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Uvod

Biotehnologija, z njo pa tudi biogenetika, je tisto podrocje sodobne znanosti, v katerega
danasnje razvite druzbe polagajo izredno velike upe. V Evropski uniji so vodilni politi¢ni
in ekonomski akterji v zacetku tega stoletja postavili ambiciozen nacrt, da se biotehnologijo
naredi za temelj »...drugega vala nove, na znanju temelje¢e evropske ekonomije« (Life
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Sciences and Biotechnology, 2002: 3). Na samem zacetku je treba rec¢i, da danasnje
znanstveno podrocje biotehnologije, zaradi njene razvejenosti in prepletenosti, vedno teze
umescamo v okvir tradicionalnih akademskih znanstvenih disciplin. Za epistemoloski in
druzbeni status biotehnolo$kih znanosti je bolj kot iskanje njihovih disciplinarnih izvorov
in povezav pomembna njihova izredna aplikativna in transdisciplinarna naravnanost.
Revolucionarnost njenih znanstvenih odkritij se kaZe tako reko¢ na vseh podrocjih
druzbenega in ekonomskega Zzivljenja: v zdravstvu, farmaciji, kmetijstvu in proizvodnji
hrane, zas¢iti okolja in $e na Stevilnih drugih podrocjih. Hkrati njen transdisciplinarni
znacaj vodi k nastanku novih in izredno dinamicno razvijajocih se raziskovalnih “nis”, kot
so genomika, bioinformatika itd. Z nastankom teh novih raziskovalnih ni$ je povezanih
veliko aplikacij, kot so genski testi, reprodukcija ¢loveskih organov, organskih tkiv itd.

Hitri napredek biotehnoloske znanosti ne vzbuja samo velikih pri¢akovanj, temve¢ tudi
vedno ve¢ strahov, kaj bo prinesel njen nadalnjnji razvoj. To ni navsezadnje nic
nenavadnega, bi lahko dejali, saj dvomi in strahovi, povezani z novim znanjem, niso od
danes, temvec so nekako vsajeni ze ves ¢as v kulturo Zahoda. Po svetopisemski zgodbi je
Adamu in Evi prepovedano jesti z drevesa spoznanja. Tudi klasi¢na literatura je bila vedno
sumnicava do znanstvenikov in njihovih »igrac¢kanj« z naravo. Pomislimo na Shellyjevega
Frankensteina, Goethejevega Fausta, Huxleyjev Krasni novi svet. Tisto, kar je vendarle
novega v zvezi z biotehnoloskimi tveganiji, je to, da ta tveganja postajajo globalna in tudi
kompleksna. Zaradi tega jih je vedno teZe prepoznavati. Lahko bi dejali, da ¢e se na eni
strani ekonomske koristi biotehnoloskih odkritij izredno povecujejo, na drugi strani to hitro
razvijajo¢e se podroc¢je vzbuja vedno vecje strahove v lai¢ni javnosti. Strah pred
kloniranjem zivih bitij, nastop nove evgenike, ekoloske nevarnosti, povezane z genetsko
spremenjenimi organizmi, mozne zlorabe pri zas¢iti genetskih podatkov, nenadzorovana
raba izsledkov za vojaske namene je samo nekaj primerov, ki vzburjajo vedno bolj tudi
povprecne drzavljane tega sveta.

V evropskem prostoru se vedno bolj uveljavlja zavedanje, da nasprotje med obeti glede
ustvarjanja blagostanja in tveganji, ki spremljajo razvoj biotehnolgije, zahteva aktivno
vkljucitev javnosti v diskusije o tveganjih znanstvenega razvoja. Podoba drzavljana,
pasivnega in nezainteresiran za tveganja prihodnjega razvoja znanost, nam je vedno bolj
tuja. Za casa odkritja DNA-verige so tehnokratsko usmerjeni znanstveniki in politiki v
evropskih drzavah morda Se lahko zagovarjali t. i. deficitarni model komunikacije z lai¢no
javnostjo. Ta izhaja iz predpostavke, da je treba neuke laike pouciti o znanstvenih odkritjih,
pa bo odpravljena njihova skepsa, povezana z morebitnimi negativnimi posledicami. Ob
danasnjih odkritjih predvsem na podrodju biogenetske znanosti si tega politika in
ekspertokracija ne more vec privos¢iti. Kriti¢na lai¢na javnost zahteva, da se slisi tudi njen
glas. V nadaljevanju razprave bomo skus$ali opozoriti, zakaj je ve¢ja vklju¢enost javnosti
pomembna ravno na podrodjih, kjer pretirana komercializacija biotehnologije in njena
podreditev privatnemu interesu vnasa vrsto nevarnosti za danasnji globalizirani svet.

Globalizacija biotehnologije in njena tveganja

Ce izhajamo iz definicije Anthonyja Giddensa, enega najbolj pronicljivih sociologov
danasnjega casa, ki pravi, da globalizacijo lahko definiramo kot »... intensification of
worldwide social relations which link distant localities in such a way that local happenings are
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shaped by events occuring many miles away and vice versa« (Giddens, 1990: 64), potem
predstavlja vse, kar se dogaja v zvezi s sodobnimi procesi biotehnologije, globalizacijo »par
excellence«. Ne gre seveda za pojav, ki se je zgodil ¢ez no¢. Procesi globalizacije in s tem
povezana komercializacija biotehnologije potekajo Ze kar nekaj ¢asa, saj sta zbiranje in
kopicenje bioloskega materiala iz razliénih kulturnih okolij ali pa razvoj svetovnega trga
farmacevtskih izdelkov rezultat nekega daljSega zgodovinskega razvoja. Vendar celo ¢e na
zadeve gledamo zelo povrsinsko, se zdi, da procesi globalizacije in komercializacije
biotehnologije dobivajo danes neslutene razseznosti. Sooamo se z razcvetom
mednarodnih biobank, poskusom mednarodnega urejanja zascite intelektualne lastnine na
podrocju biotehnologije, svetovne izmenjave biogenetskih informacij, nadzora epidemij,
preprecevanj morebitnega bioloskega terorizma itd.

Sestavni del teh globalizacijskih procesov je tudi globalni znacaj tveganj, ki so povezana z
razvojem moderne biotehnologije. Danes nam je povsem jasno, da ne samo segrevanje
ozradja, razli¢ne vrste radioaktivnih sevanj, temve¢ tudi in predvsem nevarnosti, povezane
s sodobnim razvojem biotehnologije, prestopajo ozke lokalne in drzavne meje. Ce velja za
katero znanstveno podrocje, potem prav gotovo veljajo tudi za biotehnologijo besede
znanega nemskega sociologa Ulricha Becka, da so “... nove vrste tveganj lokalne in
globalne, torej so glokalne” (Beck, 2000: 214).

Globalizacija tveganj v zvezi z biotehnologijo je povezana tudi z njeno vedno vecjo
kompleksnostjo. Obseg tveganj je zaradi kompleksnega razvoja biotehnologije vedno teze
enoznaéno opredeliti. Govorimo o ambivalentonsti sodobnih biotehnologkih tveganj. Ce se
nekomu kot laiku zdi neki vidik razvoja biotehnologije izredno koristen, je drug, negativen,
z mnogo bolj usodnimi posledicami, njegovemu videnju najveckrat zakrit. Na primer,
genetsko spremenjene rastline povecajo pridelek, vendar ali to ne predstavlja ene najvecjih
nevarnosti za obstoj ekolosko diferencirane vegetacije. Podobno je z raziskovanju na
podrocdju biomedicine. Preucevanja zarodnih celic in inZinering kli¢nih linij so izrednega
pomena pri iskanju novih pristopov v medicini, vendar imajo lahko na drugi strani celo
vrsto negativnih ucinkov.

Po mnenju Stevilnih analitikov zahteva kompleksni in nepredvidljiv tip tveganj nov tip
aktivnega druzbenega “osmisljanja” vseh vpletenih akterjev (Webster, 2004:11). Nazoren
primer predstavlja opredelitev tveganj obolelosti v okviru novih medicinskih tehnik za
odkrivanje bolezni. Tako naj bi uporaba genetskih testov pri kliniénem odkrivanju raka ne
vodila samo k medsebojno razli¢nim ocenam obolelosti, ki so posledica pogajanj med
pacienti (laiki) in klini¢nimi zdravniki (eksperti), temvec bi bile ocene tveganj tudi vseskozi
prezete z danimi okolis¢inami, v katerih se te ocene izvajajo. Raziskave, ki se nanasajo na
uporabo teh novih medicinskih tehnik, so e enkrat dokazale, s kako kompleksnimi procesi
druZbenega oblikovanja tveganj imamo opraviti. Omenjeni procesi predpostavljajo veliko
stopnjo “vesc¢inskega dela” vseh vkljucenih akterjev: klini¢nih zdravnikov, laboratorijskega
osebja svetovalcev, pacientov itd.

Ocene o tveganjih so zaradi svojega kompleksnega znacaja postale izredno politizirane in
konfliktne. Ti politiziranost in konfliktnost ravno tako presegata nacionalne meje. V spore
o razvoju in komercializaciji biotehnoloskih spoznanj se vkljucujejo interesne skupine, ki
ni¢ ve¢ ne delujejo in se organizirajo v nacionalnih, temve¢ v mednarodnih okvirih. Znan
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primer, ki ga opisujeta Alan Irwin in Mike Michael, je razvpita javnha razprava med
multinacionalko Monsanto in predstavniki Greenpeacea koncem devetdesetih let
prejsnjega stoletja (Irwin, Michael, 2003). Multinacionalka Monsanto je hotela doseci uvoz
genetsko spremenjene soje v Evropo. Greenpeace se je tej nameri uprl. Siroka javna debata
je potekala v okviru internacionalnega programa BBC, tako da bi lahko iz tega primera
zakljucili, da se je t. i. nacionalni dejavnik bolj pojavljal vlogi tehni¢nega servisa kot pa
pomembnega nosilca in usmerjevalca javne diskusije.

Globalni znacaj biotehnologije je v veliki meri povezan z njeno informatizacijo.
Informacijska omrezja predstavljajo neko vrsto paradigmatskega vzorca sodobnih
globalizacijskih procesov. Vse razlage globalizacijskih procesov poudarjajo narascajoc¢
pomen globalnega pretoka informacij. Izmenjava, cirkulacija in distribucija bioloskih
informacij in biolo$kega materiala je sestavni del teh procesov globalizacije. Biotehnologija
se vedno bolj spreminja v bioinformatiko. Ravno v zvezi z biotehnologijo kot
bioinformatiko se pojavlja vrsta novih konfliktnih situacij in notranjih nasprotij, v katerih
se ta znanost nahaja na danasnji stopnji svojega razvoja. V zvezi s tem je zanimiva naslednja
ocena Eugena Thackerja: »Ce ekonomske izmenjave lokalizirajo, politi¢ne izmenjave
internacionalizirajo, kulturne izmenjave globalizirajo, potem naj bi bioloSke izmenjave
vedno znova rematerializirale, prek koncepta genetskega ‘koda.« (Thacker, 2006: 7)
Thacker sicer priznava, da so stvari bolj zapletene, saj obstajajo Stevilne kontradikcije v
biotehnologiji in v okviru ideje bioloske izmenjave. Vseeno pa naj bi veljalo, da je osnova
moderne verzije bioloske izmenjave (1) razumevanje biologije kot informacije in znotraj
tega informacije kot snovne in nesnovne entitete.

Biotehnologija je eno izmed tistih znanstvenih podrocij, ki je Se posebej podvrzeno
pritiskom komercializacije in spreminjanja v trzno blago. John Ziman pravi, da je sodobni
razvoj biotehnologije vzor¢ni primer vstopa znanosti v njeno postakademsko fazo razvoja
(Ziman, 2000). Za to obdobje razvoja znanosti so znacilna delovanja ogromnih laboratorijev
in tehni¢nih aparatur, poudarjena zahteva po ¢im bolj trznih u¢inkih znanstvenega vedenja,
uporaba birokratiziranih in formaliziranih postopkov merjenja kakovosti znanosti, izgube
klasi¢nih akademskih vrednot znanstvene skupnosti itd. Ceprav niso vsa podrodja
znanstvenega raziskovanja podvrZzena enakim pritiskom, pa praksa kaze, da je podrocje

biotehnoloskih in medicinskih znanosti pod najvec¢jim udarom.'

Druzbe in eticne dileme privatizacije in komercializacije biogenetike

Gledano zgodovinsko, predstavlja uvajanje biopatentov, kot tipi¢ni izraz podreditve
biotehnologije komercializaciji in privatnemu kapitalskemu interesu, radikalni korak v
smeri dojemanja narave in zivih organizmov kot blaga. Ali je patentiranje visjih oblik Zivih
organizmov oziroma njihovih sestavnih delov eti¢no sprejemljivo? Danes smo pric¢a vedno
bolj tesnim povezavam med genetiko in kibernetiko, biologijo in informacijsko teorijo.

1 Evropski urad za zdravstvo in prehrano (EU Food and Health Authority) je [le nekajkrat opozoril na tellave v zvezi z
rekrutiranjem uglednih znanstvenikov za prevzem vloge neodvisnih ekspertov pri raznovrstnih evalvacijskih postopkov,
ki potekajo v okviru EU.
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Zivimo v obdobju, ko je - &e se izrazimo nekoliko metafori¢no - nekaj povsem vsakdanjega,
da se premikamo od DNA-ja v epruveti k DNA-ju na online podatkovnih bazah in nazaj.
Skratka, zivimo v ¢asu, ko je razmerje med biologijo in informacijo dobilo povsem novo
kvaliteto. Zdruzevanje biologije in informacije sproza vrsto vprasanj in dilem ravno na
podroc¢ju patentne zascite odkritij oziroma izumov, ki so povezani z razvojem
biotehnologije.

Eugen Thacker opozarja, da zlasti uporaba informatike dela vprasanje zascite intelektualne
lastnine na podrocju biotehnologije, zlasti genomike, izredno zapleteno. Na primer,
spremembe DNA-ja v »intelektualno lastnino« si ni mogoc¢e zamisliti brez informacijske
infrastrukture, ki je DNA preoblikovala v serijo podatkov, rac¢unalnisko podprtih
podatkovnih baz, vizualnih predstavitev informacij, ki se nanasajo na bioloski material itd.
(Thacker, 2006: 17). Sprememba biologije v nov tip informacijske znanosti ima vrsto
posledic, in to na razli¢nih ravneh:

1. na znanstvenem podro¢ju: izmenjava bioloskih informacij je naredila raziskovanje na
tem podrodju bistveno bolj u¢inkovito in odprla ve¢ moznosti za distribucijo in uporabo
tega znanja med raziskovalci - razprave o patentih, lastnistvu »odkritih sistemov,
zasebnosti so izjemno pomembne, da Sirijo prostor tej izmenjavi;

2. na medicinskem podrocju: izmenjava bioloskih informacij omogoc¢a hitrejSo in
natanc¢nejso diagnostiko in $e bolj formalizira razmerje med medicino in zdravljenjem z
zdravili v najbolj razvitih zdravstvenih sistemih - ¢eprav so ravno strahovi o genetski
diskriminaciji, testiranjih in =zdravstvenem =zavarovanju pomembni korektiv
morebitnemu nebrzdanemu udejanjanje genske medicine;

3. na ekonomskem podrocju: omogoca biotehnoloski industriji, da se izredno 8iri in postaja
vedno bolj razvejena, Se posebej v sektorju farmacije in poljedelstva - ¢eprav neenakosti
med razvitim svetom in drzavami v razvoju preprecujejo koristi od teh uporab.

K predhodnim tipom posledic je treba dodati Se eno posledico: povsem nov tip dilem in
vprasanj, ki so povezani z za&¢ito intelektualne lastnine na podrocju biotehnologije. Ce se
biotehnolosko vedenje dejansko obravnava samo $e kot neki vzorec, kod, sekvenca, kaksne
so potem posledice za zas¢ito intelektualne lastnine, ko gre za biolosko materijo kot tako?
Biotehnologija se bolj kot katero koli drugo podrocje moderne tehnoznanosti sooca z
naslednjo dilemo: Ali gre pri novih znanstvenih odkritjih za tehnolosko invencijo, ki je
umetelno konstruiran proces, torej se ga lahko podvrze patentni zas¢iti, ali gre zgolj Se za
eno znanstveno odkritje pojava v naravi, ki se ga ne more podvreci patetni zasciti? Za to,
da bi dosegli patent, morajo znanstveniki, ki so morebiti prisli do novega odkritja na
biotehnoloskem podrodju, dokazati, da so - kot primer - gen ali del Zivega organizma
izolirali od t. i. naravnega stanja in da se hkrati to odkritje izkazuje kot industrijsko koristna
lastnina. Gre za mejne situacije, kajti marsikdo bi lahko spodbijal, da je proces izolacije gena
(zivega organizma) v laboratoriju neki artefakt, ki ga je znanstvenik Sele proizvedel na
umetni nacin. Gre torej za izredno obcutljivo vprasanje v situacijah, ko se zahteva patentna
za$¢ita genov, zivih organizmov ali njihovih delov.

Za goreCe zagovornike privatnega in komercialnega interesa taksne mejne situacije ne
predstavljajo nobenega problema. Zagovarjajo stalis¢e, da je patentna zascita bioloskih
organizmov (genov, celi¢nih linij, bioloskih plantatov itd.) upravicena. Res pa je, da se v
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tem neskrupuloznem zagovoru privatnega interesa pogosto znajdejo v kontradiktornem
poloZaju. Na eni strani trdijo, da so odkriti geni oziroma genetsko spremenjeni organizmi
(GSO) nekaj, kar je umetno proizvedeno, in ne nekaj, kar je bilo odkrito v naravi. Vendar
niso redke situacije, ko na nasprotni strani propagirajo $irsi javnosti, da so nove, koristne in
nekonvencionalne biotehnoloske inovacije »naravne« in niso skodljive do okolja (kot na
primer GSO) oziroma do ¢lovekovega telesa (kot na primer genetska zdravila). Zlasti
farmacevtska industrija v okviru oglasevanja in promocije novih izdelkov rada reklamira
svoje proizvode na naslednji nacin: v novih proizvodih (zdravilih, genetsko spremenjeni
hrani itd.) ni ni¢esar, kar ne bi bilo vsebovano Ze v sami naravi.

Retorika zagovornikov patentiranja bioloskih organizmov, v okviru katere genetske
informacije pomenijo neki umetelni (»tehni¢ni«) poseg ¢loveka v naravo, je seveda nujno
potrebna, kolikor sploh lahko pride do patentiranja genskih informacij. Tako ameriski kot
evropski patentni urad imata vgrajeno (nacelno) predpostavko, da gre pri patentni zas¢iti
dolocene invencije za iznajdbo proizvoda ali procesa, ki je rezultat ¢lovekovega posega v
naravo. Ta poseg ne predstavlja nekaj, kar je bilo predhodno ze odkrito v naravi.
Znanstvena odkritja niso podvrzena patentiranju. Celo ce je neka invencija v celoti
utemeljena v teoretskem vedenju, ne more biti podvrZzena patentu. Podobno kot naj ne bi
bilo mozno biologkih organizmov v okviru biogenetskih znanosti podvreci patentni zas¢iti,
naj tudi na podrodju racunalniskega »softwara« ne bi bilo mogoce patentno zasc¢ititi
matemati¢nih formul.

Da bi bil neki izum patentiran, mora v razvitih patentnih sistemih zadovoljiti tri temeljne
predpostavke: predstavljati mora noviteto, nekonvencionalnost in uporabnost. Kriterij
novosti pomeni, da izum ne sme predstavljati predhodno razpoloZljivega, javno
dostopnega znanja oziroma ne sme biti predmet poprejsnjih patentiranj. Kriterij
nekonvencionalnosti pomeni, da izum ne sme predstavljati nekaj samoevidentnega, kolikor
uporabljamo razpoloZljive vescine ali tehnologije. Kriterij uporabnosti pomeni, da mora

izum imeti neko prakti¢no funkcijo.?

Biotehnologija je eno tistih podrocij, na katerih spori med javnim in privatnim interesom
pridejo Se posebej do izraza. Privatni podjetnisko-ekonomski sektor glede tega izredno
agresivno uveljavlja svoje, najveckrat kratkoro¢ne, privatne interese. Bolj kot na katerem
koli drugem podroc¢ju novih generi¢nih znanosti zeli ravno na podrocju biotehnologije
obseg zasc¢itenih pravic, ki naj bi jih pokrival posamezni patent, ¢im bolj razsiriti. Javni
interes in celo nekatere moZnosti nadaljnjega razvoja znanosti so vcasih potisnjeni v ozadje.
Hans Radder opozarja, da si nosilci patentnih pravic ravno na podrocju biotehnologije
Zelijo nacrtno priti do t. i. patentne zas¢ite produktov (t. i. »product patent«), ne pa do t. i.
patentne zascite procesov (t. i. »process patent«) (Radder, 2004: 289). Po Radderjevem
mnenju prizadevanja po ¢im ve¢jem obsegu patentne zascite ne predstavljajo samo groznje
svobodnemu pretoku informacij v okviru bazi¢ne znanosti, kar je nasploh velika nevarnost
privatizacije in komercializacije znanosti, temve¢ kar njenemu spoznavnemu napredku.
Zakaj govorimo Ze kar o nevarnosti za razvoja znanosti same po sebi? Temeljni razlog je v

2V ameriskem patentnem uradu je govor o »novelty«, »non-obviousness, »utility«. V evropskem patetnem uradu
uporabljajo nekoliko diferencirano terminologijo: »novelty«, »genuine inventive step«, »industrial applicability«. (glej
vee: May, 2007: 5)
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tem, da ko je patentna pravica do proizvoda enkrat podeljena, potem naj bi veljalo, da se
nanasa na vsak znan in tudi neznan proces, v okviru katerega ta proizvod igra relevantno
vlogo. Obmocdje zascite, ki ga pokriva posamezni patent, se na ta nacin lahko izjemno
raz$iri. Pridemo v absurdne situacije: v primeru gensko spremenjenih organizmov se
patentne pravice ne zahtevajo samo za dejansko spremenjene organizme, temvec tudi za
vse (morebitno) kasnejSe potomstvo, cetudi to potomstvo ni rezultat (artificiranih)
laboratorijskih procesov, temve¢ je rezultat naravnega reprodukcijskega procesa.’

Eden najbolj pogosto omenjenih primerov Siritve zas¢itenega obmocja, ki naj bi ga pokrival
biopatent, je primer t. i. onkomi$i (onco-mouse) (glej vec¢: Eisenberg, Nelson, 2002). V
primeru onkomisi je $lo za uporabo genetskega inzineringa na podrocdju bioznanstvenega
raziskovanja. Mi$ se je dolgo uporabljala kot »vzoréni organizem« za $tudij rakastih
obolenj. Novejsa raziskovanja genoma so dejansko razkrila veliko stevilo podobnosti med
poreklom in razvojem te bolezni genoma misi in ¢loveka. Laboratorijska onkomis se je prvic¢
pojavila koncem osemdesetih let. V to specificno vrsto misi so bili z genetskim
inzineringom vneseni (onko)geni, ki naj bi z ¢im vecjo verjetnostjo vodili k rakastemu
tumorju na prsih. Leta 1988 je ameriski patentni urad (USPTO) za t. i. onkomi$ podelil
patent. Nosilci patentne pravice so si prizadevali za ekstremno obliko razsiritve patentne
pravice, saj so hoteli v patentne pravice prenesti tudi na druge primere Zzivalskih vrst
sesalcev (to so v sodnem postopku tudi dosegli), ceprav niso z ni¢imer dokazali, da je ta
postopek, ki jih je pripeljal do onkomisi, uporaben tudi za druge primere Zivalskih vrst
Cetudi je omenjena onkomis nastala v laboratorijih raziskovalcev Univerze Harvard, se je
patentna pravica prenesla k druzbi DuPont Chemicals, ki je raziskavo financirala. Postala
je lahko predmet trzenja lastnika patenta, ki je imel moZznost ponujati novo vrsto »bioloske
oskrbe« za vse raziskovalne laboratorije, ki se ukvarjajo z rakom na dojkah.

Biopatenti vkljucujejo celo vrsto kompleksnih pravnih, socioloskih in filozofskih eti¢nih
vprasanj. Zato je razumljivo, da ta vpraSanja niso vedno v sredi¢u pozornosti Sirse
javnosti. To ne pomeni, da niso v prelomnih obdobjih, ko je $lo za to, ali bosta v evropskem
prostoru popolnoma prevladala privatni in komercialni interes nad novo genetsko
znanostjo, ravno kriti¢ni glasovi te javnosti prispevali k pomembnemu zasuku v obnasanju
kljuénih politiénih in ekonomskih akterjev. Pravi upor javnosti v Stevilnih drzavah
Zahodne Evrope proti uvozu genetsko spremenjene hrane iz ZDA koncem devetdesetih let
prej$njega stoletja je imel odlocilni vpliv na spremembo politicnega diskurza EU do razvoja
biotehnologije. Posamezne Studije, ki se dotikajo takratne situacije, opozarjajo, da se je tako
reko¢ do srede devetdesetih let na izredno Sirjenje v uporabi rezultatov biotehnoloskih
raziskovanj gledalo izklju¢no skozi ozka ekonomisti¢na ocala (glej na primer: Bauer,
Gaskell, 2002; Borras, 2003; Barben, 2001). Edina vprasanja, ki so se zdela druzbeno
pomembna, so bila pragmati¢no ekonomska vprasanja: koliko lahko to podrocje

3 Eden izmed razlogov, zakaj Zeli predvsem farmacevtska industrija prek vseh razumnih meja razsiriti nekatere patentne
pravice (kolikor se seveda pojavi kot nosilec patentne pravice), je tudi dejstvo, da je na podro¢ju biomedicine iz etiénih
razlogov prepovedano izvajati neposredne eksperimente novih zdravil na ljudeh. Potencialne diagnostiéne metode ali
zdravila se uporablja najprej na poskusnih zivalih. Ker naj bi se investirana sredstva v eksperimentalne poskuse z zivalmi
¢im bolj povrnila pri kasnejsi prodaji (trZzenju) zdravil in diagnostiénih metod, Zeli biomedicinska industrija od samega
zacetka domeno biopatentov razsiriti tudi na ¢loveka.
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raziskovanja prispeva k ekonomskemu profitu in konkuren¢nosti? Kriti¢nih glasov o
eticnih dilemah razvoja biotehnologije je bilo e vedno razmeroma malo.

Po skandalu v zvezi z uvozom genetsko spremenjene hrane in tudi po aferah, ki niso
neposredno vezane na biotehnologijo in se nanasajo na bolezen norih krav, je bil odpor
javnosti zoper tehnokratsko in ekonomisti¢no percepcijo nadaljnjega razvoja, predvsem v
nekaterih zahodnoevropskih drzavah, tako mocan, da so vodilne politicne institucije
Evropske unije nujno morale spreminiti svoj politi¢ni diskurz.*

Pred nastopom omenjenih afer je bil pristop EU »... bolj paternalisticen in se je opiral
predvsem na ekspertno-tehnokratska stalis¢a« (Bauer, Gaskell, 2002: 71). Morebitna
tveganja razvoja in uporabe biotehnologije so se ocenjevala samo z vidika ozkih
tehnokratskih ekspertnih ocen. Ce je Ze bil govor o tveganjih, potem so bile merodajne samo
ocene znanstvenikov (ekspertov) in politikov. Po nastopu omenjenih afer je bil storjen
odloc¢ilni premik k bolj demokraticnemu diskurzu, ki je zacel upostevati tudi glasove
civilne druzbe. Na to smo Ze opozorili v uvodu.

Po zaslugi kriti¢nih posegov razli¢nih civilnih zdruZenj v strokovne in politi¢ne razprave o
razvoju biotehnologije v Evropi je morala v priblizno istem casu evropska Direktiva o
pravni zas¢iti biotehnoloskih invencij v vecji meri upostevati eticne vidike biopatentov (glej
ve¢: European Biotechnological Directive, 1998). Nastajanje in sprejetje Direktive o pravni
za$¢iti biotehnoloskih invencij se je sicer raztegnilo na obdobje vec kot desetih let, dokler jo
ni leta 1998 kon¢no potrdil Evropski parlament. Evropska komisija je na zac¢etku predlagala
taksen osnutek tega besedila, ki je vzbudil ostro nasprotovanje civilnih zdruzenj z razli¢nim
idejnim predznakom. Ravno zaradi teh kriticnih glasov je kon¢na razli¢ica besedila, ki je
prislo pred Evropski parlament, prepovedovala patentiranje ¢cloveskega telesa in njegovih
sestavin v naravnem stanju.

Za aktivnostmi posameznih civilnih zdruZenj so se nahajali razli¢ni motivi. Nekatere skupine
aktivistov zoper biopatente so menile, da so patentiranja organizmov neeticna (npr.: GRAIN,
RAFI), druge spet, da je nemoralno spreminjanje Zivalskega ali ¢loveskega genoma (npr.:
protestantska cerkev v Nemciji). Zelo kriti¢ni glasovi so prihajali iz zdruZenj evropskih
kmetov (European Framer’s Coordination), ki so bili prepric¢ani, da bi $iritev patentnih pravic
po krivici kaznovala ravno njihovo kmetijsko proizvodnjo, saj bi bili prisiljeni placevati
dodatne licen¢nine za razli¢na semena itd. Nasteli smo samo nekaj skupin aktivistov proti
Siritvi patentnih pravic na podrocju biotehnologije koncem devetdesetih let. Ta raznobarvna
koalicija civilnih zdruzenj je pod vodstvom Greenpeacea in ob izdatni podpori nemskih
zelenih v Evropskem parlamentu dosegla zmago: Siritev patentnih pravic na podrocju
biotehnologije, tako kot so to hoteli dosec¢i ekonomski lobiji multinacionalk, je bila zavrnjena
z naslednjimi argumenti: popolna svoboda na podrocju podeljevanja patentov bi vodila k
popolni komercializaciji narave, predstavljala bi posebno vrste biopiratstva, razen tega pa bi
se zdravstvene usluge pacientom izredno podrazile, saj bi ti morali za uporabo tovrstnih
uslug placevati Se stroske za pokritje licen¢nin. (glej ve¢: Thaker, 2003).

4 Sprememba politiénega diskurza do razvoja biotehnologije na ravni EU je pomembna, ker strategije in direktive, ki jih
sprejemajo v Bruslju, postanejo zavezujoée tudi za ¢lanice EU. Niso redki primeri, ko so morale nove ¢lanice EU ravno
na tem podro¢ju storiti korekcije v nacioanlnih strategijah in se prilagoditi novi skupni evropski viziji razvoja znanosti
in tehnologije, ki temelji na »filozofiji« novega evropskega raziskovalnega prostora (European Research Area).
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Najbrz so taksni in podobni dogodki prispevali k temu, da se je Evropa v druzbeni in
pravni regulaciji razvoja biotehnologije v marsi¢em oddaljila od prakse v ZDA. Stevilni
analitiki namre¢ opozarjajo, da se v Evropi (eticne) dileme, ki so povezane s tem, kako
postaviti mejo med nepatentabilnim odkritiem (non-patentable discovery) in patentabilno
invencijo (patentable invention), skuSajo razre$iti in artikulirati v javnem politicnem
prostoru (glej vec¢: Kevels, 2002; Hesse, 2002; Jasanoff, 2002). V nasprotju z ZDA, kjer so
reSitve teh kompleksnih vpraSanj prepusca formalnopravnim razsodbam na sodisc¢u.
Zaradi tega so sodis¢a v ZDA dobila izredno mo¢ pri vplivanju na druzbene norme, ki
uravnavajo biotehnolosko raziskovanje. Ob Ze opisanem primeru onkomisi dokazuje to
med drugim tudi primer »Diamond versus Chakrabarty«. V omenjenem sporu pred
vrhovnim ameriskim sodis¢em se je prvi¢ znaslo vprasanje, ali je patentni zakon, ki ga je v
ZDA zasnoval pred vec¢ kot dvesto leti Thomas Jefferson, formuliran tako Siroko, da
»pokriva« tudi laboratorijsko proizvodnjo zivega organizma (v primeru Diamond v.
Chakrabarty proizvodnjo posebne bakterije). Patentna »filozofija« v ZDA je temeljila do
takrat v celoti na patentnem zakonu iz leta 1793, v katerem se je razglasalo, da naj bi se
patent podeljevalo za neko novo in uporabno ves¢ino, stroj, proizvod, konstrukcijo ali
njihovo izboljsavo. V skladu z omenjeno filozofijo se obstojeci patentni zakon ni izrekel v
nicemer o patentiranju zivih organizmov. Kljub temu je v razsodbi »Diamond versus
Chakrabarty« ameris8ko vrhovno sodis¢e zavzelo formalno stalisce, da dolZnost sodis¢a ne
sme biti postavljanje, temvec interpretacija patentnih zakonov. Kon¢ni rezultat tega
pravnega formalizma je bila razsodba, ki je dopuscala patentiranje zivih organizmov.

Taksni primeri, kot je primer »Diamond versus Chakrabarty«, v okviru katerega je bilo
sodnim instancam prepusceno, kaj je oziroma kaj ni predmet patentiranja, vodi v ZDA do
velikega pragmatizma, ko gre za vprasanje druzbene in pravne regulacije biotehnologije:
do ukinjanja razlik med biologijo in tehniko,” prevlade individualnih nad kolektivnimi
interesi v okviru zascite intelektualne lastnine, podreditve komercialnim interesom, ne
glede na vse morebitne eti¢ne in druzbene posledice, zmanjSevanje potreb po novi
zakonodaji, ki bi se lotila novih mejnih primerov, ki nastanejo kot posledica hitrega razvoja
biotehnologije.

Po mnenju nekaterih analitikov obstaja v dojemanju biotehnoloskih tveganj in njihove
druZbene regulacije Se ena pomembna razlika na obeh straneh Atlantika. Kot trdita v svoji
Studiji Daniel Lee Kleinman in Abby J. Kinchy, se v ZDA zaradi moc¢nega »scientisti¢nega«
in komercialnega gledanja na stvari argumenti vladnih institucij v glavnem zreducirajo na
kvantitativno definirane parametre, ko gre za oceno biotehnoloskega tveganja (Kleineman,
Kinchy, 2003). Skratka, prevladujeta tehnokratski in pozitivsti¢ni pogled. V nasprotju s tem
so klju¢ni akterji politik v okviru Evropske unije (Evropska komisija, Svet Evrope, Evropski
parlament) preZeti z manjSo mero tehnokratizma. Plod tega naj bi bilo veéje upostevanje t.
i. »varnostnih nacel« (t. i. »precautionary principles«), ko gre za morebitna tveganja na
podrodju razvoja biotehnologije. Temeljni namen t. i. »varnostnih nacel« na podrocju
biotehnologije oziroma rizi¢nih znanosti in tehnologij nasploh je, da spodbujajo politike, ki
imajo mo¢ odlocanja, da predvidijo morebitna tveganja in se na njih tudi ustrezno

5 Eugen Thacker meni, da v tem primeru ne gre toliko za nasprotje med biologijo in tehnologijo oziroma med naravnim
in umetelnim (artificiranim), temveé za tenzijo med biologijo in politiéno ekonomijo (Thacker, 2006: 47).
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pripravijo. Omenjeni pristop se je Ze v zacetku osemdesetih let prejSnjega stoletja pojavil v
takratni Zvezni Republiki Nemciji. Pravo teZo je dobil v devetdesetih letih, ko je bil vgrajen
v Maastrichtsko pogodbo (glej ve¢: Jordan, O’'Riordan, 2004; Mali, 2004). Za amerisko
administracijo naj bi $lo vsaj do nedavnega za preve¢ nejasen in ohlapno definiran

instrument politik v regulaciji biotehnoloskih tvegan,;.

Komercialna uporaba genskih podatkov

Veliko eti¢nih dilem in s tem povezanih dilem, kdo je lastnik teh podatkov, se pojavlja tudi
v zvezi z bazami genskih podatkov. Nosijo razliéne oznake: véasih se imenujejo biobanke,
drugi¢ spet DNA-banke ali pa kar preprosto genske banke podatkov. Omenjene banke
podatkov so lahko izredno velike, v nekaterih primerih Ze zaobsegajo celotno populacijo, kot
je to primer z islandsko »Health Sector Database«. Omenjene banke podatkov vkljuc¢ujejo
razli¢ni bioloski material: DNA, celotni posnetek genetskega materiala neke populacije (t. i.
genetic screening) ipd. V zadnjem c¢asu so ravno te vrste biobank predmet izrednega
zanimanja stroke in deloma tudi $irse (lai¢ne) javnosti v posameznih drzavah. Ali kot pavita
Robin Bunton in Alan Peterson v uvodu enega novejsih zbornikov, ki se ukvarja z eti¢nimi
vprasanji zlorabe genskih podatkov: »Prislo je do povecanega druzboslovnega zanimanja
glede politi¢nih in eti¢nih izzivov, ki jih sproza obstoj taksnih podatkovnih baz, Se posebe;j
okrog privolitve posameznika, da prispeva informacije, zaupnosti teh informacij ter
lastni$tva in uporabe teh informacij.« (Bunton, Peterson, 2005: 21)

Tudi mi si lahko zastavimo vprasanje, v ¢em je koristnost obstoja taksnih biobank in ali
imajo od njih res koristi predvsem raziskovalci. Katere skupine uporabljajo te podatke in
katere ne in kje so razlogi, da jih nekatere uporabljajo in druge ne? V ¢em je specificna
narava genskih informacij glede na druge vrste zdravstevnih informacij, predvsem z vidika
njihove zaupnosti? V kolik$ni meri in na kaksen nacin biobanke vplivajo na spremembo
koncepta ¢lovekove identitete in kolikSen je znotraj tega manevrski prostor za posameznike
ali skupine, ki se upirajo t. i. »genetizaciji« zdravstvenih problemov?

Poseben sklop problemov se pojavlja ravno v zvezi s teznjami po komercializaciji teh
biobank: ali posameznik razpolaga s biogenetskim materialom, ki so mu ga odvzeli in je
hranjen v teh biobankah, kot s svojo lastnino? V katerih okolis¢inah sta bodisi kapital bodisi
drzava upravicena, da prevzameta nadzor nad tem bioloskim materialom? Ali taksne
zbrane bioloske »informacije« (npr. DNA-veriga) lahko krozijo znotraj ekonomske
izmenjave povsem neodvisno od bioloskega materiala? Kdo si lahko lasti pravico nad temi
podatki?

Eugen Thacker pravi, da je prepletanje informacijske tehnologije z biotehnologijo ustvarilo
na globalni ravni novo generacijo biotehnoloskega biznisa, v okviru katerega biobanke, ne
glede ali na svoj javni ali privatni status, sklepajo razli¢na zaveznistva s farmacevtskimi
korporacijami za razvoj zdravil. Omenja primer dveh svetovno znanih genskih
informacijskih bank: prva je t. i. GenBank. Omenjena biobanka hrani najvaznejse
informacije, ki se nanasajo na projekt ¢cloveskega genoma (Human Genome Project). Deluje
pod okriljem ameriskega Institute of Health, in sicer upravlja z njim podenota tega instituta,
tj. National Center for Biotechnology Information. Omogoca prost dostop vsakemu, ki zeli
pristopiti do podatkovne baze online prek web strani. Drugo vrsto podatkovne baze o
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genih predstavljajo Celera Genomics. Gre za privatno biobanko. V primeru dostopa se s
strani znanstvenih institucij in podjetnisko-ekonomskih subjektov zahteva placljivo
narocnistvo. Thacker ugotavlja, da sta si po osnovni strategiji obedve biobanki vedno bolj
podobni. Obedve imata vgrajenih vrsto posebnih navodil glede patentabilnosti novih
sestavin ali procesov, ki bi nastali iz podatkov, razpolozljivih v teh podatkovnih bazah.

Avtorji obseZzne $tudije o druzbenih in pravnih vidikih regulacije genskih informacij
opozarjajo, da predvsem netoc¢ne definicije genske informacije sproZajo vedno bolj pogoste
pravne spore (glej ve¢: Sandor, 2003). Pogosto se vpleteni akterji ne zavedajo dovolj dejstva,
da gre za neko posebno vrsto podatkov, ki se razlikujejo od drugih zdravstvenih podatkov.
Ne zadevajo samo posameznika in njegovih bolezni, temve¢ se lahko dotaknejo SirSega
kroga ljudi. Na primer, seznanjenost s podatki o podedovanih boleznih lahko pomembno
vpliva na zivljenjske odlocitve vseh sorodnikov, lahko pa tudi sirse. Tu naj omenimo samo
nekaj taksnih primerov, ki pa jih na tem mestu ne bomo bolj natanéno obravnavali:
zivljenjski stil, nac¢rtovanje potomstva in - kar se nam morda zdi danes e fantastika, ki pa
lahko postane zelo zgodaj realnost - zdravstveno zavarovanje.

Realno je pri¢akovanje, da uporaba genskih informacij ne vzbuja toliko moralnih
pomislekov, ko gre za njihovo uporabo v raziskovalne in medicinske namene. Vecjo skrb
vedno zbujajo primeri, pri katerih ni v ospredju interes zdravljenja ali raziskovanja, ki je v
funkciji tega zdravljenja. Se posebej, ker zadeve nikjer po svetu niso povsem pravno
urejene. Ceprav je bila sicer leta 2003 sprejeta Unescova deklaracija o zas¢iti genskih
podatkov, bi bilo seveda danes tezko govoriti o tem, da so te zadeve zadovoljivo reSene. V
zvezi s tem bi lahko ponovno govorili o razlikah med Evropo in ZDA. Vendar v tem
primeru vecjo skrb morebitnim tveganjem in zlorabam v zvezi z genskim informacijami
posveca strokovna in lai¢na javnost na drugi strani Atlantika. Eden izmed razlogov je
najbrz tudi ta, da temelji v vecini evropskih drzav nudenje zdravstevnih uslug na splosnem
zdravstvenem zavarovanju kot temeljni drzavljanski pravici, zato tveganja z zlorabo teh
podatkov v zdravstvenih zavarovalnicah niso tako velika.

Avtorji Ze omenjene $tudije o druzbenih in pravnih vidikih regulacije genskih informacij
postavljajo jasno zahtevo, da bi morale biti na prvo mesto postavljene pravice posameznika.
Ali kot pravi urednica Studije v uvodnem poglavju: »Kompleksni znacaj genskih podatkov
zahteva taksno pravno regulacijo, ki bo upostevala vse specifike v zvezi s tajnostjo teh
podatkov. Klju¢nega pomena je, da se morebitni nezakoniti pristop h genskim podatkom
prepreci in da se da pravico do dostopa do teh podatkov prizadetemu posamezniku.
Zavedati se moramo, da lahko zdravstveno in raziskovalno osebje zelo enostavno pride do
teh podatkov in jih tudi uporablja. Zato bi moral vsak posameznik, najsi bo v vlogi pacienta
ali kakem drugem polozaju, to¢no vedeti, katerim testiranjem je podvrZen, hkrati pa bi
moral imeti pravico ne biti seznanjen z rezultati teh testiranj.« (Sandor, 2003a:30)

Kljub vsem zapisanim nacelom se v praksi ravno zaradi pritiskov po komercializaciji in
uveljavljanju privatnega interesa v biomedicinskih znanostih sre¢ujemo s celo vrsto zlorab
na tem podro¢ju. V zaklju¢ku nase razprave naj omenimo enega bolj znanih primerov, ki se
je tudi zgodil razmeroma zgodaj. Znova gre za primer iz ZDA, Kjer se ocitno ravno zaradi
vedjega zaupanja v pravne resitve kot sirSo druzbeno (politi¢no) refleksijo zatekajo v eti¢no
sporne odlocitve.
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Gre »RLC/Mo-cell Line«. 0z. za primer t. i. »konzerviranih« (»immortalized«) celic oziroma
celi¢nih linij, ki so jih ohranili v laboratoriju za znanstveno raziskovanje. Celicne linije
omogocajo mnogovrstne kopije celice, ki se ohranijo v posebnih raziskovalnih okolis¢inah
in so blizu izvornim (biologkim) pogojem obstoja celic v organizmu. Cetudi je praksa
uporabe celi¢nih linij obstajala ze od leta 1950 naprej (primer HLA tumorske celi¢ne linije),
ni postala predmet resnih kontroverz pred letom 1976. V ZDA je leta 1976 podjetnik John
Moore zbolel za redko obliko levkemije. Njegovi zdravniki na medicinskem centru UCLA
so postavili ustrezno diagnozo bolezni in odvzeli vrsto primerkov obolelega tkiva . Hkrati
z Moorovim zdravljenjem so zdravniki UCLA medicinskega centra prisli na idejo, da
Moorov T-limfocit izolirajo v obliki celi¢ne linije in to celi¢no linijo prodajajo
zainteresiranim farmacevtskim firmam. Leta 1984 so prisli celo do patenta T-limfocita, ki so
ga pridobili iz Moorovega tkiva. Pri prodaji licen¢nih pravic so bili uspesni, saj so strani
multinacionalke Sandoz pridobili 15 miljonov dolarjev. John Moore je sproZil sodni proces.
Trdil je, da ni bil seznanjen o tem, da Zeli osebje medicinskega centra UCLA iz njegovih
celic narediti posel. V okviru prve obravnave na sodis¢u leta 1984 je bila zavrnjena Moorova
zahteva, da ima posameznik lastnis8ko pravico nad svojim tkivom, ki je bilo odstranjeno.
Leta 1988 je bila na prizivhnem vrhovnem ameriskem sodis¢u ta razsodba zavrnjena.
Prizivno sodisce je sprejelo odlocitev, da je Moore imel pravico nad posedovanjem svojim
lastnim bioloskim materialom. Kon¢na odlocitev prizivnega sodis¢a iz leta 1990 je
predstavljala kompromis: posamezniki ne smejo prodajati svojega bioloskega materiala,
toda Moore je bil upravicen nad povracilom, ker ni bil informiran o prodaji. Dvoumnosti v
zvezi s primerom Moore obstajajo do danes: namre¢, ali lastnistvo nad svojim telesom
pomeni, da lahko s tem tudi trZimo in prodajamo bioloski material. Danes t. i. »Mo-cell
line« hranijo v okviru posebne medicinske baze podatkov (American Type Culture
Collection), njegovo vrednost pa ocenjujejo na skoraj 3 miljarde dolarjev.

Sklep

V okviru nasega prispevka smo skusali opozoriti, da pri vprasanju intelektualne zascite na
podrocju biotehnologije ne gre za ozka ekonomisti¢na vprasanja, temvec za daljnosezne
druZbene in eticne dileme, povezane z vpraSanjem c¢lovekove narave in njegovega
dostojanstva. Najbrz ni nakljucje, da je Francisco Fukuyama v svoji sijajni knjigi »Konec
¢lovestva. Posledice revolucije v biotehnologiji« toliko pozornosti namenil ravno vprasanju
moznega razkroja »normalnih« ¢loveskih naravnih in umskih sposobnosti. Fukuyama se
sicer zaveda danasnjih ugovorov zoper takSen koncept »¢loveske narave« (»human
nature«). Vendar jih zavraca in koncept ¢lovekove narave ne utemeljuje kot neke idealno
zamiSljene (filozofske ali katere koli druge apriorno dolocene) kategorije temvec kot
dejansko statisticno razporeditev genotipa oziroma kot »znacilno statisticni artefakt«
(Fukuyama, 2003: 150). Hkrati ne sprejema redukcije ¢lovekove narave samo na eno, najsi
bo samo druzbeno ali samo biolosko dimenzijo. Priznava, da mnogo danasnjega znanja o
¢loveski naravi zadeva ».. za naSo vrsto tipicne nacine zaznavanja, ucenja in
intelektualnega razvoja« (Fukuyama, 2003: 160). Skratka, priznava, da je ¢loveska narava
oziroma ¢loveska kognicija sestavina razli¢nih kvalitet (¢ustveno-moralnih izbir, razuma,
zavedanja, jezika itd.). Vzemimo ociten primer ¢loveskega jezika, ki ga Fukuyama navaja v
svoji knjigi. Clovegki jeziki sami so kulturno osnovani. Ljudje se v medsebojni
nerazumljivosti jezikov zelo razlikujejo. Vendar je po drugi strani sposobnost ucenja
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jezikov univerzalna in ji vladajo doloc¢ene bioloske znacilnosti ¢loveskih moZganov.
Najvedja nevarnost biotehnologije danes je, tudi in predvsem zaradi ozkih komercialnih
interesov, ki jih ne zanimajo SirSe druzbene in eti¢ne dileme, da oslabi ali celo ukine koncept
¢lovekove narave oziorma ¢loveske kognicije in ustvari, tako reko¢ za nasim hrbtom,
najbolj nenavadna druzbena neravnovesja ter s tem povezane nevarnosti, katerih posledic
si danes ne moremo v celoti predstavljati. Pri tem se, kot opozarja Fukuyama, sploh ni treba
preve¢ ozirati v prihodnost in morebitne ¢rne scenarije povezovati samo z razvojem
genskega inzineringa in njegovimi sposobnostmi manipulacije s ¢loveskim telesom.
Marsikatero nevarnost, da s pomocjo biotehnologije vstopimo v Huxleyjev »krasni novi
svet«, danes Ze prinasa nevrofarmakologija.
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