2 7dravniski vestnik

GLASILO SLOVENSKEGA ZDRAVNISKEGA DRUSTVA ZDRAV VESTN, LETNIK 66, OKTOBER 1997, str. 503-562, 8T 10

134. REDNO SRECAN]E SLOVENSKIH ZDRAVNIKOV
Otocec, 17. in 18. oktober 1997

Biotehnologija, bioinZeniring, kloniranje - upi in strahovi
VSEBINA

PRISPEVKI

Gen in njegova enkratna zgodba, A. Than 503
Genska tehnologija: moZnosti, upi in strahovi, R. Komel 505
Biotehnologija in farmacevtska industrija, J. Drinovec 511

Genska tehnologija: pomen za diagnostiko in zdravljenje bolezni pri &loveku,

B. Peterlin 515
Implikacije genskega inZeniringa, G. Tomc 519
Moralni vidiki biotehnologije, 1. Stuhec 523

Cloveska genetika v osnutku slovenskega zakona o genski tehnologiji (1997),
[. Trontelj 525

Eti¢na vprasanja ob uporabi genske tehnologije na loveku: Mednarodni standardi

in dokumenti Sveta Evrope, J. Trontelj 53l
O ¢lovekovi nenadomestljivosti, T. Hribar S
RAZGLEDI

Jubileji 539
Nekrologi 540
Medikohistori¢na rubrika 540
Strokovna srecanja 541
Delo SZD 545
Zanimivo je vedeti 546
Aktualni pogovori 549
Zdravniski vestnik pred 60 leti 556

Oglasi 510, 514, 518, 522, 530, 536, 557-562



Zdravniski vestni

Glavni urednik/Editor-in-Chief:
J. Drinovec

Odgovorni urednik/Responsible Editor:
M. Janko

Urednika/Editors:
M. Cevc, P. Dolenc

Uredniski svet/Editorial Council:
P. Kaps (predsednik/president),
I. Svab (namestnik predsednika/vice-president),
J. Bedernjak, F. Dolsek, J. Drinovec, M. Janko,
I. Kapelj, V. Kosteve-Zorko, F. Kosir, M. F. Kenda,
S. Levak-Hozjan, V. Petri¢, A. Prijatelj, P. Rode, B. Salamun,
Z. Turk, F. Urlep, T. Vahtar, F. Verovnik, G. Voga, T. Zorko, M. Zargi

Uredniski odbor/Editoral Board:

B. R. Binder, Dunaj - Avstrija, B. Brinkmann, Miinster - Nemdija, V. Dolenc,
D. Ferluga, S. Herman, S. Julius, Ann Arbor - ZDA, M. Jung, Ziirich - Svica, P.
Kaps, D. Keber, M. Kordas,

M. Kozuh, I. Krajnc, G. LeSnic¢ar, M. Likar, ]. Mili¢, Montreal - Kanada,

A. P. Monaco, Harvard - ZDA, D. Pokorn, S. PrimoZi¢, M. Rode,

E. Stalberg, Uppsala - Svedska, J. Sorli, J. Trontelj, B. Zeks

Tajnica uredni$tva/Secretary of the Editorial Office:
K. Jovanovic

Lektorja za slovens¢ino/Readers for Slovenian:
J. Faganel, T. Koroec

Lektor za angleséino/Reader for English:
J. Gubeniek

Naslov uredni$tva in uprave/
Address of the Editorial Office and Administration:
1000 Ljubljana, Komenskega 4, tel. (061) 317-868

Tekoéi ra¢un pri/Current Account with
LB 50101-678-48620

UDK 61+614.258(061.1)=863=20
CODEN: ZDVEEB ISSN 1318-0347

To revijo redno indeksirajo in/ali abstrahirajo:
Biological Abstracts, Biomedicina Slovenica,
BIOSIS, Medlars

Zdravniski vestnik izhaja praviloma vsak mesec.
Letna naro¢nina za ¢lane SZD je vkljucena v ¢lanarino.
To Stevilko so financirali:
Ministrstvo za znanost in tehnologijo in
Ministrstvo za zdravstvo, Zavod za zdravsiveno zavarovanje R Slovenije
Po mnenju Urada vlade RS za informiranje St. 4/3-12-1388/95-23/294
Steje Zdravniski vestnik med proizvode, za katere se placuje
5% davek od prometa proizvodov.
- Tisk Tiskarna JOZE MOSKRIC d.d., Liubljana - Naklada 4100 izvodov

The Journal appears regulary every month.
Yearly subscription for members of the Slovene Medical Society
is included in the membership amounting.
The issue is subsidized by Ministry for Research and Technology,
Ministry for Health
- Printed by Tiskarna JOZE MOSKRIC d.d., Ljubljana - Printed in 4100 copies



ZDRAV VESTN 1997; 66: 503—4

503

GEN IN NJEGOVA ENKRATNA ZGODBA

GENE AND ITS UNIQUE STORY

Alojz Ihan

Institut za mikrobiologijo in imunologijo, Medicinska fakulteta, Zaloska 4, 1000 Ljubljana

Kljuéne besede: Mendel; geni; miti; etika

Izvleéek — Mendel je pri kriZanju graba proi odkril, da so geni
samostojne in stabilne enole, ki skozi stevilne generacije ostajajo
prakticno nespremenjene. Iz poskusov je Mendel zakljucil, da je
posamezna lastnost graha navadno doloCena z delovanjem dveb
samostojnih dejarnikov — genov. Kmalu se je izoblikovala hipote-
za, da geni ne dolocajo le posamezne lastnosti rastlin, ampak tudi
Zivali in ljudi. Zaradi te hipoteze so geni razen svoje biokemijske
pridobili tudi mocno mitolosko vsebino, ki se je dotikala samib
temeljev cloveske identitete. Zato morajo danes genetiki po eni strani
nenebno prevdarjati racionalne in eticne razseznosti svojib znan-
stvenib in tebnoloskib ciljev. Po drugi strani ne smejo spregledati,
da je molekula DNA se vedno tesno povezana z nekaterimi temelj-
nimi cloveskimi miti. Zato ni dovolj, da je genska manipulacija
zgolj v skladu z racionalnimi eticnimi razmisleki. Prav tako je
potrebno, da je v skladu z aktualnimi, dejavnimi mitologijami, ki,
Ceprav so iracionaline, Se kako realno delujejo.

Za ofeta genetike velja avstrijski menih Gregor Mendel, ki je v
Sestdesetih letih de etnajstega stoletja v ¢eSkem Brnu krizal razlic-
ne oblike graha (1) Ugotovil je, da so posamezne lastnosti graha
(barva cvetov, oblil a plodov) pri potomeu — krizancu predvidljivo
odvisne od istovrsinih lastnosti njegovih stariev. Seveda so to
vedeli ljudje Ze tisocletja pred Mendlom, ko so za svoje potrebe
selekcionirali domace rastline in Zivali. Vendar pa je Mendel prvi
zaradi sistemati¢nega zapisovanja svojih opaZanj ugotovil, da se
prispevka oceta in matere v potomcu zgolj na prvi pogled zme&ata
v neko novo, vimesno kombinacijo starSevskih lastnosti. V resnici
pa ne gre za nastanek nove zmesi. Mendel je dokazal, da podedo-
vani lastnosti oceta in matere v potomcu ohranita svojo samostoj-
nost, ne delujeta kot nova zmes, ampak kot par. Vsak ¢lan tega
para v potomcu deluje samostojno, ohrani svojo individualnost in
se nespremenjen prenasa Se na naslednje generacije. Lastnost, ki
se nespremenjena prenada iz generacije v generacijo, je dobila
ime gen, po besedi genus — rod.

Mendlovo odkritje, da se nasi geni nespremenjeni prenasajo iz
roda v rod, zaradi Cesar imamo torej v sebi enake gene, kot so jih
imeli nasi predniki pred stoletji in tisocletji — to spoznanje je izje-
mno pomenljivo za nade dojemanje sveta in Zivljenja. Pomenljivo
zato, ker na racionalni ravni pritrjuje globoko v nas vsajeni strasti
do svojih potomcev, prednikov, svojega rodu. Pritrjuje naSemu
brezpogojnemu nagonu, da se pristransko, mimo vseh racional-
nih ali celo pravi¢niskih meril zavzemamo za svoj rod, borimo za
svojo kri,

Na tem mestu lahko Mendlovo zgodbo naveZzem na neko drugo,
§e mnogo bolj znano zgodbo, ki je vsa preZeta z neverjetno strast-
jo do genov, usodno prepoznavnih iz roda v rod. Gre za Jakobovo
zgodbo. Jakob, drugorojeni Izakov sin, je zahvaljujo¢ svoji strasti
do lastnega rodu, lastnih genov, prevzel prvorojenstvo svojemu
bratu Ezavu. Njegova zvija¢na prevara morda s stalis¢a fer-playa
ni bila najbolj ¢astna, vseeno pa je zaradi te privrzenosti Jakobov,
ne pa Ezavov rod postal tisti, ki ga je svetopisemska zgodovina

Key words: Mendel; genes; myths; ethics

Abstract — Mendel’s breeding experiments with the pea plant first
revealed, that genes are discrete and stabile units that remain ba-
sically unchanged through many generations. Mendel's experi-
ments led him to conclude that many traits of the pea were under
the control of two distinct factors — genes. Soon genes were conside-
red to control not only plant but also animal and buman traits.
Such speculations made of genes not only important biochemical
molecules but also very powerful mythical elements, closely con-
nected to basis of human identity. Therefore a modern genetics
must on one hand be constantly confronted by rational, ethical
considerations of its scientific and technological goals. On the
other hand geneticist must be aware that DNA molecule is still very
connected to some of the most powerful buman myths. Therefore
gene manipulation must not only be in accordance to rational
ethical consideration but also in agreement with actual buman
mythologies, that, even irrational, act in an extremely powerful
and realistic weay.

postavila v sredii¢e svojega dogajanja. Pomenljivo je, da svetopi-
semski pisatelj kljub svoji sicerdnji eti¢ni zavzetosti Jakobu na
nobenem mestu ni pretirano zameril, da je v zavzemanju za svoj
rod presel meje nacelne pravicnosti. Se ved: tista prednost, ki jo je
Jakob izkoristil v boju z Ezavom, je bila celo lastnost, ki bi jo lahko
posodobljeno imenovali duhovni gen. To je gen duhovne Sirine,
razumevanja, miru, blagosti, ljubezni. Ta gen je Jakobu omogocil
pristransko privrzenost in ljubezen njegove matere Rebeke, ki je
zato pomagala svojemu drugorojencu zvijacno pridobiti prvoro-
jenstvo.

Biblijska zgodovina je pravzaprav sledenje omenjenega duhovne-
ga gena iz roda v rod. Isti duhovni gen lahko kasneje zasledimo
pri Jakobovem sinu JoZzefu. Jakob se je namre¢ na begu pred
Ezavovim masCevanjem zatekel k materinem bratu Labanu in se
zaljubil v njegovo najmlajSo héerko Rahelo. Pa mu je Laban s
prevaro, ki sicer mo¢no spominja na ze omenjeno Jakobovo pre-
varo, na poro¢no no¢ podtaknil svojo starejSo héerko Lijo, da je
postala njegova Zena. Potem se je Jakob sicer poro¢il Se z ljubljeno
Rahelo, vendar mu je v dvojnem zakonu otroke rojevala le Lija,
ljubljena Rahela pa ne. Sele na stara leta je tudi Rahela rodila
Jozefa. Jozef, porojen iz ene najlepsih biblijskih ljubezenskih zgodb,
postane nosilec prepoznavnega biblijskega duhovnega gena. Ka-
sneje mu sledimo pri Mojzesu, Davidu, Salomonu... vse do Kristu-
sd.

Zgodba Jakobovega rodu, kot brzkone najmocnejsi, splosno do-
stopen oris nase lastne mitologije, nasega lastnega notranjega sve-
ta, Siri pojem gena dale¢ zunaj obmodja, v katerega so ga po Men-
dlu sicer locirali genetiki. Za genetika je gen zgolj molekularni
organ, nekaj podobnega, kot je noht za dermatologa ali Zila za
kirurga. Po drugi strani pa Jakobova zgodba v nas zbuja preprica-
nje, da ne obstaja le gen za barvo odi ali polti, pac pa tudi nespre-
menljiv in iz roda v rod prepoznaven gen za ljubezen, dobroto,
duhovnost, dobro ali zlo usodo. In velja upostevati, da je Jakobova
zgodba zaradi Stevilnih letnic preveliko in premo¢no duhovno drevo,

98528



504

ZDRAV VESTN 1997; 66

da bi ga smeli prezreti in zanemariti. Zlasti, ker je v primerjavi z
njim genetika otrodje mlada, Sibka, upogljiva, nezanesljiva.
Mislim, da ima genetika kot znanost to smolo, da je svoje korenine
pognala preblizu Jakobovega duhovnega drevesa. Zdaj se pac
mora sprijazniti s senco. O vzrokih za nekoliko nesre¢no locira-
nost genetike je mogoce zgolj spekulirati. Morda je Mendel skoraj
pretirano genialno povezal barvo grahovega cveta z genom, ki
tako barvo doloca. In ker je s ¢loveskega gledisca barva cvetov ze
skoraj njihova identiteta, njihovo bistvo, je gen zaradi Mendla v
hipu postal dejavnik, ki doloc¢a identiteto, bistvo nekega organi-
zma. Kasneje so genetiki sicer spoznali, da je Mendlova enacba
med lastnostjo in genom bolj izjema kot pravilo. Enacba med
identiteto cloveka in posameznim ¢loveskim genom pa nevzdrz-
no pretiravanje. A ker je Mendel s svojo genialno intuicijo pac
poiskal izjemo in z njo postavil temelje genetike, je s tem zasadil
genetiko v neposredni bliZzini Jakobovega drevesa. Njegova mo-
gocna duhovna senca je pojem gena asociirala z duhovnim bist-
vom ¢loveka, z njegovo dudo, s tistim, kar svetopisemski pisatelj
sledi skozi vso svojo zgodovino. Cloveska identiteta se je tako
zalela projecirati v zaporedje DNA. Kljub dokazovanju genetikov,
ki jim je bilo vedno bolj o¢itno, da gen ni nikakrien nosilec ¢lo-
veske identitete, da vecinoma niti ni jasen nosilec posameznih
¢loveskih lastnosti, zlasti ne takih, v katerih se prepoznavamo kot
ljudje, kot duhovna bitja (2).

Po svoje so genetiki upravi¢eno uzaljeni, kajti z njihovega stalisca
so napadi javnosti na njihovo delo iracionalni in celo nesmiselni.
Za genetika, ki ima otipljivo, stvarno izku3njo s cloveskimi geni, je
gen vecinoma zgolj droben zobec v neskonéno zapletenem in
nepreglednem urnem mehanizmu. Ce se zobec odlomi ali zvije,
nastanejo tezave in genetik bi rad zobec zgolj spravil na staro
mesto ali ga popravil, da ne bi okvara povzroc¢ala ¢loveskega
trpljenja in teZzav — podobno, kot Zilni kirurg nadomesti okvarjeno
arterijo z drugo Zilo. Realisti¢en genetik si ne more niti zamisliti,
da bi bilo mogoce genetsko manipulirati nedoumljiv mehanizem
¢loveskih lastnosti, ki sicer nastanejo v igri biologkih, psiholoskih,
socialnih in zgodovinskih okolis¢in. Ce filozofi, psihologi, soci-

ologi, biologi, pravniki, politologi, teologi, umetniki ... Ze stoletja
in tisocletja ne morejo zajeti cloveskega pojava v jasno, sploéno,
predvidljivo shemo, mar ni pretirano pripisovati genetikom tako
izjemno sposobnost, da bi omenjeno delo sami opravili v nekaj
desetletjih in hkrati 3e izdelali tehnologijo za prevajanje teorije v
prakso? Genetiki niso bogovi in zdi se, da so to pozabili skoraj vsi
razen genetikov samih.

Ceprav je torej po svoje razumljivo, da so genetiki uZzaljeni in se
zato raje o genetiki pogovarjajo med sabo kot z javnostjo, pa bi po
drugi strani morali upostevati, da je genetika pac nekoliko nesrec-
no zrastla v blizini Jakobovega drevesa. Te danosti ni mogoce
spremeniti za nazaj. Morda bi bil poloZaj genetike drugacen, e
genialni Mendel ne bi imel srece in bi gene odkril kakSen celi¢ni
biolog pol stoletja kasneje. Svojemu odkritju ne bi dal imena gen,
ampak bi izbral kak$no suhoparno tehnolo$ko ime, ki bi npr.
poudarjalo povezanost njegovega odkritja s proizvodnjo celicnih
proteinov. V tem primeru bi bila genetika morda povsem normal-
no, za javnost nekoliko dolgocasno in abstraktno znanstveno pod-
ro¢je. Ker pa temu ni tako, morajo genetiki pa¢ upostevati, da je
zgodba o genu mlada in Sibka, v neposredni bliZini te zgodbe pa
se nahaja Jakobova zgodba, ki je starodavna, mo¢na in neovrglji-
va. Ob kakrinemkoli medsebojnem navzkrizju se bo slabo pisalo
genetiki, ne Jakobovi zgodbi. To je vnaprej jasno. Problem gene-
tike danes tako ni samo tehnologija, njen domet, njene pasti,
posteni in neposteni nameni. Problem genetike je tudi v tem, kako
skrajno obzirno in posteno potegniti deoksiribonukleinsko kisli-
no (DNA) iz Jakobove zgodbe, v kateri je ta molekula zaradi
genialnega, prehitrega Mendla nekoliko nesre¢no pristala.
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GENSKA TEHNOLOGIJA: MOZNOSTI, UPI IN STRAHOVI

Radovan Komel
Medicinski center za molekularno biologijo, Institut za biokemijo, Medicinska fakulteta, Vrazov trg 2, 1000 Ljubljana

Kaj je gensko inZenirstvo

Gensko inZenirstvo je integracija znanstveno-tehni¢nih postop-
kov, s katerimi gene poljubnega izvora prenesemo, pomnozimo,
obdrzimo in izrazimo v poljubnem organizmu. To omogoca, da
lahko preskocimo razlike med vrstami organizmov in sestavimo
popolnoma nove kombinacije genov, ki sicer v naravi niso prisot-
ne, celice s tako spremenjenim genomom pa pripravimo do tega,
da sintetizirajo vecje koli¢ine njim lastnih spojin, lahko pa tudi
spojin, ki sicer niso del njihovega genetskega potenciala. Mole-
kulsko kloniranje ali kloniranje genov je ustvarjanje velikega
stevila enakih kopij nekega gena, ki smo ga vnesli v celico gosti-
teliskega organizma, npr. v bakterijo. Ko taki, transformirani celici
omogodimo, da se na trdni hranilni podlogi s celi¢no delitvijo
razraste v kolonijo popolnoma enakih celic, ustvarimo celiéni
klon, v katerem imajo vse celice enako dedno zasnovo. Obdobje
tehnologije rekombinantne DNA se je pricelo po letu 1970 z od-
kritjem restrikcijskih endonukleaz, encimov, s katerimi bakterije
prepoznavajo tujo DNA in jo razreZejo na specificnih mestih z
znadilnimi zaporedji 4-7 nukleotidov. Ker je taksnih mest, ki jih
prepozna dolo¢en restrikcijski encim, v vsaki molekuli DNA vec,
njihove medsebojne razdalje pa so razlicne, z restrikcijsko raz-
gradnjo poljubne DNA tako pridobimo veliko Stevilo razlicno dol-
gih fragmentov. Ker so bili vsi pridobljeni s pomocjo istega enci-
ma, imajo komplementarne konce in, ¢e jih pomesamo ter vzpo-
stavimo potrebne pogoje, se bodo ponovno »zlepili- skupaj, ven-
dar sedaj ne ve¢ v prejinjem, naravnem zaporedju, temvec na-
kljuéno — v preurejeno oziroma -rekombinirano« zaporedije. S po-
sebnim encimom, DNA-ligazo, nato kovalentno poveZzemo z re-
strikcijskim encimom ustvarjene prekinitve med posameznimi fra-
gmenti in dobimo kovalentno sklopljeno rekombinantno moleku-
lo DNA. Bistvo genskega inZenirstva je v tem, da izbrani fragment
DNA nekega organizma, ki smo ga izolirali iz mnozice ostalih
restrikcijskih fragmentov, zlepimo z neko drugo molekulo DNA v
natan¢no doloceno, zeleno zaporedje. Ta druga molekula DNA je
navadno prenasalna molekula, vektor (npr. plazmid ali virus), s
katerim izbrani fragment DNA prenesemo v drug organizem —
gostiteljsko celico, v kateri naj bi se tuji fragment skupaj z vektor-
jem pomnozil in, ¢e gre za gen, tudi izrazil v obliki ustrezne
beljakovine. Sodobna farmaceviska biotehnologija si na ta nacin
prizadeva pridobiti gensko spremenjene mikroorganizme, ki bi
bili sposobni sintetizirati velike koli¢ine beljakovin, uporabnih
kot zdravila, in nekaterih sekundarnih metabolitov (npr. antibioti-
kov, alkaloidov, vitaminov itd.), ki so v izhodis¢nih organizmih
prisotni le v neznatnih koli¢inah ali pa so teZko dostopni in je zato
njihovo pridobivanje zapleteno, nezadostno oziroma neckono-
mi¢no. Med vedje uspehe na tem podrodju v zadnjih dvajsetih
letih lahko uvrstimo proizvodnjo rekombinantnega cloveskega
rastnega faktorja, inzulina, interferonov, faktorja strjevanja krvi
VIII, eritropoetina, faktorjev rasti granulocitov oziroma makrofa-
gov, interlevkinov in rekombinantnih vakcin. Trenutno so v sre-
dii¢u pozornosti razliéni imunomodulatorji, predvsem limfokini,
ki uravnavajo proliferacijo in aktivnost T-limfocitov, serumski al-
bumini za nadomescanje krvne plazme ter faktorji strjevanja krvi
za zdravljenje razli¢nih oblik hemofilije. Nadomescanje beljako-
vin, ki jih sicer lahko pridobivamo iz ¢loveskih tkiv, z rekombi-
nantnimi, je namre¢ ob prednostih pri proizvodnji zelo pomemb-
no tudi zaradi pogostih kontaminacij naravnih pripravkov s pato-

genimi agensi, v zadnjem ¢asu predvsem z virusi hepatitisa B in C
ter AIDSa. Novo podrodje je tudi iskanje razli¢énih analogov narav-
nih biolosko aktivnih beljakovin, ki jih lahko pridobimo tako, da
pred kloniranjem z usmerjeno mutagenezo in vitro spremenimo v
genu, ki kodira izbrano beljakovino, zapis za doloeno aminoki-
slino ali za zaporedije ve¢ aminokislin, s tem pa seveda spremeni-
mo tudi strukturo in lastnosti klonirane, rekombinantne beljakovi-
ne. S takim posegom, poznanim pod imenom proteinsko inZe-
nirstvo, lahko moc¢no izbolifamo terapevtske lastnosti, obstoj-
nost, imunogenost in druge lastnosti beljakovin. Posebna veja
genskega inZenirstva, poznana pod imenom metaboli¢no inZze-
nirstvo, omogoca ustvarjanje novih zaporedij razlicnih genov ali
zaporedij, sestavljenih iz delov razli¢nih genov, tako da s klonira-
njem in izraZzanjem le-teh pridobimo hibridne molekule, npr. hi-
bridne antibiotike, katerih uporaba bi lahko zelo zmanjSala nevar-
nost pojavljanja odpornih sevov patogenih mikroorganizmov, kar
je sicer velik problem sodobne medicine. Novo znanje o strukturi
genov in njihovih beljakovinskih produktov bo v prihodnosti za-
gotovo omogocilo tudi racunalniSko nac¢rtovanje umetnih, v nara-
vi neobstojecih beljakovin s predvidenimi lastnostmi. Za vse spre-
menjene ali nove molekule pa je pred vsesplosno uporabo seveda
potrebno z zelo natan¢nimi, sistemati¢nimi in dolgoletnimi raz-
iskavami preuditi moZnosti njihovega kratkoro¢nega in dolgoroc-
nega Skodljivega vpliva na ¢loveka in naravo.

Prvi pomisleki proti kloniranju genov

Ze leta 1971, e preden so priceli nacrtovati prve poskuse klonira-
nja genov, so se v znanstvenih krogih in v javnosti pojavili prvi
dvomi in strah pred moZnimi nevarnostmi nove metodologije.
Obéutek negotovosti so vzbudili predlogi kloniranja genomov
tumorskih DNA virusov v ¢revesni bakteriji Escherichia coli, ki bi
imelo izklju¢no raziskovalni namen, bi pa po takratnih razmislja-
njih lahko, ¢e bi uslo nadzoru, sprozilo epidemijo raka pri ¢love-
ku. Po prvih poskusih genskega kloniranja v zacetku sedemdese-
tih let je postalo jasno, da napredka pri raziskovanju molekularnih
osnov genetike brez uporabe tehnologije rekombinantne DNA ne
bo, vendar je julija 1974 je v znanstveni reviji Science iz5el clanek,
ki je pozival raziskovalce, naj ustavijo vse poskuse z rekombinant-
no DNA do trenutka, ko bo znanost znala oceniti tveganje, pove-
zano z dejavnostjo na tem podrodju. Posledica tega poziva je bila
konferenca v Asilomarskem konferen¢nem centru blizu Montere-
ya v Kaliforniji, februarja leta 1975, ki se je je udeleZilo vec kot sto
najvidnejsih in mednarodno uveljavljenih molekularnih biologov.
Na osnovi »Asilomarskih priporocils, ki so poskuse pogojevala z
varnostjo vektorjev za prenos DNA (npr. virusov, plazmidov) in
gostiteliskih organizmov (npr. bakterije E.coli), ki ne bi smeli pre-
Ziveli razmer izven poskusnega laboratorija, so bile kmalu zatem
s strani NIH (National Institutes of Health) v ZDA izdane smernice
za opravljanje poskusov z rekombinantno DNA. Stroga pravila so
povzela priporocila iz Asilomara, Se posebej pa so prepovedovala
uporabo tehnik rekombinantne DNA pri proucevinju virusov ra-
ka. Nad njihovim izvajanjem je bedel vladni RAC (Recombinant
DNA Advisory Committee), v katerega sestavo so bili poleg znan-
stvenikov ze v samem zacetku delegirani tudi predstavniki razlic-
nih vej lai¢ne javnosti. K ustanavljanju podobnih nadzornih teles
in uvajanju pravil za delo z rekombinantno DNA so kmalu zatem,
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sicer zelo razli¢no, pristopile tudi nekatere razvite drzave Evrop-
ske skupnosti. Skupno vsem je bilo splo$no soglasje 0 omejevanju
in strogem nadzoru nad raziskovanjem, ki bi lahko privedlo do
rezultatov, uporabnih na vojaskem podrocju.

MoiZnosti in nevarnosti genske tehnologije

V poznih sedemdesetih in v zacetku osemdesetih let so omenjena
pravila mo¢no omilili in Stevilna tudi opustili, saj je medtem posta-
lo jasno, da je tehnologija rekombinantne DNA varna, Ce jo izva-
jamo odgovorno in v skladu z dobro laboratorijsko prakso, ki
pomeni, da poskuse opravljamo po preverjenih in ustaljenih pro-
tokolih, nobena novost pa ne sme presegati splo$no veljavnih
varnostnih norm. V okoljih, kjer na javno mnenje vplivajo dober
Solski sistem in kriti¢na, vendar tudi objektivna sredstva javnega
obvedcania, je SirSa javnost spoznala, da je genska tehnologija vec
kot izpolnila zacetna pricakovanja, saj je sodobni biotehnologiji
na ta nacin uspelo uvesti proizvodnjo Stevilnih zdravil (biolosko
aktivnih beljakovin, antibiotikov, alkaloidov itd.) in drugih snovi
(encimov, barvil, arom, vitaminov itd.), uporabnih v kemijski in
prehrambeni industriji, ki so tako postale dostopnejse, cenejse,
bolj ¢iste in tako tudi bolj varne za uporabo. V bistvu gre za drug
nadin proizvodnje naravnih snovi, z genetsko spremenjenimi, ven-
dar dokazano varnimi organizmi, ki ne preZivijo razmer izven
poskusnega laboratorija oziroma proizvodnega obrata, Vedji po-
misleki pa so se in se Se pojavljajo ob poskusih ustvarjanja trans-
genih organizmov, ki bi jih sproscali v okolje, in ob poskusih,
katerih namen je ustvarjanje sicer uporabnih, vendar novih, v
naravi neznanih snovi. Rekombinantne mikroorganzime, ki bi jih
uporabljali pri proizvodnji hrane (npr. mleénih in mesnih proizvo-
dov) in na ta nacin Zivilom izbolj$ali prehranske kvalitete, kot so
izgled, vonj, okus in obstojnost, seveda lahko hkrati z Zivilom
vnesemo v nase telo. Pri tem bi lahko prislo do prenosa genov za
odpornost na antibiotike (ki jih sicer uporabljamo pri vektorjih za
kloniranje za selekcijo rekombinantnih sevov) na mikroorganiz-
me, ki so del ¢lovekove ¢revesne flore. Do podobnih prenosov
genov na prosto zivece mikroorganizme bi lahko prislo tudi z
uporabo rekombinantnih sevov pri razgrajevanju industrijskih od-
padkov oziroma odstranjevanju onesnazujocih snovi iz okolja. Za
zadcito kmetijskih rastlin pred zmrzaljo so zelo privlacni poskusi
vnosa bakterijskih genov, katerih beljakovinski produkti prepre-
¢ujejo tvorbo ledenih kristal¢kov, v mikroorganizme, ki sicer na-
seljujejo povrsino listov rastlin. V same rastlinske celice pa lahko
vnesemo gene, katerih beljakovinski produkti imajo baktericidne,
fungicidne ali insekticidne lastnosti. S tem seveda lahko vplivamo
tudi na 3irSe okolje in pred posaditvijo taksnih transgenih rastlin
na odprto polje je zato vedno potrebno natanéno prouditi, kaksen
bi lahko bil njihov vpliv na ekosistem, saj obstaja nevarnost, da bi
zaradi prevelikih prednosti pred naravnimi konkurenti lahko pre-
rasle v plevel. Sodobna biotehnologija lahko ustvarja tudi transge-
ne zivali, npr. govedo, ki mu vnesemo c¢loveski gen za neko
beljakovino, uporabno kot zdravilo, ki jo nato lahko na enostaven
nacin in v velikih koli¢inah pridobivamo skupaj s popolnim gove-
jim mlekom. Z vnosom dolo¢enih genov je mogoce izboljsati rast
zivali in kvaliteto njenega mesa, v medicini pa si veliko obetamo
od presajevanja organov, ki bi jih v neomejenih kolic¢inah pridobi-
vali iz domacih Zivali, tako da bi jih z vnosom ¢loveskih genov
spremenili do te mere, da jih ¢lovesko telo ne bi zavracalo. Vecina
omenjenih poskusov je v bistvu posnemanije tisocletnih prizade-
vanj Cloveka za vzgojo in izbolj$anje domacih Zivali in kulturnih
rastlin, le da sedaj potekajo hitreje in bolj nacrtno. Kot Ze receno,
pa je obveljal sploSen dogovor, da je pred sprostitvijo transgenega
organizma v okolje potrebno v vsakem primeru opraviti dolgotraj-
ne in sistematicne raziskave vseh moznih vplivov na naravo, ob
tem pa tudi upodtevati nacelo eti¢nosti, ki zahteva odgovorno
ravnanje ¢loveka z zivalskim in rastlinskim svetom ter ekosistemi.
Poseben problem predstavlja ustvarjanje novih, v naravi nepo-
znanih snovi, kar sicer kemijska industrija pocne Ze dolgo vrsto

let, od uveljavitve organske sintezne kemije. Narava je sicer zago-
tovila encime za razgradnjo in izrabo prakticno vseh naravnih
organskih spojin in celo netopnih mineralov, nove organske spo-
jine, ki jih je v zadnjih desetletjih izdelal ¢lovek, s pomocdjo rekom-
binantnih mikroorganizmov pa je v teh prizadevanjih lahko 3e
udinkovitejsi, pa so »presenetile« sicer dokaj hitro evolucijo mikro-
organizmov. Okolje je v prakti¢no vseh delih sveta postalo konta-
minirano z obstojnimi snovmi, ki jih naravni mikroorganizmi niso
sposobni razgraditi. Zato si v ekolosko osvescenih druzbah priza-
devajo, da bi vzporedno s poskusi ustvarjanja transgenih organi-
zmov za proizvodnjo novih snovi potekali tudi poskusi ustvarjanja
transgenov, ki bi bili sposobni te snovi v zaprtih sistemih metabo-
lizirati, potem ko bi jih organizirano zbirali kot odpadke. 1z vsega
povedanega sledi, da zahteva uvajanje genske tehnologije v vsak-
danje Zivljenje tudi visoko organizirano druzbo, osvesfeno javnost
in uc¢inkovito zakonodajo.

Razvoj metod za raziskave genomov

Vzporedno z uporabnimi dosezki v biotehnologiji so se razvijali
tudi novi postopki za analizo nukleinskih kislin, ki so dali
osnove za sistematicno proucevanje genomov. Elektroforeza v
razli¢nih gelskih nosilcih je predstavljala osnovo vsem postopkom
lo¢evanja in precistevanja molekul DNA in njihovih fragmentov.
V letih 197579 je Southern izdelal metodo za natan¢no doloc¢anje
specificnih molekul DNA, danes poznano z angleskim imenom
Southern blotting. 7. elektroforezo po velikosti locene molekule
DNA je ze v samem gelu z uporabo NaOH denaturiral v enoveriz-
ne DNA ter jih odtisnil na najlonsko ali nitrocelulozno membrano.
Le-to je inkubiral v raztopini z doloeno DNA-sondo, kratkim,
20~40 baz dolgim zaporedjem nukleotidov, komplementarnim s
specificnim zaporedjem nukleotidov v iskani molekuli DNA. Za-
radi komplementarnosti baz se je ta sonda bibridizirala s komple-
mentarnim zaporedjem v enem od enoveriznih odtisov molekul
DNA na membrani, kar je po izpostavitvi membrane in razvitju na
fotografskem filmu bilo mogoce opaziti kot temno progo. Iz Stevi-
la prog na filmu je bilo mogoce sklepati o Stevilu razlicnih molekul
DNA z iskanim specifi¢nim zaporedjem, iz njihovih poloZajev pa
tudi o velikosti. Metoda je omogocila natanéne analize DNA, upo-
rabne tudi v medicinski diagnostiki, in seveda izolacijo ustreznih
fragmentov oziroma molekul DNA. Skoraj istocasno sta Sanger in
Gilbert iznasla metodi za dolocanje nukleotidnega zaporedja v
DNA, poznanim kot sekveniranje DNA. S tem so bila odprta vrata
za sistematicno proucevanje genomov razlicnih organizmov. V
zacetku osemdesetih let so odkrili tako imenovane DNA polimor-
fizme, majhne, od enega do nekaj nukleotidov velike razlike v
DNA med posamezniki, posejane po genomu na vsakih 100-200
nukleotidov v zaporedju DNA. S proucevanjem vezanega dedova-
nja takih polimorfizmov, ki so jih v tem primeru poimenovali DNVA
oznacevalci, je bilo mogoce priceti z ugotavljanjem pribliznih
razdalj med njimi, klonirane fragmente DNA, ki so vsebovali ge-
netsko vezane oznacevalce, pa postavljati v smiselna zaporedia,
imenovana kromosomski in genomski zemljevidi. Kot zelo dobri
oznacevalci so se pokazali tudi tako imenovani bolezenski geni, to
je geni, katerih mutacije imajo za posledico izostanek dolocenih
beljakovin oziroma njihove spremenjene lastnosti, kar se odraza v
obliki specifi¢nih genskih bolezni. Do sredine osemdesetih let je
bilo bolezenske gene mogoce odkrivati le v primerih, ko smo
poznali biokemijske osnove bolezni, kar pomeni, da smo lahko
na osnovi poznane aminokislinske strukture v patologijo vpletene
beljakovine izdelali ustrezno DNA-sondo in z njo med kloniranimi
fragmenti genomske DNA poiskali klon, ki je vseboval iskani gen
ali vsaj del tega gena. Prvi genski bolezni, ki ju je bilo mogoce
diagnosticirati z analizo na omenjeni nacin odkritih bolezenskih
genov, sta bili o talasemija (1976) in srpasta anemija (1978). Pre;
omenjeno, tako imenovano funkcijsko kloniranje pa je bilo
zelo omejeno, saj je bilo med priblizno 5000 genetskimi boleznimi
in genskimi okvarami le malo tistih s poznanim biokemijskim
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mehanizmom. ReSitev je prineslo pozicijsko kloniranje, pozna-
no tudi kot reverzna genetika, ki je omogocilo dolo¢evanije polo-
Zaja iskanih genov pri bolnikih in njihovih druZinah s pomocjo
ugotavljanja vezanega dedovanja le-teh s polimorfnimi DNA ozna-
Cevalci, katerih kromosomske lokacije so Ze bile poznane. Ze na
tej stopnji je metoda omogocala posredno diagnostiko doloce-
nih genetskih bolezni, ki poteka z analizo delov DNA s polimort-
nimi oznacevalci, ki se pri prizadeti druZini dedujejo skupaj z
bolezenskim fenotipom. S kloniranjem genetsko vezanih fragmen-
tov DNA in sekvenc¢no analizo pa so postopoma pric¢eli odkrivati
tudi same bolezenske gene, v njih ugotovljene mutacije pa so po
letu 1978 omogocile tudi neposredno diagnostiko genskih bo-
lezni z analizo DNA, tako klini¢no kot prednatalno, pa seveda tudi
ugotavljanje fenotipsko zdravih prenasalcev okvarjenih genov pri
rizi¢nih druZinah. Z analizo minisatelitov,visoko polimorfnih DNA
zaporedij v genomu, je leta 1985 Jeffrey postavil osnove za DNA
prstne odtise, kompleksne vzorce polimorfnih fragmentov DNA,
podobne «rtastim kodome, s katerimi je bilo mogoce zelo natand-
no razlikovati med posamezniki. Metoda je bila Ze leta 1978 v ZDA
priznana kot dokazilo na sodnem procesu in se danes vedno bolj
uporablja pri dolocanju sorodstvenih povezav, v sodni medicini in
v kriminologiji, pa tudi pri raziskavah na drugih podrogjih, kot so
molekularna evolucija, molekularna arheologija, zgodovinske po-
pulacijske raziskave itd.

Projekt ¢loveski genom in medicinske
genske preiskave

Konec leta 1989 se je v ZDA porodila velika mednarodna inicia-
tiva, imenovana Projekt ¢loveski genom, katerega cilji v prvi,
15- do 20-letni fazi, so razcepiti ¢loveski haploidni genom, ki
obsega 3 milijarde baznih parov DNA in po dana3nji oceni vsebuje
70.000-100.000 razli¢nih genov, v manjSe fragmente in z njihovim
kloniranjem ter ugotavljanjem genetske vezanosti ustvariti ustre-
zen »zemljevid« — to je pridobiti knjiznice prekrivajocih se fra-
gmentov, ki jih je mogoce sekvenirati in s tem ob ra¢unalnitkem
primerjanju homolognih zaporedij, ugotovljenih pri vzporednih
analizah genomov nekaterih Zivalskih in rastlinskih vrst, pridobiti
DNA sckvenco celotnega cloveskega genoma. Neposredno po-
mnoZevanje odsekov genomske DNA, brez kloniranja, z metodo
verizne polimerazne reakcije (angl. PCR), ki jo je Ze leta 1985
izna3el Mullis, razvijanje avtomatiziranih in hitrej$ih postopkov za
sekveniranje DNA, kakor tudi sistemov za uc¢inkovito shranjeva-
nje in razporejanje elektronske baze podatkov ter seveda vzpore-
dnih sistemov, ki omogodajo pregledno in takoj3njo uporabo ogro-
mne koli¢ine podatkov, so omogodili v zadnjih letih neverjeten
napredek, ki se ne odraza samo neposredno v medicini, temvec
tudi na Stevilnih podrodjih nasega Zivljenja ter zato ob navdusenju
v javnosti vzbuja tudi dolo¢ene pomisleke in strah pred moZznimi
zlorabami.

Preprecevanje rojstev ljudi, ki bi bili teZko prizadeti zaradi genskih
okvar, je ena od najbolj opaznih moZnosti, ki jih ponujajo raziska-
ve clovekovega genoma. Za vecino monogenskih bolezni bo to
uresnicliivo Ze zelo kmalu, ve¢ ¢asa pa bo potrebno, da bomo
prepoznali tudi vlogo vseh genov oziroma njihovih okvar pri
poligenskih boleznih. Ko je gen, katerega okvara je vzrok za
doloc¢eno bolezen, odkrit, obstaja ve¢ moznosti ukrepanja. S pre-
iskavo DNA obeh bododih starSev bi lahko odkrili, ali imata oba
recesiven gen z mutacijo in v primeru, da je temu tako, odsvetova-
li starevstvo ali celo poroko. Tega seveda ne moremo poceti pri
celotnem prebivalstvu zaradi izredno velikih stroskov in teZko
uresnicljivega organiziranja izjemno obsezne dodatne zdravstve-
ne mreze z ustreznimi laboratoriji. Lahko pa to izvajamo pri »rizi¢-
nih osebah«, ki izhajajo iz druZin, v katerih je dolocena genetska
bolezen prisotna, oziroma pri specificnih populacijah, pri katerih
je bila ugotovliena vecja pogostnost dolocenega bolezenskega
gena. Ce vseeno pride do tega, da sta oba starfa prenaalca dolo-
Cenega mutiranega gena, rojstvo bolnega otroka lahko prepreci-

mo z oploditvijo in vitro, ki ji sledi preiskava DNA po ene celice iz
vsakega na ta nacin dobljenega zarodka, ko je le-ta $e na stopnji
osmih celic. To omogo¢a, da v maternico bodoce matere vnese-
mo le tiste zarodke, pri katerih je vsaj en gen homolognega gen-
skega para normalen. Ce pa je pri takih starsih do oploditve vse-
eno le prislo po naravni poti, lahko z analizo DNA iz celic amnij-
ske tekocine ali horionskih resic, ki obdajajo zarodek, Ze v prvem
trimesedju nosecnosti opravimo tako imenovano prenatalno dia-
gnostiko, ki v primeru odkritja bolnega zarodka omogoca odloci-
tev za sorazmerno varno prekinitev nose¢nosti. Ceprav lahko ugo-
tovimo, da so znanstveni in medicinski vidiki omenjenih posegov
dobro utemeljeni, pa je njihovo dejansko izvajanje v vsakem pri-
meru odvisno od odloditve starSev in njihovih druZin, le-ta pa je
moéno odvisna od njihovega kulturnega, socialnega in verskega
ozadja. Odlocitev za starSe ni lahka, posebno takrat, ko gre za
prvo nosecnost. Pri tem zelo pomembno vlogo igra genetsko sve-
tovanje, ki zaradi kompleksnosti analize DNA ter interpretacije
njenih rezultatov zahteva timski pristop. Malo je verjetno, da bi en
sam strokovnjak obvladal vso Sirino in globino znanja o vseh
genskih nepravilnostih in o vseh njihovih vidikih ter znal v vsa-
kem primeru informacijo na primeren in razumljiv nacin sam pre-
dati vsakemu posvetovancu.

Spremenjeni geni pa niso prisotni samo pri bolnih posameznikih,
temvec v eni kopiji lahko tudi pri Stevilnih zdravih osebah, ki se
navadno tega ne zavedajo. To poraja Stevilna vpradanja, kje so
meje svobode analiziranja DNA. Genetske razli¢nosti so zasebna
stvar vsakega cloveka, vendar védenje o njih lahko omejuje njego-
vo svobodo, ko mu npr. odsvetujemo imeti otroke z drugo osebo,
ki ima enako »skrito« gensko razli¢nost. Z analizo DNA Ze danes
lahko ugotovimo tudi nagnjenosti k dolo¢enim boleznim, kar
pomeni, da pri posamezniku ugotovimo, da je prenaSalec mutaci-
je v doloCenem genu, ki pomeni veliko verjetnost, da bo neko¢
zbolel. To lahko za posameznika po eni strani predstavlja veliko
Custveno obremenitev, ki vpliva na njegovo zasebnost in kariero,
vcasih pa privede tudi do neracionalnih in usodnih odlocitev.
Zato ni malo kritikov, ki opozarjajo, da utegne presimptomati¢na
diagnostika posebno tistih genetskih bolezni, Ki jih 3¢ ne znamo
zdraviti, narediti ve¢ Skode kot koristi, ¢eprav po drugi strani
vedno bolj prevladuje prepricanje, da preiskovancu omogoca vecjo
previdnost, Ziveti tako, da se bo, kar se le da, izogibal drugim
rizi¢nim dejavnikom in bolj pogosto obiskoval svojega zdravnika,
ki bo imel informacijo, da bo moZzen nastop bolezni prepoznal Ze
v njeni najzgodnejsi obliki, ko je pristop k zdravljenju lahko
uspesnejsi.

V zvezi z zbiranjem podatkov o genotipih, tudi tistih, ki so pove-
zani z osebno identifikacijo v forenziki, se pojavljajo dodatna
vpraSanja glede njihovega varovanja in lastniStva nad njimi. Ali bo
genetsko testiranje v prihodnosti sestavni del zaposlovanja ljudi,
ki bodo tako lahko izpostavljeni diskriminaciji glede na svoj geno-
tip? Kako se bodo na osnovi genetskih podatkov sklepala zdrav-
stvena in Zivljenjska zavarovanja? Cloveski organi in tkiva, shra-
njeni za raziskovalne potrebe, krvni vzorci, zbrani za rutinske
laboratorijske preiskave, pa tudi tisti za osebno identifikacijo v
forenziki in kriminologiji, so naenkrat postali bogat izvir genetske
informacije o posameznikih in njihovih druzinah. Isto velja tudi za
genetske registre in podatkovne baze, ki so sicer sestavni del
sodobne medicinske genetske sluzbe. S tega vidika so zaupnost
podatkov ter lastnistvo in nadzor nad njimi bolj kot kdajkoli prej v
srediicu pozornosti in ena od najpomembnejsih pravnih in poli-
ti¢nih tem dana3snjega dne.

Prevladuje prepricanje, da je posameznik lastnik svojega lastnega
genoma in vseh informacij, ki izhajajo iz njegove preiskave. Pa
vendar se je ze pojavilo vprasanje lastniStva nad sanonimnime
genomom in geni. Skupina raziskovalcev ameriskega NIH je pred
kratkim poskuSala patentirati prek 2000 genov s Se nepoznano
vlogo, ki so jih izolirali iz cDNA knjiznice ¢loveskih moZzganov in
tudi dokazali, da njihovih DNA zaporedij $e ni v bazah podatkov.
Vloga je bila zavrnjena, saj je bila v nasprotju s patentno filozofijo,
ki pove, da mora za patentom stati nova ideja ali odkritje, ki je
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uporabno, anonimni geni pa, kot Ze refeno, niso imeli prepo-
znavne vloge. Ce drugega ne, je zgodba pouéna zato, ker odpira
vpradanja o etiki v samem znanstvenoraziskovalnem delu in o
tem, kako se bodo v prihodnosti pridobivale pravice do uporabe
znanja in novih izsledkov na podrocju raziskav ¢loveskega geno-
ma. Upamo lahko, da bo prevladalo spoznanje, da nih¢e ne more
biti edini lastnik poljubnega dela cloveske DNA, seveda pa bo
moZno patentirati metode za izolacijo, analizo in izraZanje doloce-
nih sekvenc DNA, vendar tako, da to ne bo pripeljalo do stanja, ki
bi bilo v nasprotju z dobro medicinsko prakso, ki bi oviralo medi-
cinske raziskave in ki bi preprecevalo Sirjenje in uporabo spo-
znanj.

Gensko zdravljenje

Za vecino dednih bolezni in genskih okvar ne poznamo u¢inkovi-
tega zdravljenja. Stevilne med njimi danes Ze lahko zgodaj in na-
tan¢no diagnosticiramo z analizo DNA, kar v mnogih primerih
lahko pomeni boljso zdravnisko oskrbo in laj$anje posledic bole-
zni, vendar primarnih vzrokov 3e ne znamo odpravljati. ReSitev
ponuja gensko zdravljenje, s katerim bo mogoce popravljati na-
pake v genih oziroma okvarjene gene nadomes¢ati z neposkodo-
vanimi. Tega se lahko polotimo tako, da klonirani normalni gen
vnesemo v vektor, npr. v virus, ki smo mu pred tem odstranili
gene njegove patogenosti, in z njim nato inficiramo celice bolnega
organa. Pri tem morajo biti izpolnjeni vsaj trije pogoji: gen mora-
mo vnesti v tiste celice, v katerih se izraZa okvarjeni gen; vnesti ga
moramo v dovolj veliko Stevilo celic, da bo udinek njegovega
izraZzanja zadostoval za pravilno delovanje celotnega organa ozi-
roma organizma; vneseni gen naj bi deloval za ¢im dalj$e obdobje,
po moZnosti za stalno. Zaenkrat v vecini primerov teh pogojev Se
ne znamo izpolniti dovolj dobro, da bi reSitve lahko veljale kot
splodno pravilo, vseeno pa so Ze bili opisani uspesni poskusi zdrav-
lienja nekaterih genskih bolezni. Pri tem je potrebno poudariti, da
gre pri vseh teh poskusih za somatsko gensko terapijo, torej za
poskuse zdravljenja telesnih celic, ki se po konceptu ne razlikuje
od drugih terapevti¢nih obravnav, kot je npr. presajevanje kostne-
ga mozga. Po drugi strani pa je splosen dogovor, da stopnja znanja
in postopkov v tem trenutku Se ne dovoljuje posegov v Elovekove
kli¢ne celice, saj bi bili na novo vneseni geni tako prisotni v vseh
celicah organizma, seveda pa bi se prenesli tudi na naslednje ge-
neracije, 5e zelo malo pa vemo o njihovih moznih kratkoro¢nih in
dolgoroénih skodljivih vplivih. Gen, ki ga vnesemo v jaj¢no celi-
co, se navadno ¢isto naklju¢no vgradi v poljubno obmodje geno-
ma in lahko okvari ali vsaj negativno vpliva na bliznje gene. S
tehni¢nega vidika je vnos terapeviskega gena v oplojeno jajcece
sicer popolnoma izvedljiv in za gotovo ucinkovitejsi od somatske-
ga genskega zdravljenja, pa tudi upravicen bi bil za zdravljenje
tezkih in danes neozdravljivih genetskih in metaboli¢nih bolezni
ter raka, vendar so iz prej omenjenih razlogov poskusi genskega
zdravljenja kli¢nih celic za enkrat e prepovedani,

Omenjena prepoved omejuje tudi ideje o »pozitivni evgeniki., ko
naj bi s prenosom dolocenih genov poskusali izbolj$ati nekatere
lastnosti cloveske rase. Tudi sicer bi bil tak pristop vec kot vprasljiv,
vsaj na dana3nji stopniji znanja, saj so -lastnostis, kot je npr. inteli-
genca, navadno poligenske, tako da je identifikacija vseh vplete-
nih genov zelo tezka, danes 3e neredljiva, pa tudi ¢e bi poznali vse
gene, bi zelo tezko nadomestili le dolo¢ene »manj ugodne gene- z
«bolj ugodnimis; tak$no nadomescanje bi namre¢ moralo potekati
zelo natan¢no in na nacin, ki ne bi prizadel organizacije nadzora
nad vzajemnim delovanjem vseh genov v kompleksnem sistemu.

Kloniranje ¢loveka?

Vtem letu je javnost zelo pretreslo spoznanje, da je mogoce kloni-
rati tudi vidje organizme. Kloniranje osebkov clovek sicer izvaja
ze dolgo vrsto let v kmetijstvu in sadjarstvu (sajenje krompirja z

razrezom gomoljev, razmnoZevanje rastlin s potaknjenci, cepljenje
sadnega drevija itd.), ovca Dolly pa je pokazala, da je tudi pri vre-
tencarjih mogoce uporabiti DNA iz odrasle, Ze diferencirane celi-
ce, za spofetje novega bitja — tako da dedno zasnovo iz telesne
celice dajalca prenesemo v jaj¢no celico prejemnika, iz katere smo
predhodno odstranili njegovo dedno zasnovo. Takoj je postalo
jasno, da bo v bliznji prihodnosti mogoce klonirati tudi ¢loveka, ce
bi seveda prej odpravili zakonske prepovedi poseganja v genom
clovekovih kli¢nih celic. Pa se vendar lahko vprasamo, kaksen bi
bil smisel tak3nih prizadevanj! Znano je, da je prispevek genov k
osebnostnim lastnostim le polovicen, ostalo je odvisno od okolja,
kamor tejemo vzgojo, prehrano, podnebne razmere, druzinske in
druzbene vrednote, stopnjo zdravstvenega varstva in seveda tudi
vse nakljuéne stresne dejavnike. In zakaj bi npr. 100 ¢loveskih
klonov dvajset let vzgajali v popolnoma enakih razmerah, ¢e to ni
izvedljivo niti pri navadnih, -nekloniranih- ljudeh! DNA odraslih
telesnih celic je zelo razli¢no poskodovana, kar predstavlja dodat-
ni faktor, ki onemogoda ustvarjanje popolnoma enakih kopij. Prav
spolnost daje prednost organizmom s spolnim razmnoZevanjem,
saj z genetsko rekombinacijo omogoca pomlajevanje poskodova-
ne DNA. Genetska variacija, ki tudi izhaja iz spolnega razmnoZzeva-
nja, pa povecuje moznosti organizmov za prilagajanje kompleks-
nim spremembam v okolju, kamor sodi tudi prilagajanje obramb-
nega sistema proti mikroorganizmom in parazitom.

Prihodnost bo pokazala, v katerih primerih bi bilo kloniranje ¢lo-
veka upraviceno iz medicinskih, eti¢nih in moralnih vidikov. V
vseh teh primerih bi po vsej verjetnosti bilo potrebno izpolnjevati
vsaj dva pogoja: taka resitev bi bila na voljo samo v primeru, da ni
nobene druge moZnosti ustvarjanja bioloske povezanosti med
starSem in otrokom, obenem pa bi morala biti izkljucena vsaka
teZnja po ustvarjanju otroka s specificnimi lastnostmi.

Nacela in zakonodaja o genski tehnologiji

Izredno hiter razvoj genske tehnologije in dileme, ki se ob tem
porajajo, so v vedini industrijsko razvitih drzav, pa tudi ze pone-
kod v tako imenovanem stretjem svetus, privedli do potrebe po
zakonskem urejanju teh raziskav in uporabe njihovih izsledkov,
Julija 1997 je bil dokoncan tudi predlog slovenskega zakona o
genski tehnologiji, ki ureja dela z gensko spremenjenimi organi-
zmi (GSO) v zaprtih sistemih, sproScanje in promet s proizvodi, ki
so sestavljeni iz GSO ali so GSO, gensko preiskavo in gensko
zdravljenje ¢loveka, ustanovitev strokovnih organov na podrocju
genske tehnologije, nadzor nad deli z GSO ter druga vprasanja na
tem podrodju. Temeljni namen Zakona je vzpostavitev tistih prav-
nih nacel in norm na podrodju genske tehnologije, ki zagotavljajo
varovanje ¢loveka in njegovega potomstva pred Skodo, ki bi lah-
ko nastala zaradi moZnih Skodljivih vplivov GSO na ¢loveka, zara-
di posegov v cloveski genom ali zaradi genskih preiskav ¢loveka,
ter varovanje okolja in Se posebej ekosistemov pred moznimi
Skodljivimi vplivi GSO. Zakon doloca pravno ureditev raziskoval-
ne dejavnosti na podrocju genske tehnologije, razvoja in usmerja-
nja raziskovalne dejavnosti na tem podrodju in uporabe genske
tehnologije v korist ¢loveka. Temeljna nacela predlaganega zako-
na so: nacelo preventive, ki pomeni, da so dela z G5O in sprosca-
nje GSO v okolje dovoljeni le, ¢e ob upostevanju stanja znanosti in
tehnike ni pricakovati negativnih posledic za varnost; nacelo svo-
bode znanosti, ki zagotavlja, da se raziskavam na podrodju gen-
ske tehnologije in uresni¢evanju njihovih izsledkov ob uposteva-
nju nacela etiénosti in nacela varnosti ne sme postavljati neustre-
znih omejitev; nacelo vrednotenja vsakega primera posebej, ki
predpisuje, da se sprejemljivost del z GSO, sprocanje in promet z
GSO in izdelki, ki vsebujejo GSO, vrednoti za vsak primer pose-
bej; nacelo postopnosti, ki predpisuje, da je prehod del z GSO v
naslednjo varnostno stopnjo mozen le, ¢e so v predhodni stopniji
izpolnjeni vsi pogoji za zagotavljanje varnosti; nacelo javnosti, ki
zagotavlja pravico javnosti, da je obvei¢ena o delih z GSO in da
sodeluje pri odlocanju o sprejemlijivosti teh del; ter nacelo eticno-
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sti, ki zahteva odgovorno ravnanje Cloveka z Zivalskim in rastlin-
skim svetom in ekosistemi, pri genskih preiskavah in genskem
zdravljenju ¢loveka pa varuje ¢lovekove pravice in njegovo dosto-
janstvo. Za posvetovanje o vseh pomembnejsih vpraSanjih v zvezi
z izvajanjem tega zakona in za sprejemanje strokovnih odlocitev
bo ustanovljena Komisija za gensko tehnologijo (KGT) s tremi
znanstvenimi odbori (za dela z GSO v zaprtem sistemu, za sprosca-
nje in promet s proizvodi, ki so ali vsebujejo GSO ter za gensko
preiskavo in gensko zdravljenje cloveka), ki jo bodo sestavljali
predstavniki Vlade Republike Slovenije, strokovnjaki, ki imajo
potrebne izkudnje na podrodju mikrobiologije, virologije, mole-
kularne biologije, celi¢ne biologije, genetike in ekologije, zasto-
pniki javnih interesov ter en predstavnik zainteresiranih gospo-
darskih panog. Odloche za opravljanje dejavnosti na podrodju
genske tehnologije bo pristojni minister izdajal lahko le na podla-
gi predloga pristojnega znanstvenega odbora KGT, ¢e bodo v
celoti izpolnjeni pogoji za opravljanje teh dejavnosti, zlasti glede
varnosti in preventive, in ¢e na javni razpravi ni bilo utemeljenih
ugovorov. Notranji nadzor nad izvajanjem del z GSO pa bo zago-
tovljen z obvezno ustanovitvijo odbora za biolo§ko varnost v vsa-
ki genskotehni¢ni enoti, kjer se opravljajo dela z GSO, v katerega
sestavi bo prisoten tudi neodvisen zunanji strokovnjak.

ZaKkljucek

Na prehodu v tretje tisocletje nadega Stetja se soo¢amo z neslute-
nim razvojem znanosti in tehnologije, kjer Se posebej izstopata
racunalniSka tehnologija z informatiko in molekularna genetika z
gensko tehnologijo, vedi, ki bosta v prihajajocih desetletjih uso-
dno zaznamovali prihodnost ¢lovestva, Soocanje geneti¢ne zna-
nosti, tehnologije in druZbe esto poraja nasprotja, ki prizadevajo
interese posameznikov, institucij in same druZbe. Znanstveniki s

podrodja genske tehnologije in analize genomov se vprasanj in
dilem, ki jih njihove raziskave prina3ajo, zavedajo in priznavajo,
da razprave o re§evanju eti¢nih in druZzbenih problemov ne smejo
izkljucevati ostalih ved in strok, pa tudi tako imenovane lai¢ne
javnosti ne. Zato je prvi¢ v zgodovini v znanosti postalo pravilo,
da sami Ze vnaprej opozarjajo na vse razseznosti svojih raziskav in
vzpodbujajo sooc¢anja razlicnih pogledov. Vedno bolj prevladuje
spoznanje, da v razvitih druzbah, kjer je mo¢ informirane in oza-
vescene javnosti velika, napredek v znanosti in tehnologiji lahko s
soglasno sprejetimi reSitvami izkoris¢amo v splodno dobro in se
obenem izognemo moZnim zlorabam — ne s prepovedjo znanosti
in raziskovanija, temve¢ z dobrimi zakoni in skrbjo nad njihovim
izvajanjem.

Literatura

1. Cooper NG ed. The human genome project - Deciphering the blueprint of
heredity. Mill Valley, CA: University Science Books, 1994.

2. Fischer EP, Klose S eds. The diagnostic challenge — The human genome.
Miinchen: R. Piper Gmbh & Co. KG, 1995,

3. Gaspari¢ A, Komel R. Metode izboljSanja delovnih mikroorganizmov. In: Raspor
P ed. Biotehnologija — osnovna znanja. Ljubljana: BIA d.o.o., 1996: 185-212.

4. Griffiths AJF, Miller JH, Suzuki DT, Lewontin RC, Gelbart WM. An introduction
to genetic analysis. 6" edition. New York: W. H. Freeman and Company, 1996.

5. Komel R, Gubeniek F. Proizvodi tehnologije rekombinantne DNA. In: Raspor P
ed. Biotehnologija. Ljubljana: BIA d.o.o., 1992: 437-51.

6. Komel R. Raziskave clovekovega genoma. Proteus 1993/94; 56: 18-21.

7. Komel R. Metode tehnologije rekombinantne DNA pri raziskavah genoma
&loveka. In: Raspor P ed. Biotehnologija — osnovna znanja. Ljubljana: BIA d.o.o.,
1996: 331-46.

8. Komel R. Gensko inZenirstvo — naravoslovni, eti¢ni in pravni vidiki. Proteus 1997;
1/60: 8-21.

9. Predlog zakona o genski tehnologiji. Ljubljana: MZT, 1997.

10. Trent RJ. Molecular medicine. Edinburgh: Churchill Livingstone, 1993,

11. Watson JD, Gilman M, Witkowski J, Zoller M. Recombinant DNA. 2™ edition. New
York: Scientific American Books, 1992.




fluoksetin

e antidepresiv, ki je osvojil svet

e vodilni predstavnik skupine
selektivnih zaviralcev privzema
serotonina

e dobro prenasanje in enostavno
jemanje

.

Indikacije

depresivna stanja
obsesivno-kompulzivne motnje
bulimija nervoza

Oprema
28 kapsul po 20 mg

Podrobnejse informacije so na voljo pri proizvajalcu.

(fa KRKN

SLOVENIJA



ZDRAV VESTN 1997; 66: 511-13

BIOTEHNOLOGIJA IN FARMACEVTSKA INDUSTRIJA

BIOTECHNOLOGY AND PHARMACEUTICAL INDUSTRY
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KRKA, Dunajska 65, 1000 Ljubljana

Klju¢ne besede: biotehnologija; farmaceviska industrija; gen; pro-
titelesa; zdravljenje

Izvleéek — 1zhodisca. Medicinska biotehnologija temelfi na tebno-
logiji DNA in pridobivanju beljakovinskib zdravilnib ucinkovin iz
mikrobnih celic ali celic sesalcev. Raziskovalna prizadevanja so
imela za posledico registracijo vsaj 29 biotehnoloskib zdravil z
dokazanim terapeuviskim ucinkom in sprejemijivo toksicnostjo.

Zakljucki. Sodobna biotehnoloska zdravila so kot molekule iden-
ticna fizioloskim substancam v organizmu. Njibova slabost je iz-
kljucno parenteralna uporaba in visoka cena. Biotebnoloska far-
macevtska industrija se razvija kot ekonomsko zelo pomembna
panoga, ki za bolnike koristno in uspesno dopolnjuje tradicional-
no nefarmacevtske proizvode.

Uvod

Zdravnik ni Bog, ampak je vse bolj preverljiv, nadzorovan in
usmerjan, bolj ali manj specializiran, a vedno profesionalec, ki
ima poleg strokovnih dolZznosti in omejitev tudi sorazmerno stro-
ge eticne norme.

Farmacevtska industrija ni niti dekla niti gospodarica, ki izdeluje
pripomocke za boZje delo. Je ena najbolj reguliranih industrijskih
panog v zgodovini. To je nujno, da so nepricakovani hudi sopoja-
vi kar se da redki, prav tako njene zlorabe. Farmacevtska industri-
ja namre¢ edina vpliva na pocutje in obnaSanje ¢loveka.

Od deset tiso¢ novo sintetiziranih kemijskih substanc, namenjenih
za zdravljenje, samo deset doseZe stopnjo klini¢nega preskusania.
Od teh pa pride na trg samo ena. Od sinteze nove zdravilne ucin-
kovine do dostopnosti za zdravnika traja v povpredju 10-12 let,
cena razvoja takSnega zdravila pa je okrog 250 milijonov USD. Od
lansiranih zdravil jih 75% nikoli ne povrne vloZenih sredstev (1).
Isto velja tudi pri biotehnoloskih zdravilnih produktih kot pri
klasi¢nih zdravilih in tudi terapevtskih pripomockih in metodah,
kot so zilni, urinski katetri, hemodializa s transplantacijo organov
itd. Kot nasploh pri novih tehnologijah delimo te na netehnologi-
jo, tehnologijo na pol poti in visoko tehnologijo. Pri netebnologiji
gre za nespecificno ali paliativno sredstvo, ki ima le malo vpliva
na sam bolezenski proces. Vec¢ina metod in sredstev v medicini v
zaCetku 20. stoletja je sodila v to kategorijo.

Tebnologija na pol poti pomeni delno kompenzacijo ucinkov do-
lo¢ene bolezni, na katere potek pa zdravilo, sredstvo ali metoda
ne vplivajo. Morda tudi zato, ker bolezenskega procesa ne razu-
memo dovolj. Ta metodologija pogosto vkljucuje zelo invazivne
metode, npr. pri raku, koronarni bolezni, dializnem zdravljenju, in
je pogosto izjemno draga.

Visoka tehnologija izvira iz zelo dobrega poznavanija bolezenskih
mehanizmov. Tipi¢en primer za to so sodobne vakcine in nekate-
ra zdravila, kot so npr. eritropetin in nekateri antibiotiki. Visoka
tehnologija ima za posledico zmanjSanje trpljenja, smrtnosti in
s¢asoma tudi zmanjSanje stroskov (2).

Key words: biotechnology; pharmaceutical industry; genes; anti-
hodies; treatment

Abstract — Background. Medical biotechnology is based on DNA
technology and its main objective is to extract protein healing agents
Sfrom microbial and mammalian cells. Research efforts led to
registration of at least 29 biotechnological drugs with documented
therapeutic effect and acceptable toxicity.

Conclusions. Modern biotechnological drugs bave the molecular
structure identical to that of human organism. The downside is
that they are parenteral and expensive. Biotechnological pharma-
ceutical industry is growing into a very successful and profitable
branch with products which complement traditional pharma-
ceuticals to patient’s benefit.

Mutacije, spontane ali izzvane, so praviloma negativni rezultat
genetske manipulacije. Do rekombinacij prihaja pri sorodnih
mikrobih spontano. Pri usmerjenih, v laboratoriju natan¢no nad-
zorovanih rekombinacijah (rekombinantna tehnologija) pa po-
meni pravzaprav pozitivno stran mutacij. Od leta 1970 naprej je
mogoce vnasati gen vretencarjev, tudi ¢loveka, v bakterije, glivi-
ce. Laboratorijsko gensko manipulacijo poljudno imenujemo
najveckrat genetsko inZenirstvo. Biotehnologijo definiramo kot
industrijsko uvajanje bioloskih sistemov in procesov po nacelu
genetskega inZenirstva. Mnogo starej$e je uvajanje biotehnologije
v poljedelstvu in Zivinoreji. Mogoce je pridobivati beljakovine, ki
omogodajo zmrzovanje snega pri visji temperaturi, pa tudi razviti
bakterije, ki ¢istijo industrijske odpadne snovi (3).

Po mnoZzini manjse, za cloveka in druzbo pa pomembnejse je
uvajanje biotehnologije pri diagnostiki, preprecevaniju in zdravlje-
nju. Njen razvoj in tudi moZne zlorabe so vzbudile Stevilne javne
razprave, strahove, eti¢ne dileme, negotovost pri nacrtovalcih zdrav-
stvenega varstva, pa tudi nekriticno povelicevanje ali zavracanije.

Biotehnologija v diagnostiki

Mnogo hitreje kot pri zdravljenju se je Sirila biotehnologija v dia-
gnostiki. Z uporabo monoklonskih protiteles namesto poliklon-
skih se je povecala natan¢nost in specifi¢nost Stevilnih laboratorij-
skih preiskav. Povecala se je locljivost predvsem beljakovinskih
molekul v telesnih tekocinah in tkivih. Meritve in preiskave so se
razéirile tudi na podrodje sodobnih tehnik imunofluorescence pa
tudi drugih tehnik identifikacije molekul, mikrobov in tkiv pri
vedini histoloskih preiskav, Rekombinantna tehnologija DNA je
bistveno izboljala zanesljivost pri ugotavljanju starSevstva (4, 5).
Identifikacije ¢lovekovega genoma omogoca za zdaj ze zgodnje
odkrivanje Stevilnih bolezni. Nekatere od teh, ki so posledica
okvare na enem samem genu, se blizajo moznosti tudi za zdravlje-
nje (6). Zal ta diagnostika zaenkrat presega ekonomske moznosti
vedine drzav in posameznikov.
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Tab. 1. Nekatere pogoste bolezni, ki so posledica okvare na enem

samem genit.

Bolezen Prevalenca
glikogenoze 1 na 50000
mukopolisaharidoze 1 na 25000
Marfanov sindrom 1 na 20000
fenilketonurija 1 na 12000
hemofilija 1 na 10000
Duchennova midi¢na distrofija 1 na 7000

hereditarna sferocitoza 1 na 5000

Huntingtonova horea 1 na 2500

cisti¢na fibroza 1 na 2000

policisti¢na bolezen ledvic 1 na 1250

hiperholesterolemija 1 na 500

Uporaba monoklonskih protiteles in sledenje DNA in RNA sta
raz3irili diagnosti¢ne moZnosti in povecali njihovo preciznost, ven-
dar jih tudi podraZili.

Biotehnologija pri zdravljenju

Za zdravljenje odobreni bioloski izdelki so prikazani v tabeli 2 (5,
7,8,9).

Tab. 2. Za zdravijenje odobreni bioloski izdelki.

Genericno ime Leto registracije  Terapevisko podrodije

od inzulina odvisni diabetes
pomanjkanje rastnega hormona
v otrodtvu, pospesitev rasti pri
kroni¢nih ledvi¢nih boleznih
profilaksa hepatitisa B

humani inzulin 1982
humani rastni hormon 1985

vakcina proti virusu hepatitisa B 1986

interferon-o2a 1986 levkemija lasastih celic,
mieloi¢na levkemija
interferon-o2b 1986 levkemija lasastih celic,
kroni¢ni hepatitis B in C,
condylomata acuminata,
maligni melanom
muromonab-CD3 1986 akutna zavrnitvena reakcija po
presaditvi srca ali jeter
alteplaza 1987 akutni miokardni infarkt,
pljuéni embolizem
epoetin-o 1989 anemija pri kroni¢nih
boleznih ledvic, pri aidsu
in raku
interferon-on3 1989 condylomata acuminata
interferon-y1b 1990 kroni¢na granulomatozna bolezen
filgrastim (granulocite
stimulirajoci faktor) 1991 febrilna nevtropenija zaradi mielo-

supresivnega zdravljenja, kroni¢na

neviropenija, mielidna rekonsti-

tucija popresaditvi kostnega mozga
sargramostim (granulocite in
makrofage stimulirajoci faktor) 1991 mieloidna rekonstitucija po
presaditvi kostnega mozga
in odpovedi kostnega mozga
(mielodisplasti¢ni sindrom)

aldeslevkin 1992 metastatiéni karcinom iz
ledvi¢nih celic

faktor VIII 1992 hemofilija A

interferon-p1b 1993 ponavljajoca se multipla
skleroza

dornaza-o 1993 pliuéni zapleti cisti¢ne
fibroze

imigluceraza 1994 Gaucherjeva bolezen

abciksimab 1995 Zilni zapleti po angioplastiki

liposomski doksorubicin 1995 Kaposijev sarkom

liposomski amfotericin B 1995 aspergiloza

liposomski davnorubicin 1996 Kaposijev sarkom

interferon-pla 1996 ponavljajoca se multipla skleroza

V celoti drZi ugotovitev, da so biotehnolo3ki izdelki dragi, zdrav-
stveni fondi pa omejeni. Kljub temu zdravniki postopno zamenju-
jejo manj specificne goveje in druge inzuline s humanimi oz. z
inzulinom, identi¢nim ¢lovekovemu (10).

Inzulin, rastni hormon, ateplaza, eritropoetin, filgrastim, sargra-
mostim in faktor VIII so normalne snovi v telesu, ki jih je premalo

ali jih Zelimo dodajati ve¢ za dosego Zelenega ucinka. Te snovi,
predvsem inzulin in eritropoetin, so najve¢ uporabljane, tudi pro-
dajane, najbolj preu¢ene. Po napovedih bo ob koncu tisoéletja po
porabljenih sredstvih eritropoetin drugo najbolj uporabljano zdra-
vilo na svetu. Prav pri nastetih snoveh je ve¢inoma dobra in pred-
vidljiva korelacija med odmerkom in u¢inkom (4, 11).

Pri biotehnoloskih izdelkih, ki so vpleteni v Stevilne procese pri
okuzbah, Soku in razpadu celic, je u¢inek manj predvidljiv in
farmakoekonomske Studije upravi¢enosti ne potrjujejo vedno. Pro-
cesi pri septi¢cnem 3oku so tako zelo kompleksni, da dodajanje
enega mediatorja ne spremeni nujno tudi kon¢nega rezultata.
Najbolj nedvoumno koristno biotehnolosko zdravilo je vakcina
proti hepatitisu B, katere uporaba je farmakoekonomsko upravi-
¢ena pri ogroZenih skupinah prebivalstva, Se posebej pa pri ogro-
zenih skupinah v zdravstvu in zaprtih kolektivih. Priprava vektorja
v obliki liposomov omogoc¢a uporabo nekaterih Ze znanih snovi
(amfotericin B, doksorubicin, davnorubicin) z manjSo toksi¢nost-
jo in morda bolj§im prehajanjem do receptorjev (12).

Predpisi za biotehnoloske izdelke so natan¢no izdelani v ZDA in
jih postopno privzemajo tudi evropske drzave. Ne razlikujejo se
bistveno od predpisov za nebiotehnoloska zdravila. Povprecni
¢as od sprejema dokumentacije do registracije je krajsi kot pri
obicajnih zdravilih. Pri nekaterih katastrofnih boleznih, kot je aids,
pa je lahko registracija tudi bistveno hitrejSa. Skrbneje registrirajo
Cistost preparatov in sledijo ucinke Se po registraciji. Tako so npr.
preklicali registracijo monoklonskih protiteles proti endotoksinom
gram negativnih bakterij po negativnem rezultatu velike multicen-
tri¢ne prospektivne raziskave.

Ze leta 1987 je bilo Stevilo vlog za registracijo biotehnoloskih
zdravil vedje od 3tevila vlog za tradicionalna zdravila (13, 14).
Biotehnoloske raziskave so se pricele v manjsih univerzitetnih
laboratorijih po letu 1970. Ko so izsledki postali zanimivi za farma-
cevtsko in drugo industrijo, se je skokovito povecalo povezovanje
farmacevtske industrije in univerzitetnih raziskovalnih ustanov,
kar traja Se danes. Po letu 1980 so nastale tudi samostojne farma-
ceviske biotehnoloske firme, ki so po pravilu majhne. Pri njih se
finan¢na sredstva hitro obracajo. Inovativne farmacevtske firme
danes koristijo tako univerzitetne laboratorije kot pogodbeno sa-
mostojne biotehnoloske firme, nekatere biotehnoloske firme pa
so akvirirale. Biotehnologka farmacevtska industrija sodi med naj-
bolj profitabilne, pa tudi najbolj tvegane dejavnosti tako v ZDA
kot v Evropi. V Evropi tveganje blaZijo drzavne subvencije (15).
Nekatere podatke o evropskih in ameriskih biotehnoloskih firmah
prikazuje tabela 3 (16).

Tab. 3. Primerjava biotebnoloske evropske in ameriske industrije.

Evropa ZDA

sprememba v %

sprememba v %

od 1995 do 1996 od 1995 do 1996
Stevilo firm 716 23 1287 -2
Stevilo zaposlenih 27500 60 118000 9
Dohodki (mio. ecu) 1721 17 11680 155
f;tméki z ralziskave 1508 20 6320 3
in razvoj (mio. ecu)
Cista izguba (mio. ecu) 54 -26 1760 —i
Povpreéni dohodek na 2403 9075

firmo (mio. ecu)

Najbolj uporabljana biotehnoloSka zdravila v letih 1993 in 1994 ter
njihova projekcija za leto 2000 so prikazana v tabeli 4 (17).

Sopojavi so pri nadome3¢anju fizioloskih substanc sorazmerno
redki, v povpredju redkejsi kot pri tradicionalnih zdravilih. Pri
biotehnologkih zdravilih, ki posegajo v kompleksne procese kot
mediatorji ali njihovi zaviralci, pa tudi pri zdravilih, ki vplivajo na
hemostazo, so sopojavi lahko hudi. Pri proizvodnji rekombinant-
nih molekul pride lahko do malenkostne spremembe v zaporedju
aminskih kislin, kar izzove oblikovanje protiteles. Dokumentirana
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Tab. 4. Prikaz najbolj uporabljanib biotehnoloskib zdravil v letib
1993/94 ter projekcija porabe leta 2000, izrazeno v milijonib USD.

Zdravilo 1993 1994 2000
filgrastim 720 829 1593
epoetin-o 1087 1321 2300
humani inzulin 1175 2549
interferon-o2b 572 426 1000
ateplaza 236 281 450
humani rastni hormon 414 451 900
faktor VIII 49 400

so nevtralizirajoca protitelesa za interferon. Ze dolgo poznamo
pojav protiteles 10~14 dni po uporabi muromonaba—CD3 (18).
Zaradi v osnovi beljakovinskih u¢inkovin je hranjenje in transport
biotehnoloskih zdravil zahtevno in drago, Zivljenjska doba pa
kratka. Vsa danes dostopna biotehnoloska zdravila se dajejo pa-
renteralno (19).

Od 29 leta 1996 v ZDA registriranih biotehnoloskih zdravil drzav-
no zdravstveno zavarovanje povrne stroSke samo pri uporabi v
uradno odobrenih indikacijah pri tistih bioloskih izdelkih, ki ni-
majo tradicionalne cenejse alternative (18).

Prednosti, slabosti, perspektive

Raziskovalna zavzetost v biotehnologiji ne upada kljub izku$njam
s finan¢nimi zlomi celotnih biotehnoloskih firm v preteklosti. Naj-
vel raziskav je usmerjenih v podrodje raka in aidsa. Samo leta
1996 je bilo v ZDA na osnovi biotehnologije odobrenih 16 zdravil,
150 pa jih je bilo v tretji, zadnji fazi klini¢nega raziskovanja (20,
21).

Nekatere dobre pa tudi slabe lastnosti rekombinantnih zdravil so
prikazane v tabeli 5.

Tab. 5. Prednosti in slabosti sodobnib rekombinantnib zdrauvil.

Prednosti:

— molekule so identi¢ne fizioloskim,

— malo sopojavov pri nadomestnem zdravljenju,

- teoreti¢no idealno doziranje pri nadomestnem zdravljenju.

Slabosti:
— zelo visoka cena,
- samo parenteralna uporaba,

Stevilo tradicionalnih novih zdravil se je po letu 1990 zmanjalo. V
ZDA so od 1992 do 1994 zmanjsali Stevilo zaposlenih v farmacevt-
skih firmah za 40.000. Najvedje inovativne farmaceviske firme se
povezujejo z manjsimi biotehnoloskimi finan¢no in v programih.
Leta 1995 je farmacevtska industrija porabila 3,5 milijarde dolarjev
za nakup biotehnoloskih firm in 1,6 milijarde za licence nekaterih
razvojnih programov tak$nih firm. Ve¢ kot 700 milijonov dolarjev
so investirali za podatke o ¢loveskem genomu, ki ga razvija devet
biotehnoloskih firm. Pet od teh raziskuje kloniranje in za medici-
no pomembne gene (20, 22, 23).

Nova biotehnoloska medicina ne bo nastala na hitro, njeni temelji
pa so Ze postavljeni. Biotehnologija ne bo nadomestila tradici-
onalne farmakoterapije, ne bo ji konkurirala, ampak jo bo dopol-
njevala.

Eti¢na vpraSanja v zvezi z biotehnologijo so tu in so del stroke.
Politika lahko zacasno pospesi ali zavre razvoj. Vmesavanje poli-
tike, pa tudi religije v znanost je bilo neredko vsem v §kodo. Tudi
pri biotehnologiji bo morala stroka postopno zavarovati najprej
interese bolnikov in moZnih koristnikov te tehnologije, pa tudi
raziskovalcev in zdravnikov. DrZzava prej ali slej uposteva tudi
druZbene vidike strokovnih izhodi3¢ in jih ob oZjem ali SirSem
druzbenem konsenzu usmerja (24, 25).
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GENSKA TEHNOLOGIJA: POMEN ZA DIAGNOSTIKO
IN ZDRAVLJENJE BOLEZNI PRI CLOVEKU

GENE TECHNOLOGY: IMPLICATIONS FOR DIAGNOSIS AND THERAPY OF HUMAN DISEASES

Borut Peterlin
Sluzba za medicinsko genetiko, SPS Ginekoloska klinika, Slajmerjeva 3, 1525 Ljubljana

Klju¢ne besede: molekularna genetika; diagnostika; gensko
zdravljenje; genetske bolezni

Lzvlecek — Metode molekularne genetike so pomembno izboljsale
moznosti diagnosticiranja, obravnave in preprecevanja genetsko
pogojenih bolezni pri cloveku. Razlicne strategije genetskega zdrav-
ljenja omogocajo pristop k zdravljenju ne samo monogenskib ge-
netskib bolezni, tlemvec tudi drugib pogostib bolezni, kot so rakave
in nalezljive bolezni. Nova metodologija sooca posameznike in
civilizacijo z novimi vprasanji, do katerib se mora opredeliti druz-
ba, predvsem pa posamezniki, uporabniki novib diagnosticnib in
terapeuviskih moZnosti.

Uvod

Cilj novih metodologij v medicini je prispevati k boljSemu diagno-
sticiranju bolezni, razumevanju etiopatogeneze bolezni in k zdrav-
lienju. Le malo je tak3nih, ki bi omogocile bistven napredek na
vseh treh podrodjih. Metode molekularne genetike so v zadnjih
letih pomembno prispevale k diagnosticiranju in razumevanju ve¢
sto bolezni pri ¢loveku. Z metodami molekularne genetike in
molekularne biologije je mo¢ ugotoviti, kje v genomu se nahajajo
informacije za genetsko pogojene bolezni, jih prepoznati in anali-
zirati posledice, ki jih ima spremenjena genetska informacija na
proteinski ravni pri bolnikih.

Se ve&, z metodami molekularne genetike se lahko lotimo tudi
genskega zdravljenja.

Pomembna nova spoznanja v medicini sprozijo veckrat tudi etic-
na vprasanja tako strokovnjakom — izvajalcem in tudi bolnikom
ter njihovim sorodnikom — tj. uporabnikom.

Namen prispevka je prikazati sodobne moZnosti diagnosticiranja
in zdravljenja z molekularno genetskimi metodami in njihov po-
men v sodobni medicini.

Molekularna patologija
genetsko pogojenih bolezni

Genetsko pogojene bolezni predstavljajo pomemben delez obo-
levnosti in smrtnosti v sodobni medicini. Ocenjujejo, da je vsaj
okrog tretjina vseh obiskov v pediatri¢nih ustanovah povezanih z
genetskimi boleznimi (1). Med genetske bolezni uvr¢amo kro-
mosomopatije, 1o je bolezni, ki so posledica nepravilnega Stevila
ali zgradbe kromosomov (npr. Downova bolezen — trisomija
kromosoma 21, Cru du chat bolezen — delecija kratkega kraka
kromosoma 5), in genopatije, ki so posledica spremembe genet-
skega zapisa za dolocen protein (npr. Duchennova misicna

Key words: molecular genetics; diagnosis; gene therapy: genetic
diseases

Abstract — The possibilities of specific diagnosis, medical evalua-
tion of patients and the prevention of genetically determined dis-
eases have improved significantly since the introduction of the
molecular genetic methods. Different strategies of gene therapy
enable the clinicians not only to approach to the therapy of mono-
genic disease but also to many other common diseases, such as
cancer and infectious diseases. The methods of molecular genetics
have brought new issues which are primarily to be solved by the
individual undergoing these new diagnostic and therapeutic met-
hods in agreement with the legislation, regulating the issues within
the society.

distrofija, cisti¢na fibroza). Glede na sodoben koncept genetskih
bolezni, so najbolj pogoste kompleksne genetske bolezni, ki so
povezane z multifaktorskim modelom genetske predispozicije, t.
modelom, kjer so v etiopatogenezi pomembni genetski dejavniki
(eden ali ve¢ genov) in dejavniki okolja (koronarna sr¢na bole-
zen, epilepsije). Med genetske bolezni uvri¢amo tudi rakave
bolezni saj so te v okoli 5% povezane z monogensko genetsko
predispozicijo; glede na molekularni patogenetski mehanizem pa
je vsaka rakava bolezen posledica sprememb v genetski informa-
ciji.

Kot genetske oznacujemo torej tiste bolezni, pri katerih je bole-
zenski proces posledica mutacije ali vsaj pomembno povezan z
mutacijo, to je s spremembo v genetskem materialu. Razumljivo
je, da zato najbolj zanesljivo diagnosticiranje bolezni temelji na
ugotavljanju mutacij. Metode molekularne genetike omogocajo
analizo molekule DNA in s tem neposredno diagnosticiranje ge-
netsko pogojenih bolezni.

Diagnosticiranje
z metodami molekularne genetike

Pristop k diagnosticiranju genetsko pogojenih bolezni je lahko
dvojen in je odvisen od tega, ali je bil gen za dolo¢eno bolezen Ze
prepoznan (2, 3). V primeru, ko sta gen in molekularni mehani-
zem znana, uporabimo neposredni diagnosti¢ni pristop: prepo-
znati Zelimo mutacijo v molekuli DNA (sl. 1).

Ce gena $e ne poznamo, vemo pa, kje v genomu se nahaja, upo-
rabimo posredni diagnosti¢ni pristop. Gre za sledenje bolezni v
druzini glede na to, kako so se dedovali polimorfni genetski ozna-
Cevalci (sl. 2).

Vsaka od metod ima svoje prednosti in slabe strani (2, 3), obe pa
lahko z visoko zanesljivostjo prepoznata nosilce s spremenjenim
genetskim zapisom.
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Sl. 1. Neposredno diagnosticiranje miotonicne distrofije. Prikazan
je primer neposrednega diagnosticiranja pri petib preiskovancib
(A, B, D, E, F) in kontrolni osebi (C) z metodo po Southernu (4). Pri
kontrolni osebi sta vidna dva signala v normalnem obmocju (9 kb
in 10 kb), pa tudi pri preiskovancu D. Vsak signal, ki je vecji kot 10
kb, pomeni mutacijo in s tem diagnozo miotonicne distrofije (pre-
iskovanci A, B, F). Preiskovanec E ima dva normalna alela 10 kb
(dvakrat mocnejsi signal).

Pomen molekularnogenetskega
diagnosticiranja

Identifikacija spremenjenega genetskega zapisa, mutacije, je naj-
bolj specifi¢no diagnosticiranje pri genetsko pogojenih boleznih.
Kliniku potrdi delovno hipotezo, ki jo je osnoval na metodologiji
klini¢ne medicine, klini¢nemu genetiku pa predstavlja osnovo za
genetsko svetovanje.

Genetsko svetovanje je nevsiljeno posredovanje informacije bol-
nikom oziroma njihovim sorodnikom. Vsebuje osnovne podatke
o bolezni, genetski naravi bolezni, moZnostih za preprecevanije in
morebitno zdravljenje bolezni ter o nadinu Zivljenja z boleznijo.
Moznosti zdravljenja genetskih bolezni so pogosto zelo omejene,
zato ima poseben pomen preprecevanje. Metodologija prenatalne
diagnostike nudi starSem z zviSanim tveganjem za rojstvo otroka z
genetsko pogojeno boleznijo moznost, da se odlocijo za rojstvo
zdravega otroka, saj lahko ugotovimo genetske spremembe Ze v
prvem trimesedju nosecnosti. Stardi se torej lahko odlocijo za pre-
natalno diagnosticiranje zato, da bi zgodaj odkrili genetske nepra-
vilnosti pri zarodku, kakor tudi za morebitno prekinitev nose¢no-
sti v primeru, da je zarodek podedoval genetsko spremembo.
Klju¢nega pomena pri odlocitvi so pravilne in zadostne informaci-
je v obliki genetskega svetovanja. Moralne odloditve, pred katere
so postavljeni starsi pri prenatalnem odkrivanju bolezni, so eden
od primerov poseganja sodobne medicine v moralno-pravne nor-
me civilizacije.

Metode molekularne genetike omogocajo tudi predsimptomatsko
diagnosticiranje pri tistih genopatijah, pri katerih se sprememba
genetske informacije $e ne izrazi ob rojstvu. To so na primer
rakava obolenja ali nekatere kroni¢ne degenerativne bolezni z
zaCetkom v srednjem in kasnejSem Zivljenjskem obdobju. Tudi v
teh primerih je zelo pomembno genetsko informiranje, ki more-
bitnim preiskovancem omogo¢i odlocitev in jih soodi s posledica-
mi negativnega oziroma pozitivnega rezultata testiranja.

Za predsimptomatsko diagnostiko se praviloma lahko odlodijo
polnoletne osebe, ki se strinjajo s posebej prirejenimi protokoli
genetskega svetovanja. Zagotoviti skusajo razumevanje genetske
informacije in odlocitev na podlagi tehtnega premisleka. Za odlo-
ditev je pomembno, ali so moZznosti vplivanja na potek bolezni, ¢e
se ta odkrije v obdobju, preden se bolezenski znaki razvijejo.
Posebna oblika predsimptomatskega diagnosticiranja je prepo-
znavanje dejavnikov tveganja za pogoste degenerativne bolezni,
kot so koronarna sréna bolezen, hipertenzija, sladkorna bolezen
tip 2, astma in druge. Za omenjene bolezni so ze ugotovili nekate-
re genetske informacije in podrodja, kje se nahajajo genetske in-
formacije, ki so povezane s patogenezo bolezni. Glede na ugotov-
liene dejavnike tveganja lahko bolniki prilagodijo nacin Zivljenja
(npr. dieta pri nagnjenosti k aterosklerozi), mozno pa je tudi me-

Sl. 2. Primer posrednega diagnosticiranja v druZini z inkontinen-
co pigmenti. Slika prikazugje primer posrednega diagnosticiranja z
dvema polimorfnima geneiskima oznacevalcema. Genetski ozna-
Sevalec (marker) M1 ima 4 mozZne alele (1, 2, 3, 4), oznacevalec
M2 pa 2 alela (1, 2). Iz analize je razvidno, da je pri vseb bolnicah
(¢rni krog) prisoten alel 3 pri genetskem oznacevalcu M1 in alel 2
pri genetskem oznacevalcu M2. Zato lahko napovemo, da je zaro-
dek (prazen lik z vprasajem) podedoval bolezenska alela.

dikamentno zdravljenje (npr. preparati za zniZevanje ravni hole-
sterola v krvi), s katerimi preprecimo oziroma odloZimo razvoj
bolezni.

Z ugotavljanjem dejavnikov tveganja, preden se bolezen izrazi, in
ustreznim ukrepanjem se priblizujemo sodobnemu konceptu v
medicini, da je bolezni bolje preprec¢evati kot zdraviti.

Gensko zdravljenje

Zdravljenje genetskih bolezni je praviloma simptomatsko, to po-
meni, da skusamo vplivati na znake bolezni, ne pa na njene vzro-
ke. Vzro¢nemu zdravljenju se lahko priblizamo s somatskim gen-
skim zdravljenjem.

7 genskim zdravljenjem oznacujemo vse postopke, s katerimi
vnesemo v bolnika gene ali genetsko modificirane celice zato, da
bi bolezen zdravili.

Genskega zdravljenja se lahko lotimo z zamenjavo mutiranega
dela genetske informacije, vnosom celotnega gena za manjkajoci
protein v celicah tarénega organa ali v npr. hematopoetskih celi-
cah, ¢e lahko patogenetski mehanizem ustavimo z manjkajocim
proteinom v plazmi.

Gensko zdravljenje ni omejeno samo na monogenske bolezni.
Strategije, kot so farmakolodko kontinuirano proizvajanje pomemb-
nih snovi v organizmu bolnika, zdravljenje z -antisense- oligonu-
kleotidi, ki nevtralizirajo ¢ezmerno ekspesijo dolocenih genov,
taréno usmerjanje citotoksi¢nih proteinov, preprecevalni vnos ge-
nov v smislu kemoprotekcije in imunostimulacijska vakcinacija so
uporabne tudi za zdravljenje rakavih bolezni in nalezljivih bolezni
(npr. aids).

Vecina omenjenih strategij je v zacetni stopnji klini¢nih poskusov,
za katere morajo biti izpolnjeni pogoji za tvegane terapevtske
posege: natancna opredelitev bolezni, izbrane indikacije, znan-
stvena osnova projekta in zadostno informiranje bolnika. Gensko
zdravljenje se zaenkrat v veliki meri omejuje na tezke bolezni, za
katere ni na voljo uspednega zdravljenja.

Zakljucek

Metode molekularne genetike so pomembno izboljsale moZnosti
diagnosticiranja, obravnave in preprecevanja genetsko pogojenih
bolezni pri ¢loveku. Razvoj metod genskega zdravljenja bo v pri-
hodnosti bistveno prispeval k zdravljenju ne samo monogenskih
bolezni, temve¢ tudi Stevilnih drugih bolezni pri ¢loveku. Nova
metodologija sooca posameznike in civilizacijo z novimi vpraSanji,
do katerih se mora opredeliti druzba, predvsem pa preiskovanci
in starsi, to je uporabniki novih diagnosti¢nih in terapevtskih moz-
nosti.
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134. REDNA LETNA SKUPSCINA
SLOVENSKEGA ZDRAVNISKEGA DRUSTVA

Otocec, 17.-18. 10. 1997

Petek, 17. 10. 1997

13.30-16.45 Seja Glavnega odbora
17.00-19.00 134. skupscina Slovenskega zdravniskega drustva

20.00 Slavnostna vecerja s podelitvijo diplom ¢astnim ¢lanom Slovenskega
zdravniskega drustva

Sobota, 18. 10. 1997

9.00-13.40 Biotehnologija, bioinzeniring, kloniranje — upi in strahovi
Moderator in organizator: doc. dr. Alojz lhan

9.00-11.00 Doc dr. Alojz lhan Gen in njegova enkratna zgodba
Prof. dr. MiklavZ Grabnar Smeri razvoja biotehnologije in njihova apli-
kacija v medicini
Prof. dr. Radovan Komelj  Genska tehnologija: moZnosti, upi in strahovi

Prof. dr. JoZe Drinovec Biotehnologija v farmacevtski industriji
11.00-11.30 Odmor
11.30-13.30 Doc. dr. Borut Peterlin Kak$ne moznosti zdravljenja in diagnostike

nam lahko nudijo nova odkritja na podrocju
biotehnologije in genskega inzeniringa

Doc. dr. Gregor Tomc Implikacije genskega inzeniringa

Doc. dr. Ivan Stuhec Moralni vidiki biotehnologije

Akad. prof. dr. JoZe Trontelj Stalis¢a Odbora za smernice v biotehnologiji
Sveta Evrope

Akad. prof. dr. Tine Hribar O clovekovi nenadomestljivosti

13.30=13.40 Zakljucki in ev. sklepi (deklaracija) o bio-
tehnologiji in genskem inZeniringu

Udelezbo na strokovnem sestanku priznava Zdravniska zbornica Slovenije
kot strokovno izpopolnjevanje zdravnikov in jo uposteva pri podaljsevanju licence.

Kotizacijo 15.000,00 SIT placate lahko na ziro racun: Zdravnisko drustvo Novo mesto,
52100-678-80646 ali pred pri¢etkom srecanja.

-




INTERNISTICNA SEKCIA -
SLOVENSKEGA ZDRAVNISKEGA DRUSTVA

vabi zdravnike interniste in zdravnike splosne medicine

a

STROKOVNI SESTANEK

24. in 25. oktobra 1997
v veliki dvorani Poslovno informacijskega centra tovarne zdravil LEK, Ljubljana, Verovikova 57

NAJNOVEJSA DOGNANJA
NA PODROCJU INTERNE MEDICINE

PROGRAM
Petek, 24. oktobra 1997
9.30 ‘Uvodno predavanje
P. Vidali Zacetek in usklajevanje programa internisti¢nega izobrazevanja z EU

10.00-13.00 Kardiologija
Strokovni vodija: P. Rakovec

N. Ruzi¢-Medvescek Novosti na podrocju srénega popuscanja

P. Rakovec Novosti na podrocju zdravljenja aritmij
M. F. Kenda " Inhibitorji konvertaze pri ishemi¢ni bolezni srca
I. Kranjec Novosti na podrocju invazivnih intervencijskih posegov
Razprava
13.10-15.00 Kosilo

15.00-17.00 Hematologija - 5
Strokovni vodja: P. Cernelc

D. Andoljsek Hemofilija - novosti zdravljenja hemofilije z inhibitorji
P. Cernel¢ Nova zdravila pri zdravljenju mieloproliferativnih boleznih
J. Pretnar Sedanji doseZzki pri presaditvi kostnega mozga

Razprava

Sobota, 25. oktobra 1997

9.00-12.00 Nefrologija
Strokovni vodja: A. Bren

S. Kaplan-Pavlov¢i¢  Novosti pri glomerulnih boleznih

M. Benedik Novi pogledi na zdravljenje uremi¢ne osteopatije
A. Gucek Novosti pri nadomestnem zdravljenju s peritonealno dializo
R. Ponikvar LDL afereza — Zdravljenje hiperlipedimij

Razprava

Urgentna medicina
Strokovni vodja: A. Brucan

A. Brucan Pomen ¢im hitrejse zgodnje defibrilacije pri zastoju srca
M. Gricar Pristop k Zivljenjsko ogroZzenemu bolniku
Razprava

Drustvene informacije in problematika
Sprejetje Pravilnika o ¢astnih ¢lanih Internisti¢ne sekcije SZD

UdeleZbo na strokovnem sestanku priznava Zdravniska zbornica Slovenije kot strokovno izpopolnjevanje zdravnikov in

jo uposteva pri podalj$evanju licence (5t. odloc¢be: 97081).

Kotizacijo 10.000,00 SIT (vklju¢no s certifikatom ZZS) placate pred pricetkom predavan;.
Studentje, sekundariji in upokojenci kotizacije ne placajo.
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SLOVENSKO DRUSTVO HOSPIC

vabi na seminar

SPREMLJANJE HUDO BOLNIH
IN UMIRAJOCIH

PROGRAM  Moje izkugnje z umirajocimi * Kaj umirajoci najbolj potrebuje ® Proces
umiranja ® Komunikacija ® Kako ravnamo z »resnico« ob umirajocem
bolniku ® Kaj pomeni upati z umirajoc¢im  Kje naj bi ljudje umirali « Pomo¢
druzini umirajocega ® Kako ravnamo ob smrti ® Spremljanje Zalujocih

Seminar je namenjen svojcem in prijateljem hudo bolnih in umirajoc¢ih, zdravstvenemu osebju in vsem, ki jih to zanima.

Kdor se za seminar zanima, lahko izbira med dvema terminoma, in sicer:
8.11.1997 in
22.11. 1997
od 9. do 14. ure v prostorih KRKE, Dunajska 65, Ljubljana.

Prispevek za seminar je 3.000,00 SIT.

Stevilo udelezencev je omejeno, zato prosimo, da se prljawle pisno ali po telefonu na naslov:
Slovensko drustvo Hospic
Ljubljana, Neubergerjeva 4
tel. 061 /13 71 284 ali tel. 061 /13 15 399

ZDRUiENIE ZA GINEKOLOGIJO ALPE-ADRIA
in

GINEKOLOSKA SEKCIJA SLOVENSKEGA ZDRAVNISKEGA DRUSTVA

vabita na

2. SRECANJE ALPE-ADRIA ZDRUZENJA ZA GINEKOLOGIJO

z mednarodno udelezbo
Grand hotel Toplice, Bled, 5. do 6. december 1997

PRELIMINARNI PROGRAM
Petek, 5. december 1997
15.00 Registracija
16.00 Otvoritev srecanja

16.30-20.00 Endometrijski karcinom

Sobota, 6. december 1997
9.00-12.00 Endoskopija v ginekologiji

Simpozij je namenjen zdravnikom (ginekologom, urologom, onkologom, kirurgom). Poteka postopek za pridabitev .

soglasja Zdravniske zbornice za priznavanje podaljsanja licence.
Kotizacije ni. Predavanja bodo potekala v angleskem jeziku.

Prijave: M. Trenkic, Enota za raziskovalno delo
Ginekologka klinika, Slajmerjeva 3, 1000 Ljubljana, tel./fax: 061 /315 328




9.00-10.00
10.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00
17.00-19.00

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-15.45
15.45-17.00
17.00-19.00

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00

17.00-19.00

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00
17.00-19.00

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00

17.00-19.00

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00
17.00-19.00

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00
17.00-19.00

TECAJ 1Z OTROSKE NEVROLOGIJE

Neubauer, Ravnik
Jeras, Neubauer
Tivadar

Kopac

Neubauer

Frelih
Paro
Neubauer
Zgur
Ravnik

Derganc
Zelji¢
Frelih
Zupanci¢
Tretnjak

Cerk, Pecaric
Fettich
Gostisa
Butinar

Trontelj
Ravnik, Kopac
Tretnjak

Vrba

Zupancié¢
Macedoni
Korsic¢
AnZic, Petri¢

Zidar J.
Janko
Podnar
Meznari¢

Oktober 1997 do januar 1998
URNIK PREDAVAN]'

OKTOBER

Ponedeljek, 6. oktobra 1997

Uvodne misli

Zgodovina otroske elektroencefalografije

Organizacija timske, multidisciplinarne obravnave v otroski nevrologiji
Nevropediatri¢cna anamneza

Nevroloski pregled novorojencka

Torek, 7. oktobra 1997

Nevrolosko-razvojni pregled dojencka in malcka

Potek in prognoza kréev pri novorojenckih

Neonatalni EEG in druge diagnosti¢ne metode v obdobju novorojencka
Patoloski EEG pri novorojencku

Normalen in patoloski EEG pri otroku in mladostniku

Sreda, 8. oktobra 1997

Hipoksi¢no-ishemi¢na encefalopatija pri novorojencku
Primerjava re-habilitacijskih programov pri otrocih s CP
UZ glave

Dopplerska preiskava moZganskega krvnega obtoka
Nevropsihologija

Cetrtek, 9. oktobra 1997

Nevroradioloska diagnostika

Nuklearno-medicinske preiskave v otroski nevrologiji
Huda poskodba glave pri otroku

Prognoza hude poskodbe glave

Petek, 10. Oktobra 1997

MoZganska smrt :

Epilepsije in epilepti¢ni sindromi |

Nevropsiholoska diagnostika trdevratnih epilepsij
Obravnava psihosocialnih problemov pri epilepsijah

NOVEMBER

Ponedeljek, 3. novembra 1997

Tumorji pri otrocih
Epidemiologija in kasne posledice
Kirursko zdravljenje tumorjev
Radioterapija in kemoterapija

Torek, 4. novembra 1997

Ziveno migi¢ne bolezni: epidemiologija, klasifikacija

EMG pri otroku 3 .
Anatomska klasifikacija perifernih poskodb Zivcevja in nevrofiziologija
Histopatologija miopatij v otroskem obdobju

' Organizatorji tecaja si pridrzujejo pravico do sprememb v programu




9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00
17.00-19.00

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00
17.00-19.00

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00
17.00-19.00

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00
17.00-19.00

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00
17.00-19.00

9.00-11.00

11.00-13.00

15.00-17.00
17.00-18.00
18.00-19.00

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00
17.00-19.00

9.00-11.00
11.00-13.00

15.00-17.00
17.00-19.00

Zupanéié¢
Frelih
Bosnjak
Kopriva

Zidar A.
Pecak
Velickov
Ravnik

Ravnik, Zupan¢ié
Tivadar, Jekovec
Ravnik, Lorber

Zupandi¢
Ravnik

Zupandi¢, Vrba
Rener
Dolenc

Frelih
Kopac
Neubauer

Vrba
Trontelj
Primozi¢

Rener
Neubauer

Frelih, Zupanci¢

Neubauer, Frelih

Pirtosek
Pirtosek
Lobnik-Kruni¢

Popovi¢
Peterlin
Stirn-Kranjc
Brecelj

Damjan
Damjan

Grosek
Jones

Sreda, 5. novembra 1997

Zivéno misi¢ne bolezni pri otroku in mladostniku |
Zivéno-misi¢ne bolezni pri otroku in mladostniku Il
Kirurgija perifernih poskodb Zivéevja

Respiratorna insuficienca pri otroku z nevrolosko okvaro

Cetrtek, 6. novembra

Otrok z motnjami v razvoju v pediatri¢ni ambulanti
Ortoped pri vodenju otrok z motnjami v razvoju
Bolnisni¢na oskrba otrok z motnjami v razvoju
Diagnostika in zdravljenje trdovratnih epilepsij

Petek, 7. novembra 1997

Epilepsije in epilepti¢ni sindromi Il
Epilepsije pri hudo prizadetih otrocih
Videotelemetrija

Seminarja: 2 sluatelja na temo
Epilepti¢ni status

Zdravljenje epilepsij

DECEMBER

Ponedeljek, 1. decembra 1997

Glavobol in migrena

Paroksizmalne motnje in sindromi
Polisomnografija in najpogostejSe motnje spanja
Seminarji: 2 slusatelja na temo

Vrocinski krci

~Simptomatski krci

Sindrom obstrukcijske apneje v spanju pri otrocih

Torek, 2. decembra 1997

Kroni¢no bolan otrok

Eti¢ni vidiki v pediatriji

Eti¢ni vidiki v EIT

Seminar: 2 slusatelja na temo

Kolaps

Navidezen Zivljenje ogrozajo¢ dogodek

Sreda, 3. decembra 1997

Vrojene napake presnove in nevrometabolne bolezni |
Mitohondrijske citopatije

Vrojene napake presnove in nevrometabolne bolezni Il
Peroksizomske bolezni

Lizosomske bolezni

Ekstrapiramidni sindrom

Zdravljenje z Botulinom

Nevropediater v Mariboru

Cetrtek, 4. decembra 1997

Moznosti patomorfoloske diagnostike v otroski nevrologiji
Nevrogenetika

Otrok z motnjami vida in retinopatije

VEP in ERG

Petek, 5. decembra 1997

Izvajanje in ocena uspesnosti re(habilitacijskih) programov

Delavnica: Oprema in aplikacija rehabilitacijskih pripomockov, uporaba
elektrostimulacije in nadomestnega sporazumevanja v programu celovite
rehabilitacije

Nevroloske bolezni, ki terjajo umetno ventilacijo !

Predstavitev dela v ZUIM Kamnik




Vi

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00
17.00-19.00

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-16.00
16.00-18.00

18.00-19.00

9.00-10.00
10.00-11.00
11.00-13.00
15.00-17.00
17.00-19.30

9.00-11.00
11.00-13.00
15.00-16.00
16.00-17.00
17.00-19.00

9.00-11.00
15.00-18.00
20.00

Rener

Denisli¢

Rener

Zupancic, Kranjc,

Frelih

Cizman

Pleterski

Cizman
Zupanci¢, Kopac,
Neubauer, Frelih,
Stirn-Kranjc

Spegelj

Kopad¢, Zupanéi¢
Kopac, Jones
Vodusek, Trsinar
Lipovsek

Kos, Vrba, Tretnjak

Vatovec
Hocevar
Cindro
Svete

JANUAR
Ponedeljek, 5. januarja 1998

Imunske in vnetne bolezni osrednjega Zivcevja
Multipla skleroza in druge demielinizirajo¢e bolezni
Vaskularne bolezni

Urgentna stanja v otroski nevrologiji

Torek, 6. januarja 1998

Meningitis in encefalitis
Lyme borelioza pri otroku
AIDS

Ocesno ozadje v otroski nevrologiji
Delavnica -
Nevropediater v Slovenj Gradcu

Sreda, 7. januarja 1998

Hidrocefalus

Mielomeningokele

Nevrogene motnje mokrenja in njihova diagnostika
Nevrokirurgija spinalnega kanala

Otrok med nevrologijo, psihologijo in psihiatrijo

Cetrtek, 8. januarja 1998

Obravnava otrok z motnjami sluha

Foniater ob otroku z motnjo govora
Nevropediater v Kuvajtu

Surprise box — Otrok v tretjem svetu

Petek, 9. januarja 1998
Preizkus znanja ¢
Diskusija in zakljucki
Vecerja

V dopoldanskem ¢asu bodo predavanja v seminarju Medicinske fakultete, Korytkova ul., v popoldanskem ¢asu pa v klubu
Pediatricne klinike, Vrazov trg 1, Ljubljana

Za organizacijski odbor
Prim. mag. Jana Frelih, dr. med.

prim. mag. Stefan Kopaé, dr. med.,

prim. Neza Zupancic, dr. med.

Za strokovni odbor

Doc. dr. David Neubauer, dr. med.,

LETNA KONFERENCA SLOVENSKIH PNEVMOLOGOV ZA LETO 1997

Grand Hotel Emona, Bernardin

PRELIMINARNI PROGRAM
Petek, 12. december 1997, popoldne

SIMPOZIJ: Plju¢na tuberkuloza
DRUSTVENI DEL
SKUPNA VECERJA

Sobota, 13. december 1997, dopoldne
PROSTE TEME




VI

INSTITUT ZA ANATOMIJO
predstojnik prof. dr. Dean Ravnik

INSTITUT ZA HISTOLOGIJO IN EMBRIOLOGIJO

predstojnik prof. dr. Metka Zorc

INSTITUT ZA PATOLOGIJO
predstojnik akad. prof. dr. Dusan Ferluga

INSTITUT ZA SODNO MEDICINO
predstojnik prof. dr. Anton Dolenc

MEDICINSKE FAKULTETE V LJUBLJANI

prirejajo

28. MEMORIALNI SESTANEK PROFESORJA JANEZA PLECNIKA

in

3. (7.) SPOMINSKO SRECANJE AKADEMIKA JANEZA MILCINSKEGA

Z MEDNARODNO UDELEZBO

s strokovno temo

ZDRAVNISKA NAPAKA

v Cetrtek in petek, 4. in 5. decembra 1997 v veliki predavalnici Medicinske fakultete

B. Brinkmann
A. Dolenc

P. Kadis

A. Dolenc

J. Lovsin

A. Dolenc

H. Pozarnik

M. Zwitter

B. Stefanic;, T. Jancigaj
J. Tréek

J. Balazic, V. Gornjak

I. Jaksa

M. Tonin, S. Herman
J. Lovsin, J. BalaZic
A. Fatur-Videti¢

B. Pospihalj

V. Flis

J. Kersnik
J. Kersnik
G. KoZelj

M. Zorec-Karlovsek

Korytkova 2, Ljubljana

OKVIRNI STROKOVNI PROGRAM

Cetrtek, 4. decembra 1997, 9.00-12.00

Otvoritev in pozdravi

Odmor za kavo

Uvodno predavanje — Problematika zdravniske napake v Nemciji

Vsebinska opredelitev zdravniske napake

Zdravniska napaka in kazenska zakonodaja v Republiki Sloveniji

Kazensko-pravna odgovornost za zdravnisko napako in Evropa

Zdravniska napaka po Kodeksu medicinske deontologije Slovenije in Zakonu o zdravstveni
dejavnosti

Nacela WMA in zdravniska napaka

Cetrtek, 4. decembra 1997, 14.00-18.00

Holisti¢no ali naravoslovno izobraZzevanje medicincev?

Zdravniska napaka in nivoji eti¢ne odgovornosti

Sum zdravnigke napake in prijavna dolZnost

O psihologijo komunikacije v trikotniku zdravnik—pacient-javnost

Zdravniska napaka in njena obravnava

Odmor

Sirse pojmovanije zdravniske napake in njene prevencije

Kje prihaja do napak pri zdravljenju

Primeri iz kazuistike Indtituta za sodno medicino v Ljubljani glede na zdravnisko napako
Primeri iz medicinske stroke in moZnost napake pri ocenjevanju (ne)zmoznosti za delo
Ali je patohistoloska analiza tkivnih vzorcev potrebna v primerih, ko makroskopsko ne vidimo
posebnosti

Petek, 5. decembra 1997, 9.00-14.00

Medicinska napaka

Izboljsanje kakovosti storitev in zdravniska napaka

Dilemem pri nujni intervenciji na prikazu primera

Napaka z vidika toksikologa

Odmor

Zagotavljanje kvalitete alkoholometri¢nih preiskav — moZnost zdravniske napake




VI

J. Lovsin
S. Herman
S. Herman

J. Balazic

J. BalaZic, B. MezZnar
B. Ermenc

A. Serko

Obducent in zdravniska napaka

Kako preprec¢evati tozbe na ravni ambulante

Kako preprecevati tozbe na ravni zdravstvene sluzbe

Odmor :

Zavarovanje poklicne odgovornosti zdravnika

Zdravniska napaka in njena stopenjska obravnava v strokovnih organizacijah
Zdravniska napaka in javnost

Zdravstveno osebje in zdravniska napaka

Sklepi in zakljucek srecanja

Organizacijski odbor $e vedno sprejema dodatne prijave za aktivno sodelovanje.

Za udelezbo na srecanju ni potrebno placati kotizacije.

Zdravniska zbornica Slovenije bo strokovno izpopolnjevanje na sestanku upostevala pri podalj$evanju licence zdrav-

nikom.

MEDICINSKA FAKULTETA - KATEDRA ZA PSIHIATRIJO

vabi na strokovno srecanje

OBRAVNAVA DE'PRESIIVIN ZDRAVNIK SPLOSNE OZIROMA

Martina Zmuc-Tomori

Marija Zunter-Nagy

Marija Zunter-Nagy
JoZe Drinovec
Marga Kocmur
Borut Milac
Gorazd V. Mrevlje

Cas srecanja:
Kraj srecanja:

e w

Prenocisce:

Kotizacija:
Stevilo udelezencev:

Licenca:

DRUZINSKE MEDICINE
Hotel Grad Otocec, 24. in 25. oktobra 1997

Strokovni vodja: prof. dr. Martina Zmuc-Tomori

PROGRAM
Petek, 24. oktobra 1997
Pricetek ob 15.00

Depresije — klini¢na slika in prepoznavanje v sploéni praksi
Etiologija depresije
Delo v skupinah

Sobota, 25. oktobra 1997

Celostna obravnava depresije

Svetovni trendi v uporabi zdravil

Sodobna nacela psihofarmakoterapije depresivnih oseb
Krizne intervencije

Prepoznavanje suicidalnega tveganja

Delo v skupinah

24. in 25. oktobra 1997

Hotel Grad Otocec

Rezervacije direktno v recepciji Sport hotel Otocec
tel.: 068 / 75-700, 75 701 (ga. Natalija Novak, g. Stane Barbo)

20.000,00 SIT na ZR: 50103-678-0058954 - Psihoterapevtska sekcija SZD
30

U¢na delavnica je priznana s strani Zdravniske zbornice Slovenije za pridobitev licence

Dodatne informacije in prijava: Krka, d.d., Dunajska 65, 1000 Ljubljana

tel.: 061/ 1314-333 (ga. Erika Osolnik)
faks: 061 /1336-005
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Gregor Tomc
Fakulteta za druZbene vede, Kardeljeva ploscad 5, 1000 Ljubljana

Uvod

V vabilu na strokovni del sreanja vadega druStva ste predlagali
referat z delovnim naslovom Struktura in domet druzbene mani-
pulacije. Vendar pa sem temo referata zoZil in spremenil.

Zozil sem jo na bolj biolosko tematiko, ker sem preprican, da so v
moderni znanosti med razliénimi disciplinami nastali prepadi, ki
niso (ve¢) produktivni. Zavedati se moramo, da meje disciplin
niso meje sveta, ampak konstrukti nasega misljenja, ¢e parafrazi-
ram Wittgensteina. Zaceti se moramo torej pogovarjati. Zato se
bom spustil v tveganje in govoril o stvareh, za katere po strogi
delitvi znanstvenih disciplin nisem pristojen.

Naslov pa sem tudi spremenil, ker ga tudi znotraj druzboslovja ne
razumem najbolje. Pojem manipulacije je namre¢ zaseden z dve-
ma razli¢nima pomenoma. Lahko ga uporabljamo v izvirnem po-
menu — rokovanje z ne¢em. V druzboslovju so ga na primer v tem
pomenu uporabljali psihologi, ko so pri Zivalih raziskovali do-
mnevni manipulativni nagon (tisto vedenje, pri katerem je edina
nagrada za Zival rokovanje z novimi predmeti). Od fizi¢nega ro-
kovanja se je pomen preselil na podrodje misljenja (miselni nad-
zor nekega delovanja). Po tem je dobil pojem kmalu tudi slab3alni
pomen (spreminjanje poteka delovanja z uporabo nelegitimnih
sredstev). Prav v tem pomenu se uporablja po pravilu tudi v
druzboslovju. Ko govorita na primer Horkheimer in Adorno o
manipulaciji mnoZic s pomodjo kulturne industrije, imata v mislih
slab%alni pomen pojma. (Vladajoci razred izpostavlja na primer
ljudi »plehki- lahki glasbi, to je tisti, ki je standardizirana in nastala
zaradi profita ter jih na ta nacin odtujuje in dela manj sposobne za
spreminjanje druzbenih razmer.) Pojem manipulacije v tem po-
menu predpostavlja vero v neko «veliko ideolosko zgodbo- in ga
kot taks$nega ni mogoce ponarediti.

Pojem se je uveljavil tudi v biologiji, ko je govor o genski manipu-
laciji. Ce se uporablja v izvirnem pomenu rokovanja, pomeni
genska manipulacija postopke, v katerih izlo¢imo dele genov ge-
notipa, jih umestimo v celico gostujo¢ega mikroorganizma, v ka-
terem se replicirajo, prenaSajo na druge celice ter oblikujejo klon,
t.j. organizem z identi¢nim genotipom. Ce pa se pojem uporablja
v slabSalnem pomenu besede, potem genska manipulacija pome-
ni zlorabo biotehnologije, tako da je ogroZen obstoj cloveka ali
Zivljenja na Zemlji. Podnaslov strokovnega srecanja (Upanja in
strahovi) kaze na takino razumevanje pojma genske manipula-
cije.

Raba pojma je torej tudi v tem primeru ambivalentna. Ker ljudje na
ravni obcutenj, Custev in misljenj v vsakdanjem Zivljenju najprej
kot protoznanstveniki oblikujemo samoumevne hipoteze o empi-
ricnem svetu, je smiselno, ¢e v znanstvenem Zivljenju izlo¢imo
tiste pojme, ki v naSe misljenje vnasajo kontinuirano netranspa-
rentnost. Kolikor ne problematiziramo svoje protoznanstvene po-
zicije, ali drugace povedano, kolikor si domisljamo, da je naSa
jezikovna raba naklju¢na in ne prispeva k nasi konstrukciji pred-
meta raziskovanja, bomo izgubili iz perspektive spoznanje, da je
na primer pojem genske manipulacije v drugem pomenu besede
obremenjen s pogledom sebi¢nosti ¢loveske vrste. Nelagodje in
strah, ki ga lahko ob¢utimo zaradi spreminjanja vrste, je sicer
razumljivo, vendar pa je s pozicije znanosti nelegitimno. Naloga
znanosti je, da odkriva preverljive odnose med pojavi, ne pa, da
sluzi katerimkoli interesom. Kot samozavedajoca bitja, ki si lahko
karkoli zamislimo kot objekt lastne refleksije, tudi sebe, moramo
tako opazovati tudi lastne upe in strahove. Vsekakor pa nas ne

smejo, poleg vsega $e na ambivalenten nadcin, voditi pri naSem
razmisljanju.

Zaradi vsega tega se mi zdi bolj upraviéeno govoriti o pojavu
genskih modifikacij v bioinZenirstvu.

Upanje in strah — za koga?

Ali sodobne diskusije o genskih modifikacijah odsevajo strah ¢lo-
veka za lastno usodo ali gre za bolj nacelne pomisleke zaradi
usode Zivljenja na Zemlji nasploh?

Ce se na kratko ozremo v zgodovino, gre bolj verjetno za prvo, za
sebi¢nost vrste. Ljudje poznamo namre¢ poljedelstvo in Zivinorejo
7e vsaj 30.000 let, oba pa sta do danes verjetno najbolj znacilna in
pomembna primera biotehnologije. Ko so prve Zenske nekje v
Afriki zascitile pridelek pred plevelom in Zivalmi, so sprozile pro-
cese spreminjanja v gojenih rastlinah (naravni selekcijski pritisk ni
bil ve¢ tako moc¢an). Z izbiro semen se je ta proces Se pospesil,
dokler ni priSlo do pomembnih razlik med udomaceno in divjo
vrsto. Proces naravne selekcije je s ¢lovekovim posegom dopolnil
umetni, kulturni proces. Analogni proces se je odvijal tudi v Zivi-
noreji (1). Morda izgleda to s perspektive sodobne biotehnologije
skromno, vendar pa je prav poljedelska revolucija na krilih gen-
skih modifikacij rastlin in Zivali povzrocila do danes najvecje kul-
turno povzrocene spremembe Zivljenjskih pogojev na Zemlji. Ven-
dar pa kljub temu nihée, razen nekaj radikalnih okoljevarstveni-
kov, ne problematizira tega procesa. Mislim, da iz tega dovolj
jasno izhaja, da »upi in strahovi« niso predvsem nacelne narave.
Klju¢no je torej vprasanje genskih modifikacij za cloveka.

Le redki biologi danes e vztrajajo pri genskem determinizmu,
torej na poziciji, da je obnasanje dolo¢ena dednost. Le pri prepro-
stejsih bitjih, pri katerih je celotno vedenje dolo¢eno z genotipom,
je dednost odlocilna. Prav gotovo pa to ne velja vec¢ za kompleks-
nejéa bitja, ki poleg bioloske evolucije (genetski prenos informacij
v molekulah od posameznika na posameznika, ki poteka relativ-
no pocasi), poznajo e kulturno spreminjanje (prenos informacij z
u¢enjem, lahko tudi med ve¢ posamezniki, ki poteka sorazmerno
hitro) (2). Pri teh bitjih se torej vzpostavi razlika med genotipom
(oz. genomom) kot agregacijo genov bitja in fenotipom kot agre-
gacijo vseh lastnosti bitja, tako prirojenih kot priuc¢enih (ta distink-
cija postane v veliki meri sploh vprasljiva, saj se obe ravni med
seboj prepletata).

Kultura je vedno tudi bioloska lastnost, pri kompleksnejsih bitjih
pa velja prav tako tudi, da je biologija odvisna od kulture bitja.
Trditev je dovolj samoumevna, a tezko dokazljiva. Za to obstajata
vsaj dva razloga. BioloSko spreminjanje je najprej zelo pocasno,
vsaj fe ga primerjamo s kulturnim spreminjanjem s pomocjo uce-
nja. Poleg tega pa je povezava med skupinskim pojavom in indi-
vidualno lastnostjo tezko dolo¢ljiva (kak3na je na primer poveza-
va med vojno in agresivnostjo itd.) (3). Vseeno pa imamo na voljo
nekaj tentativnih dokazov takine povezave. Dejstvo je na primer,
da je med arhai¢nimi ljudmi manj tak8nih z barvno slepoto, krat-
kovidnostjo ali naglugnostjo kot v sodobnih evropskih narodih
(2). Verjetno gre za to, da naravni selekcijski pritisk na sodobnega
¢loveka ni ve¢ tako mocan. .
Idealnotipsko lahko lo¢imo Ziva bitja na tista, pri katerih je ob-
nafanje genetsko nadzorovano, in na tista, pri katerih igra po-
membno vlogo ucenje. Genetsko nadzorovana bitja Zivijo v -po-
polnih druzbah., v katerih je posameznik v celoti podrejen koloni-
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ji kot celoti; medtem ko Zivijo s kulturo pogojena bitja v manj
popolnih skupnostih na racun vedje avtonomnosti posameznika
3.

Zirafe seveda niso dobile dolgega vratu zaradi stegovanja za listi
na visokih drevesih. Naravna selekcija je favorizirala tiste Zirafe, ki
so imele po nakljudju daljSe vratove. A zakaj ravno dolgi vratovi
pri zirafah in ne morda pri okapijih ali mravljincarjih? Ker so imeli
predniki Ziraf nagnjenje, da se hranijo z listi na visokih drevesih.
Darvinisti¢no teorijo naravne selekcije je treba dopolniti z slamar-
kistiCnim« spoznanjem, da imajo vsa kompleksnejsa bitja nezave-
den nadzor nad lastno evolucijo (1). V primeru Ziraf je nagnjenje
za hranjenje z listi na visokih drevesih kulturni dejavnik. Velja
opozoriti, da ne gre za obujanje prvobitnega lamarkizma, po kate-
rem so spremembe v genetski konstituciji bitja endogene, pro-
izvede pa jih organizem s svojo dejavnostjo (3). Gre za Baldwinov
ucinek, ki se pojavi na doloc¢eni stopnji genetskega razvoja (mi bi
rekli, da na tisti, ko se pojavi kultura) in ga pospesi (mi bi rekli, da
tudi spremeni). Enostavno povedano gre za to, da nek izziv okolja
favorizira posameznike z doloc¢eno prirojeno sposobnostjo, spo-
sobnost pa se potem prena3a naprej na ravni vrste — sposobnejsi
imajo ve¢ potomcev, medtem ko manj sposobni vse teZje preZivijo
(4).

In ¢e velja to za Zirafe, velja Se toliko bolj za ljudi. Vzemimo
hipoteti¢en primer iz prazgodovine ¢loveka. Koordinacija pri lovu
je pri prvih ljudeh spodbujala kar se da natanéno komuniciranje.
Zaradi tak3ne kulturne usmeritve so postali favorizirani tisti posa-
mezniki, ki so bili gensko sposobnejsi (za artikulacijo zvokov, za
pomnjenje zvoc¢nih zaporedij v moZganih itd.). Skozi vec genera-
cij se je s selektivnim parjenjem in vedjo verjetnostjo prezivetja
oblikovala dominantna bioloska kasta, ki je s¢asoma sploh pre-
vladala. Na dolo¢eni stopnji razvoja genotipa je torej prislo do
kulturne inovacije (skupinski lov) kot redefiniranega odnosa z
okoljem, ki je z naravno selekcijo (favoriziranje sposobnejsih) in
spremenjenimi kulturnimi vzorci (parjenje med sposobnej§imi za-
radi vedjih medsebojnih afinitet) vodil do novega genotipa. Clo-
vek se je razvijal v dialogu med genotipom in fenotipom, biologijo
in kulturo, prirojenim in priu¢enim, genom in izkustvom ipd.
Genetska selekcija ni nakljuéna: poleg naravne selekcije z bojem
za preZivetje obstajata Ze dva umetna nacina: umetno razmnoZe-
vanje v poljedelstvu in Zivinoreji ter spolna selekcija za razmnoze-
vanje (3). Ljudje, kot tudi druga bitja s kulturo, sooblikujemo
biolosko evolucijo z razli¢nimi oblikami kulturnega spreminjanja
ves ¢as svoje zgodovine. Razli¢ni kulturno pogojeni vzorci repro-
dukcije (od bolj okorelih — na primer kastni sistem, do bolj subtil-
nih danes — statusna blizina) vplivajo na genom vrste. Bolj kot je
kompleksna kultura v moZganih, vedji je vpliv sumetnega. dejav-
nika na naravo. — tako se na primer ¢lovek pri izbiri partnerja po
definiciji odlo¢a tudi po kulturnih dejavnikih (moralna, estetska,
intelektualna itd. »sorodnost«). Biolosko in kulturno raven je mo-
gofe razlocevati le na abstraktno analiti¢ni ravni, saj dejansko
oseba (kot instanca, na kateri genotip in fenotip sovpadata v
enkratnem bitju) vzpostavlja in ohranja dialog (ki je lahko nezave-
den, bioloski, lahko pa tudi zavesten, kulturen) med ravnjo gen-
skega ustroja in skupnosti (pri femer je socialna raven ekstenzija
osebe na druge s kulturno razlago svoje gregarne narave).

Ljudje skratka Ze skozi celotno zgodovino vrste sodelujemo pri
genskih modifikacijah lastne vrste. Vprasanje o tem, do kam seZe
naravno« oz. sprejemljiivo modificiranje, kje pa se zacne sumetnos
oz. nesprejemljivo modificiranje, nima odgovora. Ne nazadnje je
tudi znanost, kot del ¢lovekove kulture, odvisna od genskega
repertoarja in ni ni¢ manj naravna od kateregakoli drugega delo-
vanja.

Iz katere porzicije lahko trdimo, da je kulturni intervencionizem v
genskem razvoju, ki je privedel do ¢loveka dober, sodobno znan-
stveno eksperimentiranje na Zivalih, vkljuéno s ¢lovekom, pa je
potencialno nevarno in zato nesprejemljivo? To je mogoce trditi le
iz nekonsistentne pozicije. V evolucijskem eksperimentiranju, v
katerem ni nobene teleologije, v katerem se Ziva bitja neprestano
odzivajo na razmere okolja in/ali si okolje prilagajajo, potekajo

procesi s »poskusom in napako-, ob ob&asnih kontingenénih do-
godkih, ki radikalno redefinirajo »pravila igre.. Gre za proces, v
katerem imajo prav zadasni zmagovalci. Podobno kot ni Homo
erectus objokoval vrste Homo habilis in Homo sapiens Neander-
talca, tudi morebitni nad&lovek prihodnosti ne bo obZzaloval zato-
na ¢loveka.

Fantje iz Brazilije

Neutemeljeno bi bilo sklepati, da se s clovekom koncuje evolucija
Zivljenja na Zemlji. Za vsemi kritikami genskih modifikacij se po
naSem misljenju skrivata dva nacina razmiSljanja.

Po prvem je ¢lovek -kralj Zivalskega carstva« in kot takSen nedota-
kljiv. 1z taksne implicitne predpostavke izhaja na primer trditev,
da je ¢lovek popolno bitje oz. bitje, zmoZno popolnost doseci oz.
da clovek s svojo duhovnostjo transcendira vse «vulgarne« posku-
se materialistinega redukcionizma. S te pozicije je tezko razum-
ljiv strah nekaterih zaradi moznosti genskih zlorab — ¢e je namred
materialisti¢ni pogled v resnici nelegitimen redukcionizem in je
¢lovek doloc¢en z visjo duhovnostjo, potem je vsak strah pred
svulgarnim« materialisticnim pogledom na ¢loveka odvec. Kakor-
koli Ze, za tak3nim samopovelicevanjem ¢loveka se po nasem
mnenju skriva predvsem podcenjevanje drugih Zivih bitij, poskus
njihove redukcije na bioloske avtomate. To podcenjevanje je s
psiholoskega vidika sicer razumljivo (ljudje kot samozavedajoca
bitja z eksplicitno moralo se zavedamo svojega pogosto nemoral-
nega ravnanja z drugimi bitji), vendar pa s tem Se ni utemeljeno.
Zivali imajo prav tako ob&utenja, misljenja in ¢ustva kot mi, nima-
jo pa samozavedanja. Gre za temo, ki sicer presega nase razmislja-
nje (za vpradanje Zivalskih pravic), ki pa se dotika po mojem
mnenju najbolj spornega vidika genskega inZenirstva. Razvoj gen-
ske tehnologije bo zelo verjetno vodil do Se hujsih oblik izkoris¢a-
nja Zivali (na primer genetsko spreminjanje prasicev zaradi presa-
janja organov ljudem).

Po drugem razmisljanju pa je znanstveno poseganje v biolosko
evolucijo ¢loveka in Zivih bitij nasploh nek novum v zgodovini
Zivljenja na Zemlji. Mislim, da smo pokazali, da je res ravno obrat-
no. Kulturni nadzor nad biolosko evolucijo predstavlja pravza-
prav konstanto vsega kompleksnejSega zivljenja. Kar velja za kom-
pleksnejse Zivljenje nasploh, velja $e toliko bolj za ¢loveka. Ce
skratka postavimo pod vpra3aj sodobno znanost, moramo posta-
viti pod vpradaj tudi celotno protoznanost (od prvega poljedelstva
in Zivinoreje dalje) in v zadnji instanci tudi kulturo nasploh.
Poleg tega pa so pricakovanja javnosti kot tudi znanstvene sku-
pnosti glede sodobnega genskega inZenirstva pogosto pretirane.
Katerokoli bolj kompleksno bitje je sploh nemogoce klonirati.
Klonira se lahko le genotip, $e tako razvita znanost pa ne bo nikoli
znala reproducirati lastnosti okolja (to ne implicira le kljucnih
dogodkov psihi¢ne zgodovine osebe in zgodovinski kontekst po-
membnih drugih, ampak tudi in predvsem vse ¢utne zaznave in
misljenja od prvega dneva Zivljenja dalje, ki jih je prvotna oseba
izkusila in interpretirala v mozganih). Strah pred kloniranjem izvi-
ra bodisi iz napa¢nega sklepanija, ko klonirani genotip nelegiti-
mno izenacimo s prvotnim bitjem samim; bodisi iz neutemeljene-
ga bioloskega redukcionizma, ko genotip zavestno izenacimo s
prvotnim bitjem samim. Doktor Mengele v knjigi Ira Levina The
Boys from Brazil sicer ni niti napa¢no sklepal niti ni bil redukci-
onist, je pa imel zelo naivne predstave o tem, kako je mogoce
reproducirati kulturno okolje loveka. Travmati¢no druZinsko okolje
ali zgodnja smrt ofeta ne moreta ustrezno nadomestiti celotnega
psihi¢nega doZivljanja osebe in zgodovinskega konteksta, v kate-
rem je zivel. Zato bi ostala njegova Zelja po novi rasi Hitlerjev
samo poboZna Zelja tudi, ée se mu ne bi zoperstavili sinovi svet-
lobe.

Sklepanije tipa -Karkoli je mogoce narediti z Zivino, lahko skoraj
gotovo naredimo tudi s clovekoms« (1) je sicer legitimno, vendar
pa se moramo pri tem zavedati tega, kaj sploh je tisto, kar lahko z
zivino naredimo. Klonirati je prav gotovo ne moremo.
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Samo za ilustracijo nevzdrZnosti takSnega redukcionizma si oglej-
mo rezultate ameriSke raziskave o psih. Raziskovalci so v trilet-
nem obdobju v nekem okroZju drzave Oregon v ZDA locirali 1652
potencialno agresivnih psov in skusali ugotoviti, kateri dejavniki
so na taksno obna3anje vplivali. Odkrili so, da je pri proucevanju
agresivnosti treba upostevati tako endogene (genetske predispo-
zicije, ki pa so se Se dodatno poudarjale s Solanjem za pasje boje)
kot eksogene dejavnike (tako socialne — surovo ravnanje lastnika,
premajhen pesjak, slaba prehrana itd. kot psihi¢ne — lastnik je
zavrta oseba) (5). Na tem primeru vidimo, da se oblikuje celovit
vedenjski repertoar psa, ki ga dela za enkratno, neponovljivo
bitje, Sele s sovpadanjem njegove biologije in kulture.

Sklep

Sklenemo lahko z ugotovitvijo, da je lahko razprava o implikaci-
jah genskega inZenirstva predvsem akademske narave. S tem ni
samo po sebi sicer ¢isto ni¢ narobe, vendar pa si ne smemo delati
utvar, da nadzorujemo tehnoloske procese, ki jih sprozamo. Kot
pravi Tudge (1):

».. &e bi v resnici nadzirali tehnologije, ki izhajajo iz znanosti,
danes ne bi predvidevali ucinka tople grede; ne bi bilo luknje v
ozonu na nebu, ki Se raste; se ne bi sprasevali, ali lahko svet
prenese 10 milijard prebivalcev sredi enaindvajsetega stoletja; ne
bi prenasali prometnih zamaskov; mesta tretjega sveta ne bi bila
do kolen v smeteh in njihovih gozdov ne bi uni¢evali s pesticidi in
tako dalje. Ce bi imeli nadzor v resnici v svojih rokah, potem ne bi
ustvarili sveta, ki ga imamo, in ne bi pustili nedokon¢anih toliko
stvari, ki jih je oditno treba kondati; razen seveda, ¢e ne bi bili
neizmerno perverzni.s

Implikacij genskega inZenirstva ne nadziramo in jih v kompleks-
nih, demokrati¢nih skupnostih, v kakr3nih Zivimo, tudi nikoli ne
bomo. Upoétevati moramo modrost, do katere se je dokopal kralj
v Malem princu (6). Ukazujes lahko le, kadar nadzira3. Ko ga je
Mali princ prosil za son¢ni zahod, mu je kralj odvrnil:

»Ce bi ukazal generalu, naj kakor metulj¢ek frfota od cveta do
cveta, naj napise tragedijo ali se spremeni v morskega pra3icka —
general pa dobljenega ukaza ne bi izpolnil, kateri bi ravnal naro-
be, on ali jaz?«

Ker Zivimo kot samozavedajoca bitja v manj popolnih skupnostih
kot niZje razvite Zivali, smo sicer avtonomni, a teZko nadziramo,
bolj improviziramo, a slabo nacrtujemo, smo polni presenecenj, a
slabo predvidevamo. Morda je prav to tista lastnost, s katerc se
najraje ponasamo in hkrati tista slabost, zaradi katere bomo pro-
padli. Ce smo se iz zgodovine sploh ¢esa naudili, potem je to, da
se s problemi soofamo 3ele takrat, ko je to z vidika ohranjevanja
obstojeCega Ze vseeno.
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MORALNI VIDIKI BIOTEHNOLOGIJE

Tvan Stubec

Teoloska fakulteta, Poljanska cesta 4, 1000 Ljubljana

Moralnih in eti¢nih vrednotenj se ne moremo izogniti, saj vsaka
izbira predpostavlja tehtanje med tem, kaj je dobro in kaj slabo.
Govoriti o moralnih vidikih biotehnologije pomeni, da Zelimo
moralno ovrednotiti sodobne tehnologije v medicini, kemiji in
biologiji, ki se uporabljajo v odnosu do €loveka, predvsem glede
na njegov nastanek, razvoj in kakovost bivanja. Pogosto se upo-
rablja tudi pojem bioetika kot posebna veja etinega utemeljeva-
nja norm, ki naj bi uravnavale ravnanje na podrodju medicine, ko
ta posega v genetski material zaradi terapevtskih ali razvojnih
ciljev. Etika se ukvarja dejansko z racionalnim utemeljevanjem
moralnega vrednotenja. To pomeni, da si prizadeva pokazati pred-
vsem na razloge, zaradi katerih prihaja do doloenega vrednote-
nja, na podlagi katerega se predlagajo konkretne drZe oz. ravna-
nje. Pojem bioetika se prvi¢ pojavi leta 1970 pri Van Rensselaer
Potteru, ki je napisal delo Bioethics— Bridge to the Future, Prenti-
ce-Hall, Englewood Cliffs (1971). Avtor govori o bioetiki kot novi
vedi, ki je sposobna povezovati znanja na podrodju biologije in
¢lovecanskih vrednot. Gre torej za vedo, ki postavlja most med
pozitivnimi in humanisti¢nimi vedami s ciljem, da zagotovi preZi-
vetje ¢loveske vrste na ¢loveka vreden nadin.

Razlogov za nastanek bioetike kot sodobne vede je seveda vec.
Gotovo pa lahko izpostavimo nekaj temeljnih motivov za njen
nastanek. Cela vrsta sodobnih vpraZanj je nastala zaradi znanstve-
nega in tehni¢nega razvoja. Clovek je danes v stanju, da posee v
samo jedro nastajanja ¢lovekovega Zivljenja, s tem pa tudi zamaje
¢asovne in prostorske meje svoje lastne telesnosti. To, kar je Se
nedavno tega bilo mogoce doseci samo po naravni poti, je danes
moZno sproziti s pomocdjo tehnologij. Vendar bi bilo napak, ¢e bi
sodobne tehnoloske dosezke a priori opredelili kot moralno vpraslji-
ve, Vsekakor pa je dejstvo, da je eden najvedjih sodobnih proble-
mov Clovestva v tem, da sta tehnika in znanost prisli do lastne
meje, ko je postalo jasno, da nimata na voljo svojih meril za eti¢no
uporabnost vsega, kar zmoreta. Pojav Zivljenja, ki je predmet bio-
medicinskega raziskovanja, ni neposredni vir moralnih norm, ker
v zavesti sodobnega ¢loveka Zivljenje kot tako ni sveto in nedota-
kljivo. Nihce danes v neki kemi¢ni reakciji, ki nastopa kot zakoni-
tost, ne prepozna boZjega nacrta. Nihce tudi ne blagruje narave
zaradi bolezni ali nastalih katastrof. Pa¢ pa vsi posegamo v narav-
ne danosti zato, da bi jih spremenili. Katero Zivljenje je torej tisto,
ki zahteva absolutno spostovanje? Kje so zapisani zakoni te nedo-
takljivosti?

Bioetika si prizadeva, da bi razloZila pomen Zivljenja oziroma da
bi nasla pravi pomen njegovega smisla, kar bi lahko predstavljalo
moralno usmeritev na podro¢ju biotehnoloske prakse. A ob tem
nastopi hkrati nov problem in motiv za bioetiko. Zivimo v pluralni
druzbi, v kateri sobiva ve¢ razli¢nih vizij cloveka, razli¢nih moral-
nih opcij in religioznih sistemov, ki so si med seboj razli¢ni in ne
vedno med seboj spravljivi. Sobivanje v skupni ¢loveski druzbi pa
terja medsebojni dialog in soocanje lastnih argumentov z drugimi,
kar pa nujno pokaZe na omejenost lastne argumentacije in izpo-
stavi pravo resnico. Na ta nacin lahko pridemo tudi do najvedjega
moznega skupnega imenovalca na podrodju etike, ki ga lahko
prevedemo v eti¢ne norme kot obce veljavne in zavezujoce, za
ohranjanje skupnega dobrega in miroljubnega soZitja. Tako je
danes nujno, da se isCejo racionalno utemeljeni odgovori na
vprasanja, ki jih sprozijo novi problemi. Ko se zdravnik znajde
pred moralnimi dilemami, ne more preprosto redi, tako je dejal
primarij ali tako pravi deontoloski kodeks ali zakonodajalec, ki je

zakone postavil. Enako ne more argumentirati odlo¢itve duhov-
nik, ¢ed tako pravi cerkveno uéiteljstvo. Primarij in Skof se lahko
motita, deontologki kodeks ali moralno-teoloski ucbenik pa sta
lahko zastarela.

Bioetika je zato nujno interdisciplinarna veda. Za stvarno sooce-
nje s problemi se mora obrniti na znanosti, ki imajo razlicne
predpostavke in razli¢ne predmete raziskovanja. Pri tem ne gre
samo za to, da se na en predmet gleda iz razli¢nih zornih kotov,
ampak predvsem za medsebojno prepletenost spoznanj. Naloga
specialista je, da svoje lastne podatke razume iz razli¢nih zornih
kotov, in da podatke, ki izhajajo iz druge vede, razlaga z ozirom
na lastna spoznanja. Pomislimo na problem zarodka. Vpra3anje,
ki si ga moramo zastaviti, je, ali je zarodek oseba ali ne?
Odgovora nam ne ponudi ena sama znanost. Embriolog dobro
ve, kaj pomeni Zivljenje, ki se rodi, in katere so faze, ki jih
zarodek prehodi od zigote do fetusa in naprej. Vendar pa mu
njegova veda ne nudi odgovora na vprasanje, kaj je ¢lovek kot
oseba. Na drugi strani pa filozofija pozna razvoj pojma osebe in
aktualno razpravo o tem. Vendar pa filozofija ne more tega
preveriti pod mikroskopom, kakor tudi ne pozna vseh novih
dejstev v genetiki. Samo e sta obe disciplini v dialogu in e
soocita vsaka svoj pogled z drugim ter iS¢eta pojme in merila, ki
se dopolnjujejo, je mogoce priti do re§evanja problemov. To
pomeni, da se znanstvena dejstva podvrZejo eti¢ni interpretaciji
in da se eti¢ne teorije preverijo z vidika pozitivnih dejstev. Pogoj
za takSen dialog pa je popolna preglednost podatkov in nacinov
argumentiranja z vseh strani. To pa ni vedno preprosto in
enostavno dosedi. Obstaja pa seveda dolodena metoda v etiki, s
pomodijo katere pridemo do iskane sodbe o nekem problemu.
Metoda, na podlagi katere lahko pridemo do ustrezne moralne
sodbe o dobrem ali slabem ravnanju, vklju¢uje ve¢ ravni presoja-
nja. Prva raven vseh eti¢nih sistemov izhaja iz doloc¢ene vizije o
¢loveku. Tudi dolocen model medicine je odvisen od te vizije.
Vzemimo kot primer konflikt med t.i. klasi¢no in alternativho
medicino. Jedro spora je odvisno od temeljne vizije o ¢loveku.
Prvi korak v metodologiji postopka, ki vodi do moralne sodbe, je
torej antropoloSka opcija.

Naslednji korak v postopku moralne sodbe predstavljajo nacela,
ki izhajajo iz antropologije in na podlagi katerih se izpeljejo pravi-
la, norme, zakoni ter predpisi, ki jim sledijo sodbe in dejanja. Na ta
nadin pridemo do moralnih sodb. Ce se spraSujemo o nacelih, ki
naj bi jih upostevala etika v medicini, potem lahko govorimo o
stirih splosno sprejetih nacelih: to je nacelo avtonomije, nacelo
dobrobiti ali koristi bolnika, na¢elo pravi¢nosti in moralna integri-
teta poklica.

Nacelo spostovanja bolnikove avtonomije zahteva, da medicin-
sko osebje spostuje zahteve, ki jih bolnik na podlagi svobodne
odlocitve in korektne informacije naslovi na osebje. V najSirSem
pomenu gre namrec¢ za nacelo, na podlagi katerega se spodbuja in
Siri avtonomija bolnika, ki se je zaupal zdravljenju.

Nacelo dobrobiti ali koristi bolnika zahteva od medicinskega osebja,
da stori vse, kar je mogoce, za bolnikovo dobro, da omeji zlo, ki
ga je prizadelo, in, &e je mogoce, da ga obvaruje pred Skodo in
bole¢ino.

Nacelo pravi¢nosti zahteva, da se pretehta nastala situacija v ludi
socialnih posledic oziroma v luci pozitivnih in negativnih uc¢inkov
v odnosu do tretje osebe ter da se presodijo prednosti in slabosti,
korist in 8koda, ki izhajajo iz dejanj, ki so posledica celovitega
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odnosa med bolnikom in zdravnikom, tako glede na sedanjost
kakor glede na prihodnost.

Nacelo moralne integritete poklica zahteva, da se zdravstveno
osebje obravnava kot avtonomna oseba in dober profesionalec.
To pomeni, da osebje ravna v skladu s svojo vestjo in svojim
znanjem, da nihde ne more od njega zahtevati, naj ravna po naro-
¢ilih ali zahtevah bolnika, ki bi bile v nasprotju z njegovim moral-
nim in profesionalnim prepri¢anjem. Sme zavrniti npr. zahtevo,
da opravi splav, kakor postopke, za katere misli, da niso dovolj
eksperimentalno preverjeni.

Razumevanje, interpretacija in soocenje nacel se odvija v eti¢ni
teoriji, ki opravicuje smisel posameznih zahtev in jih postavlja v
dolo¢en medsebojni odnos oziroma v dologeno hierarhijo ali na
prednostni seznam. Eti¢ne teorije Zelijo posredovati splo$na meri-
la, ki so bistvena in univerzalno razumljiva ter sprejeta, kakor tudi
logi¢no urejena, da se lahko razlikuje med dobrimi in slabimi
dejanji. Generalno razlikovanje med temi teorijami je mogoce
opredeliti s teleolo$ko in deontolodko teorijo utemeljevanja norm
oz. moralnih sodb. Prve utemeljujejo sodbo o moralni dobrosti na
podlagi posledic delovanja. Za druge pa moralna vrednost dejanja
ne izhaja zgolj iz u¢inkov delovanja, ampak iz vrednosti predmeta
delovanja samega. Zato poglejmo nekaj teorij, ki so v ozadju
taksne ali drugacne eti¢ne sodbe.

Danes je pogosto prisotna eti¢na teorija utilitarizma, ki je izrazito
teleoloska. Za to teorijo je zakon oz. dejanje dobro, ¢e se predvi-
deva maksimalno moZno doseZeno dobro za vse, ki so v delova-
nje vpleteni. Dejanje A je boljse od dejanja B, ¢e je pozitivni saldo
med dobrinami in $kodo v prid dobrinam za najvedje moZno
Stevilo ljudi, v primeru A in ne v primeru B. Na podlagi utilitaristic-
ne eticne teorije ni nobenega v naprej dolocenega dejanja, ki bi ga
lahko opredelili kot dobrega vedno in v vsakem pogledu. Débrost
ali slabost dejanja je odvisna od presoje ucinkov, ki jih dejanje
povzrodi. Razumljivo je, da tako razli¢ne oblike utilitarizmov lah-
ko razli¢no dolocajo, kaj je dobro ali slabo. Za nekatere je dobro
to, kar veca uZitek, za druge razli¢ne oblike srece, zopet za druge
zdravje ali zadovoljitev drugih individualnih potreb.

Predstavnik klasi¢nega primera deontoloske teorije je I. Kant s
svojim kategori¢nim imperativom, ki velja brezpogojno in ki ga je
potrebno spostovati brez zadrZkov. Formulacije imperativa so lahko
razli¢ne: ravnaj tako, da bo tvoje delovanje postalo splosni zakon,
ali ravnaj tako, da bo floveskost v tvoji osebi in osebah drugih
vedno in hkrati cilj in nikoli sredstvo. Gre za popolnoma formalni
zakon brez vsebine, ki pa ga je potrebno spostovati s Cistimi
nameni oziroma zaradi njegove forme in ne zaradi tega, ker izhaja
iz zunanjih zahtev ali notranjih pritiskov.

Med sodobnimi pogosto uveljavljenimi teorijami je znan procedu-
ralizem, ki predpostavlja, da so nekatera eti¢na staliS¢a v nasi
sekularizirani in pluralisti¢ni druzbi nezdruZljiva. Tako se srecuje-
jo moralni pogledi, ki niso sposobni naijti skupnega imenovalca o
tem, kaj je za koga dobro Zivljenje. Spostujemo lahko le nevtralno
proceduro oz. postopek, ki pripelje do strpnega in miroljubnega
dogovora. Jedro tega postopka je spoitovanje avtonomije raci-
onalnega subjekta, ki deluje. Nacelo dobrobiti ima samo omejeno
vrednost, kajti njegova vsebina lahko dobi svoj pomen samo zno-
traj dolo¢ene moralne skupine. V tej eti¢ni teoriji imamo opraviti z
dolo€eno vizijo ¢loveka, ki se identificira z izbrano moralno sku-
pino, ali pa so to posamezniki, katerih avtonomija ne sme biti
nikoli ogroZena.

Naslednji eti¢ni sistem zagovarjajo predstavniki ustanove Kenne-
dy Institute of Ethics v Washingtonu, med njimi posebej Robert
Veatch. V njihovem primeru se govori o neokontraktualizmu. Druz-
ba je utemeljena na pogodbi (contract). Ena od oblik te pogodbe
je odnos med zdravnikom in bolnikom, ki predstavlja dolo¢en tip
pogodbe. Le-ta je razli¢na od trgovske in birokratske pogodbe,
pac pa ima podoben znadcaj, kot ga je imela tradicionalna pogod-
ba med zakoncema. Slo je tudi za religiozno motivirano pogodbo,
pri kateri obveznosti in dobrobit niso izraZeni na to¢no dolo&en
nacin, ker pogodba temelji na medsebojnem zaupanju, veri v
dano obljubo, na iskrenosti, pravi¢nosti ali strogi prepovedi ubija-

nja. Pogodbeno soglasje med zdravnikom in bolnikom obstaja v
tem, da je konsekvencionalisti¢no nacelo koristi/dobrobiti manj
pomembno od nacela avtonomije, praviénosti, zvestobe in prepo-
vedi ubijanja.

Edmund D. Pellegrino in David C. Thomasma se distancirata od
zdravnikega paternalizma, ki absolutizira nacelo koristnosti ka-
kor tudi od absolutiziranja intelekta in posameznika oz. nacela
avtonomije. Po njunem je potrebno uresniciti Hipokratovo prise-
go na nacin, da se doseZe celovitejsi uvid v nacelo koristnosti, ki
je lahko osrednje, ¢e to pomeni nacelo dobrobiti v zaupanju.
Zdravnik se odzove na bolnikovo pro3njo tako, da se zavzame kot
¢lovek in profesionalec, da bi zavaroval dobrobit trpecega. Ven-
dar ta dobrobit ne sovpada s klini¢nimi indikacijami v najoZjem
pomenu besede, ampak s celovito dobrobitjo bolne osebe, ki
vklju¢uje tudi biomedicinski vidik. Na biomedicinsko korist se
gleda v kontekstu vidjih dobrin in vrednot, ki presegajo zgolj
dobrino zdravija. Lahko bi rekli, da samo s spoStovanjem avtono-
mije bolnega lahko pospeujemo njegovo dobrobit v najSirSem
pomenu besede. Obstaja tudi metoda, ki bi jo lahko imenovali
neokazuistika. Zanjo je znacilno, da nasprotuje uporabi nacel,
zato zagovarja uporabo primernega primera, ki je pozitiven ali
negativen. Na podlagi soo¢anja z vnaprej premisljenimi primeri se
pokaZejo moralne dileme in reditve.

Naslednja eti¢na teorija je etika kreposti, ki kritizira abstraktnost
nacel in sodobno zanemarjanje osebe, ki pa je osrednjega pome-
na pri delovanju. Obstaja namre¢ tveganje, da pri vpraSanju, kaj
storiti v dolo¢eni okolid¢ini, ne upostevamo dovolj osebe. Saj
moralno vprasanje izhaja iz ¢lovekovega srca in njegove osebne
zgodovine, ki je enkratna in neponovljiva. Potrebno je torej posta-
viti vpraanje, kakSen Zelis biti kot ¢lovek? V primeru zdravnika je
vpra3anje, kak3en tip profesionalca Zeli§ postati? Nacela so torej
podloZena redefiniciji, ki izhaja iz namena subjekta. Tako lahko
reemo: bodi spostljiv do svobode drugega, bodi dobrohoten,
bodi pravi¢en. Ce se subjekt neprestano motivira v smislu dolode-
nega ideala, potem bo ta kultiviral njegov znacaj v smislu kreposti,
ki prezemajo celotno delovanje. V primeru zdravnika gre za nje-
gove ¢loveske in profesionalne vrline, kot so: diskretnost, dobro-
hotnost, ¢ut za pravicnost, so¢utnost. So bistvenega pomena za
izvrSevanje tako pomembne naloge, kot je zdravnikov poklic.
Kot zadnje naj omenimo eti¢ne teorije, ki bi jih lahko opredelili s
pojmom personalisticne. Te pripisujejo ¢lovekovi celoviti osebi,
kot druzbeni in transcendentalni individualnosti, najvisjo vrednost,
ki jo je potrebno varovati in ki je merilo za presojanje dejanj in za
razlago moralnih norm. Dejanje je dobro samo na sebi in ne zaradi
posledic. Posebej je dejanje dobro, ¢e pomeni drZo, ki varuje
drugega ¢loveka, ki posebej spostuje drugega v njegovi krhkosti
in ranljivosti. Medicina ima svoj smisel, ¢e se posveca celoviti
dobrobiti osebe in presoja posamezna terapeviska dejanja z vidi-
ka trpedega. V tem okviru smemo govoriti o ontoloSkem pojmo-
vanju osebe. Pomen osebe tako ne pomeni skupka lastnosti. Clo-
veski individuum je nasprotno obdarjen z ontolosko strukturo, ki
je vedno identi¢na s samo seboj. Gre za bit, ki se uresnicuje v
razli¢nih pogojih bivanja, ali kakor pravi klasiéni aksiom: agere
sequitur esse. Ontoloske naravnanosti clovekove osebe se ne po-
kaZejo nujno ne v prvi fazi razvoja Zivljenja ne ob koncu Zivljenja.
Na podlagi tega gledanja je tudi individualizirani zarodek oseba in
tako del moralne odgovornosti skupnosti. Ceprav e nima razvite
racionalnosti, kakor tudi ne sposobnosti doZivljanja, mu to dejstvo
ne odvzame njegove osebe. Personalisti¢no eti¢no teorijo zastopa
predvsem katoliska Cerkev. Prav ontolodka interpretacija osebe
pa je tudi med teologi sproZila veliko razpravo v zadnjih desetlet-
jih. Cerkveno uditeljstvo pa je v svojih dveh pomembnih doku-
mentih, kot je okroZnica Sijaj resnice in Katekizem katoliske Cer-
kve, odlo¢no ostalo na poziciji ontolodke razlage osebe in njene
preseznosti ne glede na ¢as in prostor.

Poizku3ali smo pokazati na nekaj izhodi3¢nih vidikov moralne
problematike v povezavi z biotehnologijo. Klju¢nega pomena ostaja
vprasanje, kdo in kaj je ¢lovek. Prizadevanje za minimalno soglas-
je na tem podrodju je odprto in nujno interdisciplinarno.
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CLOVESKA GENETIKA V OSNUTKU SLOVENSKEGA
ZAKONA O GENSKI TEHNOLOGIJI (1997)

HUMAN GENETICS IN THE SLOVENE DRAFT LAW ON GENE TECHNOLOGY (1997)

Joze Trontelj
Klini¢ni oddelek za klini¢no nevrofiziologijo, Nevroloska klinika, Klini¢ni center, Zaloska 7, 1525 Ljubljana

Klju¢ne besede: zakonodaja o genski tebnologifi; genska dia-
gnostika; genska terapija cloveka; predrojstna diagnostika; medi-
cinska etika

Lzvlecek — Avtor, clan delovne skupine, ki je izdelala osnutek za-
kona o genski tebnologiji, predstavija nacela in dolocbe 4. poglav-
ja zakona, ki ureja rabo genske tebnologije v Eloveski genetiki.
Osnutek novega zakona, ki je bil koncan septembra letos (1997), je
po zasnovi podoben avstrijskemu zakonu o genski tebnologiji iz
leta 1994. Njegove dolocbe so povsem usklajene s priporocili Sveta
Evrope o cloveski genetiki, kakor tudi s Konvencijo o varovanju
clovekovib pravic in dostojanstva cloveskega bitja z ozirom na
uporabo biologije in medicine. Med osnovnimi naceli je svoboda
znanstvenega raziskovanja, vendar omejena z mejami eticne in
druzbene sprejemljivosti, kot tudi z nacelom odgovornega ravna-
nja z Zivalskim in rastlinskim svetom in ekosistemi. Osnutek zako-
na zabteva tudi javno razpravo pred nacelnimi odlocitvami.
Zakon ureja genetsko preiskovanje in presejange, vkljucno s tistim
za namen predrojstne diagnostike. Za vsako genetsko preiskova-
nje cloveka je potrebna svobodna privolitev po primerni poucitvi
prizadete osebe. Genelsko preiskovanje ni dovoljeno, ée prizadeti
osebi ni omogoceno posvetovanje in zdravstvena pomoc (kadar je
ta potrebna) tako pred posegom kot po njem.

Napovedne genetske preiskave za bolezni poznega nastopa so pre-
povedane, ce zanje ni ucinkovitega zdravljenja. Predrojstna gen-
ska diagnostika je dopustna le za bolezni, ki pomenijo resno groz-
njo zdravju bodocega otroka. Svetovanje ne sme biti sugestivno.
Osnutek Zakona vsebuje podrobne dolocbe o varovanju zaupnosti
osebnib genetskib podatkov, posebno e gre za nemedicinsko rabo.
Zavarovalnice nimajo pravice zahtevali genske preiskave ali re-
zultate morebiti Ze opravijenib preiskav kot pogoja za sklenitev ali
spremembo pogodbe o zasebnem zavarovanju, razen kadar je za-
varovalna vsota izredno velika. Delodajalci nimajo pravice zabte-
vati genske preiskave na svojib zaposlenib ali iskalcib zaposlitve,
razen kadar gre za pomembno nevarnost za zdrauvje teb oseb ali
ogrozanje varnosti drugih oseb.

Gensko preiskovanje je dovoljeno za namene sodnih postopkou,
npr. v kazenski preiskavi in pregonu kaznivib dejanj ali pri ugo-
tavijanju starsSevstva. Vzorci krvi ali thiv, odvzeti za analizo DNA
za te namene, kakor tudi rezultati takib analiz se ne smejo upora-
biti za druge namene. Rezultate in podatke, dobljene pri tem, je
treba praviloma izbrisati, kakor hitro niso vec potrebni. Ustanovi-
tev in vzdrZevanje bank DNA za vse prebivalstvo ali posamezne
skupine za namene represije sta prepovedanda.

Vsi posegi = namenom, da bi spremenili genom celic cloveske klic-
ne linije, so prepovedani. Ta prepoved se nanasa tudi na poskuse
genske terapije na spolnib celicab ali nediferenciranib celicah
zgodnjega zarodka. Gensko zdravijenje somatskib celic, ki je ta
Cas v fazi raziskovanja, je labko dovoljeno pod pogojem, da ga
odobrita znanstveni odbor za gensko preiskovanje in zdravijenje
cloveka in drzavna komisija za medicinsko etiko.

Key words: legislation on gene technology; genetic testing; bu-
man gene therapy; prenatal diagnosis; medical ethics

Abstract — The author, a member of the Working Party drafting
the Law on Gene Technology, presents the principles and provisi-
ons of Chapter 4 regulating the use of gene technology in human
genetics. The Draft Law, completed in September this year (1997),
is structurally similar to the Austrian law on gene technology of
1994, Its provisions bave been fully barmonised with the Recom-
mendations of the Council of Europe on human genetics, as well as
with the Convention for the protection of buman rights and dignity
of the buman being with regard to the application of biology and
medicine. Among the basic principles is that of freedom of scienti-
[ic research, however restricted by the limits of ethical and social
acceptability, as well as responsible bebaviour towards animal
and plant life and eco-systems. The Draft Law also calls for public
debate before making principal decisions.

The Draft Law regulates genetic testing and screening, including
that used for prenatal genetic diagnosis. Any genetic testing re-
quires the free and informed consent of the person concerned. No
genetic testing is allowed unless appropriate counselling and me-
dical support (when needed) is made available both before and
after the procedure.

Predictive genetic testing for late onset disorders for which no effec-
tive treatment is available is probibited. Prenatal genetic testing
may only be undertaken in the presence of a serious risk to bealth of
the unborn child. Counselling must be of a non-directive nature.
The Draft Law contains detailed provisions regarding confidenti-
ality and protection of personal genetic data, particularly outside
the medical field.

Insurers are not allowed to requiest genetic testing or enquire about
results of previously performed tests, as a precondition for conclud-
ing or changing an insurance contract, except when the insurance
sum is excessively large. Employers bave no right to ask for genetic
testing of their employees or those who seek employment, except
when a significant risk to bealth of those persons or to safety of other
persons — related to specific working conditions— is lo be avoided.
Genetlic testing may be performed for the purposes of legal pro-
ceedings, e.g. in criminal investigation and prosecution of crimi-
nal offences or parentage determination. Blood or tissue samples
collected from individuals for DNA analysis for such purposes as
well as results of the analysis may not be used for other purposes;
the data and information so obtained should, in principle, be de-
leted as soon as it is no longer needed. The establishment and
operation of DNA banks covering the whole population or particu-
lar groups thereof for repressive purposes is probibited.

Any intervention seeking to modify the human germline genome is
probibited. This includes attempis at gene therapy of the gametes or
undifferentiated cells of the early embryo. However, somatic cell
gene therapy, currently at the research stage, can be allowed sub-
Jject to previous approval by the Scientific Committee for Human
Gene Testing and Gene Therapy, as well as the National Committee
for Medical Ethics.
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Uvod

Ministrstvo za znanost in tehnologijo je leta 1994 ustanovilo Komi-
sijo za pravno in eticno regulacijo tehnologije rekombinantne DNK
v slovenskem prostoru in ji zaupalo nalogo, da izdela osnutek
slovenskega zakona o genski tehnologiji. Po treh letih priprav,
razprav in Stevilnih variantah teksta je Komisija septembra letos
izrocila osnutek Zakona v nadaljnji postopek.

Pomemben del tega postopka je javna razprava. V naslednjem na
kratko predstavljam izhodi$¢na nacela Zakona in bistvo vecine
tistih dolocb na podrodju ¢loveske genetike, ki so pomembne za
javno razpravo.

Med temeljnimi naceli Zakona sta za to razpravo pomembni pred-
vsem dve: nacelo svobode znanosti in nacelo eticnosti. Prvo zavra-
¢a omejevanje svobode raziskovanja, kadar za to ni tehtnih razlo-
gov. Seveda to ne pomeni avtonomije znanosti: nasprotno, Zakon
poudarja potrebo po udelezbi javnosti pri vseh klju¢nih odlogi-
tvah, posebej glede tega, kaj je druzbeno in eti¢no sprejemljivo in
kaj ni. Nacelo eti¢nosti pa zagotavlja odgovorno ravnanje s sve-
tovno biolosko dediicino, v prvi vrsti tudi spostovanje in varova-
nje Elovekovih pravic in ¢lovekovega dostojanstva.

IV. poglavje zakona: ¢loveski genom

Cetrto poglavie zakona je posveceno genski diagnostiki in genske-
mu zdravijenju cloveka. Morda se bo zdelo nenavadno, da je ta
snov vkljucena v zakon, katerega vedji del ureja uporabo genske
tehnologije na mikroorganizmih, rastlinah in Zivalih. Razlog je ta,
da se podobna ali enaka tehnologija uporablja tudi pri ¢loveku in
je deloma povezana s podobnimi nevarnostmi (npr. sproicanje
gensko spremenjenih mikroorganizmov — vektorjev pri genskem
zdravljenju). Enako je narejen avstrijski zakon (1).

Dolo¢be v osnutku slovenskega zakona so v celoti vsklajene s
priporo¢ili Sveta Evrope (2—4) in dolo¢bami Konvencije o ¢love-
kovih pravicah v zvezi z biomedicino (5). Odbor Sveta Evrope za
smernice v bioetiki (CDBI) prav zdaj izdeluje Se podrobnejsi do-
kument z navodili za zakonodajalce, to je protokol o ¢loveski
genetiki h Konvenciji o ¢lovekovih pravicah v zvezi z biomedici-
no. Predvideno je, da bo protokol kon¢an pred koncem prihod-
njega leta; sestavljalci osnutka Zakona nismo 3teli za umestno, da
bi delo odlozili do sprejetja tega protokola.

Genska preiskava (58.—67. ¢len Zakona)

Genelska preiskava ¢loveka (zdravega ali prizadetega z dedno
boleznijo) obsega vrsto Zze dolgo znanih klini¢nih in laboratorij-
skih metod, vkljuéno s $tudijem rodovnika. Ta Zakon se nana3a le
na gensko preiskavo, to je tisti del diagnosti¢ne genetske obravna-
ve, ki temelji na uporabi metod genske tehnologije. Nacela, ki se
ticejo privolitve preiskovane osebe, sporocanja in varovanja oseb-
nih genskih podatkov, svetovanja preiskovanim osebam in vklju-
Cevanja sorodnikov, pa seveda veljajo tudi za druge genetske
preiskave in podatke.

Genska preiskava ¢loveka po tem zakonu (58. ¢len) pomeni ana-
lizo genov ali njihovih molekularnih produktov v prizadevanju,
da bi odkrili ali izklju¢ili Ze obstojeco dedno bolezen ali nagnje-
nost k taki bolezni.

Kadar simptomi in znaki gensko pogojene bolezni Se niso izraZe-
ni, gre za napovedno gensko preiskavo, ki naj bi ugotavljala verjet-
nost bodoc¢ega nastopa bolezni. Z gensko preiskavo je moZno
ugotavljati tudi prenasalstvo recesivne dedne bolezni (1o je obstoj
okvarjenega gena v enojni dozi, ki ob navzo&nosti normalnega
alelnega gena ne povzro&a bolezni). Genska preiskava na vzorcu
krvi ali tkiva pa se lahko uporabi tudi za identifikacijo osebe (npr.
pri analizi sledov kaznivega dejanja) ali njenih sorodstvenih pove-
zav (npr. pri ugotavljanju ocetovstva). V dogledni prihodnosti bo
mogoce ugotavljati Stevilne gensko pogojene — zaZelene ali neza-
Zelene — lastnosti posameznika v razli¢ne nezdravstvene namene.
Neomejena in neprimerna raba takih preiskav bi lahko vodila v
nesprejemljivo odrivanije ali celo izkljufevanje posameznikov, po-

sebno pri zaposlovanju in zavarovaniju, lahko pa bi jih celo pri-
krajsala pri dostopu do zdravstvene oskrbe.

Dolznost svetovanja (63. clen)

Tudi ¢e se opravlja genska preiskava ¢loveka v zdravstveni na-
men, se pojavljajo Stevilna eti¢na vpradanja, ki zahtevajo posebno
zakonsko ureditev. Tako ni vedno upravic¢eno preiskovanje more-
bitnega nagnjenja k dedni bolezni osebe, ki je v Casu preiskave
zdrava, a utegne zboleti v prihodnosti (napovedna genska pre-
iskava), saj ji sporocilo taksne prognoze lahko usodno Skoduje.
Spet druge neugodne posledice lahko povzrodi preiskava fenotip-
sko zdravega &loveka, ki je nosilec okvarjenega gena v enojni dozi
in tega lahko prenese na potomce (prenasalstvo dedne bolezni).
Takih preiskav ni mogoc¢e opravljati drugace kot na predlog in
pod nadzorstvom odgovornega zdravnika, ki ga Zakon zavezuje,
da prizadetega temeljito pouci o moZnih rezultatih in posledicah
preiskave in da si zanjo pridobi njegovo zavestno in svobodno
privolitev.

Kadar gre za genske preiskave zaradi presejanja, genske preiska-
ve zaradi suma, da gre za nagnjenost k resni bolezni, ali zaradi
ugotavljanja prena3alstva, zagotavlja Zakon — v skladu s Konven-
cijo o ¢lovekovih pravicah v zvezi z biomedicino — preiskovani
osebi pravico do poprejénje temeljite poucitve in posveta 0 moz-
nih izsledkih in njihovih posledicah za osebo, njenega partnerja in
njeno sorodstvo.

Vkljucevanje sorodnikov v gensko preiskavo (64. clen)

Odkritje resne genske okvare je lahko pomembno tudi za krvne
sorodnike preiskane osebe, med katerimi utegnejo biti taki z ena-
ko (nosilcu nepoznano) okvaro.

Ce je iz medicinskih razlogov utemeljeno, lahko zdravnik preisko-
vani osebi priporodi, da svetuje preiskavo tudi sorodnikom. Za-
kon zdravnika praviloma ne pooblasc¢a, da bi to storil namesto
preiskane osebe, ¢e sama to zavrne. Le Ce gre za Zivljenjsko ogro-
Zenost sorodnikov in njihovega potomstva in je tako nevarnost
moZno odvrniti, Zakon zdravniku dovoljuje, da sorodnike nanjo
opozori tudi brez privolitve preiskovane osebe. Vtem Zakon sledi
Priporo¢ilu R (92) 3 Odbora ministrov drzavam ¢lanicam Sveta
Evrope o genskih preiskavah in presejanju za zdravstvene name-
ne (2), pa tudi Konvenciji o ¢lovekovih pravicah v zvezi z biome-
dicino (6). Pravica preiskovane osebe do zasebnosti je omejena z
Zivljenjskim interesom drugih oseb.

Danes je napoved razmeroma zanesljiva le pri majhnem Stevilu
bolezni — predvsem pri tistih, ki so posledica napake na enem
samem genu. Pri vecini dedno pogojenih bolezni pa je za moteno
funkcijo odgovorno zapleteno medsebojno ucinkovanje ved ge-
nov. Poleg tega se mnoge gensko pogojene bolezni razvijejo Sele
pod vplivom dejavnikov okolja oz. Zivljenjskega sloga. Pri mno-
gih gensko pogojenih boleznih so vzro¢ne povezave danes 3e
nejasne, in nade razumevanje molekularnih mehanizmov, ki jih
sprozi okvara gena in ki vodijo v razvoj bolezni, je Sele na zacetku.
Tudi kadar je napoved zanesljiva, sta genska preiskava in sporo-
¢anje njenih rezultatov upravicena le tedaj, kadar je na voljo ucin-
kovito zdravljenje. Zakon ne dovoljuje genskih preiskav zaradi
napovedovanja prihodnjega razvoja bolezni, ¢e te bolezni ali nje-
nih posledic (kot npr. pri Huntingtonovi horei) glede na danasnje
stanje medicine ni mogoce odloZiti, omiliti ali prepreciti. Izjemo-
ma je to dovoljeno v znanstveni namen ali kadar gre za nacrtova-
nje druZine. Preiskave v znanstvene namene se smejo opraviti le
po nadrtu in protokolu, ki ga je odobrila drzavna komisija za
medicinsko etiko. Tedaj je 8e posebej treba spoStovati pravico
osebe, da za izsledke preiskave ne izve.

Z razvojem novih tehnik, posebno ob vse vedjem interesu privat-
nega sektorja, se po svetu Zze pojavljajo komercialne ponudbe
genske diagnostike, npr. za prenaalstvo hude recesivno dedne
bolezni, cisti¢ne fibroze. Tako storitev je ponekod moZno narociti
po posti. Predlagatelj zakona meni, da je taka praksa nedopustna.
Preiskovani osebi je treba namre¢ ne le ponuditi, ampak tudi
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zagotoviti potrebno pouditev in svetovanje, tako pred preiskavo
kot tudi po njej. Pomo¢ te vrste je treba omogociti za ves Cas,
dokler je potrebna. Zato Zakon izkljucuje prosto dostopnost do
takih preiskav in doloca, da se smejo opraviti le na predlog pri-
merno usposoblijenega zdravnika.

Zakon na tem mestu ne govori posebej o presejalnih genskih
preiskavah (1o je preiskovanje na videz zdravih pripadnikov
sploSnega prebivalstva — ne na njihovo pobudo, ampak na pobu-
do naro¢nika pregledovanja — z namenom, da bi med njimi odkrili
posameznike, ki utegnejo biti prenasalci dednih bolezni). Tako
presejanje utegne biti kmalu na razpolago za vrsto resnih dednih
bolezni. Tudi take preiskave ni mogoce ponuditi brez potrebnega
svetovanja in poznejSe psihologke ali medicinske pomoci, pred-
vsem pa je potrebna vnaprej$nja zavestna in svobodna privolitev
preiskovancev. Zato se po teh vidikih gensko presejanje bistveno
ne razlikuje od preiskave na predlog zdravnika zaradi suma gen-
ske okvare.

Predrojstna genska preiskava in predrojstna genska diagnoza
(3. odst. 58. clena)

Predrojstna genska preiskava zarodka se praviloma opravi iz vzor-
ca horionskih resic ali amnijske tekoc¢ine ploda, odvzete z amnio-
centezo. Poseg sam ni brez nevarnosti, saj se ceni, da v 1-2 ali celo
ved odstotkih povzroci splav (sicer morebiti zdravega zarodka).
Predvsem zato ni dopustno, da bi se za gensko preiskavo zarodka
odlocali brez medicinsko utemeljenega razloga. Tak razlog je veé-
ja verjetnost hude genske okvare. Iz&rpno svetovanje nose¢nici in
njenemu partnerju ter njuna svobodna odlocitev sta tu Se posebej
pomembna.

Za predrojstne genske preiskave zarodka je potrebna privolitev
nosecnice, dana v pisni obliki, po dovolj iz¢rpni poucitvi o daljno-
seznosti moZnih posledic preiskave in po svobodni odlocitvi; pri
obojem naj sodeluje tudi partner nose¢nice. Zakon omejuje pravi-
co do genske preiskave zarodka na primere, ko je to potrebno
zaradi zdravstvenih razlogov, to je zaradi moZne resne gensko
pogojene bolezni. S tem med drugim ni dovolieno gensko pre-
iskovanje zarodkov zaradi izbire spola ali zaradi evgeni¢nih razlo-
gov, pa tudi ne zaradi neutemeljene zaskrbljenosti nosecnice.
Zdravnikovo svetovanje ne sme biti sugestivho. Tudi ¢e je bila
ugotovljena resna genska okvara, mora biti odlocitev glede na-
daljnje usode nosecnosti prepuséena Zenski in njenemu partnerju.
Ce se odlo¢ita, da bosta nose¢nost obdrzala, imata pravico, da se
ju podpre tudi v tem. Materialno breme, ki ga rojstvo prizadetega
otroka pomeni za drZzavo, ne sme biti nikoli med razlogi za odlo-
ditev za splav.

Za osebo, ki ni zmoZna svobodne in zavestne privolitve, mora dati
pisno soglasje njen zakoniti zastopnik.

Podobno je omejena pravica do genskega preiskovanija zarodkov
in vitro, pridobljenih v postopku zunajtelesne oploditve, na prime-
re, ko gre za moZnost hujSe genske okvare. — Prav ta postopek pa
odpira novo moZnost za varnejse spocetje zdravega otroka part-
nerjema, pri katerih obstaja velika nevarnost prenosa hude dedne
bolezni, in ki jima splavitev gensko okvarjenega zarodka zaradi
eti¢nih ali verskih razlogov ni sprejemljiva. Namesto da bi tvegala,
da se jima rodi hudo prizadet otrok — z vsemi katastrofalnimi posle-
dicami zanj in za njiju, se lahko odlo¢ita za zunajtelesno oploditev
in predvsaditveno gensko preiskavo zgodnjega zarodka.

Sporocanje in varovanje osebnib genskib podatkov (65. clen); gen-
ske preiskave v znanstvene in izobraZevalne namene (59. ¢len)

MoZznost vse podrobnej$ega vpogleda v genom posameznika, ugo-
tavljanje dedne pogojenosti vse vedjega Stevila njegovih osebnih
lastnosti, predvsem pa nagnjenosti k raznim boleznim, poleg ko-
risti prinasa tudi moZnost raznovrstnih skodljivih posledic. Neka-
tere hude gensko pogojene bolezni se pojavljajo 3ele v poznejsi
#ivljenjski dobi. Pri mnogih je medicina danes Se brez mo¢i. Raz-
kritje take prognoze lahko resno prizadene celotno prihodnje
zivljenje prizadete osebe.

Zakon zagotavlja preiskovani osebi pravico, da za svoje genske
podatke izve. Dejansko je ona lastnik teh podatkov. Vendar nima
neomejene pravice do razpolaganja z njimi. Najprej gre za to, da
se podatki nanadajo tudi na njeno sorodstvo. Potem pa je tu tudi
moZznost, da ji obvestilo, na primer o grozedi prihodnji bolezni,
prinese ve¢ Skode kot koristi. Zato je razkritje take informacije
moZno — po presoji zdravnika — tudi zadrZzati.

Kadar rezultati preiskave nepric¢akovano pokaZejo verjetnost po-
znejSega razvoja resne gensko pogojene bolezni, je moZno pre-
iskovani osebi te izsledke sporociti. Vendar zakon dovoljuje tako
sporocilo le v primerih, ko je to lahko v pomembno Kkorist za
zdravje osebe ali njenih sorodnikov, ali zdravje bodoc¢ih potom-
cev te osebe in njenih krvnih sorodnikov. Sporocilo mora biti
oblikovano tako, da pri osebi ne povzro¢i nepotrebnega vznemir-
jenja.

Nepricakovani izsledki te vrste se lahko pokaZejo tudi na vzorcih,
ki so bili pridobljeni za nezdravstveni namen. Tedaj nastopi do-
datno vprasanje o tem, kateri zdravnik naj jih osebi sporodi, saj je
sporoanje povezano z obveznostjo svetovanja in po potrebi po-
znejSe psiholoske in medicinske pomoci. Podrobneje bo to vpra-
Sanje urejal pravilnik.

Zdravnik mora upostevati tudi Zeljo preiskovane osebe, da za
rezultate ne izve. Vendar lahko v nasprotju s to Zeljo podatke
vseeno razkrije, ¢e gre za moznost odvrnitve hude gensko pogo-
jene bolezni pri potomcih te osebe ali njenih sorodnikov. To pa
sme storiti Sele po izérpni poucitvi in svetovanju. Zdravnik je
zavezan, da pomoc v obliki svetovanja in drugih ukrepov omogo-
¢i osebi tudi za pozneje.

Zakon preiskovani osebi zagotavlja tudi varno hranjenje njenih
genskih podatkov in zaupnost ravnanja z njimi. Praviloma se ne
smejo uporabiti v drug namen kot v tistega, zaradi katerega so bili
pridobljeni. Za vsako drugo rabo (na primer za znanstveno raz-
iskavo) je treba pridobiti pisno privolitev lastnika genskih podat-
kov, Pred tem je treba nepovratno izbrisati njihovo identiteto (-ano-
nimizacija podatkov+). Obe zahtevi vsebuje tudi 59. ¢len, ki ureja
opravljanje genskih preiskav v znanstvene in izobraZevalne na-
mene.

Ustanova, ki je opravila gensko preiskavo, in zdravnik, ki jo je
predlagal oz. osebi sporodil rezultate in ji svetoval, morata poskr-
beti za posebej skrbno in varno hranjenje osebnih genskih podat-
kov, lo¢eno od drugih vrst podatkov.

Predvideno je, da bo podrobnosti teh dolocb urejal pravilnik.

Prepoved zbiranja in uporabe podatkou, dobljenih pri genskib pre-
iskavab, v nezdravstvene namene (60. clen)

Osebni genski podatki so posebno obcutljiva vrsta osebnih zdrav-
stvenih podatkov. Clovek dobi svoj genom ob spocetju in za
morebitno zdravstveno manjvrednost ni odgovoren sam (kakor v
primeru okvarjenega zdravia zaradi slabih navad). Potem je to
oznacba, ki spremlja ¢loveka od spocetja do smirti in je neizbrisen
kod istovetnosti, ugotovljiv Ze iz neznatnih kolicin krvi ali tkiv. (V
nekaterih drzavah se Ze pojavljajo — nesprejemljive — teznje, da bi
si policija ali ministrstvo za notranje zadeve uredila banke DNA
vseh ali vsaj dolocenih kategorij drzavljanov.) Nadalje je iz gen-
skih podatkov mogoce sklepati o verjetnosti prihodnje bolezni in
invalidnosti, torej zdravstvenih dejavnikov, ki odlo¢ajo o bododi
usodi osebe (in s tem oseb, odvisnih od nje). Vse bolj bo mogoce
ugotavljati bioloske prednosti in Sibkosti osebe, med drugim take,
ki so pomembne za njeno sposobnost za poklicno delo in odpor-
nost proti obremenitvam delovnega okolja. To seveda utegne
zanimati njenega delodajalca. Verjetnost bodocih bolezni in na-
poved pric¢akovane Zivljenjske dobe sta zanimivi za zavarovalni-
co, s katero oseba sklepa zasebno pogodbo o zdravstvenem ali
zivljenjskem zavarovanju. Tako so ponekod delodajalci Ze zavrni-
li iskalce zaposlitve ali poklicno napredovanje svojih zaposlenih
na osnovi rezultatov presejalnih genskih preiskav; zavarovalnice
pa so nekaterim trenutno zdravim ljudem s slabim izvidom gen-
skih preiskav zavrnile sklenitev zavarovanja. Eno in drugo je zbu-
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dilo strah, da bo prosta raba teh preiskav odrinila na rob druzbe
veliko ljudi, ki se bodo brez svoje krivde znasli brez dela in brez
zavarovanja, morda tudi brez moZnosti, da bi prisli do bané¢nih
posojil. Prav na te zelo realne nevarnosti se odziva tudi Konvenci-
ja Sveta Evrope o ¢lovekovih pravicah v zvezi z biomedicino, ki
prepoveduje diskriminacijo na podlagi genetske dedis¢ine.
Nadaljnja posebnost osebnih genskih podatkov pa je, da lahko
veliko povedo tudi o zdravju in drugih dednih lastnostih krvnih
sorodnikov preiskane osebe. Stevilo dednih znacilnosti, ki jih je
mogode ugotavljati iz enega samega vzorca, se naglo povecuje.
Tako lahko rezultat ene same preiskave socialno stigmatizira celo
rodbino.

Zaradi teh razlogov se je uveljavilo prepri¢anje, da je treba za-
upnost osebnih genskih podatkov zavarovati e stroZje kot za-
upnost drugih osebnih zdravstvenih podatkov oz. drugih osebnih
podatkov, saj je tudi moZnost zlorabe v skodo oseb, na katere se
nanasajo, vedja kot pri drugih vrstah osebnih podatkov.
Predlagatelj zakona se je odlocil prepovedati delodajalcem, da bi
od svojih delojemalcev ali iskalcev dela zahtevali gensko preisko-
vanje. Izjema je primer bolezni, ki bi — zaradi posebnosti delovne-
ga mesta — pomenila nesprejemljivo tveganje za zdravje prizadete
osebe ali za varnost drugih.

Eden od razlogov za to S1;)?1‘&?;::0‘((:‘(1 je omejena zanesljivost napove-
dne genske diagnoze. Se pomembnejsi razlog pa je nesprejemlji-
vost diskriminacije posameznika zaradi njegove genske dedici-
ne. Tudi v primerih, ko je delodajalcu izjemoma dovoljeno zahte-
vati gensko preiskavo, je treba poskrbeti, da se prepreci neupravi-
¢ena diskriminacija.

Zakon ne dovoljuje zavarovalnicam, da bi od svojih klientov ob
sklepanju zasebnega zdravstvenega ali Zivljenjskega zavarovanja
zahtevale genske preiskave ali podatke o morebitnih Ze prej oprav-
lienih takih preiskavah. Po eni strani je temeljno nacelo zavaroval-
niStva vzajemno prevzemanje in porazdelitev tveganija; po drugi
strani pa bi taka zahteva presegala mejo, do katere je upravicen
vstop v zasebnost. Vendar ta dolo¢ba ne velja, ¢e gre za izjemno
visoke zavarovalnine. Zavarovalnica ima tedaj pravico zahtevati
oceno lastnega tveganja. Klient, ki bi v takem primeru zamol¢al ali
ponaredil svoje zdravstvene podatke, bi zagresil kaznivo dejanje
goljufije.

Genska preiskava v sodne namene (60. clen)

Genska preiskava je lahko pomembno orodje v kazenski preiska-
vi, kjer lahko pomaga posebno pri identifikaciji sledov kaznivega
dejanja. Genska preiskava se lahko uporablja tudi za dokazovanje
ali izklju¢evanije starSevstva. Vzorci, odvzeti v te namene, pa se po
dolo¢bi v 60. ¢lenu Zakona ne smejo uporabljati za druge name-
ne. Skupaj z rezultati preiskave jih je treba uniciti, kakor hitro niso
veC potrebni za namen, za katerega so bili odvzeti. Lahko se
shranijo le v primerih hujSih kaznivih dejanj, povezanih z nasi-
liem, vendar tudi v teh primerih ne za dalj, kot je nujno potrebno.
V tem je predlagatelj Zakona sledil priporocilu Sveta Evrope, ki
zavraCa ustvarjanje obseZnih bank DNA za potrebe drZavnega
represijskega aparata.

Posegi v genom &loveka

Somartsko gensko zdravljenje cloveka, gensko zdravijenje celic klicne
linije (56., 57., 68. in 6G9. ¢len)

Gensko zdravljenje pomeni postopke, temeljece na genski tehno-
logiji, s katerimi se posku3a popraviti napaka na genomu, ki je
vzrok (za obstojeco ali prihodnjo) dedno bolezen. Teoreti¢no gre
za dve vrsti genskega zdravljenja. Somatsko gensko zdravljenje
naj bi popravljalo genske napake v somatskih (telesnih) celicah in
s tem ublaZilo ali odpravilo simptome bolezni le na zdravljeni
osebi. Druga moZnost pa je popravljanje genske napake na celi-
cah kli¢ne linije ali na nediferenciranih celicah zgodnjega zarod-
ka. Tedaj bi se u¢inek tega posega lahko prenesel na vse bodoce
generacije potomcev. S prvim nacinom smo Sele na zacetku, tako

da ob ¢asu pisanja osnutka tega zakona $e ni nobene preizkusene
in ucinkovite metode somatskega genskega zdravljenja, ki bi bila
zrela za prenos v rutinsko uporabo. Treba pa je povedati, da na
tem podrodju tecejo mnogi raziskovalni projekti, tako da prve
uporabne rezultate morda lahko pricakujemo Ze v prihodnjih le-
tih.

Druga moZnost, zdravljenje celic kli¢ne linije oz. nediferenciranih
celic zgodnjega zarodka, pa je za zdaj Se samo teoreti¢na. Predla-
gatelj zakona se zaveda eti¢nih problemov, predvsem tveganja
povzrocitve nenamernih dednih sprememb, ki bi jih prinesel tak
poseg tudi v dobro nadzorovanem znanstvenem poskusu, zato je
v osnutku Zakona zapisana prepoved celo raziskav te vrste.

Se bolj nesprejemljivi so posegi na ¢loveskem genomu, ki naj bi
izbolj3ali telesne ali duSevne lastnosti ¢loveskega bitja, ali s kate-
rimi bi po naro¢ilu starSev (ali drugih zainteresiranih) vnaprej
izbrali zaZelene dedne lastnosti otroka, kot so vedja inteligentnost,
manj$a agresivnost, nekatere telesne odlike. Ne gre samo za tve-
ganje nepredvidljivih spremljajo¢ih bioloskih ucinkov, ki bi bili
lahko usodni za zdravje take osebe (npr. aktivacija onkogenov),
temve¢ tudi za eti¢no nesprejemljivost. Taka manipulacija bi ¢lo-
veskemu bitju odvzela del njegove enkratnosti in neponovljivosti,
s tem pa bi obenem prizadela njegovo dostojanstvo in ga poniZala
v status porabni$ke dobrine.

Posegi v genom, ki naj bi povzrocili dedne spremembe na potomcib
(56. in 68. clen)

Zaradi zgoraj navedenih razlogov Zakon v 56. ¢lenu — skladno s
13. &lenom Konvencije o ¢lovekovih pravicah v zvezi z biomedi-
cino — prepoveduje posege na genomu ¢loveskih kli¢nih celic z
namenom, da bi spremenili dedne lastnosti potomstva. Ta prepo-
ved je splodna in med drugim vkljucuje tudi izbiranje zaZelenih
telesnih ali duSevnih lastnosti bodocega otroka (prvi odstavek 56.
¢lena). Zakon prepoveduje gensko zdravljenje zarodnih celic in
zarodka, pa tudi poskuse takega zdravljenja na ravni raziskav
(drugi odstavek 56. ¢lena). Po splosni oceni tega — na dana3nji
stopnji znanosti — $e ni mogoce storiti brez tveganja, da bi
obenem sprozili nastanek drugih (nepredvidljivih) dednih spre-
memb.

Prepoved genskega zdravljenja s posegi na genomu kli¢nih celic
mora veljati do tedaj, ko bo znanost napredovala do te mere, da
bo mogoce take posege opraviti na varen nacin. Po tem ¢asu pa bi
bilo vztrajanje pri prepovedi v nasprotju z naceli medicinske etike.
Za oceno, kdaj je tak poseg sprejemljiv, in za dovoljenje zanj je
pristojna drzavna komisija za medicinsko etiko (57. ¢len).
Prepoved iz 56. €lena se ne nana%a na naklju¢ne spremembe
genoma kli¢nih celic, ki lahko nastanejo zaradi zdravljenja z obse-
vanjem ali s kemoterapijo, npr. malignih neoplazem.

Zakon se tu pribliZuje materiji drugega zakona, to je Zakona o
zdravljenju neplodnosti in postopkih oploditve z biomedicinsko
pomodjo (OBMP). Tudi slednji je ob ¢asu nastajanja tega Zakona
v fazi osnutka. Osnutek Zakona o zdravljenju neplodnosti in OBMP
vsebuje prepoved manipulacij s ¢loveSkim genomom, ki se ne
opravljajo s postopki genske tehnologije (in zato niso predmet
tega Zakona). To velja za kloniranje ¢loveskih bitij bodisi s ceplje-
njem zarodkov ali z vnosom jedra somatske celice v enukleirano
jajno celico, kakor tudi za ustvarjanje ¢lovekih ali clovesko-
Zivalskih hibridov in himer.

Somatsko gensko zdravljenje (68~72. ¢len)

Zakon omejuje somatsko gensko zdravljenje na primere, ko ni
tveganija, da bi prislo do sprememb genoma kli¢nih celic in preno-
sa teh sprememb na potomce. Izjemoma je tako zdravljenje dovo-
lieno, kadar je tveganije prenosa dedne spremembe na morebitno
potomstvo zanemarljivo majhno in ga odtehta pricakovana velika
korist za zdravje bolnika. Za te kot tudi druge primere odlo¢a o
sprejemljivosti tveganja odbor za gensko preiskavo in zdravljenje
¢loveka, koncna odobritev pa je v pristojnosti drzavne komisije za
medicinsko etiko. Klini¢no preizkuSanje zdravil in pripravkov (71.
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¢len) se mora opraviti v skladu s predpisi Zakona o zdravilih in
Pravilnika o klini¢nem preizku3anju zdravil. Odlo¢bo o tem izda
ministrstvo, pristojno za zdravstvo. Pri takem zdravljenju utegne
priti do spro3c¢anja gensko spremenjenih organizmov (virusnih
vektorjev nadomestnega gena); tedaj je treba upoStevati tudi vse
predpise, ki veljajo za spros¢anje gensko spremenjenih organi-
Zmov.,

Podrodje genskega preiskovanja in zdravljenja ljudi bo poleg Za-
kona urejal tudi poseben pravilnik, ki ga bo izdal minister za
zdravstvo v sodelovanju z ministrom za znanost. Pravilnik bo
podrobneje opredelil kriterije, ki jih mora izpolnjevati ustanova za
pridobitev dovoljenja za eno in drugo dejavnost (61. in 62. 0z. 69.
in 70. ¢&len), predpisal pa bo tudi pravila za njeno dejavnost.
Dolo¢be pravilnika, ki se ti¢ejo opravljanja preiskav pri zdravih in
bolnih preiskovancih in njihovem sorodstvu, varovanja podatkov,
sporocanja izsledkov preiskav in svetovanja, predpiSe minister za
zdravstvo, dolocbe, ki zadevajo tehnoloske pogoje in opremlje-
nost ustanove, pa minister za znanost.

Sklepi

Zakon o genski tehnologiji bo tudi na podrodju ¢loveske genetike
uredil vrsto vpraSanj in ravnanj, ki nujno potrebujejo zakonsko
regulativo. Ta bo po eni strani zac¢rtala meje dovoljenega, po drugi
pa zdravnikom in znanstvenikom omogodila mirno in kreativho
delo znotraj teh meja. Zakon v prvi vrsti varuje pravice in ¢lovesko
dostojanstvo posameznika v tolik3ni meri, kot 3e niso bili zavaro-

vani nikoli doslej. V tem Zakon dosledno uposteva najstroZja
dolodila evropskih in drugih mednarodnih eti¢nih standardov.
Zaradi hitrega razvoja znanosti in tehnologije bo Zakon morda
kmalu potreboval dopolnila ali novele; treba pa je reci, da je
predlagatelj (slede¢ zgledu eti¢nih forumov v Evropi in v svetu)
skusal pogledati tudi v bodo¢nost in predvideti vprasanja, ki se
utegnejo pojaviti ele v prihodnjih letih. To velja na primer za
dolocbe o genskem zdravljenju. Ena od pomembnih pridobitev
Zakona bo javna razprava, v kateri bo imela lai¢na javnost priloZ-
nost sodelovanja pri vseh nacelnih odlocitvah.
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ETICNA VPRASANJA OB UPORABI GENSKE
TEHNOLOGIJE NA CLOVEKU:
MEDNARODNI STANDARDI IN DOKUMENTI SVETA
EVROPE

ETHICAL QUESTIONS REGARDING THE APPLICATION OF GENE TECHNOLOGY IN MAN:
INTERNATIONAL STANDARDS AND DOCUMENTS OF THE COUNCIL OF EUROPE

Joze Trontelj
Klini¢ni oddelek za klini¢no nevrofiziologijo, Nevroloska klinika, Kliniéni center, ZaloSka 7, 1525 Ljubljana

Kljuéne besede: bioetika; genska diagnostika; gensko zdravlje-
nje; kloniranje; nemedicinska raba genskib podatkov

IzvleCek — Clanek podaja pregled cez nekaj najpomembnefsib
besedil o bioeticnib vidikib sedanje in mozne pribodnje rabe gen-
ske tebnologije na cloveku. Nekoliko podrobneje povzema priporo-
¢ila Sveta Evrope o genskib preiskavah in presejanju za zdravstve-
ne namene, o predrojstnem genskem presejanju, predrojstni gen-
ski diagnostiki in s tem povezanem genetskem svetovanju in o rabi
analize DNA v okviru kazenskopravmega sistema. Posebno pozor-
nost posveti dolocbam Konvencije o varovanju clovekovib pravic
in dostojanstva cloveskega bitja v zvezi z uporabo biologije in me-
dicine, ki se ticejo cloveskega genoma, in zadevnim razlagam po-
Jasnevalnega porocila b Konvenciji. Na teh dokumentib temeljijo
dolocbe poglavja o cloveski genetiki v osnutku slovenskega zakona
o genski tebnologiji.

Clanek omenja tudi druga mednarodna prizadevanja na tem pod-
rocju: dejavnost Evropskega parlamenta in Evropske komisije ter
Unesca. Poudarja, da vecina danasnfib eticnib standardov teme-
lji na pionirskem delu Svetovnega zdravniskega zdruZenja.

Zdi se, da danasnja dogajanja v bioetiki bitro sledijo eksplozivne-
mu razvoju bioloskib ved. Ta vtis potrjuje izjemno bitri in energic-
ni odziv Stevilnib drZavnib in mednarodnib teles na mozno novo
groZnjo zlorabe biotebnologije, ki jo je napovedalo porocilo o
uspesnem kloniranju ovce s prenosom jedra somatske celice. Kaze,
da danasnje prizorisce v bioetiki upravicuje optimisticen pogled v
pribodnost.

x

Uvod

Medicinska veda na podrocju cloveske genetike v zadnjih letih
dozivlja dramati¢en napredek. Predvsem je novo, naglo narasca-
joce znanje o cloveskem genomu omogocilo ugotavljanje okvar-
jenih genov (ali kombinacij genov), ki so vzrok za posamezne
dedne bolezni ali za dedno nagnjenost k nekaterim boleznim.
Napoveduje se moZnost, da se bodo nekatere dedne bolezni dale
zdraviti (ali prepreciti) z ukrepi genske tehnologije, to je s popra-
vilom okvarjenih genov oz. njihovega delovanja. Poglablja se tudi
znanje o nacinih, kako normalni ali okvarjeni geni delujejo v
celicah in v organizmu.

Lai¢na javnost pa na ta napredek gleda z vse vedjo zaskrblijenostjo.
O tem, kako je Ze senzibilizirana, prica reakcija na porocilo o
rojstvu ovcke Dolly, ki je klon odrasle ovce. SproZil se je vihar
protestov proti moznemu naslednjemu koraku, kloniranju ¢love-
ka. Odzvala se je vrsta uglednih forumov, ki so vsak zase &teli za

Key words: bioethics; genetic testing; gene therapy; cloning; non-
medical use of genetic data

Abstract — This paper reviews some of the most important texts on
the bioethical aspect of the present and possible future uses of gene
technology on buman beings. The recommendation of the Council
of Europe on genetic testing and screening for bealth care purpo-
ses, the recommendation on prenatal genetic screening, prenatal
genetic diagnosis and associated genetic counselling, and the re-
commendation on DNA analysis in criminal justice system are
reviewed in some detail. Particular attention is given to the Con-
vention for the protection of human rights and dignity of the bu-
man being with regard to the application of biology and medicine,
and its Explanatory report. These documents have provided basis
[forthe provisions in the buman genetics section of the Slovene draft
law on gene technology. Also mentioned are some other internati-
onal endeavours in this field, e.g. those by the European Parlia-
ment and the European Commission, as well as UNESCO. It is poin-
ted out that most of the present ethical standards originate from the
pioneering work of the World Medical Association.
Present developments in bioethics seem to be quickly following the
pace of the explosive developments in life sciences. This is well illu-
strated by the example of the exceptionally prompt and vigorous
response by a number of national and international bodies to the
possible new threat of abuse of biotechnology envisaged after the
report on successful cloning of a sheep by somatic nuclear transfer.
The bioethical scene of today seems to justify an optimistic outlook
Sfor the future.

svojo dolZnost, da opozorijo na nesprejemljivost takih biotehno-
loskih bravur na ¢loveku. Hitrost in burnost te reakcije je presene-
tila celo poznavalce in je v zgodovini etike verjetno edinstvena.
Ob koncu ¢lanka navajam v kronoloskem zaporedju nekaj najod-
mevnejiih izjav, mnenj in deklaracij o groznji kloniranja cloveskih
bitij, izdanih od marca do junija 1997 — novica o ovcki Dolly je
obsla svet konec februarja 1997 (1-11).

Svet Evrope posveda eti¢nim vpradanjem veliko pozornost. Konec
lanskega leta je sprejel Konvencijo o varovanju clovekovih pravic
in dostojanstva ¢loveskega bitja v zvezi z uporabo biologije in
medicine, ki jo je pripravil Odbor za smernice v bioetiki (v njem
sodeluje prek svojega delegata tudi nasa drzava). Konvencija po
pravici velja za enega najpomembnejsih projektov Sveta Evrope v
zadnjem desetletju in bo obveljala kot mejnik v bioetiki. Spozna-
nje, da Evropa in svet potrebujeta zakonsko dolocene eticne nor-
mative o tem, kaj je na podrodju medicine in biologije e dopustno
in kaj je treba prepovedati pod groZnjo kazenske sankcije, je
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porodil prav eksplozivni razvoj biologije in medicine na podrocju
genetike. Zamisel je stara 7 let, in skoraj prav toliko ¢asa je bilo
treba za to, da je bila uresni¢ena. Konvencija obravnava skoraj vsa
kljuéna eti¢na vpraanja uporabe biologije in medicine na ¢love-
ku; tako se zdi skoraj nesorazmerno, da so podrodju genetike
namenjeni kar 4 od skupno 22 vsebinskih ¢lenov.

Nujna potreba, da se prepredijo nedopustna ravnanja na podrodju
genske tehnologije Ze pred dokon¢anjem Konvencije, je privedla
do tega, da je Svet Evrope med letoma 1990 in 1992 sprejel troje
dokumentov, ki imajo status priporodil in so namenjeni zakono-
dajalcem drzav ¢lanic (seveda pa tudi drugih drZzav). V naslednjem
bomo najprej na kratko pregledali te dokumente.

1. Priporodilo R (92) 3 Odbora ministrov drZzavam
¢lanicam Sveta Evrope o genskih preiskavah in presejanju
za zdravstvene namene

Priporocilo vsebuje 13 nacel, razdeljenih v 4 poglavja:

Pravila dobre prakse na podrocju genetskib preiskav in presejanja

Med temi so zahteve, da se primerno obvesti in poudi javnost
(prek 3olske vzgoje in medijev), da se zagotovi dobra kakovost
strokovnjakov in laboratorijev (tudi s pomodjo zunanjega in dr-
Zavnega nadzora), da vsako genetsko preiskovanje in presejanje
spremljata (prej in potem) primerna poucitev prizadetih in sveto-
vanje, ki ne sme biti sugestivno; in naposled, da se stori vse, da
preiskana oseba dobi vso potrebno pomoé. '

Dostopnost do genetskib preiskav

Ta mora biti enaka za vse in ne sme biti pogojena s placilom ali
kakimi drugimi pogoji. Komercialna ponudba preiskav za diagno-
zo dedne bolezni ali nagnjenosti k dedni bolezni ali za ugotavlja-
nje prenaSalstva je lahko dovoljena le z licenco in pod strogimi
pogoji, ki jih predpise drzavna zakonodaja.

Genetska preiskava se lahko opravi le po izrecni zavestni in svo-
bodni privolitvi osebe, celo ¢e gre za sistematske preglede. Poseb-
nega varstva morajo biti delezni mladoletni otroci, dusevni bolniki
in zaporniki. Te osebe je dovoljeno preiskovati le, ¢e je to v
njihovem lastnem interesu ali je nujno potrebno za diagnosticira-
nje dedne bolezni pri sorodnikih.

Zdravstveno varstvo, pravice iz druzinske zakonodaje, dovoljenje
za sklenitev zakona, pravica do dela in drugih dejavnosti se ne
smejo pogojevati s privolitvijo v gensko preiskavo ali presejanje.
Od tega nacela je mogoce odstopiti le, e je preiskava potrebna za
neposredno varstvo prizadete osebe ali tretje osebe, in samo ce je
v neposredni zvezi s posebnostmi teh dejavnosti.

Preiskave zaradi varstva posameznikov ali drugih prizadetih se
lahko odredijo kot obvezne samo, ¢e to izrecno dovoljuje zakon.
Zavarovalnicam se ne sme priznati pravica, da bi zahtevale gen-
ske preiskave ali rezultate Ze narejenih preiskav kot pogoj za
sklenitev ali spremembo pogodbe o zavarovanju.

Varstvo podatkov in poklicna skrivnost

Kdor zbira in shranjuje snovi in vzorce ter obravnava podatke,
pridobljene iz njih, mora ravnati po nacelih Sveta Evrope o varo-
vanju podatkov, kot so zapisana v Konvenciji o varstvu posame-
znikov v zvezi z avtomatsko obdelavo podatkov (1981) in v pripo-
rocilih Sveta Evrope za to podrodje. Posebej za osebne podatke iz
genetskega presejanja, preiskovanja in svetovanja velja, da se smejo
zbirati, obdelovati in shranjevati le za namene zdravljenja, diagno-
stike in preventive ter za namene znanstvenih raziskav, ki so tesno
povezani s temi cilji. Imenski genetski podatki se smejo shranjeva-
ti kot del medicinske dokumentacije in tudi v registrih bolnikov z
isto skupino bolezni ali v registrih pacientov s preiskavami te
vrste. Ustanovitev in vzdrZevanje teh registrov mora urediti zakon.
Osebe, ki imajo dostop do genetskih podatkov, morajo zavezovati
poklicna pravila in pravila, ki jih predpisuje zakon zato, da se
prepreci zloraba teh podatkov in da se spoStuje stroga zaupnost.

Za osebne podatke iz genetskih preiskav veljajo ista nacela za-
upnosti kot za druge medicinske podatke.

V primeru nevarnosti hude dedne bolezni, ki bi grozila drugim
¢lanom rodbine preiskovanca, pa je treba razmisliti tudi o mozno-
sti, da se o stvareh, ki so pomembne za njihovo zdravije ali za
zdravje njihovih otrok, obvestijo tudi ti ¢lani, ob upostevanju za-
kona in spostovanju poklicnih pravil.

Genetski podatki naj bodo praviloma shranjeni lo¢eno od drugih
medicinskih podatkov.

Nepri¢akovane izsledke je, Ce tako dolo¢a zakon, dovoljeno spo-
roditi preiskovani osebi le tedaj, ¢e so neposredno pomembni za
njeno zdravje ali zdravje sorodnikov.

Sporocanje takih podatkov sorodnikom lahko dovoli zakon samo
v primeru njihove Zivljenjske ogroZenosti in ¢e preiskovana oseba
izrecno zavrne, da bi jih obvestila sama.

Genetske raziskave na ljudeh

Raziskave, ki se ti¢ejo medicinskih genetskih podatkov, se morajo
ravnati po standardih medicinske etike in se smejo opravljati le
pod neposrednim nadzorom odgovornega zdravnika ali izjemo-
ma pod nadzorom odgovornega znanstvenika.

Vzorci ali podatki, zbrani za dolo¢en zdravstveni ali znanstveni
namen, se brez privolitve prizadete osebe ali njenega zastopnika,
ki ga za to pooblai¢a zakon, ne smejo uporabiti na nacin, ki bi bil
lahko v 8kodo prizadeti osebi.

Pri zbiranju in uporabi genetskih podatkov za raziskave skupin
prebivalstva ali podobne raziskave je treba spoStovati pravila o
varstvu podatkov, posebno doloé¢ila o anonimnosti in zaupnosti.
Isto velja za znanstvene objave teh podatkov.

2. Priporodilo R (90) 13 Odbora ministrov drZzavam
¢lanicam Sveta Evrope o predrojstnem genskem

presejanju, predrojstni genski diagnostiki in s tem
povezanem genetskem svetovanju

Predrojstno genetsko presejanje v tem dokumentu pomeni prese-
jalne preiskave prebivalstva, s katerimi se med na videz zdravimi
posamezniki ugotavljajo tisti, ki bi lahko prenesli dedno bolezen
na potomstvo. Predrojstno genetsko presejanje se lahko opravlja
med nose¢nostjo in zajema osebe obeh spolov. Ta nacela zadeva-
jo tudi predzakonsko in predspocetveno presejanje, s katerim se
ugotavlja ogroZenost zdravja bodo¢ega otroka.

Predrojstna genska diagnostika pa pomeni preiskave, s katerimi
se ugotavlja, ali je zarodek prizadet z gensko okvaro.
Priporocilo vsebuje 14 nacel, od katerih omenjamo pretezno tista,
ki jih ne zajema spodaj opisana Konvencija.

Predrojstno genetsko presejanje in predrojstna genska diagnosti-
ka se nikakor ne smeta opravljati, e ni zagotovljeno svetovanje
pred preiskavo in po njej.

Predrojstno genetsko presejanje in predrojstna genska diagnosti-
ka, ki se opravljata zaradi ugotavljanja tveganja za zdravje neroje-
nega otroka, sta lahko namenjena le za odkrivanje resne ogroze-
nosti zdravja otroka.

Predrojstno genetsko presejanje in predrojstna genska diagnosti-
ka se lahko opravljata le pod vodstvom odgovornega zdravnika.
Laboratorijski postopki se morajo opraviti v usposobljeni ustano-
vi, ki ima za to veljavno drzavno licenco.

Svetovanje ne sme biti sugestivno; svetovalec nikakor ne sme vsi-
lievati svojega lastnega prepricanja osebam, ki jim svetuje. Mora jih
le pouciti in opozoriti na obstojeca dejstva in moZne odloditve.
Prizadevati si je treba, da se posveta udeleZita oba partnerja.
Predrojstno genetsko presejanje in predrojstna genska diagnosti-
ka se lahko opravita le po zavestni in svobodni privolitvi prizadete
osebe. Posebno skrb je treba posvetiti poslovno nesposobnim
osebam; ne sme se jim odreci dostop do predrojstnega genetske-
ga presejanja in predrojstne genske diagnostike na ra¢un njihove
poslovne nesposobnosti. Zagotoviti je treba posvet z njihovim
pravnim zastopnikom, varstvenim organom ali osebo, ki jo pred-
videva zakon.
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Predrojstno genetsko presejanje in predrojstna genska diagnosti-
ka se ne smeta opraviti, e prizadeta oseba temu nasprotuje.
Kadar se predrojstno genetsko presejanje in predrojstna genska
diagnostika ponujata rutinsko, to nikakor ne odpravlja potrebe po
zavestni in svobodni privolitvi.

Pojasnila, ki se dajejo pred postopkom predrojstnega genetskega
presejanja in predrojstne genske diagnostike, je treba prilagoditi
okolis¢inam, v katerih je prizadeta oseba; biti morajo iz&rpna in
zadostna za dobro premislieno odlocitev. Pojasniti je treba pred-
vsem namen preiskav in njihovo naravo, kakor tudi moZne nevar-
nosti, ki jih prina3ajo.

Da bi se zavarovala pravica Zenske do svobodne odlo¢itve, je
zakon ali administrativna praksa ne smeta siliti v sprejemanje ali
zavracanje predrojstnega presejanja ali diagnostike. Pravic do zdrav-
stvenega zavarovanja ali socialnih ugodnosti ni mogoce pogoje-
vati s privolitvijo v take preiskave.

Prepovedano je uvajati diskriminacijske ukrepe zoper tiste, ki
zahtevajo predrojstno genetsko presejanje in predrojstno gensko
diagnostiko, enako pa velja tudi za one, ki ju zavracajo, kadar sta
umestna.

Osebne podatke v zvezi s predrojstnim genetskim presejanjem in
predrojstno gensko diagnostiko je dovoljeno zbirati, obdelovati in
shranjevati le za namene zdravljenja, diagnostike in preventive
bolezni ter za znanstvene raziskave, ki so tesno povezane s temi
nameni. Zbiranje, obdelava in shranjevanje teh podatkov morajo
biti v skladu z naceli Sveta Evrope o varovanju podatkov, kot so
zapisana v Konvenciji o varstvu posameznikov v zvezi z avtomat-
sko obdelavo podatkov (1981) in priporoéili Sveta Evrope za to
podrodje.

Vsak podatek osebne narave, dobljen med postopki predrojstne-
ga genetskega presejanja in predrojstne genske diagnostike, je
treba varovati kot zaupen.

Preiskana oseba je upraviena do prostega dostopa do svojih
podatkov, dobljenih v postopkih predrojsinega genetskega prese-
janja in predrojstne genske diagnostike, na normalen nacin, kot se
prakticira in ga predpisuje zakon za druge zdravstvene podatke.
Genetskih podatkov enega od partnerjev ni dovoljeno sporocati
drugemu partnerju brez zavestne in svobodne privolitve prvega.
Kjer je nevarnost prenosa hude dedne bolezni vedja, mora biti
predspocetveno svetovanje zlahka dostopno; enako velja za pred-
zakonsko in predspocetveno presejanje in diagnostiko, kadar sta
potrebna. Prebivalstvo mora biti o razpoloZljivosti teh storitev
primerno obvesceno.

3. Priporodilo R (92) 1 Odbora ministrov drZavam
¢lanicam Sveta Evrope o rabi analize
deoksiribonukleinske kisline (DNA) v okviru kazensko-
pravnega sistema ’

Vzorci, odvzeti za analizo DNA zaradi kazenske preiskave in pre-
gona v zvezi s kaznivimi dejanji, in podatki iz te analize se ne
smejo uporabljati za druge namene. Treba pa jih je sporoditi osebi,
kateri so bili odvzeti, ¢e ta tako Zeli.

Vzorci, odvzeti za gensko analizo zaradi zdravstvenih razlogov, in
podatki o tej analizi se ne smejo uporabljati za namene preiskave
in pregona v zvezi s kaznivimi dejanji, razen v okolis¢inah, ki jih
doloc¢i zakon drZave clanice.

Ce se vzorci in podatki o njih uporabijo za znanstvene in statistic-
ne namene, je pred tem treba izbrisati njihovo identiteto.

Vzorci za analizo DNA se smejo odvzeti le v okolis¢inah, ki so
predpisane z zakonom. V nekaterih drzavah je za to potrebna
odredba sodnega organa.

V drzavah, kjer zakon dovoljuje odvzem vzorca brez privolitve
osumljenca, je tak odvzem dovoljeno opraviti le v okolis¢inah, ki
tak poseg opravicujejo.

Analiza DNA se sme opraviti ne glede na teZo kaznivega dejanja.
Zbiranje vzorcev in uporaba analize DNA morata biti v skladu s
standardi Sveta Evrope o varstvu podatkov, kot so predpisani v
Konvenciji o varstvu posameznikov v zvezi z avtomatsko obdela-

vo podatkov (1981) in s priporodili Sveta Evrope za to podrodje,
posebno s Priporocilom R (87) 15, ki ureja rabo osebnih podatkov
v policijskem sektorju.

Vzorci ali deli telesnih tkiv, ki so bili odvzeti osebam za analizo
DNA, se ne smejo hraniti dalj kot do sprejetja kon¢ne odlocitve
glede primera, za katerega so bili uporabljeni, razen ¢e je to po-
trebno za namene, neposredno povezane s tistimi, zaradi katerih
so bili odvzeti.

Rezultate analize DNA in podatke o tem je treba izbrisati, kakor
hitro niso ve¢ potrebni za namen, za katerega so bili pridobljeni.
Lahko pa se shranijo, ¢e je bila prizadeta oseba obsojena zaradi
hujdih kaznivih dejanj zoper Zivljenje, osebno integriteto ali var-
nost ljudi. V takih primerih mora dobo shranjevanja dolociti zakon
drzave Clanice.

Vzorci ali druga telesna tkiva ali podatki o njih se smejo shranjeva-
ti dalj €asa, ¢e tako Zeli prizadeta oseba ali ¢e lastnika vzorca ni
mogoce ugotoviti.

Kadar gre za obrambo varnosti drZave, lahko zakon drzave ¢lani-
ce dovoli hrambo vzorcev in rezultatov analize DNA ter drugih
podatkov o tem, celo ¢e oseba ni bila obtoZena in obsojena zaradi
kaznivega dejanja. Tudi za te primere mora zakon drzave Clanice
predpisati skrajno dobo hranjenja.

Osrednji dokument Sveta Evrope na podro¢ju biomedicinske eti-
ke pa je Ze omenjena Konvencija.

4. Konvencija o varovanju ¢lovekovih pravic in ‘
dostojanstva ¢loveskega bitja v zvezi z uporabo biologije
in medicine, Svet Evrope 1996 (v nadaljevanju Konvencija)

Konvencija je po svoji naravi akt z modjo zakona. DrZzave pristop-
nice so zavezane, da svojo zakonodajo uskladijo z dolo¢bami
Konvencije. Glede nekaterih dolo¢b je sicer moZno uveljavljati
pridrzke, vendar to ne velja za nacelne dolo¢be ali dolocbe, za
katere drzava pristopnica Se nima (drugacne) lastne zakonodaje.
Konvencija obravnava vprasanja v zvezi s ¢loveskim genomom v
4. poglavju, ki vsebuje 4 ¢lene (11.-14.). Vendar so za ravnanje na
podrodju genetike pomembne tudi splosne dolocbe, npr. v 2.
¢lenu (+Koristi in blaginja ¢loveikega bitja morajo imeti prednost
pred izkljuéno koristjo druZbe ali znanosti...«), v 4. ¢lenu (+Vsak
poseg na podrodju zdravstva, vkljuéno z znanstvenimi raziskava-
mi, se mora opraviti v skladu s poklicnimi pravili in dolZnost-
mi...«), v 5. ¢lenu (+Zdravstveni poseg se sme opraviti Sele potem,
ko je bila prizadeta oseba o njem poucena in je vanj svobodno
privolila...«) in v 10. ¢lenu (-Vsakdo ima pravico do spoStovanja
zasebnosti, ko gre za podatke o njegovem zdravju. Vsakdo ima
pravico zvedeti za vsak podatek, pridobljen o njegovem zdraviju.
Spostovati pa je treba tudi Zeljo posameznika, da se mu podatki ne
Sporocijo...«).

11. ¢len prepoveduje vsakr3no diskriminacijo proti posamezniku
na osnovi njegove ali njene genetske dedis¢ine. — Ta prepoved
logicno sledi iz 14. ¢lena Evropske konvencije o ¢lovekovih pravi-
cah in odseva zaskrbljenost, da bi genske preiskave, s katerimi je
moZno ugotavljati dedne bolezni, nagnjenost k njim ali dovzet-
nost zanje, lahko postale orodje za selekcijo in diskriminacijo.
12. ¢len omejuje napovedne genske preiskave: Preiskave, ki lahko
napovedo dedne bolezni ali omogocajo ugotavljanje nosilstva ge-
na za bolezen ali omogocajo odkrivanje nagnjenosti ali dovzetno-
sti za bolezen, se smejo opravljati le v zdravstvene namene ali v
znanstvenih raziskavah za zdravstvene namene pod pogojem, da
je prizadetim osebam omogoceno ustrezno genetsko svetovanje. —
Tu je misljeno ne le ugotavljanje napake na posameznem genu, Ki
7e sama zase neizogibno povzroci bolezen (kot npr. hemofilijo,
cisti¢no fibrozo ali Huntingtonovo horeo), ampak tudi genov, ki v
medsebojni interakciji in kombinaciji z dejavniki okolja povecujejo
nevarnost nastopa resnih bolezni v poznejsi Zivljenjski dobi (kot so
npr. koronarna bolezen srca, nekatere oblike raka ali Alzheimerje-
va bolezen). V zadnjih primerih odkritje posameznega gena z na-
pako pri posamezniku ne napove zanesljivega poznejSega pojava
bolezni, pa tudi tega ne, v kako hudi obliki se bo pokazala.




534

ZDRAV VESTN 1997; 66

Ce se ugotovi dovzetnost za katero od teh bolezni, je to lahko za
prizadetega koristno, kadar nevarnost lahko sam zmanjsa s spre-
membo svojega vedenija, Zivljenjskega sloga, delovnega okolja.
Preventiva pa danes za Stevilne dedno pogojene bolezni Se ni
mogoda. Zato je tem bolj potrebno, da se strogo spostuje nacelo
svobodne privolitve prizadetega v preiskavo — po primerni pouci-
tvi, svetovaniju in premisleku — kakor tudi njegova pravica, da za
izsledke ne izve. Zapletenost eti¢nih in pravnih vpra$anj Se pove-
Cuje dejstvo, da se izsledki utegnejo nanasati tudi na sorodnike in
potomstvo preiskovanca. ObrazloZitveno poroc¢ilo h Konvenciji
poudarja potrebo, da se ¢im prej sprejmejo posebni poklicni stan-
dardi za to podrocje.

Se tezja vpraSanja nastopajo v zvezi z napovednimi preiskavami
za hude bolezni poznega nastopa, za katere ni nobenega zdravlje-
nja. ObrazloZitveno porodilo priporoca, da bi preiskave omejili na
izjemne primere, celo kadar gre le za namene znanosti: prizadete
moZne nosilce genske napake izpostavljajo prehudemu pritisku,
tako glede svobode njihove privolitve kot tudi vdora v njihovo
zasebnost.

13. ¢len omejuje posege na CloveSkem genomu: Poseg, katerega
namen je spremeniti cloveski genom, se sme opraviti le iz preven-
tivnih, diagnosti¢nih ali terapevtskih razlogov, in to samo, ¢e nje-
gov cilj ni povzro€iti kakrino koli spremembo na genomu potom-
cev. — ObrazloZitveno porocilo dodaja, da razvoj na tem podrodcju
sicer morda obeta ¢loveStvu velike koristi, zloraba tega razvoja pa
bi lahko ogrozila ne samo posameznika, ampak tudi clovesko
vrsto, Somatsko gensko zdravljenje je dovoljeno, vendar dokler je
v fazi razvoja, le pod dodatnimi pogoji, ki veljajo za medicinske
raziskave na ljudeh. Posegi, s katerimi naj bi spremenili genom
potomcev, so prepovedani. Prepovedani so tudi poskusi, da bi
spremenili dedne lastnosti, ki niso povezane z boleznimi.

14. &len prepoveduje rabo tehnik zunajtelesne oploditve zaradi
izbire spola otroka: Prepovedana je uporaba tehnik spocetja z
medicinsko pomodjo za izbiro spola bodocega otroka, razen Ce
naj bi se na ta nacin izognili hudi na spol vezani dedni bolezni.
Na osnovi nadel Konvencije bodo izdelani podrobnejsi -protokoli
b Konvencijir ki naj bi $e natan¢neje predpisali zakonodajo drzav
pristopnic. Eden od protokolov bo urejal eti¢na in pravna vpraSanja
v zvezi s ¢loveskim genomom, posebno v zvezi z uporabo genske
tehnologije. Ta protokol bo najaktualnej$e navodilo zakonodajal-
cem za podrodje ¢loveske genetike; predvideno je, da bo priprav-
ljen za sprejem v Svetu Evrope do konca leta 1998.

Ze junija letos pa je CDBI, na nujni poziv Odbora ministrov Sveta
Evrope, sprejel kot prvi protokol h Konvenciji »Protokol o prepo-
vedi kloniranja ¢loveskih bitij«. Ta prepoveduje ustvarjanje ¢lo-
veskih bitij, ki bi nosila isti jedrni genom. Prepoved se nana3a tako
na kloniranje z vsajanjem jeder odraslih celic cloveka v enukleira-
no jajéno celico kot tudi na pridobivanje gensko identi¢nih ¢lo-
veskih bitij s cepitvijo zarodkov.

5. Evropski parlament in Evropska komisija

Ta dva foruma Evropske zveze vedinoma prepudcata etina
vprasanja Svetu Evrope. Prav na podrod¢ju biotehnologije pa sta
naredila izjemo in pazljivo spremljata dogajanje. Prvi je ustanovil
Skupino za ocenjevanje znanstvenih in tehnoloskih opcij (Science
and technology options assessment group, STOA), druga pa sku-
pino za raziskave na cloveskih zarodkih (Human embryo research
group, HER) in skupino za eti¢ne, druzbene in zakonske vidike
raziskav CloveSkega genoma (ESLA group). Zadnji dve skupini je
nasledila skupina za ¢loveski embrio in fetus (HEF group).
Razen tega Stiriletni okvirni programi Evropske komisije za raz-
iskave in tehnolo3ki razvoj od leta 1991 dalje namenjajo posebna
sredstva za pospeSevanje razvoja bioloskih ved in obravnavo etic¢-
nih in pravnih vprasanj na tem podrodju.

Evropska komisija je spoznala, da razvoj biotehnologije zahteva
veliko nove zakonodaje. Ta seveda ne more zanemariti eti¢nih
dimenzij. Zato je leta 1991 ustanovila Skupino svetovalcev za
eticne vidike biotehnologije (GAEIB). Ta skupina je med drugim

pripravila mnenja o genskem zdravljenju in o tehniki predrojstne
diagnostike.

6. UNESCO in druga mednarodna zdruZenja

Na mednarodni ravni je leta 1993 UNESCO ustanovil Mednarodni
komite za bioetiko (IBC) z nalogo, da pripravi deklaracijo o ¢lo-
veSkem genomu in njegovem varstvu z ozirom na ¢lovesko dosto-
janstvo in ¢lovekove pravice. Predvideno je, da bo deklaracija
pripravljena do konca leto$njega leta.

Na tem podrodju sta dejavni tudi nedavno ustanovljeno Medna-
rodno zdruZenje za bioetiko (IAB) in Vzhodnoazijsko zdruZenje
za bioetiko (EAAB).

7. Svetovno zdravni$ko zdruZenje

Svetovnemu zdravniSkemu zdruZenju (WMA) dolgujemo Stevilne
danes veljavne temeljne eti¢ne smernice v medicini. Za nacela
Konvencije o ¢lovekovih pravicah v zvezi z biomedicino lahko
re¢emo, da so v veliki meri pravzaprav izpeljava deklaracij SZZ.
To velja zlasti za splosna nacela Helsinske deklaracije in njene
dopolnjene izdaje o biomedicinskih raziskavah na l[judeh. Podroé-
je genetike pa obravnavata dve deklaraciji: deklaracija o genet-
skem svetovanju in genskem inZeniringu (39. skup3¢ina SZZ, Ma-
drid 1987) in deklaracija o projektu Cloveski genom. Leta 1995 je
SZZ na svoji skup§cini leta 1995 na Baliju sprejelo Se en pomem-
ben dokument o etiki na podrodju genetike, to je izjavo o napove-
dovalni medicini. Nacela teh dokumentov je pozneje povzela Kon-
vencija o clovekovih pravicah v zvezi z biomedicino in so sprejeta
tudi v zgoraj opisanih priporocilih Sveta Evrope.

Druga stran

Zanimivo je videti, kako je na pritisk forumov in javnega mnenja
reagirala industrija, ki uporablja biotehnologijo. EuropaBio, Evrop-
sko zdruZenje za bioindustrijo, predstavlja kakih 600 evropskih
podjetij in 11 drzavnih zdruzenj, ki raziskujejo, razvijajo, preiz-
kuZajo, izdelujejo ali prodajajo biotehnoloske proizvode ali oprav-
ljajo sluzbe na podrodju javnega zdravstva, poljedelstva, proizvodnje
hrane ali varstva okolja. Cilj zdruZenja EuropaBio je -prispevati k
boljgemu razumevanju eti¢nih vprasanj, povezanih z biotehnolo-
gijo, vklju¢no z njihovimi kulturolo$kimi in verskimi vidiki, k razu-
mevanju moZnih vplivov na okolje, k izdelavi primernih predpi-
sov in naposled k izboljSanju kvalitete Zivljenja-.

ZdruZenje je nedavno sestavilo osnutek -deklaracije eticnih vre-
dnot«, na katerega zdaj pri¢akuje pripombe. Med naceli te dekla-
racije so pripravljenost na dialog o eti¢nih in druzbenih vprasanjih,
ki jih zastavlja biotehnologija, prioriteta skrbi za zdravje in okolje,
zaobljuba, da se ne bodo lotili kloniranja ¢loveskih bitij in da ne
bodo zlorabili biotehnologije za izdelavo oroZij. Na medicinskem
podrocju se zaobljubljajo, da bodo varovali zasebnost medicin-
skih, zlasti genetskih podatkov, da bodo nasprotovali razkritju in
zlorabi genskih podatkov, ki bi vodila k nestrpnosti ali stigmatiza-
ciji, da ne bodo poskusali spreminjati genoma ¢loveskih spermi-
jev, jaj¢nih celic ali celic kli¢ne linije. Ne bodo se lotili terapevtskih
intervencij na genomu ¢loveskih zarodkov, dokler se ne bodo
javno razcistila medicinska, eti¢na in druzbena vpra3anja in dokler
ne bo, ¢e bo treba, sprejeta ustrezna zakonodaja. Posebej bodo
poskrbeli za zavestno in svobodno privolitev vseh oseb (ali njiho-
vih zakonitih zastopnikov), ki bodo sodelovali pri klinicnem pre-
izkuganju zdravil, genetskih preiskavah ali poskusnem zdravlje-
nju. Tretji del deklaracije se ti¢e etike biotehnologije v poljedel-
stvu, pridobivanju hrane in varovanju okolja.

Sklepi

Eksplozivni razvoj biomedicinskih ved je za seboj potegnil tudi
iziemen razvoj na podrodju bioetike. Pred dvema desetletiema je
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mogoce Se kdo verjel pikri opazki, da je nenadno vznikanje
predtevilnih komisij in drugih teles, ki se v ZDA ukvarjajo z
bioetiko, posledica podobno nenadnega pojava vec sto brezpo-
selnih filozofov. Danes, dvajset let pozneje, postaja vse bolj
ogitno, kako pomembno je delo teh komisij. Sele lani smo na
primer zvedeli za nezasliSane zlorabe v medicinskih raziskavah,
ki so celo v drzavah, ponosnih na svoje spoStovanje ¢lovekovih
pravic, segale Se v sedemdeseta leta. V teh dvajsetih letih je prislo
do neslutenega razmaha biomedicinskih raziskav in Stevilnih
novih metod medicinskega poseganja v ¢lovekovo zdravo in
bolno telo in duevnost. Zadnja Stevilka revije Bulletin of Medical
Ethics podaja pregled letnih poro¢il britanskih lokalnih komisij za
etino obravnavo biomedicinskih raziskav: vklju¢enih je kar 255
takih komisij, ki so v enem letu ocenile vsaka med 20 in vec kot
400 projektov. V drugih razvitih evropskih drZzavah ni veliko
drugace, in Stevilke hitro rastejo. Doloc¢anje poklicnih in eti¢nih
pravil in standardov pri raziskavah in zdravljenju, po katerih
razsojajo te komisije in organi notranjega nadzora v zdravstvenih
ustanovah in ki naj prepredijo eticno neobcutljivost, samovoljo,
zlorabo in krSitve ¢lovekovih pravic in dostojanstva, pa je gotovo
najbolj prav prepustiti mednarodnim forumom. Mednarodna
pravila so sicer okvirna in dopus¢ajo manjsa odstopanja v zako-
nodaji in poklicnih pravilih posameznih drzav v eno ali drugo
smer — kot izraz razli¢ne kulturne, strokovne in eti¢ne tradicije.
Temeljna nacela pa so univerzalna. Pogled na razvoj bioetike v
zadnjih desetletjih je kar razveseljiv. Ni se treba preve¢ potruditi,
da opazimo trend k vse boljfemu etitnemu redu, ki se uveljavlja
tudi prek politicnih in drzavnih meja. Treba pa bo budno bdeti
nad doseZenim in paziti, da bodo sprejeta nacela dosledno
uveljavljena.
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O CLOVEKOVI NENADOMESTLJIVOSTI

Tine Hribar
Filozofska fakulteta, Askerceva 2, 1000 Ljubljana

Sodobna znanost je tehni¢na. Se zmerom ji gre za resnico. Toda
njeno bistvo ni ve¢ v odkrivanju, marve¢ v izzivanju resnice. In
konéni cilj znanosti, povzete v tehniko, ni spoznanje kot tako,
marve¢ obvladovanje.

To ne pomeni samo tega, da je znanost postala sestavina tehnike,
ampak predvsem to, da razvoja znanosti ni brez napredovanija
tehnike. Brez bio-febno-logije danes biologije preprosto ni. Bio-
inZenirstvo, vkljuéno s kloniranjem, je ob tem dejstvu le zunanji
izraz, posledica in ne razlog tehni¢nosti biologije kot sodobne, na
izzivalnem raziskovanju temeljece znanosti.

1‘

Napredovanje tehnike, izpricano z bio-tehnologijo, ima dve sme-
ri: v $irino in globino. Zajeti skusa ne samo cloveka v celoti,
ampak tudi ¢loveka kot takega. Njen cilj je obvladati celega clove-
ka, se pravi ¢loveka kot telesno, duSevno in duhovno bitje, obe-
nem pa spremeniti ¢lovekovo bistvo. Ker jo Zene volja do modi,
ravna sodobna tehni¢na znanost, kakrina je bio-tehnologija, siste-
mati¢no tako, da doseZe ¢im vedjo stopnjo razpolaganja s pred-
metom svojega raziskovanja.

Taksnemu ciljnemu in zato namernemu razpolaganju je izrocen
tudi clovek. V temelju razpoloZljivosti sta zamenljivost in/ali na-
domestljivost. Enkratnost ¢loveka je s tem postavljena pod vpra3aj.
Pod vprasaj, ki terja dva odgovora: odgovor na vpraganje, ali je
clovek Se enkratno bitje, in odgovor na vprasanje, ali je ¢lovek, ki
ni ve¢ enkratno bitje, sploh 3e ¢lovek.

=

Znanstveni, se pravi tehni¢ni razpoloZljivosti je izrocen tudi ¢lo-
vek. A ne na silo. Clovek ji je res izrocen, toda po lastni volji. Torej
se tehniki sam izroca. Izroca in prepuica se ji svobodno. Cuti mo¢
tehnike, boji se njene premodi, toda njene sile nima za nasilje.
Zaveda se, da bo stopnjo razpolaganja z vsem dosegel le, kolikor
bo najprej sam na razpolago. Navsezadnje gre za samorazpolaga-
nje. Vse, kar se dogaja z objektom, se navsezadnje zaobrne, vrne
k subjektu razpolaganja. Izzivanje narave se cloveku kot telesne-
mu bitju, kot bitju narave, slej ko prej razkrije kot samoizziv. A
kako naj ravna, da se mu bo dobro vrnilo z dobrim? Da se mu
narava in/oz. lastno telo zaradi napacnih, morda zlocestih potez
ne bosta mascevala?

Misel o ¢lovekovi enkratnosti je povezana s ¢lovekovim zaveda-
njem samega sebe kot osebe. Kot oseba sem neponovljiv. Ne
toliko zato, ker sem otrok ¢isto dolocenih starSev, rojen na ¢isto
dolocenem kraju v ¢isto dolocenem ¢asu, temvec zato, ker sem to
prav jaz: jaz sam. Ker sem kot oseba v jedru svoje ¢loveskosti Cisti
jaz: samega sebe zavedajocCe se bitje. Bilje, zavedajoce se lastne
svobode in zato tudi odgovornosti. Najprej do samega sebe, nato
pa tudi do drugih.

Pojmovanje cloveka kot enkratne, neponovljive osebe izvira iz
krscanstva. Ne ¢lovek nasploh, vsakdo, vsak zase, kot individu-
um, je ustvarjen po boZji podobi. Kot tak, kot boZja podoba je
odgovoren pred Bogom. Odgovoren v pravem pomenu, v pome-
nu nepreslifane odgovornosti pa je, kadar ravna po vesti: kadar
odgovorno odgovarja na klic vesti, ki je bozji klic. 1z te odgovor-
nosti izhaja zapoved: Ljubi svojega bliznjega kakor samega sebe.

Na izhodis¢u je torej ljubezen do samega sebe. Drugega ne mores
imeti rad, ¢e najpoprej nimas rad samega sebe. Obenem pa druge-
ga mora$ imeti rad, saj je on, tako kot ti, podoba Boga, tj. oseba.
Ceprav sta oba enkratna, nezvedljiva drug na drugega, sta kot
osebi vendarle eno in isto.

Kant v svoji filozofiji prikazano kri¢ansko etiko prevede v etiko
kategoricnega imperativa, etiko brezpogojnega ukaza, ki vsebuje
tudi zapoved, da drugega, ki je kot oseba sam po sebi smoter, ne
smemo nikoli obravnavati zgolj kot sredstvo. Nikoli ga ne smemo
povsem instrumentalizirati. Poudarek je na zgolj oz. povsem. Za-
kaj? Zakaj Kant enostavno ne prepove ravnati z drugim kot sred-
stvom? Ker ¢lovek, ko si zastavi ta ali oni smoter, ko se, recimo,
odlo¢i za takdno ali drugacno smotmo dejavnost, neogibno ze
tudi samega sebe podredi izbranemu smotru. In tako samega sebe
z vidika smotra obravnava kot sredstvo. Ze ¢e hoce eti¢no delova-
ti, mora moralnim cilijem podrediti svoje strasti, na primer svoja
telesna pozeljenja, skratka: svoje telo. Tako ¢lovek kot telesno
hitje postane sredstvo, lahko recemo tudi objekt samega sebe kot
duhovnega bitja, tj. kot subjekta morale. In ker ¢lovek tako rekoc
ni nikoli na ravni kategori¢nega imperativa, saj bi zmerom lahko
ravnal Se bolj moralno kot pa sicer deluje, je clovek kot telesno,
¢utno bitje pravzaprav v nenchnem zaostanku, drugace receno,
stalno je v vlogi sredstva svojih eti¢nih smotrov: v vlogi objekta
sebe kot subjekta. Povedano ostreje: ¢lovek kot oseba, kot eti¢ni
subjekt, kot duhovno bitje je v permanentnem konfliktu s samim
seboj kot naravnim, telesnim, ¢utnim bitjem. S tisto plastjo samega
sebe, ki ji Kant zaradi vsega navedenega pravi kar pato-loska
plast. Clovek kot naravno ali telesno bitje je po Kantu patolosko
bitje. Bitje, ki se mora brezpogojno pokoravati ¢loveku kot osebi:
kot duhovnemu bitju.

S tem pa se znajdemo sredi zapletenega protislovia. Sredi proti-
slovja, ki je tudi v bio-tehnologiji, v moderni tehniki sploh. Cim
visjo stopnjo eti¢nosti hoces dosedi, ¢im bolj se razvijas kot moral-
ni subjekt, ¢im bolj se bliza§ samemu sebi kot Osebi, se pravi
svojemu najvisjemu smotru, tem izraziteje ravnas s samim seboj
kot sredstvom, tem dalj si od samega sebe kot telesnega bitja, tem
bolj se spreminjas v objekt samega sebe, tem ostrejsi si do svoje
«patolodkosti«. Podobno, toda na obseZnejsi in silovitejsi nacin, saj
so na razpolago vse drugacna sredstva, v igri pa je clovek kot
vrsta, se dogaja pri izzivalnosti, raziskujoci naravo (telo), druzbo
(duso) in duh (zavest). Od subatomarne fizike in biotehnologije
do kognitivnih znanosti se odvija proces stopnjevanja razpoloZzlji-
vosti, ki ne izhaja ve¢ iz Heglove postavke, da je tisto, kar je
dejansko, tudi umno, kar je umno, pa tudi dejansko, marvec sledi
predpostavki, da je tisto, kar je mozno, tudi zazeleno, in tisto, kar
je zaZeleno, tudi mozno.

3.

Toda razpolozljivost ima svoje imanentne meje. Zato v prvi vrsti
ne gre za to, da vsega, kar lahko, ne smemo storiti, marvec za
uvid, da razpolaganje s samim seboj ni razpolaganje z neskon¢-
nim bitjem, marvec s kon¢no eksistenco. Kot oseba, kot (Cisti) jaz
sem enkraten in/ali neponovljiv, kot eksistenca pa sem, ker sem
umrljiv, tudi nenadomestljiv. Nekdo lahko umre za mene, nihce
pa ne more umreti namesto mene. Torej me v moji biti nikoli tudi
zamenjati ne more.
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Kloniranje na ravni bivajofega zato utegne postati uspe3na zade-
va, na ravni biti, ¢e bi si jo hotelo polastiti, pa je Ze vnaprej
obsojeno na neuspeh. Kolikor v predstavah o njem odmeva hre-
penenje po nesmrtnosti, Zelja po veénem Zivljenju, pa se ne giblje-
mo v obmodju znanstvenosti, temve¢ na podrodju (znanstvene)
fantastike.

Bivajoce je sestav, zato je na mnogotere nacine sestavljivo in
razstavljivo. Vse in vsako bivajoce je razpoloZljivo, bit, ki ni ni¢
bivajofega, pa nirazpoloZljiva. Kot clovek sem telesno, sem dusev-
no in semduhovno bitje, toda ta trikrat ponovljeni sem, ki je soime
biti, ni ni¢ telesnega, ni¢ dusevnega in ni¢ duhovnega. Ceprav me
razmah tehnike lahko prizadene bodisi v telesni, bodisi v duSevni,
bodisi v duhovni razseZnosti, to potemtakem $e ne pomeni, da me

je zares zadel tudi v moji biti. Danes Se ne vemo, kaj vse lahko
cloveku odvzamemo oziroma kaj vse mu lahko dodamo, pa bo e
vedno ostal ¢lovek enega in istega jaza.

4.

Vpra3anje enkratnosti ¢loveka zato ostaja odprto. Tisto, pred kar
nas znanstveno tehniéna razpolagalnost in razpoloZljivost nedvo-
umno postavljata, pa je zavest o lovekovi ranljivosti in smrtnosti.
Zato se hkrati z bio-tehno-logijo in razmahom drugih vej tehnike
poraja Ze tudi nova zavest o sobiti z drugimi: zavest socutja. Socut-
ja, ki ni kako usmiljenje od zgoraj, marve¢ izvira iz socutenja: iz
¢utenja nenadomestljivosti vsakogar izmed nas.
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Jubileji

PRIM. DR. LUDVIK KRAMBERGER -
OSEMDESETLETNIK

Magda Lusic

22. junija letos je prim. dr. Ludvik Kramberger, specialist pediater,
praznoval svoj osemdeseti rojstni dan.

Rodil se je v Sv. Lenartu v Slovenskih goricah, maturiral na klasi¢ni
gimnaziji v Mariboru, s Studijem medicine je pric¢el v Ljubljani, ga
nadaljeval v Beogradu, Zagrebu in v Gradcu, kjer je leta 1942
promoviral.

Maja leta 1945 se je zaposlil v Trbovljah kot splodni zdravnik,
kmalu pa se je usmeril v pediatrijo in v Zagrebu leta 1957 opravil
specialisti¢ni izpit. Z mladostno zagnanostjo in energijo se je lotil
pionirskega dela — organizacije bolnisni¢nega in izvenbolnisnic-
nega otroskega zdravstvenega varstva v Zasavju.

Pod njegovim idejnim vplivom je bila projektirana in leta 1963
zgrajena trboveljska otroSka bolniSnica kot samostojni Center za
otroSko zdravstvo, ki je v svojem okrilju zdruZeval vse, kar potre-
buje zdrav in bolan otrok, to je dispanzersko in hospitalno dejav-
nost. Poleg kurative sta ga zanimali tudi preventivna in socialna
pediatrija. Zato je k sodelovanju pritegnil tudi druge strokovnjake:
zobozdravnika, psihologa, pedopsihiatra, logopeda, socialnega
delavca in razvojnega fizioterapevta.

Pod njegovim vodstvom je v zgodnjih 60. letih Center vzorno
razvijal program Unicefa za intermediarne centre zdravstvenega
varstva matere in otroka in se razvil v zgledno uénodemostracij-
sko bazo za podiplomsko izpopolnjevanje zdravnikov.

Tudi potem, ko se je Center za otrosko zdravstvo zaradi reorgani-
zacije zdravstvene sluZbe razformiral — otroski oddelek je bil pri-
klju¢en k Splosno bolnisnici, otrogki dispanzer pa k Zdravstvene-
mu domu, se je koncept enovitega zdravstvenega varstva otrok
ohranil, saj je bil pri vseh sodelujocih Ze globoko zasidran in
rezultati takega nacina dela vidni.

Primarij je vedno poudarjal, da se skrb za otrokovo zdravje zace-
nja Ze pred rojstvom, zato je z veseljem in lastnimi pobudami
sodeloval in podpiral razvoj antenatalne za3cite, ki je v Zasavju Ze
vrsto let vzorno razvita. V porodni3nici je uvedel pediatri¢no nego
in nadzor novorojencev in skoraj dve desetletji opravljal delo
neonatologa. Prvi v Sloveniji je uvedel presejalne teste pri novoro-
jencih, in sicer leta 1972 za fenilketonurijo in leta 1975 za muko-
viscidozo, nekaj let pozneje pa prav tako med prvimi v Sloveniji 3e
presejalni test za hipotireozo.

Kljub temu, da je ob uvajanju teh dejavnosti naletel na velike teza-
ve, tako finané¢ne kot organizacijske, marsikdaj pa tudi na naspro-
tovanje v nekaterih strokovnih krogih, ki jim preventivni pogled na
medicino ni bil tako blizu, je zmogel najti pot in energijo za dosego
ciljev, ki vodijo v ¢lovekovo dobro in napredek stroke.

Primarij se je kot vodja otroskega oddelka vseskozi zavedal, da je
hospitalizacija nujno zlo na poti k otrokovi ozdravitvi, zato se je

med prvimi zavzemal za humanizacijo hospitalizacije. Z vzpodbu-
janjem razvoja dispanzerske dejavnosti in dviga kakovosti njene-
ga dela je dosegel zmanjSanje potrebe po hospitalnem zdravljenu
otrok in skrajSevanje leZalne dobe, kajti otroci so pravodasno
prihajali na zdravljenje in so bili lahko pred¢asno odpuicani, ker
jim je bila zagotovljena vsa pediatri¢na oskrba na terenu. Temu je
sledilo postopno zmanj$evanje stevila bolniskih postelj na oddel-
ku, kar je imelo tudi pozitivhe ekonomske u¢inke v druzbi.
Velike organizacijske sposobnosti, velik obcutek odgovornosti,
postenost in zdrava presoja v razli¢nih teZavnih situacijah so ga
privedli do najrazli¢nejsih vodilnih funkcij.

Druzba je cenila njegovo vsestransko dejavnost in ga nagradila z
ve¢ Castnimi naslovi, odlikovaniji in priznanji, med drugim tudi z
nagrado dr. JoZeta Potr¢a, vendar ga vsa ta odlikovanja niso spre-
menila.

Bil je strokovnjak prve vrste in predvsem Clovek velike kulturne
Sirine in razgledanosti, ki nas je s svojim Sirokim znanjem in huma-
nizmom vselej bogatil, pri svojem delu pa dosleden in natancen.
Svoje izredno znanje je znal prenasati mlaj$im na nevsiljiv in prija-
zen nacin. Radi smo prihajali k njemu po nasvete in pogovor o
nasih problemih, vedno si je vzel ¢as, kljub svojim Stevilnim obve-
znostim, bil nam je ucitelj in prijatelj, od njega smo izvedeli mno-
go dragocenih misli za Zivljenje in poklicno delo.

Primarij je bil pravi otro3ki zdravnik, v katerega so ljudje zaupali in
ga vsestransko spostovali. Znal je poslu3ati ljudi, se pogovoriti, jim
svetovati in pomagati kot zdravnik v bolezni, stiskah in tezavah.
Veseli smo, da tudi sedaj, ko ni ve¢ aktiven, ohranja Zive stike s
kolegi iz delovnega okolja, saj se vse prepogosto dogaja, da se vez
med starej$imi in mlajsimi pretrga, kar povzroci neizrekljivo Sko-
do.

Ko nazdravljamo naSemu primariju za njegovih 80 izjemno boga-
tih in plodnih let, mu Zelimo dobrega zdravija in duhovne Cdilosti,
ob ¢estitki pa velja tudi globoka iskrena zahvala za njegovo ob-
sezno in bogato opravljeno delo.

PROF. DR. RADIVOJ BOBIC, DR. MED.
— OSEMDESETLETNIK

Srecko Herman

17. septembra je praznoval profesor Bobi¢ osemdesetletnico. Slav-
lienec je 3e vedno ¢il in zdrav, kljub temu, da je v osem desetletjih
prezivel marsikaj hudega.

o

Rojen je bil 17. septembra 1917 v Mozirju slovenskim primorskim
stardem, ki so bili v Mozirju begunci pred vojno vihro 1. svetovne
vojne, po njej pa so se vrnili na Primorsko. Leta 1938 se je vpisal na
Medicinsko fakulteto v Padovi in jo obiskoval do svoje aretacije
leta 1940. Po nalogu italijanske tajne policije je bil aretiran zaradi
antifadisticnega delovanja ter sodelovanja z organizacijo TIGR.




540

ZDRAV VESTN 1997; 66

Leta 41 je bil obsojen od specialnega sodii¢a v Trstu na dolgo
zaporno kazen. Zaprt je ostal do kapitulacije Italije septembra 43.
Januarja 44 se je javil vojni misiji NOV v Bariju in bil dodeljen
sanitetni sluzbi, kjer je ostal do demobilizacije. Medicinske Studije
je nadaljeval po koncu vojne v Beogradu, kjer je promoviral de-
cembra 46. Sluzbo na Ortopedski kliniki je natopil v januarju leta
1957.

Profesor Bobic je bil prvi jugoslovanski anestezist. Nekaj let je bil
le anestezist, kasneje pricel s specializacijo ortopedije, ki jo je
opravil avgusta 1954. Leta 58 je bil izvoljen za asistenta, leta 73 je
promoviral za doktorja znanosti, leta 74 je postal docent in leta 79
profesor. Nekaj ¢asa se je ukvarjal s problematiko otroskih kol-
kov, nato pa je bil dolga leta vodja B oddelka za odrasle na
Ortopedski kliniki. Profesor Bobi¢ je bil eden od ustanoviteljev
ortopedskega zdruZenja Alpe-Jadran in dolga leta tudi sckretar
tega zdruZenja za Slovenijo. Opravljal je razne funkcije v okviru
Jugoslovanskega ortopedsko travmatoloskega zdruZenja in orto-
pedsko travmatoloske sekcije v okviru Slovenskega zdravniskega
drudtva. Od leta 1972 je bil ¢lan SICOT-a, decembra 79 pa je bil
izvoljen za dopisnega ¢lana avstrijskega zdruZenja ortopedov. Nje-
gova bibliografija obsega 43 naslovov v domacih in nekaj v tjih
revijah. Za svoje delo je bil odlikovan z medaljo za zasluge za
narod leta 45, leta 48 z redom dela IIL. stopnje in leta 77 z redom
dela z zlatim vencem.

Profesor Bobi¢ je bil znan po svoji pravi¢nosti in pokon¢ni drzi.
Med kolegi in pacienti je bil priljubljen. Ob njegovem visokem
Zivljenjskem jubileju mu vsi njegovi bivii sodelavei Zelimo Se obi-
lo zdravja in Zivljenjske sile ter mu klicemo »§e¢ na mnoga leta-.

Nekrologi

IN MEMORIAM
PRIMARIJ DR. ANCKA VRISK-MARKOVIC
Janez Fettich

Rojena maribor¢anka se je Solala (osnovna Sola, gimnazija) v Ma-
riboru. V Ljubljani smo jo spoznali l. 1940 ob vpisu na Medicinsko
fakulteto. Ze prva leta tudija smo takratni malotevilni bruci ugo-
tovili odli¢ne karakterne in Studijske lastnosti mlade kolegice. Bila
je dobra sodelavka in resnina prijateljica tudi v vsakdanjem Ziv-
lienju. Zato smo jo imeli radi in smo preseneceni izvedeli za njeno
letosnjo smrt.

75 let je relativno dolga Zivljenjska doba, vendar za dobrega zdrav-
nika prekratka. Najhuje je takrat ko zaénejo popuscati sposobno-
sti delovnega in strokovnega udejstvovanija, posebno e se temu
prikljuci $e bolezen. Vse to je v svojem pestrem Zivljenju prestala
tudi dr. Vriskova.

Na nado fakulteto se je vpisala leta 1940 in tako kot vsi — zaradi
vojne — Studij prekinila. Po koncu vojne je Studij nadaljevala,
diplomirala 1. 1948, in takoj nadaljevala s stazem. Leta 1949 je
zacela s specializacijo dermatovenerologije. Specialistini izpit je
opravila 1. 1953 na dermatolo$ki kliniki v Ljubljani.

Med tem se je l. 1950 porodila z ing. Markovicem, odpovedala
delo in se koncem 1. 1953 preselila v Zrenjanin. Ustvarila si je
druzino in tam ostala do smrti.

V Zrenjaninu je zacela kot specialist v tamkajSnjem dispanzerju in
delo nadaljevala kot nacelnik dermatoloskega oddelka zrenjanin-
ske bolninice. S slovencem dr. Faningerjem sta skupaj, pozneje
pa sama, osnovala sodoben in dobro opremljen laboratorij z aler-
gologkim laboratorijem (poklicne bolezni) in oddelkom za rent-
gensko obsevanje nekaterih bolezni koZe, posebno koZnega raka.
Iz Ljubljane je prenesla veliko slovenskih izkuSenj in metod dela.
Visoko strokovno raven kaZejo tudi publikacije, ki so bile objav-
liene doma (Zdravstveni vestnik, Folia allergologica, Narodno zdrav-
je, Medicinski glasnik, Srpski arhiv, Higijena itn.) in v tujini (Ha-
utarzt, Dermatologica).

Redno je vzdrzevala stike s slovensko dermatologijo, udeleZevala
se je vseh dermatolovenerologkih srecanj in kongresov v bivi
Jugoslaviji, seminarjev v Beogradu in drugod. Leta 1971 je dobila
naziv primarij.

Po upokojitvi je Se nekaj let, v ¢asu sezone, delala kot specialist —
konzultant v -Otroski bolnici za alergijske bolezni, s posebnim
oddelkom za zdravljenje luskavice« na LoSinju (1977-81).

Starejsi slovenski dermatologi se je dobro spominjamo, z njo smo
sodelovali tudi po odhodu v Zrenjanin in vedno smo jo pogresali.
Hudo nam je, ko vidimo kako se vrste starejsih zdravnikov, tudi
dermatologov, reddijo, deloma zaradi upokojitev, deloma zaradi
bolezni in tudi smrti. Preostali Ancke Vriskove ne bomo pozabili.

Medikohistori¢na rubrika

_MEDICINSKI INSTRUMENTT —
KAZIPOTI V ZGODOVINO MEDICINE

Inavguracijski sestanek Drustva za zgodovino
medicinskega pribora (HMES)
Royal College of Surgeons,
London, 12. april 1997

Mario Kocijancic

Ali je poleg toliko Ze obstojecih (splosnih, specializiranih, regi-
onalnih, nacionalnih, mednarodnih) drustev, ki delajo na podroc¢-
ju zdravstvene kulture, potrebno novo, specializirano mednaro-
dno druitvo za zgodovino medicinskega pribora in instrumentov
(The Historical medical Equipment Society — HMES)? Odgovor je:
da. Da, sicer ga ne bi ustanovili priznani strokovnjaki in (blago
povedano) primerno premozni zbiralci.

Na ustanovitvenem sestanku se je zbralo Stirideset clanov. Drudtvene
formalnosti (poro¢ilo iniciativnega odbora, volitev upravnega od-
bora, urejanje in tisk biltena in pod.) so bile hitro opravljene in v
nadaljevaniju je imel sestanek popolnoma strokovni in komercial-
ni znacaj.

Od lesa, kosti in kamna do nerjavecega jekla

Najlazje predstavis kako stvar, ce jo pokaZes, je bil naslov uvodne-
ga predavanja J. Kirkupa (London). Medikohistori¢na interpreta-
cija medicinskih instrumentov, aparatov in pribora zahteva pro-
znavanje surovin, zgradbe (kompozicije) in namena. To omogoca
natancno Casovno dolocitev, ki za kak predmet lahko zajema
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razdobje tudi ve¢ stoletij. V¢asih je to zelo zahtevno, kot npr. pri
razpoznavanju bronastih instrumentov griko-rimske dobe, v¢asih
pa enostavnejse, kot npr. pri dolo¢anju starosti dekoracij na lekar-
narskih vrcih.

Danes se zdi samoumevno, da je v vsaki hisi in avtomobilu pince-
ta. Tujek v telesu je bil za ¢loveka iz pozne kamene dobe resna
tezava, za odstranitev je uporabil, in to zelo selektivno, ostro
pali¢ico, kos kosti ali kak trn. Temu preprostemu priboru je sledila
kremenceva lupina; ta je bila za veckratno in ve¢namensko rabo,
njej so sledili Zelezni ter pozneje manj korozivni bronasti predme-
ti. Po razpadu rimskega cesarstva do renesanse so najdbe medi-
cinskih instrumentov redke, prakti¢no ni ni¢ novega, razen prija-
malk in kle3¢. Korozivni Zelezni instrumenti, ki so jih pozneje
zamenjali bronasti, so poustili zaradi korozivnosti za sabo arhe-
oloSko praznino. Tehnoloski prehod v jekleno kvaliteto je bil
pocasen, ne prej kot v 16. stoletju, $e bolj evidentno pa v 17.
stoletju. Lom instrumentov pri rabi je bil pomemben problem —
kirurgija je stroka energi¢nih prijemov, vlekov in udarov — ki ni bil
premagan do poznega 18. stoletja, dokler se ni uveljavilo topljeno
in lito jeklo.

Tudi drugi materiali ne smejo biti prezrti v zgodovini medicinske-
ga pribora. Srebro je bilo pogosto uporabljano Ze v rimskih ¢asih
za sonde, kanile, tube za traheotomijo itn. Z dodatkom medenine
se je srebro uporabljalo v 18. in 19. stoletju za skarifikatorje, spro-
zilne lancete, vijake, igle, spekule, zakovice, skalpele idr. Nemsko
srebro (zlitina bakra, cinka in niklja) je postalo ob koncu 19.
stoletja rival medenini in srebru. Zlato, svinec, pewter in platina so
bili uporabljeni za izdelavo medicinskega pribora redkeje.

Medicinski pribor je treba tudi ocuvati

C. Reed (Royal Pharmaceutical Society) je pokazala nekaj izjemno
lepih in dragocenih primerov lekarniskega pribora, od anti¢nih
lon¢kov in 3atulj do perfekcionisti¢nih lekarniskih setov iz druge
polovice devetnajstega stoletja. Pri tem sem uZival dvakrat: prvi¢ v
lepoti prikazane kolekcije in nato Se ob prijetni zavesti, da imamo
tudi mi izjemno zbirko lekarniSskega pribora iz Lavickove lekarne
v Leku Ljubljana.

Lekarnistvo se je pojavilo kot samostojen poklic v 12. in 13. stolet-
ju. Z uvajanjem kemikalij v terapijo je bilo mogoce zdravila izde-
lovati le v lekarnah. Mnozil in izpopolnjeval se je pribor za izdela-
vo, tehtanje, mesanje, shranjevanje in razpecavanje zdravil. Sorti-
man lekarniskega pribora se je mnozil, pribor je bil izdelan iz
trajnejsih surovin, poleg prakticnosti je moral ustrezati estetiki
Casa. Zato nekdanjemu lekarniSkemu priboru danes dokaj lahko
dolocamo namen in starost (vrednost).

Gospa Caroline Reed je v strokovnih krogih znana kot skrbnica in
svetovalka za konzervatorstvo Muzeja Kraljevskega farmacevtske-
ga drustva v Londonu. Njena strokovna navodila vsebujejo prak-
tine nasvetle za konzerviranje in ocuvanje predmetov ali zbirke.
Sodobna tehnologija ofuvanja pribora in instrumentov je zelo
kompleksna. Zahteva ukrepe za pravilno rokovanje, skrb za oko-
lie, vklju¢no s preprefevanje polucije v zrak, regulacijo naravne
ali umetne svetlobe ter suhe toplote centralnega ogrevanja. Izje-
men pomen ima pravilno skladii¢enje. Skoraj paradoksno je, da je
pribor, ki je preZivel stoletja ali celo tisocletja na prostem ali v
zemlji, treba danes ¢uvati pred tatvino in vandalizmom.

Ob stopetdeseti obletnici anestezije

Predavanje T. Bennetta (London) Sodobni dizajn in uporabnost
zpodnjega anestezijskega pribora je bilo sistemati¢no. Avtor se je
omeijil na prikaz pribora iz zgodnjega obdobja -Ciste inhalacijske
anestezije« brez zgodovine premedikacije in reanimacije. Tu ni
bilo mnogo pribora, niti individualnega oblikovanija instrumentov
in sistemov. Zato je bilo u¢inkovito nepisano sporodilo predava-
nja: tudi pri novejsih instrumetnih, ki so v rabi Sele nekaj desetletij,
je zaradi hitro se menjajocih zahtev in tehnolokih moZnosti vec-
krat tezko dognati pravo starost; novejSe instrumente, pribor in
tehnologijo je treba spremljati kontinuirano medikohistoricno, kajti

v sodobno medicinsko tehnologijo prihaja in odhaja enormna
koli¢ina novega pribora neslutenih materialov in oblik.

Posebnosti

D. J. Warren (Portsmouth), zdravnik in zbiralec, ¢lan britanskega
inameriskega drudtva zbiralcev medicinskih instrumentov in opre-
me, je pokazal nekaj instrumentov iz lastne zbirke. Predstavil je
sistemati¢no in izbrano: diagnosti¢ne instrumente (int., okul., ORL,
gin.), kirurske in ginekoloske operacijske instrumente, pribore za
venepunkcijo, zobarske instrumente, invalidske pripomocke, pri-
bore za klistiranje itn,

D. J. Warren je ustanovitelj zbirateljsko-trgovskega podijetja Wes-
sex MPA in avtor knjige Old Medical and Dental Instruments, ki
smo jo udeleZenci lahko nabavili po zniZani ceni.

Priprave za kavterizacijo

M. Kyriazis (Northampton) je predaval o medikobistoricnib zani-
mivostib pribora in orodja za kavterizacijo, ki ga je predstavil
Casovno in funkcionalno. Po starih virih (Ebersov papirus) so ze
egiptovski zdravniki poznali kavterizacijo. Tumorja ni bilo treba le
odstraniti, temve¢ tudi zaustaviti krvavitev. Slike kirurskih instru-
mentov v knjigah iz ¢asov arabske medicine (na pr. Abulkasim)
kaZejo veliko 3tevilo kavterjev, ki so jih arabski kirurgi obilno
uporabljali; noZ je bil zelo omejen. Diapazon pribora za kavteriza-
cijo se je razsiril po uvedbi elektrokirurske hemostaze v dnevno
prakso. Elektokavterizacija ni star medicinski postopek, toda sprem-
lianje priprav za ta postopek v polpretekli zgodovini je zanimivo
in potrebno.

Na koncu sestanka so bili ponovljeni sklepi: strokovno druZenje
zbiralcev, pomod¢ pri ekspertizah, kupoprodaja ali zamenjava in-
strumentov, nasveti za uvanje ali revitalizacijo pribora, organiza-
cija naslednjih sestankov in objavljanje druStvenega glasila.

Strokovnja srecanja

STRAH, BOLECINA ZALOST

Kako se z njimi soocata bolnik in zdravstveni delavec
v perinatologiji

Lev Bregant

Drustvo za pomo¢ prezgodaj rojenim otrokom je letos Zze drugic
organiziralo skupno strokovno srecanje dveh sekcij Slovenskega
zdravniSkega drustva — ZdruZenja za perinatologijo in Neonatalne
komisije Pediatricne sekcije. Ceprav je drudtvo $e mlado, ustano-
vili so ga v Porodni3nici Ljubljana leta 1996, da bi povezovali delo
porodnicarjev, pediatrov, babic in medicinskih sester ter vseh, ki
se v zdravstvu ukvarjajo s pomocjo nedonosenim in bolnim novo-
rojenckom, se poskusa uveljaviti s ¢im SirSo in ¢imbolj strokovno
dejavnostjo. Na osnovi lanskoletne ankete ob zakljucku ucne de-
lavnice Nujni ukrepi in oskrba ogroZenega novorojencka v poro-
dni sobi in minimalne zahteve za opremo so izbrali psiholosko
tematiko. Vecina udeleZencev je namre¢ predlagala pogovor o
etiki, premagovanju bolecine ob rojstvu bolnega ali mrtvega otro-
ka in o odnosu zdravstvenih delavcev do prizadetih.

Ker je bila tematika zasnovana zelo Siroko, so nanj povabili poleg
¢lanov obeh sekcij zdravniskega drudtva tudi babice, medicinske
sestre, psihologe in teologa. Srecanje je potekalo v prostorih Gine-
koloske klinike v Ljubljani 4. in 5. aprila 1997.

Po pozdravnih besedah ljubljanskega podzupana gospoda Anto-
na Colari¢a sta uspesno delo zaZelela predsednica Pediatri¢ne
sekcije SZD prim. dr. Majda Benedik Dolnicar in predsednik Zdru-
7enja za perinatologijo prim. dr. Vasilij Cerar. V prvem delu so
ginekologi porodnicarji prof. dr. Marjan Pajntar, prim. dr. Vasilij
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Cerar in prof. dr. Ziva Novak-Antoli¢ predavali o psihi¢nih obre-
menitvah v nosecnosti, refevanju eti¢nih dilem pri nosecnosti z
okvarjenim plodom in o pomenu ter tveganjih, pri uvedbi prese-
jalnih testov v nose¢nosti. Kako lahko pri premagovanju ¢ustve-
nih stisk pomagajo medicinske sestre, ki so najdalj v stiku z bolni-
co na oddelku, je z veliko osebne zavzetosti predstavila vms.
Vesna Slajpah. Obveljala je naslednja skupna misel vseh preda-
vanj: v teoriji sicer poznamo psihi¢ne procese v nosec¢nosti, toda
le redko jih upostevmo in se jim raje izogibamo; velikokrat je ovira
pomanjkanje ¢asa, ker normativi za zasedbo delovnih mest tega
dela ne predvidevajo.

Anestezistka as. dr. Slavenka Beljanski-Rogan je pripravila natanc-
na navodila, kako porodnici olajsati porodne bolecine in strah.
Jasna stalisca, ki jih predpisuje zakon za posege na novorojencku
oziroma na mladoletni osebi, je predstavil doc. dr. Janez PrimoZic.
Odziv poslusalcev je bil enoten; »Doslej o teh temah na podrodju
perinatologije nismo bili dovolj obveseni. Zelimo imeti skupaj
zbrane vse pravne predpise, ki urejajo nase delo.« V nadaljevanju
sta vms, Marija Drcar in dr. Tatjana Tonin govorili o vlogi medicin-
ske sestre in pediatra ob rojstvu prizadetega ali mrtvega otroka. V
praksi se nacelo, da moramo materi takoj povedati za otrokovo
stanje ali bolezen, ni dobro obneslo. Pogosto je prezgodnja kruta,
a stvarna informacija pretrgala proces izgradnje vezi med materjo
in otrokom tako, da je marsikatera mati otroka odklonila. Da bibilo
takih Zelostnih primerov ¢im manj, naj bi obveljalo vsaj nacelo, da
materi sicer ne smemo prikrivati informacij o njenem otroku, da pa
nikar ne smemo hiteti z razlago moZne slabe prognoze. O vlogi vse
druZine v procesu zalovanja ob izgubi novorojencka je predavala
psihologinja doc. dr. Vislava Velikonja, ena od organizatoric sreca-
nja in predsednica Drustva za pomo¢ prezgodaj rojenim otrokom.
Eti¢na vrasanja v medicini sta predstavila z dveh skoraj diamteral-
no nasprotnih izhodis¢ pediater as. dr. Janez Babnik in teolog prof.
dr. Anton Mlinar, profesor ljubljanske Teologke fakultete. Zal pre-
kratko odmerjeni ¢as ni dovoljeval daljSega razpravljanja!
Projekcija video filma Ko nam umre dojencek (When Our Baby
Died), ki so nam ga angleski avtorji velikodusno posodili in ga
dovolili podnasloviti, je bil uvod v delo izkustvenih skupin pod
vodstvom psihologinj. Glavna tema je bilo Zalovanje ob izgubi
dojenc¢ka in nacini, kako se pribliZati druZini s to izkusnjo.

Drugi delovni dan je bil namenjen izkljuéno zdravstvenim delav-
cem. Bili so subjekti in objekti hkrati. Pod naslovom Premagova-
nje stresa pri zdravstvenih delavcih so bile predstavljene Studije
obremenitev zlasti medicinskih sester in tehnikov na dveh oddel-
kih za intenzivno zdravljenje otrok in novorojenckov. Sklepi teh
predavanj in diskusij so bili naslednji: na intenzivnih oddelkih
medicinsko osebje hitro sizgorevas, zato moramo stalno skrbeti ne
le za njihovo strokovno izobraZzevanje, ampak doloditi nek stalen
termin, ko se s sodelavci v stiski lahko pogovorijo. Slabo pocutje
na delovnem mestu pogosto izvira iz odtujenih medsebojnih odno-
sov. Kot lastna opazanja bi dodal, da medicinske sestre veliko bolj
obcutijo neurejene medosebne stike kot zdravniki, ki del zadosce-
nja dobivajo v obliki druzbene veljave svojega poklica, poklicne
kariere ali znanstvenega dosezka. To je pokazal tudi odziv po-
slusalcev. Ce so prvi dan prevladovali zdravniki, so bile drugi dan
veliko Stevilénejse in aktivnejSe medicinske sestre.

Na koncu so predavatelji in udeleZenci seminarja sprejeli za orga-
nizatorje obvezujoe sklepe: nadaljevati dejavnost za izgradnjo
Parka zvon¢kov na ljubljanskih Zalah. Tam bi skupinsko pokopa-
vali splavljene ali mrtvorojene otroke, kar doslej e ni ustrezno
urejeno. Drudtvo naj bi ¢im prej po anglesSkem vzoru izdalo knjizi-
co, s katero bi pomagali starSem ob izgubi novorojencka, po
regijah pa bi ustanovili skupine za pomod¢ in samopomoc¢ tem
starSem. V vseh porodniSnicah naj bi po enotni doktrini izdelali
navodila zdravstvenim delaveem, kako postopati ob rojstvu izna-
kazenega ali mrtvega otroka s poudarkom na pravilnem odnosu
do prizadete druZine.

Ker je bil to eden prvih seminarjev, ki je posegel v t.i. snedotaklji-
vo« temo, moramo nadaljevati zaceto prakso in se o boledini, smrti
in Zalovanju odkrito pogovarjati.

PRVI EVROPSKI KONGRES O
MAGNETNI RESONANCI (MRD)
PRI BOLEZNIH SKLEPOV

Mojca Kos-Golja

Mednarodni kongres z naslovom -First European Congress of MRI
in Joint Diseases- je potekal od 26. do 29. junija 1997 v Kongre-
snem centru Grand hotela Emona v PortoroZu. Kongres sta orga-
nizirali Rematologka in Radioloska sekcija Slovenskega zdravniSke-
ga drustva pod patronatom Evropske lige za borbo proti revmati-
zmu (EULAR) in Evropskega radiolodkega zdruZenja (EAR). Oba
predsednika pomembnih evropskih zdruZenj, H. Roux iz Francije
(EULAR) in A. Baert iz Belgije (EAR) sta se kongresa tudi udeleZila.

Janez Drnoviek. Kongres je bil nadgradnja in nadaljevanje dveh
mednarodnih simpozijev o MRI, ki sta potekala leta 1993 na Bledu
in leta 1995 na Otoccu.

Kongres je odprl predsednik organizacijskega komiteja B. Ro-
zman, ki je v nekaj besedah opisal, kako se je porodila zamisel o
kongresu, kak3en je bil na8 namen, predstavil znacilnosti Sloveni-
je in obalnega podrodja. Zahvalil se je tudi vsem sponzorjem, ki so
gmotno podprli kongres. Nato so nastopili izvirni in zanimivi
Istrski muZikanti, ki so igrali na stara glasbila in prepevali melodic-
ne ter melanholi¢ne, a tudi posko¢ne istrske narodne pesmi, in
folklorna skupina VAL KUD Karol Pahor, ki deluje Ze 37 let in
plese predvsem lokalne narodne plese. Program je odli¢no pove-
zovala Blazka Msller, in s svojim temperamentom obogatila prijet-
no otvoritveno slovesnost.

Na kongres smo uspeli privabiti Stevilne tuje in domace predava-
telje trenutno vodilne strokovnjake na tem podrodju. Predavanija,
ki so bila razdeljena na plenarna in na posamezne delavnice, so
obravnavala uporabo MRI pri razliénih revmati¢énih vnetnih in
degenerativnih boleznih odraslih in otrok, pri hemofilni artropati-
ji, poskodbah in tumorjih sklepov.

M. Doherty iz Velike Britanije je imel predavanje za naslovom
“Revmarologija v prihodnosti - ali so slikovne metode ustrezne?
Omenil je velik napredek revmatologije, kjer z razvojem klini¢nih,
biokemicnih in genetskih oznac¢evalcev nenehno izboljujemo dia-
gnostiko, ocenjujemo aktivnost in prognozo bolezni. Opisal je
slikovne metode, med njimi predvsem MRI, ki nam pomaga razja-
sniti fizioloske procese (normalne, nenormalne, vnetne) in struk-
turo sklepa. V naslednjem stoletju pri¢akujemo pomembne demo-
grafske spremembe, predvsem zaradi staranja prebivalcev, kar bo
povecalo pojavljanje starostnih sprememb gibal. Revmatoloika
sluzba se bo zato verjetno priblizala prebivalstvu in se selila iz
centrov, kar jo bo oddaljilo od razli¢nih slikovnih moZznosti. Prisi-
lieni bomo uporabljati druge slikovne preiskave, kot je ultrazvok,
ki ga bo izvajal in ocenjeval revmatolog in ne ve¢ radiolog. Upo-
raba slikovnih metod bo razlicna in odvisna od raziskovalnih ter
klini¢no diagnosti¢nih potreb. Seveda se bodo razvijale tudi teh-
ni¢ne moznosti. Slikovne metode bo treba kvantificirati, standar-
dizirati in jih napraviti ¢im bolj uporabne. Slikovne metode bodo
ge naprej imele veliko vlogo v raziskavah in v prakti¢ni uporabi
pri ugotavljanju razli¢nih revmati¢nih bolezni.

L. Hall iz Velike Britanije je predaval o kvantitativni MR sklepov in
tudi poudaril, da je mozno s slikanjem z MR (z dvodimenzionalni-
mi-2D rezi, tridimenzionalnimi-3D volumni) prikazati vse sklepne
strukture, jih oceniti in kvantificirati ter spremljati napredovanje
bolezni. Studije so moZne tako na clovekovih kot na Zivalskih
sklepih. MoZen je tudi prikaz kortikalne in trabekularne kosti,
slednje predvsem z 3D MRL Velika prednost MRI je v tem, da je
mozno oceniti fokalne lezije hrustanca. Hall je prikazal Studijo iz
Cambridgea, kjer so ocenjevali hrustanec malih sklepov rok in na
kolenih, kvantificirali MRI parametre in tako dolo¢ili spremembe
proteoglikanov in kolagena. MRI so uporabili tudi na kolenskih
sklepih Zzivih poskusnih Zivali (na mi3ih, podganah, morskih prasic-
kih, zajcih) in na svinjah in ovcah. Z MRI so nadalje spremljali
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naravno nastale starostne spremembe na kolenih morskih prasic-
kov, ki so se izkazala kot odli¢en model za humano artrozo.
Normalni hrustanec je enakomerne debeline, gladek, ima normal-
no koli¢ino vode. V zgodnjem obdobju artroze vsebuje ve¢ vode,
pojavijo se posamezne okvare, nepravilna povrsina, hrustanec se
tanjSa, pojavijo se robni kostni izrastki, pride do trabekularne
degeneracije kosti, subhondralne skleroze in do nastanka kostnih
cist.

O uporabi MRI pri artritisu je predaval C. Peterfy iz Amerike, ki je
poudaril njene prednosti pred drugimi slikovnimi metodami za
neposreden prikaz vseh sklepnih delov. Poleg prikaza anatom-
skih struktur, lahko pri artritisu z MRI kvantificiramo razli¢ne se-
stavne in funkcionalne parametre sklepnega tkiva. Z uporabo 3D
MR slikanja s supresijo mas¢obnega tkiva je npr. moZno ocenjeva-
ti povriinsko topografijo posameznih delov hrustanca kot tudi
drugih sklepnih povrSin. To tehniko je moZno uporabiti za pro-
ucdevanje nastanka in napredovanja sprememb hrustanca pri ar-
trozi, kot tudi pri kvantifikaciji debeline in volumna hrustanca in
vivo. Z uporabo MRI z visokim magnetnim poljem pri in vitro
preparatih uspesno ocenimo spremembe hrustanca in vsebnost
proteoglikanov ter difuzijo vode. Poleg tega lahko z MRI ocenju-
jemo strukturo in sestavo sinovije, sinovijske tekocine, menisku-
sov, ligamentov in drugih sklepnih delov. Stevilo aparatov MRI je
v zadnjem desetletju mo¢no naraslo, v svetu jih je priblizno devet
tiso¢, od tega v ZDA priblizno Stiri tiso¢. Zaradi tega so moZne
multicentri¢ne raziskave, tudi cena postopoma pada, ne samo
zaradi pritiska trga in zdravstvenih reform, pa¢ pa tudi zaradi
novih tehnoloskih moZnosti, kot je aparatura za posamezne dele
skeleta (~dedicated- extremity MRI). Predvsem si veliko obetajo od
MRI pri raziskavah in zdravljenju artroze.

O vlogi in prednosti MRI pri prikazu raznih sprememb na odrasca-
jo¢em kolku je predaval McCall iz Velike Britanije, ki je poudaril,
da s to preiskavo lahko ugotovimo vzroke za razli¢ne dolgo traja-
joce simptome v predelu kolka. Normalno delovanje kolka je
odvisno od skladnosti povsine glavice stegnenice in acetabuluma.
Motnje v normalnem razvoju in rasti kolka so posledice poskodb,
osteonekroze, vnetja ali okuZzbe, ki povzrodijo nenormalni pritisk
na posamezne dele sklepa, kar vodi v omejeno gibljivost in po-
vzroca bolecine. Z MRI lahko ocenimo subhondralni zlom, epifi-
zni kolaps in hipertrofijo hrustanca. S kontrastnim slikanjem pri-
kazemo vitalne dele kosti in ocenimo procese revaskularizacije.
Tako lahko z MRI prikaZemo obliko glavice stegnenice, stopnjo
njene lateralizacije, nespoznane razvojne displazije acetabuluma,
ki povzrofajo lateralizacijo in povecan pritisk na acetabularno
streho. Stopnjo sprememb acetabuluma prikazemo s kontrastnim
MR slikanjem. Studije so pokazale dobro korelacijo med MR artro-
grafijo in med spremembami najdenimi med kirurSkim posegom.
Zdrknjena epifiza stegnenice tudi vpliva na funkcijo kolka, kar je
sicer moZno dokazati z rentgenskim slikanjem. MRI pa prikaze
stopnjo teh sprememb in to¢no doloc¢i smer zdrknjenja, kar je
pomembno za operativni poseg, je v predavanju poudaril Mc Call.
M. Reiser s sodelavci iz Nemdije je primerjal MR aparature z nizkim
in visokim magnetnim poljem ter tiste, ki se uporabljajo samo za
dolocene dele skeleta. Tako so uporabljali aparate z mod¢jo 0,2
Tesla za dolocene dele skeleta (Artoscan, ESAOTE, Italija), 0,2
Tesla odprti sistem (Siemens, Nemcija) in dva aparata z visokim
magnetnim poljem (Impact in Vision, Siemens, Nemc¢ija). Njihovi
rezultati so pokazali, da za vecino MR pregledov misicno skelet-
nega sistema zadostujejo MR aparati z nizkim magnetnim poljem
in za dolocene dele skeleta ter da so enakovredni tistim z visokim
magnetnim poljem. Slednji so tudi precej draZji. Aparate za posa-
mezne dele skeleta so uporabljali za preiskave sklepov in post-
travmatskih poskodb ter tudi za vnetne spremembe. Odprti siste-
mi, ki so dobrodosli v primeru klavstrofobije, se uporabljajo pri
vseh klasi¢nih indikacijah za MRI migi¢no skeletnega sistema, tudi
za preiskave hrbtenice in ramen.

Na kongresu je potekalo ve¢ predavanj o seronegativnih spondi-
loartritisih. H. Zeidler iz Nemdije je prikazal koncept te skupine
bolezni in probleme klasifikacije ter diagnosti¢nih meril. Trenutno

sta predlagani dve klasifikaciji, po Amonu z 12 merili, ki temeljijo
na njegovih lastnih klini¢nih izku3njah, in Evropske Studijske sku-
pine za spondiloartritise (ESSG) z merili, ki temeljijo na klini¢nih
in statisticnih podatkih. Zelo vznemirljivo in neraziskano je po
mnenju Zeidlerja razmerje med seronegativnimi spondiloartritisi
ter med reaktivnimi artritisi, ki jih sproZijo razne bakterije. Postav-
lia se namre¢ vprasanje, ali ne gre za komplementarni skupini s
podobnim genetskim ozadjem, ki imata skupni etiopatogeneticni
in nozoloski mehanizem, kjer je mozno, da bakterije sproZijo
posamezne revmati¢ne sindrome. Menil je, da bo treba opredeliti
etioloske mehanizme in izdelati klasifikacijo v povezavi s klini¢ni-
mi sindromi.

V. Jevtic iz Slovenije je nanizal uporabnost MRI pri seronegativnih
spondiloartritisih in v zakljucku navedel, da je MRI obcutljiva, ne
pa specificna metoda za odkrivanje zgodnjih vnetnih sprememb
na hrbtenici in sakroiliakalnih sklepih. Dolo¢ene MRI znadilnosti
pa po njegovem mnenju omogocajo diferencialno diagnozo med
psoriaticnim artritisom skupaj z Reiterjevim sindromom in med
revmatoidnim artritisom.

P. Emery in D. Mc Gonagle s sodelavci iz Velike Britanije so
prikazali uporabnost MRI pri entezopatiji kolena, ki je pomembna
sprememba pri spondiloartropatijah. Ugotovili so, da lahko s po-
mocjo posameznih MRI sekvenc dokaZejo dokaj pogost, vendar
klini¢no nespoznan ekstrakapsularni entezitis na kolenu.

M. Kos-Golja iz Slovenije je predavala o vlogi MRI pri klasifikaciji
bolnikov s psoriati¢nim artritisom, kar je pomembno iz progno-
sticnih in terapevtskih vidikov. Prikazala je skupino 30 bolnikov s
to boleznijo, ki jih je razvrstila po klini¢nih in nato Se po MR
merilih. Predhodni rezultati te Studije skladni s podatki iz literatu-
re kaZejo, da bo verjetno treba obstojeco klasifikacijo psoriaticne-
ga artritisa po Mollu in Wrightu revidirati.

Na kongresu je bila prikazana tudi uporaba MRI pri degenerativ-
nih boleznih hrbtenice, o ¢emer je predaval H. Imhof iz Avstrije.
Degenerativne spremembe na hrbtenici zajamejo diskuse, krovne
ploskve telesc vretenc in hrbteni¢ne sklepe. Se vedno ni popolno-
ma razjasnjeno, ali se degenerativni proces zacne na enem mestu,
kar nato sproZi spremembe na drugih mestih, ali pa se za¢ne na
razli¢nih, med seboj neodvisnih predelih. Imhof je poudaril, da te
patoloske spremembe zdaj lahko prikaZzemo s pomocjo MRI.
Vlogo MRI pri artritisu s kvantifikacijo sinovitisa je prikazal M.
@stergaard iz Danske, ki je obravnaval kontrastno sredstvo gado-
linij (Gd-DTPA), s katerim lahko v zgodnji pokontrastni fazi oce-
nimo aktivnost sinovitisa (dinami¢na MRI), kasneje pa Se volumen
sinovije oziroma koli¢ino vnetega tkiva. Zgodnja faza kopiCenja
kontrasta dobro korelira s klini¢nimi in histoloskimi znaki sinovi-
tisa. Oceno moti heterogenost vinetnega dogajanja v sklepu, zlasti
pri malih sklepih, kar zahteva merjenje ¢imvedjih predelov sklepa,
priblizno pol do ene minute po vbrizganju kontrasta. Na ta nacin
je moZno z dinami¢no MRI razlikovati kolena s sinovitisom ali
brez njega. Volumen sinovije lahko izmerimo z ro¢no izbranim
predelom ali s polavtomatskim merjenjem izbranega predela z
uporabo dolocenih meril. V prese¢nih in longitudinalnih Studijah
volumen sinovije dobro korelira s klini¢nimi znaki vnetja. Histo-
patoloske studije dokazujejo, da volumen sinovije odraZza obsez-
nost celi¢ne infiltracije in vaskularizacije subsinovijskega tkiva ter
ima prognosti¢no vrednost, napoveduje ucinkovitost zdravljenja
in razvoj kostnih erozij.

F. Demsar iz Slovenije je prikazal uporabo makromolekularnih
kontrastnih sredstev za detekcijo nenormalne mikrovaskularne
permeabilnosti pri sklepnih boleznih. Kontrastna sredstva so pa-
ramagnetne substance, ki skrajSujejo relaksacijske ¢ase vodnih
protonov, kar imenujemo relaksivnost. Cim vedja je relaksivnost,
tem boljsa je kontrastna slika. Gd-DTPA je sicer zelo uporabno in
varno kontrastno sredstvo, vendar ima nekatere pomanijkljivosti.
Ker je majhna molekula, beZi iz vaskularnega prostora in se kopici
tako v Zilju kot v intersticijskem prostoru. Za prikaz krvnega poola
so razvili makromolekularna kontrastna sredstva z visoko mole-
kularno teZo, ki beZijo iz Zil samo na mestih povecane permeabil-
nosti zilnih sten. To so helati na makromolekularnem nosilcu
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(albuminu, dekstranu, polilizinu), ki pa 3e niso v klini¢ni rabi.
Imajo pa prav tako dolodene pomanjkljivosti, glavna je imuno-
loska intoleranca.

O kvantifikaciji hialinega hrustanca je predaval J. Foster iz Velike
Britanije. S sodelavci je opravil Studijo, kjer so uporabili dve MRI
metodi, za dnevni ritem in za reproducibilnost prikaza sprememb
na hrustancu, kar je meril na prostovoljcih (takoj zjutraj in po
daljSem stanju) in na kadavrih. Ugotovili so, da je MRI zanesljiva
metoda za oceno volumna in defektov hrustanca. Ni pa bila potr-
jena hipoteza, da se volumen kolenskega hrustanca pri mladih
zdravih prostovoljcih spreminja preko dneva. Povedal je, da pote-
ka MRI Studija s placebom in hondroprotektivnim sredstvom pri
populaciji, kjer brez zdravljenja pricakujejo doloceno izgubo vo-
lumna hrustanca.

O Zivalskih modelih artritisa in o uporabi kontrastne MRI je preda-
val C. F. Van Dijke iz Nizozemske. Zivalski modeli artritisa so zelo
uporabni, tako za spremljanje vnetnega dogajanja, kot za testira-
nje zdravil, saj omogocajo neposredno oceno aktivnosti snovitisa
v kontroliranih in reproducibilnih eksperimentalnih pogojih. Raz-
liéna kontrastna sredstva, ki jih Zze uporabljajo klini¢no ali le po-
skusno, sluzijo za prikaz aktivnosti sinovitisa. Dinami¢na MRI z
intravenskim kontrastom Gd-DTPA je ustrezna za diferenciacijo
med aktivno vneto, hipervskularno sinovijo in med fibroznim
panusom. Makromolekularni helati Gd-DTPA pa se uporabljajo,
kot je poudaril Ze F. Demsar, za ugotavljanje in kvantifikacijo
propustnosti kapilarnih sten in volumna krvi v sinoviji. Nagli so
mo¢no korelacijo med histolosko graduacijo sinovitisa in med
velikostjo kapilarne propustnosti sinovije pred in po zdravljenju.
Za oceno aktivnosti artritisa se s pridom uporabljajo tudi intraven-
ski paramagnetni nanodelci Zeleza, ki jih fagocitirajo makrofagi,
kar posredno prikaZe vnetno aktivnost v sklepu. Van Dijke je na
koncu poudaril, da kvantitativne MRI tehnike v primerjavi s klini¢-
nimi in laboratorijskimi preiskavami omogocajo bolj objektivno in
bolj reproducibilno oceno napredovanja bolezni in u¢inkovitosti
zdravljenja.

7 zelo zanimivo tematiko in z izjemnimi MR prikazi sinovijskih
tumorjev je nastopil A. M. Davies iz Velike Britanije. Prikazal je MR
posnetke benignih in malignih tumorjev. Med benignimi so precej
pogosti sinovijska hondromatoza, manj pogost je vilonodularni
pigmentni sinovitis, Se redkejsi so sinovijski lipomi, lipomi arbo-
rescens in sinovijski hemangiomi. Primarni maligni sinovijski tu-
morji, sinovijski sarkomi in hondrosarkom so izredno redki. MRI
je lahko v veliko pomo¢ pri razlikovanju sprememb, ki so podob-
ne tumorjem, kot npr. gangliji, ciste meniskusov in razne obskle-
pne netumorske mase,

O uporabi in veljavi MRI pri hemofilni artropatiji je govoril H.
Pettersson iz Svedske. Z MRI je ugotavljal sveZ sklepni izliv krvi, a
tudi kasnejse spremembe, ko zaradi ponavljajocih se izlivov pride
do sinovijske fibroze in/ali odlaganja hemosiderina. Pri hemofilni
artropatiji je moZno z MR prikazati tudi zgodnje spremembe hru-
stanca, destrukcijo kosti, subhondralne ciste in sekundarne lezije
obsklepnih struktur. Uporaba kontrastne MRI pa se pri oceni ak-
tivnosti hemofilnega sinovitisa ni izkazala, verjetno zaradi vpliva
razliénih krvnih sestavin v sinoviji.

C. Masciocchi iz Italije je predstavil uporabo MRI pri poskodbah in
po njih. Uporabil je MR aparat, ki prikaZze le posamezne dele in ne
celega telesa. Prednost te t.i. »dedicated- MRI je niZja cena, eno-
stavnejsi pregled zlasti za klavstrofobic¢ne bolnike in za otroke. Na
teh aparatih je moZen popoln in diagnosti¢no dober pregled pri
vecini bolnikov s poskodbami in po njih. Njena slaba stran je, ker
ni moZen panoramski pregled, posebej pri sumu na novotvorbo.
O vlogi MRI pri opredeljevanju stopnje disekantne osteohondro-
ze, ki je pogosta pri otrocih, odras¢ajocih in pri odraslih, je poro-
¢al K. Bohndorf iz Nemcije. Etiolosko so pomembni mehanski in
travmatski, pri nekaterih bolnikih pa igrajo pomembno vlogo tudi
Se drugi dejavniki. Spremembe je sicer moZno diagnosticirati z
radiologkimi preiskavami, MRI pa je metoda izbora za ugotavlja-
nje stopnje teh sprememb, kar je zelo pomembno za nacin zdrav-
lienja. Poznamo dve stopnji disekantne osteohondroze, katerih

prikaz zdaj omogo¢a neinvazivna MRI, sicer ju je bilo moZno
dokazati le z artroskopijo. Prvo stopnjo disekantne osteohondro-
ze zdravimo konservativno, drugo stopnjo pa kirurko.

T. Roberts iz ZDA je prikazal, kako se tehni¢no izpopolnjuje MRI,
predvsem pri prikazovanju skeletnih spremeb. Temeljna razlika,
ki deli MRI po odgovorih na signale, je v mo¢i nizko- in visoko
stati¢nih magnetnih polj. Govoril je tudi o razvoju pulznih zapore-
dij (sekvencah) in primerjal razli¢ne sisteme, njihovo uporabnost
ter primernost tako z visokim (1,5 T, 2,0 T) kot nizkim magnetnim
poljem (0,2 T). Poseben poudarek je bil na spektralnih dejavnikih,
kot je supresija mas¢obe, v primerjavi s faznim in magnetizacij-
skim transferom, kot tudi na strategiji s hitrimi metodami, kot so
dinamic¢no slikanje s kontrasti, hitri spinski in planarni odmev.

I. Watt iz Velike Britanije je ocenil vlogo MRI pri klini¢nih Studijah
z imunomodulirajo¢imi zdravili, kjer prihaja do precejsnjih prak-
ticnih tezav. Tako so pomembni poloZaj izbranega sklepa pred
zdravljenjem in po njem, artefakti, ki nastanejo med merjenjem,
nekonsistentnost v koli¢ini in hitrosti vbrizgavanja kontrasta, na-
pake znotraj posameznih opazovanj in med njimi, ki pogosto niso
ovrednotene, heterogenst sinovitsa/panusa, kar povzroca teZave
pri oceni in kvantifikaciji sprememb tudi zaradi prehajanja ene
bolezenske faze v drugo. Prav tako ni ustreznega splosnega siste-
ma tockovanja (kot je npr. Larsenov v radiologiji), nejasni so para-
metri za pri¢akovan uspeh zdravljenja. Izbrane skupine bolnikov
so obi¢ajno zelo heterogene in redko v zgodnji fazi bolezni. Kvan-
tifikacija je Se teZja, ker ocenjujemo male sklepe rok, kjer terapevt-
ski odgovor verjetno ni isti kot pri kolenu.

O spremembni MRI izbranih sklepov (signal joints) pri bolnikih z
revmatoidnim artritisom (RA) pred in po zdravljenju z novim imu-
nomodulirajo¢im zdravilom (s humanim antagonistom receptorja
interlevkina-1-rhiL-1ra), ki je 3¢ v poskusnem obdobju, je preda-
val B. Rozman, Slovenija. Prikazal je 38 bolnikov z RA (randomi-
zirana, s placebom kontrolirana, dvojno slepa studija), kjer so bile
napravljene klini¢ne ocene, rentgensko slikanje in MRI po 3estih
in osemnajstih mesecih zdravljenja. Ze po Sestih mesecih zdravlje-
nja je prislo do klini¢nega, radioloskega in MRI izboljsanja bole-
zni. Ugotovil je, da je MRI pri bolnikih, ki so prejemali aktivno
zdravilo, pokazal zmanjSevanje Stevila tock (skora), medtem ko se
je to Stevilo povecalo pri bolnikih, ki so prejemali placebo. MRI je
torej ustrezna preiskava za ugotavljanje zmanjSevanja aktivnosti
RA in za prikaz zmanjSevanja volumna proliferirane sinovije.
Med kongresom so bili na ogled posterji, od katerih so bili neka-
teri izbrani za ustno predstavitev. Organizirana je bila tudi razstava
farmacevtskih tovarn in predstavnistev, ki so kot sponzorji sodelo-
vali in pomagali pri organizaciji 1. Evropskega kongresa o MRI pri
boleznih sklepov.

Zaklju¢ne misli je posredoval 1. Watt iz Velike Britanije, ki je bil
tudi predsednik strokovnega odbora. Zahvalil se je organizator-
jem za uspelo organiziran kongres in za gostoljubnost. Ponovno je
omenil nekatere probleme, ki ostajajo pri uporabi MRI v revmato-
logiji, in menil, da je nujno potrebno ¢imprej pripraviti enoten
evropski MRI sistem tockovanja (skoring sistema) za ocenjevanije
vnetne aktivnosti in u¢inkovitosti zdravljenja pri vnetnih revmatic-
nih boleznih.

Kot posluzalci so se kongresa udeleZili posamezniki ali skupine iz
vseh evropskih drzav, pogresali smo kolege iz Hrvaske, pric¢ako-
vali smo tudi vedji obisk iz Slovenije, zlasti ortopedov, ki jih Zal na
kongresu skoraj ni bilo. Pomembna odlocitev vseh predavateljev
in organizatorjev je bila sprejeta na koncu kongresa v ozjem kro-
gu, na prijetni in kulinari¢no zelo okusni ter uspeli skupni vecerji
na turisti¢ni kmetiji v okolici Kopra (na Brdi). L. Hall iz Velike
Britanije se je ponudil kot organizator naslednjega II. evropskega
kongresa o MRI, ki bo ¢ez dve leti in bo potekal v angleSkem
univerzitetnem mestu Cambridgeu.

Kot je obi¢ajno na tovrstnih strokovnih srecanjih smo se poveselili
na gala vecerji, kjer nas je zabaval in poskrbel za plesno sprostitev
odli¢ni ansambel Sok, ki igra Ze ve¢ kot dvajset let in ki smo ga
ujeli za rep, saj napoveduje konec svojega igranja in zakljucni
koncert za letodnjo jesen. Za udeleZence kongresa je bil organizi-
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ran tudi izlet v Postonjsko jamo, ki jih je, kot smo pricakovali, zelo
navdusila.

Evropski kongresi v Sloveniji niso pogosti in imajo po naSem
mnenju velik pomen za slovensko medicino ter tudi za uveljavlja-
nje Slovenije kot mlade drZave. Tega smo se organizatorji v polni
meri zavedali in smo resno, zavzelo ter strokovno organizirali ta
pomembni mednarodni kongres. Zal pa je vec kot o¢itno, da tega
mnenja ne delijo z nami naSe vladne strukture, predvsem sloven-
sko Ministrstvo za zdravstvo, saj po njihovem interesu revmatolo-
gija ne zaseda ravno elitnega mesta med specialnostmi. Na otvori-
tev kongresa in tudi k udelezbi smo seveda povabili novega mini-
stra za zdravstvo, ki je radiolog, zato smo racunali, da ga bo morda
zanimala tudi strokovna tematika. V naSem vabilu smo na kratko
navedli, da na tem podrodju Ze dosegamo mednarodno odmevne
rezultate, saj so bila med drugim v suplementu ene vodilnih sve-
tovnih revmatoloskih revij British Journal of Rheumatology natis-
njena predavanija tujih in domacih predavateljev s prejinjega med-
narodnega simpozija o MRI, ki je potekal na Otoécu leta 1995.
Sledil je kratek in jedrnat odgovor, ki ga je poslal gospod minister
po faksu, ki nam ni povecal naSe organizacijske zagnanosti. Tri
mesece vnaprej je sporodil, da se otvoritve ne bo mogel udeleZiti
zaradi nujne zadrzanosti. Tik pred kongresom je sledilo Se drugo
razocaranje, ker je odpovedal udeleZbo na otvoritveni svecanosti
tudi kabinet dr. Drnovika, kar pa je bilo razumljivo, saj je bil
gospod predsednik tedaj v tujini. Nekaj ¢asa so nam iz vladnega
kabineta obljubljali, da se bo otvoritve udeleZil podpredsednik
vlade gospod Marjan Podobnik, ki pa je prav takrat zbolel. Zadre-
go smo redili z dr. Dem3arjem, ki je drZzavni sekretar na Ministrstvu
za znanost in tehnologijo in se je kongresa udeleZil tudi kot preda-
vatelj, da je pozdravil udelezence na otvoritveni slovesnosti. Ce-
prav smo na otvoritev pisno povabili tudi piranskega Zupana, ga
ni bilo, vabila menda ni prejel, so nam sporocili iz njegovega
urada. Prav tako tudi nismo bili zanimivi za domace medije. Na
nase obvestilo o kongresu se je odzvala le slovenska radijska hisa,
ki je na zacetku kongresa v jutranjih porocilih objavila novico in
kratek intervju s predsednikom organizacijskega odbora B. Ro-
zmanom. Za nacionalno TV take vesti o¢itno niso privlacne, ce-
prav je §lo za pomembno strokovno dogajanje na evropski ravni.
Prav tako se ni povezal z nami nobeden od novinarjev vodilnih
slovenskih ¢asopisov, kamor so bila tudi poslana obvestila.
Kaksni obc¢utki po koncu kongresa? Prvi evropski kongres o MRI
pri boleznih sklepov je nedvomno uspel. Odmevi, ki smo jih
prejeli od predavateljev, povabljenih gostov in udeleZencev, so
bili zelo dobri. Pohvala velja tudi delaveem Kongresnega centra in
hotela Emona, ki se profesionalno lotevajo svojega dela. Njihov
center je Ze postal sinonim za kakovostno kongresno dejavnost.
Pri zbiranju finanénih sredstev, ki je poleg strokovnega dela najtrsi
oreh pri organizaciji takih kongresov, smo le naleteli na razume-
vanje precejinega Stevila slovenskih farmacevtskih his in pred-
stavnistev, slovenskega Ministrstva za znanost in tehnologijo ter Se
nekaterih podjetij.

Delo SZD

ZDRUZENJE ZA PEDIATRIJO
VCLANJENO V UMEMPS

Ivan Vidmar

ZdruZenje za pediatrijo Slovenskega zdravniSkega drudtva (kot se
po novem imenuje Pediatri¢na sekcija) je novembra 1996 postala
polnopravna ¢lanica Zveze pediatri¢nih druStev bliznjevzhodnih
in mediteranskih dezel (UMEMPS) na njegovem 23. kongresu v
Nikoziji na Cipru. Tako je zaokroZila svoj zastavljeni cilj, da se
pribliza tistim zvezam, katerim po svojem podrodju in interesu
pripada (Slovenija je Ze clanica Mednarodnega in Evropskega
pediatri¢nega zdruzenja).

Sprejem nasega zdruZenja v UMEMPS je bil obravnavan zelo po-
zorno in poudarjen ob vsaki priloZznosti. Z izrednim (za naSe
pojmovanje kar nepojmljivim) zanimanjem so sprejeli Stevilne pu-
blikacije o nasi drzavi, posebno bu¢en odziv z ovacijami pa je bil
na predstavitev Slovenija z diapozitivi na zaklju¢ni slovesnosti
kongresa. Clani izvriilnega odbora so poudarjali kako prihaja v
UMEMPS nova kri, nova, urejena in bogata drzava.

In Cemu tak$na dobrodoglica novi ¢lanici? Ceprav so v UMEMPS
vilanjene vse sredozemske drZave (razen Iraka, HrvaSke, Jugosla-
vije in Albanije) je v njej mo¢no prisoten arabski vpliv, katerega se
ostale drzave Zelijo znebiti in zato iS¢ejo nove zaveznice.

Na§ interes je v tej zvezi vsekakor zelo razpoznaven. Gre v prvi
vrsti za nastop naSih sicer Ze uveljavljenih strokovnjakov iz razlic-
nih podrodij pediatrije, ki bi skozi vabljena plenarna predavanja
dobili dostop do zelo irokega avditorija. Potrebno je povedati, da
je Slovenija oziroma njena pediatrija poznana v vseh sredozem-
skih drzavah, da so se marsikateri zdravniki izpopolnjevali pri nas
in, da so tovrstni kongresi priloZnost za vzdrZevanje taksnih sti-
kov. Po drugi strani pa lahko tudi slovenska pediatrija zve marsi-
kaj zanimivega, zlasti na podrodju nacionalnega pristopa do pere-
&ih problemov sodobne druZbe, ki se odsevajo tudi v pediatriji.
Ciprski gostitelji so na plenarna predavanja povabili svetovne av-
toritete in se nato sami vkljucili z najboljSim, kar imajo pokazati.
Tako smo sligali in videli rezultate vecletnega presejanja v drzavi
(razen severnega dela, ki je pod turfko zasedbo) trojnim testom
(laboratorijsko s t.i. analizo krvi na tri spojine) v 2. trimestru (15.—
20. teden) nosec¢nosti na Downovo bolezen. Uspesnost je bila
52%, drugod po svetu govorijo o 65%. Ta presejalna metoda (ev.
skupaj z drugimi kot npr. ultrazvo¢no ugotavljanje nuhalne trans-
lucence) naj bi na Cipru usmerjala indikacijo za amniocentezo.
Drugo podrodje, kjer so gostitelji pokazali izredno poglobljen
pristop je obravnavanje talasemij (od laboratorija prek klinike z
rednimi kontrolami do vsedrzavnega genetskega svetovanja in
raznih drustev obolelih za to boleznijo). Se vedno imajo 60-70
novih bolnikov vsako leto.

Tudi sicer je bil kongres pripravljen s Sarmom v organizaciji in s
taktom v strokovnosti. Zajel je najpogostejso patologijo v pediatriji
(psihosocialne bolezni, travmatizem) in predstavil smeri razvoja
stroke (genetsko zdravljenje). Integrirana pediatrija je izraz, ki se
vedno bolj uporablja in ki vsebinsko pomeni to, kar mi imenuje-
mo timska obravnava otroka. Le-ta se mora raz3iriti iz bolnisnicne-
ga v osnovno zdravstvo in to je eden najvedjih izzivov pediatrije v
tem trenutku.

Po drugi strani pa eksploziven razvoj bazi¢ne genetike, ki je stro-
kovni, zlasti pa lai¢ni javnosti Se v dobri meri prikrit, najavlja novo
dimenzijo zdravljenja nekaterih bolezni (na kongresu se je od teh
oblik najve¢ govorilo o aplikaciji genskega zapisa s pomocjo viru-
sov). Zato so budni tudi tisti strokovnjaki, ki se ukvarjajo z etiko,
tj. vedo, ki se (kakor se sami izraZajo) stalno giblje med moznim in
sprejemljivim.

1z Slovenije sem bil edini udelezenec in sem s predavanjem poka-
zal nade izkusnje s pH-metrijo pri otrocih, ki so bili zdravljeni v
intenzivni enoti.
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GORENJSKO ZDRAVNISKO DRUSTVO
JE NA OBCNEM ZBORU V CETRTEK,
29. MAJA OB 19.30 PODELILO
PRIZNANJA DR. GREGORIJA VOGLARJA
IN ZLATI PRSTAN SZD

Branko Lubej

Na svecanosti ob ob¢nem zboru 29. maja 1997 na Bledu je Gorenj-
sko zdravnisko drutvo svojim zasluznim ¢lanom podelilo Stiri
priznanja dr. Gregorija Voglarja in en zlati prstan SZD.

. épTRTEN, 29. 5. 1997 oh 19.30 wri
o
HOTEL PARK

OKOVNI DEL
ﬁlmmtuﬂe ZDRAVLIENJE
BENIGNE MIPERTENZIJE PROSTATE
{prim. MILDS KRALJ, dr. med.)

sodeluje OMYEY LIP BLED

‘— SALON OB RECEPCLI

Prim. dr. Juriju Zalokarju, dr. med., za uspeéno Zivljenjsko delo na
podrodju psihiatrije in razvoj zdravstvene kulture na Slovenskem
— priznanje dr. Gregorija Voglarja.

Tonetu Martin¢i¢u, dr. med., za uspeéno Zivljenjsko delo na pod-
rogju zdravstvenega varstva in razvoja zdravstvene kulture na Go-
renjskem — priznanje dr. Gregorija Voglarja.

Prof. dr. Branku Stanglu, dr. med., za uspe$no Zivljenjsko delo na
podrodju pulmologije in razvoj zdravstvene kulture na Sloven-
skem — priznanje dr. Gregorija Voglarja.

Branislavu Vladikovi¢u, dr. med., priznanje za aktivho delo v
Gorenjskem zdravniSkem drustvu ter uspesno delo in razvoj na
podrodju ginekologije in porodniStva na Slovenskem — zlati prstan
SZD.

Mariji Simenko-Vodnov, dr. med., za aktivno organizacijsko delo
v Gorenjskem zdravniSkem drustvu ter uspesno delo na podrodju
zdravstvenega varstva in dvig zdravstvene kulture na Gorenjskem
— priznanje dr. Gregorija Voglarja.

Zanimivo je vedeti

ZAVOD ZA REVMATICNE IN SRCNE

REKONVALENSCENTE ZA MLADINO

DR. MARKO GERBEC JE PRAZNOVAL
40. OBLETNICO

Ziva Kuntari¢-Ogrin, Ksenja Pevec

Sredi gricevija, obrobljenega s smrekovimi gozdovi, smo 11. aprila
1997 svecano obeleZili 40. obletnico Zavoda za revmati¢ne in
sréne rekonvalescente za mladino dr. Marko Gerbe, ( pred nedav-
nim preimenovan v Center za bolezni otrok) Sentvid pri Sti¢ni.
Pokroviteljstvo proslave so prevzeli Ministrstvo za zdravsivo, Pe-
diatri¢na sekcija Slovenskega zdravniSkega druStva in Obcina Ivanc-
na Gorica. Obletnica ustanove, katere dejavnost je podaljSano
zdravljenje, rehabilitacija in $olanje kroni¢no bolnih in poskodo-
vanih otrok, je »pravzaprav zgodovina slovenske pediatrije v ma-
lem, predvsem pa nazoren zgodovinski dokaz, kako lahko pedi-
atri¢na stroka — kadar se vrhunsko znanje poveZe z ustvarjalno
prakso — u¢inkovito pomaga bolnim otrokoms, je v svojem uvo-
dniku v zborniku napisala prim. dr. Majda Benedik Dolnic¢ar, pred-
sednica Pediatricne sekcije Slovenskega zdravnisSkega drustva.

Zavod za revmatiéne in sréne rekonvalescente za mladino
Dr. Marko Gerbec -

Center za zdravljenje bolezni otrok

Sentvid pri Sti&ni

ALMANAH

ob 40. letnici zavoda v Sentvidu

Uredil in oblikoval: prof. dr. Pavie Kornhauser

O, Marico Gerbec-tancus Gerberus | L6381 T IR
lenavidki rojak, ugkdni ljubljzaski wravek,
soustanovieelj 2dnatbe Acadeimea operas jubipana 1701

[ pevi apisad srens blok pr
215 iem oukniem priel v LgooovIng

Sentvid, aprii 1997
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.V nekdanjem gradicu so v prvih povojnih letih Ziveli otroci grikih
beguncev ( nekdanjih Markosovih partizanov), nato se je v gradic¢
preselilo Mladinsko okrevalisce | ki je pred tem imelo sedez v
Ponikvah. Pred tiridesetimi leti se je okrevalis¢e v Sentvidu, na
pobudo prof. dr. P. Kornhauserja, preusmerilo v rehabilitacijo
otrok — revmati¢nih bolnikov.

Revmatoza je bila v petdesetih letih ena najpogostejsih bolezni
otrodke dobe , ki pa je danes Studentje medicine in zdravniki
skoraj ne vidijo vec. Revmati¢na vrocica ( Mb. rheumaticus, Febris
rheumatica) je huda sistemska vnetna bolezen, ki prizadene pred-
vsem srce, sklepe in centralno Zivéevje. Revmaticna bolezen pote-
ka ved tednov ali mesecev: vnetje sklepov in Vidov ples bosta
minila brez organskih posledic, prizadetost srca zaradi poskodbe
sréne misice in zlasti sr¢énih zaklopk pa otroka Zivljenjsko ogrozi,
povzroci invalidnost in lahko privede do smrti Sele v odrasli dobi.
Ocenjujejo, da je v Angliji v prvih povojnih desetih letih zbolelo
300.000 ljudi zaradi revmati¢ne bolezni, v obdobju 1949-1958 je v

Angliji umrlo zaradi posledic »sréne revme« skoraj 100.000 kardi-
opatov. Prof. dr. Darja Fettich je objavila v Zdravstvenem vestniku
statisticne podatke otroke klinike v Ljubljani, da je bilo v letih
1950-1955 sprejetih 7884 otrok, od teh 5,5% zaradi revmatoze,
med temi zaradi recidiva revmati¢ne bolezni kar 33,7%.

Naloga Mladinskega okrevalii¢a v Sentvidu je bila zagotoviti na-
daljevanje bolnidni¢nega zdravljenja, obenem ustrezno mirovanje
po preboleli akutni revmatozi, pripraviti male bolnike na penici-
linsko profilakso ter jim zagotoviti Solanje, kar je uspelo z ustano-
vitvijo popolne osnovne Sole v Zavodu. Zavod v Sentvidu je imel
pomembno vlogo pri preprecevanju recidivov revmatiéne bole-
zni, saj je pripravil starSe in otroke na najmanj petletno penicilin-
sko profilakso.

Naj poudariva neverjetni »zgodovinski sluiaj« na isti dan kot je
bilo letodnje srecanje, torej 11.aprila pred Stiridesetimi leti, je bilo
v Sentvidu strokovno srecanje Pediatri¢ne sekcije Slovenskega
zdravniskega drudtva. Takrat so pediatri lahko tudi osebno spo-
znali vodenje in pomen rekonvalescence za revmati¢ne otroke v
okrevalis¢u Sentvid.

Otrokom iz Slovenije so se kmalu pridruZili tudi revmati¢ni otroci
iz medicinskih sredi3¢ Jugoslavije, zlasti iz Makedonije. V petnaj-
stih letih, od leta 1957 naprej, se je v Sentvidu zdravilo preko 3000
revmati¢nih otrok ter nekaj manj kot 100 otrok s prirojeno sréno
hibo. Kar 36% zdravljenih otrok je bilo iz drugih republik. Tega ni
zabeleZila nobena klinika v Sloveniji, ne prej ne pozneje! Profesor
Kornhauser je navezal strokovne stike ne le z vodilnimi bolni$ni-
cami v bivsi drZavi, temve¢ tudi s tujino, npr. z revmati¢nim cen-
trom Taplow v Angliji.

Zavod v Sentvidu je imel pomembno poslanstvo tudi v skrbi za
mladostnike, pri katerih so se razvile hujSe sréne napake, kar je
veljalo zlasti za kardiopate — kmecke zavarovance |, ki jim socialno
( zdravstveno) zavarovanje v tem ¢asu Se ni zagotavljalo brezplac-
nega zdravljenja ( celo penicilinske profilakse ne!), ne ustrezne
rehabilitacije. Zato je profesor Kornhauser leta 1966 oblikoval, po
posvetu s profesorjem Jerasom , takratnim predstojnikom ljubljan-
ske otroske klinike, Komisijo za kategorizacijo sr¢nih bolnikov v
otroski dobi, v sestavi: pediater, psiholog, socialni delavec in udi-
telj. V vodilnem avstrijskem zdravniskem glasilu Wiener Medizi-
nische Wochenschrift so prof. dr. Darja Fettich, prof. dr. Pavle
Kornhauser in prof. dr. Lev Matajc leta 1970 objavili odmeven
¢lanek o zdravljenju in rehabilitaciji revmati¢nih otrok ter o dejav-
nosti te kategorizacijske komisije.

Po skoraj 20-letnem vodenju Zavoda v Sentvidu je profesor Korn-
hauser — zaradi novih nalog pri gradniji ljubljanskega Klini¢nega
centra in oblikovanju centra za wotrosko kirurgijo- in intenzivno
terapijo — prepustil mesto Sefa zdravnika Zavoda v Sentvidu pro-
fesorju Matajcu.

Prof. dr. Lev Matajc je raz8iril indikacije za sprejem v Zavod, saj je
v Sloveniji z dosledno uvedbo zdravljenja angin s penicilinom
bistveno upadlo Stevilo revmatikov. Poleg revmati¢nih okrevan-
cev so zaceli prihajati bolniki z epilepsijo in motnjami prehranje-
vanja, pa tudi sladkorni in ledviéni bolniki.Pozneje $¢ ortopedski
bolniki ter poskodovanci, celo dojencki z mukovicidozo. Zavod v
Sentvidu je pridobil danasnjo polivalentno naravnanost, skupni in
osnovni cilj zavoda pa je ostal nespremenjen: nadaljevanje bol-
nisni¢nega zdravljenja, omogo¢iti malemu bolniku sodobno reha-
bilitacijo ter redno Solanje Soloobveznega otroka.

Vrnimo se k predstavitvi proslave: prireditev ob 40-letnici Zavoda
v Sentvidu se je zacela s pozdravnimi govori predstavnikov po-
kroviteljev in drugih udeleZencev ter podelitvijo priznanj. V ime-
nu Ministrstva za zdravstvo je Zavodu ob 40-letnici Cestital drzavni
sekretar prim. dr. Janez Zajec in opozoril na pomen zavoda v
slovenskem prostoru kot specialne bolnisnice usposobljene za
zdravljenje, rehabilitacijo in Solanje kroni¢no bolnih otrok. Zu-
pan ob¢ine Ivan¢na Gorica, obenem ravnatelj OS Sentvid pri Sti¢-
ni, Jernej Lampret, je spregovoril o tesni povezanosti Zavoda s
Sentvidom pri Sti¢ni, -ki je zapisan v zgodovino slovenske znano-
sti kot rojstni kraj dr.Marka Gerbca«, poznan pa je tudi po vsako-
letnem tradicionalnem taboru slovenskih pevskih zborov. Predse-
dnica Pediatricne sekcije Slovenskega zdravniSskega druStva prim.
dr. Majda Benedik Dolnicar je v svojem pozdravnem govoru po-
udarila strokovni razvoj Zavoda, ki se je hitro odzival na spre-
membe v patologiji slovenskih otrok, k ¢emur so ga usmerjali
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njegovi konziliarni zdravniki — ugledni slovenski pediatri, prof. dr.
Pavle Kornhauser do leta 1967, Zal Ze pokojni profesor dr. Lev
Matajc do leta 1990, in v zadnjem obdobju kot svetovalec prim.
mag. dr. Stefan Kopaé.« Dr. Mihael Petrovi¢, predstavnik Zavoda
za zdravstveno zavarovanije Slovenije, je pohvalil vzorno in tesno
sodelovanje z Zavodom v Sentvidu. V imenu ljubljanske Pediatrié-
ne klinike je Zavodu ob jubileju estitala prim. dr. Marijana Kuhar,
prof. dr. Marjan Prodan, dolgoletni predstojnik klinike pa se je v
svojem govoru spominjal soCasnega razvoja Pediatri¢ne klinike
na Vrazovem trgu v Ljubljani in Zavoda v Sentvidu, kar je omogo-
¢alo zelo dobro strokovno sodelovanje. Prim. dr. Anica Mikus Kos
se je Zavoda v Sentvidu spominjala ne le kot strokovna sodelavka,
ampak tudi kot mati otroka, ki je bil pred mnogimi leti tu hospita-
liziran. Zavodu sta Cestitali in izrocili darilo Se glavna sestra Klini¢-
nega centra v Ljubljani Polona Zupandic in glavna sestra Pediatric-
ne klinike Alenka Vracko.

Priznanja je izro¢il Zupan ob¢ine Ivan¢na Gorica profesor Jernej
Lampret. Obcina Ivan¢na Gorica je podelila priznanje Zavodu za
revmati¢ne in sréne rekonvalescente dr. Marko Gerbec za » dose-
Zene uspehe pri 40-letnem razvoju zavodske dejavnosti« ter visji
medicinski sestri Marjeti Bijec za dvajsetletno delo v Zavodu. Pred-
sednik Republike Slovenije Milan Kuéan je odlikoval s Castnim
znakom svobode Republike Slovenije vijo medicinko sestro Zin-
ko Svetelj za » predano organizacijsko in drugo delo v Zavodu za
revmati¢ne in sréne rekonvalescente za mladino dr. Marko Ger-
bec« ter s Srebrnim ¢astnim znakom svobode Republike Slovenije
profesorja dr. Pavla Kornhauserja za -zasluge in delo v slovenski
pediatriji, Se posebej za prijaznejso in Eloveénejso hospitalizacijo,
zlasti otrok.«

Strokovni del srecanja je zacel profesor Kornhauser, ki je v
svojem predavanju obujal spomine na nastanek prvega sanatorija
za revmati¢ne rekonvalescente in kardiopate za otroke pri nas
leta 1957. Mladinsko okrevalis¢e v Sentvidu je zaradi dobre
lokacije, ugodne klime in blizine otroske klinike v Ljubljani
izpolnjevalo vse pogoje za namestitev revmati¢nih bolnikov po
akutnem vnetnem procesu na srcu in zivéevju. Hospitalizirani so
bili ne le skoraj vsi revmatiki iz otroskih oddelkov v Sloveniji,
temveC so zaceli prihajati revmati¢ni otroci iz cele Jugoslavije,
zlasti veliko jih je prislo iz skopske pediatricne klinike. Profesor je
poudaril, da je bilo za uveljavitev zavoda izredno pomembno
srecanje slovenskih pediatrov v Sentvidu pred natanéno Stiridese-
timi leti. Opisal je revmatozo kot eno najpogostejih bolezni
otroske dobe v petdesetih letih ter njeno zdravljenje. Sproti se je
v Zavodu razvijala tudi sestrska sluZba in osnovna 3ola, ustanov-
liena pa je bila tudi Komisija za kategorizacijo sr¢nih bolnikov v
otrofki dobi. Profesor Kornhauser je poudaril pomen odloka
takratnega republiskega ministrstva za zdravstvo, da se Zavodu v
Sentvidu prizna status bolni$nice, kar je zagotovilo takojinjo
napotitev otroka z otroskih oddelkov le z napotnico, brez sklepa
zdravniSkih komisij. Orisal je razvoj medicinske sluzbe: pomen
sodelovanja s krajevnim zdravnikom, kar je zagotovilo 24-urno
zdravnisko pripravljenost.

In Se to: brez osnovno olskega pouka od prvih zacetkov delova-
nja mladinskega okrevalis¢a dolgotrajna rehabilitacija otrok v nasem
zavodu ne bi bila izvedljiva,

V naslednjem predavaniju je dr. Anica Videni¢ opisala svoje delo s
prof. dr. Levom Matajcem, ki je prevzel vlogo nadzornega zdrav-
nika v Zavodu leta 1967 po odhodu profesor dr. Pavla Kornha-
userja. Na pobudo profesorja Matajca se je zdravstvena dejavnost
Zavoda Sirila na druga podrodja. V sodelovanju z meteorologi so
ugotovili, da je zaradi klime Sentvid primeren tudi za zdravljenje
otrok z bronhialno astmo. Dr. Anica Videni¢ je poudarila, da je
profesor Matajc ves ¢as skrbel za redno strokovno izobraZevanje
zaposlenih v Zavodu in za strokovno sodelovanje s specialisti
ljubljanske otroske klinike.

Avtorici tega prispevka — skupaj z dr. Sano Vodnik in prim. dr.
Stefanom Kopadem — smo predstavile Zavod v Sentvidu danes
(Center za zdravljenje bolezni otrok, kakor se Zavod danes ime-
nuje). V Sentvidu je specialna bolnisnica, kjer obravnavamo bole-

zni in motnje vseh organskih sistemov v sodelovanju z oZjimi
specialisti, izdelali pa smo tudi posebne programe za obravnavo
otrok z enurezo, enkoprezo in otrok s prekomerno telesno tezo.
Sprejemamo tudi otroke s ¢ustvenimi motnjami, iz neurejenih dru-
zinskih razmer,zanemarjene, trpin¢ene in tudi spolno zlorabljene
otroke. Obravnava bolnega ali poskodovanega otroka je interdis-
ciplinarna. Dobro sodelujemo predvsem s Pediatricno kliniko,
Ortopedsko in Dermatologko kliniko KC ter Svetovalnim centrom
za otroke, mladostnike in stare iz Ljubljane, ve¢ sodelovanja pa si
Zelimo z regionalnimi bolniSnicami, saj bi od tam lahko v vedjem
stevilu sprejemali otroke, zlasti po poskodbah, za fizioterapijo.
Zavod je organiziran iz treh dejavnosti: zdravstvene, vzgojnoizo-
braZevalne in psihosocialne rehabilitacije. Zdravstveno dejavnost
predstavljajo zdravniSka oskrba, proces zdravstvene nege z zdrav-
stveno vzgojnim delom, fizioterapija s hidroterapijo in delovna
terapija. Na koncu predavanja smo predstavili zdravljenje 14-letne
deklice, ki je bila sprejeta zaradi prekomerne telesne teZe in je ob
ustreznem terapevtskem programu shujala 32 kg.

Prim. dr. Marijana Kuhar je predavala o novih dognanjih v patoge-
nezi juvenilnega revmatoidnega artritisa, ki je najpogostejsa vnet-
na bolezen sklepov pri otrocih pod 16. letom starosti in ena najpo-
gostejdih kroni¢nih bolezni otroske dobe. Primarij Kuhar je govo-
rila o klini¢ni povezavi bolezni z nekaterimi geni HLA, zlasti HLA
DR 4, prek katerih se prenese predstavitev antigena z makrofaga
na limfocit T. Po procesu prepoznavanja se limfociti T aktivirajo,
proliferirajo in za¢no izlocati tevilne limfokine, le-ti pa sproZijo
vnetno dogajanje v sinovialni ovojnici sklepov. Glede na ta nova
spoznanja v patogenezi JRA v svetu Ze raziskujejo nove moznosti
zdravljenja bolezni s topnimi receptorji za citokine, z antagonisti
citokinov, s peptidi, ki bi blokirali HLA-DR 4 in s podobnimi
zdravili. Predstavila je zdravila, ki se danes uporabljajo za zdrav-
lienje bolezni, kot so nesteroidni antirevmatiki, po€asi delujodi
antirevmatiki in kortikosteroidi. Poudarila je pomen fizioterapije
obolelih sklepov in pripadajo¢ih miic.

To skupino bolnikov bi lahko v bodocde preusmerili na rehabilita-
cijo v Sentvid, ¢e bi ustrezno razsirili dejavnost fizioterapije.
Sledilo je predavanje as. dr. Katje Seme ter sodelavcema — docenta
dr. Marija Poljaka in prof. dr. Marije Gubina iz Initituta za mikro-
biologijo in imunologijo MF v Ljubljani — o pomenu penicilina za
zdravljenje streptokokne angine in v preprecevanju revmati¢ne
bolezni. Zelo zanimiv je bil podatek, da vnetje Zrela najveckrat
povzroajo virusi in le v 20% bakterije, med temi najpogosteje
beta hemoliti¢ni streptokoki skupine A ( Streptococcus pyoge-
nes), lahko pa tudi skupine F ali G ( Streptococcus anginosus).
Poudarila je, da so v Sloveniji vsi sevi S. pyogenes,osamljeni iz
zgornjih dihal, obéutljivi na penicilin in prav tako tudi vsi sevi
S.anginosus. Med sevi S. pneumoniae,osamljenih iz istega pod-
rodja, je za penicilin obcutljivih le e 77% sevov, med sevi S.
aureusa pa le Se priblizno 10%. Ker je med bakterijskimi povzrodi-
telji najpogostejsi Streptococcus pyogenes, ki edini lahko povzro-
¢i pozne zaplete in je S¢ vedno moc¢no obcutljiv na penicilin,
ostaja penicilin Se naprej antibiotik prvega izbora za zdravljenje
streptokoknega vnetja Zrela.

Prim. dr. Anica Miku§ Kos je v svojem predavanju razmisljala o
znadilnostih Zivljenja kroniéno bolnih in invalidnih otrok, ki jih
omejitve, telesne tezave in zaskrbljenost za prihodnost prizadeva-
jo na Custvenem in psihosocialnem podrodju. Posebej je poudarila
pomen varovalnih dejavnikov psihosocialnega razvoja, zlasti pa
pomen Solske uspednosti in dobrih odnosov v 8oli, ki vplivajo na
otrokovo samopodobo in na kakovost Zivljenja.

Vi§ja medicinska sestra Marjeta Bijec, glavna medicinska sestra
Zavoda, pa je opisala razvoj sluzbe nege v Zavodu v Sentvidu po
letu 1957 in razmisljala o vlogi medicinske sestre v zavodu, ki
otrokom ni le medicinska sestra, temve¢ tudi prijateljica, mama,
vzgojiteljica.Poudarila je vlogo v.m.sr. Zinke Svetelj, ki se je pred
kratkim upokojila, in je bila ve¢ kot 30 let direktorica Zavoda.
Predavanije je bilo od posludalcev odli¢no ocenjeno.

Vzgojno izobraZevalno dejavnost v Zavodu sta predstavili ucitelji-
ci Silva Lavri¢ in Vlasta Kovadic. Silva Lavri€ je govorila o razvoju
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pedagoske dejavnosti v Zavodu od leta 1957 do danes, Vlasta
Kovacdic pa je predstavila svoje delo z otroki s posebnimi potreba-
mi. Posebna osnovna Sola je danes organizacijsko del Osnovne
sole Sentvid pri Sti¢ni. Brez tako razvejane in usp{.sm: pedagoske
dejavnosti tudi razvoj zdravstvenega centra v Sentvidu ne bi bil
mogoc¢. Profesor Kornhauser je ze pred Stiridesetimi leti postavil
trdne temelje ozkega sodelovanja medicinskega in uciteljskega
osebja, kar je pomembno pri rehabilitaciji za hospitalizacijo kro-
ni¢no bolnih otrok. Brez osnovnogolskega pouka od prvih zatet-
kov delovanja mladinskega okrevalid¢a dolgotrajna rehabilitacija
otrok v naSem zavodu ne bi bila izvedljiva. Zato se je profesor
Kornhauser pred Stiridesetimi leti prizadeval za oblikovanje po-
sebne osnovne Jole pri Zavodu. Uspelo mu je celo — za kar ni
primerjave, kolikor nam je znano, z nobeno bolnisni¢no Solo na
svetu — da je redni pouk potekal tudi v poletnih mesecih, tudi ob
sobotah in nedeljah, tako da je mladi revmatik, kljub vedjemu

«Zgodovinski- posnetek s Pediatricne sekcije Slovenskega zdrav-
niskega drustva v Zavodu v Sentvidu, aprila 1957. Z leve proti
desni: spodaj: dr. Marija Kalan, dr. Pavle Kornbauser, dr. Alojz
Bob; stojijo: dr. Zdenka Ivancic, dr. Ancka Pitamic, dr. Vesna

Zavrnik, v. m. s. Marija Gersak, dr. BoZena Semec, dr. Maridi
Erjavec, dr. Mara Fakin, dr. Sonja Vitovec, dr. Zdenka Skalicky
(sedaj v Nemciji), dr. Milos Muster (sedaj v ZDA).

izpadu znanja zaradi bolezni, na jesen lahko nadaljeval z rednim
Solanjem brez izgube letnika.

In Se to: brez pozrtvovalnega dela zdravnikov, zlasti prve stalno
nastavljene zdravnice v Zavodu dr. Anice Videni¢, dr. Magdalene
Urbanéi¢ in dr. Antona Mravljaka, ter v zadnjem obdobiju dr. Sane
Vodnik, tudi danasnje proslave ne bi doziveli.

Popoldanski del srecanija je bil namenjen druzabnostim. Toplemu
prigrizku je sledil ogled Zavoda. Veliko zanimanja in ob¢udovanja
je vzbudila razstava izdelkov otrok, ki so bili ali so 3¢ na zdravlje-
nju. Ob 17.uri smo se odpeljali v Sti¢no v cistercijanski samostan,
ki ga je leta 1136 ustanovil oglejski patriarh Peregrin ob podpori
viSnjegorskih plemicev. Tu je nastal Stiski rokopis in drugi zname-
niti rokopisi z bogatimi inicialkami in miniaturnim okrasjem. V
cerkvi, ki je romanska bazilika iz sredine 12. stoletja, predelana v
I)aroku smo poslu3ali krajsi orgelski koncert Tanje TomaZic, kar
je bilo posebno dozivetje. V samostanu smo si ogledali znameniti

krizni hodnik, Slovenski verski muzej, zbirko slik p. Gabriela Hu-
meka, zbirko $kofa Barage z zapisi v indijanskem jeziku ter ze-
lis¢arsko zbirko p. Simona ASica.

Verba volant, scripta manent. Lahko smo ponosni, da je ob oblet-
nici dotiskan almanah’ z vsemi predavaniji ter s Cestitkami pokro-
viteljev in z obrazloZitvami o podelitvi visokega drzavnega odli-
kovanja profesorju Kornhauserju in dosedanji glavni medicinski
sestri Zavoda Zinki Svetelj. Celo v ljubljanskem Klini¢nem centru
ali med Instituti Medicinske fakultete je objavljenih zelo malo
spominskih knjig, ki bi predstavile zgodovino razvoja stroke ali
nekega zavoda. V izredno kratkem roku ( zadnji prispevek za
objavo je prispel Sele nekaj dni pred dokonénim tiskom), je tiskar-
na — zalozba D2 iz Ljubljane vzorno opravila svoje delo. Urednik
in oblikovalec almanaha profesor Kornhauser je v gradivo vkljudil
Stevilne »zgodovinske« fotografije, tudi v barvah, ki dajejo pose-
ben mik tej publikaciji. Almanah je bil tiskan v 1000 izvodih,
prejeli so ga vsi aktivni in Ze upokojeni pediatri, ter Stevilni sedaniji
in bivsi sodelavci Zavoda dr. Marko Gerbec.

Sre¢anje je bilo dobro organizirano, poué¢no in tudi potekalo je v
izredno prijetnem in spros¢enem vzdusju. Zeliva si, da bi se slo-
venski pediatri Se tretji¢ srecali v Sentvidu, ob tem upava, da nata
dogodek ne bo treba ¢akati naslednjih Stiridest let.

* Almanah — letopis, zbornik, iz arab. al-manakh, koledar, tabela, na kateri so napisani
dnevni poloZaji sonca in lune.

Aktualni pogovori

AKTUALNI POGOVOR Z MAG.
JOZETOM PROTNERJEM, DIPL. ING.

Mag. JoZe Protner, dipl. ing. se je rodil leta 1944 v Vodolah, mariborski
primestni vasi. Spada v KS Malecnik, ki je znani vinorodni kraj oziroma oZji
okoli§ mariborskega vinorodnega okolida. 1z teh podatkov je razvidna
njegova povezanost s trto in vinom od same mladosti dalje. DruZino si je
ustvaril v rodni vasi in svoja dva sinova navdusil, da sta se po koncanem
$olanju odloéila gospodariti na domaciji, kjer na 6 ha vinogradov pridelu-
jejo in steklenicijo visoko kakovostno vino z blagovno znamko Joanes in
ga skupaj z izborom izvirnih domacih hladnih jedi ponudijo tudi obisko-
valcu v lastnem vinotocu.

R

1;,ronomsk1 Soli v Mariboru d1plumual na Bu)tchmska fdkuhc ti Univerze v
Ljubljani in s podro¢ja vinarstva magistriral v Zagrebu.

Kot enolog je sprva delal na Kmetijskem zavodu v Mariboru in kasneje
postal tudi direktor tega zavoda. V letu 1983 je v mariborski vinarski hii
Vinag prevzel vodenje enoloske in tehnoloske sluzbe, po treh letih pa
vodenje podjetja. Leta 1992 je postal minister za kmetijstvo, gozdarstvo in
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prehrano. Konec leta 1992 je bil izvoljen za poslanca v DZ R Slovenije, kjer
je celotno Stiriletno obdobje vodil odbor za kmetijstvo in gozdarstvo. Kljub
nekajletnemu delovanju v slovenski politiki je aktivno sodeloval v stroki,
saj je deloval kot ¢lan v Stevilnih domacih in mednarodnih komisijah za
oceno vina. Je pretor Castivrednega vinskega konvikta Sv. Urbana in usta-
novni ¢lan druzbe devetih zasebnih pridelovalcev vina Ars vini — druzbe
slovenskih vrhunskih vinarjev.

Omeniti velja tudi njegovo dolgoletno delovanje na podrocju ljubiteljske
kulture. V mladih letih se je ukvarjal z dramatiko, od tega deset let v
Amaterskem gledalis¢u Slava Klavora v Mariboru. Ve¢ kot 25 let poje v
moskem pevskem zboru iz Male¢nika.

ZV: Gospod Protner, kaj je vino? Je to pijaca, hrana, dodatek k
brani ali opojna droga?

JP: Zame je to hrana. Ni dodatek hrani, je sestavni del obroka in
obrok v bistvu dopolnjuje. To je definicija prof. dr. DraZigosta
Pokorna in se z njo zelo strinjam.

Zmerno in kulturno pitje vina je del zdravega nacina Zivljenja in za pozna-
valca vin pravi gastronomski uZitek.
(D. Pokorn)

ZV: Od kdaj zgodovinsko izbaja vino? Kdo so bili njegovi prvi pro-
izvajalci in kaj je v zgodovini vino pomenilo?

JP: Vino spremlja ¢lovesko civilizacijo. V raznih virih ga najdemo
4000 let pred Kristusom. Razli¢ne civilizacije so vino shranjevale v
razli¢nih posodah in te ohranjene posode izpricuijejo, da je bilo ze
takrat vino sestavni del prehrane in da je vino toliko staro. Ogor-
¢en sem bil, ko so na vabilu za neko prireditev zapisali, da je vino
starejSe od ¢loveka. Seveda niso locili dveh stvari: zame3ali so
alkoholno fermentacijo, ki se je odvijala mimo posredovanja ¢lo-
veka, in vinarstvo — vino je ustvaril €lovek. Pri tem je bilo seveda
koristno, da je spoznal, da se v naravi dogaja alkoholna fermenta-
cija tako pri drugih sadeZih kot pri grozdju.

Rimski imperij je s svojimi osvajanji 3iril tudi kulturo vina. Zanimi-
va je zgodba cesarja Probusa, ki izhaja iz krajev v Podonavju. On
je bil tisti, ki je 300 let pred na&im 3tetiem menda izdal dekret, naj
primerne vinogradni$ke lege v Panonski niZini zasadijo s trto.
Takrat so bili tudi na8i grici Ze zasajeni z vinsko trto. Enako tudi do
mesta Speier v Nemdiji, vse do podrocij Rheinpfalz.

ZV: Trta in vino imata zelo pomembno mesto tudi v Svetem pismu
v raznib prilikah, CudeZib, pa tudi v evharistifi, kjer vino predstav-
lja Kristusovo kri. Od kot po Vasem mnenju tako mocéna simbolikea
za vino in trio v krscanstou?

JP: Kri¢anstvo ni edino, ki daje pomen vinu. Podrodje, kjer je
kri¢anstvo nastajalo, je bilo in je Se sedaj pomembno pri pridelo-
vanju vina. To pomeni, da je vino bilo tudi v ¢asu, ko je nastajalo
kric¢anstvo in vse obredje, visoko spoStovana pijaca oz. del pre-
hrane. Vino je velika posebnost v celotni prehrani clovestva.

ZV: Ves éas ima vino neko privzdignjeno viogo, pitje vina je nekaj
drugega kot pitje za Zejo.

JP: Vino gotovo ni pijaca za Zejo. Ce vzamemo vino kot sestavni
del prehrambenega obroka, to nima le namena, da se hrana boljse
prebavlja, ampak ima tudi funkcijo ugodja. Vina ni mogoce pri-
merjati z drugimi prehrambenimi artikli. Le vino nosi s sabo ime
kraja, kjer je nastalo, od kraja rojstva, do tistega, ki ga je donego-
val, do letnika. Vse to spremlja kakovost vina in mu daje poseben
pecat — individualnost.

ZV: Poseben pecat mu dajejo tudi pesniki. Od psalmov v Svetem
pismu pa do Homerja, sodobnib pesnikov, predvsem francoskib.
Neredko se vino primerja z Zensko.

JP: Razmisljal sem, da so izreki o vinu, pa tudi pesmi, zelo razpo-
znavne tudi pri narodih, kjer vinarstva ni. Pustimo Tagoreja, Ce-
prav je tudi vpragljivo, od kod mu visoke pesmi o vinu. Ali to

Vino razveseljuje srce cloveku,
da pusti sijati obraze bolf kakor olje,
krub podpira srce Cloveku
(Psalm 104(103)/15 iz Svetega pisma
— Knjiga psalmov)

pomeni tudi znak covekove kulture, tudi ée ne izvira iz vinorodne
deZele. Preprican sem, da je kultura uZivanja vina in s tem poveza-
na potrodnja najvija v vinogradniskih dezelah. Poznamo tudi vie-
tnamske izreke o vinu. Pri nas jih je precej. Osebno visoko cenim
Slom3ka. Slomskove pesmi o vinu so po zaslugi raznih komponi-

Visoke so gorice,
in Flabtne so trtice,
ki pri nas rastejo
in vince dajejo.
(M. Slomsek)

stov tudi uglasbene. Slom3ek je ¢util nase, stajersko vinogradni$tvo
tistega Casa. Pri nas zasledimo dve razli¢ni vrsti pesmi, ene o vinu
z vsemi posebnostmi, druge pa vezane na izro¢ilo ljudstva, pokra-
jine. Pesmi je veliko pri najpomembnejsih velikih vinskih proizva-
jalcih — v Franciji, Nemdiji, Spaniji.

O blagoslovi Bog nam nasa trda
opocna tla, nas up, nas trud in znoj,
krvi nemirne in grobisc pokoj—
o blagosovi Bog nam nasa Brda.
O blagoslovi hise krov in bleva
in latnike pred biso, cedenj sad
in breskev cvet in polni sod in kad,
ko breme trt jeseni dozoreva.
(A. Gradnik)

ZV: Kako bi kot enolog opisali vino?
Vino je sonce v steklenici. (Francoski pregovor)

JP: Ne morem mimo Solske opredelitve. Pri vinu razlikujemo to,
kar zaznamo z vidom, kar zaznamo z vonjem in kar zaznamo z
okusom. Z vidom zaznamo stanje in barvo. Z vonjem zaznamo od
vinske do sortne cvetice, v okusu pa 3e nekaj ve¢. Ta opis in
terminologijo opisa vina sva se s pok. urednikom mariborske
zalozbe Obzorja g. Brankom Avsenakom trudila ¢imbolj jasno in
preprosto uvesti v slovens¢ino. Posluzevala sva se francoskih in
nemskih zapisov. Pri nas se sicer trudimo, pa vendar je vinske
terminologije $e malo.

Vino prepoji duso, blazi nase bridkosti in blrati prebuja nasa custva,
(Sokrat)

Drugi del je opisovanje vina po stanju bistrosti, barvi (to ocenimo
z vidom), nato po vonju in okusu. V razli¢nih metodah ocenjeva-
nja je to Steviléno izrazeno. Zanimivo je, da Buxbaum, ki ga upo-
rabljamo po zakonu o vinu tudi v Sloveniji, daje za bistrost vina
10% ocene, za barvo 10%, za vonj 20% iz za okus ostane 60%
ocene. To pribliZzno pove, kakina so razmerja v oceni kakovosti.
Namen vinskih redov, ki nastajajo, pa tudi izobraZevanje pozna-
valcev vina, kar se je pri nas na Slovenskem v zadnjih letih kar
dobro prijelo, je populariziranje, pa tudi uvajanje terminologije.
Imenoval bi rad pesnika Toneta Pavcka, ki zna nenadkriljivo spre-
govoriti 0 vinu, zna vino povezati s krajino, z ljudmi, s tradicijo, in
ne da bi se zavedal, s tem soustvarja slovensko vinsko terminolo-
gijo.

ZV: Nepoznavalci ali pa ljubitelji poznamo pri vinu alkobolno
stopnjo, znamo opredeliti vino po vsebnosti nepovretega sladkorja,
pogovarjiamo se, ali je vino aromaticno ali ne, s tem pa se nase
vedenje o vinu konca. Kako pomembni so ti elementi?
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Vino je kot pomirjevalo, tolaznik, resitelj in darovalec sanj: je odlicnejsi in
lepsi bog, kot bi nas vedno znova radi prepricali njegovi stevilni sovraZniki.
(H. Hesse)

JP: Pri opisovanju vina, lahko redemo pri opisovanju kemizma,
zavestno in nacrtno nikoli ne omenjam alkohola. Zame to ni po-
memben podatek. Pomembno je, ali je vino suho ali polsuho,
polsladko, po vsebnosti nepovretega sladkorja, ali je kiselkasto,
kislo ali milega okusa, ali je polnega okusa, sveZzega okusa, ali je
harmoni¢no. Povedal bi primer. Leta 1985 smo v Vinagu prvi¢
sestavili vino iz razli¢nih sort, kar je obi¢ajno v Franciji, drugod pa
zelo redko. Sestavili smo vino Mariboran, ki se ga je prijelo ime
Maribor¢an — Zlata lisica. Edini smo bili, ki smo v povezavi z
organizacijskim odborom smudcarskega tekmovanja Zlata lisica
povzeli to za komercialno ime. Za sestavo Maribor¢ana smo kom-
binirali visokokvalitetne bele sorte in smo si postavili cilj, da bo
vino boljse kakovosti, kot je vsako posamezno vino iz sorte, ki ga
sestavlja. Zeleli smo vino, ki bo svezega, zrelega, polnega okusa
in prijetno aromaticno. Ce se to dobro skombinira, se oblikuje
dobro harmoni¢no vino. Zame kemizem tudi pri opisovanju ni
toliko pomemben. Za poznavalca vina ali za strokovnjaka enolo-
ga alkohol veliko pove o zgodovini tega vina ali grozdja. Visok
sladkor v grozdju je znak kakovosti, pa vendar ne povsod. Visok
sladkor v Makedoniji, JuZni Dalmaciji ali Spaniji ima povsem dru-
gacen pomen kot visok sladkor v severnejsih vinorodnih obmo¢-
jih. Iz podatka o alkoholu lahko razberemo, kaj se je razvijalo po
normalni poti oz. katera vina so bila dosladkana. Pri nas je po
zakonu dovoljeno, da kakovostna vina lahko dosladkamo, vrhun-
skih pa ne. Ce pri nasih vinih severnejega obmodja ob visoki
kislini zaznamo veliko koncentracijo alkohola, to pomeni, da je
bilo vino dosladkano in pridelano iz slabo dozorelega grozdija.
Idealni kemizem Se ne zagotavlja odlicnega vina. VpraSanje je
tudi, kaj je idealni kemizem. Kemijska sestava je zelo pomembna
pri ugotavljanju pristnosti vina. Z napredkom kemije je tudi ugo-
tavljanje pristnosti neverjetno napredovalo.

ZV- Ali bi labko rekli, da imajo mediteranska vina v glavnem visjo
alkobolno stopnjo, so manj aromaticna in imajo manj kisline.

Jaz cutim danes vseb Zivib dan.
Moje srce kipi in poje
moja dusa je Zidane volje
kot bi pila kraski teran.
(0. Zupandic)

JP: Drzi. Ze teza prof. Veseli¢a, ki nam je predaval na fakulteti in
podiplomskem Studiju v Zagrebu, je bila, da v tistih klimatskih in
talnih razmerah, kjer trta najbolje uspeva, ne daje najboljSe kako-
vosti. Trta je rastlina sonca, je rastlina Sredozemlja, ampak daje
najboljZe pridelke tam, kjer so naravni pogoji manj ugodni. Visoka
koncentracija alkohola, malo kisline in manjSa aromati¢nost so
znacilnosti toplejsih klimatov. V fazi dozorevanja, ko se intenziv-
no kopici sladkor v jagodah, so izijemno pomembne temperature,
ki vplivajo na intenzivnost disimilacije. Disimilacija se odvija po-
nodi in podnevi. Proti severu je to drugace. Na naSem podrodju so
v ¢asu dozorevanja grozdja noci hladnejSe, jutranje temperature
s0 12°C in manj. Disimilacija je minimalna, ohranjajo se aromati,
ohranjajo se kisline. Najprej se porablja jabol¢na kislina in na
koncu vinska, vendar se vinska kislina trosi bolj intenzivno ob viji
temperaturi, kar pomeni, da nam na koncu ostane malo kislin.
Bolj ko gremo proti severu, bolj pridejo do izraza lege in letniki.
Vreme se od leta do leta zelo razlikuje in tudi odraza v kakovosti
vinskih letnikov. Ce bi to opazovali v povezavi s feno-fazami
letnega razvoja trte, je to Se pomembnejse. Dve tretjini kakovosti
vina sta odvisni od vremena v ¢asu dozorevanija in od ¢asa trgatve.
Zato je wdi pri vsebnosti alkohola treba upostevati, od kod vino
prihaja.

ZV: Kaksna je trenutno evropska moda, kaksno vino se najbolj
ceni?

In spet klopotci pojo razigrani,
v soncu in pesmi spet grozdje zori.
To bo starina opojna in Zlabtna!
Sonce in pesem bo shranjena v nji.
(]. Glaser)

JP: Generalno so to suha vina, v preteklosti predvsem bela. Vse
bolj postajajo ponovno popularna rdeca vina. Morda tudi zaradi
samega utripa Zivljenja vina z manj alkohola, s prijetno kislino,
sveza vina. Od tod tudi uporaba postopka, da vina juZnejsih vino-
rodnih obmodij obogatijo s CO,, ker s tem malo pridobijo na
svezini. To pri nas ni potrebno. Pri vinu je pomembno poznava-
nje. Dobri poznavalci ne podlegajo modi. Velik del potrodnje vina
je sicer res vezan na modo. Ce grem na sorte, je gotovo modna
sorta chardonnay. Chardonnay v Ameriki vse bolj nadomescajo s
sauvignonom. Tudi pri nas sledimo modi. Sivi pinot prodira, za
kar gre zasluga vinogradnikom z italijanske strani Brd. Nedvomno
je to visoko kakovostna sorta in ena od tistih, ki je zelo raznovrst-
na tudi v slovenskem prostoru. Tudi chardonnaji so razli¢ni. Ve-
dno se izognem vprasanju, kateri so bolj8i chardonnayi. Zame je
bolj pomembno to, da so primorski tak3ni, kot morajo primorski
biti, tajerski taki, kot morajo biti na Stajerskem itd. Najslab3e za
vinarja je, da si Zeli pridelati vino, podobno nekemu drugemu iz
iste sorte grozdja. Maksimalno se mora truditi, da bo pridelal to,
kar je rezultat klime, tal in ne navsezadnje tudi tradicije podrodija,
na katerem prideluje vino. Tudi tradicijo v smislu predelave je
treba upostevati v vinarstvu.

ZV: Kakina je bistvena razlika med belim in rdecim vinom, v kate-
rem od teh je ve¢ kemikalij? Katero je bolj ekolosko?

JP: V tem pogledu nobenemu od vin ne bi dal prednosti. Sestava
grozdja, razen pigmentov, je pri belem in pri rdecem vinu zelo
podobna. Pigmenti pa izvirajo iz jagodne koZice. Zelo redke so
rdece sorte, ki imajo obarvan Ze sok. To so predvsem ameridki
hibridi, ki ne sodijo med vino. Osnovna tehnologija pri pridobiva-
nju rdecih vin je, da se barva izluZuje iz jagodne koZice. Zato ne bi
govoril o kemikalijah. Pri sredstvih, ki se uporabljajo pri pridelo-
vanju vina kot ¢istila, zakon ne lo¢uje med belimi in rdecimi. Po
moji oceni je tehnologija pridobivanja rdecih vin zahtevnejsa rav-
no zaradi izluZevanja barve. Ker se pri rde¢em vinu z barvo izluZi-
jo razne taninske snovi, ki delujejo antioksidativno in vino kon-
zervirajo, se uporablja manj SO,. SO, v vinu je zanimiva snov, brez
nje vina ne moremo pridelovati. Francozi so razpisali visoko na-
grado za tistega, ki bi proizvedel vino brez SO,. Nedvomno je
funkcija Zvepla pomemnba. Rdece vino je moZno zadrzati stabil-
no z manj$o koli¢ino Zvepla kot belo. Z uporabo fizikalnih po-
stopkov je mozno zelo zmanjsati koli¢ino SO,. Zanimivo je sprem-
ljati nem3ki vinski zakon. Po zakonu so zmanjSevali mejo za pro-
sto in celokupno koli¢ino zvepla. Tehnologijo so razvijali tako, da
je bilo ¢im manj acetaldehida. Acetaldehid je eden $kodljivih pro-
duktov alkoholne fermentacije, ki pa ga lahko zmanjSamo z neka-
terimi postopki v kleti. Na acetaldehid se veZe najvec Zvepla (na 1
g acetaldehida se veze 1,4 g SO,. Ta SO, sicer ne koristi kot
konzervans in antioksidans v vinu, ker je vezan. V presnovi pa je
tudi vezani SO, skodljiv.

ZV: Kdaj pifete belo vino in kdaj rdece?

JP: Ker sem Stajerec, bi pri¢akovali, da prisegam na bela vina, pa
ni res. Moja dolgoletna Zelja je bila proizvesti modri pinot. Ko smo
z Vinagom, kjer sem bil enolog in direktor, zasajali vinograd na
Piramidi, smo za znamenitim renskim rizlingom hoteli v nadalje-
vanju pobodje proti Trem ribnikom zasaditi z modrim pinotom.
Do realizacije ni prislo. V nasi hisi bomo imeli modri pinot. Pred
petimi leti smo ga zaceli podsajati v prazna mesta v vinogradu in
smo ga proucevali. Sedaj imamo Ze kaka tri leta modri pinot kot
odli¢en rose in modri pinot, ki bi ga v nadaljevaniju Zeleli kot rdece
vino. V vinogradu imamo 3000 trt modrega pinota. Ze to kaze na
moje razmisljanje, da posku$am kombinirati vino z dolo¢enim
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dogodkom, predvsem s hrano. Sem zagovornik tistih, ki najprej
razmisljajo, kak&no vino bi v dani priloznosti kazalo piti, in potem
izberejo hrano. Zato je marsikdaj na mizi tudi rdece vino.

ZV: Kako pa nastane rose in kaksno mesto ima rose v svetu in v
Sloveniji?

JP: Pri nas je rose nastal iz nuje, ker je bilo obdobje, ko so se rdeca
vina zelo tezko prodajala. V tistem ¢asu so vinarji po tehnologiji za
bela vina (kjer so le kratek cas ali pa sploh ne pred stiskanjanjem
pustili vinski sok v stiku s tropinami) predelovali rdece grozdje in
nastali so roseji. Od sorte do sorte je to zelo razlicno. Npr. na
Stajerskem: e sprefamo modro frankinjo, dobimo takoj Zivordec
rose, e spresamo modri pinot, ne da bi ga vsaj nekaj Casa pustili
na tropinah, dobimo ¢isto belo vino ali pa vino zelo svetlo roznate
barve. Poznavanje gre naprej. Pri ocenjevanju roseja poznavalec
ve, da pri modrem pinotu ne more pri¢akovati Zive barve, ampak
je ta orazna ali ¢ebulna, ki je znadilna za modri pinot kot rose.
Roseji zobmodia Pirenejev v Spaniji so imenitni. Znameniti zinfan-
del iz Kalifornije je lep rose in ga pridelujejo iz sorte mali plavac.

ZV: Toref rose ne nastaja z mesanjem belega in rdecega vina, kot
véasih zmotno mnenje?

JP: Na svetu ni zakona o vinu, ki bi dovoljeval meganje belih in
rdecih vin. Edini fenomen je nad cvicek, kjer se mesa Ze grozdje
belih in rdecih sort.

ZV: Nekoliko bi $e opredelila posamezna vina. Kaksen je Vas odnos
do arbivskega vina? Sam imam mnogo raje mlada vina kot sta-
rejsa ali arbivska vina. Celo bojim se, da bom v steklenici arhivske-
ga vina, ko jo odprem, dobil prevec¢ oksidirano vino.

JP: Staranje vina je poseben fenomen in je odvisen od kemizma,
tehnologije, sorte in od letnika. Nisem velik ljubitelj arhivskih vin,
sem pa ljubitelj lepo zrelih vin. Rdeca vina, stara 4, 5, 7-10 let, po
zakonu Ze arhivska vina, so lahko visoko kakovostna, optimalno
zrela vina. Arhivska kakovost ima vrednost za dolodeno klet, da se
predstavi in pokaZe najkakovostneje letnike.

Vina po kakovosti delimo na:

® namizna vina

= namizna vina z geografskim poreklom

= kakovostna vina z geografskim poreklom
« vrhunska vina z geografskim poreklom

Med vrhunska vina z geografskim poreklom sodijo tudi vina z oznakami:
* pozna trgatev

* izbor

= jagodni izbor

= suhi jagodni izbor

* ledeno vino

e arhiva ali staro vino

Bele vinske sorte: &ipon, laski rizling (hrvaska graSevina), beli pinot (beli
burgundec), sivi pinot (rulandec), chardonnay, ranina, zeleni silvanec,
kerner, renski rizling, sauvignon, traminec, rumeni muékat, muskat otonel,
furlanski tokaj, rebula, malvazija, pinela, zelen.

Rdece vinske sorte: barbera, merlot, cabernet sauvignon, refosk, modri
pinot, modra frankinja.

Zvrsti vin (kombinacije ve¢ vin): vrtovéan, bizeli¢an, jeruzaleméan, halo-
zan, maribor¢an, ljutomeréan, janZevec, kapel¢an, capris, cvicek, metliska
¢rnina.

ZV: Beaujolais ima najbrz zasluge za modo mladib vin, ki je pljus-
knila tudi do nas. Vse mlado vino, ki je ustekleniceno, se brez teZav
proda. Kaj so to slovenska mlada vina in cemu pripisujete ljubezen
do mladega vina?

Kadar pa dojde sveti Martin,
on ga bo krstil, jaz ga bom pil.
Ocka donesejo cutarico,
mamca pa specejo gibanico.
(Slovenska narodna)

JP: Mlado vino je zelo pitno. Vsebuje veliko CO,, kar mu daje
pitnost. Beaujolais ima nedvomno zasluge, res pa je, da je Beaujo-
lais ¢isto na jugu Burgundije in ima tudi drugaéno sortno sestavo
kot vinogradi Burgundije. Zasajen je predvsem s sorto gamet,
ostala Burgundija pa z modrim pinotom. Francozi so izkoristili
dane kakovosti. Pri nas bi bilo dobro napraviti mlado vino, ki mu
bomo kot takinemu tudi v zakonu dolodili meje. Menim, da dolo-
¢imo datum, kdaj za¢nemo s prodajo mladega vina. Ne moremo
prepustiti kletem, kdo prej zmore. To gre v $kodo kakovosti mla-
dega vina. Tak tempo lahko diktirajo komercialisti, ne enologi.
Prav je, da se doloci tudi datum, do kdaj se prodaja mlado vino. Po
tem datumu se ga umakne iz prometa. V ¢asu, ko 3e ni bila navada
prodaje mladega vina, so ljudje ocenjevali serije polnitve. Strokov-
na komisija je dala boljSo oceno drugi ali tretji seriji, prva pa je bila
po mnenju ljudi dobra zato, ker je prislo mlado, sveZe vino. V
smislu promocije vinarstva in vina je to en ¢len. Loditi pa moramo,
kaj je pri nas pristno, kaj pa je pristno v wjini. Skoda bi bilo, ¢e bi
pretirano sledili modi. Mlado vino nikjer ne velja kot posebej
visoko kvalitetno. Letnik normalno dozori tako, da ga steklenidi-
mo v aprilu ali maju naslednje leto. Beaujolais se pojavi na trgu
tretji Cetrtek v novembru in po mojem bi kazalo prodajati mlado
vino do novega leta.

ZV: Penine oz. Sampanjec, Ce je napravijen v Champagni, imdjo
poseben pomen nekako bolj slovesnega vina.

S peninami slavimo majhne in velike srece, majhne in velike zmage.
(L. Filipic)

JP: Svoj ¢as so rekli, da je Sampanjec pijaca kraljev. KakSna sreca,
da ga lahko pijemo tudi navadni ljudje. V Sloveniji se pitje penece-
ga vina, vezano na poznavanje in pridelavo, Siri. Kljub temu ima-
mo pred novim letom na policah nasih trgovin ogromno stega, kar
se peni». Peneca vina, narejena po klasicnem postopku, pa tudi
nekatera vina po postopku charma, so zelo dobra. Se pred leti je
bila Slovenija izjemno nizko uvri¢ena po potrodnji penecega vina.
Pri tem, da smo leta 1991 imeli enkrat vecjo porabo vina na prebi-
valca kot v Nemcdiji, smo imeli 10-krat manj$o porabo penecega
vina na prebivalca (pol steklenice, v Nemdiji pa 5 steklenic). Pora-
ba se povedcuje in od tod vedje zanimanje in ve¢ novih proizvajal-
cev. Nekod je bila to le Radgonska klet, sedaj pa imamo veliko
proizvajalcev kot so Istenid, Franges, Sirk, ormogka klet, vipavska
klet, dobrovska klet in $¢ mnogi zasebni proizvajalci.

ZV: Manj poznamo predikatna vina oz. posebna vina, kot so po-
zna hgatev, jagodni izbor, ledeno vino. Labko opisele, kako nasta-
nejo in kaksen pomen jim dajete.

JP: Predikatna vina spadajo med naravna vina in so zelo dobro
opredeljena v nemskem in avstrijskem zakonu o vinu. Medtem pa
jih Francija, ki tudi pozna t.i. sladka vina, ne razlikuje v tem smislu,
da bi jih povezovala in stopnjevala. Osnovno je vprasanje polne
zrelosti — faze, ko je doseZena najvedija teza grozdnih jagod. To je
takrat, ko se prekine pretakanje sokov iz listja v grozdje. Marsikje
faza polne zrelosti sovpada tudi s tehnolosko zrelostjo, torej je to
faza, ko pri¢akujemo najboljso kakovost. Od tu naprej je prelo-
mnica za predikatna vina. Ce neko dolo¢eno obdobje (10-14 dni)
po polni zrelosti, ko izhlapeva voda iz jagod, ne potrgamo grozdja
zaradi razli¢nih vzrokov, se koncentrira jagodni sok in nastaja
stopnja prezorevanja in prezrelosti za pozno trgatev. V Nemdiji in
Avstriji, pa tudi pri nas, so dolo¢ene sladkorne stopnje za posame-
zna predikatna vina. Prva stopnja predikatnega vina so pozne
trgatve. Za izbore, ki sledijo, se zahteva, da je most e slajsi. Da se
intenzivira izhlapevanje vode, je izjemno pomembno, da v tej fazi
nastopi Zlatna gniloba, to je razrast glivice Botrytis cineria, ki
razgradi jagodno koZico. Vina, ki ji pridobimo iz te faze, imajo
7lahtni priokus Botrytisa. Zgodnje gnitje grozdja, tudi zaradi te
glivice, vodi do slabe kakovosti.

Ce je del grozdja gnilega, del pa ne, in vemo da je gnilo zaradi
Botrytisa, odberemo samo te jagode in dobimo jagodni izbor; ce
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pride to skoraj do faze rozin, je to suhi jagodni izbor. Da to lahko
doseZemo, mora biti lepa, suha in topla jesen. Slovesa slovenskih
vin ne moremo meriti po mnoZini takdnih vin, ker naSe jeseni
obic¢ajno niso ugodne. Drugo je to, kar po¢no na Gradis¢anskem,
kjer vinogradi leZe ob NeZiderskem jezeru in in se Botrytis razvije
pri 500 mm letnih padavin in obi¢ajno dolgi, lepi jeseni. Imajo
dosti ve¢ moznosti, da se jim to zgodi vsako leto. Ko je Vinag dobil
medaljo Sampiona v Ljubljani za imeniten laski razling — ledeno
vino, so iz avstrijske zbornice rekli, da takénega niti pri njih ne
morejo pridelati. Sam sem dodal, naj jih tolaZi to, da ga pri nas ne
moremo pridelati vsako leto. Chablis, ki ga lahko Stejemo med
najbolj cenjena vina, je suho vino. Sotern je pa zelo sladek in zelo
aromaticen, lahko bi mu rekli suhi jagodni izbor. Tudi nacin teh-
nologije je odvisen od Botrytisa. Dodal bi e, da je treba izkoristiti
pogoje posameznih let. Sem pristad kombinacije tega, kar je nemski
model, in tega, kar delajo Francozi. Pri nas zaradi naSega klimata
ne moremo vsako leto pridelati vinapredikatnih vin. V na3i hisi pa
bomo dali temu vinu druga¢no ime, drugo blagovno znamko pri
razlicnih sortah, od vin s standardnim ¢asom trgatve.

Tisto zadnje pa je ledeno vino. Lahko nastane tudi na ta nacin, da
se nobena od trgatev ni mogla izvesti zaradi vremena. Potem
pocakamo mraz. Pri ledenem vinu voda v jagodi zmrzne, krista-
lizira in potem ga moramo tudi spre3ati pri tej nizki temperaturi.
Ta koncentrirani sok potem prevrevamo. Vrenje je zelo dolgotraj-
no.

ZV: Kaksna je potrosnja vina v najbolf razvitem svetu in kasna v
Sloveniji? Kaksno je pri nas povprasevanje po kakovostnem vinu?

JP: Na splosno bi lahko rekli, da potro$nja vina v svetu upada
(Francija, Italija, tudi Spanija). V tistih drzavah, kjer so popili malo
vina, potrosnja narad¢a (Velika Britanija in Japonska, ZDA in Av-
stralija). V drzavah, ki uvajajo lastno proizvodnjo (Kalifornija, Av-
stralija, JuZzna Afrika), se poraba vec¢a. V klasi¢nih vinorodnih de-
Zelah poraba upada in Francija je prisla od priblizno 120 L na 80 L
na prebivalca na leto. Znotraj tega pa potrodnja kakovostnih vin ni
v upadanju, zmanjSuje se najbolj potrodnja namiznih vin. Zato je
pridelava kakovostnih vin, kamor spada pretezni del slovenske
proizvodnje vin, perspektivna.

Slovenski podatki so zelo nezanesljivi, ker gre precej vina tudi
mimo obdavcitve. Nekoc smo tudi v Sloveniji govorili o porabi 60
L vina na prebivalca, sedaj je ocena okrog 50 L. Tudi v Sloveniji se
povecuje deleZ pitja kakovostnih vin. Bila so kriticna obdobja, ko
se slovenska kakovostna vina niso dobro prodajala, ¢eprav to ni
bila posledica konkurence namiznih in kakovostnih vin. Mislim,
da bo pestrost, ki nastaja v Sloveniji, potegnila za sabo tudi splosno
vedenje o vinu in Sirjenje vinske kulture.

ZV: Ali Slovenija napreduje v proizvajalca buticnib vin, sicer ne-
velikib kolicin, relativno razdrobljene proizvodnje, vendar viste
kakovostnib sort in proizvajalcev?

JP: Slovenija se premika v to smer. K temu pa res veliko pripomo-
rejo drobni proizvajalci, ki so spodbudili rahlo uspavane nekatere
vedje kletarje. Tudi tam so zaceli bolj ceniti individualnost posa-
meznih vinorodnih leg. Znimivo je, kaj sem doZivel na jugu Nem-
¢ije, na podrodju Badna. V Freiburgu, v blizini katerega je najvecja
zadruzna vinska klet Nemcije, so na steklenicah zaceli oznacevati
posamezna manjsa vinorodna podrodja. Temu pri nas najbolj opa-
zno sledi Vipava. Tam Ze imajo chardonnay in souvignon Zemo-
no itd. Glede izvoza naSega vina pa tole. Po klasi¢nem nacinu se
ne moremo lotiti izvoza slovenskega vina. Ne pridelamo ga do-
volj. Pomembno je, da turistino ponudbo popestrimo in dopolni-
mo s ponudbo ogleda vinorodnih pokrajin. Turistu moramo po-
kazati kulturne, zgodovinske znamenitosti in ga seznaniti z vsemi
znadilnostmi posamezne pokrajine v Sloveniji. Tako bodo tudi
nada vina postala poznana in priznana v svetu. Predsednik Vinske
akademije Avstrije je v svojem referatu zelo resno obravnaval
podatke o Li. »izvozu v prtljaznikih-. To je tudi na%a posnemanja
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SI. 1. Slovenija in njeni vinorodni rajoni.

vredna priloZnost. Ne moremo ustvariti eno slovensko vino, ki naj
bi ga Slovenija izvaZzala v mnoZini tisoCev vagonov, ampak je treba
predstaviti posamezno vino iz posamezne pokrajine z vsemi nje-
govimi znacilnostmi.

— ,

| l
Sl 2. A = kozarec za belo in rose vino, B — kozarec za rdece vino, C -
kozarec za penece vino, C— kozarec za sladka in desertna vina.

ZV: Do katerega volumna vina Vi kot izkusen ocenjevalec vino Se
okusate, koliko ga morate popiti, da ga popolnoma zacutite?

Ce clovek pije malo, je dober kot ovca; e popije malo vec, postane hraber

kot lev; ce prekoraci mero, je okruten kot tiger; Ce pa pijaca postane strast,

Jje podoben svinji, ki se valja po blatu, nazadnje napravi iz sebe se opico.
(Zidouski pregovor)

JP: V ocenjevaniju sta dve tehniki. Ena je, da izpljunes, kar dobis v
usta. Sam se te tehnike ne posluZujem. Zato sem poskusal ugoto-
viti, koliko popijem. Niti 1 ctl. Pri degustaciji 60-70 vzorcev vina
ne popijem skupaj vec kot 3 dl. Ce popijem 1 dI, ga ne bom ob¢util
Cisto ni¢ popolneje, kot ¢e ga 1 cl. Bistvo ocenjevanja je, da pri
vsakem kozarcu zacenjas nevtralno, brez pri¢akovanj ali celo pred-
sodkov. Tudi pogled v¢asih Ze napove pricakovanje.

ZV: Ali se labko zgodi, da ljubitelj vina, ki pije izkljucno najkako-
vostnejsa vina, postane pijanec?

Dobro vino se ne pije, ampak samo okusa. (Ljudska modrost)

JP: Mislim, da ne. Dobrega vina ne more$ »Zlampati«. Zelo redki
poklicni enologi so postali alkoholiki, ampak izkljuéno vsi so pili
7gane pijace. Mislim, da uZivanje kakovostnega vina in alkoholi-
zem ne gresta skupaj.
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ZV: Ne morem mimo Vase politicne angaZiranosti. Bili ste minister
za kmetijstvo in poslanec. Kaksne so Vase izkusnje s politiko v
smislu, kaj se je dalo narediti?

JP: V politiko sem leta 1990 stopil slu¢ajno. Na prvih demokrati¢-
nih volitvah, kot smo jih imenovali, sem zaradi delovanja v svojem
domacem kraju kandidiral na listi mladincev in sem te volitve za
zbor republiSke skupic¢ine ob¢in tudi dobil. Takrat sem s prepri¢a-
njem trdil, da se poklicno ne bom ukvarjal s politiko. Leta 1992 me
je Janez Drnoviek povabil v vlado in zame je to bil izziv. Osemme-
secne izku3nje ministrovanja in Stiriletne izku3nje poslanca in pred-
sednika odbora za kmetijstvo in gozdarstvo so izku3nje, ki jih bom
gotovo lahko s pridom uporabljal pri svojem nadaljnjem delu.

Na svetu lepse roZce ni,
kot je ta vinska trta.
Pozimi spi,
polet cueti,
Jesen nam vince daje.
(Slovenska narodna)

Na drugi del vpra$anja Vam moram odgovoriti: vse sem gledal kot
firmo, zadeve smo vodili kot projekte. Vse projekte, ki smo si jih
za ¢asa mojega ministrovanja zastavili, smo spravili pod streho.
Kmetijska strategija je bila prva, ki je bila sprejeta v novi drzavi.
KasnejSe izvajanje ni bilo ve¢ odvisno od mene. Vzrok za to, da
sem el v politiko je bil ¢as nastajanja mlade drzave. Ponujena
stvar mi je pomenila izziv. Ker pa nisem nikdar tezil, da bi bila
politika moja glavna zaposlitev, se nikoli nisem izkljucil iz stroke.
Zato sem iz politike zlahka izstopil. S sinovoma imam druzinsko
vinogradnisko posestvo. Mislim pa, da moje delovanje v politiki ni
bil izgubljen ¢as in napaka. Bil je izziv ¢asa.

Pogovor je imenu urednitva vodil JoZe Drinovec; ekslibrise je uredniStvu
prijazno posodil ing. Rajko Pavlovec.
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Zdravniski vestnik pred 60 leti

STEVILKA 10/1937
Anton Prijatelj

Deseta Stevilka ZdravniSkega vestnika — strokovnega glasila zdrav-

nistva v Dravski banovini — je iz8la oktobra 1937. Urednistvo in

uprava dr. R. Neubauer — Golnik.

— dr. Robert Neubauer — Golnik: Ekstraplevralni pnevmotoraks

— dr. Leo Savnik — Ljubljana: IzZiganje s kloricinom pri benignih
neprestanih krvavitvah

— dr. Igor Tavcar: Cholelithiasis in graviditeta

— dr. Ivo Klemenci¢: O etiologiji revmatizma
Predavanje s LIII. znanstvenega sestanka Slov. zdrav. drustva
dne 18. junija 1937

— dr. Leo Hribar, ban. inspektor, dir. vet. bakt. zav. v Ljubljani: O
zaS¢itnih merah, potrebnih za zatiranje tuberkuloze
Predavanje na LIL znanstvenem sestanku Slovenskega zdravn,
drustva v Ljubljani dne 11. junija 1937

— dr. Leo Trauner — Krap. toplice: O specialitetah
(K ¢lanku kolega dr. KremZarja)

— dr. Mirko Cerni¢: Ob smrti dr. Hugona Robica

Zdravniki in ¢asnikarji

(Nekaj misli ob casnikarski razstavi)

Ob IX. kongresu slovenskih zdravnikov v Portorozu 17.-19. okto-
bra 1996 je bil posvecen en dan strokovne razprave temi: Zdravni-
ki, mediji, javnost.

Vendar ugotavljam, da je dr. Franjo Smerdu Ze leta 1937 posvetil
prispevek v Zdravniskem vestniku isti temi: Zdravniki in casnikarji
s podnaslovom Nekaj misli ob asnikarski razstavi. Med drugim
pise takole: «Zdravniska in Casnikarska dejavnost sta v bistou dve
povsem loceni smeri Eloveskega udejstvovanija. In vendar jib je tok
casa in napredek cloveka zbliZzal med seboj tako, da so se posame-
zni, kakor tudi zastopniki oficijelne medicine sprijaznili s publi-
kacijami v dnevnem Casopisju, da so si celo nekateri izbrali ta
Javni forum za urejanje in objasnovanje svojib strokovnib dife-
renc. Na drugi strani pa je poklicni Casnikar vedno bolj in bolj
izpopolnjeval informativnost svojega lista in tako izbaja dan za
dnem Sirom sveta vse polno clankou, esejev in porocil, ki seznanja-
Jjo citatelje o razlicnib aktualnib, ali pa tudi neaktualnib vprasanjib
iz strokovne medicinske literature. Le od serijoznosti casnikarja je
odvisno, da-li se aktualni in trenutno doseZeni uspehi ne izprevr-

Zejo v senzacijonelna porocila, za katerimi blasta labkomiselni
svet. Vse polno je takib porocil dandanes po dnevnem Casopisju in
naseda jim ne le neuki svet, ampak po vecini lajicni krogi inteli-
gentou, ki vedo vse polno o hormonih, vitaminib etc. Iz vsega tega
nufno sledi razmisljevange, kako bi se mogel ta medsebojni odnos
med zdravniki in Casnikarji najsmiselnejSe urediti. Glede nasih
domacih razmer moremo ugotoviti, da se je v tem pogledu Ze mar-
sikaj pozitivnega storilo, da pa je mnogo nedostatkov, ki bijejo
strokovnjaku se budo v oci. Predvsem imam v mislib pomanjkanje
poklicnib referatov pri nasib listib, ki naj bi poleg Ze obstojecih
posvetovalnic — ki so ponekod v izvrsinib rokah — se imele dolzZnost
kriticne presoje vse v medicinsko stroko spadajocib Elankov, pisa-
nib tako po novinarski dolZnosti lajikov kot po kricecib, senzacije
zZelinib porocevalcev tujib agencij. Pa ne samo clanki te vrste naj
spadajo pod budno oko referenta, ki bodi v proi vrsti estet in objek-
tivni sodnik. ..«

«Je pa nekaj, kar ne boli samo zdravnika in kar prehaja pravzaprav
ze iz okvirja zdravstvene rubrike. To je posebno poglavje duSevne
higijene. Staro na¢elo mens sana in corpore sano — zdrav duh v
zdravem telesu — dobi tu znova vso veljavo. Kaj vam pomaga vse
rezoniranje o ureditvi in smiselnega in objektivhega poro¢anja o
zdravstvenih stvareh ¢e zanemarjamo ono glavno, vsled cesar
nosi telo kot materijelni substrat ¢lovekovega dejanja in nehanja
vse usodne posledice. Kaj nam koristi vsa zdravstvena propagan-
da, ¢e dan na dan ¢itamo senzacijonelno prirejena, z bombasti¢ni-
mi naslovi oznacena porocila o vsemogocih zlocinih in grozotah,
kjer je vse v intimne podrobnosti razloZeno in secirano, ¢e pred-
stavljajo fotografije o umorih in samomorih na najbolj ogabni
nacin vso bedo ¢loveskega Zivljenja, ¢e vzbujajo razne obscene
slike Ze v otroku instinkte nizje vrste, ¢e ¢itamo ¢lanke o eksponi-
ranih ljudeh, ki jih je umazana roka sovrastva in strasti potegnila v
blato, da ne ostane ni¢ ve¢ postenega imena, ¢e si dan za dnem
zatrjujemo vsak dan prevrat in polom danaSnjega druZzbenega
reda, ko si kar javno obetamo sladko mascevanje, ki je Ze za
gorami. Tu zastaviti plug in zaorati ledino, v vse rubrike dusevno
higijeno, povdarjati vselej znova vse kar nosi pozitivho oznako,
napraviti Zivljenje znosneje, stabilnejSe, vredno Zivljenja, to je
velika naloga ¢asnikarstva. To naj bo ta skupni napor zdravnikov
estetov in Casnikarjev za ustvaritev novega ¢loveka. Zakaj borba
za dusevno higijeno je borba proti senzacionalnosti, je borba za
profinjeni in poduhovljeni obraz ¢loveka. Obetam si mnogo od
zdruzenega dela zdravnikov in ¢asnikarjev na polju dusevne higi-
jene, kar more samo prispevati k duhovni preobrazbi ¢loveka.
Casnikarji naj postanejo plodni sodelavci in pomagaci zdravnika
pri njegovem delu za bolj§i niveau vseh tozadevnih publikacij.»
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tablete klaritromicin

MOC IN PAMET V ENEM.

Skrajsano navodilo

Klaritromicin je polsinteti¢ni antibiotik iz skupine
makrolidov. Protimikrobni spekter: Znotrajcelicni
mikroorganizmi, po Gramu pozitivni mikroorganizmi,
nekateri po Gramu negativni mikroorganizmi

in anaerobi, Toxoplasma gondii, mikobakterije razen
M. tuberculosis. Indikacije: Okuzbe zgornjih dihal
(tonzilofaringitis, okuZba srednjega usesa, akutni
sinuzitis), okuzbe spodnjih dihal (akutni bronhitis,
akutno poslabsanje kroni¢nega bronhitisa,

doma pridobljena pljuénica ter atipi¢na pljucnica),
okuzbe koze in podkozja, okuzbe z mikobakterijami
(M. avium complex, M. kansasii, M. marinum,

M. leprae) in odstranitev bakterije H. pylori pri bolnikih
z razjedo na dvanajstniku ali zelodcu (vedno

v kombinaciji z drugimi zdravili). Doziranje: Odrasli
in otroci, starejsi od 12 let, dvakrat na dan po 250 do
500 mg. Najvedja dnevna doza je 2 g. Za odstranitev
bakterije H. pylori pri zdravljenju razjede na Zelodcu
ali dvanajstniku dajemo 500 mg do 1500 mg na dan,
vetinoma v dveh odmerkih, obi¢ajno 7 do 14 dni.
Otroci, mlajsi od 12 let, dvakrat na dan po 7,5 mg/kg
telesne mase, vendar ne ve¢ kot 500 mg na dan.
Tablet ne razpolavljamo. Kontraindikacije:
Preobé¢utljivost za zdravilo ali za druge makrolidne
antibiotike, zelo huda jetrna okvara. Interakcije:
Varfarin in drugi peroralni antikoagulanti,
karbamazepin, teofilin, terfenadin, astemizol, cisaprid,
triazolam, midazolam, ciklosporin, takrolimus, digoksin
in ergotni alkaloidi, zidovudin. Nosecnost in dojenje:
Ni podatkov o skodljivih ucinkih jemanja klaritromicina
med nosecnostjo in dojenjem. V teh obdobjih

ga dajemo samo po skrbni presoji o koristnosti
zdravljenja glede na mozZno tveganje. Stranski ucinki:
Slabost, bruhanje, driska in bolecine v trebuhu,
stomatitis, glositis, glavobol, preobéutljivostne reakcije,
prehodno spremenjen okus, pri posameznih bolnikih
vrtoglavica, zmedenost, obcutek strahu, nespecnost,
noéne more, izjemno redko povecana aktivnost jetrnih
encimov in holestati¢na zlatenica.

Oprema: 14 tablet po 250 mg ali 500 mg.

Podrobnejse informacije so na voljo pri proizvajalcu.
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PLIVA LJUBLJANA d.o.0.

Dunajska 51, Ljubljana

« zniZuje krvni tlak

« uravnava lipidni profil

« zmanjsSuje neugodne ucinke
kajenja

Oprema '~
Skatlica z 20 tabletami po 2 mg
skatlica z 20 tabletami po 4 mg




Novartis v dermatologiji

Od poznavanja koZe
do umetnosti zdravljenja

Visoko kvalitetni zdravili
Lamisil® (terbinafin) in
Neoral® (ciklosporin)

zaznamujeta dermatologijo danes.

Inovativne raziskave

stremijo k izboljsanju zdravljenja v prihodnosti.

Vas partner v dermatologiji

trudimo se z vami,

da najdemo resitev za vsakega bolnika.

Informacije in literatura

so na voljo pri

Novartis Pharma Services Inc. ' N O ‘ ) A R I I
Podruznica v Sloveniji AN

Dunajska 22, 1511 Ljubljana . .
telefon (061) 133 04 04, Kvaliteta, inovativnost,

faks (061) 133 96 55 sodelovanje v dermatologiji.




) NOVARTIS

Spostovani!

Obvesc¢amo Vas, da sta se farmacevtska koncerna SANDOZ in CIBA, ki imata
matic¢ni tovarni v Baslu v Sv1c1 zdruzila v koncern z novim imenom NOVARTIS.

NOVARTIS je prisoten v vseh drzavah sveta, raziskovalne in razvojne institute ima
v Svici, Avstriji, Angliji, ZDA in na Japonskem.

V Sloveniji bomo $e naprej trzili ze uveljavljena zdravila:

Lamisil® (terbinafin), antimikotik prve izbire za kozo, nohte in lasiice
Lescol® (fluvastatin), hipolipemik, ki uéinkovito in varno zmanjsa holesterol v krvi
Miacalcic® (kalcitonin), preprecuje in zdravi osteoporozo
Sandimmun Neoral® (ciklosporin), imunosupresiv

Navoban® (tropisetron), antiemetik pri kemoterapiji

Sandostatin® (oktreotid), sinteti¢ni derivat somatostatina

Leponex® (klozapin), antipsihotik za rezistentno shizofrenijo
Melleril® (tioridazin), anksiolitik, nevroleptik

Sirdalud® (tizanidin), misicni relaksant s centralnim delovanjem
Syntocinon® (oksitocin), spodbuja materni¢ne kontrakcije

Tavegyl® (klemastin), i.v. antihistaminik

Dobro sodelujemo s tovarno zdravil KRKA, ki izdeluje po licencni pogodbi sedem
nasih zdravil: Ca-C 500 Sandoz, Calcium Sandoz forte, Brinerdin, Dihalar, Tenzimet,
Tenzipin retard in Torecan.

V naslednjem letu Vam bomo ponudili $e nova zdravila, predvsem na podrocju
kardiologije, astme in zdravljenja Alzheimerjeve bolezni.

Veseli bomo, ce Vam bodo nasa zdravila v pomoc pri delu.

Ce nam Zelite kaj sporo€iti, nas kaj povprasati ali potrebujete strokovno literaturo
o nasih zdravilih ali boleznih za katere so ta namenjena, nam pisite na naslov:

NOVARTIS PHARMA SERVICES Inc. Telefon: 061/ 133 04 04
Podruznica v Sloveniji Faks: 061/ 133 96 55
Dunajska 22

1511 Ljubljana

Zelimo Vam uspe$no strokovno pot in Vas prijazno pozdravljamo.




Za otroke Se vedno:
Ceclor suspenzija

Ceclor

cefoklor

Indikacije
infekcije dihal

sinusitis

vnetje srednjega usesa
infekcije secil

infekcije koze in podkozja

Oblika in pakiranje

Steklenicka po 60 ml s praskom za pripravo suspenzije 125 mg/5 ml
Steklenicka po 60 ml s praskom za pripravo suspenzije 250 mg/5 ml

Vse dodatne informacije o obeh zdravilih so na voljo v strokovnih
publikacijah, ki jih dobite na naSem naslovu.
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AKLORA
RMULA CEF
soDo‘lE:m‘::godaljsamm spcosdamsn' 375 mg
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CECLOR MR

Indikacije

¢ infekcije dihal

sinusitis

nezapletene infekcije spodnjih seéil
infekcije koze in podkozja

Oblika in pakiranje
Skatlica z 10 tabletami po 375 mg cefaklora
Skatlica z 10 tabletami po 750 mg cefaklora

gy

Eli Lilly (suisse) s. A., Podruznica v Liubljani,
Vo3njakova 2, 1000 Ljubljana, Slovenija
telefon: 061 319-648, telefaks: 061 319-767



NAVODILA SODELAVCEM ZDRAVNISKEGA VESTNIKA

Zdravniski vestnik (ZV) je glasilo Slovenskega zdravniskega dru-
Stva. Naslov urednistva je: Zdravniski vestnik, Komenskega 4, 1000
Ljubljana, telefon (061) 317 868, telefaks (061) 301 955,

Splosna nacela

ZV objavlja le izvirna, Se ne objavljena dela. Avtor je odgovoren za
vse trditve, ki jih v prispevku navaja. Ce je clanek pisalo ved
soavtorjev, je treba navesti natancen naslov (s telefonsko Stevilko)
tistega avtorja, s katerim bo uredniStvo sodelovalo pri urejanju
teksta za objavo ter mu posiljalo prosnje za odiis.

Ce prispevek obravnava raziskave na ljudeh, mora biti iz besedila
razvidno, da so bile raziskave opravljene skladno z naceli Kodeksa
medicinske deontologije in Deklaracije iz Helsinkov/Tokija.

Ce delo obravnava poizkuse na Zivalih, mora biti razvidno, da je
bilo opravljeno skladno z eti¢nimi naceli.

Prispevki bodo razvri¢eni v eno od naslednjih rubrik: uvodnik,
raziskovalni prispevek, strokovni prispevek, pregledni ¢lanek,
kakovost v zdravstvu, pisma urednistvu in razgledi.
Raziskovalna porodila morajo biti napisana v anglescini. Dolga naj
bodo do 8 tipkanih strani. Slovenski izvlecek mora biti razSirjen in
naj bo dolg do tri tipkane strani. Angleski ne sme biti daljsi od 250
besed.

Ce besedilo zahteva aktivnejie posege angleskega lektorja, nosi
stroske avtor.

Ostali prispevki za objavo morajo biti napisani v slovenscini
jedrnato ter strokovno in slogovno neoporecno. Pri raziskovalnih
in strokovnih prispevkih morajo biti naslov, izvlecek, kljucne
besede, tabele in podpisi k tabelam in slikam prevedeni v an-
glescino.

Clanki so lahko dolgi najve¢ 12 tipkanih strani (po 30 vrstic) s
tabelami in literaturo vred.

V besedilu se uporabljajo le enote STin tiste, ki jih dovoljuje Zakon
o merskih enotah in merilih.

Spremni dopis

Spremno pismo mora vsebovati: 1. izjavo, da poslano besedilo ali
katerikoli del besedila (razen abstrakta) ni bilo poslano v objavo
nikomur drugemu; 2. da so vsi soavtorji besedilo prebrali in se
strinjajo z njegovo vsebino in navedbami; 3. kdaj je raziskavo
odobrila Eticna komisija; 4. da so preiskovanci dali pisno soglasje
k sodelovanju pri raziskavi; 5. pisno dovoljenje za objavo slik, na
katerih bi se morebiti lahko prepoznala identiteta pacienta; 6.
pisno dovoljenje zaloZbe, ki ima avtorske pravice, za ponatis slik,
shem ali tabel

Tipkopis

Prispevki morajo biti poslani v trojniku, tipkani na eni strani
boljsega belega pisarniskega papirja formata A4. Med vrsticami
mora biti dvojni razmik (po 30 vrstic na stran), na vseh straneh pa
mora biti rob 3irok najmanj 30 mm. Avtorji, ki piSejo besedila s
pomodjo PC kompatibilnega racunalnika, jih lahko posliejo ured-
nistvu v enem izpisu in na 5.25 ali 3.5 in¢ni disketi, formatirani na
360 KB ali 1,2 MB, kar bo olajsalo uredniski postopek. Ko je le-ta
kon¢an, urednistvo disketo vrne. Besedila naj bodo napisana z
urejevalnikom Word for Windows ali z drugim besedilnikom, ki
hrani zapise v ASCII kodi.

V besedilu so dovoljene kratice, ki pa jih je treba pri prvi navedbi
razloziti. Ze uveljavljenih okrajsav ni treba razlagati (npr. L za liter,
mg za miligram itd.).

Naslovna stran ¢lanka naj vsebuje slovenski naslov dela, angleski
naslov dela, ime in priimek avtorja z natanénim strokovnim in

akademskim naslovom, popoln naslov ustanove, kjer je bilo delo
opravlieno (¢e je delo skupinsko, naj bodo navedeni ustrezni
podatki za soavtorje). Naslov dela naj jedrnato zajame bistvo
vsebine ¢lanka. Ce je naslov z avtorjevim imenom in priimkom
daljsi od 90 znakov, je potrebno navesti §e skrajano verzijo naslova
za tekodi naslov, Na naslovni strani naj bo navedenih tudi po pet
kljuénih besed (uporabliene naj bodo besede, ki natan¢neje opre-
deljujejo vsebino prispevka in ne nastopajo v naslovu; v slovenscini
in anglesc¢ini) ter ev. financerii raziskave (s stevilko pogodbe).
Druga stran naj vsebuje slovenski izvlecek, ki mora biti strukturiran
in naj vsebuje naslednje razdelke in podatke:

Izbodis¢a (Background): Navesti je treba glavni problem in
namen raziskave in glavno hipotezo, ki se preverja.

Metode (Methods): Opisati je treba glavne znadilnosti izvedbe
raziskave, opisati vzorec, ki se preucuje (npr. randomizacija,
dvojno slepi poizkus, navzkriZno testiranje, testiranje s placebom
itd.), standardne vrednosti za teste, casovni odnos (prospektivna,
retrospektivna Studlija).

Navesti je treba nadin izbora preiskovancev, kriterije vkljucitve,
kriterije izkljucitve, Stevilo preiskovancev, vkljucenih v raziskavo
in koliko jih je vklju¢enih v analizo. Opisati je treba posege,
metode, trajanje jemanja posameznega zdravila, kateri preparati se
med seboj primerjajo (navesti je treba genericno ime preparata in
ne tovarnisko) itd.

Rezultati (Results): Opisati je treba glavne rezultate Studije.
Pomembne meritve, ki niso vkljucene v rezultate Studije, je treba
omeniti. Pri navedbi rezultatov je treba vedno navesti interval
zaupanja in natancno raven statisticne znadilnosti. Pri primerjalnih
studijah se mora interval zaupanja nanasati na razlike med sku-
pinami. Navedene morajo biti absolutne Stevilke.

Zakljucki (Conclusions): Navesti je treba le tiste zakljucke, ki
izhajajo iz podatkov, dobljenih pri raziskavi; treba je navesti ev.
klini¢no uporabnost ugotovitkov. Navesti je treba, kaksne dodatne
Studije so Se potrebne, preden bi se zakljucki raziskave klini¢no
uporabili. Enakovredno je treba navesti tako pozitivne kot nega-
tivne ugotovitke.

Ker nekateri prispevki (npr. pregledni clanki) nimajo niti obicajne
strukture ¢lanka, naj bo pri teh strukturiranost izvlecka ustrezno
prilagojena. Dolg naj bo od 50 do 200 besed: na tretji strani naj
bodo: angleski naslov ¢lanka, kljucne besede v angleséini in
angleski prevod izvlecka.

Na naslednjih straneh naj sledi besedilo ¢lanka, ki naj bo smiselno
razdeljeno v poglavia in podpoglavia, kar naj bo razvidno iz nacina
podértavanja naslova oz. podnaslova, morebitna zahvala in litera-
tura. Odstavki morajo biti oznaceni s spusceno vrstico. Tabele,
podpisi k slikam in razlaga v tekstu uporabljenih kratic morajo biti
napisani na posebnih listih.

Tabele

Natipkane naj bodo na posebnem listu. Vsaka tabela mora biti
ostevil¢ena z zaporedno Stevilko. Tabela mora imeti najmanj dva
stolpea. Vsebovati mora: naslov (biti mora dovolj poveden, da
razlozi, kaj tabela prikazuje, ne da bi bilo treba brati ¢lanek: ée so
v tabeli podatki v odstotkih, je treba v naslovu navesti bazo za
racunanije odstotka; navesti je treba od kod so podatki iz tabele, ev.
mere, ¢e veljajo za celotno tabelo, razloziti podrobnosti glede
vsebine v glavi ali ¢elu tabele), ¢elo, glavo, morebitni zbirni stdlpcc
in zbirno vrstico ter opombe ali pa legendo uporablienih kratic v
tabeli. Vsa polja tabele morajo biti izpolnjena in mora biti jasno
oznaceno, ¢e morebiti podatki manjkajo.

V besedilu prispevka je treba oznaditi, kam spada posamiéng
tabela.




Slike

Risbe morajo biti risane s ¢rmim tiSem na bel trd papir. Pri velikosti
je treba upostevati, da bodo v ZV pomanijSane na Sirino stolpea (81
mm) ali kvedjemu na dva stolpea (168 mm). Morebitno besedilo na
sliki mora biti izpisano z laserskim tiskalnikom. Pri velikosti ¢rk je
treba upostevati, da pri pomanjSanju slike za tisk velikost crke ne
sme biti manj$a od 2 mm. Grafikoni, diagrami in sheme naj bodo
uokvirjeni.

Na hrbtni strani vsake slike naj bo s svinénikom napisano ime in
priimek avtorja, naslov clanka in zaporedna Stevilka slike. Ce je
treba, naj bo oznaceno kaj je zgoraj in kaj spodaj.

V besedilu prispevka je treba oznaditi, kam spada posamicna slika.

Literatura

Vsako trditev, dognanje ali misel drugih je treba potrditi 2 refe-
renco, Neobjavljeni podatki ali osebno sporocilo ne spada v
seznam  literature. Navedke v besedilu je treba odtevilciti po
vistnem redu. v katerem se prvic pojavijo. z arabskimi stevilkami
v oklepaju. Ce se pozneje v besedilu znova sklicujemo na e
uporablieni navedek, navedemo stevilko, ki jo je navedek dobil pri
prvi omembi. Navedki, uporabljeni v tabelah in slikah, naj bodo
osteviléeni po vrstnem redu, kakor sodijo tabele in slike v besedilo.
Pricitiranju ved del istega avtorja dobi vsak navedek svojo Stevilko,
starejsa dela je treba navesti prej. Vsi navedki iz besedila morajo
biti vsehovani v seznamu literature.

Literatura naj bo zbrana na koncu ¢lanka po zaporednih Stevilkah
navedkov. Ce je citirani clanek napisalo 6 avtorjev ali mani. jih
navedite vse: pri 7 ali ved je treba navesti prve tri in dodati et al. Ce
pisce prispevka v originalni objavi ni imenovan, s¢ namesto njega
napise Anon. Naslove revij, iz katerih je navedek, je treba krajgati
kot doloca Index Medicus.

Primeri citiranja

—primer za knjigo:

1. Bohinjec J. Temelji klinicne hematologije. Liubljana: Dopisna
delavska univerza Univerzum, 1983: 182-3.

— primer za poglavje iz knjige:

2. Garnick MB, Brenner BM. Tumors of the urinary tract. In:
Braunwald E, Isselbacher K], Petersdort RG, Wilson JD. Fauci AS
eds. Harrison's principles of internal medicine. 11" ed. Vol 2, New:
York: McGraw Hill, 1987: 1218-21.

— primer za ¢lanek v reviji:

3. Smid L. ?,;lrgi M. Konikotomija = zakaj ne. Med Razgl 1989; 28;
255-01.

—primer za ¢lanek iz revije, kjer avior ni znan:

4. Anon. An enlarging neck mass in a 7l-year-old woman. Am |
Med 1989 86: 459-04.

— primer za Elanek iz revije, kjer je avtor organizacija:

5. American College of Physicians. Clinical ecology. Ann Int Med

1989; 111: 168-78.

—primer za ¢clanek iz suplementa revije:

6. Miller GJ. Antithrombotic therapy in the primary prevention of

acute myocardial infarction. Am | Cardiol 1989: 6-4: Suppl +: 2913-
32B.

— primer za ¢lanek iz zbornika referatov:

7. Schneider W. Platelet metabolism and membrane function. In:
Ulutin ON. Vinazzer H eds. Proceeding of 4" international meeting
of Danubian league against thrombosis and haemorrhagic di-
seases. Istanbul: Goezlem Printing and Publishing Co. 1985: 11-5.

Sodelovanje avtorjev z uredniStvom

Prispevke oddajte ali posljite le na naslov: Urednistvo Zdravni-
skega vestnika, Komenskega . 1000 Liubljana. Za prejete prispev-
ke izda urednidivo potrdilo. Voprimeru nejasnosti so uredniki na
volio za posvet, najbolie po poprejdnjem telefonskem dogovoru
(tel. 061 - 317 8O8).

Vsak Clunck daje urednidivo v strokovno recenzijo in jezikovno
lekiro. Po koncanem redakcijskem postopku, strokovni recenziji
in lcktoriranju vinemo prispevek aviorju, da popravke odobri. jih
uposteva in oskrbi Cistopis. ki ga vime s popravlienim prvotnim
izvirnikom. Med redakcijskim postopkom je zagotovljena tajnost
vsehine clanka.

Avtor dobi v korekturo prvi krtadni odtis s prosnjo. da na njem
oznadi vse tiskovne napake. Spreminjanja besedila ob e priliki
urednidvo ne bo upostevalo. Korekture je treba viniti v ireh dneh,
sicer urednistvo meni. da avtor nima pripomb.

Rokopisov in slikovnega materiala urednistvo ne vraca,
Dovolienje za ponatis slik. objavljenih v 2V, je treba zaprositi na
Lrednistvo Zdravniskega vestnika, Komenskega +, 1000 Liubljana.

Navodila za delo recenzentov

Ce zaprodeni recenzent prispevka ne more sprejeti v oceno, naj
rokopis vrne. Hvalezni bomo. ¢e v tem primeru predlaga drugega
primernega recenzenta, Ce meni. naj bi urednistvo poleg njega
prosilo za oceno prispevka Se enega recenzenta (multidiscipli-
narna ali mejna tema). naj to navede v svoji oceni in predlaga:
ustreznega strokovnjaka. v o 'S

Recenzentovo delo je zelo odgovorno in zahtevno, ker njegovo
mnenje najveckrat vodi odloditey urednistva o usodi prispevka. S
SVOJimIi ocenami in sugestijami recenzenti prispevajo Kk izboljsanju
kakovosti nasega Casopisa, Po ustalieni praksi ostane recenzent
avtorju neznan in obratno,

Ce recenzent meni. da delo ni vredno objave v 2V, prosimo, da
navede vse razloge, zaradi katerih delo zasluzi negativino oceno.
Negativno ocenjen Clanek po ustalienem postopku skupaj z recen-
zijo (seveda anonimno) urednistvo poslie Se enemu recenzentu,
Kar se ne sme razameti Kot izriaz neziupanja pryemu recenzentu.
Prispevke posiliajo tudi mladi avtorji. ki zele svoja zapazanja in
izdelke prvic objaviti v ZV: tem je treba pomagati 7z nasveti. ¢e
prispevek e formalno ne ustreza. vsebuje pa pomembna za-
pazanja in sporocila.

Od recenzenta urednidtvo pricakuje. da ho odgovoril na vprasanja
na obrazeu ter bo ugotovil. ¢e je avtor upodteval navodila so-
delfaveem. ki so objavljena v vsaki Stevilki 2V, in da bo preveril. ¢e
so podane trditve in misli verodostojne. Recenzent mora oceniti
metodologijo in dokumentacijo ter opozoriti urednidtvo na ev.
pomanikljivosti, posebej se v rezualtatih.

Ni potrebno. da se recenzent ukvarja 2 lektoriranjem in kori-
giranjem. ¢eprav ni nupak, ¢e opozori na tike pomanjkljivosti.
Poschej Vas prosimo, da ste pozorni na to. ali je naslov dela jasen
in koncizen ter ali ustreza vsebini: ali izviecek povzema bistvene
podatke clanka: ali avtor citira najnovejgo literaturo in ali omenia
domace avtorje, kiso pisali o isti temi v domacih casopisih ali v 2V
ali se avtor izogiba avtorjem. ki zagovariajo drugacna mnenja, kot
so njegova: ali navagt tije mishi brez citirana: ali so literaturni citati
tocni. Preverit je treba dostopne reference. Prav ko je ureba
oceniti. ¢e so slike, wbele in grafi tocni in da se v belah ne
ponavlia tisto. kar je ze navedeno v orekstu: da ne vsebuijejo
nepojasnjenih Kratic, da so Stevileéni podatki v tbelah ustrezni
onim v tekstu ter da ni napak.

Ce recenzent meni. da delo potrebuje dopolnilo (komentar) ali da
bi ga sam lahko dopolnil (s podatki iz literature ali lastnimi
izkusnjami). se lahko dogovori z urednikom. da se tk komentar
objavi v isti Stevilki kot ocenjevano delo.

Recenzij ne placujemo.
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