
A GNTP Etikai, Jogi és Társadalmi 
Kérdések Munkacsoportjának 

els � workshop-ja



„ A tévedések közelebb visznek minket az 
igazsághoz, mint a káosz.”

F. BACON (1561-1626)



„ This is a 
wonderful time, 
(...) probably the
most exciting time
ever in the history
of biology...”

Harold E. Varmus
(1997)







Perspectives – 1.

Dr. Robert Edwards is the man responsible for
the first successful in-vitro fertilization:

„ Soon it will be a sin of parents to have a 
child that carries the heavy burden of genetic
disease. We are entering a world where we
have to consider the quality of our children.”

Quoted in Business, 07/15/1999)



Perspectives – 2.a
Fertility clinic in 2025*

„The St. Gen spokesman said that anyone
could call the technology whatever they
wanted, but Organic Enhancement was the
term St. Genevieve had chosen to use. „This
is entirely appropriate,” she said with a 
straight face, „since the DNA molecules
added to embryos are totally organic.”

*Lee M. Silver, „Can you make my kid smarter?” (cover story) Time 
11/08/1999 p. 68.



Perspectives – 2.b
Fertility clinic in 2025*

„Organic enhancement” provide your
child with all-natural resistance to heart
disease, hypetension, diabetes, stroke 
and eight different forms of cancer, as
well as absolute protection against
AIDS, allergies, asthma and 
Alzheimer’s disease.”

*Lee M. Silver, „Can you make my kid smarter?” (cover
story) Time 11/08/1999 p. 68.



„New biology – New medicine”





SZCIENTIZMUS

• Ideológia: nem tudományos, de hivatkozik rá
• Valójában hatalmi törekvés
• Már a XIX. században (pl. Lord Kelvin, Ernst 

Haeckel, Marcellin Berthelot) 
• Ma „genománia” (R.C. Lewontin) 
• Richard Dawkins: a genomika révén 

tudományosan megragadható és praktikusan 
kezelhet� lesz az egyén, a társadalom, a 
kultúra, a gazdagság és a szegénység, a 
betegség és a halál, a boldogság és minden 
más (R. Dawkins, The Selfish Gene, Oxford University Press, 1978).



Tom Knight , MIT (Boston)

„A genetikai 
kód 3,6 milliárd 
éves: itt az id � , 
hogy újraírjuk!”



„Legutóbb 
mintegy 3.6 
milliárd évvel 
ezel� tt fordult 
el� .”



„Isten helyére 
törni betegesen 
arrogáns, 
kockázatos és 
veszélyes 
kaland.”



„Ki játszana 
Istent, ha 
nem mi?”



Alázat és 
el� vigyázatosság -
fontolva haladás

Francis Collins
Orvos, a Human Genome Project volt 
vezet� je, 2009 augusztus óta az NIH els�
embere

Leon Kass
Bioetikus, az Elnök Bioetikai Tanácsadó

Testületének volt vezet� je
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Az új medicina – „reális” jöv � kép

1. A genetikai ismeretek a mindennapi élet részévé
válnak, mivel ezt váltja ki az átalakuló orvosi gyakorlat, 
és az új nemzedékek abban a szellemben n� nek fel, 
hogy saját genetikai jellegzeteségeik ismerete jó és 
szükséges , mert lehet� vé teszi saját maguk, 
közvetlen leszármazottaik és a jövend� nemzedékek 
károsodásának megel� zését.

2. A szakért � k többsége egyetértésre jut a genetikai 
ismeretek alkalmazásával kapcsolatos legfontosabb 
szakmai és etikai kérdésekben orvosi és társadalmi 
összefüggésben.

3. A genetikai szolgálatok fokozatosan a nemzeti 
egészségügyi programok elengedhetetlen részei 
lesznek a fejlett és a fejl� d� országokban.



Az elkövetkez � húsz évben mely területnek a 
fejl � dése lesz pozitív hatással az életünkre?

Eurobarometer felmérés az Európai Bizottság megbízásából (2005 jan.-feb., közreadás: 2005 június)

EU / HU
• A gyógyszerek és új orvosi technológiák 94% / 92%
• Háztartási energiatakarékos megoldások 92% / 86%
• Napenergia 91% / 87%
• Autók új energiaforrásai 90% / 81%
• Számítógépek és információs technológiák 87% / 87%
• Légi közlekedés 80% / 75%
• Internet 78% / 78%
• Nagysebesség� vonat 75% / 74%
• � rkutatás 67% / 75%
• Mobiltelefon 66% / 67%
• High-tech mez� gazdaság 66% / 81%
• Biotechnológia és génmanipuláció 65% / 74%
• Nukleáris energia termelés 52% / 55%
• Hadi- és biztonságtechnika fejlesztése 52% / 48%



Mire kell alapozni a tudománnyal és a 
technológiával kapcsolatos döntéseket? 

Eurobarometer felmérés az Európai Bizottság megbízásából (2005 jan.-feb., közreadás: 2005 június)

Szakért � k véleményére / a közvéleményre
• Finnország 83% / 14%
• Európai átlag 66% / 23%
• Portugália 48% / 23%
• Magyarország 76% / 14%
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Társadalmi hatások
„... A változások sebessége két er� teljes, de 
egymással ütköz� társadalmi reakciót váltott ki. 
Egyrészr� l: nagy a várakozás az áttörést hozó
orvosi diagnosztikai és terápiás
beavatkozások iránt...; 
másrészr� l fokozott az aggodalom a 
magánélet sérelmével, a genetikai alapú
hátrányos megkülönböztetéssel és azzal 
kapcsolatban, hogy van-e képesség a genetikát 
a közérdekkel összehangoltan m� ködteti 
(szabályozni).”

Ausztrál Jogi Reform Bizottság, 2003.



Normaalkotás

• A szakterület saját szakmai és 
etikai normái

• Nemzeti norma alkotás
• Nemzetközi norma alkotás

egyaránt indokolt és szükséges.





EGY HAZAI 
KEZDEMÉNYEZÉS



Értékek - Elvek -Szabályok

– Értékek - élet, szabadság, egészség, 
egyenl� ség, szolidaritás

– Elvek - önrendelkezés, élet tisztelete, 
mértéktartás, igazságosság

– Szabályok – tájékozott és szabad 
beleegyezés, a szerz� dések 
tiszteletben tartása, egyenl�
hozzáférés
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North American dilemma 

“ The Canadian system is a nonstarter for the
U.S. even though it’s a good system for
Canadians. You’re dealing with two very
different countries. 
We were founded on life, liberty and the
pursuit of happiness . 
They were founded on peace, order and good
government . 
It’s a difference of values. ”

Victor R. Fuchs
professor at Stanford University, 

specialist in health care economics



Religious Values/Virtues

Christian:
Faith, Hope, Love (Agape)

Jewish:
no specific virtue

Muslim:
Contendness, Gratitude, Generosity, Magnanimity

Hindu:
Care, Attention, Humility, Constant reflexion

Confucian:
Humaneness, Compassion, Filial piety





Az etikai és a jogi normák

ETIKA:
A személy tiszteletben tartásának és 
kiteljesedésének lehet� ségeir� l való
gondolkodás és ezen alapuló gyakorlat

JOG:
Egy adott társadalomban alkalmazott és 
szankciókkal meger� sített szabályok együttese



GAZDASÁ-
GOSSÁG/
NYERESÉ-
GESSÉG

A GYÓGYÍTÁS 
SZABADSÁGA 
ÉS MIN� SÉGE

TÁRSADALMI 
HASZNOSSÁG

A SZAKMAI-ETIKAI-JOGI SZABÁLYOZÁS:
EGYENSÚLYOK, ARÁNYOK, MÉRTÉKEK

ATUDOMÁNY 
ÉS TECHNIKA 
FEJL� DÉSE

IGAZSÁGOS-
SÁG/TÁRSADAL-

MI HASZNOS-
SÁG

A PÁCIENS
ÉRDEKE



KOMMUNIKÁCIÓS ÉS SZABÁLYOZÁSI 
ANOMÁLIÁK, A SZAKMAI ÉS A POLITIKAI 

KÖZÉLET TORZULÁSAI - KÖVETKEZMÉNYEK
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Biobankok: aktorok és kontextus
A. Cambon-Thomsen (2006) után 

Vállalkozói érdekcsoportok

Donorok

Orvosok, 
kutatók

Orvosi alkalmazások
Közegészségügyi alkalmazások

Orvosok, 
kutatók

Orvosok, 
kutatók

Orvosok, 
kutatók

Orvosok, 
kutatók

Orvosok, 
kutatókOrvosok, 

kutatók

Orvosok, 
kutatók



Biobankok: aktorok és kontextus
A. Cambon-Thomsen (2006) után 

Vállalkozói érdekcsoportok

Donorok
Orvosok, 
kutatók

Orvosi alkalmazások és
közegészségügyi alkalmazások

Tájékoztatás, oktatás,
társadami viták

Információ
Kooperáció
Integritás

Etikai normák
Jogszabályok



Egy optimista forgatókönyv
• Lépések a hazai tudományos és technológiai potenciál (tudás, tapasztalat, 

kapcsolatrendszerek) kiaknázására
– Szakmai konszenzus (érdekek, stratégia)
– Szakmai, etikai és jogi szabályozás megszületése ill. karbantartása
– Kedvez� en alakuló és alakított küls� feltételek 

(szakmapolitika, gazdasági beágyazottság, források, társadalmi elfogadottság)
– Emberi er� forrás biztosítása és állandó fejlesztése
– Infrastruktúra fejlesztése

• Egyéni és közösségi orientáltságú, közösségi és piaci finanszírozású
genomikai kutatási és fejlesztési programok, eredményes és hasznosítható
alkalmazások

• Hatások követése, visszacsatolása
• Eredményesség:

– Szakmailag és gazdaságilag igazolható kedvez� eredmények, 
– társadalmi ambivalencia mérsékl� dése, elfogadottság er� södése, 

össztársadalmi sikerélménnyé válás („hungarikum”)



Napirend

10:00 Bevezet�
10:30 Szabályozási kérdések áttekintése
12:30 Ebéd
13:15 Jöv� kép szabályozási (szakmai,etikai,

jogi) és társadalmi vonatkozásai
15:15 Összegzés



A szabályozás szerepe



In: Singer et al. 
NATURE, Vol. 449, 13: p. 163.



Az egészséggel összefügg � biotechnológia 
sikeres alkalmazásának kulcstényez � i

Tudomány

Együttm � ködés
- Nemzetközi 

kutatási együtt-
m� ködések

- Köz- és a 
magánszféra 
együttm� ködései

- Magánszektoron 
belüli együttm� -
ködések

Kapacitás és 
infrastruktúra

- Kutatási
- Ipari
- Szolgáltatói
- Egészségügyi 

rendszer
- Szakember 

helyzet

Politika

Politikai akarat
- Tudományos 

tanácsadók 
befolyása

- Érvényesülés 
verseng�
prioritások között

- Politikai 
támogatás 
fenntartása

Belpolitikai 
környezet

- Korrupció
- Szabályozási 

kérdések
- Kormányzati 

pénzügyek
- Kutatási és 

innovációs politika

Finanszírozás

Termékfejlesztés
- Klinikai vizsgálatok
- Üzleti modellek
- Technológia transzfer
- Szellemi tulajdon
- Technológiai roadmap-ek
- N� k részvétele
- Fejlesztési források és 

kockázati t� ke

Elérhet � ség, 
biztosítottság

- Innovációs rendszer
- Ellátási rendszer
- Társadalmi méltányosság
- Finanszírozási rendszer 

(társadalombiztosítás, 
magánbiztosítás, állami 
rendszer, stb.)

Etika, társadalom és 
kultúra

Társadalmi 
elkötelezettség

- Közoktatás és 
tájékoztató kampányok

- Civil szervezetek
- Közösségi tulajdon
- Korai elkötelezés
- Tájékozott beleegyezés
- Társadalmi marketing

Kulturális 
elfogadottság

- Kulturális érzékenység
- Történelmi kontextus
- Családfelfogás
- Nemek helyzete
- Vallási tényez� k







Miért fontos a szabályozás?

� A rendezett m� ködéshez, tiszta viszonyokhoz, és a 
feltételek biztosítására

� A hatékony és színvonalas m� ködés érdekében
� A biztonságos m� ködéshez és a   visszaélések 

kizárására
� A közbizalom biztosítására
� A nemzetközi elvárásoknak való megfelelés 

érdekében
� Hazai és nemzetközi együttm� ködés megfelel�

kereteinek biztosítása
� Egyéb, éspedig:



Milyen szabályozás?

• Szakmai szabályozás
– Autonóm önszabályozás
– Jogszabályi el� írás alapján szület� szabályozás 

• Etikai szabályozás
– Autonóm önszabályozás
– Nemzeti etikai normák
– Nemzetközi etikai normák

• Jogi szabályozás
– Intézményi szabályozás
– Nemzeti szabályozás
– Nemzetközi szabályozás



Kiinduló helyzet áttekintése



A szakmai szabályozás kérdései:

• Vannak-e és honnan, kit� l származnak a terület szakmai 
szabályai?

• Van-e ezeknek a szabályoknak valamilyen fontos 
sajátossága?

• Hogyan szereznek róla tudomást az érintettek, mi 
biztosítja az érvényesülésüket?

• Megfelel� -e a mai helyzet a fejl� dés szempontjából?
• A szabályok alkalmazása, érvényesülése megfelel� -e?
• Szükség van-e valamilyen saját hatáskör� intézkedésre 

a hazai genomika és a NGTP fejl� dése érdekében? 
Pl. kell-e ezzel foglalkozó állandó fórumot (munkacsoportot, bizottságot) fenntartani a platform 

m� ködése során…



Vannak-e és honnan, kit� l származnak a 
terület szakmai szabályai?



Van-e ezeknek a szabályoknak valamilyen 
fontos sajátossága?



Hogyan szereznek róla tudomást az 
érintettek, mi biztosítja az 
érvényesülésüket?



Megfelel� -e a mai helyzet a fejl� dés 
szempontjából?



A szabályok alkalmazása, érvényesülése 
megfelel� -e?



Szükség van-e valamilyen saját hatáskör�
intézkedésre a hazai genomika és a 
NGTP fejl� dése érdekében? 
Pl. kell-e ezzel foglalkozó állandó fórumot (munkacsoportot, bizottságot) 

fenntartani a platform m� ködése során…



Az etikai szabályozás kérdései:

• Melyek a genomika számára legfontosabb etikai normák és 
forrásaik? Mi a jelent� ségük?

• Melyek az etikai sajátosságok, etikai szempontból legkényesebbnek 
tekintett kérdések? Van-e ezekkel kapcsolatos megfelel� etikai 
norma? 
Van-e jelent� sége a problémák kezelésében (pl. médiakampányok, támadó civil kezdeményezések)?

• Hogyan szereznek ezekr� l tudomást az érintettek, mi biztosítja az 
érvényesülésüket?

• Megfelel� -e a mai helyzet a fejl� dés szempontjából?
• A szabályok alkalmazása, érvényesülése megfelel� -e?
• Szükség van-e valamilyen saját hatáskör� intézkedésre a hazai 

genomika és a NGTP fejl� dése érdekében? 
Pl. saját etikai testület, munkacsoport, dokumentumok – nyilatkozat, kódex, normarendszer, értékelések, 

állásfoglalások, javaslatok (lásd HUGO)…



Melyek a genomika számára legfontosabb 
etikai normák és forrásaik? Mi a 
jelent� ségük?



Melyek az etikai sajátosságok, etikai 
szempontból legkényesebbnek tekintett 
kérdések? Van-e ezekkel kapcsolatos 
megfelel� etikai norma? 
Van-e jelent� sége a problémák kezelésében (pl. médiakampányok, támadó
civil kezdeményezések)?



Hogyan szereznek ezekr� l tudomást az 
érintettek, mi biztosítja az 
érvényesülésüket?



Megfelel� -e a mai helyzet a fejl� dés 
szempontjából?





A szabályok alkalmazása, érvényesülése 
megfelel� -e?



Szükség van-e valamilyen saját hatáskör�
intézkedésre a hazai genomika és a 
NGTP fejl� dése érdekében? 
Pl. saját etikai testület, munkacsoport, dokumentumok – nyilatkozat, kódex, 

normarendszer, értékelések, állásfoglalások, javaslatok (lásd HUGO)…



A jogi szabályozás kérdései:
• Melyek a genomika m� vel� i számára legfontosabb jogi normák és 

forrásaik? Mi a jelent� ségük?
• Melyek a jogi szabályozás genomika fejl� dése szempontjából 

legfontosabb területei, kérdései? 
• Megfelel� -e a hazai szabályozás? 

Teljeskör� -e a szabályozás? Jó min� ség� -e a szabályozás? Megfelel� -e a jogalkotás módja, 
menete?

• Van-e valamilyen igény, elvárás a jogalkotó felé?
• Megfelel� -e a hatósági jogalkalmazási gyakorlat? Van-e hatása a 

hazai genomika fejl� désére?
• Megfelel� -e a genomikai terület m� vel� inek jogismerete, vannak-e 

ezzel kapcsolatosan szükségletek, igények, elvárások?
• A szabályok alkalmazása, érvényesülése megfelel� -e a mindennapi 

gyakorlatban?
• Szükség van-e valamilyen saját hatáskör� intézkedésre a hazai 

genomika és a NGTP fejl� dése érdekében?
Pl. saját munkacsoportra, dokumentumok – értékelések, állásfoglalások, javaslatok el� készítésére a platform 

m� ködése során…



Melyek a genomika m� vel� i számára 
legfontosabb jogi normák és forrásaik? 
Mi a jelent� ségük?

Genetikai Törvény, Adatvédelmi Törvény, Géntechnológia Bizottság, Állatvédelmi Tv., Kutatás engedélyezésben, 
humánegészségügyben, táplálkozással kapcsolatos engedélyezésben, min� ségtanusításban, stb. résztvev�
hatóságokra vonatkozó törvények



Melyek a jogi szabályozás genomika
fejl� dése szempontjából legfontosabb 
területei, kérdései? 



• Megfelel� -e a hazai szabályozás? 
Teljeskör� -e a szabályozás? Jó min� ség� -e a szabályozás? 

Megfelel� -e a jogalkotás módja, menete?



Van-e valamilyen igény, elvárás a 
jogalkotó felé?



Megfelel� -e a hatósági jogalkalmazási 
gyakorlat? Van-e hatása a hazai genomika
fejl� désére?



Megfelel� -e a genomikai terület 
m� vel� inek jogismerete, vannak-e ezzel 
kapcsolatosan szükségletek, igények, 
elvárások?



A szabályok alkalmazása, érvényesülése 
megfelel� -e a mindennapi gyakorlatban?



Szükség van-e valamilyen saját hatáskör�
intézkedésre a hazai genomika és a 
NGTP fejl� dése érdekében?
Pl. saját munkacsoportra, dokumentumok – értékelések, állásfoglalások, 

javaslatok el� készítésére a platform m� ködése során…



Helyzetértékelés összefoglalása

• A hazai szabályozás legfontosabb erényei
• A fejl� dést akadályozó legfontosabb 

szabályozási tényez� k
• A genomika hazai fejl� dését el� segít�

legfontosabb szabályozással kapcsolatos 
teend� k



A hazai szabályozás legfontosabb erényei:



A fejl� dést akadályozó legfontosabb 
szabályozási tényez� k:



A genomika hazai fejl� dését el� segít� legfontosabb 
szabályozással kapcsolatos teend� k

– Országgy� lés:

– Kormány:

– Szaktárcák:

– Közfinanszírozók:

– Magánfinanszírozók:

– Gazdasági tényez� k:

– Intézmények:

– Egyebek:

– NGTP maga:



Jöv� képeink











Versenyképesség































Informatika és információs technológia











Jó kommunikáció!















We shape
our buildings, 



We shape
our buildings, 
thereafter
they shape us.

Sir Winston 
Churchill
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