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Dedne informacije in kriteriji za komercialno
in socialno opravicevanje rojstva

Danasnja tehnodruzba je usodno zaznamovana z izzivi tehnologij, ki
posegajo v clovesko zZivljenje. Raziskave dednega zapisa, umetna oplo-
ditev, kloniranje itd. posegajo v prostor, ki je bil za ¢loveka vedno nedo-
takljiv. Narava in Bog sta bila edina, ki sta uravnavala rojevanje in
vplivala na prezivetje. Z vstopom c¢loveka v 21. stoletje pa se je ta para-
digma spremenila. Zivljenjski procesi so kmalu postali predmet druz-
benega nadzora in interesov. Eden najbolj znanih nadzorov predstavlja
pojav evgenike, ki s posebnim antropoloskim pristopom $e vedno vpliva
na danasnjo (zahodno) druzbo.

Evgenika je znanost, ki je prisla na slab glas v ¢asu po 2. svetovni
vojni. Velikokrat jo povezujemo z nacizmom, ¢eprav ima svoje zacetke
dale¢ pred njim. Beseda »evgenika« prihaja iz gri¢ine in pomeni »dobro
v rojstvu« oz. »odli¢en po rodu.«! Zacetke evgenike zasledimo ze pri fi-
lozofu Platonu, Se posebej pa v ¢asu razsvetljenstva. Oc¢e sodobne evge-
nike je anglez Francis Galton, bratranec Charlesa Darwina, ki je leta
1883 evgeniko opredelil kot znanost za izboljSanje rase, ki daje vecje
moznosti gensko bogatejSim ljudem kot pa pripadnikom gensko nizjih
ras.”Njegova misel je naletela na izjemen odmev med znanstveniki in
politiki. K temu so prispevala odkritja genetika Georga Mendla ter bio-
loga in naravovarstvenika Jeana Baptista Lamarcka, ki sta dodatno
utrdila Darwinovo tezo o ¢loveski evoluciji. Ze v samem zacetku so
strokovnjaki lo¢ili evgeniko na negativno evgeniko, ki temelji na izlocitvi
bolnih in nenormalnih, ter pozitivno evgeniko, ki zeli ustvariti (ohraniti)
boljSega in bolj sposobnega ¢loveka. Evgeniko so razlikovali tudi glede
na obseg njenega vpliva. Tako govorijo o univerzalni evgeniki, ki zeli
vplivati na celotno ¢lovesko vrsto, in o partikularni evgeniki, ki zeli vpli-
vati samo na del ¢lovestva (manjse skupine ljudi). Konec 19. in v zacet-
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ku 20. stoletja je na obmocju ZD A nastalo mnozi¢no evgeni¢no gibanje,
ki je zajemalo skoraj vse pore druzbe. Izkusnja druge svetovne vojne in
nacisti¢ne ideologije je kasneje potisnila evgeni¢no gibanje v kot, sredi
70. let prej$njega stoletja pa je prislo do njenega ponovnega rojstva. Za
razliko od stare evgenike, ki je bila socialna in ideoloska, je sodobna
evgenika tehnolo$ko obarvana in predstavlja temelj nove komercialne
evgenicne civilizacije.

1. Od tradicionalnega k ideoloskemu evgenizmu

V starodavnih kulturah Inkov in Egipta je ohranjenih vecje $tevilo
zapisov o tem, kako so se kraljevske dinastije zatekale k incestu, da bi
ohranile svojo kraljevsko kri. Poroke med princi in princesami znotraj
dolocenih druzbenih slojev so zagotavljale drugacnost od ostalih, prav
tako pa so instituti prepovedi poroke med nizjimi in vi§jimi sloji omogo-
¢ali nastanek druzbenih razredov.’Klasi¢ni hindujski kastni sistem je
tako predstavljal eno najbolj radikalnih oblik socialne evgenike. Vendar
evgenika s koncem fevdalnega obdobja ni izumrla. Na osnovi nekaterih
znanstvenih odkritij v zvezi s celico, dednim zapisom in odkritjem meha-
nizma dedovanja lastnosti, je konec 19. stoletja dozivela ponoven raz-
cvet. Oce sodobne evgenike F. Galton je klasi¢no evgeniko oplemenitil
z idejo o vi§jih in nizjih pripadnikih ¢loveske vrste, ki se med seboj ve¢
ne razlikujejo na temelju druzbenega dogovora, temvec na temelju ana-
lize jedrnega materiala v ¢loveski celici. Kromosomi, geni in vedenjske
studije so odprli vrata za druga¢no razumevanje evgenike. Stevilni
vodilni biologi 30. let prej$njega stoletja v ZDA, Evropi, tedanji Sovjet-
ski zvezi in drzavah Latinske Amerike so povezovali Galtonovo idejo s
¢lovesko evolucijo.* Eden najbolj znanih biologov, ki je zagovarjal ev-
geniko, Charles B. Davenport, je vodil oddelek za poskusno evolucijo v
New Yorku. Med drugimi znanimi biologi, ki so zagovarjali evgeniko,
velja omeniti tudi Ameri¢ane R. Pearla, H. S. Jeningsa, E. G. Concklina;
Britance F. A. E. Crewa, R. A. Fischerja in J. B. S. Haldana in Nemca O.
von Verschuerja ter F. Lenza, ki je bil odgovoren za »rasno higieno« v
Miinchnu.’ V Franciji je evgenika sprejela Lamarcovo tezo o vplivu fi-
zi¢nega in kulturnega okolja na dedni material. Tako so strokovnjaki
posvecali posebno pozornost prehranjevanju, medicinski oskrbi, izobraz-
bi in ¢istoci. Nekateri so predlagali Ze preventivne predrojstvene ukre-
pe, kot npr. zvo¢no zdravljenje, ki naj bi vplivalo na izbolj$sanje dednega
zapisa, ali pa izogibanje alkoholu v ¢asu nose¢nosti ter celo obiskovanje
predstav in koncertov. Vsi ti dejavniki naj bi prispevali k ustvarjanju
boljse rase. Da bi pravocasno odkrili predstavnike evgeni¢no neustrez-

’ Prim. J. Testart, Des Hommes probables, Seuil, Paris 1999, 48.
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nih ljudi, so Ze kmalu priceli ustanavljati centre za raziskovanje ¢lo-
veskega dedovanja. Tako so ustanovili The Eugenics Record Office v
New Yorku, Galton Laboratory for National Eugenics at University
College v Londonu ter Institut kralja Wilhelma za antropologijo, ¢lovesko
dedovanje in evgeniko v Berlinu. Ti instituti so zbirali in proucevali po-
datke o dednosti pri razli¢nih tipih ljudi. V ZDA so se raziskovalci veliko
posvecali proucevanju druzinskih debel pri prebivalcih v mestih in na
podezelju, medtem ko so v Nemciji intenzivno proucevali dvojcke. Raz-
iskovalci so zeleli dokazati vpliv dednosti na pojave kriminalitete, pro-
stitucije in dusevnih bolezni. Kmalu so prisli do prepri¢anja, da so druz-
beno najbolj zazelene rase iz severne Evrope (nordijci), medtem ko naj
bi bili najmanj zazeleni prebivalci iz vzhodne in juzne Evrope. V Zelji, da
bi izboljsali rasno kvaliteto, so mnogi zagovorniki evgenike zahtevali
zensko enakopravnost, ki bi locila spolnost za uzitek od evgenic¢ne spol-
nosti. Tako naj bi imela vsaka Zenska pravico do otroka, ki bi bil evge-
ni¢no ustrezen, ne glede na voljo njenega moza.

Taks$na znanstveno podkrepljena evgenika je imela predvsem v ZDA
in skandinavskih dezelah izjemen vpliv. AmeriSki predsednik T. Roose-
velt je v svojem pismu C. B. Devenportu zagovarjal prepoved repro-
dukcije napacnega tipa drzavljanov ter popolno prepoved razmnozeva-
nja gensko in socialno neprimernih ljudi. Med sredstvi je omenjal zakon-
ske prepovedi, prisilne sterilizacije in drzavno podporo razmnoZevanju
zazelenih ljudi.® Njegovo stalis¢e je odrazalo mnenje velikega dela ame-
riSke javnosti. Izvir mo¢nega evgeni¢nega gibanja so predstavljali stra-
hovi anglosaskih protestantskih druzin, vedno vecje $tevilo priseljencev
in znanstveni dosezki, ki so odkrivali, da je prestopniStvo in kriminalnost
dedno pogojena. Po nekaterih Studijah naj bi bilo tedaj okoli 10 % prebi-
valcev biolosko neprimernih. Te so nekateri posamezniki Zeleli osamiti
oz. sterilizirati.

Prvi evgenic¢ni zakon, ki je omogocal izvajanje prisilne sterilizacije je
sprejela ameriSska zvezna drzava Indiana leta 1907. Po tem zakonu je
bila obvezna sterilizacija razli¢nih slojev ljudi: »nepoboljsljivih kriminal-
cev, idiotov, imbecilov in drugih.« Sam postopek sterilizacije je morala
predhodno odobriti strokovna zbornica.” Med letom 1907 in 1914 je spre-
jelo sterilizacijsko zakonodajo $e 15 zveznih drzav. Sterilizacija je pove-

* O tem na siroko pise M. B. Adams, The Wellborn Science: Eugenics in Germany,
France Brasil, and Russia, Oxford University Press, New York 1990.

* Prim. D. J. Kevles, Eugenics: Historial aspects, v: W. T. Reich, Encyclopedia of Bioethics,
Simon & Shuster Macmillan, New York 1995, I, 765.
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Prim. M. Sanger, Need for Birth Control in America, v: A. Meyer (ur.), Birth Control,
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¢ini postala obvezna za vse tiste, »ki so bili obsojeni zaradi umora, po-
silstva, ropa na cesti, kraje pis¢ancev, metanja bomb ali kraje avtomo-
bilov.«®*Do leta 1931 so zakon o sterilizaciji sprejeli Zze v 30 ameriskih
zveznih drzavah, kjer so kirur$ko sterilizirali okoli 50.000 ameriskih
drzavljanov. Leta 1924 so sprejeli evgeni¢ni zakon o priseljencih, ki je
omejeval priseljevanje biolosko nizjih ras in spodbujal sprejem predvsem
nordijskih ras. V ozadju tega zakona so bile $tudije, ki so dokazovale, da
imajo najboljsi bioloski zapis nordijska ljudstva, medtem ko imajo najs-
labsega prebivalci ob Sredozemlju, Slovani, Judje, ¢rnci in hindujci.’
Sprejetje zakona o priseljencih je predstavljal vrhunec ameriskega
evgeni¢nega gibanja. Vendar pa so se leta 1929 ob borznem zlomu hitro
znasli drug ob drugem razli¢ni ljudje, ne glede na njihovo biolosko vred-
nost, tako privilegirani in iskani nordijski ljudje kot ljudje iz nizjih ras. S
tem je evgeni¢no gibanje pricelo pocasi zamirati.

Vendar evgenika ni bila prisotna samo v ZDA. Poznali so jo pred-
vsem v skandinavskih dezelah, kjer so tudi sprejeli evgeni¢ne zakone.!
Tako so pred 2. svetovno vojno na Svedskem prisilno sterilizirali 62.000,
na NorveSkem pa 40.000 ljudi. Izjemen razmah je evgenika dozivela v
Nemciji. Leta 1925 so nemski uradniki zaprosili zvezne vlade v ZDA za
informacije o zakonodaji, ki je urejala prisilno sterilizacijo. S prihodom
Hitlerja na oblast je evgeni¢na misel dobila svoje mesto tudi v politiki.'
V svoji knjigi Mein Kampf pravi: »MeSanje vi§jih in nizjih ras je v Zivem
nasprotju z nameni narave in vodi v iztrebljanje visje arijske rase. Ka-
darkoli se je arijska kri pomesala s krvjo nizjih ljudstev, je to pomenilo
konec nosilcev kulture.«'”> Usodo Tretjega rajha je povezoval z usodo
rasne higiene. Tako so v nacisti¢ni Nemciji na sto tisoce ljudi prisilno
sterilizirali oz. iz evgeni¢nih vzrokov umorili (S¢ posebej Jude). Prav
tako pa so »biolosko ustrezne« otroke ugrabljali in jih oddajali arijskim
star§em oz. v siroti$nice.

* Prim. J. H. Landman, Human Sterilization: The History of the Sexual Sterilization Move-
gnent, MacMilllan Co., New York 1932, 259.
IUPrim. J. Rifkin, Le Si¢cle biotech, La Décuverte, Paris 1998, 111.

Prim. D. J. Kevles, Eugenics: Historial aspects, v: W.T. Reich, n. d., I, 765-766.
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grkamp, Frankfurt am Main 1985, 314-349.

Prim. A. Hitler, Mein Kampf, Houghton Mifflin Company, Boston 1943.



T. Strehovec OFM, Clovek med genskim in evgeni¢nim zapisom 33

2. Tehnoloska evgenika

Cas po drugi svetovni vojni je potisnil evgeniko iz javnosti na njeno
obrobje. Ze sprejeto evgeni¢no zakonodajo so na Zahodu diskretno uki-
njali. Evgenika je postala znanost, ki je nelocljivo povezana z nacizmom
in zato za demokratiéno druzbo nesprejemljiva. Iz skoraj popolnoma
vseh univerz v ZDA so izginili predmeti, ki so na kakrSen koli nacin go-
vorili o evgeniki. Zdelo se je, da so nasprotniki evgenike dokon¢no zma-
gali. Dejansko pa je to veljalo samo za prvih nekaj let po drugi svetovni
vojni. Silovit razvoj na podroc¢ju molekularne biologije je odprl novo
podrocje za evgeni¢no misel. Leta 1953 sta F. Crick in J. D. Watson opi-
sala osrednjo dogmo molekularne biologije - dvojne vija¢nice molekule
DNK. S tem odkritjem se je pricel silovit razvoj humane genetike. Clo-
veski dedni material je postal podrocje odkrivanja bioloskega temelja
¢loveka. Raziskovalci so potrdili Stevilne povezave med dednim zapisom
in zdravstvenim stanjem ¢loveka. Tako so nastali prvi genski pregledi
dednega materiala z namenom ugotoviti ali izloc¢iti dolo¢eno dedno bo-
lezen. Stevilni presajalni testi so postali del splosne prenatalne diagno-
stike v medicini. Amniocenteza, metoda, kjer preiskujemo zarodne celi-
ce v plodovni tekocini, je ena prvih, ki je v uporabi ze od srede 60. let."?
S to metodo lahko danes testiramo preko 150 genskih oz. kromosomskih
bolezni. Tej metodi so se kasneje pridruzile $e §tevilne druge. Zanimivo
je, da se je evgeni¢na miselnost prebudila predvsem na podroc¢ju gen-
skega svetovanja, kjer so se pojavile ideje, da bi se moral vsak genski
svetovalec truditi, da bi se ¢im vec parov s prizadetimi zarodki ali fetusi
zateklo k terapevtskemu splavu.'*To idejo so podprli liberalni verski
krogi, razli¢ni etiki in Stevilna feministi¢na zdruZenja. Genske teste in
terapevtske splave so povezovali z Zensko svobodo, ki predpostavlja
prosto razpolaganje s svojim telesom in skrbjo za blagor njene druzine.
Nasprotniki evgenic¢nih splavov so prihajali iz krogov katoliske Cerkve
in protestantskih fundamentalisticnih gibanj. Trdili so, da genski svetova-
lec ne sme nikoli navajati k splavu in da je splav v vsakem primeru
nedopustno dejanje. Pridruzile so se jim tudi nekatere zagovornice femi-
nizma, ki so nasprotovale ideoloskemu razumevanju Zensk »kot strojev
za izdelavo gensko odli¢nih otrok«, kot tudi razli¢na zdruzenja prizadetih
ljudi, ki so nasprotovali stigmatizaciji tistih prizadetih ljudi, ki jih zeli
druzba odstraniti.””

" Prim. T. W. Hilgers, Prenatal and pre-implantation genetic diagnosis: duty or eugenic
prelude v: Pontificia Academia pro Vita, Human Genome, Human Person and the Soci-
ety of the future, Libreria Editrice Vaticana, Vatican 1999, 176; J. Milliez, L‘Euthanasie du
f’tus, Editions Odile Jacob, Paris 1999, 28-29.
; Prim. J. Testart, Le Désir du Gcéne, Flammarion, Paris 1994, 36-40.
Prim. D.J. Kevles, n. d., 767.
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Z leti se je uspesnost genskih testov izredno povecala. S prenatalni-
mi genskimi preiskavami tako lahko danes odkrijemo otroke, ki trpijo
zaradi Downovega sindroma, za spino bifido, Turnerjevim sindromom,
Tay-Sachsovo boleznijo, srpasto celiéno anemijo itd. Prav tako pa lahko
v dednem materialu odkrijemo navzoc¢nost taks$nih bolezni, ki se po-
kazejo Sele cez leta. TaksSni bolezni sta npr. Huntingtonova bolezen in
bolezen policisti¢nih ledvic. Ob razvoju genske diagnostike velja omeni-
ti Se genske teste za odrasle ljudi. Najbolj znani so testi za ugotavljanje
raka na jajénikih, za cisti¢no fibrozo, gena BRCA-I, ki povzroca raka na
prsih itd. Izjemen zagon na podro¢ju genetike in molekularne biologije
danes predstavlja raziskava Projekt cloveski genom, v okviru katerega
so leta 2000 dokonéno zaporedili (sekvencionirali) ¢loveski genom.
Funkcionalna in primerjalna genomika, ki obdelujeta dobljene genom-
ske podatke, postajata vir novih eti¢nih problemov. Prvi problem, ki je
povezan s populacijsko genomiko, je genomska stigmatizacija, ki po-
samezne narode oznaci kot nosilce dolo¢enih genskih okvar. Drugi prob-
lem predstavlja odsotnost sleherne genske terapije. Zato ostaja splav se
naprej edina oblika »zdravljenja« genskih nepravilnosti. Splav tako
pogosto ostaja mehanizem evgenicne selekcije, s katerim spreminjamo
gensko raznovrstnost ¢lovestva.

Genomske raziskave spremljajo Stevilni druzbeni in politi¢ni pojavi.
Leta 1988 je James D. Watson, direktor ameriskega programa za razisko-
vanje ¢loveskega genoma, zahteval da se 3% proracuna nameni za pro-
ucevanje socialnih, eti¢nih in pravnih posledic genomskih raziskav. Ob
tem je posebej opozarjal na nevarnost vrnitve nove evgenike, ki podob-
no kot starejsa izloca nemocne in prizadete iz druzbenega okolja. Po-
dobno drzo zasledimo tudi v Evropski zvezi, ki je istega leta prepoved-
ala kli¢ne raziskave in posege v ¢loveski genom.

Danes lahko poleg genomskega redukcionizma, komercializacije
dednega materiala in dostopnosti genskega znanja opazamo vedno bolj
ociten pojav, ki ga opisujemo z imenom »starSevska evgenika«. Staro
druzbeno evgeniko je namre¢ zamenjala nova, ki je tesno prepletena z
medicino in logiko potro$niske druzbe. Po nekaj desetletjih se ponovno
soo¢amo s problemom identificiranja in onemogoc¢anja dolo¢enih skupin
ljudi. Merila za opredeljevanje ljudi niso ve¢ ideoloska, temvec¢ izklju¢no
genetska. V prenatalni diagnostiki so gensko stigmatizirani vsi tisti, ki so
nosilci tezko ozdravljivih ali neozdravljivih bolezni. Ker ustrezne so-
matske ali klicne genske terapije e ni, ima mati na voljo samo dve moz-
nosti: donositev ali splav. Izjemno visok odstotek mater, ki splavijo v
primeru potrditve kromosomske trisomije, pri¢a, da gre za pojav, ki ima
druzbene posledice. Premajhen poudarek na genskem svetovanju ter
zaveza med drzavo, zavarovalnicami in medicino, omogoca v danas$nji
druzbi izlo¢anje ljudi z dolo¢enim genskim profilom (npr. mongoloidov).
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»Ali je kaj narobe, ¢e ho¢emo bolj zdrave otroke?« je vpraSanje tehno-
loske evgenike, ki ve¢ ne nastopa kot zarota, temvec¢ kot vir druzbene in
gospodarske blaginje. Custveni, socialni in materialni pritiski botrujejo
odlocitvi starSev, da se odlocajo za »terapevtske« splave. S tem omogo-
¢ajo izvajanje t.i. negativne evgenike, ki onemogoca rojevanje tistih lju-
di, ki imajo neustrezen genski profil. Omeniti velja tudi pozitivno evgeni-
ko, ki jo obljublja tako somatska kot kli¢na genska terapija. Izbira spola
in spreminjanje lastnosti bodocega otroka omogoca spreminjanje bio-
loske usode in s tem ustvarjanje novega tipa ¢loveka, ki se gensko raz-
likuje od do sedaj znanih.'

3. Eti¢ni problemi

Eti¢na vprasljivost evgenike se izraza ze v terminologiji. Pojmi kot so:
»normalen«, »nujno izbrisati«, »zazelen« in »nezazelen« so ne le eti¢éno
nesprejemljivi, ampak tudi znanstveno dvoumni (ideoloski). Tudi na-
tanc¢ne opredelitve »neprimernega genotipa« ni, zato so si Ze temeljni
pojmi zelo razli¢ni in nasprotujoc¢i.”” Vprasanje, ki se tu postavlja, je, ali je
genska nagnjenost k raku na debelem ¢revesju ali pa hemofilija zado-
sten razlog za »slab« genotip zarodka, ki bi ga bilo potrebno splaviti.
Prav tako se lahko vprasamo, kam vodi popolno izkoreninjenje okvar-
jenih genotipov. Zdi se, da bi z razvojem prenatalnih genskih testov po-
stal vsakdo potencialni bolnik, ki ne ustreza tehnoloskim kriterijem. Zato
lahko dosledno zagovarjanje »genskega ¢is¢enja« vodi k ukinitvi genske
raznovrstnosti v cloveski vrsti. Ob tem velja omeniti dejstvo, da se psi-
hi¢ne posledice na materah, ki iz teh razlogov splavijo, velikokrat pre-
zrte. Obi¢ajno gensko svetovanje skoraj nikoli ne predstavi posledic tako
imenovanega »splavnega sindromac, katerega zZrtev je v vsakem pri-
meru mati. Eden od problemoyv, ki ga lahko izpostavimo, je tudi ta, da
evgenika v preteklosti skoraj nikoli ni prizadela bogate populacije. Sko-
raj vedno so bili zZrtve evgenike predvsem revnejsi sloji. Zato se postav-
lja vprasanje, ali ne gre tudi pri sodobni gensko obarvani evgeniki za
podobne teznje.

Veliko genskih svetovalcev priznava, da ima vecina obstojecih pro-
gramov, kot sta npr. prenatalna diagnostika in presejalni testi, prikrite ali
pa ze odkrite evgeni¢ne namene. Zato ni ¢udno, da genskim svetoval-
cem velikokrat ocitajo, da ne $¢itijo dovolj druzin oz. etni¢nih skupin.
Vprasanje, pod kaksnimi pogoji je sprejemljiv gensko opravicljiv selek-
tivni splav, ostaja $e naprej temeljno vprasanje v Stevilnih strokovnih

 Prim. R. Frydman, Dieu, La Médecine et ' Embryon, Editions Odile Jacob, Paris 1999,
11727—156.
Prim. M. Lappé, Eugenics: Ethical Issues, v: W. T. Reich, n. d., 1, 772.
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pogovorih. Izdelava s tem povezanih kriterijev ostaja Se naprej nereseno
vprasanje. Ideoloski pristopi in umetno spodbujanje neskonénih razprav
brez ustreznih zaklju¢kov opozarjajo na dejstvo, da bi lahko bilo tak$no
»eti¢no iskanje« v bistvu plod biotehnokratov, ki v tak§nem okolju lazje
uresnicujejo svoje Zelje in cilje. Tako se zdi mnogim moralno nesprejem-
ljivo npr. splavljanje Zenskih prenaSalcev hemofilije, medtem ko je uni-
¢enje embrijev po preembrijskih genskih preiskavah za iste ljudi nekaj
sprejemljivega. Ker izdelanih kriterijev v sodobnih demokracijah na
tem podroc¢ju $e ni, ostaja Se naprej dvom v resni¢no nevtralnost gen-
skega svetovanja, ki bi bilo vedno v sluzbi posameznika in imuno na
ideologije.

Posebno pozornost zasluzijo drzavno podprti programi za zagotav-
ljanje pravice do t.i. reproduktivne izbire. Nacela, ki spremljajo to pravi-
co, vkljucujejo odgovornost do prihodnjih generacij, dolznost delati do-
bro in izkoreninjenje trpljenja ter dolznost zdravstvenega osebja, da
skrbi za genski zaklad posameznika. Obicajno to reproduktivno svobodo
uravnavajo preko mehanizma informiranega pristanka pred genskim
testiranjem ter selektivnim splavom. Ob tem naj poudarimo, da je ena
izmed temeljnih nalog druzbe zmanjSevanje trpljenja. Zato se lahko
vprasamo, ali selektivni splav in informiran pristanek res predstavljata
ustrezno za$cito pred izzive sodobne evgenike?

Ameriski bioetik Marc Lappe v svojih delih izpostavlja pet temeljnih
nacel, ki bi lahko sodobno druzbo uc¢inkovito varovala pred nevarnimi
posledicami genske evgenike.'® Prvo nacelo zajema t.i. medgeneracijsko
pravic¢nost, ki predpostavlja tehten razmislek o generacijskih posledicah
prenatalne genske diagnostike in njihove mnozi¢ne uporabe v druzbi
(npr. dolgoro¢ne posledice izbire spola). Drugo nacelo se sklicuje na
znanstveno odgovornost, ki zahteva izdelavo temeljitih $tudij o u¢inko-
vitosti, smiselnosti in primernosti genskih testov. To $e posebej velja za
tiste teste, ki jih zZeli industrija poslati na trg. Tretje nacelo je temeljno
medicinsko nacelo: ne §kodovati. To pomeni, da uporabna genetika ne
sme imeti §kodljivih posledic tako za posameznika kot tudi za druzbo. Ob
tem velja omeniti mnenje tega bioetika, da naj bi imela negativna ev-
genika (se pravi izolacija $kodljivih genov) prednost pred pozitivno ev-
geniko, ki zeli (terapevtsko ali ideolosko) spreminjati ¢loveski genom.
Cetrto nacelo je nacelo avtonomije, ki omogo¢a posamezniku t.. re-
produktivno svobodo in zasebnost njegovih odlocitev. Zadnje nacelo pa
vkljucuje prepricanje, da morajo biti pravicnost, koristi in tveganja ena-
komerno porazdeljena med vsemi. To pomeni, da ima pri pozitivnih po-
sledicah posebno mesto populacija revnih.

" Prim. M. Lappé, n. d., 774-775.
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4. Verska izrocila o evgeniki

Za danasnja velika verstva so vprasanja evgenike vecinoma nova.
Na splosno bi lahko v verskem izrocilu evgeniko opredelili kot nadzor
razmnozevanja ¢loveka z namenom, da spremenimo oz. izboljsamo vr-
sto. Razli¢na verstva so tako izoblikovala razli¢ne moralne norme, Ki so
uravnavale poroko, spolnost, status zarodka in vzgojo otrok. V zadnjem
¢asu pa so nekatera verstva izoblikovala tudi lastna stalis§¢a do sodobne
tehnoevgenike, ki ima svoje korenine v silovitem razvoju na podrocju
molekularne biologije, genetike in medicine.

Judovstvo se v svojem izrocilu na ve¢ mestih sooc¢a s problemom ev-
genike. Eno taksnih je prepoved poroke med druzinskimi ¢lani. Pre-
poved opredeljuje judovsko pravo, ki zato sicer nima bibli¢nih temeljev,
ima pa ve¢ osnov v Talmudu in Mi$ni. Tako Talmud posamezniku dovo-
ljuje, da se ne poroci v druzino, kjer se pojavlja epilepsija, gobavost, tu-
berkuloza oz. kjer se kaks$na resna bolezen veckrat pojavlja med dru-
zinskimi ¢lani (Jevamot 64b). To pravilo predstavlja prvi zgodovinsko
dokazani evgenic¢ni predpis, ki obsega tako verski kot druzbeni sistem.
Zaradi §tevilnih porok znotraj svojih skupnosti Judje nadpovprec¢no obo-
levajo za nekaterimi zanje znacilnimi genskimi boleznimi. Da bi dosegli
vecjo preglednost nad tem problemom, so v New Yorku ustanovili gen-
sko bazo podatkov Dor Jesarim (rod pokonénih oz. iskrenih v Ps 112,2),
kjer zbirajo podatke o vseh Judih, ki so nosilci genov za Tay-Sachovo
bolezen. V ta urad prihajajo Judje in Judinje, ki Zelijo pred poroko opra-
viti gensko posvetovanje.”

V islamu je splav dovoljen samo za reSitev materinega zivljenja. Ni-
koli ne omenjajo izboljsave rodu.” Poroke urejajo samo s priporocanjem
porok med muslimani oz. znotraj plemena.

Hinduizem in budizem do sedaj nimata nobenih izdelanih stalis¢ o
evgeniki. Znano je, da ima hinduizem zelo podrobno izdelan kastni in
astroloski sistem, ki uravnava poroke med ljudmi. Za budizem pa lahko
recemo, da naceloma podpira spreminjanje genoma z namenom pre-
preciti genske bolezni.”!

Odnose med kr$¢enimi v katoliski in pravoslavni Cerkvi ureja cer-
kveno pravo. Evgeni¢ni znac¢aj imajo dolocbe, ki se nanasajo na pre-
poved poroke med sorodniki. Ti kanoni veljajo za najstarej$e kanone. V
kon¢ni obliki pa so bili v katoliski Cerkvi opredeljeni na IV. lateranskem

* Prim. D. M. Feldman, Eugenics and Religious Law: Judaism,v: W.T. Reich, n. d., 1, 777-
779
Prlm A. Sachedina, Eugenics and Religious Law: Islam,v: W.T. Reich, n. d., 1, 783-784.
* Prim. G. P. Redmond, Eugenics and Religious Law: Hinduism and Buddhism,v: W.T.
Reich, n. d., 1, 784-787.
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koncilu, v pravoslavni Cerkvi pa na Trulanski sinodi leta 691. Vsebina
teh kanonov se je kasneje razsirila tako na kontinentalno kot tudi an-
glosasko civilno pravo.

O problemu tehnoloske evgenike je znotraj katoliske Cerkve pomem-
ben dokument Francoske $kofovske konference o genetiki in ¢loveskem
dostojanstvu iz leta 19982V njem se $kofje sprasujejo ali ne predstav-
ljajo nove oblike predrojstvene diagnostike nevarnost novega evgeniz-
ma. Ob tem izpostavljajo primer Siroko sprejetega pravila v francoski
druzbi, da se po pravilu splavljajo otroci oboleli s kromosomsko trisomijo
oz. drugimi anomalijami. Skofje ugotavljajo, da se ob tem govori o ne-
kaksni preventivi, ki preprecuje negativne ekonomske posledice. Dej-
stvo je, da tak$na miselnost povzroc¢a, da ob predrojstvenih tehnikah
narasca stevilo splavov. Stevilni invalidi in prizadeti se zdijo v tak§nem
miselnem okolju kot »medicinske preventivne napake.« Zanimiva je tudi
ugotovitev T. W. Hilgersa, ki pravi, da je v zadnjih 35. letih prislo do
odloc¢ilnega preobrata v razumevanju predrojstvene diagnostike. Pravi
da so bili ti testi sprva namenjeni za iskanje ustreznega zdravljenja za
zarodke, danes pa postajajo instrument eliminacije prizadetih in bolnih.?

S. Slovenija

V nasem okolju je evgenika najbolj ocitno prisotna na Stirih po-
droc¢jih. Najprej jo srecamo na podro¢ju predrojstvenih preiskav, ki so
povezane s terapevtskimi splavi (najbolj znan je primer kromosomske
trisomije).** Drugo podroéje sega v postopke darovanja in uporabe
spolnih celic. Semenske in jajéne banke so namre¢ kraji, kjer se sanitar-
no in gensko testirajo spolne celice in se jih lo¢i glede na njihovo kva-
liteto oz. lastnosti (v ta namen se zbirajo informacije o dednih boleznih in
znacilnosti darovalca). Taksni kriteriji za »zdravje« in primernost spolnih
celic lahko predstavljajo vir nove tehnoevgenike. Tretje podrocje vklju-
¢uje metodo umetnega oplojevanja ICSI (intracytoplasmic sperm injec-
tion), kjer se vnese v jajéno celico samo eno mosko spolno celico. Obe
spolni celici se predhodno gensko pregleda in obdela. Vedno bolj razvita
tehnika omogoca genomsko izbiro, e preden pride do spocetja. S tem
vplivamo na gensko kvaliteto tako spocetega otroka. Cetrto podrocje pa
predstavljajo predimplantacijske preiskave, kjer v primeru oploditve v
epruveti naredimo genske teste tako dobljenih zarodkov. Samo zarodki,
ki gensko ustrezajo izsledkom genetike, imajo moznosti za vnos v ma-

* Prim. Conseil permanent de la Conférence des Evéques de France, Essor de la Géné-
%’que et Dignité Humaine, Bayard 1998.
b Prim. T. W. Hilgers, n. d., 186.

Vsa ta podrocja so navzoca tudi v francoski druzbi. Prim. J. Testart, n. d., 55-59.
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ternico in kasnejSe rojstvo. Zato vse te tehnike uvr$¢ajo naso drzavo
med tiste, ki na tih in vedno bolj u¢inkovit nacin resuje problem rojeva-
nja gensko neustreznih otrok. Ob tem velja omeniti, da pri tem izvajalce
in uporabnike najveckrat vodita dva razloga: socialni (dobro star$ev) in
finan¢ni (ekonomske obveznosti druzbe).

Sklep

Predorojstveni genski testi predstavljajo vir nove oblike evgenike.
Dedne informacije, ki so sestavni del vsakega ¢loveka, postajajo kriteriji
za komercialno in socialno opravi¢enost rojstva. Temeljni problem osta-
ja vprasanje, ali smemo zmanjsevati trpljenje tako, da izlocamo iz naSe-
ga druzbenega okolja gensko prizadete ljudi. Gotovo je naloga vsake
druzbe, da zmanjsSuje trpljenje svojih ¢lanov. Vendar pa se tu postavljata
dve nacelni vprasanji: Ali je zato dovoljeno Zrtvovati Zivljenja Se ner-
ojenih? in Ali je v imenu preprecevanja trpljenja smiselno odstranjevati
iz nase druzbe ljudi dolo¢enega genskega profila? Tako imenovana Kon-
vencija o bioetiki Sveta Evrope govori o za§¢iti ¢love$kega genoma in s
tem preprecuje kakrSne koli komercialne ali ideoloske modifikaci-
je.» Pozitivna evgenika je s tem pravno omejena. Zaradi nereSenega po-
lozaja ¢loveskega zarodka pa ostaja negativna evgenika vedno bolj ak-
tualna. Zato je temeljni problem tehnoloske evgenike v bistvu vprasa-
nje polozaja ¢loveka v predrojstvenem obdobju. Ali je v tem casu zZe
nosilec ¢loveskega dostojanstva? Mu lahko priznamo pravico do Zivljen-
ja, nedotakljivosti in do zdravstvenega varstva? Ta vpraSanja pa so Ze
nekaj desetletij poligon Stevilnih razprav in mnenj bioetikov, filozofov,
pravnikov in teologov. Globalno soglasje o tem problemu bo gotovo
spodbudilo vsa prizadevanja za zmanj$evanje trpljenja in zas¢ito nero-
jenih.

Povzetek

Znanost o evgeniki pridobiva v novejsi zgodovini vedno pomembnej-
Se mesto. Predvsem v zadnjem stoletju se je evgeni¢na misel obogatila s
Stevilnimi bioloskimi, genetskimi in vedenjskimi kriteriji, ki so kmalu
vplivali na izvajanje prisilnih (evgeni¢nih) sterilizacij. Tak$ne negativne
izkus$nje v ZDA, Skandinaviji in Nemciji v prvi polovici 20. stoletja ev-
genike niso izkoreninile, temvec so jo le spremenile v manj nevarno ob-
liko. Zato danasnja tehnodruzba vidi v evgeniki prostor za uveljavljanje

* O vsebini Konvencije o bioetiki podrobneje piSe A. Mlinar, Konvencija o bioetiki in
pomen eticnih komisij, v: BV 61 (2001), 63-78.
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komercialnih, ekonomskih, ideoloskih in politi¢nih razlogov s katerimi
zeli vplivati na gensko podobo jutri$njega cloveka. Verska in eti¢na
izrocila ji pri tem pomagajo vrednotiti tako pozitivne kot negativne
postopke in posledice takSnega ravnanja.

Kljucne besede: evgenika, bioetika, genski testi, genomika, medicinska
etika

Summary: Tadej Strehovec OFM, Man between Genetic and Eu-
genic Codes. Hereditary Information and Criteria for Commercial and
Social Justification of Birth

Recently, the science of eugenics has gained an increasing impor-
tance. Especially in the 20th century the eugenic thought acquired nu-
merous biological, genetic and behavioural criteria that soon gave rise
to forced (eugenic) sterilisations. Such negative experiences in the
United States, in Scandinavian countries and in Germany in the first
half of the 20th century, however, did not eradicate eugenics but just
transformed it into a less dangerous form. Hence, the present techno-
logical society sees eugenics as an area of pushing through commer-
cial, economic, ideological and political reasons to be applied in influ-
encing the genetic image of tomorrow’s man. Religious and ethical
traditions aid it in evaluating the positive and the negative processes
as well as the consequences of such actions.
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