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Sazetak

Po cemu je za sociologiju i socijalnu ekologiju zanimljiv projekt stvaranja genskih mapa? Gen—teh-
nologija zadire najdublje u resurse ljudskog identiteta, identiteta jedinke, porodice, nacije i vrste.
Ona iz temelja mijenja unutarnju prirodnu covjekovu okolinu. Nasuprot uvjerenju da je potrebno
pomiriti se s Cinjenicom da je Zivot u koegzistenciji s manjinom hendikepiranih, starih i nemocnih
i slabasnom djecom normalna prirodna okolnost, postoje uvjerenja da Ce biti moguce eliminirati
gene nosioce oko 4000 genski uzrokovanih bolesti. Uzme li se u obzir pretpostavka da svaka
normalna osoba ima pet do osam abnormalnih gena, tada postaje jasno da socijalno—epidemioloska
primjena nalaza u stoaranju genskih mapa istodobno znadi i Siroke zahvate u populaciju. Do sada
poznati procesi socijalnog nasilja ili diskriminacije (neravnopravnost na osnovi razlika u socijal-
nom podrijetlu, obrazovanosti..), kulturne diskriminacije (neravnopravnost na osnovi razlika u
Jeziku, ponasanju, obicajima) i rasne diskriminacije (razlike u boji koZe kao osnova za nejednakost)
po svojoj su brutalnosti i otvorenosti neusporedivi s perfidnoscu i perfekcijom diskriminacije koju
bi mogla stvoriti mogucnost raspolaganja informacijama o genetickoj konstituciji i predispozicijama
Covjeka.

Kljucne rijeci: diskriminacija, gen—tehnologije, genske mape, unutarnja okolina

UVOD

Populacijska politika podrugje je od posebnog interesa za tri bitna subjekta suvreme-
nog svijeta: za drZavu, za pojedinca i za znanost. Svaki od tih subjekata Zeli ostvariti
svoj utjecaj na tijek bioloske reprodukcije. Pojedinac Zeli kroz borbu za biologke
nasljednice(ke) ostvariti svoj duhovni i nagonsko-intuitivni cilj: opstanak i produze-
nje vrste. Radi se 0 borbi za uspostavom kontrole nad pravom na Zivot i pravom na
smrt (Zergollern—éupak, 1982). Drzava nastoji kontrolom populacije, radanja, rasta i
disperzije ostvariti polititki utjecaj nad onima koji su objekt vladanja. Kako se ta tri
interesa ispreplecu i kako utje¢u na podrudju koje povezuje i suprotstavlja interese
svih triju subjekata — na podru&ju genetike?

Akcije drZave u populacijskoj sferi uglavnom su se kroz povijest iskazivale s
ljudskim krhotinama kao posljedicama. Posebno ako je to djelovanje polazilo od
uvjerenja da je razvoj ljudske vrste rezultat slijepe evolucije, Cija se »etitka nadela«
svode na stav poput onoga o »pravu ha preZivljavanje sposobnijih« (suvrvival of the
fittest), a koji u sebi ukljutuje i pravo na eliminaciju nesposobnih. Primjer takvog
pristupa eliminaciji slabih jest i poznata sudska presuda koja zapo¢inje konstatacijom:
»Tri generacije imbecila sasvim su dovoljned Ta odzvanjajuéa, lapidarna i naizgled
samorazumljiva re¢enica kojom zavriava presuda Supreme Court of The United States u
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procesu Buck vs. Bell, zaklju¢enom 1927. godine, i danas je izvorom dalekoseznih
znanstvenih pitanja (Friedmann, 1991). U ranim tridesetim godinama ovog stoljeca
posljedice takve presude bile su inauguracija prava drZave na provodenje sterilizacije
i poetak eugeni¢kih prosudbi. Samo godinu dana ranije American Eugenic Society
objavilo je Eugenics Catechism u kojem se daju recepti kako poboljsati ljudsku vrstu i
stvoriti vise novih genija selektivinim vodenjem ljubavi (American Eugenic Society,
1926). Vrhunac te »znanstvene« zanesenosti ovjecanstvo doZivljava kroz program
»Lebensborn« u kojem su geneti¢ka, psihijatrijska i antropologijska znanja koritena
za stvaranje »normalne«i »izabrane«rase nasuprot »abnormalnim« populacijama koje
su je, prema misljenju tada3njih eugenicara, okruZivale i ugroZavale. Ve¢ 1865. godine
susre¢emo se s mladim neéakom Charlesa Darwina, Francisom Galtonom. On se,
odusevljen moguénostima selekcijskog uzgajanja vrsta koje pocinju koristiti farmeri,
pita: »Ne bi i se ljudska vrsta na jednak na¢in mogla unaprijediti? Ne bi li se mogli
osloboditi nezeljenih i umnoZiti Zeljene osobine?« (Byrne, 1986). Baveci se idejom kako
stvoriti pogodnije vrste ili barem kvalitetnija krvna srodstva koja ¢e brZe nadvladati
one manje vrijedne, Sir Francis Galton je 1883. godine stvorio kovanicu »eugenikac.
Gdje potinje eugenika? Ponekad smo suoceni s veoma teskom zadac¢om razlikovanja
terapije radi uspostave normalnosti i onoga 5to se naziva eugenitka manipulacija.
IzraZava li kvocijent inteligencije koji iznosi 90 poremecaj koji traZi intervenciju? Ili je
ta granica 75? Ili 50 Ili 30? I je li uopée potrebna intervencija? Te tradiconalne dileme
dopunjene su novima, koje proizlaze iz kozmetickih ili suportivnih tretmana kojima
nije cilj samo uklanjanje bolesti ve¢ i pobolj3anje kvalitete Zivota ili body imagea. Ipak,
mogli bismo re¢i da se eugeni¢ka ideja zasniva na premisi o apsolutno dominantnom
utjecaju gena na ljudsko pona3anje i tjelesnu konstituciju. Nastavak takve logike
predstavlja zaklju¢ak o potrebi poticanja roditelja s »dobrim genima« da stvaraju velik
broj potomaka. Slijedeci je korak uvijek predstavljala politika kontrole, ograni¢avanja
prava na reprodukciju ili eliminaciju osoba sa »slabim« genetitkim potencijalom. U
povijesti se eugenika prakti¢no po]avl]wala uglavnom kroz drugi spomenuti mehani-
zam — nastojanjima da se onemogudi radanje »slabih«, da bi se provodila rasna
higijena. Poznate su zakonske odredbe donesene u Njemac¢koj i brojnim zemljama
satelitima Treceg Reicha te u Kaliforniji i Virginiji, koje su dozvoljavale »drzavno
opravdanuc sterilizaciju roditelja za koje je postojala sumnja da ¢e imati potomstvo s
patogenim promjenama u ponaSanju. Posve radikalan oblik rasne higijene predstavlja
praksa etni¢kog ¢iScenja i genocida, kojim se nastoji u potpunosti unistiti populacija
bez obzira na to radi li se o rodu, etnikumu ili rasi koju se smatra manje vrijednom.
Odusevljena zanesenost moguénostima ostvarenja eugenitkog projekta, stvaranja
necega $to bismo mogli nazvati iz—vrsna vrsta ljudi, bila je u drugoj polovini osam-
naestog stoljeca inducirana znanstvenim otkri¢ima zakona nasljedstva Gregora Men-
dela. Primarno biologijski, unato¢ otporima i zanemarivanjima koje je Mendel
doZivljavao, taj je zakon veoma brzo ugraden u populacijske i socijalne projekte,
mnogo brZe no $to je doZivio svoju medicinsku potvrdu, prilagodbu i primjenu.
Primjer eugenike pokazuje kako se znanstveno otkrie u podrudju genetike moZe
zloupotrijebiti njegovim iskrivljenim koristenjem u populacijskoj politici. Napustimo
li podrugje rasne higijene i eugenike kao oblik negativnog upletanja drzave u problem
- reprodukcije stanovnistva i okrenemo li se pozitivnim zdravstvenim projektima naci
¢emo se pred slijedecom dilemom. Ona glasi: jesu li dozvoljeni popravci individalnih
genetickih karakteristika ve¢ rodene jedinke (onoga $to se u novoj genetici naziva
somatic—body—cell correction) ili se smije intervenirati i u nasljedne karakteristike, one
koje e se prenositi na slijedece generacije (germ-line therapy) pomocu ovuma, spermija
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ili embrija. Uz razlike tih dvaju pristupa povezano je i sredi3nje etitko i bioetitko
pitanje: treba li gen—terapiju ogranititi samo na odredenu osobu i njene stanice ili je
treba koristiti za modificiranje gena u reproduktivnim stanicama, ¢ime bi se osiguralo

da ¢e genska korekcija biti prenesena na pacijentovu reproduktivnu sposobnost i
samim time nanove generacije (Friedmann, 1991)? Pravcem koji razdvajata dva pitanja
zasad tete i pravac razgranifenja izmedu znanosti i znanstvenog bavljenja genetikom
te polititkih zloupotreba znanstvenih dostignuca. Ostavimo li eugenicke i sli¢ne
socijalno-higijenske projekte u podrugju patologije uma, ostaje pitanje o realnim
etitkim i bioetidkim dilemama koje donosi napredak genetike kao jedne od najpropul-
zivnijih znanosti dvadesetog stoljeca. Koji su stvarni dometi i moguénosti genetike?
Koje etitke dileme prate njen razvoj?

S$TO DOISTA MOZE GEN-TERAPIJA?

Prije nepuna etiri desetljeca jelokupno se znanje genetike kao znanosti uglavhom
svodilo na znanje o Zetirima krvnim grupama i slijepilu na crvenu i zelenu boju kao
nasljedene antropoloski relevantne karakteristike. Od tada je biologija, koja ukljutuje
i genetiku, natinila golem napredak. Postoje i umjerenija mi3ljenja. Tako je, prema
Gregoriosov misljenju, gen- terapija koja se provodi na ljudskim bi¢ima jo3 uvijek na
samom podetku. Osim presadivanja nekoliko tipova kostane srzi i nekoliko koraka
koji su ucinjeni u transfuziji krvi koja sadrZi tzv. germ-stanice, veoma malo toga je
Klini¢ki primijenjeno (Gregorios, 1991). Sli¢nu skepsu izraZavali su i ¢lanci objavljivani
nedaleke 1986. godine u &asopisu Science pod naslovima »Gene Therapy — So Near
and Yet So Far Away« (1986). Samo tri godine kasnije (1989), nakon odobrenja ekspe-
rimenta koji je sa Sest pacijenata u terminalnoj fazi oboljenja od karcinoma proveo
Rosenberg, naslov ¢lanka iz JAMA govori sve: »Gene therapy prelude under way«
(Marwiur, 1989). Worton izraZava uvjerenje da ¢e projekt ljudskog genoma u iducih
deset godina rezultirati u identifikaciji i karakterizaciji gena odgovornih za sve glavne
genski uzrokovane bolesti (Worton, 1991). Sto je realnost istraZivanja i klini¢ke pri-
mjene gen—terapije?

Kljug razumijevanja ukupne ljudske biologije leZi u identificiranju 50,600-100,000
gena smjedtenih u 22 autosoma i dva spolna kromosoma. Taj posao ¢ini osnovu
projekta ljudskog genoma. Stvaranje genskih mapa i upoznavanje sekvencija pomo¢i
¢e da se upozna ljudski genom, Sto bi znatilo pronalazak klju¢a podrijetla za viSe od
4000 genski uzrokovanih bolesti. Stvaranje genskih mapa (gene mapping) jest proces
kojim se na osnovi studija obiteljske povezanosti, biokemijskih mjerenja te moleku-
larne tehnologije saznaje lokacija gena na kromosomima. Stvaranje sekvencija (sequer-
cing) znadi razdvajanje dijelova DNA, velike molekule koja sa¢injava gene, u dijelove,
nazvane nukleotidima. Dokle je stigao taj projekt? I koje su glavne tehnike njegove
implementacije?

Da bismo ilustrirali realne dosege stvaranja genskih mapa, recimo da je do sada
nedto vie od 0.4% gena smjesteno na odgovarajuca mjesta na kromosomima. Na
osnovi lokacije gena u procesu stvaranja genskih mapa i procesa istraZivanja strukture
DNA veé danas je omoguéena proizvodnja brojnih lijekova i hormona. Moguca je
proizvodnja ljudskog hormona rasta za lijeZenje patuljastog rasta (dwarfizma), inzu-
lina za lijeenje dijabetesa, enzima koji se koriste protiv tromboze, anti-hemofilnih
faktora, interferona, cjepiva za polio virus i hepatitis B virus.
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Tablica 1 — Pregled nekih oblika lijeenja genima koji se ve¢ prakticiraju ili za
koje postoji znanstvena podloga za uvodenje (s eti¢kim prosudbama o njihovim
socijalno-psiholoskim posljedicama)

SOMATIC CELL THERAPY

Pod tim nazivom sadrZan je postupak korekcije genskog defekta u covjekovim stanicama koje
nemaju reproduktivnu ulogu. Predstavlja najjednostavniju i eticki najmanje kontroverznu formu

gen-terapije.

GERM-LINE GENE THERAPY

Ta tehnika podrazumijeva postupak umetanja gena u reproduktivne stanice pacijenta tako da ée
poremedaj biti ispravljen i u sljedeéim generacijama. Ta tehnika zahtijeva znatan napredak
postojeéeg znanja i pokrece brojna eticka i bioeti¢ka pitanja koja tek treba raspraviti.

ENHANCEMENT GENETIC ENGENEERING

Taj postupak se koristi za unapredenje poznatih karakteristika osobe, kao $to je npr. umetanje
dodatnog gena koji poti¢e djelovanje hormona koji utje€u na rast normalnog djeteta. Ta tehnika sa
sobom vuée mnogo etikih dilema. Previadavajuée je misljenje da bi sve dok ne bude jasno
potvrdena na podrudju preventivne medicine, ta tehnika, trebala ostati izvan upotrebe.

EUGENIC GENETIC ENGENEERING

Ova tehnika predstavlja poku$aj da se pojacaju (unaprijede) kompleksni ljudski potencijali koji su
kodirani unutar velikog broja razli¢itih gena i ukljuéuju inteligenciju, karakter te oblikovanje i
funkciju. Tehniéki je na ovoj razini znanja neizvediva a tako ¢e najvjerojatnije ostati i u doglednoj
buduénosti, unatoé velikoj pozornosti koju ta zamisao uZiva na javnoj i politi¢koj sceni.

GENETICKI POOL COVJECANSTVA KAO OSNOVA NOVOG
DRUSTVENOG UGOVORA

Po ¢emu je za sociologiju i komparativnu epistemologiju zanimljiv projekt stvaranja
genskih mapa? Gen-tehnologija zadire najdublje u resurse ljudskog identiteta, iden-
titeta jedinke, porodice, nacije i vrste. Zbog toga ona ne predstavlja samo znanstve-
no-tehnologijski problem ve¢i poseban socijalni i eti¢ki problem. Nasuprot uvjerenju
kako je potrebno pomiriti se s ¢injenicom da je Zivot u koegzistenciji s manjinom
hendikepiranih, starih i nemo¢nih i slaba¥nom djecom normalna prirodna okolnost,
postoje uvjerenja da ¢e biti moguce eliminirati gene nosioce oko 4000 genski uzroko-
vanih bolesti. Uzme li se u obzir pretpostavka da svaka normalna osoba ima pet do
osam abnormalnih gena, tada postaje jasno da socijalno—epidemioloka primjena
nalaza u stvaranja genskih mapa istodobno zna¢i i 3iroke zahvate u populaciju.
Pojeftinjenje i poboljSanje tehnika testiranja uskoro ¢e omogudit screening Sirokih
populacija kao jeftino i prakti¢no sredstvo prevencije bolesti. Ta to¢ka oznacava
prelazak iz podrudja genetike u podrudje medicine i socijalnih znanosti. Odnos
izmedu genetike i bihevioralnih/socijalnih znanosti moguce je definirati kao detiri
stadija, ¢etiri skoka koja ¢ini informacija proizasla iz stvaranja genskih mapa ¢ovjeka.
Prvi skok zbiva se prilikom prelaska informacije s razine molekularne biologije i
genetike na razinu medicine. Drugi skok zbiva se u trenutku kada informacija prelazi
iz medicine u genetitku epidemiologiju. Tre¢i skok zbiva se izmedu koriStenja infor-
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macija u podru¢ju geneti¢ke epidemiologije i socijalnih implikacija koje ima primjena
genetitke epidemiologje. I konatno ¢etvrta vrijednosna tranzicija zbiva se izmedu
socijalnih i moralnih posljedica genetickih postupaka, dakle izmedu sociologije i
bioetike/etike.

Citava povijest ¢ovjetanstva moZe se rekonstruirati i kao povijest ljudskih nasto-
janja da se dozna 3to viSe o zagonetki zvanoj ¢ovjek. Kroz povijest ovjek se bavio
odgonetavanjem odgovora na pitanje: tko sam ja? I, jednako tako: tko je onaj drugi?
Umjetnicka djela, slike, drame, romani, psihijatrijska, policijska, ¢inovnitka svjedocdan-
stva puna su Zudnji za znanjem i dokumentiranjem toga znanja o drugome. (Foucault,
1973). Danas je, kao nikad prije u povijesti ovjedanstva, moguce je znati, doznati i
spoznati o temeljima replikacija i mutacija koje proZivljavamo kao pojedinciikao vrsta.
Usporedimo li, s jedne strane, ¢injenicu da ve¢ danas postoje informacije za kojima se
zZudilo tisuclje¢ima (a uskoro ¢e se znati mnogo vise) i, s druge strane, golemu
znatiZelju i Zelju za znanjem, postaje jasna vrijednost informacije proizvedene u
bioloskom laboratoriju ili na klinici. MoZemo li zamisliti kulturu strastvenih &taca
romana Agathe Cristie kako nezainteresirano prolazi pored 3krinjice u kojoj je skrive-
na bioloska tajna? Ostaje, dakle, pitanje: kako upotrebljavati informacije o geneti¢koj
konstituciji osobe da bi se lijetilo tu osobu, jednako kao i njene potomke? I kako ¢uvati
isatuvati informacije o istoj toj osobi od socijalnih i znanstvenih zloupotreba? Posta-
vlja se, dakle, pitanje kako da pojedinac sa¢uva svoju tajnu ¢uvajudi integritet svoje
osobnosti? Prenoseci jezik novca, jezik trgovaca Feni¢ana u ovo njezno i osjetljivo
podrudje, pojedinci — kao da se radi o pravu na zatitu roba, strojevaili djela — koriste
pojam »geneti¢ki copyright«. Doista, kakvo je pravo ¢ovjeka na njegov geneticki
copyright? To pitanje iz ureda autorskih agencija danas je postalo pitanje koje zadire
u temelje ljudskog opstanka. Informacija je sredi¥nji pojam danagnjice, koji jednako
oznatuje Zivot lai¢ke i znanstvene zajednice, kompjutorske tehnologije i genetickih
istraZivanja. Interes za osobu pojavljuje se od trenutka kada se konstitucija zapadne
civilizacije pocinje graditi na njenim pravima i obvezama u demokratskoj i pravnoj
proceduri. Utoliko i informacija o pojedincu, njegovim psihologijskim, moralnim,
obrazovnim, vlasnitkim osobinama postaje vrijednost per se, na osnovi koje se mogu
visiti procjene njegove vrijednosti i predvidanja njegova ponaganja. Osobni znak,
neka specifi¢nost osobe, koja je &ini neponovljivom u odnosu na sve druge pripadnike
iste vrste, posebno dobiva na cijeni od trenutka kada posebnost postaje prednost.
Ulaskom u biologijsku i kasnije genetitku konstituciju ¢ovjeka, znanost potinje
prikupljati znanja o geneti¢ckom materijalu kao nositelju informacija i njenim dijelo-
vima kao slovima. I dalje upotrebljavajuci jezik pisanih komunikacija, proces replika-
cije naziva se u genetici»<itanje« (reading), a proces mutacija — loge ¢itanje (misreading)
ili slovkanje (misspelings). Upotreba genetitkih informacija o pojedincu predstavlja
biologijsko-medicinski i moralnc—eti¢ko—socijalni problem. Biologijsko/medicinski
problem zaokruZen je spoznajama o informacijama usadenim u genomu i patoloskim
mutacijama koje dovode do stvaranja i prenosa oboljenja s oboljelih na nove genera-
cije. Informacija koja se odnosi na specifi¢nu geneti¢ku konstituciju pojedine osobe
veoma je dragocjeno i istodobno opasno znanje o toj osobi.

Pojam informacija moZemo koristiti u tri temeljna znadenja:

L. Najelementarnije znacenje je ono koje joj daje ratunalna tehnologija (koja
informaciju definira kao razliku izmedu 01 1)i hardverska tehnologija (razlika izmedu
otvorene i zatvorene sklopke, izmedu protoka i neprotjecanja).
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2. SloZenije znadenje je ono koje upotrebljavamo u govornom i pisanom jeziku te
informacijom smatramo situaciju kada: a) moZemo uspostaviti razliku izmedu signala,
b) povezati je s odredenim znacenjem. Time uspostavljamo razliku izmedu podatka
(data) i informacije (information).

3. O informaciji u molekularno-biologijskom ili genetikom smislu govorimo
onda kada uspostavljamo razliku u strukturi DNA koja je sposobna uzrokovati ili
mijenjati unutarnje ili vanjske oblike Zivih organizama, tjje efekte nazivamo genskom
ekspresijom (Wade, 1980:509).

Prelazak informacije iz genetitkog laboratorija na kliniku, njeno koristenje u
gen-terapiji predstavlja kvalitativni skok koji mijenja vrijednost te informacije. Gene-
titko testiranje osoba i posredovanje geneti¢kih informacija lije¢nicima, pacijentima
ili skrbnicima jest medicinski a ne molekularno-geneti¢ki ¢in (Knoppers i Laberge,
1991). I dok molekularni biolozi nemaju prava na monopoliziranje geneti¢ke informa-
cije, aistodobno imaju obvezu odbijati zahtjeve za informacijama koje zadiru u gensko
podrijetlo osobe, pacijenti moraju biti u poziciji da kontroliraju i autoriziraju bilo koji
oblik upotrebe ili transfera genetitkog materijala i genetitkih informacija. Razliku
izmedu uloge geneti¢ara ili molekularnog biologa i pacijenta/lije¢nika moguce je
definirati razlikom izmedu gena i osobe. Osoba u ulozi pacijenta nije izjednaciva s
genom ili s boles¢u. Zbog toga u medicinskoj genetici moraju vrijediti mnogo sloZenija
eticka i bioetitka pravila nego u genetici samoj. Cilj je genetitke medicine da posve
reducira incidenciju skupina koje nisu prilagodene na socijalnu i prirodnu okolinu, i
to uz pomoc tri skupine mjera: :

1. preventivne mjere u embrionalnom stanju ili prije braka;

2. palijativno lije¢enje koje omoguéuje smanjenje Stete koja je nastala kongenital-
nim o3teéenjima;

3. fundamentalna terapija koja vr8i manipulaciju DNA u novorodenceta ili u
embrionalnoj fazi (Tagaki, 1991:118).

Nastojanje da se medu socijalnim skupinama ili ukupnom populacijom otkrije-
incidencija genetitkih problema i bolesti predstavlja iduéi korak koji vodi od medicine
prema socijalnim znanostima. Taj korak oznaden je porastom kompleksnosti odnosa

.koji razlikuju uloge pojedinca-osobe i uloge primarnih i sekundarnih dru3tvenih
skupina (obitelji, etni¢kih, spolnih, socijalnih, profesionalnih skupina). Prijelaz je
oznacen okretanjem od vrsta prema populacijama, kada se informacija dobivena u
procesu stvaranja genskih mapa primjenjuje na geneti¢ku demografiju, koja postaje
osnovom za medicinsku genetiku (Knoppers i Laberge, 1991:45). Taj korak predstavlja
i znatajan rizik. Postoji tendencija da se na osnovi geneti¢kog redukcionizma (euge-
nike) ljude promatra kao razlicite varijable sekvencija i krivim ¢itanjem geneticke
demografije, kojaje dijelom i humana znanost — poput povijesti ili geografije, ignorira
geneticka razlicitost i kompleksnost na razini populacija. To bi zna¢ilo i redukciju
medicine na molekularnu biologiju izjednatavanjem sekvencija s bolestima.

Iduéi kvalitativni skok u kori3tenju informacija o genskoj mapi zbiva se prelaskom
s geneticke demografije na genetitku epidemiologiju. »Cilj je genetitke epidemiologije
stvaranje instrumenata za preno3enje informacija o genomu osobe/pojedinca na razi-
nu ugroZenih skupina: etni¢kih skupina sa zanimljivim geneti¢kim i zemljopisnim
podrijetlom i na razinu porodica s visokim stupnjem incidencije poreme¢aja. U tom je
smislu geneticka epidemiologija socijalna znanost, poput ekonomije ili politickih
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znanosti« (Knoppers i Laberge, 1991:46). Informacije dobivene o ljudskom genomu bit
¢e koritene za screening, separaciju, klasifikaciju, mjerenje incidencije i prevalencije,
stvaranje clustera i ciljanih skupina, za planiranje zdravstvenih resursa i za feasibility
studije provodenja geneti¢kog servisa u populaciji. Time informacija o geneti¢tkom
materijalu ¢ini skok u podrudje sociologije koja se bavi organizacijom drustva i
odrzavanjem i razvojem pravilima koja omogucéavaju normalno funkcioniranje drus-
tva. Prema Wadeu (Wade, 1980), postoje dva osnovna tiparizika i koristi koji proizlaze
iz posjedovanja infomacija o geneti¢koj konstituciji pojedine osobe. Prednosti pro-
izlaze iz mogu¢nosti da se lije¢e oboljenja koja su posljedica geneti¢kih bolesti ili pak
da se minimalizira opasnost njihovog naslijedivanja. Opasnosti raspolaganja gene-
titkom konstitucijom za pojedinca na kojeg se odnosi informacija jesu slijedece:

— nemogucénost zapo$ljavanja na pojedinim stalnim poslovima;
— onemogucavanje drudtvene Kkarijere;
— potedkoce u nalazenju bra¢nog partnera;

— poteskoce u pronalaZenju osiguravajucih zavoda spremnih da potpisu ugovore
o Zivotnom i zdravstvenom osiguranju.

Trebat ¢e takoder uotiti moralne rizike koji se mogu klasificirati u tri skupine:

1. Nastanak kaosa koji bi bio izazvan nepostojanjem zajednic¢kih moralnih pravila
o tome kako treba koristiti geneti¢ko znanje.

2. Polarizacija izmedu prakse snaznog paternalizma i konzervativizma, s jedne
strane, i liberalnog individualizma, s druge strane.

3. Socijalno nasilje nad osobama s geneti¢kim poremecajima ili s visokim rizikom
preno3enja poremecaja. To se nasilje moZe vrditi bilo s pozicije hladnih cost/benefit
analiza ili pak sa stajalidta eguenickih intervencija (Fletcher et al., 1991).

Do sada poznati procesi socijalnog nasilja ili diskriminacije (neravnopravnost na
osnovi razlika u socijalnom podrijetlu, obrazovanosti..) kulturne diskriminacije (ne-
ravnopravnost na osnovi razlika u jeziku, pona3anju, obi¢ajima) i rasne diskriminacije
(razlike u boji koZe kao osnova za nejednakost) po svojoj su brutalnosti i otvorenosti
neusporedivi s perfidnodcu i perfekcijom diskriminacije koju bi mogla stvoriti mo-
gucnost raspolaganja informacijama o genetickoj konstituciji i predispozicijama ¢ov-
jeka. Ta diskriminacija, osim navedenih socijalnih oblika, moZe imati i psihologke i
socijalnopsiholo3ke oblike. Genetitke informacije daju se pojedincima ili bra¢nim
parovima koji imaju svoju jedinstvenu osobnu povijest i interpretiraju informaciju na
osoban nacin. Ona je uklopljena u socijalni kontekst u kojem osobe Zive i time dobiva
mogucnost dobrih i slabih interpretacija. Jedan od psiholo3kih aspekata izraZen je
osjecajem krivnje zbog toga 3to se prenosi abnormalne gene ili gene koji mogu
uzrokovati nasljedne bolesti. Psihosocijalni aspekti diskriminacije iizolacije ocituju se
kroz etiketiranje i shgmatlzacqu osoba za koje se zna da su nosioci abnormalnih gena,
¢akiondakada se radi o recesivnim genima. Takvoj stigmatizaciji, prema ve¢ opisanim
pravilima stigmatizacije (Goffman, 1962), a kao posljedica neodgovornog Sirenja re-

. zultata programa za genetski screening populacija, mogu biti izloZene i &itave socijalne
skupine.

Nasuprot ovim potencijalno negativnim socijalnim aspektima stvaranja genskih
mapa, stoji i ¢itav niz potencijalno pozitivnih u¢inaka. Genske mape svojom anonim-
nod¢u demonstrirat ¢e pripadnost ljudskoj vrsti bez obzira na rasno podrijetlo ili boju
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koze. Jednom stvoreni sustav informacija bit ¢e primjenjiv bez obzira na kulturne,
socijalne i individualne razlike. Pri tome ostaje pitanje kako osigurati da informacije
ne budu koristene kao komercijalna vrijednost, ve¢ kao zajednitko naslijede ljudske
vrste. Kolektivni genski pool predstavlja javno dobro (public property) koje treba sa¢uva-
ti za buduénost, tako da bi i osobne pakete (personal packages) na koje je to dobro
podijeljeno trebalo tretirati kao opée dobro (Andrew, 1987).

Takav pristup podrzava i US National Research Committee on Mapping and
Sequencing the Human Genome koji smatra da se »ljudski genom treba smatrati op¢im
dobrom te ne mozZe biti predmetom copyrighta«. Nasuprot tom stajalistu, Ad Hoc
Committee on DNA Technology Ameritkog drustva za humanu genetiku smatra da
»pohranjena DNA predstavlja vlasnidtvo depozitora, jer je pravo na kontrolu infor-
macija o ljudskom genomu koje pripada pojedincu od kojeg dolazi ta informacija,
jednaka pravu vlasni$tva nad tkivima, stanicama ili organima. Ta razlicita misljenja
pokazuju da postoje eticke, sociologke i pravne nejasnoce kad se radi o odnosu prava
individuuma na kontrolu informacija o vlastitim genima i koristenja informacija iz
ukupnog genskog poola. Genetitka konstitucija pojedine osobe potpada, naime, pod
individualne slobode i prava dok genski pool vrste spada pod kategoriju op¢ih i
prirodnih prava fovjedanstva. S obzirom na konflikt tih prava, posebno je delikatna
uloga lije¢nika koji se moZe nadi izmedu »&ekica«, koji predstavlja zahtjev drustva da
zbog opéeg dobra otkrije informaciju o pacijentu koji je nosilac abnormalnih gena i
»nakovnja« Hipokratove zakletve koja obvezuje na ¢uvanje tajne. Ta napetost poseb-
no je izraZena nespornim pravom pacijenta da kontrolira i autorizira transfer ili
komuniciranje genskog materijala i genetitkih informacija njemu samome ili trecoj
strani. Kad se to pravo ne bi apsolutiziralo, moglo bi do¢i do upada u banke podataka,
koristenja za potrebe istraZivanja i posredovanja rezultata, $to bi dovelo do predo-
‘minacije koncepta genskog naslijeda kao ekonomsko-vlasnicke kategorije, kao pred-
meta patentnog prava ili pravnih definicija ljudskih bi¢a (Fishman, 1989).

ZAKLJUCAK

Razvoj biotehnologije i posebno gen-tehnologije predstavlja podru¢je u kojem je
doslo do ubrzanog razvitka, koji nema posljedice samo za stanje vanjske ¢ovjekove
okoline. Prvi put u povijesti tehnologija zadire u strukture unutarnje okoline, u
anatomijske, biologijske i fiziologijske ¢ovjekove strukture (somatic cell therapy), kao i
umetanje stanica u reproduktivne stanice pacijenta (germ-line therapy), $to ¢e dovoditi
do strukturnih promjena u slijede¢ih generacija. Medicinske i socijalne znanosti,
poput epidemiologije, javnog zdravstva, populacijske politike, potele su primjenu
kojaizaziva brojne socijalne i etitke dileme na koje do sada nisu dani odgovori. Autori
koji optimisticki gledaju na razrjeSenje tih dilema smatraju da ¢e stvaranje genskih
mapa i razumijevanje ljudskog genoma dovesti do potrebe da se promijeni prethodna
osnova Rousseauovog drustvenog ugovora. Rousseau je smatrao daje ugovor prijeko
potreban da bi se kompenzirale bazi¢ne nejednakosti. Ako je to¢no da su genski
uzrokovane razlike jedan od sredi¥njih faktora nejednakosti, onda ¢e razvoj gene-
tikog znanja pomodi u podizanuju zavjesa neznanja koja je osnovni uzrok nejedna-
kosti (Rawls, 1987). Rawls smatra da teret neznanja prikriva danu prirodnu distribuciju
od onih koji biraju na¢ela pravednosti. Znanje o genskim razlikama moglo bi unapri-
jediti jednaka prava i obveze dovodeéi do promatranja svake osobe kao razlitite.
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Dakle, jednake u razlicitosti. »Ljudski genom inherentno pripada ¢itavoj ljudskoj vrsti.
Zbog toga traZi koordiniranu svjetsku akciju da bi se razdijelio teret financiranja
istraZivanja i iskoristile prednosti genskih resursa ovjeka koji se nalaze razasuti po
cijelom svijetu. Narodi svijeta moraju shvatiti da ljudski genom pripada narodima
svijeta a ne nacijama« (Watson i Cook-Deegan, 1991). Prepoznavanje univerzalne i
opceljudske osnove nadeg zajednitkog naslijeda dovest ¢e do vrednovanje njegove
univerzalne naravi i otklanjanja koncepata individualnog genskog vlasnigtva (Knop-
pers i Laberge, 1991), 3to bi moglo predstavljati osnovu novog drustvenog ugovora.
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GEN-TECHNOLOGY: ETHIC AND SOCIAL IMPLICATIONS

(4

Stjepan Oreskovié
University of Zagreb, School of Public Health, Zagreb

Summary
What makes the project of creating of gene maps interesting for sociology and social ecology? Gene-tech-
nology deals with the deepest resources of human identity, identity of the individual, family, nation and
species. It fundamentally changes the internal natural environment of a man. In contrast to the belief that
it is necessary to put up with the fact that life, together in the coexistence with the minority of handicapped,
old and helpless people and fragile children is normal natural occurrence, there are some opinions that there
will be possible to eliminate the genes which are carriers of some 4000 genetically caused diseases. If we
consider the presumption that a normal person has five to eight abnormal genes, then it becomes clear that
social and epidemiological use of findings in the gene maps in the same time imiplies large interventions
in the population. The processes of social violence or discrimination that are known at present (inequality
based on the differences social background, education ...) cultural discrimination (inequality based on the
differences in language, behavior, customs) and racial discrimination (differences in the color of skin as a
ground for inequality) are with their brutality and straight—forwardness are incomparable with the perfidy

| and perfection of discrimination which might produce a possibility of genetic constitution information and
human predisposition management.

Key words: discrimination, gene maps, genetic—technology, internal environment

GEN-TECHNOLOGIE: ETISCHE UND SOZIALE IMPLIKATIONEN

Stjepan Oreskovié
Medizinische Faktultit, Zagreb

Zusammenfassung:

Warum ist die Gen(Erbfaktor)mappenerschaffung ein interessantes Projekt filr Soziologie und Soziale
Okologie? Gen—technologie greift in die tiefsten Ressourcen der menschlichen Identitdt, der Identitit des
Individuums, der Familie, der Nation und der Art. Sie wandelt grilndlich die natilrliche innere Umuwelt
des Menschen. Entgegen der Uberzeugung dass es notwendig sich mit der Tatsache abfinden ist, dass das
Leben in der Koexistenz mit der Mindenheit der handikapierten, kranken und alten Leute und
schwiichlichen Kinder nur ein normaler natiirlicher Umstand ist, stehen die Uberzeugungen dass es die
Gene die Triiger von etwa 4000 genetisch verursachten Krankenheiten eliminieren moglich wird. Wenn
man in Betracht zieht die Voraussetzung dass jede normale Person vier bis acht abnormale Gene hat, wird
es klar dass die sozial—epidemiologische Anwendung des Befundes in der Genmappenerschaffung gleich-
zeitig die breiten Interventionen in Bevolkerung bedeutet. Bisher bekannte Prozesse der sozialen Gewalt
oder Diskriminierung (die Ungleichberechtigung auf Grund der Unterscheiden in der sozialen Abstam-
mung, Ausbildung), der kulturellen Diskriminierung (die Ungleichberechtigung auf Grund der Un-
terschieden in der Sprache, Verhalten und Gewohnheiten) und Rassendiskriminierung ( die Ungleichkeit
auf Grund der Unterschieden in der Hautfarbe) sind durch ihren Brutalitit und Offenheit unvergleichlich
mit der Perfiditat und mit der Perfektion der Diskriminierung der die Moglichkeit der Verfilgung iiber
Informationen ilber die genetische Konstitution und Pridisposition des Menschen erzeugen konnte.

Grundausdriicke: Gen—technologie, Genmappen, Diskriminierung, innere Umuwelt
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