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Tadej Strehovec OFM

Eticni vidiki Projekta ¢loveski genom

Nekateri eti¢ni problemi povezani z raziskavami
na ¢loveskem dednem zapisu

1. Uvod

Biotehnoloske raziskave so v danasnjem svetu vedno bolj aktualne in
medijsko zanimive. Se posebej to velja za vse tiste raziskave, ki so kakor
koli povezane s ¢lovekom, ¢loveskim telesom in njegovim zdravjem. Pro-
jekt cloveski genom velja za enega najpomembne;jsih in najdrazjih razisko-
valnih projektov, ki se jih je ¢lovek v svoji zgodovini lotil. Raziskave ¢lo-
veskega genoma (dednega zapisa) nimajo izjemnega pomena samo za
biologijo, temve¢ tudi za danasnjo politiko in ¢lovekovo samorazume-
vanje. To pomeni, da tovrstni podatki o ¢loveku odmevajo tudi na pod-
roc¢ju filozofije, etike, prava in teologije. Zaradi takSne obcutljivosti
znanja o ¢loveskem dednem zapisu so snovalci tega projekta del denarja
namenili tudi za preucevanje bioeti¢nih vidikov tovrstnih raziskav. Bio-
etika kot sorazmerno zelo nova znanost danes posveca biotehnoloskim
raziskavam na ¢loveku izjemno pozornost. Se posebej obravnava tiste
vidike raziskav, ki posegajo v pravice posameznika, skupine ljudi oz.
posameznih ras. V nadaljevanju ne bom zato predstavil samo zgodovine
in pomena teh raziskav, temvec tudi nekatere eti¢ne probleme, ki se
neposredno dotikajo ¢loveka kot posameznika in ¢lovestva kot vrste.

2. Zgodovina in vsebina tega projekta

Projekt cloveski genom ima svoj izvor v zacetkih citologije in gene-
tike. Odkritje celice, celi¢nega jedra in celi¢ne delitve sredi 19. stoletja
je izjemno dopolnil avgustinski menih in teolog Georg Mendel, ki je s
svojimi poskusi na rastlinah odkril mehanizme dedovanja.! Njegova

' Prim. G. Mendel, Versuche tiber Pflanzen-Hybriden, Verhandlungen des naturfor-
schenden Vereines in Brunn 1865, Bd. IV: Abhandlungen, 3-47; R. Colombo, The Hu-
man genome project: the aim and limits of research v: Pontificia Academia pro vita, Hu-
man Genome, Human person and the society of the future, Libreria Editrice Vaticana,
Cittadel Vaticano 1999, 45.
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dognanja so po njegovi smrti dokazali §tevilni biologi, ki so v zacetku 20.
stoletja znanost o dedovanju poimenovali genetika> Ta se je ze ob sa-
mem zacetku delila na formalno genetiko (preucevanje podedovanih
lastnosti na zunanji ravni) in na citogenetiko (obravnava celi¢ne gene-
tike). V ¢asu po drugi svetovni vojni je genetika dobila poseben zagon.
Z odkritjem molekule DNK, ki sestavlja ¢loveski dedni zapis, in z od-
kritjem njene notranje zgradbe ter postopkov podvajanja je genetika
vstopila na molekularno raven. Watson-Crickov model dvojne vija¢nice
molekule DNK je razkril vlogo §tirih nukleotidnih baz: adenin, gvanin,
citozin in timin, ki se v to¢no dolo¢enem zaporedju veZejo med seboj. S
tem pa so odkrili biolosko abecedo, v kateri je napisan dedni zapis vsa-
kega zivega bitja.

Leta 1945 so zavezniSke sile uporabile jedrsko orozje nad Hiro§imo in
Nagasakijem. Po vojni so ZDA navezale tesne stike s porazeno Japon-
sko. Med temi vsestranskimi stiki velja posebej omeniti ustanovitev
Komisije za preucevanje posledic atomske bombe (Atomic Bomb Casu-
alty Commission).?> V okviru te komisije so raziskovalci opravljali gen-
ske raziskave na prezivelih. Leta 1984 so v mestu Alta, v drzavi Utah
(ZDA), pripravili posvet na temo genomskih raziskav na prebivalcih
Nagasakija in Hiro$ime.* Takrat navzoci raziskovalci so izpostavili po-
trebo, da se ¢imprej desifrira ¢loveski dedni zapis. Zacetek dana$njega
Projekta cloveski genom segajo v leto 1988, ko je ameriska vlada pricela
finan¢no podpirati tovrstne raziskave. Tem raziskavam so se kmalu po-
leg ameriskih zasebnih biotehnoloskih druzb pridruzile tudi nekatere
drzave, kot npr. Velika Britanija, Francija, Nemc¢ija in Japonska.’ Prvo
obodbje raziskav na ¢loveskem dednem zapisu se je zakljucilo junija
leta 2000, ko sta predsednika ZDA in Velike Britanije javno oznanila
zakljucek raziskave pri razjasnitvi ¢loveskega dednega zapisa.® S tem
pa je raziskovanje ¢loveskega dednega zapisa preslo v drugo obdobje,

? Prim. P. A. Hoffee, Medical Molecular Genetics, Fence Creek Publishing, Madison,
3'Connecticut 1998, 5.

Prim. A. Danchin, Une histoire intense presque violente v: La Recherche 332 (2000), 27-
434; B. Jordan, Génome humain: [‘épopée du séquencgage v: Biofutur 200 (2000), 25-31.

Prim. R. Colombo, The Human genome project: the aim and limits of research v: Pon-
tificia Academia pro vita, Human Genome, Human person and the society of the future,
Libreria Editrice Vaticana, Vatican 1999, 40-141; C. Baker, Your Genes, Your Choices,
www. ornl.gov/hgmis/publications (10.7.2000); D. Casey, What can the New Gene tests tell
us?, www. ornl.gov/hgmis/publications (10.7.2000); Departement of Energy, Human
Qenome Project, To Know Ourselves, www. ornl.gov/hgmis/publications (11.3.2000).
" Prim. K. Brown, The Human Genome Business Today v: Scientific American (julij
2000), 44; European Commission, Survey on the current status of »Genomes« research
in the European Union, www.eur-op.ew.int (10.2.2001).

Prim. Déclaration Blair - Clinton, www.bioinform.com (20.7.2000); A. Coghian, N.
Boyce, The end of the biginning v: New Scientist (1.7.2000), 4-5.
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ko sta v ospredju funkcionalna genomika (povezovanje genov in po-
samezne fizi¢ne lastnosti ter bolezni) in proteinomika (znanost o beljako-
vinah)./

3. Eti¢ni problemi, povezani z raziskavami ¢loveskega dednega za-
pisa

Raziskave ¢loveskega dednega zapisa nimajo samo izjemnega pome-
na za biologijo in medicino, temve¢ odpirajo §tevilna vprasanja o eti¢no-
sti takSnih raziskav in uporabi tovrstnih podatkov. Genomske informa-
cije nimajo samo bioloske oz. terapevtske vrednosti, temve¢ tudi infor-
macije, ki se celostno dotikajo posameznega ¢loveka in dolo¢ene popu-
lacije. V nadaljevanju bodo predstavljena nekatera podrocja, kjer so
tovrstne informacije lahko vir morebitnih sporov, dvomov in zlorab.

3.1 Genomski redukcionizem

Prvi eti¢ni problem, s katerim se ob raziskavah ¢loveskega dednega
zapisa druzba sooca, je v tem, da je biotehnoloski pristop k ¢loveku iz-
razito redukcionisti¢en. Kaj je ¢lovek kot vrsta? Kdo je posameznik?
Kaj doloca ¢loveskost? To so vprasanja, ki se zastavljajo v ¢loveku, ko
gleda lastni dedni zapis. Na ta vpraSanja genetika ponuja izrazito bioke-
micni odgovor: »Clovek je zaporedje toéno dolo¢enih nukleotidnih baz.«
S tem pa lahko znanost ¢loveka omeji na »genomsko resni¢nost«, ki
¢loveku odreka njegovo duhovno in dusevno naravo.® Taks$no razmis-
ljanje se pojavi npr. takrat, ko raziskovalci povezujejo ¢lovekovo vede-
nje in psihi¢no stanje s tocno dolo¢enimi geni (govorimo o vedenjski
genomiki). Prav tako genomska vpetost ¢loveka v svet zivali in rastlin
(50% dednega zapisa si delima z bananami; 98% nasega dednega za-
pisa pa si delimo s Simpanzi) postavlja znanost in druzbo v skusnjavo, da
na ¢loveka lahko gleda kot na predmet raziskovanja in sredstvo manipu-
lacije. Tega eticnega problema se jasno zaveda papez Janez Pavel 11, ki
je v okroznici Evangelij Zivljenja poudaril, da je ¢lovekova vrednost v
njegovi dusevnosti oz. duhovnosti. Tega pa ne more ugotoviti nobeno
eksperimentalno opazovanje. Zato priznanje statusa osebe ne more biti
v izkljuéni pristojnosti biologov (naravoslovcev).’

" Prim. Human Genome Science, The science Behind the Human Genome Project, http:/
Iwww.ornl.gov/hgmis/resource/info.html (22.11.2000).

Pr1m A.Khan, Et THomme dans tout ¢a?, NiL, Paris 2000, 25-45.

* Prim. Janez Pavel 11, okroznica Evangelij Zivljenja, CD 60, Ljubljana 1995, 60.
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3.2 Genomsko napovedovanje in pravica do neinformiranosti

Raziskave ¢loveskega dednega zapisa imajo izjemen pomen na pod-
roc¢ju genskih testov, ki omogocajo odkrivanje $tevilnih gensko pogojenih
bolezni, npr. bolezni srca in ozilja ter razliénih vrst raka.!® Pri tem ne gre
za ugotavljanje dejanske obolelosti, temve¢ nagnjenosti k doloc¢eni bo-
lezni. Zaradi relativno majhne uspes$nosti genskega zdravljenja imajo
tovrstni testi majhno prakti¢no vrednost. Genski testi se danes najvec
uporabljajo na podro¢ju prenatalnih raziskav in pri identifikaciji nosilcev
prenasalcev genskih bolezni.!! Ob tem se postavlja vprasanje o pomenu
taksnih testov v primeru, ko gre za ugotavljanje nagnjenosti k neozdrav-
ljivi bolezni. Avtonomija posameznika omogoca zagovarjanje pravice do
obvescenega pristanka in o pravici do neinformiranosti. Gre za pravico,
da lahko posameznik zavrne tak$no testiranje oz. se ne seznani z dobl-
jenimi podatki, ki bi ga ¢ustveno obremenjevali zlasti takrat, ko dana$nja
medicina te bolezni §e ne more prepreciti oz. jo ozdraviti."?

3.3 Genomska diskriminacija, oZigosanost ter varovanje podatkov

Podatki, ki jih pridobimo iz raziskav ¢loveskega dednega zapisa, po-
nujajo Stevilne moznosti, da s testi preverimo gensko sestavo tako po-
sameznikov kot doloc¢enih populacij. Mo¢ in sorazmerna dostopnost teh
informacij pa lahko odprejo vrata stari krivici: to je diskriminaciji.? V
primeru raziskav dednega zapisa tako govorimo o genski diskriminaciji.
Opredelimo jo lahko kot »diskriminacijo zoper posameznika ali zoper
posamezne druzine na osnovi resni¢nih ali domnevnih razlik od normalne-
ga genoma.«'* Tovrstna genska diskriminacija lahko najde svoje mesto

“ Prim. A.G. Spagnolo, Predictive and presymptomatic genetic testing: service or sentence?
v: Academia pro Vita, Identita e statuto dell’ embrione umano, Libreria Editrice Vaticana,
1Vatlcan 1998, 212-234.

Prim. Chapple A.idr., Predictive and Carrier Testing of Children: Professional Dilem-
mas for Clinical Genetlctsls v: European Journal of Genetic Society 1996, 28-38.

* Prim. A. Khan, Et ’Homme dans tout ¢a?, NiL, Paris 2000, 272; J. F. Coates, Treatment
of Desease in the 21st Century - Toward the Manipulatible Human/The Human as a
Building Block v: Danish Council of Ethics in Copenhagen University, Human and
Genetic Engineering in the New Millenium - How are we going to get » Gen-Ethics« just in
time?, The Danish Council of Ethics, Copenhagen 2000; T. H. Murray, J. R. Botkin, Ge-
netic Testing and Screening: Ethical Issues v: W.T. Reich, Encyclopedia of Bioethics,
Slmon&Schuster Macmillan, New York 1995, 1005-1011.

* Prim. Departement of Health and Human Services, The National Human Genome
Research Institute, Health Insurance in the Age of Genetics, National Institutes of
Health, Bethesda Md. 1997; J. M. Jeffords, T. Daschle, Political Issues in the Genome
1Era v: Science 291 (2001), www.sciencemag.org/ (15.2.2001);

Prim. M. R. Natowicz, J. K. Alper, Genetic discrimination and the law v: American Jour-
nal of Human Genetics 50 (1992), 466; J.-F. Ravaud, Stigmatisation, discrimination et ex-
lusion v: G. Huber, Le génome et son double, 45-48.
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na podrocjih, kot so zavarovalnistvo, zaposlovanje, izobrazevanje, social-
nih uslug in podpor.!s Ze v 70. letih so v ZDA gensko ozigosali afro-
americ¢ane zaradi genske nagnjenosti k »anemiji srpastih celic«.!® Zato
so morali placevati vi§je zavarovalne premije, ¢etudi zanjo niso nikoli
zboleli. Hipoteti¢no bi lahko na osnovi dedih informacij npr. letalske
druzbe zavrnile tiste kandidate za delo, ki so gensko nagnjeni k infarktu.
Prav tako pa bi lahko zavarovalnice zavrnile stranke, ki so dedno nag-
njeni k levkemiji. Nekateri tako predlagajo tudi genomsko testiranje v
primeru izdaje vozniskega izpita in prejemanja dolgoro¢nih bané¢nih
kreditov.

Genomska ozigosanost ne prizadane samo posameznikov, ki se gen-
sko testirajo, temve¢ tudi dolo¢ene skupine ljudi in tudi cele narode."”
Poseben razmah je takS$no prepricanje dozivelo s populacijsko genomi-
ko, ki ugotavlja razlike med posameznimi skupinami po vsem svetu. S
tem pa genomske informacije pridobivajo druzbeno moc, ki lahko posta-
nejo orozje za spodbujanje kulturnih in druzbenih nasprotij (npr. med
belci in ¢rnci oz. med Slovenci in tujci). Zato je pri obravnavi tak$nih
podatkov nujna anonimizacija tovrstnih podatkov, ki bi preprecevali
taksne zlorabe.!®

UNESCO je v Splosni deklaraciji o ¢loveskem genomu in clovekovih
pravicah zapisal, da je ¢loveski genom osnova za temeljno enotnost vseh
¢lanov c¢loveske druzine."” Konvencija o bioetiki pa zahteva od drzav
podpisnic (med katerimi je tudi Slovenija), da morajo prepovedati vsako
obliko zapostavljanja posameznika na podlagi njegove genske dedi-
$¢ine.?

3.4 Genske preiskave v sodni medicini

Prelomnica v sodnomedicinskih preiskavah je prav gotovo uvedba
minisatelitskih in makrosatelitskih dolzinskih polimorfizmov jedrne

s Prim. J.-F. Ravaud, Stigmatisation, discrimination et exlusion v: G. Huber, Le génome et
son double, 46.

* Prim. R. Colombo, The Human genome project: the aim and limits of research v: Aca-
demia pro vita, Human genome, human person and the society of the future, Libreria
Edltrlce Vaticana, Citta dell Vatican 1999, 131.

" Prim. E. Marshall, Cultural anthropogy: DNA studies challenge the meaning of race v:
Science 282 (1998), 655; D. Nelkin, SM. Lindee, The DNA Mystique: The Gene as a Cul-
fgtral Icon, W. H. Freeman, New York 1995.

J. Trontelj, Nekatere eticne dileme sodobne medicine v: A. Polajnar-Pavénik, D.
Wedam Luki¢, Pravo in medicina, Cankarjeva zalozba, Ljubljana 1998, 410.

UNESCO Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights (1997),
WWW. Unesco.org (18.1.2001), 1. ¢len.

" Prim. Odbor ministrov Sveta Evrope, Konvencija o bioetiki, 11. ¢len, v: Mirovni inti-
tut, Dokumenti ¢lovekovih pravic z uvodnimi pojasnili, Ljubljana 2002, 661.
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DNK, ki jo je leta 1985 Alec Jeffreys uporabil za ugotavljanje genske
identifikacije.?! Namen tovrstnih raziskav je identifikacija bioloskih sledi,
ki jih najdejo na kraju zlocina, ter identifikacija trupel (tkiv) z namenom,
da se oprosti nedolzne in potrdi osumljene. Za taks$ne preiskave zado-
stuja Ze zelo majhna koli¢ina bioloSkega materiala, ki vsebuje nekaj
ohranjenih molekul DNK. Profilacija DNK je danes najbolj obi¢ajna
metoda za preiskovanje bioloskih sledi. Tako pridobljene podatke
ustrezne ustanove shranjujejo v posebnih podatkovnih zbirkah, ki omogo-
¢ajo organom pregona hitrejse in bolj zanesljivo delo?> Genske pre-
iskave imajo danes posebno mesto tudi znotraj sodne medicine, ko gre
za postopke ugotavljanja ocetovstva.”

Ko govorimo o eti¢ni vrednosti tak$nih preiskav v sodnomedicinske
namene, je potrebno poudariti nekaj problemov, ki so s tem povezani.
Prvi problem je povezan z obves¢enim pristankom, ki vkljucuje pojasnilo,
zakaj je potreben odvzem in kakSen pomen imajo taksni podatki. To je v
primeru nezavestne Zrtve ali osumljenca velikokrat nemogoce zagotovi-
ti. Drugi problem se kaze v ustanavljanju posebnih genskih bank, ki za
potrebe represivnih organov vsebujejo genske informacije o posamez-
nih drzavljanih. Ker genske informacije nimajo samo identifikacijskega
pomena, temvec¢ govorijo tudi o nagnjenosti osumljenca k dolocenim
boleznim, o njegovih sposobnostih in lastnostih njegove druzine, so to-
vrstne informacije dosti bolj ob¢utljive kot npr. prstni odtis, ki ima izk-
lju¢no identifikacijski pomen. Zato je potrebno tovrstne podatke zavaro-
vati in nepooblas¢enim (zavarovalnicam, delodajalcem) onemogociti
dostop do njih. Tretji problem, ki je povezan z genskimi preiskavami, pa
je njihova uporaba v vedenjski genomiki. Oce italijanske sodne medicine
Ceseare Lombroso je bil prvi, ki je pricel preucevati zunanje znacilnosti
kriminalcev z namenom, da bi jih hitreje prijeli. Njegovi nasledniki v
sodni medicini pa podobno Zelijo pravo¢asno genomsko prepoznati vse
morebitne kriminalne osebe in jih preventivno zdraviti oz. varnostno izo-
lirati. Taks$ni genski neolombrozijanci lahko na osnovi dednega zapisa
ozigosajo dolo¢ene skupine ljudi, ki niso prestopniki in niso predestinirani
za tak$ne oblike kriminalnih dejanj. Danes imajo zagovorniki tovrstne
uporabe genskih testov veliko nasprotnikov.

* Prim. A. J. Jeffreys idr., Hypervariable minisatellite regions in human DNK v: Nature
314 (1985), 76; K. Drobni¢, Vioga DNK dokaza v kazenskem postopku v: Pravosodni
bilten 2 (2000), 119 - 131; C. H. Asplen, Integrating DNA technology into the criminal
gystice system v: Judicature 3/83 (1999), 144-149.

A. Fiori, Genetic tests in legal medicine and criminology v: Pontificia Academia pro
Vita, Human Genome, Human Person and the society of the future, Libreria Editrice
Xaticana, Citta dell Vaticano 1999, 275.

J. Balazic idr., Gensko profiliranje in njegova uporaba v spornem ocetovstvu v: Pravo-
sodni bilten 2 (2000), 57-63.
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3.5 Gensko zdravljenje

Eden od glavnih ciljev Projekta cloveski genom je iskanje novih oblik
zdravljenj, ki bi ¢loveka v dobesednem pomenu naredili zdravega. V ta
namen sta se v genomiki oblikovali dve obliki zdravljenj: somatsko gensko
zdravljenja (gensko spreminjanje telesnih celic oz. organskih sistemov, da
bi preprecili razvoj dolo¢ene dedne bolezni) in klicno gensko zdravljenje
(temelji na spreminjanju dednega materiala spolnih celic pred spocetjem
oz. v embrionalnem obdobju).?* Kli¢no se od somatskega genskega zdrav-
ljenja razlikuje po tem, da tovrstne spremembe niso omejene samo na Ziv-
ljenje pacienta, temvec se prenasajo tudi na njegove potomce. Danes je
gensko zdravljenje e v zacetnem obdobju in §e ne omogoca velike upora-
be tovrstnih posegov v terapevtske namene. Novi eti¢ni problemi, ki so
povezani s tovrstnim zdravljenjem, vkljucujejo premislek o tveganjih (iz-
zvanem raku, genske bolezni na prihodnjih generacijah), ceni, koristi, do-
stopnosti in zaupnosti tak§nega zdravljenja. Zaradi danasnje $e nepopolne
tehnike ostajajo Se naprej najbolj sporne spremembe kli¢ne linije, ki se
prenasajo na potomce. Evropska Konvencija o bioetiki dopus¢a samo tiste
preventivne, diagnosti¢ne in terapevtske posege, ki ne vkljucujejo spre-
memb v dednem materialu potomcev.

3.6 Genomski evgenizem

Genomski evgenizem je pojem, ki v genetiki vkljucuje vse prenatalne
in predimplantacijske preiskave in tehnike, ki omogocajo izboljSanje po-
sameznikovega genoma oz. genoma c¢loveske vrste.® V bistvu gre za
ideologijo ¢istega rodu, ki Zeli izbolj$ati naravne predispozicije clovestva.
Na podro¢ju genomike danes govorimo o negativni in pozitivni evgeni-
ki?” Negativna evgenika temelji na preprecevanju rojstva bolnih in ne-
normalnih otrok; pozitivna evgenika pa poudarja tiste posameznike, ki
vsebujejo boljsi dedni zapis. Medicina z uporabo prenatalnih genskih
testov povzroca predvsem negativno evgeniko, ki temelji na t.i. »tera-

24 CCNE, Avis sur Papplication des procédés de thérapie génique somatique 36 (1993);
CCNE, Avis sur la thérapie génique 22 (1990); D. Tettamanzi, Nuova Bioetica Cristiana,
Piemme, Casale Monferrato 2000, 321-324; B. Leclerc, Thérapie génique v: G. Hottois
1dr Les mots de la bioéthique, De Boeck-Wesmael, Bruxelles 1995, 336-340.

* Prim. Odbor ministrov Sveta Evrope, Konvencija o bioetiki, 13.in 14. ¢len, v: Mirovni
%nstltut Dokumenti clovekovih pravic z uvodnimi pojasnili, Ljubljana 2002, 661.

Prim. J. Testart, Des hommes probables, Seuil, Paris 1999, 47-63; J. P. Thomas, Argu-
mentations eugeniques et anti-eugeniques aujourd hui v: G. Huber, Le génome et son
2glouble Hermes, Paris 1996, 71-78.

Prim. D. Neri, Eugenics, v: Encyclopedia of Applied Ethics, 2. del, Academic Press,
New York 1998, 161-162; D. J. Kevles, Eugenics: Historical aspects,v: Reich W. T., Ency-
clopedia of Bioethics, Simon & Shuster Macmillan, New York 1995, 765-766.
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pevtskih« splavih otrok, ki imajo neustrezen genomski profil (npr. nizka
inteligenca).?® S tak$no aplikacijo izsledkov raziskav na ¢loveskem ge-
nomu vstopa danasnja druzba v stanje selekcije, ki nima obcutka za bio-
losko solidarnost. Prav tako tak$ne preiskave krsijo temeljno nacelo ne-
Skodovanja, ki namesto zdravljenja in pomoci uveljavlja nacelo odstra-
nitve za druzbo genomsko neustreznih in »nerentabilnih«. Posebno pod-
rocje, kjer se genomski evgenizem v praksi izvaja, je podrocje genet-
skega svetovanja.Svetovanja starSem, ko se jim predstavlja slike in fi-
nan¢ne obremenitve, povezane z rojstvom prizadetega otroka, povzro-
¢ajo polozaj, ki je podoben tistemu v obdobju nacizma in njegovim ev-
geni¢nim programom. Ob tem velja omeniti »kuturo molka, ki preveva
tovrstno problematiko v danasnji druzbi. Ta se kaze tudi v tem, da se o
sprejemanju gensko bolnih otrok v medicinskih revijah skoraj nikoli ne
pise. Papez Janez Pavel II. se v okroznici Evangelij Zivljenja izrazito
postavi na stran genomsko $ibkih in poudarja nevarnost evgeni¢ne upo-
rabe genskih testov.” Ob tem omenja nevarnost kulture smrti, ki po-
udarja predvsem razvoj genske diagnostike, zapostavlja pa razvoj ustrez-
ne genske terapije.

3.7 Komercializacija in patentiranje cloveskega genoma

Z razvojem Projekta cloveski genom so se pojavile Zelje, da bi bio-
tehnoloska podjetja, ki finan¢no najbolj podpirajo raziskave, smele prav-
no zaiCititi tako pridobljeno znanje.®® Ceprav so taksne Zelje v Veliki
Britaniji in nekaterih strokovnih krogih naletele na nasprotovanje, pa so
leta 1995 Metodisti¢ne cerkve v ZDA izdale izjavo »Patentirajmo Ziv-
ljenje«, kjer so podprle patentiranje genov.>! S tem so zeleli podpreti se
hitrej$i razvoj na podro¢ju genomskih raziskav in novih oblik zdravljenja.
Tako so pred priblizno 10 leti v ZDA Ze dovolili patentno za$¢ito nad
nekaterimi ¢loveskimi geni.*? To lahko pomeni, da ima neka biotehno-

* 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
etus, Editions Odile Jacob, Paris 1999, 28-29.

Pr1m EV 63.

* Prim. E. R. Gold, Hope fear and genetics v: Judicature 3/83 (1999), 132-138; S. Oschin-
sky, G. Hottois, Brevetabilité du vivant v: G. Hottois idr., Les mots de la bioéthique, De
Boeck-Wesmael, Bruxelles 1995, 57-61; D. Casey, Gene Patenting Update: U.S. PTO
Tightens Requirements v: Human Genome News 11 (2000), 9; G. Poste, The case for ge-
nomic patenting v: Nature 378 (1995), 534-536; T. C. Mayers idr., Patent protection for
grotem structures and databases v: Nature 406 (2000), dodatek, 927-994.

Prim. R. Cole-Turner, Religion and gene patenting v: Science 270 (1995), 52.

Prim. CCNE, Avis sur la non-commercialisation du génome humain. Réflexions
générales sur les probl¢mes éthiques posés par les recherches sur le génome humain 27
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loska druzba patent nad dolo¢enim genom v genomu vsakega ¢loveka.
To pa lahko vodi v nove oblike zasuznjevanja in obvladovanja ljudi.
Zato UNESCO v svoji deklaraciji jasno poudarja, da je ¢loveski genom
skupna lastnina ¢lovestva in da so vse informacije v zvezi s ¢loveskim
genomom dostopne vsem ljudem. Iz tega izhaja, da nasprotuje tudi vsaki
komercializaciji in patentni zasciti cloveskega dednega zapisa.

4. Zakljucek

Cilj Projekta c¢loveski genom ni samo deSifriranje in razumevanje
¢loveskega dednega zapisa. Vkljucuje tudi Zelje, da bi spoznali in obvla-
dali celotnega ¢loveka. Zato bo uporaba genskih informacij nedvomno
vplivala na podobo ¢loveka in druzbe v prihodnosti. Zaradi Stevilnih tako
pozitivnih kot negativnih druzbenih posledic pa stojijo klasi¢ne znanosti
npr. filozofija, etika, pravo in teologija, pred velikimi vprasanji. Kaj je
oseba? Kaj je ¢lovekovo dostojanstvo? Kdo je ¢lovek? Ta vprasanja so
v luci genomskih raziskav nejasna in potrebujejo hiter ter jasen odgovor.
Od tega odgovora bo odvisen tudi predznak tovrstnih raziskav in tudi
to, ali bodo pospesevale varovanje ¢loveka in njegovih pravic ali pa
bodo prostor popolnoma novih, ¢loveku nevarnih druzbenih ideologij.
Teologija, zlasti moralna teologija, ki je zavezana preroski etiki ima v
sodobni druzbi dolznost, da na te probleme opozarja in iS¢e skupno
eticno soglasje za pravno ureditev tovrstnih raziskav. Uc¢lovecenje
Bozjega sina v ¢loveski dedni zapis omogoca govor o svetosti dednega
zapisa, o genomu kot skupni dedis¢ini ¢lovestva in o njegovi nedotaklji-
vosti. Tak§no obogateno dojemanje ¢loveskega dednega zapisa pa je
najboljsa obramba pred sku$njavami genomskega redukcionizma, gen-
ske diskriminacije, novega evgenizma in komercializacije dednega
zapisa.

Povzetek: Tadej Strehovec, Etic¢ni vidiki Projekta cloveski genom.
Nekateri eticni problemi povezani z raziskavami na ¢loveskem dednem
zapisu

Projekt ¢loveski genom odpira $tevilne eticne probleme. Informacije,
povezane s ¢loveskim dednim zapisom, postajajo predmet ne samo ge-
netike in medicine, temve¢ tudi prava, filozofije in teologije. Interdiscipli-
narni pristop k tovrstnimi informacijam omogoca celostno vrednotenje

(1991); CCNE, Avis sur avant-projet de loi portant transposition, dans le code de la
propriété intellectuelle de la directive 98/44/CE du Parlement européen et du Conseil, en
date du 6 juillet 1998, relative a la protection juridique des inventions biotechnologiques
64 (2000).
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raziskav na dednem zapisu. Prav tako pa omogoca preventivno delovan-
je v primeru zlorab genomskih informacij. To se $e posebej kaze na po-
dro¢ju genomskega redukcionizma, genomskega napovedovanja, evge-
nike in genomske komercializacije.

Kljucne besede: Projekt ¢loveski genom, bioetika, genomika, medicin-
ska etika, genomski redukcionizem, genomsko napovedovanje, genom-
ska diskriminacija, sodna medicina, gensko zdravljenje, genomski ev-
genizem, evgenika, genomska komercializacija.

Summary: Tadej Strehovec, Ethical Aspects of the Human Genome
project. Some Ethical Problems Connected with Research on the Hu-
man Genome.

The Human Genome Project opens numerous ethical problems. The
information connected with the human genome is increasingly becoming
the object not just of genetics and medicine, but also of law, philosophy
and theology. An interdisciplinary approach to such information makes
possible an integral evaluation of the research on the genome. Simulta-
neously, it makes possible preventive action if genomic information
should be abused. This can especially be seen in the areas of genomic
reductionism, genomic forecasting, eugenics and commercialisation of
the genome.

Key words: Human Genome Project, bioethics, genomics, medical
ethics, genomic





