AT

Debreceni Egyetem Orvos- és Egészségtudomanyi Centrum
Gyermekgyogyaszati Intézet

Klinikai Genetikai K6zpont
lgazgato: Dr. Olah Eva egyetemi tanar

4032 Debrecen, Nagyerdei krt. 98.
Tel.: (52) 255-072, Fax: (52) 255-44¢, E-mail: eolah@med.unideb.hu

Egészségiigyi Tudomanyos Tandcs
Tudomanyos és Kutatasetikai Bizottsaga
Dr. Sétonyi Péter akadémikus

elnok ur részére

Budapest
Arany Janos u. 6-8.

1051

attilane.gombos@emmi.gov.hu

Tisztelt Elnék Ur!

Az Egészségiigyi Szakmai Kollégium Klinikai ‘Genetikai Tagozata és Tandacsa testiileti dontése
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A Szakmai Kollégium Klinikai Genetikai Tagozatanak és Tandcsanak allasfoglalasa
a Nagy Gén Diagnosztikai és Kutatasi Kft altal a vizsgalatot kéré etnikai hovatartozasanak
meghatarozasa céljabdl végzett genetikai tesztrél

Az elmult hetekben a hazai kozéletet megdobbentette a hir, hogy nem orvosi diagnosztikai
céllal, hanem szakmailag és etikailag nem indokolhatd, sét elitélendd célbdl végzett genetikai tesztek
eredményét mind szakmai, mind etikai szempontbdl megtévesztd, félrevezeté modon értékelték, és
abbdl tudomanytalan, megalapozatlan, etikai szempontbdl kifogdsolhatd, diszkriminativ, a
tarsadalom szamadra veszélyes kdvetkeztetést vontak le.

A kifogdsolt vizsgélat Iényege: A Nagy Gén Diagnosztikai és Kutatasi Kft populdciokra jellemzé
genetikai varidciokat vizsgalt a tesztet megrendeld kérésére azzal a céllal, hogy roma vagy zsidd
népcsoportra jellemzé variaciok elemzésével az illets zsido, vagy roma szarmazasat kizérja.

Mi, a Szakmai Kollégium Klinikai Genetikai Tagozata és Tanacsa tagjai, e rasszista
értelmezésre lehet6séget add vizsgalatot mind szakmai, mind etikai szempontbdl a
leghatarozottabban elutasitjuk és elitéljiik. Allasfoglalasunkat szakmailag az aldbbiakban indokoljuk:

A genetikai vizsgalatok célja a betegségek genetikai okainak vagy az arra hajlamosito
tényez6knek a megismerése. A genetikai vizsgalatokra a/ diagnosztikai céllal, b/ igazsagigyi
orvostani probléma megoldasara vagy c/. kutatasi céllal kertilhet sor.

A genetikai modszerek fejlédése belathatatlan perspektivat tar elénk a genetikai vizsgélatok
mindhdrom emiitett teriiletén. A kapott informaciék tudomanyos felhasznélésa jelenté’s elGrelépést
jelent az ember szervezetének és a betegségek patomechanizmusdanak megértésében. Ugyanakkor a
nem megfelel6 indikacidval végzett tesztekbdl kapott informaciok helytelen interpretacidja és hamis
céllal vaio felhaszndldsa visszaélésekre ad lehetGséget. Veszélyt jelent az egyénre és a tarsadalomra
egyarant. Ugyanakkor veszélyezteti a klinikai genetikai szakma hitelességét. £zért a genetikai
vizsgalatok végzését mindhdarom emlitett teriiletre vonatkozdan szigoru elGirdsok, a ,Genetikai
torvény” szabalyozza:

® A klinikai genetikai tesztekre vonatkozoan a 21/2008. torvény kimondja, hogy ,,huméngenetikai
vizsgdlat megel6zési, diagnosztikus, terapias vagy rehabilitacids célbol és kizarélag egészségiigyi
érdek alapjan végezhet6”. A humdngenetikai vizsgalatoknak nem célja az egyén szarmazdsanak
vizsgalata, s6t népcsoporthoz vald tartozds sem vizsgalhaté. Ez esetben az indikécié-ellentmond a
torvényi szabalyozasnak.

e Az igazsdgiigy teriiletén a genetikai tesztek a személy azonositasat célozzak, s azokat az
igazsagligyi vizsgélatok szigordan szabalyozott keretei kozott lehet és kell végezni.

e A kutatdsi céllal végzett vizsgalatokndl szigoru kovetelmény az Egészségiigyi Tudomanyos Tandcs
Tudomdnyos és Kutatdsetikai Bizottsag (ETT-TUKEB) engedélye és a mintdk anonimitasanak
biztositdsa. A kutatds eredményérdl a vizsgalt személy nem kap leletet. Jelen vizsgalat a vizsgalt
személy kérésére, meghatarozott céllal tortént, s az eredményrSl annak értékelését kovetGen
értesitést kapott, azaz a vizsgalat nem tekinthetd kutatdsnak.



Személyes tulajdonsdgok vizsgdlata — populdcids vizsgdlatok

Személyes tulajdonsagokra utalé genetikai markerek (bGrszin, szemszin stb.) egyénre nézve
meghatarozhatéak, de az ilyen jellegli markerek nem tekintheték egy népcsoporthoz valé tartozas
jegyeinek. Ugyancsak vizsgalhaték rokonsagi kapcsolatok, de ezek tajékoztaté jellegli informaciok és
minden esetben egy rokonsdgi kapcsolat valdszinliségét mutatjak

Tudomanyos céllal szdmos szerz6 végzett populacids vizsgdlatot, amelyben egyes
népcsoportok genetikai markereit vizsgaitak és hasonll'tqtték Ossze populdciés szinten. Az igy
kimutatott kiilénbségek csak statisztikai szinten értékelhetGk és egy adott egyed hovatartozasat nem
bizonyitjak. Fontosnak tartjuk kiemelni, hogy egy egyén etnikai hovatartozasa nem genetikai kérdés,
hanem személyes identitds valasztas és a kozosség altali elfogadottsdg kettSs viszonyan alapul.
Ebben a kérdésben nem a genetikusoké a végsé szo.

Hangsulyozzuk, hogy a Nagy Gén Diagnosztikai és Kutatdsi Kft dltal végzett genetikai tesztek
alapjan nem lehet a vizsgélt egyed szarmazasat, adott populdcidhoz, népcsoporthoz valé tartozasat
igazolni vagy céfolni. Mas széval nincsenek népcsoportra jellemz8, adott egyed hovatartozdsat
igazol6 vagy kizaré génjeink.

Osszefoglalva, a kifogasolt vizsgélat indikdciéjat tekintve nem felel meg a genetikai térvény
elirasainak, a vizsgéalatok szakmailag nem alkalmasak a levont kovetkeztetések megtételéhez.
Kijelenthetjiik, hogy genetikai vizsgalatokkal népcsoporthoz val6 tartozas nem bizonyithaté és nem
céfolhaté. Mindezen til a kifogasolt vizsgélat erkolcsi, etikai szempontb6l nem eléggé elitélhetd
moddon diszkriminativ, egyén -, és tarsadalomellenes. Kérjiik az egészségpolitikai és tudomanyetikai
hatésagokat, hogy akadélyozzdk meg az ilyen vizsgdlatok megismétiGdését, elterjedését, illetve azok
ellen hatarozott szankcidt foganatositsanak.

Budapest, 2012. majus 21.
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