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Povzetek

Nedavni napredek biologije in medicine napoveduje nastop nove dobe v zgodovini
¢lovestva. Posebno spoznanja in novi posegi na podrocju genetike utegnejo imeti tezko
predvidljive posledice za posameznika in za druzbo. Koristi tega napredka pa ne bodo
zastonj. V ceni, ki jo bo treba placati, bo verjetno sprememba vrednosti, ki jo druZzba
pripisuje ¢lovekovemu dostojanstvu, to pa ima lahko daljnosezne posledice za odnos do
¢lovekovih pravic in blaginje ¢loveskega bitja kot posameznika.

Interesi znanstvenikov in narocnikov raziskav najbolj ogrozajo dostojanstvo in Zivljenje
zarodka in vitro. Pridobivanje ¢loveskih zarodkov in kloniranje ¢loveskih bitij je postalo v
nekaterih drzavah zakonsko dovoljeno, kar pomeni zakonito popredmetenje ¢loveskega
zivljenja. Tehnologijo zunajtelesne oploditve je zdaj mogoce izrabljati za vrsto novih, eti¢no
spornih ciljev.

Druzbeni nadzor nad eti¢nostjo znanstvenih raziskav in na¢inov uporabe novega znanja
ostaja nepogresljiv, za to imamo prepricljive argumente iz zgodovine medicine in
sedanjega casa. Nadzor je posebno pomemben danes, ko so interesi in pric¢akovanja,
povezani z raziskavami na ¢loveskih bitjih, veliki kot Se nikoli doslej. Tako imenovana
prakti¢na etika jim Zal ni napoti.

Abstract

Recent developments in biology and medicine predict the advent of a new era in the history of
mankind. The new knowledge and interventions in the field of genetics, in particular, may have
consequences for the individual human beings and the society that are difficult to imagine. The
benefits of this development however come at a cost. The price to pay may be a change in the value
that society attaches to human dignity, which may have far reaching consequences for the attitude

1 Deloma predstavljeno na simpoziju Ethical Implications of the Relation Between Faith and Sciences (Trontelj,
2007).
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towards human rights and welfare of the human being as an individual.

It is human embryo in vitro whose right to dignity and to life is increasingly encroached upon by the
interest of the scientists and their sponsors. The creation of human embryos and cloned human
beings for the purposes of research and therapy has become legally possible in some countries, leading
to lawful instrumentalisation of human life. In addition, reproductive technology can now be
misused in a number of novel, ethically controversial ways.

History of medicine and present developments offer convincing arquments in favour of insisting on
societal control of ethics in science and in the application of new scientific knowledge. This is
particularly important at the time when stakes and expectations invested in research on human
beings are becoming increasingly high. So-called practical ethics regrettably does not stand in their
way.

Uvod

Ni pretirano reci, da ¢lovestvo prav prek dosezkov v biologiji in medicini vstopa v novo
dobo. Posebno nova spoznanja v genetiki bodo imela teZko predstavljive posledice za
posameznika in in za druzbo. Pojavljajo se nova vprasanja o ¢lovekovih pravicah in
¢lovekovem dostojanstvu. Nekateri odgovori utegnejo pomeniti mesan blagoslov za naso
prihodnost.

Ko razmisljamo o etiki biomedicinskega raziskovanja na c¢loveku, ne moremo mimo
njegove zgodovine. Tu je zapisano veliko ob¢udovanja vrednih korakov v neznano, s
tveganjem neocenljivih nevarnosti, in to iz spo$tovanja vrednih, plemenitih motivov.
Mnoge poskuse so raziskovalci opravili sami na sebi, po neki definiciji je bila to edina vrsta
eti¢cno popolnoma neoporec¢nih poskusov na ¢loveku.

A zgodovina je tudi polna pretresljivih zgodb o zlorabah. Te so prav tako stare kot
raziskovanje samo in segajo od njegovih zacetkov do danasnjih dni. Najslabse je bilo
dvajseto stoletje, v katerem je trpelo, dokon¢no izgubilo zdravje ali celo umrlo na
desettisoce zrtev medicinskih poskusov in raziskav na ¢loveku. UdeleZenci so bili vkljuceni
brez pojasnil in brez privolitve, pogosto celo brez svoje vednosti. Opisi teh ravnanj so
pretresljivi. Navadno jih povezujemo z zlo¢ini nemskih zdravnikov v nacisti¢nih
koncentracijskih taboris¢ih. A Se grozljivejse zloc¢inske poskuse, vklju¢no s skrajnimi
divjastvi, kot sta vivisekcija in razteleSenje Se zivih vojnih ujetnikov brez anestezije, so
opravljali

v istem ¢asu japonski zdravniki. Predstaviti samo povrsen pregled teh necloveskih zlo¢inov
z nacrtno povzrocenim nepredstavljivim trpljenjem in bolec¢inami bi bilo do nesre¢nih Zrtev
kriviéno. Ne smemo pa pozabiti, da so se hude zlorabe dogajale ze pred drugo svetovno
vojno in da so se nadaljevale tudi po njej. Veliko je znanega o tisoc¢ih neeti¢nih znanstvenih
raziskav v povojnih ZDA (Hassner Sharav, 2002).

V te zlorabe je vodila vrsta vzrokov, povodov, motivov. Med njimi so bile ¢astihlepnost,
Zelja po hitrem napredovanju in zasluzku, lahkomiselnost in celo zlo¢inska nevednost
raziskovalcev. NajhujSe prestopke zoper etiko pa so v preteklem stoletju zagresili
znanstveniki pod vplivom ideoloske zaslepljenosti, zahtev zloc¢inskih rezimov in
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ekonomskih interesov mo¢nih farmacevtskih podjetij. Krsilci so bili ugledni zdravniki in
znanstveniki, znani kot zaupanja vredne avtoritete na svojih podrocjih medicine in
znanosti.

Zrtve pa so bili najsibkejsi, najmanj zavarovani in najobéutljivejsi ¢lani druzbe: hudo bolni,
stari, revni, duSevno ovirani, sirote, ljudje v odvisnem polozaju - zaporniki, vojni ujetniki,
podrejeni usluzbenci, vojaki, nerojeni otroci. Nanovaceni so bili brez pojasnil in privolitve,
pogosto celo brez svoje vednosti. Naroc¢niki in plaéniki teh eti¢éno spornih ali
nesprejemljivih raziskav so bile poleg farmacevtskih druzb presenetljivo pogosto tudi
vladne ustanove. Na ameriskem seznamu najdemo zveneca imena, kot so ministrstvo za
obrambo, ministrstvo za energijo, sluZba javnega zdravstva (U.S. Public Health Service),
komisija za atomsko energijo, CIA, ameriska vojska, agencija za varovanje okolja, vlada
ZDA. Med gredniki so celo ugledni nacionalni instituti za zdravje (NIH), ve¢ velikih
medicinskih centrov in univerz. Znanost v teh kriminalnih raziskavah pa je bila pogosto
zani¢ in rezultati so bili neuporabni. Mnoge ‘studije’ niso bile nikoli formalno opredeljene
kot raziskave, ampak so imele znacaj zamisli, ¢e$, poskusimo, pa bomo videli, osnovane na
meglenih idejah, improviziranih poskusih, brez posebnega upostevanja previdnosti in
varnosti. Lahko si mislimo, da za veliko teh neodgovornih in kriminalnih
psevdoznanstvenih pilotnih poskusov javnost nikoli ni zvedela.

DruzZba se odzove na zlorabe

Te zlorabe so senzibilizirale zdravnistvo, akademsko in lai¢no javnost, pa tudi politike.
Zgrozen krik vesti je bil Niirnberski kodeks, prvi mednarodni dokument o eti¢nih normah,
ki bi morale veljati za poskus na ¢loveku. Kodeksa niso napisali zdravniki, ampak ameriski
vojaski sodniki med nitirnberskim zdravniskim procesom, sojenjem nacisti¢nim
zdravnikom, ki so opravljali zlo¢inske poskuse na nesre¢nikih v koncentracijskih
taboriscih.

Niirnberski kodeks niti v drzavi svojih avtorjev, ZDA, Zal ni dosegel skoraj nobenega
uc¢inka. Prav ZDA so ostajale med najhuj$imi krsilci etike. Odzvalo se je Svetovno
zdravnisko zdruzenje, ki je leta 1965 sprejelo priporocila za ravnanje zdravnikov pri
poskusih na ¢loveku. Ta priporo¢ila, znana kot Helsinska deklaracija, so sprejele vse dezele
razvitega sveta (World Medical Association, 1965). Se danes so najuglednejsi kodeks pravil
o spostovanju pravic in koristi zdravih in bolnih ljudi v biomedicinskem poskusu na
¢loveku. Ena od bistvenih novosti je bila zahteva, da vsako studijo pred njenim zacetkom
pregleda in glede na etino sprejemljivost oceni neodvisna komisija. V zadnjih treh
desetletjih so vzniknile Stevilne komisije za ocenjevanje eti¢nosti raziskav. Svet Evrope,
najuglednejsa mednarodna organizacija za varstvo ¢lovekovih pravic, je s svojim
Usmerjevalnim odborom za bioetiko izdelal Konvencijo o varstvu ¢lovekovih pravic in
dostojanstva ¢loveskega bitja v zvezi z uporabo biologije in medicine, znano tudi pod
imenom Oviedska konvencija (Convention for the Protection of Human Rights... in
Explanatory Report to the Convention ..., 1997). Kot podrobnejsi pravno-eti¢ni instrumenti
so nastali tako imenovani dodatni protokoli, med njimi tudi protokol o biomedicinskih
raziskavah (Additional Protocol to the Convention for the Protection of Human Rights ...
Concerning Biomedical Research, 2005).
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Napredek v biomedicinski etiki je obsel pravice zarodka

Posledica teh dogajanj je neprimerljivo vecje spostovanje ¢lovekovih pravic in varstva
zdravja ter blaginje ljudi v raziskavah. Najhujse krsitve so postale izjemno redke. Ostalo pa
je veliko nepokrito podrocje: varstvo ¢loveskega zarodka in nerojenega otroka. Ta je Se
naprej najbolj nezavarovano bitje. Zal se je neuspesno koncal poskus, da bi to presenetljivo
eti¢no luknjo pokrili s protokolom k Oviedski konvenciji.

Ze ko za¢nemo govoriti o tem, pridemo v zadrego. Gre za tako imenovani moralni status
zarodka. Ali lahko stejemo zarodek za bitje? Ce gre za ¢lovesko bitje, je upraviceno do
varovanja svojega Zivljenja. Ali je zarodek res Ze bitje ali nekaj, kar si tega statusa ne zasluzi,
o tem v Evropi niti med etiki ni soglasja.

V Usmerjevalnem odboru SE so pred leti tekle neskon¢ne razprave, v katerih nikomur ni
uspelo uveljaviti svojega stalis¢a. Tako je prislo do edine mozne sporazumne odlocitve - da
nadaljnje razprave o moralnem statusu zarodka niso dovoljene. Sicer bi bilo nemogoce priti
do soglasja o vrsti pomembnih eti¢no-pravnih instrumentov.

Vendar je le obveljal neki minimum skupnega soglasja: da si zarodek zasluzi vsaj
spostovanje svojega cloveskega dostojanstva in svoje identitete in najvecje varstvo, ki ga omogoca
domaca zakonodaja. Izraz tega je med drugim prvi protokol k Oviedski konvenciji, ki je
prepovedal kloniranje ¢loveskih bitij (Additional Protocol to the Convention for the
Protection of Human Rights ..., on the Prohibition of Cloning Human Beings, 1998).

Bistvo c¢loveskega dostojanstva je, da gre za prirojeno, neodtujljivo lastnost vsakega
¢loveskega bitja. Clovekovo dostojanstvo je neodvisno od meril koristnosti. Morda
najpomembnejSe pa je, da je osnova za clovekove pravice (Univerzalna deklaracija o
¢lovekovih pravicah, 1948). Clovekovo dostojanstvo kot temelj njegovih pravic vsebuje tudi
naslov Oviedske konvencije o ¢lovekovih pravicah v zvezi biomedicino.

Protokol o ¢loveski genetiki se je omejil na genetsko testiranje v zdravstvene
namene

Zadniji iz serije protokolov k Oviedski konvenciji je prav protokol o ¢lovekovih pravicah v
zvezi z medicinsko uporabo genetike (Draft Protocol to the Convention for the Protection
of Human Rights ..., on Genetic Testing for Health Purposes, 2007). Kot velja za prej$nje tri
(protokol o prepovedi kloniranja ¢loveskih bitij, o presajanju ¢loveskih organov in tkiv in o
biomedicinskih raziskavah na ¢loveku), gre za skrbno pripravljen pravno-eti¢ni dokument,
o katerem je bilo dosezeno Siroko mednarodno soglasje. Protokol, ki ga je prav junija 2007
sprejel Usmerjevalni odbor za bioetiko in predal v konc¢ne faze postopka, bo zakolicil
standarde zakonodajalcem tudi na podroc¢ju medicinske uporabe genetike.

Vodilno nacelo je enako kot v Konvenciji varstvo c¢lovekovih pravic in c¢loveskega
dostojanstva. Oba instrumenta eksplicitno prepovedujeta vsakrsno obliko diskriminacije
posameznika na podlagi njegove genetske dedis¢ine. Tudi pri uporabi genetike morajo
koristi in blaginja posameznika prevladati nad izklju¢nim interesom druzbe in znanosti.

Protokol poudarja pravico posameznika do poucitve o namenu in naravi predvidenega
posega, o moznih tveganjih in posledicah, tudi o tistih, ki sledijo zavrnitvi, in o pravici do
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svobodne odlocitve. Genetske preiskave, ki lahko napovedo dedno bolezen ali odkrijejo
nosilstvo gena, ki bo pri potomcu lahko povzrocil bolezen, ali ki pokaZejo nagnjenost ali
dovzetnost za bolezen, se smejo opravljati samo za zdravstveni namen ali raziskavo za
znanstveni namen.

Oseba, na kateri naj bi se opravil poseg, mora biti poucena o njegovih posledicah: o
diagnozi in prognozi, 0 moznem pomenu rezultatov za odlo¢anju o prihodnjih otrocih, o
pomenu za druge rodbinske ¢lane. Povedati ji je treba o oblikah pomoc¢i, ki so na razpolago.
Gre za genetsko svetovanje, nasvet in pomo¢ pri morebitnih medicinskih ukrepih.

Posebno varovanje predpisuje protokol za osebe, ki niso sposobne odlocati o sebi. Genetsko
testiranje otrok in mladostnikov je treba odloziti do polnoletnosti, razen ¢e bi to zanje
pomenilo $kodo ali jih spravilo v nevarnost.

Zaupnost je drugo pomembno vprasanje. Genetski podatki so posebna vrsta osebnih
podatkov, ki si jih ¢lovek deloma deli z drugimi ¢lani rodbine. Ali naj bo dovoljeno, da
¢lovek pred javnostjo razkrije obc¢utljive dele svoje genetske dedis¢ine? S tem bi lahko
prizadel pravico svojih sorodnikov do zasebnosti in jih izpostavil stigmatizaciji in
diskriminaciji. Vsekakor je kaj takega prepovedano osebam, ki poklicno pridejo v stik s
temi podatki, torej ne samo zdravnikom.

Po drugi strani pa ima vsakdo pravico, da zve podatke, zbrane o njegovem zdravju.
Dostopni mu morajo biti tudi podatki, ki se ne nanasajo na zdravje. Spostovati pa je treba
tudi njegovo morebitno Zeljo, da za podatke ne zve.

Usmerjevalni odbor za bioetiko Sveta Evrope torej nadaljuje s potrpezljivim in natan¢nim
normativnim delom, ki z veliko senzibilnostjo dograjuje eti¢ne standarde za varstvo
posameznika pred neupravic¢enimi posegi medicine in biologije.

Nekatera tezja vprasanja ostajajo. Genska tehnologija na primer poleg testiranja na bolezni
in nagnjenost k njim ponuja Se druge, eticno bolj problemati¢ne rabe. Med njimi je
popravljanje okvarjenih genov, genska terapija.

Ze konvencija prepoveduje gensko terapijo na celicah kli¢ne linije, ki naj bi omogocila
dedovanje “popravljenega’ genoma vsem prihodnjim potomcem nosilca okvarjenega gena.
Tega namrec Se dolgo ne bo mogoce narediti varno, brez tveganja nepredvidljivih drugih
ucinkov. Prepoveduje tudi rabo tehnik zunajtelesne oploditve za izbiro spola in drugih
zazelenih lastnosti prihodnjega otroka, razen za preprecevanje hude bolezni ali okvare.
Konvencija in protokol sta zal pustila za prihodnost odgovore na vrsto drugih Zgocih
vprasanj, kot sta zlasti predspocetveno in predrojstno testiranje. Odprto ostaja tudi
vprasanje genotipizacije celotnih populacij, ki poleg nedvomnih koristi prinasa tudi
pomembne moznosti zlorab.

Prepoved kloniranja temelji na varovanju ¢loveskega dostojanstva

Kot receno, je prvi protokol k Oviedski konvenciji prepovedal kloniranje ¢loveskih bitij
(1998). Nastal je pod vtisom Soka, ki so ga sprozile novice o ovcki Dolly, in napovedi, da
bomo kmalu imeli tudi ¢loveske klone. Ta protokol, pa tudi zgoraj omenjeno prepoved
genskega zdravljenja kli¢ne linije lahko Stejemo med redke zglede poskusov, da bi z
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zakonodajo posegli v prihodnost in vnaprej preprecili razvoj znanosti v smeri, ki se je zdela
druzbi nesprejemljiva. Prepoved kloniranja je temeljila prav na postulatu varovanja
¢loveskega dostojanstva. Ta argument se je zdel kot varno, splosno sprejeto izhodisce.

Vendar nekateri britanski filozofi ugovarjajo. “Clovesko dostojanstvo,” pravijo, “se vse bolj
zlorablja kot pavsalen izgovor za regulativne omejitve. Taka uporaba cloveskega dostojanstva
oznacuje bistveno odstopanje od tradicionalnega pojmovanja, ki sloni na poznavanju clovekovih
pravic in je obvladovalo eticne razprave skozi desetletja. Poleg tega se pojavlja kot sumljiv razlog za
upravicenost odredb, ki omejujejo nekaterim nevsecne tehnologije” (Caulfield in Brownsword 2006).
Skovali so zanicljiv izraz ‘dignitarianska aliansa’, s katerim oznacujejo tiste, ki po njihovem
mnenju neupraviceno uporabljajo koncept ¢loveskega dostojanstva, da bi laze manipulirali
z eti¢nimi stalisci.

‘Dignitarianska aliansa’ po njihovem neumestno zagovarja nacelo svetosti cloveskega Zivljenja
(s tem varuje, med drugim, zZivljenje ¢loveskega embria in fetusa), nacelo, da cloveskega bitja
ni dovoljeno degradirati na raven predmeta (s tem ni dovoljeno izbirati spol ali dedne lastnosti
otrok, ustvarjati otroke s kloniranjem, pridobivati otroke kot vir tkiv oz. organov za potrebe
bolnih bratov oz. sester), nacelo, da clovesko Zivljenje ne sme postati predmet trgovine (s tem je
prepovedana prodaja cloveskih teles in njihovih delov, prostitucija, nadomestno
materinstvo, patentiranje normalnih genskih sekvenc). ‘Dignitarijanci’ naj bi ta nacela
predstavljali kot univerzalna. “Vendar teh vrednot ne zagovarjajo vsi in v pluralisticni druzbi na
njihovi osnovi ne bi smeli pisati zakonov.” (Caulfield in Brownsword 2006)Prepoved kloniranja
ljudi in pridobivanja embrionalnih mati¢nih celic za raziskave v ZDA je nekega drugega
komentatorja navedla k trditvi, da je “clovesko dostojanstvo v medicinski etiki nicvreden koncept,
ki ga lahko brez tveganja kake vsebinske skode opustimo” (Maklin, 2003).

Dalec v isto smer gredo nekateri etiki, ki predlagajo, da bi ¢lovesko dostojanstvo kot razlog
za varstvo priznali samo zavestnim in razsodnim ¢loveskim bitjem. Ce bi sprejeli ta pogled,
bi gotovo razveselili znanstvenike, ki si Zelijo proste roke pri raziskavah na ¢loveskih
zarodkih ali pri poskusih s kloniranjem ¢loveskih bitij. V prakti¢ni medicini bi s tem
dovolili “pridobivanje’ otrok kot darovalcev tkiv in morda celo organov, omogo¢ili bi
trgovino z organi, odprli bi celo pot v legalno evtanaziranje ljudi z dusevno motnjo ali
demenco.

Julian Savulescu, direktor Oxfordskega centra za prakti¢no etiko, zdravnikom odreka
pravico do ugovora vesti. Po njegovem mnenju ima “zdravnikova vest malo prostora v
izvajanju sodobne medicinske oskrbe”. In se: “Medicina, ki jo poganjajo vrednote, so vrata v
Pandorino skrinjico idiosinkraticne, netolerantne, diskriminatorne medicine ” (Savulescu, 2006).
To precej skrajno stalis¢e je objavil British Medical Journal in dobro je bilo videti plaz
protestnih pisem urednistvu.

Svoboda raziskovanja na &loveku je omejena s spostovanjem cEloveskega
dostojanstva

Nagli razvoj biotehnologije prinasa v sedanji nacin Zivljenja tudi take spremembe, ki vsem
ne bodo vse¢. Tezko se bomo izognili postopni spremembi pogleda na ¢lovesko
dostojanstvo, s tem pa tudi na ¢lovekove pravice in morda na vrednost ¢loveskega zivljenja.
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Lansko poletje smo doziveli dotlej nevideno svetovno razpravo o etiki biomedicinskega
raziskovanja, natanc¢neje, o raziskavah na ¢loveskem zarodku in vitro. Razvnela se je ob
sprejemanju 7. okvirnega programa Evropske skupnosti in pripravi zakona o raziskavah na
zarodkovih mati¢nih celicah v ZDA. Stevilne znanstvenike so prizadela objavljena mnenja
in opredelitve eti¢nih in politicnih forumov, da raziskav na ¢loveskih zarodkih, ki bi
zahtevale njihovo unicenje, ne bi smeli dovoliti. Ve¢ uglednih znanstvenikov je taka mnenja
in odlo¢itve oznacilo kot nesprejemljiv napad na svobodo znanosti.

Zarodek in vitro je za znanost postal zares zanimiv razmeroma nedavno, z odkritjem
embrionalnih (zarodkovih) mati¢nih celic. Te naj bi pomenile izreden vir za raziskavo
mehanizmov in novih nacinov zdravljenja doslej neozdravljivih bolezni. Zarodek je tako
nenadoma postal iskan material za znanstvene poskuse, predmet instrumentalizacije in
dobrina s statusom materialne surovine. V o¢eh vecine etikov je to pomenilo nesprejemljivo
degradacijo, a so zato prisli pod hud pritisk. Tezko je bilo na primer pojasniti ljudem, zakaj
je eti¢no problemati¢no, dovoliti eksperimentiranje na nadstevilnih zarodkih, ki so tako in
tako zapisani unic¢enju. Odgovor je bil, da bi taka raba pomenila krsitev pravice do
dostojanstva z daljnoseznimi posledicami, ne za prizadete zarodke, ampak za status
prihodnjih zarodkov in ravnanje z njimi, za poglede na vrednost ¢loveskega zivljenja v oceh
zdravnikov, znanstvenikov in druZbe nasploh. Zlorabe dostojanstva se lahko zac¢nejo z
majhnimi koraki, na primer s tem, da dovolimo instrumentalizacijo kot sprejemljivo v
nekih posebnih okolis¢inah. Toda kon¢ni rezultat je lahko sprememba vrednosti, ki jo
pripisujemo ¢loveskemu Zivljenju in ¢lovekovim pravicam.

Po besedah Austina Smitha, predstojnika Instituta za celi¢no biologijo v Cambridgeu v
Angliji, je “napadena celotna znanost”. Smith je kritiziral Nemcijo, ki je “poskusala vsiliti svoje
lastne moralne in kulturne poglede vsemu evropskemu raziskovanju” (mimogrede, glasovanje
Nemcije v evropski razpravi je bilo povsem legitimno). Smith je nadaljeval: “Pogledi teh
fundamentalistov nocejo videti koristi znanosti — tako je, kot da smo se vrnili v case Galilea in
Cerkve.” (Wadman and Abbott, 2006) Seveda je iskanje koristi na racun drugega najslabsi
razlog za eticno opredelitev. A tudi vrsta drugih znanstvenikov se je pritozevala, da
omejitve raziskovanja na zarodkih pomenijo napad na svobodo znanosti in velikansko
coklo za medicinsko raziskovanje. Te omejitve pa so odpravljene v nekaterih drZzavah, kot
je Velika Britanija. Nekateri zdaj sprasujejo, kaj bodo storile drzave, ki nasprotujejo
raziskovanju na zarodkih, ko bodo na podlagi teh raziskav razviti novi nacini zdravljenja
danes neozdravljivih bolezni.

Vendar je vecina etikov opredeljenih vsaj zoper ustvarjanje ¢loveskih zarodkov nalas¢ za
namene raziskav. To med drugim prepoveduje Oviedska konvencija.

Ali je druzbeni nadzor res neutemeljeno nasilje nad svobodo znanstvenikov in znanosti?
Ali ne bi mogli znanstveniki sami poskrbeti za eti¢nost svojih raziskav? Zgodovina
raziskav na ¢loveku, fragmentarno omenjena v tem besedilu, kaze, da smo tako ureditev ze
imeli in da ni delovala. Morda je primerno citirati iz porocila ad hoc komisije o Tuskegeejski
Studiji, enem hujsih primerov neeti¢nih raziskav v ZDA: “Druzba si ne more vec privosciti, da
bi znanstvenikom prepuscala tehtanje med pravicami ljudi v raziskavi in pricakovano koristjo za
znanost.” (Hassner Sharav, 2002) Prav protesti raziskovalcev na zarodkih, ki na tehtnico
dajejo samo koristi za znanost, nas prepricujejo, da je imela komisija prav.
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Ali polozaj v etiki raziskav lahko izboljsamo s tem, da povecamo zavedanje eti¢nih omejitev
med raziskovalci in javnostjo? Zgled Slovenije kaZe, da lahko. Eti¢no ocenjevanje
biomedicinskih raziskav poteka pri nas od poznih Sestdesetih let prejSnjega stoletja.
Slovenija ima eno najstarejsih eti¢nih komisij na nacionalnem nivoju. Temu zgodnjemu in
dobro opravljenemu delu najbrz dolgujemo dejstvo, da pri nas nismo videli nobenih resno
neeti¢nih raziskav, kar je verjetno precej$nja redkost (Trontelj, 2000). Tako delo pa seveda
ni opravljeno enkrat za vselej.

Nov eticni izziv biomedicinske tehnologije: pridobivanje mesancev med
clovekom in Zivalmi

V Evropi se zacenja razprava o novi eti¢ni temi. Gre za sprejemljivost poskusne pridelave
bitij, ki so raznovrstni meSanci med ljudmi in Zivalmi. Med postopki so meSanje ¢loveskih
in Zivalskih spolnih celic, ¢loveskih in Zivalskih zarodkovih mati¢nih celic, delov
¢loveskega in Zivalskega genoma, s tem torej ustvarjanje ¢lovesko-Zivalskih hibridov in
himer. Drugi postopki so $e vstavljanje ¢loveskih zarodkov v telesa zivali in zivalskih v
telesa Zensk.

To izredno zapleteno, celo bizarno podrocje nove biotehnologije gotovo zbuja ¢udne in
nelagodne obcutke, tudi globok odpor. Spet bo tu na preskusu nas$ koncept o ¢loveskem
dostojanstvu. Vprasanja so obc¢utljiva in zapletena. Pred dvema letoma je neformalna eti¢na
komisija na Stanfordski univerzi odobrila projekt, v katerem bi ustvarili mis$i z moZzgani,
sestavljenimi skoraj izklju¢no iz ¢loveskih mozZganskih celic. Komisija je menila, da bo
velikost in oblika miSje lobanje verjetno onemogocila ¢loveskim celicam, da bi oblikovale
poteze cloveskega znacaja. Za vsak primer pa je komisija priporocila, da raziskovalci
skrbno spremljajo vedenje teh himernih bitij in takoj pobijejo vsa, ki bi kazala ¢lovesko
vedenje (Scientists create animals that are part-human, 2005). Tak poskus bi bil v nasprotju
z opredelitvijo (ki jo podpiramo tudi v nasi komisiji za medicinsko etiko), da je treba
prepovedati vstavljanje ¢loveskih pluripotentnih ali totipotentnih mati¢nih celic v Zivalsko
blastocisto ali v zgodnji zivalski zarodek.

Po mnenju Skotskega sveta za ¢lovesko bioetiko (Scottish Council on Human Bioethics,
2006) ima druzba ve¢ moznosti. 1. Lahko se odlo¢i, da nekaterih oblik ¢lovesko-zivalskih
mesancev ne bo dovolila ustvarjati, ker (vsaj zasedaj) ne zna resiti eti¢nih vprasanj, ki jih
bodo prinesli. Ce moralnega statusa novega mesanega bitja ne znamo dolo¢iti, dokler ga
nismo ustvarili, potem bi Ze samo to pomenilo veljaven argument zoper ustvarjanje novega
bitja, skladno s previdnostnim nacelom. 2. Lahko se odlo¢i in meSance dovoli ustvariti, a jih
ukaze pobiti, preden dorastejo do neke dolocene stopnje, ker ne ve, kako bo odgovorila na
eti¢na vprasanja, ki se bodo zastavila. 3. Lahko dovoli ustvarjanje novih Zivalsko-¢loveskih
mesancev, lahko tudi dovoli, da se rodijo in odrastejo. Lahko pa potem spozna, da je bilo to
narobe in da cesa takega ne bi bila smela dovoliti, ker bodo ta bitja trpela zaradi razvojnih
napak, psiholoskih problemov, druzbene neenakosti in predsodkov.

Spet pa imamo tu bioetike z liberalnimi pogledi. J. S. Robert and Francoise Baylis menita,
da so argumenti zoper ustvarjanje novih vrst delno ¢loveskih bitij v glavhem nezadovoljivi
(Robert and Baylis, 2003). Treba bi bilo dolociti nekatere druzbene in eticne obveznosti nasproti
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novim mesancem, pravita, preskok cez okvire bioloskih vrst pa naj se sam po sebi ne Steje kot
nemoralen. - Moramo se vprasati, ali ‘druzbene in eti¢ne obveznosti nasproti novim
mesancem’ lahko kdaj popravijo skodo, ki je bila storjena njihovemu dostojanstvu in
identiteti Ze s samim dejanjem njihove ustvaritve.

Lahko napovemo, da se bo boj za ¢lovesko dostojanstvo nadaljeval, enako kot tudi boj za
odgovorno znanost. Tako imenovana prakti¢na etika nam ni zaveznik ne v enem ne v
drugem. Enako velja za liberalne filozofe etike, ki so nagnjeni k temu, da se uklonijo
znanstveni radovednosti in vprasljivi druzbeni koristi, ki naj bi jima streglo eti¢no
kontroverzno raziskovanje.

Ne bi bilo prav, ¢e bi znanosti postavljali neupravicene omejitve. Filozofi se prerekajo, ali
naj sploh kaksne, c¢es, svoboda raziskovanja je temeljna ¢lovekova pravica, zagotovljena v
mnogih ustavah. Mnogi so prepricani, da sta simo raziskovanje in znanstveni dosezek
eticno nevtralna. Le uporaba je lahko etitno napacna. Drugi menijo, da se morajo
znanstveniki Ze pri naértovanju raziskave zavedati eticnih mej. Nedvomno to velja za
raziskave v medicini. Kakor hitro v poskuse vklju¢imo Zziva, ¢uteca bitja, je nedolZznost
iskanja znanja izgubljena in pojavijo se vprasanja vesti (Jonas, 1980). Ko gre za raziskave na
¢loveskih bitjih, se mora znanstvena svoboda ustaviti pred dvema mejama: prva je
imperativ varovanja cloveskega dostojanstva, druga pa prastaro nacelo hipokratske
medicine: primum non nocére. Predvsem ne skoditi.
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