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IZVIRNI ZNANSTVENI CLANEK 17.026:608.1:342.7
=POVZETEK

OBVESCENI PRISTANEK (KOT PREVAJAM angleski neologizem informed
consent) je v razmeroma kratki zgodovini sodobne biomedicinske etike
postal ena od njenih osrednjih vsebin. Vsebinsko izvira iz negativne iz-
kusnje poskusov na ljudeh, ki so jih med drugo svetovno vojno opravljali
politi¢no in ideolosko motivirani nemski zdravniki, formalno pa se teorija
obves¢enega pristanka sklicuje na dejanje “popolnega razkritja in popolnega
razumevanja’ (Beauchamp). To edino ustreza dostojanstvu ¢loveske osebe.
Ta pomen obves$éenega pristanka je deloma povezan z rojstvom bioetike v
sedemdesetih letih dvajsetega stoletja. Ze Helsinska izjava (1964) je poka-
zala, da idealna oblika obves¢enega pristanka, kot sta si ga zamislila avtorja
Niirnberskega kodeksa (1947), ni uresnicljiva in da je treba ustvariti prostor
raziskovanja, ne da bi se izgubila prvotna ideja brezpogojnega spostovanja
¢lovekove osebe. Tako deklarativna etika kot tudi teoreti¢na refleksija o
obves¢enem pristanku pa ob razliénih moznostih redefinicije obvesc¢enega
pristanka opozarjata na skusnjavo dvojne lojalnosti zdravnika/raziskovalca,
v kateri se v razli¢nih kompromisnih oblikah privolitve izgublja prvotna
ideja. Teoretiki so soglasni, da je vsakr$no zniZevanje kriterija avtonomije,
na primer ‘vklju¢enega’ ali ‘tihega’ pristanka, ‘pridobitve pacientovega pod-
pisa’, ‘pripravljenosti sprejeti konstruktivne predloge’ ipd. brez moralnega
pomena. Med tema skrajnostma je odnos med zdravnikom in pacientom
(med raziskovalcem in osebo, vklju¢eno v raziskovanje). Zalenja z mini-
mumom in kot proces stremi k verodostojnosti humanuma v medicini in
biomedicinskem raziskovanju.

Klju¢ne besede: avtonomija, bioetika, ¢lovekovo dostojanstvo, komuni-
kacija, obvesceni pristanek, principalizem, verodostojnost.

ABSTRACT

INFORMED CONSENT AND COMPROMISE IN BIOETHICS

In the relatively short history of modern biomedical ethics informed consent became
one of its central topics. As a content it arose from the negative experience of ex-

periments on human beings executed by Nazi political and ideological motivated
doctors during the second world war whereas formally the theory refers to the act of
“full disclosure and compete understanding” (Beauchamp). It solely corresponds to
the dignity of human person. That meaning of informed consent is partly is partly
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associated with the formation of bioethics in the seventies of twentieth century.
Already the Declaration of Helsinki (1964) showed that the original ideal form
of informed consent imagined by the authors of Nuremberg Code (1947) is not
realizable and that it is necessary to create a space of research without to loose the
original idea of unconditional respect of human person. In the various options
of redefinition of informed consent alert as the declarative ethics as the theoreti-
cal reflection on informed consent on a tempting of double loyalty of the doctor/
researcher where is loosing the original idea by different forms of compromise.
The theorists are unanimous that every lowering of criteria of autonomy, as for
example ‘included’ or ‘silent’ consent, as an acquisition of the patient’s signature’,
as a ‘readiness to accept a constructive propom/ etc. are without moral sz'gm'ﬁmnce.
The relationship between doctor and patient (between researcher and the person
involved in research) is between these two extreme positions. It begins with the
minimum whereas a process tends to the credibility of humanum in medicine in
biomedical research.

Key words: autonomy, bioethics, human dignity, communication, informed con-
sent, prinicpalism, authenticity.

+:UVOD

Dietmar Mieth primerja raziskovanje na ¢loveku in nekatere druge vidike
raziskovanja v znanostih o Zivljenju Kolumbovi odpravi v novi svet. Clovek
je marsikje Ze blize novemu kot staremu svetu. Na plovbi v novi svet $e ne ve,
kam gre. Najbrz ni ravno pri¢akovani svet (Mieth, 2002, 4-10). Podobno je
bilo z odkritjem atomske energije. Ena od nedoraslih predstav o napredku ima
¢lovekove produkte za nevtralne, dokler jih ¢lovek ne zlorabi. Te nevtralnosti
danes ni ve¢. Na dvoumnost raziskav vpliva znanstvena paradigma, ki ze od
nekdaj ravna tako, da probleme izolira. Takega okolja v realnem svetu ni.

Raziskovanje sicer ni nekaj novega. Razlika je v tem, da je bila biomedi-
cina do nedavnega, podobno kot mnoge druge vede, kontemplativna veda.
Danes so znanosti ‘aktivne’. Prislo je tudi do velike diferenciacije znanstvenih
podrodij. Clovek se je navadil posegov v naravo. Do nedavnega e ni vedel,
da gre vedno tudi za posege v ¢loveka in v globalno strukturo planeta. Na
razpolago je nekaj varovalk, a niso moé¢ne. Moda je najpomembnejse, da se
je Clovek zacel zavedati, da je pot v novi svet brez povratka.

Potem ko je prislo v Sestdesetih letih v biomedicinski znanosti do revolu-
cionarnih odkritij in dejanj, je bilo izre¢enih veliko svaril in opozoril. Pred
tem obdobjem sta bila napisana Niirnberski kodeks (1947) in Helsinska izjava
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(1964), ki veljata za osnovo sodobne medicinske etike. Do tedaj je bila ‘me-
dicinska etika’ kot pojem komaj znana. V sedemdesetih letih se pojavi nov
neologizem, bioetika, ki je relativno hitro pognala korenine na tradicionalnem
modelu biomedicinske etike, na drugi strani pa je biomedicinsko podrodje
bioetiki ponudilo prvo podroéje uresni¢evanja novih ciljev biomedicinskega
raziskovanja. V sklopu principalizma se izoblikuje tudi teorija obveséenega
pristanka (informed consent). Nemogoce je nasteti vse motive za to dogajanje.
Glede na vpliv filozofije in sociologije v tem obdobju se je zacelo dokaj jasno
izoblikovati mnenje, da gre za interdisciplinarno podrogje.

Znanosti o Zivljenju, zlasti njihova tehni¢na in tehnoloska plat, so prinesla
s seboj veliko mamljivih vabil brez eti¢nih varovalk. Obljubljale so neizmer-
no variabilnost, mnogovrstnost uporabe, natan¢nost, hitrost, uspeh. Hiter
napredek ni puscal na razpolago nobenega ¢asa za premislek. Razlog so bili
tudi ljudje, ki so biotehnologijo videli kot nadaljevanje tradicionalnih znano-
sti oziroma znanstvene miselnosti. Toda razvoj biotehnologije postavlja pod
vpra$aj sam pojem napredka. Sibkost sklicevanj na humanum (na neodvisno
eti¢no refleksijo) ni ni¢ manjsi problem kot pojav eti¢nega booma, t. i. ‘etike
stalnih omizij’, ki je posledica institucionalnih investitorjev na podrodje bio-
tehnologije (Mieth, 2002: 8).!

Radikalni zasuki na podro¢ju bioloskih znanosti in biotehnologije so zahtevali
ne le zavzetje stalis¢ in delne prilagoditve (uvedba razli¢nih varovalk), pa¢ pa
tudi izrecno kljubovanje. Razlog za to je v tem, da gre za pot brez povratka in
da se ¢lovek v tem ¢asu ni bistveno spremenil. Veliko je sicer poskusov, kako
redefinirati ¢loveka, toda bolj kot si to sodobnik zeli, bolj stopajo v ospredje
omejitev, ranljivost, konénost, zmotljivost, odvisnost od drugih, globalnost
itn. Te stvarnosti kljub novim moznostim niso manj pomembne, pa¢ pa po-
stajajo deloma celo usodne. Napredek ustvarja ve¢ problemov kot jih resuje.
Potrebne so nove terapije, nova zdravila, nove prognosti¢ne in diagnosti¢ne
metode, toda vse novosti niso terapevtske.

V razpravi bom predstavil eno od krizi$¢ sodobne biomedicinske etike,
obvesceni pristanek, kakor prevajam angleski neologizem informed consent, in
dve dilemi, ki sta deloma odraz nedorecenosti teoreti¢nega pojma in njegove
prakti¢ne uporabnosti, deloma pa tudi temeljnega pomanjkanja moralnofilo-
zofske orientacije v izobrazevalnih kurikulih in v sodobnih znanosti.

“Etika stalnih omizij’ ima $tiri pravila: a) To je danes standard! b) Tudi drugi tako delajo! ¢) Ce ne bom tega
storil jaz, bo to storil kdo drug in bom moral nazadnje svoje znanje kupiti od svojega nasprotnika! &) Ce je to ze
treba storiti, potem naj se opravi tako, da bo vsaj tehni¢no neopore¢no!
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Ne mislim na obvesceni pristanek kot na splosen pojem, ki lahko nastopa
v razli¢nih kontekstih, pa¢ pa na neologizem, ki se je kot informed consent
domnevno prvi¢ pojavil leta 1957, in sicer v sodni odlo¢itvi, ki se je nanasala
na klini¢ni primer.? Ko se je izoblikovala teorija, je bilo s tem misljeno “dejanje
popolnega razkritja in popolnega razumevanja” v kontekstu brezpogojnega
spostovanja osebe (Beauchamp, 2003: 1277), skratka nedosegljiv ideal. Zgolj
‘pacientov podpis’ oziroma ‘podpis sodelujoce osebe v raziskavi’, je pravni mi-
nimum, ki §¢iti raziskovalca, in je brez moralne vsebine. Obves¢eni pristanek
je bil najprej misljen kot varovalni ukrep na podrodju raziskovanja. Ko se je v
sedemdesetih letih uveljavil v klini¢ni praksi, se je pokazalo, da to podrodje
domnevno Ze od nekdaj zaznamuje odnos med zdravnikom in pacientom.

Odnos med zdravnikom in pacientom kljub vsemu nima zelo dolge tra-
dicije. Vse do konca prve svetovne vojne je prevladovala dokaj jasna locitev
med laboratorijsko (raziskovalno) medicino in vsakdanjo zdravnisko prakso,
pa tudi med zdravnikom in pacientom. Tudi izvirni dokumenti medicinske
etike, na primer hipokratsko izrocilo, ne opisujejo odnosa med zdravnikom
in pacientom, pac pa etos, zdravnikovo ogledalo, ki si ga je zdravniski poklic
napravil sam zase. Po katastrofi prve svetovne vojne se je v Evropi zgodil
pomemben premik medicine k bolniski postelji. Rodila se je socialna, vsem
dostopna medicina. Nastale so prve ‘klinike’ sodobnega tipa. Toda v tridesetih
letih dvajsetega stoletja so se pokazale prve resne Sibke tocke tega koncepta.
Zdravnik je postal javni usluzbenec in ni bil ve¢ tako samostojen pri svojem
delu. Pojavila se je t. i. ‘socialna’ oziroma ‘druga’ bolezen. Zato se je v tem
prostoru pojavil kompromis, in sicer kot oznacba sivih con, v katerih je ob
‘formalno korektnih pogodbah’ prihajalo do hudih zlorab. Kompromis razu-
mem kot tisti minimalni sporazum, v katerem je zdravnik nenadoma postal
nasprotnik. Za razliko od obveséenega pristanka, v katerem sta zdravnik/
raziskovalec in pacient/respondent partnerja in ‘na isti strani’ in gledata v
isto smer, ima kompromis veliko $ibkih to¢k, ki kazejo na posledice uvedbe
socialne medicine po prvi svetovni vojni (Manson in O’Neill, 2007).

Na eziko v bioetiki gledam z vidika temeljne dileme, ali je predmet etike
‘dobro’ (bonum) ali resnica (verum). V zgodovini srednjeveske filozofije je to
znano kot dilema med Jlogosom in etosom. V konkretnem primeru se nagibam
k drugemu, resnici, saj je verodostojna obves¢enost pogoj kompetentnega
pristanka. To vprasanje se je znova odprlo sprico obves¢enega pristanka. Zdi

Leto 1957 je zanimivo tudi zaradi objave Géttinske deklaracije devetnajstih atomskih fizikov (Weizsicker, C.
F. (1988): BewufStseinswandel. Miinchen: Hanser).

25



ANTHROPOS 1-2 (213-214) 2009, STR. 21-43 ANTON MLINAR

se, da etika, ki operira na temelju ‘dobrega’, ne more zaznati problema ‘ob-
ve$éenosti’, zlasti ne sprico abstraktnega ‘absolutnega dobrega’ (Bonhoeffer,
1995), ki je podoben ‘izoliranemu’ problemu v znanosti. Osredotocenost na
resnico lazje pojasni, da pri obveséenem pristanku ne gre za vprasanje, kaj je
(absolutna) resnica, temve¢ kaj je resnica v pogojih ¢loveskega zivljenja. Ni
mogoce postaviti vprasanja o absolutni resnici, ker nihée ne more ustvariti
resnice. Resnica namre¢ ni ¢loveski proizvod, ni abstractum, pal pa je resnica
del Zivljenja kot je zivljenje del resnice (resni¢nosti). Zato se resnica dogaja in
je Zivo povezana z vsemi re¢mi tega sveta. Abstraktnost, ki $e vedno ohranja
dolocen status v etiki, zahteva, da se odloca o resnici (ali o dobrem) po abso-
lutnih kriterijih, to pa je absurdno. Ce je namre¢ treba odlocati po absolutnih
kriterijih, odlo¢anje jemlje svobodo, saj so absolutni kriteriji pa¢ absolutni,
¢lovek pa je lahko svoboden le, da resnico zavrne. Logi¢no bi sledilo, da je
svoboda povezana s krivdo. Nek vidik te dileme se redno pojavlja v kontekstu
obvesc¢enega pristanka.

V slovenskem jeziku ni ustreznega prevoda angleske besedne zveze informed
consent.® Tudi nemsc¢ina in italijan$¢ina ne poznata izraza, ki bi hkrati izrazal
popolno materialno informacijo in humanum privolitve; pojmi v nems¢ini,
na primer Einwilligung, Selbstbestimmungsaufklirung, Selbstbestimmungsre-
cht, Arzt-Patient-Beziehung, Partizipation, Patientenrecht ipd. kazejo na
splosen pomen privolitve in sodelovanja. To ne pomeni, da se ne prakticirajo
minimalni eti¢ni standardi, kaze pa na zadrego sprico skromne prisotnosti
temeljne moralnofilozofske refleksije v kompleksu medicinskega izobrazevanja
in biomedicinskega raziskovanja.

Kritika teoreti¢nega modela obvescenega pristanka, ¢e$ da je brez prakti¢ne
vrednosti in da ga lahko nadomes¢a dobra pravna normativa, ne more nado-
mestiti manka avtonomne refleksije v izobrazevalnem procesu ter v klini¢ni
in raziskovalni praksi.

x:POGLED VZGODOVINO

Obvesceni pristanek (informed consent) je neologizem, ki se je prvi¢ pojavil
leta 1957 v sodbi Salgo v. Leland Stanford (Beauchamp 2003: 1273). Sodba se
je nanasala nove razmere, v katerih je bilo treba tradicionalno zdravnikovo
dolZnost, da si pred zacetim ukrepom pridobi pristanek pacienta, dopolniti

*Izraz ‘obves¢eni pristanek’ je za nekatere dvoumen, ker pristanek ne more biti obves¢en. Ceprav se prakticira v
obliki ‘pacientovega podpisa’, v slovenskem jeziku $e ni izraza, ki bi povedal to, kar pove angleski neologizem.
Slisal sem tudi za prevod: ‘privolitev s pojasnilom’. Slovenski Zakon o pacientovih pravicah (2008) tega pojma

p p poj 83 poj
(informed consent) ne definira, pa¢ pa ga opisuje z drugimi pridevniki, kot npr. ‘zavestna privolitev’, ‘predhodna
privolitev’, ‘pisna privolitev’, kar pa ni isto.
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tako, da se je lahko privolitev pri¢akovalo sele po posredovanju nekaterih
informacij, ki se niso nanasale le na nameravan ukrep, pa¢ pa tudi na pa-
cientovo osebo. Glede na to izraza ni mogoce poljubno interpretirati zunaj
kontekstov biomedicinskega raziskovanja in klini¢ne prakse. Ne glede na to,
da je slo za pravno tolmacenje prakse v korist pacienta oziroma za njegovo
logi¢no razsiritev, pa je sodba vnesla na to podrocje ve¢ kot le razsirjeno
dolznost obves¢anja. Odslej se je zacela moéneje poudarjati adekvatna infor-
macija glede na brezpogojno spostovanje avtonomije ¢loveske osebe in glede
na njeno pravico, da odloc¢a o sami sebi. Misljen je bil komunikacijski proces
(informacija, medij, razumevanje).

Obvesceni pristanek v SirSem smislu ima starej$o zgodovino. V sodbi iz 1914
je pravno zasnovana podlaga za odnos med zdravnikom in pacientom, ki §¢iti
pacienta. Leta 1912 je Mary E. Schloendorff vlozila tozbo zoper bolni$nico
v New Yorku (Schloendorff v. New York Hospital), ker so zdravniki ukrepali
drugace od dogovorjenega (Wiltbank, 2006). Sodba sodis¢a je postala osnova
za ugotavljanje zahtevane obve$¢enosti o nameravanih dejanjih, na osnovi te
sodbe pa so se kasneje izrekala tudi druga sodis¢a. Poleg tega, da je sodisce
odlocilo v korist pacientke, je bil pomemben rezultat te sodbe v tem, da se je
v razpravni dvorani prvi¢ omenjala pacientova pravica, da odlo¢a o samem
sebi (o svojem telesu). Kathleen E. Powderly (Powderly, 2000) je raziskovala
zapise o praksi v brooklynski porodnisnici v New Yorku in ugotovila, da se je
vsaj od srede 19. stoletja naprej med zdravniki in pacientkami (porodnicami)
razpravljalo o dokaznem gradivu, o skupnih odlo¢itvah, privolitvi pacientk
in podobnem. Tudi Loretta M. Kopelman v eni od raziskav (1998) ugotavlja,
da je ameriska humanistika v 19. stoletju dala odlo¢ilne pobude na podro¢ju
teorije spoznanja in druzbene relevantnosti spoznavoslovja (John Dewey),
ki temelji na ¢lovekovem aktivnem oblikovanju okolja. Glede na to teorijo
spoznanje (epistéme) ni le rezultat pasivnega opazovanja ali uéenja, temvec je
aktivni proces prilagajanja okolju, ki sproti preverja vsak korak, da bi bila lahko
¢loveska dejavnost ¢im bolj uspesna in imela ¢im manj negativnih posledic.

Na drugi strani si ni mogoce predstavljati pomembnih zdravnikov v pre-
teklosti, ki ne bi obvescali svojih pacientov o svojih namerah in pri svojem
delu ne razvijali neformalnega koncepta korektnega obves¢anja in sodelovanja.
Formalno sicer prevladuje paternalisti¢ni zdravnik, pa tudi obvesc¢anje, kolikor
je to obstajalo, se obravnava v kontekstu zdravniskega poklica, ne pa zdravni-
kovega odnosa z bolniki. Hipokratska tradicija govori o zdravnikovi nalogi, da
zdravi in da ne Skoduje. Posredovanje informacij je bila stvar njegove modrosti
in diskretnosti. Ves srednji vek je poleg strokovnosti razvijal tudi moralni lik
zdravnika — o tem nenazadnje govori izraz medicus, ‘posrednik’ —, prakti¢no
pa se ne govori o enakopravni razpravi med zdravnikom in pacientom. Medi-
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cina je iskala optimum, ki si ga je postavila sama: Primum non nocere. Velika
izjema na pragu novega veka je bil Paracelsus, ki se je tudi posvetoval sam s
seboj, “s ¢lovesko naravo” (Jacobi, 1991), v praksi pa se ukvarjal s celostnim
zdravljenjem in osredotocenjem na posameznega ¢loveka; s svojo medicino
napovedoval razsvetljenstvo. Razsvetljenska medicina je prvi¢ izdelala lastno
antropologijo (antropologija tkiv in antropologija organov) in opozorila na
pomen izobrazevanja zdravnikov, pa tudi na pomen razgledanosti ljudi glede
lastnega Zivljenja in zdravja. Zdravnik je $e vedno ohranjal nesporno avtori-
teto. V zgodovinski Medicinski etiki (Medical Ethics) iz leta 1803 se Thomas
Percival vprasuje, koliko resnice povedati ob bolniski postelji. Njegov koncept,
da mora resnica obroditi sad, je dovoljeval dobrohotno zamol¢anje. Njegovo
stali$¢e je privzeto v prvem ameriskem kodeksu medicinske etike (Code of
Medical Ethics) iz leta 1847. Veliki kritik tega stali$¢a, Worthington Hooker,
je svaril pred splo$nim negativnim u¢inkom dobrohotnega zamol¢anja. Toda
niti njemu ni prislo na misel, da bi v zdravnikovo odlocitev vkljuéeval pacienta
ali z njim razpravljal o medicinskih vprasanjih. To stali$ée je prevladovalo v
medicini vse do petdesetih let dvajsetega stoletja, sledi dobrohotnega mol¢anja
pa so ponekod vidne $e danes. Velika izjema bi bilo lahko evropsko obdobje
psihosomatike (Weizsicker, Joras, Mitscherlich in dr.), ki pa ni zapustilo re-
snejsih sledi v medicini. Ker je bil za medicinsko (deontolosko) etiko odlo¢ilen
pojem ‘dobrega’, glede vprasanja resnice ni prihajalo do dvomov.

Vedina zgodovinskih dogodkov, ki so sooblikovali teorijo obves¢enega
pristanka, se nanasa na ¢as po drugi svetovni vojni: a) ko je bila zahteva po
obveséenosti in pristanku vkljucena v Niirnberski kodeks (1947); b) ko se je
leta 1957 v anglesko govorec¢em svetu pojavil neologizem informed consent;
c) ko je bila leta 1964 sprejeta Helsinska deklaracija in &) ko se po letu 1972
zacnejo resne razprave o dejanski vsebini pravnega in medicinskoeti¢nega
koncepta obves¢enega pristanka v klini¢ni praksi. Potem ko so moralni
filozofi v sedemdesetih letih razvili teorijo o obves$¢enem pristanku, se je ze
vedelo, da obves¢enost ne obsega le ozkih zdravnikovih in raziskovalcevih
dolznosti glede posredovanja informacij, ki ustreza dostojanstvu osebe, pa¢
pa pomeni tudi zzko razkritje informacij o nameravanih postopkih, ki zago-
tavlja kakovostno obvescenost pacienta (osebe v raziskavi), da lahko ukrep/
postopek tudi zavrne.

Petdeseta leta so obdobje oblikovanja pravne doktrine. Ko se v Sestdesetih
letih 20. stoletja znova pojavilo vprasanje neterapevtskega biomedicinskega
raziskovanja na ljudeh, je prevladalo mnenje, da obves¢eni pristanek ne sme
ostati le pravna zadeva ali stvar procesne etike, pa¢ pa tudi naloga antropologije
in moralne filozofije. Tudi Splosna izjava élovekovih pravic, ki je neposredni
vir pravne teorije obves¢enega pristanka, kaze, da sprejemljivost te teorije Ze
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po definiciji presega druzbeni in politi¢ni okvir njene reprezentacije, ¢e se
hoce ¢lovestvo izogniti spolzki formalnosti v Ns rezimu. Zato se je poudarek
iz obve$¢anja (materialna informacija) prenesel na upostevanje ¢lovekove av-
tonomije oziroma na komunikativni proces (Manson in O’Neill, 2007: 64).

Zgodovinsko izrocilo obve$éenega pristanka temelji na Nirnberskem kodeksu.
Kodeks je na prvo mesto postavil brezpogojno spostovanje osebe. Clovekovo
dostojanstvo ni definirano (Mieth, 2002: 436 sl.). Splosna izjava clovekovih
pravic se v preambuli sklicuje na “vero v temeljne pravice in dostojanstvo
in vrednost ¢lovekove osebnosti”. Tekst Niirnberskega kodeksa sta napisala
zdravnika Andrew Ivy in Leo Alexander z namenom, da bi si z njim pomagali
sodniki mednarodnega sodis¢a pri sodnem pregonu zdravnikov, ki so sodelo-
vali v nacisti¢nih zloéinih. Sodni proces proti zdravnikom se zaradi politi¢nih
razmer ni mogel koncati. Tako se visoki (nedosegljivi) kriteriji NVirnberskega
kodeksa, kakor se je zacelo imenovati to nekoliko modificirano besedilo obeh
zdravnikov, niso mogli ‘situirati’. Izrazajo sicer vero v clovekovo neprecenljivo
vrednost, nedotakljivost osebe in ¢lovekovo dostojanstvo, svobodno razpravo
in pristanek, v katerem ni elementov prisile, nepostenosti, goljufije, pritiskov,
naklepov ali drugih oblik pritiskov, toda deklarativno besedilo Nirnberskega
kodeksa je bilo napisano za nazaj’. Ta model je lahko kasneje le deloma vplival
na oblikovanje pravnih standardov in tudi teoreti¢nega eticnega modela, saj
ni ni¢ povedal o vsebini (naravi) privolitve. V kontekstu raziskovanja in kli-
ni¢ne prakse se je zato zacelo vedno bolj poudarjati samo dejanje pristanka.

V danasnjih razpravah prevladuje splosno prepric¢anje, da bi moral obves¢eni
pristanek igrati pomembnej$o vlogo v razvoju biomedicinskega raziskovanja,
v oblikovanju sodobne znanosti in nenazadnje tudi v reformi zdravstvenih
institucij. Pristanek bi moral biti bolj ekspliciten in bolj zahteven za obe strani,
hkrati pa ne bi smel vzbujati obcutka, da je ¢asovno neizvedljiv. V medicini
in biomedicinskem raziskovanju to lahko pomeni ve¢ stvari: razvijanje par-
tnerskega odnosa, novi pristopi v izobrazevanju na podrodju etike, pozna-
vanje konceptov avtonomije, popolno medsebojno obves¢anje o dogajanju v
raziskovanju in vecja odprtost za temeljno moralnofilozofsko refleksijo sprico
novosti, ki jih prinasajo s seboj nove tehnologije genski podatki, razvijanje
strategij v primeru napak, senzibilizacija za t. i. znanstveno skupnost (scientific
community), skratka oblikovanje novih epistemi¢nih pogojev.

Leta 1964 je Helsinska izjava natanéneje dolocila eti¢na merila glede posre-
dno terapevtskega raziskovanja, $ele po letu 1972 se lahko govori o neposredni
splo$ni zad¢iti ¢loveske osebe v raziskovanju, s ¢imer postane obve$ceni prista-
nek integralni oziroma osrednji del medicinske etike in bioetike. V kontekstu
principalizma, ki je ena od oblik $iritve koncepta obves¢enega pristanka, se v
sedemdesetih letih prvemu nacelu, primum non nocere, pridruzijo Se tri nacela:
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spostovanje osebe, dobrodelnost (dobronamernost) in pravi¢nost (Beauchamp
in Childress, 2001). Beauchampovo in Childressovo delo Naéela biomedicinske
etike je najbrz najpomembnejsi prispevek k umestitvi biomeicinske etike v Sirse
okolje bioetike. Drugi avtorji so predlagali $e druga nacela: nacelo ¢lovecnosti,
nacelo odgovornosti (Hans Jonas), nacelo nenasilnega sozZitja ¢loveka z naravo
(Illich), naéelo trajnosti (Fritz Schumacher), Luhmann pa je, nasprotno, zive
sisteme vzel kot matrico za sistemsko teorijo in jo razvijal v svojem ve¢ de-
setletij trajajoem projektu. Spostovanje osebe se je neposredno nanasalo na
¢lovekovo avtonomijo na obeh straneh. Usmerjevalna agenda Predsedniske
komisije za $tudij eti¢nih problemov v medicini in v raziskovanju ¢loveskega
obnasanja iz leta 1982 (Making Health Care decisions: The Ethical and Legal
Implications of Informed Consent in the Patient-Practioneer Relationship) je eti¢ni
vidik obves¢enega pristanka kot primus inter pares postavila pred pravnega ali
druzbenega in ga razumela kot komunikativni proces. Po tem tolmacenju je
tudi le veljavni pristanek lahko le rezultat odlocitve z aktivno udelezbo obeh,
zdravnika in pacienta/respondenta.

Ceprav je bilo v osemdesetih letih na to temo napisanih veliko razprav, je
zal treba poudariti, da je bilo v njih le malo prostora namenjenega temu, kako
so obvesc¢eni pristanek videli in dozivljali pacienti. Ni¢ manjsi problem ni
predstavljalo dejstvo, da je zlasti v klini¢ni praksi v ve¢ini primerov $e vedno
odlo¢al zdravnik, in sicer ne glede na to, da je imela aktualizacija obves¢enega
pristanka velik vpliv na medicinsko izobrazevanje, klini¢no prakso in biome-
dicinsko raziskovanje. Vzrokov za to je ve¢: pomanjkanje ¢asa, nepristojnost
in neenaka pristojnost pacienta glede na to, da v mnogih primerih ni mogel
sodelovati (nezavest), da je bil zmeden, prestrasen ipd. Tako zdravnika kot
pacienta danes neredko ovirajo institucionalna urejenost, (pre)velike bolnisnice,
rutinsko delo, zavarovalnistvo, anonimnost in drugo.

Obvesceni pristanek je postopen proces, ki vkljucuje veliko dejavnikov na
vseh ravneh in pri vseh udelezenih: zdravnikih, osebju v bolnisnici, pacientih
(oziroma osebah v raziskovanju), v specificnem okolju, zlasti ¢e se v ta kontekst
vkljucijo tudi vidiki trajnostnega razvoja. Na to kaze tudi uNeEscova Splosna
deklaracija o bioetiki in clovekovih pravicah (Universal Declaration on Bioethics
and Human Rights), ki obelezuje tudi zacetek desetletja izobrazevanja za traj-
nostni razvoj (2005-2014). Tako postajajo hermenevti¢na struktura stvarnosti,
kultiviranje odnosa med spoznanjem in dejanjem v ¢loveku, razvijanje strategij
ravnanja v primeru napak, ve¢ja vloga odgovornosti v osebnem Zivljenju, novo
vrednotenje pristojnosti v ukrepih in izbolj$anje postopkov medsebojnega
obvescanja, vkljucitve novih poklicev in podobno sestavna vprasanja obve-
s¢enega pristanka (Manson in O’Neill 2007, 6; Mieth, 2002; Krebs, 1999). V
lu¢i te ideje med zdravnikom in pacientom ne poteka le informacijski tok, pa¢
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pa je med njima tisti humanum, ki ‘poclovecuje’ oba, zdravnika in pacienta,
oziroma vse, ki so kakorkoli vpleteni v mrezo odnosov. Podobno kot voda ni
samo vodik in kisik, ampak $e “tisto nekaj, kar ju povezuje” (David W. Orr),
je tisti ‘nekaj’ v obves¢enem pristanku proces, ki kaze, da je komunikativni
krog oziroma hermenevti¢na struktura resni¢nosti bistveni element ¢love¢nosti
(Weizsicker, 1946: 19).

+TEMELJI OBVESCENEGA PRISTANKA

Obves¢eni pristanek je standardna tema biomedicinske etike. Postal je tudi
sestavni del bioetike. Obvesceni pristanek nima frontalnega nasprotnika, pa¢
pa skriva v sebi celo vrsto notranjih neskladij in nedorecenosti. Nirnberski
kodeks, ki velja za neposreden vir teorije obvesc¢enega pristanka, ni bil napisan
kot eti¢no merilo ‘za naprej’, ¢etudi se je to besedilo razumelo kot vzoréen
primer razmerja med nujnostjo obves¢anja (disclousure) in priznavanjem av-
tonomije osebe. Na ta nacin je teorija o obves¢enem pristanku, ki je na svoj
nacin krojila tudi porajanje bioetike, Ze od zacetka utopi¢na (Globokar, 2006).
Toda glede na zgodovinsko obdobje pomeni bistveno dopolnitev tradicionalnih
(filozofskih, verskih in pravnih) temeljev obvesc¢enega pristanka.

S filozofskega vidika gre za zdravnikovo osebnost, njegovo eti¢no razgleda-
nost in osebno integriteto. Element humanuma se v tem kontekstu nanasa na
nacelo dobrodelnosti, ki je najozje in na neki nacin zahteva, da naj zdravnik
paciente pozna osebno oziroma da gre za dolgotrajnejse spremljanje njihovega
zivljenja. Spostovanje osebe vklju¢uje najmanj dve eti¢ni prepricanji: prvi¢,
da je treba imeti vsako ¢lovesko osebo za avtonomno, in drugi¢, da je treba
zaradi slednjega osebe z zmanjsajo moznostjo avtonomnega odlocanja zasci-
titi pred zlorabo. Cetudi lahko zdravnik oziroma raziskovalec menita, da bi
lahko v tem okviru ravnala v smislu druzbene koristi ali vecje u¢inkovitosti
medicine (zdravnik je konec koncev javni usluzbenec), ima osnovno merilo
ravnanja — spo$tovanje osebe — simbolno vlogo, ki je ni mogoce nadomestiti
z nobenim dejanjem. Poudariti je treba dvoje: prvi¢, da veljajo ista merila tudi
za pacienta, in drugic, kar je Ze bilo re¢eno, da je obveséeni pristanek eti¢ni,
ne druzbeni, pravni ali kak drug standard.

Kolikor je pri obves¢enem pristanku govor o verskem temelju, je misljena
umestitev ‘svetosti Zivljenja’ v $irsi kontekst spostovanja osebe. Svetost zivljenja
ni verski pojem, pa¢ pa je eden od moznih odgovorov na vprasanje, kaj je
sivljenje ‘za nas’. Clovek ne ustvarja zivljenja, ampak ga 7ivi. Svetost torej ni
izoliran ali abstrahiran pojem. V verstvih je to nacelo sooblikovalo visoke
eti¢ne standarde spostovanja ¢lovekove individualnosti. V oZjem smislu gre
za upostevanje individualnosti (nerazdeljivosti osebe), v SirSem pomenu pa
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se to nana$a na brezpogojno (simbolno) zavezanost spostovanju svobode
drugega, ¢etudi svoboda ni natan¢neje opredeljena. Ta ‘drugi’ sem ‘jaz sam’
(Ricoeur). Paul Ricoeur je svoje delo Jaz kot drugi (Soi-meme comme un autre)
imel za svojo ‘malo etiko’ (petit etique), in sicer zaradi Sibke normativnosti
osebe (Ricoeur, 2007). Zivljenje osebe je situirano. Tu gre za humanisti¢no
osmislitev trditve, da je Zivljenje dar, da ni proizvod, s katerim bi lahko
poljubno razpolagali.

Pravni temelj obvesc¢enega pristanka se ne izraza le kot nuja, da se zas¢iti
posameznik spri¢o pomanjkanja natan¢nejsih meril glede medicinske/razisko-
valne prakse, pa¢ pa obves¢éeni pristanek varuje integriteto poklica in poklicnega
dela posameznih zdravnikov oziroma raziskovalcev. Tudi poslej se domneva,
da obves¢eni pristanek pospesuje individualno svobodo pacientov/sodelujoc¢ih
v raziskavi, spodbuja razmisljanje in razpravo, se izogiba prevari, trdosrénosti,
nepotrebnemu pogajanju za odskodnino, lahkomiselnemu razkrivanju vsebin
pred javnostjo, blatenju raziskovalnih ustanov in podobnemu. Glede na to
se nekoliko razlikujeta obvesceni pristanek v biomedicinskem raziskovanju
in v klini¢ni praksi.

V raziskovalni dejavnosti obvesceni pristanek odraza dva vidika klasi¢ne
deontologije (spostovanje osebe, neskodovanje), ki se stekata v trditvi, da
biomedicinsko raziskovanje ne more navesti nobenega primera, v katerem bi
lahko raziskovalec posameznika obravnaval kot objekt/sredstvo. Na tej osnovi
se je v sedemdesetih letih dvajsetega stoletja izoblikovalo mnenje, da je vloga
osebe v raziskovanju, se pravi eti¢ni vidik raziskovanja, tisti element raziskave,
ki bistveno zvisuje kakovostno raven raziskovanja in tudi raven rezultatov.
To pomeni, da je obvesceni pristanek pomemben vidik odgovornosti osebe,
ki sodeluje v raziskavi in je v posesti vseh sposobnosti za sklenitev razumne
pogodbe (Jonas 1969; Ramsey 1970). Na drugi strani gre za za$ito oseb,
ki ne morejo dati polnega pristanka, saj pridobljeni rezultati ne bi odrazali
sodelovanja in ne bi imeli veéjega pomena. Levine (2003) pise, da so avtorji v
¢asu nastajanja teorije obves¢enega pristanka menili, da bi lahko raziskovalci
v izogib veljavnemu, a ignorantskemu pristanku bili odgovorni vsaj za raven
‘razumnega’ pristanka. To kaze na $ibkost teorije in na tezavno usklajevanje
med spostovanjem osebe in neskodovanjem. Vklju¢enih pa je $e vrsta drugih
dejavnikov, na katere opozarjata Beauchamp in Childress (2001: 287-336).
Problem je v tem, da je Nirnberski kodeks formaliziral nujnost pristanka z
ozirom na ¢lovekovo avtonomijo (noben ¢lovek ne more v nobenem primeru
postati sredstvo), ni pa uposteval komunikativnega procesa (informacije, medija
in razumevanja) in hermenevti¢ne strukture resni¢nosti, saj se je, kot je bilo
Ze reCeno, nanasal na stvari ‘za nazaj’. Zato v tem kodeksu ni vseh elementov
privolitve, celo nasprotno: zdi se, da so navedena merila zaradi manjkajoc¢ih
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elementov neucinkovita. Ker je osredotocenje na ¢lovekovo avtonomijo spre-
gledalo toliko pomembnih vidikov obvesc¢anja in privolitve, je to po mnenju
avtorjev v sedemdesetih letih, ko je nastajala bolj kompleksna torija obvescenega
pristanka, odpiralo moznost nestetim kompromisnim resitvam, ki je vsaka zase
na kateri koli od stopenj pomenila pokop eti¢ne komponente privolitve in v
najboljsem primeru prispevala le k legalizaciji postopka. To je veljalo zlasti v
primeru t. i. domnevne oz. kvazi privolitve (proxy consent) za ukrep/raziskavo,
pri kateri se je osebi v raziskovanju (¢e bi/bo sodelovala) obljubljalo izboljsanje
zdravstvenega oziroma Zivljenjskega polozaja, in to ne glede na to, da je bil
obvesceni pristanek predstavljen kot eti¢na varovalka. Paul Ramsey, eden
vodilnih interpretov deklarativne etike v sedemdesetih letih, je o tem primeru
menil, da je sicer spo$tovanje osebe stalna referen¢na tocka, vendar hkrati tudi
pomanjkljivo izhodis¢e, ker ne pove ni¢ o vsebini postopka (Ramsey, 1970).
Zato spostovanje osebe pomeni, da je prepovedan kakrsen koli dotik odraslega
¢loveka, tudi ¢e bi prinesel izbolj$anje, ¢e bi ta dotik pomenil, da je oseba po-
stala ‘objekt’. Medtem ko so etiki v sedemdesetih letih tu videli raziskoval¢evo
nalogo, da se skupaj z osebo v raziskovanju dokoplje do ‘veljavnega’ pristanka
(Levine, 2003: 1286), se na drugi strani vidi, da se je obves¢enost bolj nanasala
na ‘dobro’ (Ne $koduj!) kot na materialno popolnost informacije.

+KLASICNA TEORIJA OBVESCENEGA PRISTANKA

Klasi¢na teorija obves¢enega pristanka opredeljuje humanum v biomedi-
cinskem raziskovanju. Spo$tovanje ¢loveske avtonomije ima za neposredno
posledico upostevanje svobodnega odlo¢anja glede sodelovanja v raziskova-
nju. V zacetku se to ni nanasalo na medicinske ukrepe v terapevtski praksi.
Beauchamp in Childress jo opredelita takole: “Ustvariti nameravava koncept
spostovanja avtonomije, ki ni pretirano individualisticen (ki bi zanemaril
socialno naravo posameznikov in vpliv individualnih odloéitev na druge), ni
pretirano osredoto¢en na razum (kar bi zanemarilo ¢ustva), in ni brezmejno
legalisticen (ki bi povzdigoval pravice in omalovazeval druzbeno prakso)”
(Beauchamp in Childress, 2001: 57). Avtonomija (kot temelj moralnosti) se
povezuje s posameznikom Sele od razsvetljenstva naprej (avtonomija osebe),
in sicer kot avtorefleksija, neodvisnost od vplivov zunanje kontrole in kot
opredelitev dejanj, ki nimajo nobenega drugega namena kot oblikovanje

“Glede na Niirnberski kodeks mora oseba, ki Zeli sodelovati v raziskavi: a) “biti dejansko sposobna svobodno
izbirati”; b) imeti “pravno sposobnost” privoliti; ¢) imeti “zadovoljivo razumevanje predmeta”, da lahko “razumno
privoli”; ¢) imeti “dovolj znanja”, na osnovi katerega se lahko odlo¢i. Niirnberski kodeks temelji na svobodi
izbire oziroma na svobodi zavrnitve sodelovanja. Sele kasneje se je bolj poudarjala tudi kvantiteta informacij in
kakovost njihovega razumevanja.
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lastne identitete (Kantov koncept avtonomije osebe kot vrednote). S tem je
bila vzpostavljena povezava med svobodo in izbiro oziroma ‘svoboda izbira-
nja (dobrega)’. Nekatere teorije bolj poudarjajo avtonomnost osebe, se pravi
izbiranje in odlo¢anje o samem sebi. Utilitarna pozicija vidi avtonomnost v
tesni povezanosti z druzbeno realnostjo. Nekateri avtorji imajo prvi vidik
avtonomije, avtorefleksivnost, za avtonomijo prvega reda, drugi vidik — izbi-
ranje, zavrnitev — pa za avtonomijo drugega reda. Njun medsebojni vpliv naj
bi izrazalo polno razumevanje besede ‘ne’ (dejanska moznost nesodelovanja,
zavrnitve) in svobode kot kljubovanja (Dietrich Bonhoeffer, Martin Buber).

V literaturi o obves¢enem pristanku se glede na vrstni red dolznosti, ki jih
ima zdravnik oziroma raziskovalec, ‘spostovanje svobode’ obi¢ajno povezuje
tudi z resnico (popolno materialno informacijo), toda de facto spo$tovanje
svobode vedinoma ustreza relativni oceni sposobnosti razumevanja, svobo-
dnega izbiranja, izrazanja interesa in relativni odsotnosti zunanjega vpliva.
Na tej tocki prihaja do velikih razhajanj med vsebino in obliko. Utilitarna
teorija obveséenega pristanka, ki temelji na negativni svobodi (svoboda ‘od’),
uposteva tudi dve drugi omejitvi svobode: avtoriteto institucij (avtoritativna
vloga zdravnika) in relacijsko avtonomijo oziroma dejstvo, da ¢lovek kot po-
sameznik Zivi sredi druzbe, ti omejitvi pa lahko mo¢no vplivata na pozitivno
svobodo, se pravi (na raziskovaléevi strani) na spostljivo obravnavanje, na
dolZnost razkrivanja informacij in na nudenje pomoci, da bi bilo sodelovanje
zares svobodno, pa tudi na pacientovo/respondentovo moznost izbiranja,
polno sodelovanje in upostevanje omejenih virov.

Obvesceni pristanek v raziskovalni etiki je formalno enostavnejsi kot
obvesceni pristanek v klini¢ni praksi. Glede na danasnje razmere, v katerih
je pridobitev privolitve nujna in brez katere ni mogode ukrepati v nobeni
pomembni fazi obravnave pacienta oziroma raziskave, se zdi dobrodosla in-
terpretacija, da je teorija o obves¢enem pristanku ze v sedemdesetih letih, ko
se je izoblikovala, dopustila, da se je tezis¢e z ‘resnice’ (resni¢nost, popolna
materialna informacija) preneslo na razumevanje in privolitev oziroma na
obvladovanje dejavnikov v ozadju, ki to preprecujejo, in upravljanje s tistimi,
ki omogocajo razumevanje. Ravno ta vidik, ki odpira vrata kompromisom
in ki dejansko postavlja pod vprasaj izhodisce tega vprasanja, zahteva, da se
koncept obve$¢enega pristanka ponovno premisli ne le pod vidikom zas¢ite
pacienta oziroma pravic osebe v raziskavi, pa¢ pa tudi pod vidikom vsebine
terapije (materialna informacija).’

>Obvesceni pristanek ima dva pomena. Najprej pomeni avtonomno avtorizacijo kakega ukrepa, ki ga bistveno
razume in glede katerega ni pod pritiskom drugih. Zdravnik/raziskovalec ne sme ukrepati, ¢e nima pacientove
avtorizacije. Toda pacient/oseba v raziskavi nastopa kljub temu kot subjekt in hkrati kot objekt. V drugem
primeru je obve$¢eni pristanek pravni standard institucij, ki delajo z ljudmi. Tudi v tem primeru pomeni avto-
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Literatura ze od sedemdesetih let naprej poudarja, da za obvesceni pristanek
konstituira ve¢ elementov: pristojnost (nanasa se na avtonomijo), posredovanje
popolne informacije, razumevanje, neprisiljenost in privolitev. Beauchamp
in Childress sta predlagala sedem elementov v treh sklopih: a) dva pogoja
(pristojnost in neprisiljenost); b) trije vidiki, ki se nanasajo na popolnost in-
formacije (materialna informacija, predlozitev na¢rta ukrepanja, razumevanje);
c) dva elementa pristanka (odlocitev za nadrt in avtorizacija nac¢rta ukrepanja,
¢e je odlocitev ‘za’). Pomembna je zlasti $esta komponenta, ki vklju¢uje tako
razumevanje besede ‘ne’, ki ne bi imelo negativnih posledic (Beauchamp in
Childress, 2001: 80).

:VLOGA VERODOSTOJNOSTI, ZASEBNOSTI, ZAUPNOSTI IN
ZVESTOBE

Na klini¢énem podro¢ju predstavljajo verodostojnost, zasebnost, zaupnost
in zvestoba prakti¢no obliko izvedbe stirih nacel oziroma predvsem prvega
nacela, ki opredeljuje spostovanje ¢lovekove osebe. Kodeksi medicinske etike
o tem ne povedo veliko. Govorijo o tezavnosti osnovnih nacel v praksi. V
klini¢ni praksi blizina ¢loveskih usod vpliva na druga¢no razumevanje eti¢nih
vprasanj. V odloc¢anje o ukrepih je poleg zdravnika in pacienta udelezenih se
ve¢ oseb. Ker obi¢ajno primanjkuje ¢asa, se koncept obvesc¢enega pristanka
pojmuje kot heteronomen element, ki so ga v medicinsko prakso prinesli trendi
v druzbi in v moralni filozofiji, ne pa avtenti¢ne potrebe v medicini. To ne
pomeni, da se odlo¢anje v klini¢ni praksi izogiba minimalnim standardom
etike, pa¢ pa kaze na problemati¢nost oziroma nedorecenost teorije obves¢enega
pristanka. Zdravniki tezko vidijo, da gre pri tem za promocijo ¢loveske osebe;
$e ved: zdi se jim, da je obvesceni pristanek “kompleksen birokratski predpis,
ki narekuje deklamiranje tveganj in prednosti, ki pacienta samo prestrasijo
in zmedejo” (Arnold, 2003: 1290).

Beauchamp in Childress verodostojnost, zasebnost, zaupnost in zvestobo
razumeta kot eno samo nacelo, ki postopoma razveljavlja globoko zakoreninjen
vzorec paternalistiénega zdravnika, ki pa kaze iste znadilnosti kot obvesc¢eni
pristanek: na zunaj neproblemati¢no nacelo, navznoter sibko in zaradi raz-
licnih konceptov oskrbe konfliktno nacelo, ki niha med logosom in etosom,
de se sposodim eno od prej$njih podob. Verodostojnost se “nanasa na celostno,
skrbno in objektivno posredovanje informacije, in sicer na nacin, ki utrjuje tako
zdravnikovo poznavanje pacienta kot tudi pacientovo razumevanje informacije”

rizacijo, toda standardu ustreza le v primeru, ¢e je oseba polnoletna. Medsebojno prepletanje teh dveh pomenov
kaZe na to, kako tezko je dosedi, da bi prvi pomen sluzil kot merilo moralne ustreznosti institucionalnih pravil.
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(Beauchamp in Childress, 2001: 284), na drugi strani pa — na primer spri¢o
negativne prognoze — prebuja specifi¢no ¢lovesko zadrzanost glede previdnega
sporocanja, $e bolj specifi¢na vprasanja pa prebuja upravljanje informacij o
zdravniskih napakah ali o stvareh, ki so potencialno huda nevarnost za javno
zdravje. Raziskave so pokazale, da je velik odstotek ljudi naklonjenih temu,
da se negativne informacije zadrzijo oziroma da lahko razkritje ‘slabe’ resnice
tretji osebi (npr. okuzbe s H1v) krsi pravico o zasebnosti, ¢etudi neobvescenost
— kot v primeru okuzbe s HIV — pomeni groznjo tretji osebi. V bioetiki se
zasebnost obravnava pod tremi vidiki: kot informacijska in fizi¢na zasebnost
ter kot zasebnost odlo¢anja. V zadnjih dveh desetletjih predstavlja posebno
podrodje genetska zasebnost. Zaupnost govori o tem, kako se porajajo osebne
informacije. Zaupna je lahko le informacija, nad katero tisti, ki jo izreka,
nima (ve¢) nobenega nadzora (v osebnem odnosu). Tudi zvestoba, ki je kron-
sko nacelo in po mnenju Paula Ramseya (1970) “zborovodja drugih nacel’,
se lahko znajde na razpotju v primeru deljene lojalnosti (konflikt interesov).

::PRAVNI IN ETICNI VIDIKI KOMPROMISNEGA OBVESCANJA

Minimalno odstopanje pri kateremkoli vidiku stori, da postane celotna
zgradba ¢lovesko nerelevantna. Glede na prej omenjeno nacelo zaupnosti je
kompromisno vsako posredovanje znanja, ki ohranja vsaj minimalen nadzor
nad informacijo. Tu se bom omejil na dva vidika kompromisnega oziroma
nelegitimnega ravnanja: 1) na zdravnikovo deljeno lojalnost in 2) na obrav-
navanje tako imenovanih ‘upravicenih interesov druzbe’. V obeh primerih se
ravnanje redko izraza kot namerna opozicija etichemu konceptu obveséenega
pristanka; obe obliki sta ‘veljavni’, kaZeta pa na problem notranje neskladnosti
tega nacela in na ‘razprseno prisotnost’ eti¢ne refleksije na podroc¢ju medicinske
prakse in biomedicinskega raziskovanja.

::Dvojna lojalnost

Problem dvojne lojalnosti se redno pojavlja v bolni$nici, kjer je zdravnik
hkrati raziskovalec, pacient pa hkrati respondent oziroma sodelujoca oseba
v raziskavi. Ceprav kodeksi profesionalne etike poudarjajo, da so pacientovi
interesi pred interesi znanosti in druzbe, je prakti¢no nemogoce spregledati,
da je zdravnik v konkretnem primeru na razpotju in v konfliktu interesov.
Kot raziskovalec pridobiva nova znanja, ki (mu) bodo koristila (pacientom)
v prihodnosti.

Druzbena pomembnost raziskovanja na bolnih ljudeh ne more nadome-
stiti skode, ki nastaja z izpostavljanjem posameznikov. Zato je v ta proces
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vkljucen obvesceni pristanek. V Cistem — neterapevtskem — raziskovanju je
kljub na videz ve¢ji tveganosti razmerje med raziskovalcem in responden-
tom bolj transparentno, kot v primeru raziskovanja v terapevtskem procesu.
Kljub neenakosti partnerjev, ki jo seveda povecujejo neenakost glede znanja
in pristojnosti, dejanska neenakost (pacient), randomiziranje in morebitno
skodovanje, se v terapevtskem procesu pridruzi Ze sicer$nja izpostavljenost,
sibkost, vprasljivo razumevanje resnicoljubnosti, zasebnosti in zaupnosti ter
paternalizem. Tokijska revizija Helsinske deklaracije (1975) je zahtevala usta-
novitev posebnih neodvisnih heterogenih eti¢nih komisij, ki bi bdele nad
statusom oseb v raziskovanju in nad skrbno uporabo besede ‘terapevtski’.
Zdravniki sicer trdijo, da inventivna napredna terapija ze po pravilu zahteva
bolj odgovorno ravnanje kot rutinska terapija, toda to ne spremeni dejstva, da
je uporaba besede ‘terapevtski’ v raziskovanju tvegana in nevarna, ker sugerira
‘opravicljive’ posege in dvoumna priporoéila. Terapevtsko raziskovanje bi torej
moralo ne le upostevati eti¢éna merila raziskovanja, pa¢ pa tudi dosledneje
izpeljati proces obves¢enega pristanka.

Terapevtski poskusi so potrebni, da se povec¢a ucinkovitost in zmanjsa
moznost napak v rutinskem terapevtskem delu. Toda nekaj drugega je pre-
verjanje znanja na nacin, ki razlikuje med napakami v zdravniskem posegu
in neterapevtskim ravnanjem in v katerem se morebitne napake naprtijo
neznanim dejavnikom v populaciji pacientov. Nadzorovani terapevtski po-
skusi, ki §¢itijo paciente pred entuziazmom oziroma nerazumnim tveganjem
posameznih zdravnikov, obi¢ajno uporabljajo metode, s katerimi se retro-
spektivno potrjujejo ze dosezena dognanja. To pa zahteva randomiziranje in
dolo¢eno kréenje informacij, da ne pride do popacenja in da se kar najbolj
zmanjsa pristranskost. Problem je, ¢e je to del ‘upravicenih interesov’ in ¢e
se raziskovanje postavlja pred terapijo.

::‘Upraviceni interesi’ znanosti in socialne etike

Eti¢no najbolj izpostavljeni problemi niso najbolj vidni v ekstremnih primerih
obremenitve posameznika v terapevtskem ali raziskovalnem procesu kakor
tudi ne na primer v vprasanju, kako dale¢ sega zas¢ita osebnih podatkov, saj
‘z roba’ celotnega kompleksa ni mogoce videti osrednjih vprasanj: ravnanja z
dobrinami, vrednostne orientacije in pravil ravnanja.

V javnosti se je vprasanje upravi¢enih interesov prvi¢ pojavilo v zvezi z
uporabo genskih podatkov pri odlo¢anju o selektivnem splavu. Zagovorniki
metode so v zadetku trdili, da gre za razvijanje ‘terapevtske’ metode in da se bo
v prihodnosti z njeno uporabo bistveno zmanjsalo tveganje v napovedovanju
zdravega rojstva. Gre za vprasanje, do katere mere je prezivetje ¢loveskega bitja
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v zacetku odvisno od interesov tistih ljudi, ki bodo (naj bi bili) kasneje tesneje
povezani s tem zivljenjem. Ce prevlada arbitrarnost ‘upravicenih interesov’, je
nadaljnja razprava o eti¢nosti brezpredmetna.

Drug tak primer se dotika pridobivanja podatkov in pravice ‘ne-biti-sezna-
njen’ z njimi. Misljeno je, da je v¢asih lahko vednost o kaki stvari vzrok za
trpljenje in diskriminacijo (¢e bi do podatkov prisla zavarovalnica). Najvec¢
teh vprasanj je neposredna posledica genske analize, ki se na poseben nacin
dotika ¢lovekove individualnosti. Medtem ko je popolna materialna infor-
macija ideal obvesc¢enega pristanka, naj bi bila ‘tandica nevednosti’ — izraz
si kot metaforo sposojam iz socialne teorije Johna Rawlsa —, celo zagotovilo
postenosti in enakopravnosti. Tudi tu je moznost avtonomne eti¢ne razprave
zanemarljiva, saj je razmerje med resni¢nim in dobrim bistveno nedoreéeno.

Tretji tak primer je selekcija spoznanj, pridobljenih z razli¢nimi diagnosti¢-
nimi metodami. To je obi¢ajno povezano z nacelom pravi¢nosti. Zelo verjetno
je, da se bodo poskodbe, ki jih je medicina spoznala s pomodjo genetske
analize, obravnavane drugace, kot tiste, ki s tem niso povezane. Drugace se
bodo pojmovale sposobnosti, o katerih se kaj ve skupaj oziroma brez genetskih
podatkov. Izdelava genetskega profila je lahko nov povod krivi¢nosti, ki ga
z vidika eti¢ne enakovrednosti ni ve¢ mogoce nadzorovati oziroma ga $¢ititi
pred institucionalno zlorabo.

Kon¢no je treba ra¢unati s spremembami pri pomenu vodilnih medicinskih
pojmov, kot sta zdravje in bolezen. Pravica do zdravja bo postopoma izgu-
bila svoj pomen in razlog za obstoj, saj je na spremembe vplivala ‘predeti¢na
stvarnost’ (¢lovek na genetsko sestavo ne more vplivati). Tu tudi ne bo ve¢
mogoce govoriti o oblikovanju konsenza med zdravnikom in pacientom,
pac pa o oblikovanju konsenza zunaj tega razmerja, ki bo vplival na odnos
do konkretnega ¢loveka. Ta primer pa je tudi zgovoren glede na moznosti
avtonomne eti¢ne razprave, Ce se etika obravnava kot izoliran in nepovezan
element.

Tu je nastetih le nekaj primerov, ki lahko nastopajo z razli¢no intenziteto.
‘Upraviceni interesi’ so problemati¢ni tudi zato, ker se pojavljajo ob primerih,
za katere $e ni znanih resitev in sprico katerih prihaja (lahko pride) do volun-
taristi¢nega glasovanja o za’ in ‘proti’. Zelo verjetno je, da biomedicinska etika
poskusa priti do resitve na osnovi tradicionalnih konceptov deontologije ali
teleologije, toda poanta problema je ze dolgo ¢asa drugod: v druzbi je namre¢
ze prislo do spremembe. Tudi na etiénem podrodju se je ze zgodila delitev na
temeljno moralnofilozofsko refleksijo in na aplikativne etike.
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=SKLEP IN PERSPEKTIVA

Na vprasanje, e je obves¢eni pristanek stvar socialne ali individualne etike,
je treba odgovoriti, da je etika enovita veda in ne rezultat specifiénih podrodij
¢loveske dejavnosti. Etika je prvenstveno vprasanje humanuma. Sele etika kot
celota omogoca govoriti o etiki posameznih podrodij. Kaj je torej predmet
etike v medicinski praksi, biomedicinskem raziskovanju in biotehnologiji?
Koncept obves¢enega pristanka je pokazal, da je to spostovanje ¢lovekove
avtonomije, dostojanstvo ¢loveske osebe. Pokazali smo na $ibkost in nedo-
recenost te trditve,kolikor se nanasa na ‘dobro’ in ne na ‘resni¢no’. Velik del
nedorecenosti je bilo naslovljeno na razmerje med zdravnikom in pacientom
in na previsoka pri¢akovanja. Nedvomno pa je treba to vprasanje nasloviti
tudi na podrocje sodelovanja med zdravniki in raziskovalci.

Pri interpretaciji obves¢enega pristanka se je strokovna javnost znasla v dilemi,
ker brez enovite etike ni mogoce natanéneje opredeliti eti¢nih pristojnosti. Ce
izhajamo iz holisti¢ne etike, vsaj na prvi pogled podroéno specifi¢na vprasanja
ne bi smela vplivati na spremembo temeljnega eti¢nega diskurza, na obic¢ajne
dileme in na vrednostne usmeritve na posameznih podrog¢jih. Upravic¢eno se
pricakuje, da se ne bo spremenilo vprasanje obves¢anja, resni¢nosti informa-
cije, upostevanje svobode, vprasanje pravi¢nosti, razumevanje $kode in koristi,
¢eprav se lahko ti vidiki na posameznih podro¢jih javljajo nekoliko drugace.

Etika na splosno tezi k univerzalizaciji. To ne pomeni, da je mogoce posplositi
individuum, temve¢ nasprotno: z vidika humanuma je najbolj splo$no to, kar
je najbolj posebno: individualnost. S teZnjami socialne etike ali kake druge
podrocno specifi¢ne etike, da se osamosvoji, pa se pojavljajo novi pogledi, ki
se sprico ¢loveka sklicujejo na predeti¢no stvarnost, skratka na svet, ki na prvi
pogled nima ni¢ skupnega s ¢lovekom. To pa je poteza brez vrnitve.

Kritika se ne nanasa na eti¢ni pluralizem. Pluralizem ne pomeni, da bi bila
konkuren¢nost med etikami morda smiselna. Ce bi morali nosilca moralnosti
izbirati med posameznikom in druzbo, pluralizma ne bi bilo. Na ta problem
opozarja hermenevtika, ki namesto prej omenjene dileme uporabi veznik
‘in’. Clovek kot posameznik (oseba) je odgovoren za institucije, institucije pa
predstavljajo okvir njegovega moralnega delovanja oziroma okvir razumevanja
moralne odgovornosti. Ni izbiranja med druzbo in posameznikom. Herme-
nevti¢ni krog ne vodi v neskonéno razpravo, kdo je bolj pomemben, druzba
ali posameznik, ampak ju gleda v relaciji, kot sistem.

Z upostevanjem hermenevti¢ne strukture lahko vprasanje obvesc¢enega
pristanka izgleda drugace, saj se k njemu pristopa tako z vidika osebe kot z
vidika druzbe, tako z vidika individualnosti kakor z vidika institucionalnosti.
V tem krogu je cilj obeh vprasevanj postati odgovorna oseba, oseba pa ni
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abstrakeni nosilec pravic, pa¢ pa stvaren projekt postati svobodna in odgo-
vorna oseba. V tem primeru je oseba v zgodovinskem procesu osvobajanja,
ki vklju¢uje tudi spremembe ustanov, ki podpirajo osebno identiteto in iz nje
rastejo. Hermenevti¢na strukeura vkljucuje kontekst, tako da je vsakokratni
proces hkrati tudi ‘zdravljenje’ predhodnega nedorecenega in v marsicem
pomanjkljivega statusa quo. Zato obvestenega pristanka danes ni mogoce
ustrezno razumeti z vidika Niirnberskega kodeksa, ¢eprav je ta kodeks v
bistvu nedosegljiv eti¢ni standard.

Prepir o tem, ali je pomembna oseba ali druzba, je z vidika hermenevti¢ne
strukture manj pomembno, saj je oseba prima inter pares. Hermenevti¢na
struktura namre¢ tudi opozarja, da se vprasanje o osebi v druzbi postavlja
pozno; pot do osebe namre¢ vodi prek institucije. Ob neupostevanju herme-
nevti¢nega kroga je s tem podan okvir ‘upravicenih interesov’. Prej je bila
omenjena Unescova Splosna deklaracija o bioetiki in clovekovib pravicah. Ta
dokument obelezuje tudi zacetek desetletja izobrazevanja za trajnostni razvo;.
Ta desetletni projekt je zanimiv, ker je osredoto¢en na izobrazevanje, se pravi na
proces, ki se za¢ne pri ¢loveku v zgodnjem otro$tvu. Osnovna eti¢na vprasanja
bi se morala v izobrazevanju pojavljati od zacetka izobrazevalnega procesa. Z
vidika obves¢enega pristanka je osnovno eti¢no vprasanje partnerski odnos.
Kot pojasnilo te dileme, kdaj zaceti, se v¢asih navajata dva klasi¢na primera
razlikovanja: medtem ko je Tomaz Akvinski neko¢ izrazil svoje za¢udenje nad
tem, da so vse travne bilke tako razli¢ne med seboj, je Mojster Ekhart dobrih
dvesto let kasneje izjavil, da se ¢udi, da so vse travne bilke enake. Ekhart
je mislil na vrstno razliko (differentia specifica), Tomaz pa na znotrajvrstno
razliko (differentia intraspecifica), ki izraza individualne razlike. Differentia
intraspecifica utemeljuje razpravo o enakosti, enakopravnosti, partnerstvu. Zdi
se, da danes razprava o osebi ne le niha med omenjenima vidikoma, pa¢ pa
da se uveljavlja poseben vidik enakosti, speciecizem, in sicer do te mere, da so
ljudje tudi nadomestljivi. Hermenevti¢no razumevanje strukture stvarnosti
ne kritizira neposredno speciecizma, pa¢ pa kaze, da niti individualizem niti
speciecizem ne upostevata konteksta, se pravi razseznosti osebe kot projekta.
Vidik osebe kot projekta je v socialnem prostoru misljen kot smiselna ‘du-
plikacija’ osebe, odnos ¢loveka s samim seboj ‘kot drugim’, ravnanje po meri
¢loveka (Lévinas). Obve$éeni pristanek je etapa v projektu osebe.

‘Upraviceni interesi’ kot oblika kompromisnega ravnanja so hermenevti¢ni
problem. Vecina interesov znanosti in druzbe je logi¢no razumljivih, nekateri
od njih so tudi zelo pomembni (kakovost prezivetja, zdravje, zmanjsanje
obremenitve, skrb za druge ipd), ustrezno pa so lahko obravnavani le v kon-
tekstu. Koncept ‘upravicenih interesov’ je povezan s posebnim statusom osebe
in posebnim konceptom institucije, ki zavirata eti¢no refleksijo. Ob vsakem
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interesu se je treba vprasati, ¢e predpostavlja medosebni socialnoterapevtski
koncept, in kako ga predstavlja, kako ga artikulira glede na pomanjkljivo
izhodi$¢e (status quo) oziroma glede na celoten projekt osebe. “Odgovoriti je
treba, da so problemi, ki bi jih radi resili, deloma ze rezultat interesov in le
deloma njihova promocija” (Mieth, 2002: 160).

Kontekstualne resitve se zavedajo pomanjkljivega izhodis¢a, vendar ne
tako pomanjkljivega, da bi ga kazalo zavreci. S tem v zvezi se postavlja eno
najbolj neprijetnih vprasanj, in sicer, ¢e bi bila lahko neko¢ v prihodnosti
evtanazija tista ponudba v kontekstu obves¢enega pristanka, ki bi bila izhod
iz nevzdrzne situacije. Ne glede na absurdnost tega vprasanja je ‘napredek’
globoko zakoreninjen v ¢lovekovi zavesti. Osnovna struktura razmisljanja,
da se problemov ne bi smelo resevati tako, da bi z resevanjem nastali Se ve¢ji
problemi, je filozofsko jasna in dojemljiva za vsakega ¢loveka. Ce bi ta kriterij
vzeli zares, bi morali ustaviti veliko znanstvenih projektov, ki se odvijajo v
izoliranem prostoru stran od konteksta osebe in druzbe. Ce je $e v nedavni
preteklosti naravoslovje oditalo humanistiki, da je njena pomanjkljivost v tem,
da problemov ne more izolirati, bi bilo treba danes tudi reci, da je najve¢ja
pomanjkljivost naravoslovja, da (¢e) probleme izolira in da jih ne vidi v celo-
stnem sosvetu. Clovekova visoka prilagodljivost tu ne pomaga. Pomembnejsi je
odgovor na vprasanje, ¢e ¢lovek raste s svojim napredkom, s svojimi proizvodi.
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