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Povzetek

Razvoj znanosti na podrodju reproduktivne medicine in Cloveske genetike je
omogodil ravnanja, ki utegnejo imeti dalinoseZne posledice za posameznika,
njegovo potomstvo in Clovesko druzbo. Poleg pomembnih koristi pa novo
znanje odpira tudi teZavna eti¢na vpradanja. Med temi so stigmatizacija in
diskriminacija na radun genetske dedi$¢ine, zloraba genetskih podatkov pri
zaposlovanju in v zavarovalnidtvu, genetsko presejanje, ki mu sledijo
evgeni&ni ukrepi, komercialna ponudba genetskega testiranja brez ustrezne-
ga svetovanja, vprasanja o ravnanju z arhiviranimi biolo&kimi vzorci. Prispevek
se nekoliko podrobneje dotika dveh podrocij: predvsaditvenih in predrojstnih
genskih preiskav ter prokreacije “terapevtskih” otrok za namene zdravljenja
hudo bolnih otrok. Predvsaditvena in predrojstna diagnostika sta povezani z
izlogitvijo zarodkov, pogosto tudi zdravih, ki je lahko podobna nekdanji
evgeniki. Pridobivanje “terapevtskih” otrok pa pomeni instrumentalizacijo
Sloveskega Zivljenja; nadaljnja usoda teh otrok je lahko vprasljiva.

Vse, kar biologija in medicina na podro&ju Cloveske genetike danes zmoreta,
ni in ne mote biti sprejeto. Nekateri eti¢ni in zakonski standardi na podrogju
tlovedke genetike Ze obstajajo, druge pri¢akujemo. Pomembno je, da jih
dobimo ob pravem &asu - pozna uvedba le steZka spremeni ze uveljavljeno
prakso. Enako pomembno je tudi prizadevanje za &im vecje mednarodno
soglasje vsaj v najbolj nacelnih vprasanjih.

Uvod

Znanost vse bolj odstira tudi dednost, prirojeno sposobnost Zivih bitij, da
ohranjajo istovetnost vrste, ob hkratnem zagotavljanju raznolike, a edinstvene
in neponovljive identitete posameznega bitja. Prav ta variabilnost posamez-
nikov je eden od pogojev za razvoj novih dednih sposobnosti v tekmi za
obstanek in s tem tudi za razvoj vrst. Istovetnost, raznolikost in edinstvenost
imajo v etiki status pomembnih vrednot. Clovek je te vrednote po eni strani
spostoval, po drugi pa tudi vedno izpodkopaval, na primer tako, da je z
zavestno, v&asih tudi nenamerno izbiro vplival na dedne lastnosti populacij
rastlin in Zivali, pa tudi lastne vrste. Znanost mu je omogocila vse globlie
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razumevanje zapletenih mehanizmov, v roke pa mu je dala tudi mo&na orodja
in nacine za posege vanje. Ob tem je razumiljivo, da so se z vse ve&jo ostrino
zaCela pojavijati stara in tudi nova eti¢na vpradanja. Napovedi usodnih
posledic, ki jih utegnejo imeti taki posegi za posameznika in za njegovo
potomstvo, pa tudi za CloveSko druzbo nasploh, so javnost zgrozile. Tako je
prav na tem podrocCju priSlo do eti¢nih razprav, konvencij in zakonov, ki so
prvi¢ v zgodovini znanosti prehiteli znanost samo, v tem, da so poskusili ure-
jati ali prepovedati ravnanja, ki niti teoretiéno $e niso bila ali celo e danes niso
moZna. Taka je na primer prepoved kloniranja ¢loveskih bitij ali spreminjanja
genoma Cloveskih kliénih celic z namenom, da bi povzrogili dedne spremem-
be potomcev.

Kje so eti¢na vprasanja

Novo znanje, 8e bolj pa uporaba novih orodij na ljudeh prinadata dobrodogle
koristi, odpirata pa tudi pomembna eti¢na vpraganja. Med njimi so vsaj kratke
omembe vredna na primer naslednja:

¢ Dedne pomanijkljivosti Se vedno lahko stigmatizirajo in so lahko povod za
diskriminacijo. Zlasti v nekaterih kulturah je genetska bolezen ali prizadetost
v rodbini povezana s ob¢utji sramu in krivde. Posebnost genetskega podat-
ka je, da ni le zasebna stvar njegovega nosilca, ampak je obenem tudi skup-
na stvar rodbine. Ob tem pa so razliéni pogledi na pacientovo dolznost, da
razkrije svojo genetsko napako ostalim ¢lanom rodbine, za katere bi utegnil
biti podatek o moZnosti njihove lastne prizadetosti pomemben.

e Med sposobnostjo medicine diagnosticirati gensko napako in njeno
moznostjo, da stori nekaj terapevtsko ali profilakticno uginkovitega, zeva
vse 8ir8a vrzel. Pacienta veckrat obremenimo s slabo novico, ne da bi mu
lahko bistveno pomagali. Nekateri etiki svarijo: moderni trendi resda stavijo
na iskrenost in odprtost, na zrelost ljudi in njihovo pravico, da so o vsem
obves&eni. A iskrenost in odprtost sta lahko vprasljivi, kadar pacientu ni
mogote pomagati. Genetsko testiranje mladoletnih oseb za bolezni
poznejdega nastanka po stalis¢u Usmerjevalnega odbora za bioetiko Sveta
Evrope pred polnoletnostjo ni dovoljeno, ¢e za bolezen ni na razpolago niti
ucinkovita preventiva ne terapija.

e Pri vecini dedno pogojenih bolezni gre za posledico skupnega delovanja
gena ali ve¢ genov z dejavniki okolja. Napoved prihodnje bolezni kakor tudi
profilaksa sta zgolj po ugotovitvi enega gena negotovi, s tem pa je negoto-
vo tudi razmerje med strodkom (v $irSem smislu, predvsem za bolnika) in
uc¢inkom. Eti¢nost profilakti¢nih posegov je tedaj teZko ocenljiva.

e Ponudbi predvsaditvene ali predrojstne genske diagnoze sta povezani z
uni¢enjem neuporabljenih zarodkov oziroma s splavom kot opcijo v primeru
genske napake - to pa je za mnoge eti¢no tezko sprejemljivo.

e Arhivi biopti¢nih vzorcev vsebujejo bogastvo potencialnega novega znanja.
Njihova uporaba pa ni povsem neproblemati¢na. Eno od vprasanj je, ali si je
treba pridobiti privolitev oseb, od katerih izvirajo. Odgovor ni vedno enak.

6



¢ Farmakogenomika odpira nove moznosti individualno ukrojene terapije. A
celo farmakogenomika ni brez eti¢nin vprasanj (problemi zaupnosti osebnih
genetskih podakov, moznost diskriminacije uporabe, ki si jo bodo lahko
privosgili veliki proizvajalci zdravil).

s Otroci “reditelji”: ali so moralno neoporeden pojav ali pomenijo nevarno
zlorabo? O tem ved v nadaljevanju.

o Genetsko presejanje: kako dosedi ravnotezje med paternalistiénim nacelom
dolzne skrbi na eni strani in osebno svobodo ter avtonomnostjo posamezni-
ka na drugi. Drzavni programi izkoreninjanja dednih bolezni so po danasnijih
gledanjih eti¢no vprasijivi ali celo nesprejemljivi.

s Neposredna komercialna ponudba genetskih testov uporabnikom je eticno
sporna. Testiranje brez genetskega svetovanja ni primermo. Oviedska kon-
vencija in protokol o &loveski genetiki v osnutku ga celo zahtevata Ze pred
odloéitvijo za test; v primeru pomembnih posledic, zlasti za druge Clane
rodbine in za nadrtovanje druZine pa je treba svetovanje zagotoviti tudi po
opravljenem testu, da bi pacientu pomagali primerno se odzvati na rezultate
testa. Pri tem se je treba posebej ozirati na psiholodko stanje in socialni
poloZaj prizadete osebe. Pred odlogitvijo za testiranje so potrebna dovolj
iz&rpna pojasnila 6 namenu, naravi in nevarnostih posega ter o njegovih
posledicah, tudi za morebitne odlogitve o rojstvu otrok, o pomenu za druge
rodbinske ¢lane. Pojasnila morajo biti podana na razumljiv in nesugestiven
nacin.

Kaj lahko stori medicina danes na podiagi novega genetskega znanja — in kaj
od tega je lahko eti¢no sporno? V tem prispevku se lahko dotaknem le enega
ali dveh od teh vprasanj. Na naSem sreCanju bo tekla beseda o rakih, ki sodi-
jo v skupino z moc¢no gensko etiolodko komponento, kar tudi polje eticne
razprave nekoliko zoZi.

O predvsaditveni in predrojstni genski diagnostiki

Junija 2001 je veliko pozornosti zbudilo porogilo iz Chicaga, da so zdravniki iz
tamkaj$njega Ingtituta za reproduktivno genetiko pomagali prepreciti prenos
na potomstvo gen za Li-Fraumenijev sindrom, dedno nagnjenost k vel vrstam
raka zaradi mutacije gena P53. Zdrav otrok se je rodil po zunajtelesnem
spodetiu, izbran s pomocjo predvsaditvene (predimplantacijske) genske diag-
noze izmed 18 zarodkov in vitro. Enajst zarodkov je nosilo gen z napako, ki so
ga dobili od oceta, 7 ga ni imelo. Dva so vnesli v maternico, en otrok se je
rodil. Porogilo ne omenja, kaj se je zgodilo z ostalimi 16 zarodki. Poleg
navdugenja je porocilo zbudilo tudi etiéne dvome in vpraanje: ali ne gre za
evgeniko nove vrste? Kritiki so spomnili: evgenika v ZDA ni nekaj prvic videne-
ga. Evgeniéne sterilizacije dudevno manj razvitih so bile v ZDA znane od
zadetka prejSnjega stoletja: leta 1907 je bilo primerov te vrste 3000, leta 1937
pa e vet kot 21.000. Zdaj imamo nov nacin prepreevanja rojstev otrok, ki si
jih druzina in druzba ne Zelita.
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Predvsaditena genska diagnostika nekaterim ni sprejemljiva. Danes nimamo
soglasja 0 moralnem statusu &loveskega zarodka. Nekaterim je zlasti zarodek
in vitro le potencialno Clovedko bitje, s katerim je mogode svobodo razpolagati
kot s kosCkom Glovesdkega tkiva. Drugi mu priznavajo dostojanstvo in pravico
do Zivljenja, enako kot jo ima Ze rojen otrok. Tem seveda ni sprejemljivo dejst-
vo, da je v postopku treba Zrtvovati ne samo Zivljenja zarodkov z gensko
napako, ampak tudi Zivljenja neprizadetih nadsteviinih zarodkov. Potem
pogosto tudi ni absolutne gotovosti, da bo mutirani gen res povzrodil bolezen,
in Ce jo bo, kako huda bo.

Pred meseci je HFEA (Human Fertility and Embryology Authority) med britan-
skimi drzavljani opravila anketno Studijo o pogledih na predvsaditveno diag-
nostiko. Tu je tudi vpradanje o sprejemljivosti razsirjenih indikacij, n.pr. za
genske mutacije z manj8o penetranco, n.pr. za raka dojke, jaj¢nika, debelega
Crevesa, pa tudi za motnje intelektuainega razvoja. Objava rezultatov je
napovedana za to pomlad. Nih&e ne more zanikati, da so vsaj nekatere od
omenjenih bolezni zelo hude in se je morda tezko zana3ati na pogoste pre-
ventivne preglede in zgodnjo diagnozo glede na znani genetski status. Po
drugi strani pa bodo v postopku nhedvomno izio¢eni in uniceni tudi zarodki z
dobrim potencialom za razvoj v ljudi, ki bi se veselili svojega zivljenja in bi bili
dragoceni ¢lani druzine in druzbe. Med temi so gotovo zarodki, ki nikoli ne bi
zboleli za boleznijo, zaradi katere jim je odvzeta pravica do Zivljenja.
Zagovorniki predvsaditvene genske diagnostike zarodkom sicer ne odrekajo
spostovanja, ki gre Sloveskemu Ziviienju. A teZko je izpodbijati kritiko, da
spostovanje dostojanstva élbveékega zarodka pomeni veé kot samo vztrajan-
je pri tem, da bo usmrtitev opravljena za dovolj pomemben cilj.

Za Zensko, za njenega partnerja in véasih tudi druzino pa je e bolj travmats-
ka predrojstna diagnoza genetske bolezni in poslediéni splav. Obcutja krivde,
pa Ce so $e tako iracionalna, so tu $e modénejéa in lahko trajajo vse Zivljenje.
Priznati pa je treba, da imajo v¢asih podlago v medicinskih dejstvih, ki so za
posamezni primer sicer nepreverljiva, v statisti¢nem vzorcu pa veljajo: neka-
teri od teh splavov iz medicinskih indikacij so tudi po medicinskih merilih
nepotrebni.

Pri vpradanijih te vrste je treba vedno imeti pred oémi pojav, ki bi mu moderno
lahko rekli kolateralna Skoda. Medicina v zadnjem &asu veliko pozornosti
posveca avtonomiji bolnika in prednosti njegove individualne koristi. Tako se
pogosto premalo sprasuje po SirSem pomenu svojih ravnanj; kaj to ali ono
pomeni za spostovanje Slovekovega dostojanstva naspioh, za odnos do
Cloveskega Zivljenja kot vrednote. To se utegne kmalu poznati na nasem
odnosu do najsibkejsih, na nasem ravnanju z ludmi na obrobju druzbe,
posebno z bolniki, invalidi, hudo bolnimi, revnimi, dementnimi, umirajocimi. A
dovolj bo, ¢e pomislimo na otroke, ki se bodo rodili z gensko napako, kljub
morebitni ponudbi od drzave placanega programa predvsaditvene {ali predro-
jstne) diagnostike. Tak otrok in vsa druZina utegneta biti stigmatizirana, ker je
prislo do rojstva, ki ga ne bi smelo biti (»wrongful life<).
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Otroci spoceti in rojeni kot sredstvo za zdravljenje

Napredek transplantacijske medicine je sproZzil nove pritiske in tezke moraine
dileme v nekaterin nesre¢nih druzinah. Gre za poskuse, da bi hudo bolnemu
otroku z gensko okvaro redili Zivljenje z ustrezno presaditvijo celic, tkiva ali
organa idealno sorodnega bratca ali sestrice, spocetega oz. spocete nalasc v ta
namen. To seveda pomeni zunajtelesno oploditev, zagotovitev veCjega Stevila
zarodkov in skrbno izbiro tkivno najsorodnejSega za vnos v telo matere. Ce se
postopek posreci, dobi druZina novega ¢lana, tako imenovanega terapeviskega
otroka, resilnega bratca ali sestrico, otroka za rezervne dele. Popkovni¢na kri
kot vir mati¢nih celic ni problematicna; nekoliko bolj je kostni mozeg, posebno
&e so potrebni ponavijajoci se odvzemi, kar pa je pravilo; Se bolj problematien
je odvzem ledvice.

BBC News je 31. januarja letos poro¢al o 2-letnem otroku Jamieju Whitakerju, Ki
je resil Zivijenje zdaj 5-letnemu bratcu Charligju z redko Diamond-Blackfa-novo
anemijo, zdravljivo le z matiénimi celicami sorodnega dajalca.

Komisija za &lovesko genetiko (Human Genetics Commission, HGC) je v
porodilu opozorila, da je treba raziskati, kako je z blaginjo otrok, rojenih v ta
namen, ni pa za kako ostrejse ukrepanje: “TeZko bi bilo prepovedati starSem, da
bi spravili na svet $e otroka-resitelja, Ce imajo otroka s smrtno nevarno bolezni-
jo.” Vendar se HGC zavzema za raziskavo, ki bi zajela vse otroke, rojene po
predvsaditveni genetski diagnozi. Predvsaditvena genska diagnostika naj pri
OBMP ne bi postala nekaksna obvezna rutinal Kot je menila baronica Helena
Kennedy, predsednica HGC: “Najti moramo ravnoteZje med pravico do samo-
odlodanja parov o rojstvu otrok, pravico otrok do blaginje in 8irSimi interesi
druzbe.”

Toda Josephine Quintavalle, direktorica CORE (Comment on Reproductive
Ethics), meni drugace: “Prav tega smo se bali. A na to bi morali misliti, preden
smo otroke porabili kot budre v druzbenem eksperimentu. Tezko si zamislimo,
kako je otrokom, rojenim v teh okolis¢inah, in kaj lahko pricakujejo v prihodnos-
t”

Ne gre pa samo za etiéno spornost na ravni posameznega primera. Tu je morda
Kkdaj niti ni, novi otrok je lahko enako ljubljen kot prejsnji, druZina je reSena hude
stiske. Skodo bi obéutila druzba, &e bi se polagoma taka praksa razsirila Se na
manj dramati¢ne primere: to bi pomenilo, da je instrumentalizacija, popredme-
tenje Sloveskega zivljenja sprejemijivo. To pa bi lahko imelo daljnoseZne ucinke
na koli¢ino dostojanstva, ki ga bi bila druzba $e pripravijena priznati Cloveskemu
bitju in loveskemu Zivijenju.

Sklepna misel

Ze ta bezni opis dveh zgledov kaZe, kako se z napredkom medicinskih
znanosti in tehnologi zastavljajo nova eti¢na vpra$anja. Potrebna bo primer-
na obdutljivost in modrost, pa tudi u¢inkovita zdravstvena politika, da ne
bomo zabredli v ravnanja, ki bodo prinesla vet slabega kot dobrega. Politika
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pa

bo morala priti s svojimi resitvami ob pravem &asu. Ko se je kako ravnanje

ze uveljavilo v praksi, ga je tezko spremeniti. Med drzavami, ki imajo gensko
tehnologijo in znanost so gledanja na nekatera etiéna vpraSanja zelo razli¢na:
tak je primer moralnega statusa ¢loveskega zarodka. Kljub temu se je treba
potruditi za ¢im vecje mednarodno soglasje in skupne etiéne standarde. Tudi
ta dragocena prizadevanja bolj ali manj uspe$no teéejo v ved uglednih med-
narodnih organizacijah in forumih.
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