ETICNI VIDIKI GENETSKE OBRAVNAVE DEDNIH RAKOV

Tone Zakelj, Joze Trontelj

Genetika, dednost, rakave bolezni in etika — Stirje pojmi, o katerih vecina
ljudi vsaj nekaj ve, vendar o njih raje ne govori veliko. Ko spregovorijo, se
izkaze, da prve tri pojme povezujejo z napredkom znanosti, ki dokazuje Ze
poprej intiutivno zaznano usojenost, neizbeznost, ki pa ve€inoma — posebej
ko govorijo mladi — zadeva druge, predvsem starejSe, ne pa njih same. In
etika? Etika je nekaj filozofskega, Custvenega ali vsaj polrazumskega; za
mnoge laike najmanj socutje, ki bi ga moralo — Se bolj kot najbliZji sorodniki
— »obsojenim« z neljubo ali celo usodno genetiko (podedovano boleznijo)
izkazovati zdravstveno osebje, pa ga — po njihovem mnenju — zlasti
medicina zmore premalo. Tudi mnenje filozofov, celo priznanih formalnih in
znanih specialistov za etiko, ni enotno: za mnoge — pogosto oznacene kot
konservativne (v pomenu nazadnjaske) — obsega eti¢nost v sklopu nacel in
ravnanj, ki Sc¢itijo ¢loveka v medicinski obravnavi (1) tudi nujno, vsaj mini-
malno razumsko in Custveno zadrZanost ali vsaj previdnost pred Sirokim in
svobodnim razkrivanjem individualnih ali celo druzinskih in druzbenih karak-
teristik in usod, ki jih dolo€a genetika, tudi onkoloska. Za druge, tako imeno-
vane moderne, utilitarne etike, pa je klasi¢na etika le nekakdna nepotrebna
ovira, ki zadrzuje razvoj in napredek znanosti in s tem tudi ¢lovestva (2, 3).

Vpra$anje, ali so genetske preiskave enakovredne drugim klini¢nim in labo-
ratorijskim preiskavam ali pa je nanje paciente treba posebej in drugace
pripraviti in ali so izsledki genetskih preiskav enakovredni ostalim osebnim
zdravstvenim podatkom ali pa vendarle zasluzijo posebno obravnavo in
strozje varovanije, se je Se posebej zaostrilo v zadnjem desetletju prejSnjega
stoletja, ko se je silovito zvecala tehni¢na in tudi finanéna dosegljivost
genetskih testov (4).

Mnogi trdijo, da genetski podatki ne zasluzijo posebne obravnave in zascite.
Njihov prvi argument je, da je prvi znani genetski podatek druzinska anam-
neza. V dokaz te trditve navajajo Talmud, resda njegov novejsi del, ki pa je
vendarle nastal Ze v 2. stoletju po Kristusu, ki nekje svetuje: »Ce da mati
obrezati svojega prvega sina in ta sin zaradi tega umre, iz istega razloga pa
ji umre tudi njen drugi sin, naj tretjega ne da obrezati.« Sestre mater takih
sinov svari, da njihovim sinovom grozi enaka usoda. Hemofilijo so nato —
1600 let kasneje — znova prepoznali, spet iz druzinske anamneze. Druzin-
ska anamneza je razkrila e Stevilne druge druzinske in dedne bolezni,
nacine dedovanja in lahko celo prikaze ogrozenost potomcev. Za izdelavo
druzinske anamneze so v zadnjem Casu izdelali celo vrsto raCunalniskih
programov (5, 6). Druzinska anamneza je skozi stoletja ohranila svoj pomen.
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Kot dokazujejo tudi prispevki tega seminarja, je pogosto celo odlocilna pri
presoji, ali pacienta napotiti na genetsko preiskavo ali ne. Druzinska anam-
neza in genetika sta nedvomno &vrsto povezani.

Zanimanje ljudi za lastno genetsko determiniranost in tehnicna ter financna
dostopnost do genetskih analiz so — posebej v zadnjem desetletju — izkori-
stili Stevilni strokovnjaki genetiki za svojo poslovno priloznost; svojo uspo-
sobljenost in opremljenost na podrocju, ki je bilo Se do nedavnega v rokah
tradicionalno dokaj strogo pravno in eticno nadzorovane medicine, so pre-
nesli v svobodnejSe, zakonsko manj nadzorovano podjetnistvo; v pravno
slabo ali celo neopredeljenem podrocju prodajajo genetske teste. Po inter-
netu in drugih sredstvih javnega obvesc€anja ponujajo za razmeroma visoko,
a za mnoge $e sprejemljivo ceno razli€ne nabore genetskih preiskav, vkljuéno
z iskanjem Se ne (dovolj) razumljenih genetskih onkoloSkih oznacevalcev.
Naroc&niki raziskav vecinoma niso pouceni, kaj bodo pomenili rezultati, ki jih
bodo prejeli, razlage ne dobijo niti z izvidom. Zbegani in zaskrbljeni iS¢ejo
razlago pri svojih osebnih zdravnikih, mnogi tudi zahtevajo, naj jim zdrav-
niki izvide genetskih preiskav vpiSejo v zdravstveno kartoteko (4, 7). Ta
»sploSni« interes za genetske izvide in za njihovo zapisovanje v zdravstve-
no dokumentacijo je drugi argument zagovornikov enakovrednosti vseh
osebnih medicinskih podatkov.

Njihov tretji argument, ki je morda $e najmocnejSi, pa je, da je pravica »ne
vedeti« za lastne genetsko dolo€ene slabosti oz. jih prikriti, zlasti e so pre-
nosljive na potomce, v resnici le pravica do neodgovornosti in brezbriznosti
do prihodnjih rodov (7).

Razpravljanje o drugacnosti genetskih podatkov Se vedno poteka, tako da
soglasje na individualni ravni ni doseZeno in prav verjetno Se zlepa ali pa
nikoli ne bo. Vendar so doslej vecino strokovne pa tudi velik del zainteresi-
rane lai¢ne javnosti bolj prepri¢ali argumenti uglednih mednarodnih bioeti¢nih
teles (1, 8, 9) in Svetov za bioetiko Stevilnih evropskih drzav (4), ki sodijo,
da so genetski podatki zaradi svojih lastnosti posebno obcutljivi osebni
podatki. Zakaj, zelo jasno pojasnjuje UNESCOva Mednarodna deklaracija
o Cloveskih genetskih podatkih: genetski podatki so lahko napovedni, ne
zadevajo zgolj preiskovanca, pac pa tudi ¢lane njegove druzine, sorodnike
in potomce; prav lahko gre za informacije, katerih pomen v ¢asu genetske
preiskave $e ni jasen; imajo lahko tudi SirSi kulturni pomen (4). Individualni
genetski podatki kaj lahko povzroc€ijo genetsko diskriminacijo (pri delodajal-
cih, zdravstvenih in Zivljenjskih zavarovalnicah, pa tudi v druzinskem okolju
— Clovek z znanim »slabim« genetskim izvidom je lahko obravnavan kot
neprimeren za bioloSko starSevstvo (7) ali — ko gre za otroka — za posvo-
jitev (10) in stigmatizacijo posameznika, neenakost v medicinski obravnavi.
Clovek, ki privoli v genetsko testiranje, mora biti dobro pougen o preiskavi
in njenih moznih posledicah, dobiti mora strokovno, a razumljivo razlago
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izvidov (genetsko svetovanje pred preiskavo in po njej). Ima tudi pravico,
da ne zve za izvide svojih genetskih preiskav. Posebej problemati¢ne so
genetske preiskave na ljudeh, ki niso sposobne privolitve; dovoljene so le,
¢e so jim v neposredno korist (in tudi v predimplantacijskem testiranju) (4,
11-13). Tako dolo¢a tudi Dodatni protokol (h Konvenciji o ¢lovekovih
pravicah v zvezi z biomedicino) o genetskem testiranju za zdravstvene
namene (1), ki ga je 23. 7. 2009 ratificirala tudi Slovenija in ima mo¢ zakona.
Slovenija sicer ima Zakon o genski tehnologiji, vendar ne vsebuje dolo¢b
za humano genetiko. Velja torej le omenjeni Dodatni protokol, vendar nima
— kot bi jih imel ustrezni zakon — kazenskih sankcij za nespostovanje
odredb protokola (14).

V genetiki rakavih bolezni veljajo ista etina nacela, kot za druge bolezni:
potrebna je veljavna privolitev preiskovanca po temeljiti in njemu razumljivi
poucitvi, zagotoviti mu je treba zasebnost in zaupnost, varovanje podatkov,
pravico, da izve ali pa da noCe izvedeti za rezultate, predvsem pa razum-
liivo genetsko svetovanje pred testiranjem in po njem. SpoS$tovati je treba
njegovo avtonomijo in mu dati znanje in ¢as, da se odloci, ¢e in koliko svo-
jega izvida bo razkril sorodnikom zaradi svoje moralne odgovornosti do
morebitnih potomcev (7, 15). Prav tako, da se zenska, hudo ogrozena z
rakom dojk, prostovoljno in popolnoma poucena morda odloCi za profilak-
ticni ukrep, ki — kljub odli¢ni obnovitveni kirurgiji — nujno zahteva vsaj hud
duSevni napor in mnogo poguma (16). Zelo tezka je tudi odlocitev starSev v
imenu lastnega otroka, npr. za profilakti¢no tiroidektomijo, ¢eprav vedo, da
mu sicer grozi smrt zaradi rakave bolezni (17).

Nedvomno pa onkolo$ka genetika ni pomembna le za preu€evanje dednih
rakavih bolezni, ampak — in morda zaenkrat predvsem — za vpogled v ge-
netske lastnosti tumorske celice same (4, 18).

Po svetu teCejo Stevilne raziskave o genskem zdravljenju raka (19). Dolga
leta so v ZDA in Evropi preverjali virusne vektorje, ki bi v rakavo celico vnesli
gen ali pa gene ki bi odpravil/i »neposlusnost« celice za spodbude, ki ji
omogocajo nenadzorovano delitev. Ne Agencija za zdravila iz ZDA ne
evropska agencija doslej Se nista dovolili komercialne rabe kakrSnega koli
takega zdravila (20). Negotovost, kako se bodo gensko spremenjeni virusi
»skombinirali« z naravnimi, je prevelika. Ni nemogoce, da se bodo tovrstna
prizadevanja koncala tako, kot so se poskusi in obeti s ksenotransplanta-
cijo; povsem jih je ustavila groznja prenosa prionskih bolezni.

Clovestvo na podro&ju genetike seveda ne potrebuje samo zakonodaje in
priporoCil. Potrebuje predvsem izobraZevanje javnosti, da bo &im bolje
razumela dileme, ki jih sproza genetsko testiranje. Ce hoéemo od njega kar
najvecjo korist, pa bodo morale odlocitve temeljiti na razumu, ne le na
znanju. Znanje, ki se na podro¢ju genetike nenehno veca, a bi bilo vpeljano
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v prakso prehitro, brez temeljitega preverjanja, brez upostevanja dolgolet-
nih izkudenj s sorodnih podrodij, brez etiCnega razmisleka — kar vse na
dolgi rok znanje spremeni v razum —, je namre€ kaj lahko zlorabljeno ali pa
Skoduje.
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