejtes stadiumig megfigyelés alatt tartjak. A jelen dolgozatban targyalt eljarasok
ez alatt az 1d0 alatt végezhetdek el. A par sejtbdl 4116 embriod is mar teljes egészében hordozza
azokat a genetikai informacidkat, amelyek az ember egész életét meghatirozzak. Egyetlen
sejtbdl kiolvashatdo a sziiletendd gyermek neme, a szeme szine, a kiillonb6z6 o6roklédd
betegségekre vald hajlama, a vércsoportja és még szamos olyan fontos tényez6, amely alapjan
a sziilok kivalaszthatjak, hogy melyik embridt (egyszerre 3-5 darabot) iiltessék be az anya

méhébe, ahol tovabbfejlodhet a sziiletésig.3

Az in vitro fertilizdcid6 mar 6nmagaban is szdmos orvosi, etikai és jogi kérdést vet fel.
Maga a megtermékenyités is komoly ¢€s realis problémakat vet fel (pl. a visszaiiltetésre vard
embriok jogi helyzete),* azonban ezek a kérdések nem relevansak a jelen dolgozat témaja
szempontjabol. A késdbbiekben felvazolt kérdések arra a tényre vezethetok vissza, hogy a
milvi megtermékenyités soran tobb petesejtet is érlelnek és vesznek ki az anya petefészkébol.
Mindezt azért teszik, mert a beiiltetett petesejteknek csak mintegy 20%-a fejloédik érett
magzattd. A beavatkozas sikerességének novelése érdekében egyszerre tobb embriot iiltetnek

vissza.

Mivel a hormonkezelés komolyan megviseli az anya szervezetét, 8-12 petesejtet

érlelnek és vesznek ki, hogy ha esetleg az elso beiiltetés sikertelen lenne, akkor ezek koziil

*T. W. Sadler: Langman Orvosi embriologia. Medicina Kényvkiadd, Budapest, 2008. 40. [tovabbiakban: Sadler]
* Részletesen Id. Jobbagyi G.: A miivi megtermékenyités jogi és erkolcsi kérdgjelei. IAS 11./2006/ 1-2. 147-158.



iiltethessenek vissza, megkimélve igy az anyat egy ujabb megterhelé hormonkezeléstdl. A fel
nem hasznalt petesejteket viszont lefagyasztjak, megsemmisitik vagy kisérletekhez hasznaljak
fel.> Ezeknek az embridknak a sorsa képezi a késébbiekben vazolt etikai aggalyok alapjat. A
legtobb esetben ugyanis szdmos embridnak, vagyis emberi lénynek kell elpusztulnia azért,
hogy egy a vilagra johessen. A visszaiiltetett petesejteknek is a 80%-a nem agyazodik be,
aminek kovetkezménye a spontan vetélés. A vissza sem iiltetett embriok sorsa, kiilondsen a
megsemmisités €s a kisérletekhez valo felhasznalas pedig valdéjaban nem mas, mint emberi
lények elpusztitasa. A dontés, hogy a megtermékenyitett petesejtnek megadjak-e a
lehetdséget, hogy megsziilethessen vagy halalra itélik, a sziilok kezében van. A genetikai
vizsgalatok célja, hogy segitsen nekik meghozni ezt a dontést és a kivansagaiknak leginkabb
megfeleld embriobdl sziilessen meg gyermekiik. Ennek a dontésnek illetve az ezt eldsegitd
eljarasoknak azonban sulyos kovetkezményei lehetnek, melyek koziil a legsulyosabb a tobbi
embrid, a sziiletendd gyermek testvéreinek haldla. A tovabbiakban targyalt témak a
visszaiiltetés el6tt 4ll6 embridkon elvégezhetd vizsgalatokkal ¢és ezek lehetséges

kovetkezményeivel foglalkoznak

® Jobbagyi G.: Az élet joga. Abortusz, eutanazia, miivi megtermékenyités. Szent Istvan Tarsulat, Budapest, 2004.
221. [tovabbiakban: Jobbagyi]



I11. A preimplanticids genetikai diagnosztika (PGD)

,Sokan vannak, akik élnek, pedig halalt érdemelnének. Es vannak, akik meghalnak, pedig
¢letet érdemelnének. Nekik mit tudsz adni? Hat akkor ne siess ugy a halalositéletekkel.
Hiszen még a legbdlcsebbek se latjak mindennek a végét.”

/J.R.R. Tolkien: A Gytriik Ura/
1. Az eljaras hdttere

A preimplantacios genetikai diagnosztikara a petesejt megtermékenyitése utdn, de még a
beiiltetés eldtt keriilhet sor. Az orvostudomany — elsésorban a Human Genom Projektnek
koszonhetéen — ma mar szamos genetikai betegségnek és tulajdonsadgnak ismeri a pontos okat
(részletesen 1d. Melléklet). Ezek egy nagy részét mar az alig néhany sejtbdl all6 embrional is

ki tudjak mutatni.

2003. aprilisara tudéosok a Humén Genom Projekt keretében megfejtették az emberi
DNS teljes felépitését. Ennek koszonhetden ma mar ismerjiik az ember 46 kromoszémajanak
Osszes génjét egészen az ezeket felépitd bazisparok (nukleotidok) szintjéig. Ezen ismeretek
birtokaban tudtdk azonositani az olyan genetikai rendellenességek pontos helyét, mint pl. a
cisztikus fibrozis vagy a sarlosejtes vérszegénység. Ezek kozott vannak stlyos betegségek is,
amelyek mar az anyaméhben sem egyeztethetok 0ssze az élettel vagy még kisgyermekkorban
biztos haldlt okoznak. Masok ugyan nem feltétleniil haldlosak, de a sziiletendé gyermek egész

¢letét meghatarozzak, komoly terhet rova ezzel nemcsak 6rd, hanem a sziilokre is.

A preimplantacids genetikai diagnosztika célja e rendellenességek kiszilirése az in vitro
megtermékenyitett embridkban. A beavatkozas elvégzéséhez megvarjdk, amig a
megtermékenyitett petesejt osztddni kezd ¢€s eléri a 6-10 sejtes allapotot. Ekkor levalasztanak
1-2 sejtet a vizsgalathoz. Mivel az embrid ilyenkor még kizardlag totipotens, azaz még nem
differencialodott sejtekbdl 4all, a sejtek levalasztdsa nem gétolja az embrid egészséges
fejlodését.® A levalasztott sejtek DNS-ét ez utan megvizsgaljak, hogy hordozzak-e az ismert
genetikai rendellenességek valamelyikét. A beavatkozast kérd sziilok igy ezen informaciok

birtokdban donthetnek az embridk tovabbi sorsarol.

A PGD kapcsan felvetddd kérdések jorészt nem magat a beavatkozast érintik, hanem

inkdbb ennek lehetséges kovetkezményeit. Maganak a beavatkozdsnak a hasznossaga

® Orosz G.: Idegen méltésag. A preimplantacios genetikai diagnosztika és az emberi méltosag elve a teologia
kontextusaban. L'Harmattan Kiad6, Budapest, 2009. 34. [tovabbiakban: Orosz]



vitathatatlan, hiszen ki ne akarnd tudni, hogy gyermekének milyen rendellenességekkel kell
majd egylitt élnie? A probléma sokkal inkabb az, hogy mihez kezdiink ezzel az informacioval.

Képesek vagyunk-e megallni itt vagy Panddéra mitologiai szelencéjét nyitjuk ezzel ki?

2. Orvosi problémak — Az abortuszkérdés megoldasa?

Az egyes orvosi ¢s etikai problémak megvizsgéalasa eldtt fontos kiillonbséget tenni a
preimplantacios genetikai diagnosztika (PGD) és a prenatalis diagnosztika (PND) kozott. Az
els6 és legfontosabb kiilonbség mar a neviikbdl is kiolvashatd: mig a prenatélis diagnosztika
az Osszes sziiletés eldtti vizsgalatot jelenti, addig a preimplanticids genetikai diagnosztika
csak az in vitro megtermékenyitett embrid génallomanyanak feltérképezését az anyaméhbe
torténd beiiltetés el6tt.” Elsé ranézésre a kiilonbség elenyészének tiinhet, hisz latszolag a PGD
nem mas, mint a PND egyik alfaja. A két beavatkozas kovetkezményei azonban erdsen
eltérnek egymastol. A PND, amelyet minden magzaton el lehet végezni, kedvezotlen
eredmény esetén (pl. a magzatviz vizsgalata soran megallapitott Down-kor esetén) terhesség-
megszakitdshoz vezethet. A magzati ¢let védelmérdl szolo térvény a terhesség 12. hetéig
(kivételesen a 18. hetéig) engedélyezi a terhesség megszakitasat, ha a magzat orvosilag
valoszintsithetden sulyos fogyatékossdgban vagy egyéb karosodasban szenved, ha pedig a
magzat genetikai, teratologiai artalmanak valoszinlisége az 50%-ot eléri, akkor akér a
terhesség 24. hetéig.8 A PGD alapjan a sziilok eldonthetik, hogy melyik embriot iiltessék be €s
melyiket nem. Ez alapjdn a preimplantacios genetikai diagnosztikat akar az abortuszkérdés
megoldasanak, vagy legalabbis az abortuszok csokkenésének eszkozének is lehetne tekinteni,
azonban ez csak részben igaz. Elészor is mivel a PGD-t csak in vitro megtermékenyitett
embriokon lehet alkalmazni, a természetes uton fogant magzatok esetében nem jelent
megoldast. Emellett az abortusz f6 problémdjat, a magzat, vagyis egy apréo emberi élet
elpusztitasat nem oldja meg, csak eloddzza. Azokat az embriokat ugyanis, amelyeket a sziilok
nem akarnak visszaiiltetni, ugyanugy elpusztitjak, mint a nem kivant magzatokat. Minddssze
egyetlen kérdésben jelent elérelépést az abortuszhoz képest: megkiméli az anyat az esetleges
kozvetlen egészségiigyi kovetkezményektdl (pl. méh atfurddasa, gyulladdsok) és a késoi
sz6v8dményektSl (pl. medddség, korasziilés).” Emellett a PGD lelkileg sem terheli meg az

anyat, hiszen nem a szive alatt fejlodé gyermekét 6li meg, hanem egy olyan embriot, amely

’ Orosz im. 47.
81992. évi LXXIX. torvény a magzati élet védelmérél, 6.§ (1) b); (2) b); (3)
® Jobbagyi im. 26.



bar tdle szarmazik, nem benne él, hanem valahol egy laboratériumban taroljak. Mivel ebben
az esetben még nem alakult ki az a szoros kotelék, amely az anya és a méhében fejlédo
magzat kozott jon létre, a n0 még nem ¢érzi igazan gyermekének az embriot €s igy
konnyebben dont a sorsarol. A beiiltetés elott végzett genetikai vizsgalat, ill. az ez alapjan valo
dontés az embriok tovabbi sorsarol pszichésen kedvezdbb az anya szamara, mint a terhesség-
megszakitas, mivel az embri6 ekkor még az anyatesten kiviil van. Ezért a PGD-nek alavetett
embriok esetében a sziilok akar kisebb genetikai rendellenességekért is hajlamosak annak
elpusztitasa mellett donteni, mig egy mar betiltetett és fejlédésnek indult magzatot ugyanezért
a rendellenességért nem vetetnének el. Vagyis a PGD nem csokkenti az aldozatok szamat,
hanem épp ellenkezdleg: tobb embrio életét fenyegeti, mint a PND. K6z6s problémaja tehat a
PGD-nek és a PND-nek, hogy mindkettd halalos itélet lehet a magzat szamara, valamint

onmagéban egyik sem gydgyitja meg a kis beteget, csak felhivja ra sziilei figyelmét.

A preimplantaciés genetikai diagnosztika nevében arra utal, hogy az eljaras célja
feltérképezni az embriok génallomanyat ¢és kimutatni az esetleges genetikai
rendellenességeket. Onmagaban ezzel nem is lenne gond, hiszen igy a sziilék mar kezdettdl
fogva felkésziilhetnek arra, hogy milyen nehézségekkel kell majd gyermekiiknek (és nekik)
megkiizdenie. A valdsag azonban nem igy néz ki. A orvosok egyszerre 8-12 petesejtet
termékenyitenek meg, amik egyszerre indulnak fejlédésnek. A sziilék viszont — jo esetben —
nem akarnak rogton 8-12 gyermeket, hanem egyszerre egyet. A fent vazolt okokbol csak 3-5
embriodt iltetnek vissza a nd szervezetébe, de ahhoz a sziiloknek elébb ki kell valasztaniuk,
hogy melyik 3-5 embri6 legyen az a 8-12 koziil. A PGD ehhez a dontéshez nyujt segitséget.
Ez azonban azt jelenti, hogy 3-9 embri6 nem keriil be az anya méhébe, hanem a
laboratoriumban lefagyasztjak dket, tovabbi sorsuk innentdl kezdve bizonytalan. A PGD-nek
tehat kozvetlen kovetkezménye a szelekcid, ami egyes embridk szdmara az élethez valo
lehetdséget, masok szamara a biztos halalt, ismét masok szdmara egy igencsak bizonytalan és
veszélyes jovot jelenti. A dzsungel torvényének talan legmorbidabb formdja érvényesiil itt:
csak a legjobb génekkel rendelkezdek kapnak esélyt az €letre, a tobbi pusztuljon. Persze mas
a helyzet, ha az adott embri6 olyan sulyos genetikai rendellenességgel rendelkezik, amivel
mar az anyaméhben vagy napokkal a sziiletés utan ¢életképtelen lenne. Ebben az esetben az
embrio visszaiiltetése lenne a sulyosabb vétek, hiszen ezzel a sziiloket (akik valdsziniileg azért
vettek igénybe miivi megtermékenyitést, mert természetes uton nem sikeriilt gyermeket
nemzeniiik vagy mar szamos vetélésen vannak tul) komoly traumdas élmény veszélyének

teszik ki. Ha viszont az embriok egyike sem, vagy csak 1-2 embrié hordoz ,,haldlos™ gént,



akkor mas szempontok szerint kell valasztani. Az ilyen tipusu szelekcidnak nagyon komoly
kovetkezményei lehetnek, nemcsak a hatrahagyott és lefagyasztott embriok szamara, hanem a

végiil vildgra jovo testvériik és annak utddai szamara is (errdl részletesen 1d. az etikai résznél).

Ezzel rogton felmeriil a kovetkezd kérdés: vajon tényleg csak diagndzisrdl és
szelekciorél van sz6? A PGD utan mar csak egy karnyljtdsnyira van az emberi
génallomanyba val6 mesterséges beavatkozas, amely konnyen valhat a fajnemesités
(eugenika) eszkozévé. Ennek részleteivel az etikai problémakrol szolo fejezet foglalkozik,
azonban mar itt felvetédik egy kérdés ezzel kapcsolatban. A preimplantacids genetikai
diagnosztikat jelenleg els6sorban az olyan sziilék ivarsejtjeib6l fogant embridknal
alkalmazzak, akiknél valamely genetikai rendellenesség tovabborokitésének igen magas (20-
50%) a kockazata, megovva igy gyermekeiket és az ¢ utodaikat ettdl a betegségtc’il.10 Azonban
a Human Genom Projektnek kdszonhetdéen nem csak genetikai rendellenességeket tudunk ma
mar azonositani az emberi génallomanyban, hanem mas tulajdonsagokért felelés géneket is
(pl. szemszin). Ahogy a plasztikai sebészetet, amelyet eredetileg az égési sériilések és mas,
hasonlé okokbol torténd elvaltozasok kezelésére fejlesztették ki, ma elsdsorban egészséges
emberek kiilsejének javitdsdra hasznaljdk, az embrido génallomanyanak megvaltoztatasat is
konnyen arra hasznalhatjak fel egyes sziilok, hogy igy tokéletesitsék gyermekiiket. Ennek
kovetkezményeivel szintén az etikai rész foglalkozik, itt egyelére csupan arra hivom fel a
figyelmet, hogy a PGD kovetkeztében torténd genetikai beavatkozast — akarcsak a plasztikai

sebészetet — a gydgyitastol igencsak tdvol all6 célokra is felhasznalhatjak.

3. A tokéletes utod ideadja

Akarcsak a dinamit vagy a maghasadas felfedezése, a preimplanticidos genetikai
diagnosztikdnak is az eredeti célja pozitiv. Az eljarast ugyanis azért fejlesztették ki, hogy a
miivi megtermékenyitést valasztdé meddd paroknak minél egészségesebb gyermeket tudjanak
adni. Azonban mar maganak az eljarasnak is vannak etikailag megkérddjelezhetd mozzanatai,
valamint magéaban rejti az eugenika reneszanszanak veszélyét. Ez utobbi ma még jorészt csak
az olyan utdpikus irodalmi miivekben jelenik meg, mint Huxley Szép uj vilaga, de amint
Nobel és Oppenheimer felfedezéseit is az eredeti nemes céltdl nagyon is tavol esé modon

alkalmaztak, Ggy ezt a veszélyt a PGD-nél sem szabad aldbecsiilni.

Nem kell azonban utopikus tavlatokba elrugaszkodni ahhoz, hogy komoly etikai

% Orosz im. 34.



problémakba {itkdzziink a preimplantidciés genetikai diagnosztika kapcsan. Mar az
alapeljarasban is vannak meggondolando6 kérdések. A vizsgalt sejtek, amelyeket levalasztottak
a néhany sejtb6l 4all6 embridbol, totipotensek, vagyis még nem indult meg benniik a
differencialodas folyamata. Ezek a sejtek, akarcsak az dssejtek, még barmilyen testi sejtté
képesek atalakulni, sét 6nallo életre is képesek. Ezekbdl a sejtekbdl, akarcsak azokbol,
amelyek az embridban maradtak, egy teljesen ép és egészséges ember fejlédhet ki, aki a
vizsgalt embridnak egypetéjii ikertestvére lenne, ha beiiltetnék az anya méhébe.'* Ezért a
PGD elvégzésével valojaban nem egy, hanem két embrid élete keriil veszélybe, amelyek

koziil az egyik (aki a vizsgalt sejtekbdl jott volna 1étre) biztosan elpusztul, és ha nem ad

kedvezd eredményt, akkor vele egyiitt elpusztitjak az ikertestvérét is.

Ezzel el is jutottunk a kovetkezd problémédhoz: a PGD sok embrid szaméra haldlos
itéletet jelent. Nyilvan vannak koztiik olyanok, akik olyan stlyos rendellenességekkel
rendelkeznek, amellyel az anyaméhben se élnének sokaig, de tobbiik ezzel egyiitt nemcsak a
sziiletésnapjat érné meg, hanem még utdna is akar t5bb évtizeden keresztiil élhetne.” gy
viszont, ha sziilei a megsemmisitése mellett dontenek, esélyt sem kap az emberi életre.
Nyilvan a preimplantacids genetikai diagnosztikaval az eleve életképteleneket is ki tudjak
szlirni és azzal, hogy nem ezeket iiltetik vissza, megkimélik a beavatkozast igénybe vevo
sziiloket egy Ujabb vetélés traumdajatol. Itt viszont felmeriil a kérdés, hogy hol hlizzuk meg a
hatart. Mely genetikai rendellenesség mindsiil elég sulyosnak ahhoz, hogy hordozojat eltiltsuk
az élet lehetéségét6l? Mennyire kell betegnek lennie egy emberi lénynek ahhoz, hogy el
lehessen pusztitani? Ezek a kérdések mar a XIX. szazadban is felmeriiltek a

szocidldarwinistak irdsaiban, amik késdbb a hitleri eutanaziaprogram alapjaul szolgaltak.

Ennek mintegy forditottja az az eset, amikor a sziilok szdndékosan a beteg embriot
valasztjdk. Ez elsé hangzasra igencsak morbidnak és valdsziniitlennek tinik, azonban az
Egyesiilt Allamokban két esetben is ez tortént. 1995-ben egy achondroplazidban, a
torpeségnek egy genetikailag 6rokloédo, a génallomanyban konnyen azonosithatd formdjaban

szenvedd hdzaspar azért alkalmazott [IVF-et és PGD-t, hogy ezek segitségével biztosan térpe

" Navratyil Z.: A varazslo eltori palcajat? A jogi szabalyozas vonulata az asszisztalt human reprodukciotél a
reproduktiv klénozasig. Gondolat Kiadd, Budapest, 2012. 196. [tovabbiakban: Navratyil]

2 Ilyen példaul az emlérékra valo hajlamot okozé BRCA1 gén. Altaldban csak negyven év feletti néknél jelenik
meg az emlOrak, raadasul a hibas gén 6nmagaban még nem jelenti azt, hogy a hordozdja rakos lesz. Szamos
kornyezeti tényez6 befolyasolja az emldrak kialakulasat, bar bizonyitott tény, hogy a BRCA1 gén
nagymértékben hozzajarul a betegség kialakulasahoz. Vagyis a gént hordozé embriét egy olyan tulajdonsag
miatt nem engedik €lni, ami csak negyven éves kor f616tt okozhatna betegséget, ha egyaltalan kialakul. Errdl
részletesen 1d. Venetianer P.: A DNS szép 1j vilaga. Kulturtrade Kiado, Budapest, 1998. 103. [tovabbiakban:
Venetianer]
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gyermekiik sziilessen. A két torpe sziilonek 25%-os valosziniliséggel sziilethetett volna
egészséges gyermeke.> A PGD alkalmazasaval ezt a 25%-ot akartdk kizarni és igy
szandékosan torpe embriot iiltettek vissza az anya testébe. 2002-ben tortént egy hasonlo eset,
bar itt nem alkalmaztak PGD-t. Egy siiket leszbikus par gyermeket szeretett volna, amihez az
anya testén beliili mesterséges megtermékenyitést alkalmaztak. Ehhez donornak szdndékosan
olyan férfit valasztottak, akinek a csaladjaban gyakran sziilettek siiket gyermekek, azzal a
kifejezett szandékkal, hogy minél nagyobb valosziniiséggel olyan gyermekiik sziilessen, aki
szilletéséto] fogva hallasképtelen.'® Ez ismét azt az allitast timasztja ald, hogy bar a PGD-t
abbol a nemes célbol fejlesztették ki, hogy a sziilok minél egészségesebb utddot hozhassanak
a vilagra, mégis vannak (és valdsziniileg a jovében is lesznek) olyanok, akik ezt egészen mas,

akar az eredetivel homlokegyenest szembemend célokra hasznaljak fel.

A preimplantacios genetikai diagnosztika ilyen jellegli felhasznalasa a fogyatékossag
tarsadalmi megitélését is 0j dimenziokba helyezik.”> Jelenleg a fogyatékossagot olyan
allapotnak tartjuk, amelyrdl a vele ¢é16 ember nem tehet, igy sziiletett és meg kell tanulnia
ezzel egyiitt éIni. Ha viszont a PGD elterjed ¢és altalanossa valik, akkor a fogyatékossagrol
mar tehet valaki, mégpedig a sziild, aki hagyta, hogy ilyen gyermeke sziilessen. Mar most is
komoly problémat okoz a fogyatékosokkal szembeni diszkriminacio. A jogalkotd
folyamatosan kiizd ez ellen a jelenség ellen, azonban a tarsadalmat nem konny atnevelni. Ha
a preimplantaciés genetikai diagnosztika elterjed, az emberek valosziniileg egészséges
gyermeket akarnanak (bar mint lattuk, ez aldl is vannak kivételek), a valamilyen fogyatékkal
jard genetikai rendellenességgel rendelkezd embriokat pedig elpusztitanak. Aki egy ilyen
vilagban mégis fogyatékosként sziiletne meg, azt végképp torzsziilottként kezelnék, aki csak
sziilei feleldtlenségének vagy valami végzetes hibanak készonhetden johetett a Vil'élgra.16 Még
inkabb kitaszitottak lennének és mivel a cél hosszu tdvon az ¢ sajatossdgukat okoz6 mutécio
kiirtdsa lenne az emberi génallomanybol, Oket is egyre inkdbb csak épphogy megtiirt

lényeknek tekintenék. Ehhez hasonlé tendencia figyelhetd meg a Down-kdrosok esetében.

3 Az achondroplazia dominansan 6rokl6dé rendellenesség, vagyis a betegnek elég, ha csak az egyik allélja hibas
a rendellenesség megjelenéséhez. Ha mindkét sziilének csak az egyik allélja hordozza a tiineteket okozd
mutécidt, vagyis heterozigotak, akkor amennyiben a gyermek mindkét sziil6tdl az egészségesgént 6rokli,
normal magassagu lesz. Ehhez azonban sziikséges, hogy mindkét sziilé rendelkezzen egészséges génnel és a
gyermek mindkettejiiktol ezt a gént 6rokolje.

Y D. Fox: Silver Spoons and Golden Genes: Genetic Engineering and the Egalitarian Ethos. American Journal of
Law & Medicine, Volume 33, Number 4. Boston, 2007. 581 [tovabbiakban: Fox]

15 Részletesen 1d. G. Wolbring: A Disability Right Approach to Genetic Discrimination. In Judit Sandor (ed):
Society and genetic information. Codes and laws in the genetic era. Budapest — New York,: CEU Press 2003.
161-184.

'8 N. R. Ram: Britain’s new preimplantation tissue typing policy: an ethical defence. British Medical Journal,
2006. 281. [tovabbiakban: Ram]
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Ennek a szindromanak a hatterében a 21. kromoszoma szamfelettisége (triszomia) all, amit
PND segitségével mar most is ki lehet sziirni. Sok sziild fél attdl, hogy a gyermeke esetleg
ebben a betegségben szenvedhet, ezért elvégezteti a vizsgélatot, €¢s ha kimutatjdk a
gyermeknél a triszomiat, megszakitja a terhességet. Amikor ezzel kapcsolatban az Egyesiilt
Allamokban torvényt akartak hozni, tobben megjegyezték, hogy a PND és az abortusz
egyiittes alkalmazasa eredményeként ugyan kevesebb Down-koéros gyermek sziiletik, de
kozben stlyosbodik azoknak a diszkriminacidja, akik mégis igy jonnek a vilagra.'’
Valosziniileg ugyanez a sors varna a tobbi fogyatékos emberre is, ha az erre vald tesztelés és
az ennek fényében torténd szelekcid altaldnossa valik. Ezzel a hozzaallassal nagymértékben
megnehezitenék amugy is hatranyos helyzetiiket, holott 6k is értékes tagjai lehetnének a
tarsadalomnak, hisz mar kordbban is szamos olyan nagyszeri tudds, miivész, iro, stb. élt
koztlink, akik valamilyen genetikailag kiszlirheté fogyatékkal éltek és mégis gazdagabba

tették munkassagukkal az emberiség tudomanyos és kulturdlis 6rokségét.

Jelenleg a preimplanticios genetikai diagnosztika nem szamit (még) mindennapos
eljarasnak. Ha viszont a jovOben széleskortien elterjed, annak komoly kovetkezményei
lehetnek. Nem csak betiltetésre var6 embrionak lehet feltérképezni a génalloméanyat, hanem
barki masnak is, egyetlen hajszal is elég ehhez. A vizsgalat kovetkeztében viszont olyan
informéciok keriilhetnek napvilagra, amelyek komoly formaban befolyasolhatjak a vizsgalt
személy ¢letét. Ha példaul egy latszatra teljesen egészséges nordl kideriil, hogy hordozza az
emlérakot okozo gént'®, akkor ezzel komoly hatranyok érhetik 6t, holott még nem beteg és
nem is biztos, hogy az lesz valaha. Amikor munkat keres, a munkaltato nem 6t fogja felvenni,
mivel egyrészt barmikor megbetegedhet és a sugarkezelés valamint a kemoterdpia alatt ne tud
dolgozni, méasrészt a magasabb rizikéfaktor miatt a TB-jarulék is magasabb lesz utana.'® Ezért
mindenképpen meg kellene akadalyozni, hogy ez az informacio eljusson a munkaltatohoz. Az
0 szamara ez egy rendkiviil értékes adat lenne, hiszen igy pontosan tudnd, hogy melyik
munkavallalé mekkora rizikofaktort hordoz a DNS-ében. A jogalkotonak tehat, amennyiben
meg akarja védeni a munkavallalot ennek kovetkezményeitél, minden eszkdzzel meg kell
akadalyoznia, hogy a munkaltatd kezébe keriiljenek alkalmazottai genetikai adatai. De még a
legkoriiltekintébben kialakitott védelmi rendszert is at lehet torni. Elég, ha a munkaltato

¢letbiztositast akar kotni munkavallaloi utdn. A biztositd magatartasa €s a szolgaltatasért kért

'S, Baruch: Preimplantation Genetic Diagnosis and Parental Preferences: Beyond Deadly Disease. Houston
Journal of Health Law and Policy, 2008. 260.

18 A mar fentebb emlitett BRCA 1 gén

19 Venetianer im 103.
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dijazés rogton elaruljdk a munkaltatonak, hogy melyik alkalmazottja feje felett lebeg
Damoklész kardja.?’ A munkaltato nyilvan a vallalat érdekeit tartja elsé sorban szem elétt, ez
pedig azt koveteli meg, hogy a magasabb egészségiigyi kockazattal rendelkezé dolgozé
munkaszerzddését felmondja ¢és helyette egy alacsonyabb rizikofaktorral rendelkezd
munkavallalot foglalkoztasson. Az igy munkanélkiilivé valt alkalmazott nehezen fog a
génjeibe kodolt iddzitett bombaval munkat talalni, kevesebb lesz a jovedelme, holott pont
neki lenne ra nagyobb sziiksége, hisz amikor a betegség megjelenik, akkor fizetnie kell majd a
kezelést is. Itt is tehat olyan emberek sorsat nehezitené meg a genetikai vizsgalat 4ltalanossa
valasa, akiknek mar amuagy is megneheziti az életét az 6roklott rendellenesség. Ha pedig mar
a felndtt ember szamdara is ekkora veszélyt jelent a genetikai diszkriminacid, mennyivel

inkébb kell félnie az embrionak, akinek szé szerint az életet fligghet ettdl.

Egyesek szerint a PGD alapjan valamely genetikai rendellenességet hordozo embriok
elpusztitasa a koz érdekét szolgalja, hiszen igy sikeriil majd hosszl tavon teljesen kiiktatni az
adott hibat az emberi génallomanybol.?* Mindamellett, hogy ez a gondolat erésen egybevag
Nietzschének az értéktelen életr6l megfogalmazott nézeteivel, amely mar 6nmagéban is
elitélendd, van erre az érvelésre egy elég erds ellenpélda. A sarlosejtes vérszegénység egy
igen sulyos genetikai rendellenesség. Egy apr6 mutacié miatt a vordsvértestek nem fank,
hanem sarl6 alaktiak, ami megneheziti az oxigén szallitdsat a vérben. A betegség recessziven
oroklodik, vagyis csak azoknal jelennek meg a tiinetek, akiknek mindkét érintett génje a hibas
allélt hordozza. Ezek az emberek altaldban nagyon fiatalon, gyakran még 20 éves koruk eldtt
belehalnak valamilyen érrendszeri betegségbe vagy tiidégyulladasba. Akiknek viszont csak az
egyik génjiik hibas és a mésik egészséges, ellenallobbak a maldridval szemben, mint a teljesen
egeészsegesek. Ezért a sarlosejtes vérszegénység kiilondsen elterjedt Afrikaban, mivel ugyan a
homozigota recessziv gént 6rokléek koran meghalnak, a heterozigotak (akik kétszer annyian
vannak, mint a homozigdta recesszivek) talélési esélye sokkal magasabb a malariaval
szemben pont emiatt a hibis gén miatt.”’ Ha minden olyan embridt elpusztitaninak, aki
hordozza a sarlosejtes vérszegénységet okozod mutaciot, akkor Afrika lakossagat valoban
megkimélnénk a sarlosejtes vérszegénységtdl, de cserébe sokkal tobben halndnak meg a
malariaszinyog csipésétdl. Ehhez hasonld jelenségek a jovében is eléfordulhatnak, és igy egy

olyan génhiba, amit ma ki akarnank irtani az emberi génallomanybol, a jovoben akar életeket

2 Sandor J.: A test halhatatlansaga. Bioetikai és jogi dilemmak a XXI. Szazadban. Fundamentum, 2006. 41.

21 G. Stock — J. Campbell: Engineering the Human Germline. An Exploration of the Science and Ethics of
Altering the Genes We Pass to Our Children. Oxford University Press, New York, 2000. 79.

22 Szebik 1.: Az emberi génterapia etikai kérdései. Vilagossag, 2005/1. 29. [tovabbiakban: Szebik]
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is menthet.?® Ezenkiviil ha korabban is elpusztitottak volna minden olyan gyermeket, aki
orokletes betegségben szenvedett, akkor az olyan emberek, mint a siiket Beethoven, a torpe
Toulouse-Lautrec, a Marfan-szindromas Lincoln elndk, az Addison-koros Jane Austen és
Kennedy elndk vagy az Asperger-szindromas tuddsok egy igen nagy csoportja (koztiik
Einstein és Newton)24 meg se sziilethettek volna vagy ugy jartak volna, mint a gyenge spartai

csecsemOk a Taigetoszon.

A fent vazolt érvek mind abbol indulnak ki, hogy a kedvezdtlen diagndzis ismeretével
a szllok csak két eset koziil valaszthatnak: halalra itélik az embriot vagy vallaljak egy
gyogyithatatlanul beteg gyermek felnevelését. Mi lenn viszont akkor, ha képesek lennénk
kijavitani a hibas gént ¢és igy meggyogyitani a beteget, miel6tt egyaltalan megsziiletne? A
génterapiat 1990. ota tesztelik, egyelére igen szerény eredményekkel és a kisérletre
vallalkozok koziil volt, aki éppen ebbe halt bele.”® Mégis ezzel megdvnank az embridt a
pusztulastol és a késobbi nehézségektol. Még a sarlosejtes vérszegénységben szenveddket is
meg lehetne igy menteni mind a genetikai betegségtdl, mind a malariatol, hisz elég, ha csak az
egyik kromoszoman valtoztatjuk meg a gént. Ez a latszolag tokéletes megoldas viszont
legalabb annyi kérdést vet fel, mint amennyit megold. Az ilyen beavatkozas konnyen az
eugenika eszkozévé valhat, amely csak annyiban lenne kiilonb a néaci eugenikanal, hogy itt
nem kellene az elvardsoknak nem megfelelé embereknek meghalniuk, mivel ilyen ember nem
is johetne a vilagra. Egy olyan diktatira kezében, mint amilyen a hitleri Németorszag vagy a
sztalini Szovjetunid (és még szamos mas orszag torténelmét bearnyékold rendszer) az ilyen
eszkoz végzetes lehet. Csak az ideoldgidnak megfeleld emberek sziilethetnének meg,
létrehozva ezzel a rendszer tokéletes rabszolgait, akik soha nem képesek kitdrni ebbdl az
elnyomasbodl. A rendszer sajat kénye-kedve szerint gyartana az alattvaloit és hamar Huxley
hatborzongatd utopidja valna valora®® Az elképzelés elrugaszkodottnak tiinhet, de
véleményem szerint a XX. szazadban €pp elég bizonyitékot lathattunk arra, hogy az ilyesfajta
gondolkodés igenis lehetséges, €s ha annak idején ismerték volna ezt a beavatkozast, akkor

minden bizonnyal hasonlé célokra alkalmaztdk volna.

De az emberi génallomdny megvaltoztatdsa nem csak egy 6rdogi diktatira kezében

2 Megjegyzend®, hogy eredetileg a tejcukor lebontasanak képességének megdrzése felndttkorban is egy génhiba
volt, ami csak a tehént vagy mas tejel$ haziallatok haziasitd kulturakban bizonyult elénydsnek és csak itt
terjedt el, épp ezért az azsiaiak és az amerikai Gslakosok tobbsége a mai napig tejcukorérzékeny
felnéttkorban.

? Venetianer im. 109.

% (. Magill: The Ethics Weave in Human Genomics, Embryonic Stem Cell Research, and Therapeutic Cloning:
Promoting and Protecting Society’s Interests. Albany Law Review, 2002. 713.

% A. Huxley: Szép j vilag. Kozmosz Kényvek, Budapest, 1982. 15. [ tovabbiakban: Huxley]
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veszélyes, hanem azéban is, akit szintiszta joindulat vezérel. Minden sziil6 a lehetd legjobbat
akarja sziiletendé gyermekének (kivételek persze vannak, miként az a fentebb vazolt két
példan is latszik, ezek azonban inkabb csak a szabalyt erdsitd kivételeknek tekinthetdk). Ki
itelné el azt a sziilét, aki megvaltoztatta gyermeke génallomanyat azért, hogy minél
elonyosebb tulajdonsagokkal j6jjon a vilagra? Mégis az ilyen jellegli beavatkozas tomegessé
valdsa komoly veszélyeket rejt magaéban. A Human Genom Projekt nyoméan ugyanis
nemcsak kiilonb6z6 betegségek, rendellenességek génjét taldltdk meg, hanem az olyan
tulajdonsagokét is, mint az intelligencia, a vallasossag és a szexudlis orientdcio (részletesen
1d. Mell¢klet). Philadelphidban végeztek egy felmérést, amely soran kiillonb6z6é szempontok
alapjan (IVF-et igénybe vevd parok, természetes uton gyermeket vard parok és egy
kontrollcsoport) 0Osszeallitott csoportoktol megkérdezték, hogyha egy vardzspalcaval
meghatarozhatnak sziiletendé gyermekiik tulajdonséagait, akkor a felsoroltak koziil melyeket
valtoztatnak meg benne. A felsoroldsban vegyesen szerepeltek 6roklodo betegségek (pl. rakra
vald hajlam) valamint kiilsd és bels6 tulajdonsagok (pl. szemszin, intelligencia). A betegségek
esetében a kérdezettek tobbsége megvaltoztatnd gyermeke génallomanyat, mig a kiilso
tulajdonsagoknal ezt nem érezték fontosnak. A belsd tulajdonsagokndl igen nagy volt a
szoras, némelyik alig maradt el az ordkletes siiketségtol, masok meg a kiilso tulajdonsagokkal
azonos helyen Végeztek.27 Ez alatamasztja azt a feltételezést, hogy ha nem is minden esetben,
de igenis redlis az Un. képességfokozas (enhancement) kdovetkezményeitdl vald félelem. Ezzel
ugyanis a szelekcid6 Rubiconjat [épnénk at. Az emberiség mar igy is erdsen lecsokkentette a
szelekcid mechanizmusanak érvényesiilését, aminek kovetkeztében ma mar olyan emberek is
gond nélkiil megérik a felnottkort, akik még akér szaz évvel ezeldtt is még csecsemOkorban
valdsziniileg tul gyengék lettek volna a tuléléshez. Eddig viszont az alapok mindvégig
megmaradtak, vagyis a legéletrevalobb tudott életben maradni és sikeresen tovabbitani a
génjeit. A legéletrevaldbb pedig az, aki a leginkabb képes alkalmazkodni a kdrnyezethez. Sok
millié év alatt eszerint a szabaly szerint jottek 1étre az 0j fajok, koztiik az ember is és haltak ki
azok, amelyek nem tudtak alkalmazkodni a megvaltozott koriilményekhez (pl.
dinoszauruszok). Ha emberi kézzel belekontarkodunk abba, ami az evolicié soran kifejlodott
¢és leginkabb ellendllonak bizonyult, végleg kiiktatjuk a szelekciot. Amig a civilizacid
fennmarad jelenlegi szintjén, addig ez még akar mikodhet is. Ha azonban a civilizacio
természeti katasztréfa vagy habori miatt Osszeomlik, akkor ez hamar végzetesnek

bizonyulhat. A nagy ,,babadizdjn”-lazban ugyanis akar észrevétleniil is kiirthatunk olyan

2T E. Banger — G. McGee: Aspiring Parents, Genotypes and Phenotypes: The Unexamined Myth of the Perfect
Baby. Albany Law Review, 2006. 1107.

15



géneket, amelyek egy ilyen poszt-apokaliptikus helyzetben a tiilélésiinket biztosithatna.

Amikor a sziilok kivalasztanak egy embridt a visszaiiltetésre, azzal nemcsak
sziiletendé gyermekiik kilétét hatarozzak meg, hanem wunokdikét ¢és minden tovabbi
leszarmazojukét. A kivalasztott utdéd ugyanis ezeket a géneket Orokiti tovabb az 0O
gyermekinek, akik pedig az 6véiknek, stb. Ezeknek a ,,jovo generdcidknak” viszont (autoném
dontéshozatali képesség hidnyaban) semmiféle beleszolasa sincs ebbe a dontésbe, amely az
egész Onazonossagukra meghatarozo jellegﬁ.28 Kérdés, hogy joga van-e az eljarast igényld
parnak, hogy ilyen horderejii dontést hozzon? Ezen generaciok tagjai még nem léteznek a
beavatkozds pillanatdban, mégis mar ekkor dontenek az & sorsukrol is. A genetikai
Onazonossag az ember személyiségének egy olyan alapvetd eleme, amelyet nem lehet attol
elvalasztani (nemrég még elkiiloniteni se tudtuk), szerves része annak. Ha magunkat vagy egy
masik személyt jellemziink (pl. kozéptermetii, barna haji, barna szemil, szemiiveges no),
talnyomorészt genetikailag kodolt tulajdonsdgokat sorolunk fel. Ezek kozott olyanok is
szerepelhetnek (mint példankban a szemiivegesség ill. az emogott allo orokletes rovidlatas),
amelyektdl a sziilok megkimélhetnék gyermekiiket. Mégis ezek a ,,hibadk™ szerves részét
képezhetik az illetd személyiségének. Mi sem bizonyitja jobban ezt, mint a mar kordbban
emlitett példak a torpe ¢és a hallaskarosult sziilokrdl, akik annyira ragaszkodnak
rendellenességeikhez, hogy minden &ron tovabb akarjdk azt adni gyermekeiknek is. Nyilvan

ezek extrém esetek, a szlilok tobbsége inkabb a rendellenesség kiiktatasat kivanja.

De még a legnagyobb joindulattdl vezérelt sziilébnek sincs joga ahhoz, hogy
manipuldlja 6sszes lemendje génallomanyat. Nehéz ez esetben a masik személy személyhez
fliz6d6 joga megsértésérdl beszélni, hiszen ez a személy nemhogy nem sziiletett meg, de még
meg se fogant, igy jogképességgel sem rendelkezik.? Jogsértésrol tehat ez esetben nem lehet
sz0. Masik oldalon a sziilok mar most is szdmos mddszerrel manipulaljadk gyermekeik
személyiségét azzal, hogy zeneorara iratjdk be, sportedzésekre kiildik, meghatarozott
vilagnézetben nevelik fel vagy éppen azzal, hogy nem fejlesztik a tehetségiiket semmilyen
téren.*® Van azonban egy lényeges kiilonbség a gyermek nevelése és génallomanyanak
meghatarozasa kozott: a genetikai Onazonossdg meghatirozdsa visszafordithatatlan
beavatkozas. A meghatarozott médon nevelt gyermek feln6tt koraban barmikor elvetheti az

,otthonrdl hozott” értékeket és masokat valaszthat helyette. A DNS-ben kédolt informaciok

% M. J. Mehlman: Will Directed Evolution Destroy Humanity, and If So, What Can We Do About It? Saint
Louis University Journal of Health Law & Policy, 2009. 109. [tovabbiakban: Mehlman]

% Navratyil im. 205.

% Mehlman im. 109.
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viszont egy életre meghatarozzak a gyermek egész 1ényét, azokat nem tudja ,,lecserélni” mas
tulajdonsagokra. A sziild feliigyeleti joga pedig nem korlatlan. Ahogy nincs joga kinozni,
bantalmazni vagy egyéb modon veszélyeztetni gyermekét, ugy a génjeit manipulalni sem. A
gyermek nem a sziilé tulajdona, még embri6 kordban sem (ugyan a magyar jogi
szabalyozasban a magzat ,,eldologiasodéasa” figyelhetd meg3l, de azt sehol sem nem mondja
ki, hogy a sziilék tulajdona lenne, més jogrendszerek pedig kifejezetten deklaraljak, hogy az
embri6 nem képezi sziilei tulajdonétgz). Mi jogon hatdrozhatnd meg tehat, hogy milyen
génekkel engedi a vilagra jonni? Ha ezt engedélyezziik, vagyis ha megengedjiik azt, hogy a
sziild a génjei allapotdhoz, mint feltételhez kdsse azt, hogy egy masik embernek megadja a
lehetdséget az é€lethez, akkor méltan beszélhetiink ,,intergeneracios zsarnoksagrol”. Raadasul
(mint ahogy azt mar kordbban is emlitettem) nemcsak az O ¢letérdl, tulajdonsagairol,
személyiségérdl hataroz ezzel, hanem minden tovabbi lemendjéérdl is. Ezzel megkérddjelezi
a Jovo generaciok jogat a ,,nyitott jovohdz”, hiszen a génalloméany meghatarozasa determinalo

hatast lehet.

A genetikai  mérnokoskodésnek (genetic engineering) van egy szocidlis
kovetkezménye is. Az IVF ¢és a PGD is igen koltséges beavatkozdsok. Az Egyesiilt
Allamokban a preimplantaciés genetikai diagnosztika ara 25008 ciklusonként, amihez
szitkségszerlien hozzaadodik az IVF, amely atlagosan 12.400$ ciklusonként.** Ugyanez a
beavatkozds az Egyesiilt Kirdlysagban 2500£ a PGD-ért és ujabb 2500£ az IVF-ért.*®
Magyarorszagon egy maganklinikdn a genetikai sz{irés 330.000 Ft-ba keriil 2 embrio esetén, a
tobb esetén tovabbi 115.000 Ft embridnként. A miivi megtermékenyitést ugyanezen a klinikan
290.000 Ft-ért végzik el.** Minden bizonnyal az embrié génjeinek megvaltoztatasa is igen
draga lenne. Ez azt jelenti, hogy csak a tehetdsebb parok engedhetik meg maguknak, hogy
,dizajnbébijiik” sziilessen.’” Méar ma is nehéz egy szegényebb csaladbol jové gyermeknek
magas szintll képzést és igy jol keresd allast biztositani. Ez a kiilonbség csak fokozodna, ha a
gazdagabb gyermek nemcsak anyagi forrdsok tekintetében élvezne eldényt, hanem a sziilei

altal kért ¢és Kkifizetett képességfokozasnak koszonhetéen akar nagysagrendekkel

%1 Jobbagyi G.: A méhmagzat életjoga. Szent Istvan Tarsulat, 1997. 198-201.

%2 Tlyen példaul Louisiana joga, amely kimondja, hogy az embrion nem éllhat fenn tulajdonjog (Id. részletesen
kés6bb), Louisiana Revised Statutes, 9:126.§

* Navratyil im. 204.

¥ D. M. Gitter: Am I My Brother’s Keeper? The Use of Preimplantation Genetic Diagnosis to Create a Donor of
Transplantable Stem Cells for an Older Sibling Suffering From a Genetic Disorder. George Mason Law
Review, 2006. 982. [tovabbiakban: Gitter]

% http://go0.gl/ZaGqZ

% http://versysclinics.com/araink

¥ Szebik im. 35.
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intelligensebb lenne a szegényebbnél. Ekként a beavatkozas rutinszeriivé valdsa tovabb
szélesitené a gazdagok és szegények kozti szakadékot. Hosszl tdvon ez is elvezethet egy
huxley-i tarsadalomhoz, csak itt nem egy diktator donti el, hogy kibdl lesz Alfa-plusz és kibdl

Epszilon-minusz®, hanem a pénz.

A fenti érvek alapjan belathato, hogy mind a preimplanticios genetika, mind az ehhez
nagyon kozel allo genetikai mérnokdskddés szamos etikai kérdésbe litkozik. A legnagyobb
azonban talan mind koziil ez: beleavatkozhat-e egy ember egy masik — ugyan még csak par
sejtbol alléo — ember génallomanyaba, ami alapjaiban hatarozza meg az illetd egész lényét?
Donthet-e ¢let és haldl felett egy masik ember, még ha az a sajat sziildje is? Joga van-e
megismerni egy masik ember genetikai tulajdonsagait és ez alapjan szabadon donteni a

sorsarol?

4. A ,,laissez faire’-tol a biintetojogig

A preimplanticids genetikai diagnosztikat az utdbbi husz évben fejlesztették ki és fejlesztik
még ma is, ennél fogva a jogi szabalyozasa is még erdsen alakuloban van. Nemzetkozi szinten
elészor az Eurdpa Tanacs 1997-ben hozott Oviedoi Egyezménye (Az Emberi Lény Emberi
Jogainak és M¢ltosaganak a Bioldgia és az Orvostudoméany Alkalmazasara Tekintettel
Torténd Védelmérol Szold Egyezmény, Bioetikai Konvencid) foglalkozott a kérdéssel a IV.
Fejezetben. Ez az Egyezmény megtiltja az egyén oOrokletes genetikai allomanya alapjan
torténd hatranyos megkiilonboztetésnek minden forméljélt,39 valamint kimondja, hogy csak
orvosi vagy orvosi kutatasi célbol lehet olyan vizsgélatokhoz folyamodni, amelyek genetikai
betegségek eldrejelzésére, vagy az érintett személy betegségre vald genetikai hajlaménak,
vagy fogyatékossaganak kimutatasara, illetve annak megallapitasara szolgalnak, hogy hordoz-
e betegséget eldidézd gént és hogy az emberi géndllomany megvaltoztatisa csak megeldzési,
korismézési, vagy gyogyitdsi indokbdl hajthaté veégre €s csak akkor, ha nem célja a
leszarmazottak genetikai allomanyanak megvaltoztatisa.** Ezt az Egyezményt a Magyar
Orszaggytlés a 2002. évi VI. torvényben hirdette ki. Az Egyezmény 11. cikke az ,,egyén”
(person) kifejezést hasznalja, azonban ezt részletesen nem definialja. Nem foglal allast, hogy

mettdl kezdve tartja egyénnek az embert, sziiletésétdl vagy fogantatasatol kezdve, esetleg

% Huxley im. 15.

%9 Az Emberi Lény Emberi Jogainak és Méltosaganak a Biologia és az Orvostudomany Alkalmazasara
Tekintettel Torténd Védelmérdl Szo16 Egyezmény, 11. cikk [tovabbiakban: Oviedoi Egyezmény]|
0 Oviedoi Egyezmény, 12. és 13. cikk
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valami koztes idSponttol. Igy a szamfeletti embriok kozotti szelekcio kérdését nyitva hagyja,
viszont elejét veszi a genetikai alaptl diszkriminacidnakm vagyis a muknaltatd nem részesithet
egy munkavallalot sem hatranyos helyzetben azért, mert valamilyen 6rokletes rendellenesség
hordozoja. Eldrelépést jelent ehhez képest, hogy a Kiegészitd Jegyzokonyv 1. cikke mar az
,emberi 1ény” (human being) kifejezést hasznalja, ez ugyanis mar egyértelmiien kiterjed az
akar csak egy sejtbél allo, de mar 6nallo sejtmagallomannyal rendelkezd embriora is.*
Tekintettel arra, hogy az Eurdpai Unid tagédllamaiban kiilonb6z6 modon értelmezik és
szabalyozzak jogi statuszat, az Egyezmény nem zarja ki az embridkon végzett kutatast,
minddssze azt a feltételt tdmasztja, hogy a torvénynek megfeleld védelmet kell biztositania az
embri6 szamara és hogy emberi embrio pusztan kutatasi célbol nem hozhato 1étre.* Azonban
arrol, hogy mit ért ,,megfelel védelem” alatt, az Egyezmény hallgat. Altalanossagban viszont
kijelenti, hogy ,[a]z emberi lény érdeke és joléte a tarsadalom vagy a tudomdny puszta
érdekével szemben mindenkor elsébbséget élvez”. Marpedig az emberi lénynek, vagyis ez
esetben az embridnak nyilvan az szolgélja a jolétét és az érdekét, ha engedik megsziiletni. Az
Egyezmény ezzel indirekt modon elutasitja az embrionalis kisérleteket. Szintén 1997-ben adta
ki az UNESCO az Emberi Génallomany és Emberi Jogok Egyetemes Nyilatkozatat (Universal
Declaration on the Human Genome and Human Rights). Bar ez a dokumentum nem
rendelkezik jogi kotelezd erdvel, szdmos alapveté emberi jogot deklardl az emberi
génallomany viszonylataban.”® A Nyilatkozat kinyilvanitja, hogy az emberi szimbolikus
értelemben ez az emberiség Grokségét képezi.** Elismeri, hogy minden embernek joga van
emberi méltosaganak és emberi jogainak tiszteletben tartadsdhoz genetikai jellegzetességeitol

fiiggetleniil.*®

Az egyes orszagok szabalyozasa nagyon eltérd. Mig az Egyesiilt Allamokban
szOvetségi szinten egyaltalan nincsen szabalyozva a PGD alkalmazésa, addig az angol jog
csak korlatozottan engedélyezi, a német jog pedig sokaig teljes mértékben tiltotta. Miként a
PGD sem végezhetd el IVF nélkiil, igy annak jogi megitéléséhez is elengedhetetleniil

sziikséges az adott allam joggyakorlata a miivi megtermékenyités tekintetében.

Az Egyesiilt Allamokban szovetségi szinten mindossze az Elelmiszer- és

1 Ovied6i Egyezmény Kiegészit6 JegyzOkonyve, 1. cikk

2 Ovied6i Egyezmény, 18. cikk

* R. Adorno: Seeking common ground on genetic issues: The UNESCO Declaration on the Human Genom. In
Judit Sandor (ed): Society and genetic information. Codes and laws in the genetic era. Budapest — New York,:
CEU Press 2003. 123.

* Emberi Génalloméany és Emberi Jogok Egyetemes Nyilatkozata, 1. cikk [tovabbiakban: UNESCO
Nyilatkozat]

> UNESCO Nyilatkozat, 2. cikk
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Gyogyszerbiztonsagi Hivatal®® altal kiadott Code of Federal Regulations, a United States
Code ¢és a Uniform Parentage Act foglalkozik az asszisztalt reprodukcidval és ezek is csak
érintélegesen. A tagéallamok koziil se szabalyozza mindegyik, amelyek pedig igen, ott is a
legkiilonbozébb megoldasokkal taldlkozhatunk.”” Eletvédelmi szempontbol (és egyben
etikailag elfogadhaté modon) Louisiana és Uj-Mexiko allamok szabalyozasa emelendd ki.
Louisiana joga meghatarozott jogokat garantal az embrionak tekintettel arra, hogy id6vel €16
emberré fog fejl(’idni.48 Eppen ezért egy in vitro megtermékenyitett embriot csak reprodukcios
célokra lehet felhasznalni, minden egyéb ok kizart.* Tilos az embriok elpusztitasa is, ez alol
csak azok képeznek kivételt, amelyek még 36 oraig sem életképesek.50 Ilyen feltételek mellett
a PGD-vel val6 ¢lés lehetdségek is korlatozottak. A térvény ugyan nem emliti a PGD-t, de
tiltja az embridkkal valo kisérletezést, és ami még fontosabb, tiltja az elpusztitasukat. Ennek
fényében még ha engedélyezettnek is tekintenénk a preimplantacios vizsgalatokat, nem lenne
sok ertelmiik, hisz a beteg embriok is csak reprodukcios célokra hasznalhatoak fel és nem
pusztithatéak el. Mint 6nallé emberi lénynek, az embridnak is alkotmanyos joga van az életre,
igy akarmilyen beteg is, nem lehet 6t hatranyos helyzetben részesiteni a tobbiekhez képest.
Sajatosnak tekinthetd Uj-Mexiké megoldasa is. Ennek a tagallamnak a joga ugyanis
kimondja, hogy az IVF soran létrehozott sszes embriot be kell iiltetni az anya méhébe.” A
preimplantdcios genetikai diagnosztika ez esetben is értelmét veszti, hiszen igyis mindegyik
embriot vissza kell iltetni, szelekciora nincs lehetdség. Egyediil az eleve életképtelen embriok
kiszlirése képezheti vita targyat az IVF ilyen jellegli szabalyozéasa mellett. Ezen a két allamon
kiviil még Maine, Pennsylvania és South Dakota allamok tiltjdk az embridkon végzett
kutatasokat, Michigan ¢és Minnesota allamok pedig csak a nem terapias céluakat. Magarol a
PGD-r6l egy tagallam sem rendelkezik. A tobbi tagallamban &ltaldban a laissez faire elve
érvényeslil, vagyis a tagallam nem avatkozik be vagy csak nagyon nagyvonalian rendezi ezt a

kérdéskort és igy inkabb a piac szolgal szabalyozo eszkozként.*

Anglidban egy kiilon erre a célra létrehozott kozigazgatdsi szerv, az Emberi
Megtermékenyités és Embrioldgiai Hatosag (Human Fertilisation and Embryology Authority,
a tovabbiakban: HFEA) hataskorébe tartozik mind az IVF, mind a PGD. Ez a szerv az 1990-es

az emberi megtermékenyitésrdl és embriologidrdl szold torvény (Human Fertilisation and

“® Food and Drug Administration

" Részletesen Id. Navratyil im, 62-67.

“8 Louisiana Revised Statutes 9:121§ [tovabbiakban: Louisiana RS]
* Louisiana RS 9:122§

*0 Louisiana RS 9:129§

*1 New Mexico Statutes 24-9A-1(D)§

52 Navratyil im. 200.

20



Embryology Act, a tovabbiakban: HFE Act) alapjan alakult meg, feladata az asszisztalt
reprodukci6 ¢és az embriondlis Ossejtkutatds szabdlyozdsa ¢€s koordinalasa. Ennek a
szabalyozasnak a HFE Act ill. annak 2008-as modositasai csak a keretét adja meg, a
részletszabalyok a HFEA Gyakorlati Kézikonyvében (Code of Practice) taldlhato meg.>® A
torvény kimondja, hogy embrit csak a HFEA engedélyével lehet létrehozni.> Az
engedélyezésnek feltételeit mind a torvény, mind a Code of Practice részletesen
meghatarozza. Preimplantaciés genetikai diagnosztika a torvény alapjan csak akkor
engedélyezhetd, ha az valamilyen kromoszoma-rendellenesség kivizsgaldsara iranyul, ha az
embri6 nagy valoszinliséggel hordoz olyan gént, amely sulyos testi vagy szellemi
fogyatékossagot okozhat, ha ezzel egy iddsebb beteg testvér megmentését célozzak (1d. V.
Rész) vagy ha kétségek mertiltek fel azzal kapcsolatban, hogy az embrid tényleg az igényld
szillépartol szarmazik.”> A HFEA ezen beliil a honlapjan részletesen felsorolja, hogy mely

5rok16d6 betegségek vizsgalatara kérhetd engedély. ™

A német jog szigoru korlatozésokkal, de engedélyezi az asszisztilt reprodukcios
eljarasokat. Az ezeket szabdlyozd embriovédelmi térvény (Embryonenschutzgesetz)
biintetéjogi norma, vagyis szabadsagvesztéssel ill. pénzbiintetéssel szankciondlja azokat, akik
ezeket a korlatokat athagjak. Ezek koziil a legfontosabb talan, hogy embriot csakis
reprodukcids célra lehet 1étrehozni.®” A PGD legalis elvégzése a torvény értelmében sokaig
elképzelhetetlen volt, ugyanis a totipotens sejteket azonos védelemben részesiti az embridval,
mivel mindkettébdl egészséges ember fejlddhet ki. Ekként a PGD nem hajthatd végre, hiszen
az eljarashoz sziikséges a levalasztott totipotens sejtek manipuldldsa. A térvény ezt 6t évig
terjedd szabadsagvesztéssel vagy pénzbirsaggal rendeli biintetni.”® Ezt a szabalyt torte at a
német Szovetségi Legfelsébb Birosadg (Bundesgerichtshof) egyik dontése.” Ebben a birosag
kimondja, hogy amennyiben a PGD-t pluripotens sejteken® végzik el, azzal nem
veszélyeztetik az embrid egészséges fejloddését és abbol 6nallod élet sem tud kialakulni, igy
nem is esik a torvény altal biintetendd esetek korébe. Az embridovédelmi térvény is ennek
megfeleléen valtozott és amennyiben megalapozott gyantja 4ll fenn annak, hogy az in vitro

létrehozott embrid olyan stilyos rendellenességet hordoz, amely nagy valdszinliséggel mar az

*% Navratyil im. 72.

> HFE Act 1990, Section 3 (1)

% HFE Act 2008, Schedule 2, 3 (1ZA)

% http://goo.gl/rCuwt

" Embryonenschutzgesetz, 1§ (1) [tovabbiakban: EschG]

8 ESchG, 3a§ (1)

%9 BGH Urteil vom 06.07.2010. Aktenzeihen: 5 StR 386/09

% Olyan sejtek, amelyekben a differencialodas folyamata mar megkezdédstt, de még nem fejezédstt be.

21



anyaméhben halélt okoz, megengedhetdvé teszi a preimplantacios genetikai diagnosztikat, bar
ekkor is csak nagyon szigoru feltételek mellett (anya tdjékoztatasa, etikai bizottsag dontése,

erre kifejezetten kiképzett orvos altal vezetett beavatkozas, az eset részletes dokumenté.létsa).61

Magyarorszag Alaptorvénye a magzat életét fogantatasatol kezdve védi.®? E felfogas
alapjan egy ¢életképes embrid elpusztitasa elképzelhetetlen, hiszen az egy mar megfogant élet,
amely alkotmanyos védelem alatt all. Ennek a védelemnek a biztositasa az allam kotelessége,
miként azt az Alkotmanybirdsag is kimondta elsd abortuszhatarozataban.®® A szelekcios
versenyben alulmaradottak is mar megfogant magzatok, a védelem oket is megilleti. Ennek
értelmében az IVF csak olyan feltételekkel legalizalhatd, mint amilyenek Louisiana-ban és
Uj-Mexikoban érvényesiilnek. Szintén az Alaptorvényben all, hogy tilos a fajnemesitést célzo
gyatkorlat‘[.64 Ezzel egyrészt lehetetlenné teszi az eugenika megjelenését a gyakorlatban,
masrészt a PGD-t is korlatok kozé szoritja. gy ugyanis a szelekcié dldozataul csak az olyan
embrio eshet, akinél nagyon sulyos genetikai rendellenességet talalnak. Kisebb hibdk, esetleg
némi kellemetlenséggel jaré vagy egyébként orvosi eszkdzokkel kezelhetd betegségek miatt
nem itélhetnek halalra egy embridt sem, csak azért, mert a sziiléknek nem tetszik vagy mert ki
akarjak irtani a csaladbol ezt a mutaciot. Mivel az Alaptorvény 2012. janudr 1-én Iépett
hatalyba €s ezen a téren jelentds eltérés van a korabbi Alkotmanyhoz képest, e rendelkezések
gyakorlati megvaldosulasarol még nemigen lehet beszélni. A magyar jogban az asszisztalt
reprodukcioval részletesen az egészségiigyi torvény rendezi. Az IVF csak akkor végezhet6 el,
ha medddség miatt az igényloknek természetes Uton valdszinlileg nem fog egészséges
gyermekiik sziiletni ¢és a medddség kezelésének egyéb modszerei eredménytelennek
bizonyultak.65 A torvény rendelkezései szerint a PGD elvégezhetd, de csak akkor, ha ezt
., diagnosztikai vagy gyogykezelési célbol, valamint az embrio visszaiiltetésre vagy beiiltetésre
valé alkalmassaganak megdllapitisa érdekében” végzik el.®® Az embrio génalloméanyaba
torténd beavatkozas csak akkor lehetséges, ha ezzel megeldzni vagy kezelni akarjdk a
sziilletendd gyermek varhatd Orokletes betegségét és akkor is csak annyira, amennyire ez
feltétleniil sziikséges.®” Aki ezt a korlatot tallépi, az a Btk. alapjan ot évig, ha pedig az embrié

génalloménya ténylegesen megvaltozott ennek hatdsara, akkor két évtdl nyolc évig terjedd

®1 EschG 3a§ (2)

%2 Alaptorvény, I1. cikk

%% 64/1991. (XII.17.) ABH

® Alaptéorvény, I11. cikk (3) bekezdés
% Eiitv. 167.§ (1) és (3) bekezdés

% Eiitv. 181.§ (2) bekezdés

%7 Eiitv. 182.§ (2) bekezdés
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szabadsagvesztéssel biintetendo. 68

Ezutan a kitekintés utan elmondhatd, hogy ahany jogrendszer, annyiféle megoldas.
Ennek hosszt tdvon komoly kdvetkezményei lehetnek, alkalmat ad ugyanis a ,,dizajnbébi-
turizmusra”. Amig nem alakul ki egységes koncepcid az allamok kozott, addig fennall a
veszélye annak, hogy azok, akik el akarjadk végeztetni a preimplantacids genetikai vizsgalatot,
de nemzeti joguk keretei kozott erre nincs lehetdségiik, elutaznak egy olyan allamba, ahol ezt
legalisan megtehetik és ott végeztetik el a beavatkozast.*® A legszerencsétlenebb az Egyesiilt
Allamokon beliil azoknak a tagallamoknak a szabalyozéasa, amely széles koriien engedélyezi
az IVF alkalmazasat, az embridk felhasznalasat nem korlatozza és a PGD-t nem szabdalyozza.
Ezekben az allamokban az etikai dilemméak mindegyikének veszélye fenndll. Mint oly sok
mas esetben is, a versenyszféra, mint szabalyozo6 eszkoz képtelen betdlteni ezt a funkciot, nem
alkalmas arra, hogy fék legyen a ,,csiszds lejtén”. A tobbi esetben mar jobb megoldasokat
lathatunk. A legjobbak (ironikusan) szintén Egyesiilt Allamokbo6l szarmaznak. Louisiana és
Uj-Mexikoé joga ugyanis gondoskodik a szamfeletti embriokrol is, akiknek halala a PGD
legstlyosabb etikai problémaja. Ezzel nem azt kivinom mondani, hogy a preimplantacids
genetikai vizsgélat egy eleve elvetendd dolog, amelynek nem szabad teret engedni. Az olyan
paroknak, ahol valamilyen okbdl nem sziiletik természetes uton gyermek, vagy akiknek a
csalddjukban gyakori egy az anyaméhben vagy nem sokkal a sziiletés utdn biztos halalt
jelentd 6roklodd betegség, ez igenis megoldast jelent. Ha emellett kotelezOvé teszik az
egészséges embriok beiiltetését (1d. Uj-Mexiké joga), akkor az IVF és PGD alkalmazhato.
Ezzel ugyanis megkiméljiik a valoszintileg amugyis mar kétségbeesett sziiloket egy tjabb
traumds ¢élménytdl. JO megoldds tovabba az angol rendszer alapjat képezd engedélyhez
kotottség €s a szelekcio alapjaul szolgdlo genetikai rendellenességek taxativ felsoroldsa —
amennyiben ez tényleg csak a nagyon stlyos, hosszu tavon az élettel Gsszeegyeztethetetlen
betegségekre korlatozodik. Ezen a koron til ugyanis mar elég nehéz meghatarozni, hogy mi
mindsiil elég sulyosnak ahhoz, hogy hordozojat eleve megfosszuk az élet lehetdségétol.
Végezetiil fontos a szabalyszegések és visszaélések megfeleld szankcionalasa, amint az a
német és a magyar jogban érvényesiil. Erre a leginkabb a biintetdjogi eszk6zok alkalmasak,
bar adott esetben a szabalysértési birsag is kielégitd lehet. Ilyen vagy ehhez hasonlo
kritériumok mellett lehet ugy alkalmazni a PGD-t, hogy kozben nem kell ¢letképes embriokat
megoOlni, értékes géneket kiirtani, fajnemesitéstdl félni €s a tobbi fentebb elemzett veszElytol

tartani.

% Btk. 173/A. § (1) bekezdés
% Gitter im. 1030.
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IV. Az utdéd nemének megvalasztasa

,Nem allok ég kedvébe’, s az tevé, a
Természet altal, hogy ndm méhe, ha
Fiut fogant, csak ugy taplalta azt,
Mint sir a holtat; mert fimagzati
Vagy a nemzés helyén haldnak el,
Vagy alig e vilagra jove. Azt
Hivém: itélet rajtam ez, hogy im
Orszagom,alegméltobborokosre
MEIto, ne nyerjen télem azt”

/William Shakespeare: VIII. Henrik/
1. Kisfiu vagy kislany?

Az utdd nemének megvalasztasara els6sorban in vitro megtermékenyitett petesejteknél van
lehetdség, bar in vivo sem lehetetlen. Az embrid kromoszémainak megvizsgalasaval konnyen
meg lehet allapitani, hogy him- vagy nénemii-e, mivel a 23. kromoszémapar a néknél XX,
mig a férfiaknal XY. Ez alapjan a sziilok még a beiiltetés elott megtudhatjak az egyes embriok

nemét és eldonthetik, hogy fitit vagy lanyt iiltessenek vissza.

Az embriok nemét kétféleképpen lehet meghatarozni: vagy PGD vizsgélatnal deritik
ki vagy eleve csak a megfeleldé kromoszomdji spermiumokkal termékenyitik meg a
petesejteket. A petesejtek ugyanis mindig csak egy X kromoszémaval rendelkeznek, mivel a
szintén XX kromoszomaju anya értelemszertien csak X kromoszémat tud tovabborokiteni. A
nemet meghatdrozd kromoszéma tehat mindig a himivarsejttél szadrmazik, igy ha mar itt
kiszirik az X, ill. Y kromoszémat tartalmazokat, akkor mar eleve csak nd-, ill. himnema
embriok fogannak meg.70 Ha mar megtermékenyitett petesejtek nemét hatarozzak meg, akkor
ennek is az lesz a kdvetkezménye, mint az Ordkletes betegségekre tesztelt embrioknal: a

sziilok eldonthetik, hogy melyik embriot iiltessék vissza €s melyiket nem.

Az embrié nemének meghatarozasa latszolag roppant egyszeri és biztos, azonban itt is
tévedhetnek az orvosok. Foszabaly szerint valoban a ndk ivari kromoszémai XX, a férfiaké
XY, de nagyon ritkdn eléfordulhat, hogy egy fiu két X, egy lany pedig egy X és egy Y

kromoszdémaval sziiletik meg. Az XX kromoszoémas fia ugy johet létre, hogy az un. DNS-

0'S. Wilkinson: Sexism, Sex Selection and ‘Family Balancing’. Medical Law Review 26. 2008. 373.
[tovabbiakban: Wilkinson]
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rekombinaci6 sordn az egyik X kromoszomaba beépiil a férfi ivari fejlédésért felelds gén (De
la Chapelle-szindroma). Ez a gén még az embrionalis fejlddés soran lesiillyedésre készteti a
gonadokat, amik igy herékké alakulnak. A herék tesztoszteront termelnek és a gyermekbdl
latszolag teljesen egészséges férfi lesz, bar genotipusat tekintve mindvégig né marad.”* A
masik variacio, amikor XY kromoszémas lany sziiletik, szintén a férfi ivari fejlodésért felelds
génre vezethetd vissza. Ebben az esetben valamilyen hiba, mutacié folytan a gén mitkodése
nem indul be, a gonadok nem siillyednek le és nem termelnek tesztoszteront (Swyer-
szindroma). A magzatban tesztoszteron nélkiil néi nemi szervek fejlédnek ki (kivéve a
petefészket, az egyaltalan nem fejlodik ki, a gonadok csokevényesek maradnak) és a gyermek
lany lesz, bar késobb a serdiilokorban nem alakulnak ki a masodlagos nemi jellegek, nem
indul be a menstruacios ciklusa és meddo lesz egész életében. Genetikailag ¢ is ugyanigy
férfi lesz, mint ahogy az XX kromoszomas férfi n8.”? Ennek a két szindromanak a kialakulasa
nagyon ritka, mégis jelzi, hogy Onmagédban az, hogy egy embridnak XX vagy XY

kromoszdmai vannak, nem jelenti azt, hogy 100%-ig biztosan lany lesz, ill. fiu.

A kromoszémavizsgalat kovetkezménye hasonld6 a PGD-éhez. A  mar

megtermékenyitett petesejtek koziil csak a kivant nemiieket tartjak meg, a tobbit elpusztitjak.

2. Family balancing vagy nemi diszkrimindcio?

Az utéd nemének megvalasztisanak megitélésénél fontos megkiilonboztetni annak két
modszerét. A spermiumok kozti szelektdlds dnmagéban nem sért etikai normat, hatranya
viszont, hogy az eredménye nem olyan biztos, mint a megtermékenyitett embrid
kromoszdémavizsgalatdnak. A PGD-vel meghatdrozott és szelektalt embridk esetében mas a
helyzet. Az 6 esetiik hasonldé a beteg embridokéhoz, azzal a kiilonbséggel, hogy az 6 talan
egyetlen ,,hibdjuk” az, hogy a nemiik nem felel meg sziileik kivansdganak. Emiatt akar el is
pusztithatjak 6ket, ami a nem diszkriminacio legsulyosabb forméja.”® Az, hogy egy ember
szdmara a neme jelentse a halalos itéletet, egy modern jogallamban elképzelhetetlen, mégis itt

ez torténik.

Mas a helyzet akkor, ha azért részesitik valamelyik nemet hatranyban, hogy ezzel

valamilyen sulyos nemhez kotédd rendellenesség tovabbordkitését elozzék meg. Mivel a

™ Sadler im. 263.
2 Sadler im. 264.
8 Wilkinson im. 370.
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férfiaknak csak egy X kromoszomdjuk van, ezért az X kromoszéma valamelyik génjének
mutécioja mindig az ennek kovetkeztében fellépd rendellenesség megjelenéséhez vezet, mig a
nok, ha masik X kromoszémajuk nem tartalmazza a hibas allélt, csak hordozoéi lesznek a
betegségnek, Ok maguk egészségesek maradnak (fiaik viszont 50%-os valosziniiséggel
betegek lesznek). Szamos rendellenesség Oroklodik az X kromoszoméan az igen sulyos
hemofiliatél a legfeljebb némi kellemetlenségekkel jard szintévesztésig. Ha tehat egy
hazaspar, ahol az anya csalddjaban gyakori a hemofilia, csak X kromoszomas spermiumokkal
termékenyitteti meg in vivo a petesejtet azért, hogy ne sziilessen vérzékenységben szenvedd

fiagyermekiik, az etikailag elfogadhato.

Szamos esetben azonban nem ilyen motivacidé all a hattérben. Van, amikor egy
csalddban csupa azonos nemil gyermek sziiletik és a sziilok szeretnének egy mdasik nemil
gyermeket is (family balancing), vagy csak ugy, minden kiilonosebb ok nélkiil akarjak
meghatarozni sziiletendd utoduk nemét. Ez kiilondsen az olyan kultardkban lehet
problematikus, ahol az egyik nem (4ltaldban a férfiak) tarsadalmi megitélése eldnyt élvez a
masikkal szemben. Ez a kérdés kiilonosen Kindban okozhat problémat. A tobb mint
egymilliard lakost 4zsiai orszag erdsen tulnépesedett, ezért bevezették az egygyermekes
csaladmodellt, vagyis mig azokat a hdzasparokat, akik csak egy gyermeket vallalnak,
tamogatasban részesitik, addig a tobbgyermekes csalddoktdl ezeket a kedvezményeket
megtagadjak. Mivel a kinaiak hagyomanyosan tobbre becsiilik a fit utddot, mint a nemzetség
folytatojat, a szocidlis indokbol torténd nem megvalasztasanak legalizacidja extrém modon
eltorzitana a nemek eloszlasat Kindban. Ez a hatds mas, hasonl6 beallitottsagu kultarakban is
megjelenne, de mivel a kinai paroknak csak egy gyermekiik sziilethet (mivel a tobb gyermek
utdn jard hatranyokat csak a leggazdagabbak tudjak vallalni), itt valosziniileg sokkal tobb par
akarna minden aron fitgyermeket, mikozben lany alig sziiletne. A nemek kozti arany ilyen

meértékil eltolodasa belathatatlan demografiai kovetkezményekkel jarna.

Ez a veszély nem fenyeget abban az esetben, amikor a sziilok azért preferdlndk az
egyik nemet a masikkal szemben, mert a tobbi gyermekiik a masik nemhez tartozik. Ez
esetben nincs sz6 sem nemi diszkriminaciorél, sem a nemek kozotti ardny eltolodasardl, sot, a
sziilok célja épp ezzel ellentétes. Ebben az esetben viszont kérdés, hogy hany gyermeknek
kell az egyik nembdl sziiletni ahhoz, hogy a sziiléknek jogos igényiik lehessen egy masik
nemi gyermeklre.74 Az utéd nemének megvalasztasa itt egy Ujabb 1épés az ember

eldologiasodésa felé: mar nemcsak arr6l van szd, hogy a sziilok ,,rendelnek” egy gyermeket,

" Wilkinson im. 371.
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hanem arr6l, hogy azért ,,rendelnek” egy bizonyos nemii gyermeket, mert az ,,még hidnyzik a
gylijteménybél”.” Ez a fajta hozzaallas roppant lealacsonyité féleg a szilletendd gyermekre
nézve, akinek feln6tt kordban szembesiilnie kell azzal, hogy 6 csak azért johetett a vilagra,
mert ,,még hidnyzott a gylijteménybdl” és nem abbdl a szeretetbdl, amibdl esetleg még

1d6sebb testvérei szilettek.

Azonban mindazoknak, akik nem egészségligyi okbdl akarjdk megvalasztani
sziiletendd gyermekiik nemét, szembesiilnilik kell néhany ténnyel. Eldszor is z adott nemil
gyermekiikrél és annak felnevelésérdl alkotott elképzelésiik valoszintileg erdsen klisészerd,
ami akér elditéletté is fajulhat. A masik fontos tény, hogy a gyermek neme nem jelenti
feltétleniil azt, hogy automatikusan meg fog felelni az chhez tartozéd sztereotipiaknak.”® A
tarsadalomban vannak bizonyos 4altaldnos elképzelések a fi- ill. lanygyermekek
viselkedésérol, nevelésérol (pl. a fiak kisautdkkal jatszanak, a lanyok babaznak). Az a
gyermek viszont, akit 6k a neme alapjan kivalasztanak és aki majd a vilagra jon, onalld
személyiséggel rendelkezik, ami nem feltétleniil felel meg a kliséknek. Lehet, hogy lanylétére
autdkkal fog jatszani és ra se néz a babdkra vagy fiu 1étére foci helyett balett 6rakra akar majd
jarni. A sziil6k elvéarasai viszont talan még magasabbak lesznek gyermekiikkel szemben,
hiszen nem véletleniil valasztottdk 6t €s nem az ellenkezd nemu testvérét, akinek lehet, hogy
épp emiatt kellett elpusztulnia, miel6tt egyaltalan megsziilethetett volna. Az ilyen elvarasok
nagyon komoly fesziiltségeket okozhat a sziilok és gyermekiik kozott, akinél ezek az
elvarasok és az ebbdl eredd nyomas pszichés problémakat is eredményezhet, foleg ha ujra
meg Ujra tudatjak vele, hogy csupan az 6 valasztasuknak koszonheti életét, ellentétben porul

jart testvéreivel.

3. A nemek egyenloségeének védelme

Az utéd nemének megvalasztdsa a méhbe vald beagyazodas eldtt nagyjabol egyidds a PGD-
vel. (Korabban is volt rd példa az un. szelektiv abortusz segitségével, ez azonban nem képezi
a jelen dolgozat targyat, ennek etikai €s jogi megitélése ugyanis tobb szempontbdl is eltér az
itt targyaltaktol.) A jogi szabalyozottsaga is hasonld szinten all, altaldban ugyanaz a
jogszabaly rendezi mindkettét. Megitélésiikben mégis van egy Iényeges kiilonbség. Az utdd

nemének megvalasztidsa ugyanis a PGD szabdlyain kiviil a nemek egyenldségének védelmét

7 Jobbagyi im. 219.
"6 Wilkinson im. 384.
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ill. a diszkriminécio tilalmat is érinti. Ezt szdmos nemzetkdzi egyezmény ¢€s a legtobb allam
alkotmanya is deklaralja, 4ltalaban ehhez hasonld szoveggel: ,, Az [...] dllam kotelezi magat,
hogy tiszteletben tartja és biztositia a teriiletén tartozkodo és joghatosdaga ala tartozo minden
személy szamara az Egyezségokmdanyban elismert jogokat, minden megkiilonboztetés,
nevezetesen faj, szin, nem, nyelv, vallas, politikai vagy mas vélemény, nemzeti vagy tarsadalmi

w7 e gee  ee
Kiilonosen

szdrmazas, vagyoni, sziiletési, vagy egyéb helyzet szerinti kiilonbsegtétel nélkiil.
az olyan orszagok, amelyek alkotmanyukban deklaraljadk a magzati élet védelméhez valo
jogot ill. az ehhez kapcsolodé allami életvédelmi kotelezettséget,”® komoly jogi dilemmaéval
szembesiilhetnek az utdd nemének megvalasztisa kérdésében. Az embrioknak ugyanis
eszerint joguk van ehhez az ¢letvédelemhez, amiben nem érheti Oket hatranyos

megkiilonboztetés pusztan a nemiik miatt. Ezért ezekben az orszdgokban a beavatkozas

legalizalasa kiilondsen meggondolando.

Az Ovieddi Egyezmény egyértelmiien csak az egészségligyi indikaciot tartja
elfogadhatonak.” Az UNESCO Nyilatkozata nem szl errél a kérdésrél konkrétan, de a 6.
cikkben deklaralja, hogy genetikai jellegzetességei alapjan senkit nem érhet az emberi jogait
sértd megkiilonboztetés.®® Azoknak az embrioknak egyértelmilen sériil az élethez valo joga,
akiket csak a nemiik miatt pusztitanak el, igy a Nyilatkozat is kdzvetve bar, de tiltja az utdéd

nemének nem egészségiigyi okokbdl torténd megvalasztasat.

Az Egyesiilt Allamok szovetségi joga, akarcsak a PGD-t, ezt sem szabalyozza. A
sziiloknek tehat itt még az un. family balancing kritériumainak sem kell megfelelniiik, teljesen
szabadon donthetnek sziiletendd gyermekiik nemérdl. Angliaban a HFE Act kizarja az utod
nemének megvalasztasanak lehetGségét, kivéve, ha az egészségiigyi indokbol torténik.® Ezt
kivanta attérni a Masterton-iigy 1999-ben. A Masterton hdzaspar engedélyt kért a HFEA-tdl,
hogy megvalaszthassak sziiletendé gyermekiik nemét. Indokolasként azt adtak eld, hogy négy
fiagyermekiik van és ugyan volt korabban egy lanyuk is, 6t egy balesetben harom éves
koraban elvesztették. Ohelyette szerettek volna most ismét egy kislanyt. Az HFEA azonban
szigoruan tartotta magat a torvényhez, amely kifejezetten csak egészségiigyi célbol teszi
lehet6vé az utdd nemének megvalastasat.’”® A német jog ebben a kérdésben is szigorn. A

torvény egy évig terjedd szabadsagvesztéssel vagy pénzbirsaggal rendeli biintetni azt, aki a

7 Polgari ¢és Poltikai Jogok Nemzetkozi Egyezségokmanya, 2.cikk
"8 P1. Magyarorszag, {rorszag

® Oviedéi Egyezmény, 14. cikk

8 UNESCO Nyilatkozat, 6. cikk

81 HFE Act 2008, Schedule 2, 1ZB

8 Wilkinson im. 375-380.
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sziiletendd utédot neme alapjan valasztja ki a visszaiiltetésre, kivéve, ha ezzel a Duchenne-
féle izomdisztrofia vagy mdas hasonld nemhez kotddd genetikai betegség tovabborokitését

kivanja megakadéllyozni.83

A hazai jogban az Elitv., akarcsak az angol HFE Act és a német EschG., csak abban az
esetben engedélyezi az utdd nemének megvalasztasat, ha ezzel valamilyen nemhez ktddd
betegségtél akarjak megovni a sziiletendé gyermeket.®® Minden mas célbol torténd

beavatkozast a Btk. biintetni rendeli.®®

Az eurdépai modellek ez esetbne sokkal inkdbb megfelelnek az etikai
kovetelményeknek, mint a PGD-nél. J6 kiindulasi pont, hogy a szocidlis indikaciot elvetik és
csak az egészségiigyi celbol torténd nemmegvalasztast engedélyezik. Hidnyossagnak
tekinthetd azonban, hogy egyik vizsgalt jogrendszer sem rendelkezik a megtermékenyités
modjardl, igy — amennyiben a nem alapjan torténd szelekcio IVF és PGD alkalmazasaval
torténik — itt is nyitott marad a szamfeletti embriok kérdése. Teljességgel akkor lenne
megfeleld a szabalyozas, ha csak a spermiumok szelektalasat és az in vivo ,egtermékenyitést
legalizalna. Felmeriilhet megoldasként PGD-nél targyalt jogi korlatozasokkal egyiitt valo
engedélyezése a megtermékenyités utani kromoszoémavizsgalatnak. Ebben az esetben azonban
a PGD-re vonatkoz6 szabalokat kellene alkalmazni, amellyel a III. Rész foglalkozik
részletesen. Lényegében tehat a jogalkotd csak gy mentesiilhet teljes mértékben a nemi
diszkriminéci6é vadja aldl, ha szigorian csak a nemhez kotddd betegségek (azoknak is egy
taxative meghatarozott korének) tovabborokitésének megakadalyozasanak esetében engedi
meg a sziloknek, hogy megvalaszthassak gyermekiik nemét és ha az ehhez sziikséges

beavatkozast csak a spermiunokon lehet elvégezni, megtermékenyitett petesejten soha.

8 EschG. 3.8
% Eiitv. 182. § (1)
% Btk. 173/C.§ (1)
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V. A, megmentd csecsemok”

,, Lestvér, testvérem: ez a legszebb sz a vilagon.
Ha jol nem tudtam volna régesrég,
Most megtanulhattam a betegagyon.”

/Reményik Sandor: A legszebb sz6/
1. Utolso remény: egy kistestvér

Az un. ,,megmentd csecsemdk” esetében valdjaban a preimplantacios genetikai diagnosztika
egy sajatos valfajar6l beszéliink. A beiiltetésre keriild embridt ugyanis itt nem csupan
oroklodo betegségekre vald hajlam vagy egyéb tulajdonsaga alapjan valasztjak ki, hanem egy
masik szempont is szerepet jatszik. Ez pedig az, hogy alkalmas lesz-e arra, hogy szovetet
tudjanak atiiltetni beldle mar €16, beteg testvérének. Ebben az esetben egészen mas oldalrél is
meg kell vizsgalni az esetleges aggalyokat, hiszen itt egy mar megsziiletett gyermek élete

fligghet a dontéstol.

Az 1id6sebb testvér valamilyen sulyos betegségben szenved, amelyre megoldast
jelenthet valamilyen szdvet (altaldban csontveld vagy koldokzsindrvér) atiiltetése. A sikeres
transzplantacibhoz viszont szadmos genetikai tulajdonsagnak kell megegyeznie (pl.
vércsoport), aminek legnagyobb valoszinliséggel valamelyik sziild vagy testvér tud
megfelelni. Ha viszont egyikiik sem alkalmas donornak, akkor a preimplantacios genetikai
diagnosztika segitséget nytjthat. Ennek segitségével ugyanis nemcsak azt lehet megvizsgalni,
hogy az embri6 hordozza-e a kérdéses rendellenességet, hanem azt is, hogy megfelel-e az
atiiltetéshez sziikséges kritériumoknak. A gyermek vilagra jovetele tan az orvosok
koldokzsindrvért, vehetnek le, ill. késébb a kérdéses szovetet is at tudjak liltetni a beteg

testvérbe, igy 6 meggyogyulhat.

Szamos olyan betegség létezik, amelyet igazan hatékonyan csak koldokzsinorvér vagy
csontveld atiiltetésével lehet gyogyitani. Ilyen példaul a Fanconi-anémia, a béta-talasszémia, a
leukémia és szamos mas, az immunrendszert és a csontvelét timado betegség.®® Ezek nagyon
sulyos betegségek, amelyekkel hosszu tdvon egyaltalan nem vagy csak folyamatos orvosi
kezeléssel lehet egyiittélni. Egy transzplantacid a megfeleld donortdl megmentené a beteg
¢letét vagy legalabbis nagysagrendekkel javitand annak mindségét. Ahhoz azonban, hogy ez

sikeres legyen, sziikséges az Gun. HLA-fehérjék (human leukocita antigén) egyezése donor és
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recipiens kozott.®” A kilokédés es¢lyeinek minimalizaldsahoz pedig a legjobb olyan donort
valasztani, akinek a génallomanya nagymértékben hasonlit a betegéhez. Ezeknek a
kritériumoknak a legjobban a paciens sziilei és testvérei felelnek meg. Idedlis esetben ezen a
koron beliil taldlnak egy donort (vagy a sziiletésekor 0sszegylijtott és tarolt koldokzsinorvért),
kevésbé¢ idealis esetben ezen kiviil. Ha viszont nincs olyan €16 ember, aki segithetne, akkor a
PGD nyujthat ujabb lehetdséget. A vizsgalat sordn azt is ki lehet deriteni, hogy az embridok
mennyire felelnek meg donornak beteg testvériiknek. Ezt az informaciot a sziilok a szelekcios
szempontok kozé emelhetik és igy azokat az embridkat valasztjak ki visszaiiltetés céljabol,

amelyek megsziiletvén megmenthetik a mar €16 gyermeket.

2. A cél szentesiti az eszkozt?

A megmentd csecsemOk etikai megitélése nagymértékben eltér a hagyomanyos PGD-étol.
Ilyenkor ugyanis belép egy eddig nem létez0 tényez6: egy mar €10, sulyosan beteg gyermek.
Ennek a gyermeknek rdadasul valosziniileg az egyetlen tulélési esélye egy olyan kistestvér
sziiletése, aki alkalmas arra, hogy koldokzsinovért vagy csontvel6t adjon neki. Itt tehat nem a
sziilok elképzelései vagy valamilyen 6rokl6do rendellenességtdl valod félelme adja meg az
embriok kozti valasztas alapjat, hanem az elhatirozottsag, hogy beteg gyermekiikon minden
eszkozzel segitsenek. A cél azonban Onmagaban nem szentesiti az eszkozt. Akarmilyen
fajdalmas és tragikus is egy gyermek elvesztése, nem lehet barmit megtenni ennek elkeriilése
végett. Ha ugyanennek a gyermeknek 0j szivre lenne sziiksége, akkor sem lehetne csak azért
valakit megdlni, mert alkalmas lenne donornak a transzplantacidhoz. Ez esetben is 6vatosan
kell megkozeliteniink a kérdést, mert akéarcsak a hagyomanyos PGD-nél (1d. korabban), itt is
csak latszolag sikeriilt megtalalni a tokéletes megoldast. Valojaban ez az eljaras is legalabb

annyi kérdést vet fel, mint amennyit megold.

Mindenek eldtt megvizsgalando, hogy helyes-e egyaltalan, hogy egy embert csak azért
hozzunk létre, hogy azzal egy masik életét megmentsiik? A gyermekvallalas mogott szamos
ok allhat (pl. hazassag megmentése, orokos létrehozétsa).88 Ezek kozott vannak olyanok is,
amelyek adott esetben 0nzdébbek a mar ¢l6 gyermek megmentésénél, mégsem tiltja senki,
hogy e célbél sziilessen meg valaki. Onmagéban tehat azzal az elképzeléssel, hogy egy ember

azért foganjon meg, hogy aztan segithessen beteg testvérének, nem vet fel etikai aggalyokat.

873, Sheldon — S. Wilkinson: Should selecting saviour siblings be banned? Journal of Medical Ethics, 2004. 533.
[tovabbiakban: Sheldon — Wilkinson]
8 Sheldon — Wilkinson im. 534.
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Azonban e cél megvaldsitasanak lehetséges modjai komoly kovetkezményekkel jarhatnak.
Nyilvan a PGD nytjtja a legnagyobb biztonsadgot annak érdekében, hogy a megsziiletd testvér
alkalmas lesz a neki szant feladat teljesitésére. A természetes uton torténd gyermekvallalés
esetén 25% a valoszinlisége annak, hogy a vilagra jové csecsemének a transzplantdciohoz
sziikséges genetikai tulajdonsdgai megegyeznek beteg testvéréével. Nagyobb tehat a
valoszinlisége annak, hogy az igy fogant gyermek nem tudja betdlteni a neki szant szerepet.
Persze tobbszor is meg lehet probalkozni ezzel, de a beteg gyermeknek az ideje altalaban
korlatozott, nem biztos, hogy megéri, mire megsziiletik az a kistestvér, aki meg tudja menteni
az ¢letét. Emellett minden olyan gyermek sziiletése, aki alkalmatlannak bizonyul a
transzplantaciora, komoly kudarcélményt jelent a sziildkre, a beteg testvérre és késobb
felndve a feladat teljesitésére képtelen csecsemdre nézve is. Tovabba fennall a veszélye
annak, hogy amennyiben a mar ¢l6 gyermek betegsége genetikai alapu, ismét beteg gyermek
J0jj6n a vildgra, ami nemcsak hogy nem oldja meg a helyzetet, hanem még tovabb rontja. Az
a megoldas pedig, hogy a természetes uton fogant gyermeket PND-vel megvizsgaljak és
amennyiben alkalmatlannak vagy szintén betegnek bizonyul, elvetetik®®, etikailag
elfogadhatatlan. Az elvvel tehat, hogy PGD segitségével olyan gyermek sziiletik meg, aki

meg tudja menteni testvére életét, Snmagéban nincs probléma.

Itt is felmeriil viszont a szamfeletti embridk sorsdnak dilemmaja. A PGD csak IVF-fel
egyltt lehetséges, az IVF pedig azzal jar, hogy bizonyos embridkat nem iiltetnek vissza,
akiknek sorsarol részletesen a jelen dolgozat II. Része foglalkozik. Az ezzel felmeriild
kérdések tovabbra is fenndllnak azzal a kiillonbséggel, hogy nem egy ember ¢élete all szemben
a tobbiével, hanem kett6é. Miként mar emlitettem, az embridk koziil atlagosan négybdl egy
lesz alkalmas arra, hogy donor legyen €s akkor még nem vizsgaltuk meg, hogy nem betegek-e
ezek az embridk is. Vagyis az (egyébként egészséges) embridk egy nagy része ismét
minddssze egy meghatarozott tulajdonsdga miatt nem kap esélyt az életre. Cserébe
lefagyasztjak és késobb elpusztitjak, kisérletekhez haszndljdk fel és csak idedlis esetben
iiltetik késobb be. Ismét életeket aldoznak fel azért, hogy egy megsziilessen ill. hogy egy
masik megmenekiilhessen. Ebbdl a szempontb6l semmi nem véltozott, csak a kritériumok

szigorodtak, amelyeknek a kis embrionak meg kell felelnie.

Nincs konnyebb dolga a kivalasztott embridonak sem. Amint megsziiletik, komoly
elvarasoknak kell megfelelnie, hiszen a sziilei egy ¢élet megmentését varjak el téle. Ezért a

feladatért hoztak 6t 1étre. Ha sikertil teljesitenie ezt a kiildetést, akkor az pozitiv élmény lehet
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késdbb a kistestvér szamara is, hiszen amikor majd nagyobb kordban a sziilei ezt elmesélik
neki, akkor biiszke lehet arra, hogy megmentette a batyja vagy a ndvére életét. A masik
oldalon viszont (akarcsak a family balancing miatt kivalasztott gyermek) neki is szembesiilnie
kell azzal, hogy 6 nem annak szeretetnek a gyiimdlcse, amelynek testvérei, hanem a
kétségbeesésé. Ot utolso lehetSségként egy laborban hoztak 1étre azért, hogy reményt hozzon
sziileinek és beteg testvérének. Mindezért raadasul a tobbi embriot feladldoztak, vagyis 6 €és a
testvére megmenekiiltek ugyan, sok kozos testvériik viszont elpusztult vagy egy laborban
nyugszanak lefagyasztva. Az elsé PGD-vel kivélasztott ,,megmentd csecsemd” (Adam Nash)
2000-ben  sziiletett™, jelenleg 12 éves, igy eme sajatos ,kivalasztottsag” pszichés
kovetkezményeit még korai lenne kivizsgalni. 1990-ben viszont sziiletett mar egy masik,
hasonl6 sorst gyermek. Marissa Eve Ayala természetes uton fogant, de sziilei kezdettél fogva
azért vartdk 6t, hogy segitsen beteg ndvérén, Anissa-n. Marissa azota mar a 20. életévét is
betoltotte, vagyis pszichologiai szempontbol a legérzékenyebb korszakdn mar tal van.
Minthogy az Ayala hazaspar mar 1990-ben a nyilvanossag elé vitték torténetiiket, kés6bb is
figyelemmel kisérték az ifjabb Ayala-lany fejlodését. Marissa semmilyen modon nem tért el
tarsaitol, teljesen atlagos fiatal lany és serdiilkoraban sem latszodott semmilyen negativ
hatdsa annak, hogy & csak azért sziilethetett meg, mert a névére sulyos beteg volt.” Neki
azonban nem kellett azzal szembesiilnie, hogy ezért az egyébként hozzd hasonldan
egészséges, csak éppen donornak nem alkalmas testvéreinek meg kellett halniuk. Raadasul
Anissa valoban megmenekiilt a hiigdnak kdszonhetden, igy ez az eset arra sem ad valaszt,
hogy miként hat ki a sikertelen transzplantaci6 a megmentdnek szant testvér lelki allapotara.
Marpedig ez komoly pszichologiai hatassal lehet a gyermekre. Nemcsak elvesztette a
testvérét, de raadasul nem teljesitette azt a kiildetést, amire a sziilei 6t valasztottak ki a sok
embrio koziil. Ugyan mindenki tudja, a sziilok és az ¢életben maradt gyermek is, hogy az
iddsebb testvér halala nem az 6 hibaja, mégis gy érezheti, hogy kudarcot vallott és csalodast
okozott a sziileinek. A sziilok feleldssége ezért igen komoly, amennyiben ezt az utat
valasztjak, és mindenképpen oda kell figyelniiik, hogy amennyiben a torténet ilyen tragikus

véget ér, ezzel semmiképpen ne terheljék a felndvekvd gyermekiiket.

Nyilvan a preimplantacidos genetikai diagnosztikdval kapcsolatos etikai aggalyok
ebben az esetben is megjelennek. Itt is az Orokletes adottsagok alapjan torténd szelekcio
torténik, melynek kovetkezményei azonosak a PGD hagyomanyos alkalmazasaéival.

Raadéasul minél inkdbb kibdvitjiik a kritériumok korét, annal kozelebb keriiliink az
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eugenikahoz. Itt is érvényesiil a diszkriminacidéval kapcsolatban leirtak. Tovabba szocialis
szemszOgbdl tekintve is szamos probléma felmeriil. Mar az IVF és a PGD egyiittes
alkalmazasa is rendkiviil koltséges beavatkozas (I1d. III. Rész), amihez ebben az esetben még
hozzaadodik a transzplantacié koltségei is. Az Egyesiilt Allamokban a csontveld-atiiltetés arat
nagyjabol 676.800$-ra becsiilik¥, az Egyesiilt Kirdlysagban ugyanennek az 4ra 35.000£ és
80.000£ kozott mozog.”® Vagyis ez esetben sulyozottan érvényesiil az az allitas, hogy az ilyen

beavatkozas elvégeztetése a gazdagok privilégiuma.

Osszességében elmondhato tehat, hogy a “megmentd csecsemdk™ elsd latasra etikailag
kifogasolhatatlan, s6t egyenesen tdmogatanddnak tlinik, valdjdban azonban szdmos kérdést
vet fel. Tekintettel azonban a mdgodtte rejlé nemes célra, egy sulyosan beteg gyermek
megmentésére, talan mégsem kéne elvetni. Amennyiben a tobbi embrio is megkapja utdlag az
¢lethez vald lehetdséget €s a sziilok gondoskodnak arrdl, hogy az igy sziiletetett gyermek lelki
allapota ne sériiljon sikertelen atiiltetés esetén sem, valamint ha az 4llam a kevésbé tehetos
csaladok szamara is hozzaférhetdvé teszi az eljarast, akkor ez a beavatkozas etikailag

elfogadhatd. Ezeket a feltételeket a jogalkotod képes megteremteni.

3. Amikor lustitia mérlegén emberéletek dallnak egymdssal szemben

Mint azt mar kordbban emlitettem, az els6 olyan gyermek, akinél a preimplantacios genetikai
diagnosztikat a donorként valdo kompatibilitas vizsgalatara hasznaltdk, 2000-ben sziiletett. >
Az Oviedoi Egyezményt és az UNESCO Nyilatkozatot 1997-ben irtak ald és az Ovieddi
Egyezmény Kiegészitd Jegyzokonyve is 1998-ban Iépett hatalyba. Ennek megfeleléen egyik
dokumentum sem foglalkozik a PGD ¢és a HLA-fehérjék vizsgalatdnak egyiittes

alkalmazasaval.

Akércsak a preimplantacios genetikai diagnosztika és az utdd nemének megvalasztasa
kérdésében, az Egyesiilt Allamok joga a ,,megmenté csecsemdk” esetében is mellézi a jogi
szabalyozast. Ezért is alkalmazhattak el6szor itt az eljarast. A hat éves Molly Nash egy igen
ritka genetikai rendellenességben, a Fanconi anémidban szenvedett, ami miatt nem volt képes
a szervezete csontvel6t eldallitani és mar fiatal korban haldlat okozta volna. Ezt azonban egy

sikeres csontveld-atiiltetéssel meg lehetett volna akadalyozni. Molly sziilei sajnos nem voltak
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alkalmasak donornak, testvére pedig nem volt. A sziillok ezért elhataroztak, hogy in vitro
fertilizacio és PGD segitségével megajandékozzak beteg lanyukat egy kistestvérrel, aki
megmentheti az ¢életét. 2000. augusztusdban igy szilethetett meg Adam Nash, akinek
koldokzsinorvére hozta meg a gydgyulast Molly-nak.® A torténet arnyoldala, hogy ezért 14
embrionak kellett elpusztulnia, mivel csak az 6todik probalkozasra talaltak alkalmas donort
kozottiik.® Ez azonban az Egyesiilt Allamokban nem okozott komolyabb fennakadést, hisz

mint lathattuk, a jogszabalyok nem korlatozzak az IVF és a PGD alkalmazasat.

Eltéré a helyzet Anglidban. Itt az ilyen beavatkozasokat csak a HFEA engedélyével
lehet végrehajtani. Ennek kovetkezményeivel kellett megkiizdenie a Hashmi és a Whitaker
csaladnak. A Hashmi csalad gyermeke, Zain a béta-talasszémia nevii betegséget 6rokolte
sziileitdl, ami miatt a szervezete nem volt képes vordsvértesteket eldallitani, amelyek az
oxigén szallitasaért feleldsek a vérben. Ez ugyan nem olyan veszélyes, mint Molly Nash
betegsége, kezelése azonban nagyon koriilményes, ugyanis rendszeres vératomlesztésre €s
alland6é gyogyszeres kezelésre lett volna sziiksége, ami barmikor valamelyik szerve elégtelen
miikddéséhez vezethetett volna.’” Sziilei eleinte természetes uton probaltak egy donornak
alkalmas kistestvér nemzésével, de sikertelentil (az egyik gyermek szintén beteg lett volna, de
alvetették, a masik egészségesen megsziiletett, de nem volt alkalmas donornak). Ezutan 2001-
ben a Hashmi héazaspar a HFEA-hez fordultak, hogy engedélyezze nekik az in vitro
megtermékenyités és a genetilai vizsgalat segitségével egy ,,megmentd csecsemot” 1étrehozni.
A hatosag meg is adta az engedélyt, de ezt a hatarozatat a birdsag el6tt megtamadtak.”® Az
elsé foku birdsag helyt adott a felperes kereseti kérelmének ¢€s hatdlyon kiviil helyezte a
hatdrozatot. Az itélet lapja az volt, hogy a HFEA tullépte hataskorét, mivel egészséges
embriok kozti szelekciot tett lehetdve, ami talmutat a medddség kezelésén, mivel elsddleges
célja nem a nd gyermekvallaldsanak elc’isegitése.99 A masodfokll birosdg azonabn 2003-ban
megvaltoztatta ezt a dontést €s megadta az engedélyt az eljarés lefolytatéséra.loo Nem sokkal
ezutan egy masi kcsalad hasonld kérvénnyel fordult a HFEA-hez. A Whitaker hazaspar azért
szerette volna alkalmazni a PGD-t HLA-fehérjék vizsgalatara, hogy ezzel megfeleld donort

tudjanak adni Charlie fiuknak, aki a Diamond-Blackfan anémiaban szenvedett, amely a béta-
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talasszémiahoz hasonloan kezelhetd.

Akarcsak Hashmiék, a Whitaker hazaspar is el6szor
természetes uton probaltak segiteni beteg gyermekiikon, de az igy sziiletett kislany nem volt
alkalmas donor bé‘[yjétnak.102 Ezutan 6k is a hatésaghoz fordultak engedélyért, azonban a
HFEA ezt megtagadta. Van ugyanis egy lényeges kiillonbség a béta-talasszémia és a Diamond-
Blackfan anémia kozott: mig a béta-talasszémia egy oOroklodd betegség, amelynek
megjelenése redlis veszély volt a donornak szant Hashmi gyermeknél (ahogy az egyik
természetes uton fogant testvérnél valoban meg is jelent), addig a Diamond-Blackfan anémia
egy egyszeri génmutdcid eredménye, ami — bar genetikai eredetli — nem 06roklédo, igy
valoszintileg a tobbi Whitaker gyermek se fogja hordozni. A sziilok ennek hatasara Chicagoba
utaztak és ott végeztették el a beavatkozast, ugyanazon a klinikdn, ahol Adam Nash is
sziiletett.'®® Ez az eset ravilagit a kiilonb6z0 orszagok altal alkalmazott kiilonb6zo
megoldasok okozta problémara, mégpedig arra, hogy ezzel teret biztositanak a ,,diz4jnbébi-
turizmus” elterjedésének. A Whitaker-eset utan a HFEA feliilvizsgélta dontési mechanizmusat
és két évvel késobb a Fletcher csaladnak, akiknek gyermeke szintén hordozta Diamond-
Blackfan anémiat okoz6 mutaciot, engedélyezte a HLA-fehérjékre valo vizsgalatot. 2008-ban
modositottdk a HFE Act szabdlyait és a genetikai vizsgalat lehetséges okai kozé felvették a

. " 104
,megmento csecsemoket”. 0

A német EschG. és a magyar Eiitv. nem rendelkezik errdél az lehetéségrdl, azonban
mivel mindkét torvény szigortian egészségiigyi indikdciohoz koti a PGD elvégezhetdségét €s
minden mas esetet biintetni rendeli, aligha képzelhetd el, hogy a jelen allapotban lehetdség

legyen a beavatkozas legélis elvégzésére.

A szabalyozatlansag itt is komoly veszélyeket rejt magaban, kiillondsen az Egyesiilt
Allamok esetében. Ahogy az a Whitaker-esetnél lathatd volt, az allam passzivitdsa ahhoz
vezet, hogy az eljarast tiltd vagy korlatozo orszagokbdl ide uatznak a kétségbeesett sziilok,
hogy elvégeztessék a beavatkozast. Amerika, a lehetdségek orszaga ezzel ,,donor-gyarrd”
valtozhat, hiszen itt barki korlatozas nélkiil ,,csinaltathat” egy donort. Idével ez kiterjedhet a
szervdonorokra is vagy a sziilok esetleg maguknak is ,,rendelhetnek” egy alkalmas donort. Ez
nagyon komoly visszaélésekre adhat lehetdséget, marpedig a gyermek 6nalldo személy, nem
pedig alkatrészraktar. Ismételten lathatd, hogy az Egyesiilt Allamok passzivitisa igencsak

aggasztd. A legjobban kidolgozott rendszere az Egyesiilt Kirdlysdgnak van, itt a hatosag
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egyeként birdlja el, hogy elvégezhetd-e a beavatkozas. Nyitva marad viszont — ismételten — a
szamfeletti embriok sorsa, akik ez esetben még csak nem is betegek. Felmeriil tehat a kérdés,
hogy hany embrio élete ér fel egy megsziiletett emberével? Iustitia mérlegén a beteg gyermek
¢lete keriil az egyik serpenyObe, a donornak nem megfeleld, de egyébként egészséges
embrioké pedig a masikba. Amig nem ddl el, hogy merre billen a mérleg, addig nem lehet jo
megoldasrol beszélni. A legkoriiltekintébb tehdt az lenne, ha a jog gondoskodna ezekrdl az
embridkrol is, példaul kotelez6vé tenne ezek késébbi visszaiiltetését (1d. Uj-Mexiko jogi
megoldédsa). Ezen szabalyok megsértését pedig megfelelden szankciondlni kellene, ahogy ezt
a magyar és a német jog teszi. Igy lehetne véleményem szerint a legjobban megteremteni az
egyensulyt a beteg gyermek és a megmentése érdekében létrehozott embridk életének

védelme kozott.
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VI. Befejezés

Az imént bemutatott igencsak ellentmondasos beavatkozasok még viszonylag jak, az elmult
husz évben fejlesztették ki dket. Azonban mar ez alatt a két évtized alatt is heves vitakat
valtottak ki mind az orvosok, mind a jogaszok kozott. A jelen dolgozatban igyekeztem
mindkét szakmanak az érveit felsorakoztatni és feltarni a beavatkozasok altal felvetett
kérdéseket, valamint a rovid- és hossza tavi kovetkezményeket megvizsgalni. Minden
bizonnyal maradtak még megvalaszolatlan kérdések és a tudomany fejlddése is vet majd fel
még Uujakat. A két legfontosabb kérdést taldn mar most is fel lehet tenni: Megteheti-e az
ember, joga van-e az embernek ahhoz, hogy beleavatkozzon abba, amit Isten — a szelekcio és
az evolucio folyamatan keresztiill — megteremtett? Es ha igen, meg tud-e allni az ember,

miel6tt elindul a ,,cssz6s lejtén™?

Boldog II. Janos Pal papa a Donum Vitae kezdetli enciklik4jaban kimondja, hogy az
¢let Isten ajandéka és igy az életet ennek tudataban kell tisztelniink és felelosséget kell
vallalnunk érte.’®™ Az élet Isten ajandékaként valé elfogadasa mar ott elkezdédik, hogy nem
egy orvossal ,,csindltatjuk” a gyermeket, hanem azt két ember szerelmének Isten kegyelmébol
fogant gyiimolcseként fogadjuk el, még ha ez az ajandék beteg, akkor is. Az embridok
bizonyos szempontok szerinti kivalogatasa és ,,a kritériumoknak nem megfeleldek”, vagy
egész egyszerlien ,,f0loslegesek™ elpusztitdsa semmiképpen nem felel meg ennek a
felfogasnak. A két ivarsejt (akdr az anyaméhben, akar a laborban torténd) talalkozasabol
1étrej6tt 1), egyedi és megismételhetetlen sejt egy 0j, egyedi és megismételhetetlen emberi

¢let, akinek életét tisztelni és védeni kell.

A 2012. januar 1-je oOta hatdlyos uj Alaptorvény a fogantatdstol kezdve védi az
életet.’®  Ennek gyakorlati megvaldsulasa persze még a jové zenéje, de ez akar
paradigmavaltast is jelenthet a magyar jogi felfogasban. Fontos, hogy a jogalkoté minél
hamarabb koriiltekintéen szabalyozza a fent vazolt kérdéskoroket, mert csak igy
akadalyozhatd meg azok visszaélésszerli haszndlata. Mivel a beavatkozasok kdvetkezményei
végzetesek és visszafordithatatlanok, minél hamarabb elejét kell venni ezek kovetkezetlen
alkalmazasanak. Ha egyszer atlépjiik ezt a hatart, annak belathatatlan kovetkezményei

lehetnek mind az érintett személy, mind a tarsadalom szamara. Ez igaz mind a hazai, mind a

% Donum Vitae: “ Az élet ajandéka, amit Isten mint Teremt és Atya az emberekre bizott, elvarja télink, hogy
ezen élet mérhetetlen értékének tudataban legyiink, és érte a feleldsséget vallaljuk: Ennek az alapelvnek kell
gondolkodas kozéppontjaban allnia, hogy a mar megindult életbe és a szaporodasi folyamatokba torténd
mesterséges beavatkozasok altal felvetett moralis problémakat tisztdzzuk és megoldjuk.”

196 Alaptorvény, I1. cikk
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kiilfoldi jogrendszerre, kiilonosen pedig az Egyesiilt Allamokéra, mivel itt hidnyoznak

leginkabb a korlatok mikdzben az elvégzéshez sziikséges eszk6zok kéznél vannak.

Véleményem szerint a preimplantacios genetikai diagnosztika szamos lehetdséget rejt
magaban, de legaldbb ugyanennyi veszélyt is. Kétségkiviil oriasi segitséget jelent azoknak a
paroknak, akiknek valamiért nem sikeriil természetes titon gyermeket nemzeniiik, de ha nem
alkalmazzak megfeleléen, akkor az igy elinditott folyamatok irreverzibilisek. Ha viszont a
jogalkotd meghlizza az alkalmazas hatdrait, hogy tényleg csak az eredeti céllal
Osszeegyeztethetd modon lehessen igénybe venni, akkor ez egy lehetdség a meddd parok
szamara a gyermekvallaldsra. Az ezeken a hatdrokon talnytlé alkalmazas viszont
mindenképpen elitélendd annak végzetes kovetkezményei miatt. Mert a teremtés olyan

misztérium, amelyben emberi kéznek nincs helye.
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VIII. Melléklet

A genotipus modositasainak varhatd hatékonyséaga fenotipikus tulajdonsagokra

107

Fenotipikus tulajdonsag

A genetikai eredet és manipulalhatésag bizonyitéka

Betegséggel szembeni ellendlloképesség

Prenatalis tesztek jelenleg szamos o6roklodd betegség
jelenlétét ki tudjdk mutatni, tobbek kozt a Down-kort, a
cisztikus fibrézist, a fragilis X-szindromat, a Tay-Sachs-
szindromat, a Huntington chorea-t, az Alzheimer-kort és a
sarlosejtes vérszegénységet

Ero

Amikor a ndvekedési / differencialodasi faktor-8 [a
miosztatin nevi, izomnovekedést gatlo fehérjét kodold gén
— ford.] hatasat korlatoztdk az egérembridé myotdémidiban
[az izomma fejlodd Ossejtek — ford.], a felndtt egerek
nagymértékben megnovekedett izomtomeget fejlesztettek.

Memoria

Az emberi tau-fehérje [az idegsejtet stabilizaldé fehérje —
ford.] megfeleldjének szuppresszidja stabilizalta és
visszaforditotta az egerekben a neurofibrillaris gubancok
oregedési folyamatait, az idegsejtek elhalasat, a viselkedési
zavarokat €s a rovid- és hosszutavu memoriat.

Intelligencia

Az NMDA receptor 2B tulexpresszidja transzgénikus
egerek homloklebenyében fokozta a tanuldsért ¢és
memorizalasért felelds szinaptikus receptorok mitkodését.

Szorgalom

Nagymértékben csokkentett D2 receptord DNS bejuttatasa
a homloklebenybe hirtelen ,,munkamaniassa” tette a ,,lusta”
majmokat, modositva a jutalomkdzpontban a kognitiv
funkciok molekularis miikodését.

Spiritualis hiedelmek

Azok az emberek, akiknek legaldbb az egyik
kromoszomajukban megvan a VMAT2 gén egy bizonyos
verzidja, hajlamosabbak elfogadni az olyan dolgokat,
amiket nem lehet objektive bizonyitani.

Szexualis orientacio

A homoszexualis férfiak egypetéji ikertestvéreinek 52%-a
szintén homoszexualis, amihez azonban nagymértékben
hozzajarulnak nem genetikus tényezok is.

Pérvalasztasi preferenciak

A vazopresszin VIa receptor génjének atiiltetése egy
monogam préri foldipocok és egy poligdm kozonséges
rétipocok homloklebenyébe alapjaiban megvaltoztatta
mindkettében a fajra jellemzd parvalasztasi preferenciakat
a laborban.

7 Fox im. 623. (ford.)
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