Lidska prava a bioetika

Zakladni problémy a trendy.

Uvod

Analyza vztahu lidskych prav a bioetiky stavi do centra pozornosti uzké propojeni prava-
etiky a védy. Bioetika se zaobira zvlasté etickymi problémy, které plynou z biologického
vyzkumu, z jeho vysledkt a cili. Zarovein pravo a zdkonodarstvi stoji pfed vyzvou pravné
vymezit zakladni (rdmcové) podminky. S ohledem na disledky a vysledky védeckého
zkoumani a jeho technologického uziti ve spolecnosti, politice a védé a v neposledni tadé i
v nasem zivotnim svété vyvstava zde fada otdzek tykajicich se lidskych resp. zékladnich
prav.

Ve svém vykladu jako prvni krok chci vymezit ,,zaklady* obecny ramec problematiky (I).
Na zaklad¢ toho uvedu zakladni bioetické otazky, které se koncentruji na ,,lidsky zivot(II).
Nasledné bych chtéla priblizit situaci, ktera panuje v Rakousku v navaznosti na evropskou
regulaci (III). Zavér bude tvofit ivaha o ,lidskych pravech tieti generace®, resp. tvaha o

»,mezigeneracni spravedlnosti® (IV).

I. Zakladni vychodiska

Vychodiskem jsou zde jednak ,,obecn¢ uvahy o etice a moralce a zvlasté o jejich vztahu*
tak 1 uvahy o ,,trendech védy a vyzkumu*.

Obecné o etice a moralce a jejich vzaijemném vztahu:

Jde o filosofickou, normativni etiku, kterd je autonomni védni disciplinou. Dnes zaziva etika
jako integrujici véda doslova boom, etika je trendem. Z jejiho obsahu se vydiferencovaly
specifické etiky. Mame na mysli oblasti etiky, které jsou oznacované jako uzité etiky (etiky,
které jsou uplatiiované v oblastech jednotlivych Cinnosti). Bioetika je jednou ze specifickych
etik.

V uzité etice se stdva, podle mné etika védy, kterd je povazovéna za suchou a abstraktni,
zvlasté aktudlni. V etice védy se jedna o zékladni pravo ,,svobody védy a zkoumani“ a o
odpovédnost védy, resp. védct za vysledky svého zkoumani.

Kdyz mluvime o uzité etice, je nutné vzdy zdiiraznit, Ze jde vzdy o vztah k praxi. Cilem
etiky je zde poskytnout ndvod pro nase rozhodovéni a jednani. Tato etika ndm mé pomoct pii

posouzeni toho, zda né¢jaké jednéani je moraln¢ dobré nebo Spatné, spravné nebo nespravné,



spravedlivé nebo nespravedlivé. Etika je do té miry normativni, do jaké nam predepisuje
»dollen®, to, co mé byt. Tak jak jiz fekl Kant: ,,to, co ma byt implikuje to, co se miize stat.
Etika a moralka jsou €asto pouzivany jako synonyma. To neni celkem spravné. Je nutné mezi
nimi diferencovat. Etika je v€dou a moralka, resp. systematické zaobirani se zakladnimi
moralnimi problémy nebo feceno slovy Luhmanna, etika je ,,reflexivni teorii moralky*.
Moralkou je pak oznacovana suma hodnotovych predstav, které se objevuji ve spole¢nosti.
Ve spolecnosti samotné se utvaii pluralita mordlek v okamihu, kdy spole¢nost neni
odpovédna jednomu hodnotovému vzoru. Naproti tomu etika by mela vuci této ,,pluralitni

moralce™ pusobit jako kritickd instance. Etika je kulturni kritikou a tim i kritikou védy.

Neexistuje zadna jednotnd etika. Etické konflikty jsou dnes vzdy také konflikty mezi
divergentnimi etikami. Spole€nosti, ale také instituce jsou vysledkem vlastni kultury,
hodnot, které v nich dominuji. Napf. v angloamerickém prostiedi dominuje utilitarismus,
zatimco v Rakousku deontologicka pozice (Kant) resp. vzdy jesté dominuje siln€ ndbozensky
motivovana moralka.

Tento bod povazuji za rozhodujici a sice z divodu nasledujici tvahy: Podle toho, z jaké
etické pozice argumentuji, tak bude rozhodnuti v konkrétnim piipadu také vypadat. A tam,
kde se jednad o vztah etiky a prava, budou pravni regulace odlisné, podle zastavané etické
pozice. To se da celkem konkrétné¢ ukédzat na pravni regulaci vyzkumu embryi, resp.

kmenovych bunék nebo euthanasie.

Trendy ve védé a vyzkumu

Kdyz byla v minulosti viid¢i védou fyzika, tak dnes jeji misto pievzala biologie. Genetika,
molekularni biologie, biochemie a bioinformatika jako védy o Zivoté (life-science) se staly
védami soucasnosti. . Na zaklad¢€ toho jsou oznacovany jako ,,védecko-ekonomicky komplex‘
budoucnosti. Védy o zivoté¢ jsou uzitymi (bio) védami. PfedevSim jsou hospodaisky
vyznamné. Problém ekonomicnosti vyzkumu se stava velmi virulentnim (nakazlivym) a naSe
univerzity a vyzkumna zaftizeni stoji tak bud’ pfed novou vyzvou nebo novym nebezpecim.
Ve védach o zivot€¢ panuje predevsim technologické pojeti zivota (bios). V medicinském
mysleni pfibyva vice porozuméni problémim jako je ,,zdchrana Zzivota, 1écba, udrzeni a
prodlouZeni Zivota® jen jako technickym problémim. Jedna se o nové 1éky, nové terapie,
nové postupy, jako napt. v reprodukéni medicing. Pfitom neni zde reflektovano to, ze jde

také o zménu Zivota, o nezvratnou zménu nebo také o zniCeni zivota.



Zakladni lidska prava stoji pfed novou vyzvou: pravo na zivot, pravo na nezasahovani do
télesné¢ a duSevni integrity, pravo na ochranu soukromé sféry, pravo na zdravi. Také je
ohroZeno pravo na identitu.

S ohledem na tento rozvoje je jasné, Ze se bioetika tak fikajic stavi do cesty
biotechnologiim. V jadru jde zde o otazku ,,svobody védy a vyzkumu®, o centralni védeckou
otazku, ktera zni: ,,zda smi véda vSe to, co miize*“. Dnes saha tato otazka dale. Jde

principidlné o to ,, k cemu*, nez o otazku tykajici se smyslu.

II. Humanni genetika a jeji etické implikace
V ramci genovych technologii (genetic engineering) pfedstavuje humanni genetika uplatnéni

genetickych technologickych postupti na ¢loveka.

2.1 Genova diagnostika- vyzkum embryi
Jednim ze zakladnich problémii, ktery se dotyka vSech oblasti humanni genetiky, je rozdil
mezi diagnostikou a terapii, pfedev§im vzhledem ke skutecnosti, Ze vyzkum a sice v roving i
diagnostiky slavi jeden uspéch za druhym, vroviné terapie naproti tomu jde o sotva
prokazatelné vysledky.

V (humanni) genové diagnostice se rozliSuje mezi prediktivni (pifedvidajici) diagnostikou,
prenatialni diagnostikou a preimplanta¢ni diagnostikou.
V prediktivni genetické diagnostice jde o urCeni genetickych poruch nebo genetickych
dispozici, tzn. jde o predpovéd’ moznosti, ze béhem zivota mize dojit k ur¢itému onemocnéni
(napft. rakoving, Alzheimeroveé nemoci, cystickym fibrézdm atd.)
Problémy, které pfinasi prediktivni diagnostika jsou jak otdzky technologické, tak otdzky
spolehlivosti genetickych testli. Na druhé stran¢ jde o uplatnéni vysledkii zkoumdni na
pokusnych osobach a predevSim otdzka ochrany dat, tzn. ,informacni sebeuréeni®. To
nezahrnuje jen ochranu soukromi (privacy) a ochranu dalSiho piedavani osobnich dat, ale jde

principidlné o pravo na védéni resp. pravo na ne-védeni.

Prenatalni diagnostika je zaméfena na vyzkum pted narozenim, s cilem co nejptesnéji urcit,
zda se dit¢ nenarodi s né¢jakym tézkym handicapem, jako je napt. Downlv syndrom. Vyzkum
je vtomto ohledu oznacovan za velmi UspéSny, takze prenatdlni diagnostika je mezitim

nabizend a provadénd jako vySetfeni vramci obecné péce - bez specialni indikace.



Problematické jsou chybéjici moznosti terapie. Vysledky vyzkumu vedou proto casto
k rozhodnuti o ukonceni t€hotenstvi.

Preimplantaéni diagnostika vznikla jako diagnostickd procedura v souvislosti s in vitro
fertilizaci (IVF). Slouzi genetické diagndéze embrya in vitro, tim se ptredpokladd doba
vyzkumu ve stadiu, kdy jesté nejde o téhotenstvi. Preinplanta¢ni diagnostika je v Rakousku a

také v Némecku zakazana.

Vyzkumy na embryich

Nehled¢ k tomu, Ze v pfipadu pojmu ,,embryo* se nejedna o n¢jaky jednoznacné stanoveny
pojem, ve spojeni s embryonalni vyzkum se jedna o oznaceni, které vyvolava dnes velkou
diskusi, spojenou také s vyzkumem kmenovych bunék a klonovanim.

Vyzkum kmenovych bunék sleduje bud’ tzv. dospélé kmenové bunky nebo embryonalni
kmenové buiiky. Protoze vyzkum na dospélych kmenovych buiikdch je bezproblémovy- i
kdyz ve vztahu ke dne$Snimu stavu vyzkumu to neni vyznamné — jevi se prace na
embryondlnich  kmenovych buiitkach nejvice diskutovanym problémem, vzdyt jde o
kmenové bunky nékolik dnii starého embrya, ktera jsou zde ,,pouzita“.

Vyuziti embryonalniho vyzkumu je v riiznych zemich rizné upraveno, od plné volného
darcovstvi ve Velké Britanii, pres restriktivni regulaci jaka je v Némecku az k zdkazu jaky je
v Rakousku.

Jesté vetsi problémy vyvolava technika klonovani, tzn. produkce geneticky stejnych
organismii nebo jeho c¢asti. Klon obsahuje tedy piesné stejnou DNS jako ten, od kterého
pochazi. Pfi reprodukci klonti se medicinsko-technickymi prosttedky zkousi vytvofrit stejné
zivy duplikat. Doposud uspesné zndmym pokusem je klonovana ovce ,,Dolly*. Naproti tomu
v terapeutickém klonovani nejde o reprodukci celého organismu, ale jen nékterych jeho
¢asti. Odebranim kmenovych bun¢k je vSak embryo zniceno.

Oproti terapeutickému klonovani, reproduktivni lidské klonovani neni spolecensky

akceptovano. Nicméné chybi zde jednoznacna a jednotnd regulace.

2.2 Eticka dimenze genetického vyzkumu lidi.

Humanni genetika, embryologie a reprodukéni medicina predstavuji na zaklad¢ intenzity
vyzkumu, jeho vysledkli a rychlého uplatnéni, se kterym se nové vysledky dosahuji, novou
vyzvu pro etickou a pravni diskusi. Jedna se o zakladni otazku, jaky je statut lidského
Zivota, predevsim jeSt€ nenarozeného zivota. Jde o kolizi riznych zékladnich prav. Pravo na

svobodu védeckého badani zde stoji proti pravu na individualni zakladni, lidska prava, ktera



sahaji od ochrany Zzivota, také nenarozeného Zzivota, az k ochran¢ dat (genové databanky)
Tyto prava jsou ohrozeny silnymi komerénimi zajmy (Biotech-industrii, farmaceutickymi
koncerny.)

Velké obavy vyvolava skutecnost, ze genova diagnostika neslouzi 1éceni, ale selekci, ktera
odpovida eugenické selekci. Je mozné takové biologické zdokonalovani Clovéka? Zde se
objevuje socialni dimenze této problematiky, totiz ve stanoveni toho, co definuje a akceptuje
spole¢nost jako ,zdravé® a co jako ,,nemocné“. Ze socialné etického hlediska se rysuje
tento pozadavek jako ,,pravo na zdravé dité“. Rub tohoto piistupu je ,,pravo nenarodit se*.

S ohledem na tuto fundamentalni etickou ale také pravni problematiku existuje potieba

politicko-pravniho jednani.

III. Pravni aprava v Rakousku ve spojitosti s evropskou tupravu.

Humanni genetiku je mozné pojimat z riznych pravnich hledisek. Z jednoduSe zakonné
roviny a sice jako ob¢anskopravni problém, jako problém ochrany dat a také jako trestné
pravni otazku. A pak také miizeme na ni nahliZet z ustavné pravni roviny z hlediska ochrany
zékladnich prav se zohlednénim riznych lidsko pravnich kodifikaci na evropské a

mezinarodni Grovni.

3.1 Rakouska pravni Gprava (legal framework in Austria)

Urcujici zdkonna ustanoveni pro regulaci humanné genetického vyzkumu v Rakousku
obsahuje tzv. zékon o reproduk¢ni medicing (Fortpflanzungsmedizingesetz (FMedG) z roku
1990 a zdkon o genovych technikach (Gentechnikgesetz (GTG) z roku 1994. Dopliujici
jsou jesté vztahujici se ustanoveni ze zakona o ochrané dat. Oproti Némecku, které ptijalo

1.1.1991 zékon o ochran€ embryi, v Rakousku takovyto samostatny zakon neni.

Zakon o reprodukéni mediciné (Fortpflanzungsmedizingesetz 1990)
Tim, Ze v Rakousku chybi zakon o ochran¢ embryi, musi se sdhnout po pfisnéjSich
ustanovenich zdkonu o reprodukéni medicing. To ale nemlze zohlednit vSechny medicinské
situace.

Takze podle rakouského reprodukéniho zédkona a také podle némeckého zékona o ochrané
embryi smi byt vramci pokusu umélym oplodnénim vytvofena a kultivovana in vitro
nanejvys tii embrya. Embrya, ktera nejsou pouzita, jsou podle zdkona konzervovana ne vice

jak jeden rok a po uplynuti této doby jsou ,,zni¢ena®. Ackoliv v Rakousku a také v Némecku



plati obecné zakon zakazujici vyzkum embryi. Také jsou zakdzany terapeutické zakroky na

zérodecnych bunkach (zadrode¢na bunécna terapie)

Zakon o genovych technologiich z roku 1994, ktery vstoupil v platnost 1.1.1995
Rakousky zakon o genovych technologiich upravuje na jedné stran¢ tzv. ,,zelenou genovou
technologii a na stran¢ druh¢ predstavuje pozadovany radmec regulace oblasti genové analyzy
a genové terapie lidi. Upravené jsou predevSim vSechny moZzné piistupy téch institutd, které
smi provadét genovou analyzu a tzv. ,,informed consent (informovany souhlas). Zvlastni
vyznam ma prisna regulace ochrany dat v paragrafu § 67 zékona o genovych technologiich.
(GTG).
Dotyka se to ptredevsim nasledujicich zdkladnich prav:

- zakladniho prava na svobodny vyzkum a védu

- zékladniho prava na Zivot

- zékaz nelidského a ponizujiciho jednani

ochrana soukromé sféry

Hranice uplatnéni genové technologie na lidech je stanovend prdvem na ochranu zivota a
pravem na dustojné jednani. V Rakousku chybi pfedevs§im to, co ma bonnsky zakladni zdkon

v podobé klauzule o lidské dastojnosti umoziujici rozsahlou ochranu osobnosti.

3.2 Regulace na evropské urovni.

Evropska imluva o lidskych pravech a biomedicin¢ (Biomedicincka konvence) byla pfijata
Evropskou radou v roce 1997. Tato konvence je vybavena mezinarodni zavaznosti. Rakousko
doposud k této konvenci nepfistoupilo. Biomedicincka konvence upravuje to, které zakroky
na lidech jsou a které nejsou dovolené.

Zakazuje tvorbu lidskych embryi k vyzkumnym ucelim. Naproti tomu dovoluje vyzkum
embryi, které vznikaji nadpocetné pii umelém oplodilovani. Za jistych okolnosti pfipousti
text také experimenty na osobach, kterd nejsou schopna dat svoleni, jako jsou nemocni
demenci, pacienti v kdmatu nebo malé déti. Dopliiujicim protokolem ke konvenci z roku 1998

bylo reprodukéni klonovéani zakazéano.

Biotechnologicka smérnice z roku 1998.
Pro diskusi o ,,patentu na zivot“ je ,Biotechnologickd smérnice” Evropského parlamentu a

Rady ze 6. 7. 1998 o pravni ochran¢ biotechnologickych vynalezii vychozim dokumentem.



Zakony o patentovani biotechnologickych vyzkumii vychézeji v podstat¢ z platnych
ustanovenich Evropské umluvy o patentech (EPU). Biotechnologickd smérnice méla byt do
30.7. 2000 implementovdna do vnitrostatniho prava. V Rakousku se to doposud jesté tak
nestalo. Do jaké miry je vyloucen na zdkladé této smérnice skute¢né¢ sporny ,,patent na zivot™
je podle Etické komise rizné interpretovano, ackoliv je znamé, Ze patentovani zivota

predevsim u lidi je jasné omezeno.

IV. Je opravnéné pozadovat lidska prava treti generace?

S ohledem na razantni vyvoj, kterym prochdzi vyzkum genovych technologii a zvlasté
humanni genetika, ptibyva kritickych a varujicich hlast, které jsou bud’ prezentovany médii
nebo tvoii vlastni sit’ pfedev§im na internetu. Zvlasté nas varuji pfed neodhadnutelnymi a
nezvratnymi nasledky huménné genetického vyzkumu. Nékteré kritické namitky, predevsim
ze strany etiky byly jiz vySe uvedeny. Také se zaméfuji na déravou, predevSim na

mezinarodné nesladénou pravni pravu.

Kritika pozaduje rozSifeni katalogu lidskych prav o ,genetickd lidska prava“. V jedné
,Listing genetickych lidskych prav (,,Genetic Bill of Rights) formuloval Koncil
odpovédnych genetikii deset lidskych prav, ktera by méla chranit lidskou distojnost a
soukromou sféru. ,,Lidské pravo na pfirozeny genofond“ ma chranit ptedevSim pred
nezvratnymi nasledky genetickych zmén a pfed manipulaci se zdédénymi vlastnostmi.
,»Geneticka lidska prava“ by tak byla pridana ke katalogu lidskych prava, které jsou v diskusi
chapany jako ,,prava tieti generace™ a zahrnuji pravo na rozvoj, pravo na mir a pravo na
nenarusené Zivotni prostiedi.

Tento katalog novych lidskych prav neukazuje jen to, ze lidska prava se dynamicky rozvijeji,

ale také predstavuji princip intergeneraéni spravedlnosti.



