Geneettinen demokratia

Veikko Launis

Tutkimuksen avoimuus ja lapinikyvyys, tut-
kimustuloksista ja tuotteista tiedottaminen
samoin kuin kansalaisten osallistumismah-
dollisuuksien lisidminen ovat muuntogee-
nisten organismien ymparisto-, yhteiskunta-
ja terveysvaikutuksia koskevassa keskuste-
lussa usein toistuvia teemoja. Filosofisemmin
ilmaistuna kyse on geneettisen demokratian
vaatimuksesta.

Geneettisen demokratian vahvistaminen mer-
kitsee kansalaisten tiedonsaannin ja osallistu-
mis- ja vaikutusmahdollisuuksien lisddmista
paatoksenteossa, joka koskee geenitutkimuk-
sen ja geeniteknologisten sovellusten suunta-
viivoja ja tavoitteita. Geneettisen demokratian
vaaliminen on omiaan vahvistamaan ihmisten
turvallisuudentunnetta nopeasti muuttuvas-
sa maailmassa ja lisédmdan heidan luottamus-
taan tieteenharjoittajiin ja tutkimusta valvoviin
viranomaisiin tavalla, johon edustuksellisen
demokratian kautta tapahtuva lakien ja asetus-
ten sddtdminen ei yksin riitd. Se voi myds lisa-
td kansalaisten yhdenvertaisuutta vaikuttamal-
la siihen, ettd geenitutkimuksesta ja sen sovel-
luksista saatava hyoty ja siitd aiheutuvat kus-
tannukset (riskit, haitat, jne.) jakaantuvat tasai-
semmin ja oikeudenmukaisemmin niin yhteis-
kuntien sisélld kuin maailmanlaajuisestikin.

Kansalaisten osallistumis- ja vaikutusmah-
dollisuuksien parantaminen edellyttdd seuraa-
van kolmen eettisen perusndkékohdan huo-
mioon ottamista: (1) ihmisilld on oltava tutki-
mustulosten ja erityisesti muuntogeenisten or-
ganismien kayton suhteen aito valinnanvapa-
us; (2) heillad on oltava oikeus tietoon, joka kos-
kee niin kdynnissa tai kdynnistymassé olevien
tutkimushankkeiden luonnetta kuin markki-
noille tulevia muuntogeenisia tuotteita; (3) ih-
misilld on oltava oikeus ilmaista mielipiteensd
ja tulla kuulluksi (Launis 2003).
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Vahvan tulkinnan mukaan edelld mainit-
tujen ndkokohtien huomioon ottaminen edel-
lyttda tietoon perustuvan kollektiivisen suostu-
muksen hankkimista geenitutkimuksen ja sen
sovellusten tulevia suuntaviivoja hahmotelta-
essa. Heikon — ja moniarvoisen yhteiskuntam-
me kannalta ehkd luontevamman — tulkinnan
mukaan geenitutkimusta ja geeniteknologista
tuotteistamista on voitava harjoittaa vapaasti,
kunhan se tapahtuu yhteiskunnallisia perusar-
voja kunnioittaen ja kansalaisille turvataan riit-
tavdan ja oikeaan tietoon perustuva vapaus vali-
ta. Heikon tulkinnan mukaan tutkimuksen au-
tonomia on sovitettava yhteen sen vaatimuk-
sen kanssa, ettd ihmisilld on mahdollisuus teh-
dd muuntogeenisten organismien kayttod kos-
kevia, riittdvddn tietoon perustuvia, valintoja
omien arvojensa ja vakaumustensa mukaisesti
(O’Neill 2002).

Ajatus kollektiivisen suostumuksen tai oi-
keutuksen hankkimisesta muuntogeenisten
organismien tutkimukselle ja tuotteistamisel-
le tuntuu ongelmalliselta monestakin syysta.
Henkilokohtainen, yksilon antama tietoon pe-
rustuva suostumus (engl. individual informed
consent), joka on kdytossa esimerkiksi potilas-
tyossd ja ihmiseen kohdistuvassa ladketieteelli-
sessd tutkimuksessa, takaa normaalisti sen, et-
tei yhdenkdédn suostumuksen antajan dantd si-
vuuteta. Kollektiivinen suostumuskéytanto sitd
vastoin mahdollistaa sen, ettd mielipidevahem-
mist6jen ja mielipiteen ilmaisuun kykenemit-
tomien tai haluttomien henkiléiden &éni sivuu-
tetaan. Moniarvoisessa yhteiskunnassa esiin-
tyy aina mielipiteitd ja vakaumuksia, jotka ovat
ristiriidassa suunnitellun toiminnan ja tehtyjen
linjausten kanssa. Suomalaiselle kansalaiskes-
kustelulle tyypillinen ”“suuren enemmiston vai-
keneminen” ei valttdimattd merkitse toiminnan
hiljaista hyvaksymistd: ihmiset voivat olla eri
mieltd geenitutkimukseen liittyvistd eettisistd
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nidkokohdista tuomatta mielipidettdan julki.

Erityisesti modernin geenitutkimuksen koh-
dalla pelkoa herattavien mielikuvien, ennus-
teidenjakauhuskenaarioidenvaikutuskansalais-
mielipiteeseen ja tdtd kautta myos kollektiivisen
suostumuksen sisdltéon saattaa olla huomatta-
va. Tdma on nahtdvissa esimerkiksi arkiajatte-
lulle tyypillisesséd tavassa arvioida geenitutki-
mukseen liittyvid riskejd, joka poikkeaa merkit-
tavasti tieteellisen riskinarvioinnin periaatteis-
ta.

On my6s vaikea maédritelld, kuinka suuri
yksimielisyys jonkin toiminnan tai kdytinnon
hyvéksyttdvyydestd (tai tuomittavuudesta) tu-
lisi vallita, jotta silld voitaisiin ajatella olevan
kansalaisten kollektiivinen hyvaksynta.

Vahvasta tulkinnasta poiketen heikko tul-
kinta edellyttad erityisesti sitd, ettd kansalaiset
voivat eldd omien arvojensa ja vakaumusten-
sa mukaisesti ja osallistua tutkimusta koske-
vaan paatoksentekoon omia nikokantojaan pe-
rustelemalla ja omia eettisid arvojaan esiin tuo-
malla. Seuraavassa tarkastelen edelld mainittu-
jen eettisten perusvaatimusten luonnetta ja si-
sédltoa nimenomaan heikon tulkinnan ldhtokoh-
dista késin.

Aito valinnan vapaus

Mitd aito valinnan vapaus edellyttdd kdytdn-
nossd? Suomessa ja muualla Euroopassa ajatel-
laan melko yleisesti, ettd geenitekniikalla tuo-
tetut viljalajikkeet ja elintarvikkeet tulisi merki-
ti siten, ettd viljelijat ja kuluttajat voisivat itse
pddttad, kayttavatko he niitd vai eivét. Vaikka
merkintdvelvoitetta on myo6s arvosteltu, néyt-
taisi merkintdvelvoite yhdessa tehokkaan tuo-
tevalvonnan ja asianmukaisen riskinarvioinnin
kanssa tuottavan aidon valinnanvapauden tur-
vaamisen kannalta riittdvan lopputuloksen.
Muuntogeenisten elintarvikkeiden ja vilja-
lajikkeiden merkintdvelvoite on johdettavis-
sa suoraan yksilon itsem&daraamisoikeudesta.
Merkitsemisvelvoitetta koskeva aito eettinen
ongelma piilee siind, miten pitkille taaksepdin
—ja miten suurella tarkkuudella - tuotteen val-
mistusprosessissa ja -historiassa tulisi mennd,
jotta sen “geneettinen puhtaus” voitaisiin taata.
Toinen eettinen ongelma on se, onko kuluttajal-
la oikeus tietdd tuotteen sisdltdvin muuntogee-
nisid organismeja vai ettd tuote saattaa sisiltda
muuntogeenisid organismeja vai ettd tuote ei si-
sdlli muuntogeenisid organismeja. Kolmannek-
si voidaan vield kysyd, kuinka paljon vaihtoeh-

toisten (ei-muuntogeenisten) tuotteiden saata-
vuus ja hinta vaikuttavat kuluttajan todelliseen
valinnanvapauteen.

Valinnan vapauden toteutumisen kannal-
ta on tietenkin hyvin tirkeda olla selvilld sii-
td, mika valinnan kohteena tarkkaan ottaen on.
On huomattava, ettd ”geneettinen puhtaus” ja
”geneettinen saastuneisuus” ovat vahvasti ar-
vovdritteisid ilmaisuja, joiden kayttoa tulisi
valttad, koska se hankaloittaa jarkiperdista kan-
salaiskeskustelua. Kuten filosofi Gordon Gra-
ham on huomauttanut, voidaan perustellusti
kysyd, onko se ymparisto tai teollisuuden haa-
ra, johon muuntogeenisten organismien peld-
tdan karkaavan, miellettdvissa silld tavoin puh-
taaksi, ettd muuntogeeniset organismit voisivat
sitd saastuttaa.

Graham kysyy my®s, miten tuotteissa esiin-
tyvédt niin sanotut “geneettiset epapuhtaudet”
tulisi suhteuttaa perinteisempiin tai ”“luonnol-
lisempina” pidettyihin epdpuhtauksiin kuten
kemiallisiin  rikkakasvihavitteisiin, torjunta-
aineisiin tai geneettistd jalostusta epatarkem-
man perinteisen jalostuksen sivutuotteena kas-
vilajikkeissa yleisesti esiintyviin epdsuotaviin
geeneihin ja geenimuotoihin (Graham 2002).
Valinnanvapauden kannalta mielekkdampaa
ja johdonmukaisempaa olisi puhua yhtdal-
td muuntogeenisten organismien “tahattomas-
ta sekoittumisesta” ja toisaalta geenimanipu-
loiduista organismeista perdisin olevan ainek-
sen “osuudesta”. (Jopa muuntogeenisten aines-
ten “pitoisuudesta” puhuminen saattaa olla ar-
volatautunutta.)

EU:n soijaa ja maissia sisdltdvien elintarvik-
keiden pakollisista geenimanipulointimerkin-
noistd sddtdva asetus muutettiin syksylla 1999,
ja muutos astui voimaan kevaalla 2000. Merkin-
tdasetus velvoittaa geenitekniikasta kertoviin
merkint6ihin, mikali elintarvike tai sen aines-
osa on perdisin geenimanipuloidusta raaka-ai-
neesta. Pakatun elintarvikkeen ainesosaluette-
loon tulee kesilld 2003 hyvaksytyn EY-asetuk-
sen mukaan merkitd ”sisdltdd muuntogeenis-
td ainesosaa”, mikéli elintarvikkeen ainesosas-
ta yli 0,9 prosenttia on perdisin muuntogeeni-
sestd organismista. Merkintd on tehtdva riippu-
matta siitd, onko muunneltu ainesosa identtista
muuntamattoman ainesosan kanssa vai ei. Mer-
kintdd ei tarvita, jos tahaton sekoittuminen ai-
nesosassa jaa alle 0,9 prosentin (Launis 2003).

Kéytdnnossda voimaan saatettu merkinta-
velvoite merkitsee varsin tiukkaa kontrollia.
Haitallisuusakselilla omaa luokkaa olevien ko-
lerabakteerien mikrobimédardt juomavedessd,
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maksa- ja hermomyrkkyja siséltdvien sinileva-
kukintojen méddrat uimavedessd, listeriabak-
teerin esiintymisen todenndkoéisyys tyhjiopa-
katuissa kalavalmisteissa enempédéd kuin gril-
lattujen broilereiden salmonellariskikdan ei-
vat tunnu herdttdvan ihmisissd taménkaltais-
ta, melkeinpa nollatoleranssia edellyttdvaa, pel-
koa. Muuntogeenisten ainesosien merkintavel-
voite on kdytdnndssd ainoa, joka koskee aines-
osaa, joka ei ole tai jonka ei uskota olevan hai-
tallinen.

Oikeus tietoon

Ihmisilld on oikeus tietdd omaan terveyteensa
ja elinymparistoonsa liittyvistd — heistd itses-
tadn riippumattomista — riskitekijoistd ja myo6s
suojautua niiltd, eivdatkd modernin geenitutki-
muksen ja sen sovellusten mahdollistamat ris-
kit ole mikdan poikkeus. Useimmilta ihmisil-
td puuttuu kuitenkin tietoa siitd, miten geeni-
muuntelulla tuotetut viljalajikkeet ja elintarvik-
keet poikkeavat perinteisin menetelmin tuote-
tuista maataloustuotteista ja elintarvikkeista ja
millaisia riskejd niiden tutkimiseen tai valmis-
tukseen liittyy.

Geenitutkimuksen ja geeniteknologian mah-
dollisiin riskeihin liittyvid pelkoja, kysymyk-
sid ja huolenaiheita ei kyetd useinkaan valitta-
maan tutkijoille — tai ainakaan sellaisille tutki-
joille, jotka osaisivat ymmarrettavésti kertoa,
mistd tarkkaan ottaen on kysymys. Kansalais-
ten suuri enemmistd voi pysytelld hiljaa, vaik-
ka muuntogeeniset tuotteet kuinka huolestut-
taisivat (ks. NCB 1999). Oikeudesta tietoon voi-
daankin puhua koko merkityksessd vain, mika-
li kyetddn empiirisesti selvittiméaan, mitka eet-
tiset huolenaiheet koetaan polttaviksi ja mita
muuntogeenisid organismeja koskevaa tietoa
erityisesti kaivataan. Tiedonsaantioikeuden to-
teutumisen kannalta on valttimatontd, ettd tut-
kijat ja kansalaiset ldhentyvit toisiaan. Ymmar-
rettdvdssd muodossa olevan ja mahdollisim-
man totuudenmukaisen tiedon jakaminen ei
ole sekddn vahdpatoinen haaste. Tiedeuutisoin-
tia harjoittavalla medialla on tdssd asiassa mer-
kittava vastuu.

Ihmisten lisdvalistamista on toisinaan ar-
vosteltu huomauttamalla, ettd suuren yleison
perehdyttiminen muuntogeenisten organismi-
en tutkimista ja tuottamista koskevaan tietoon
on heiddn eettisten uskomustensa ja arvostus-
tensa manipulointia, joka tdhtda vain siihen tut-
kijoiden ja teollisuuden tavoittelemaan loppu-
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tulokseen, ettd ihmisten asenteet geenimanipu-
lointia kohtaan muuttuisivat myonteisemmik-
si. Perustelu on kestaméaton. Mikali yksildiden
tai kansalaisryhmien kielteinen suhtautuminen
geenitutkimukseen ja muuntogeenisten orga-
nismien tuottamiseen selittyy yksinomaan tie-
don puutteella ja virheellisilld ennakkokasityk-
silld, on geenitutkimuksen moraalista arvostelua
hyvin hankala perustella.

Vain oikeanlaisella tiedottamisella ja avoi-
muudella voidaan héilventdd ennakkoluulo-
ja ja lisdtd luottamusta. On kuitenkin huomat-
tava etteivat kansalaisten Iuottamus tutkimukseen
ja tutkijoiden luotettavuus ole sama asia (O’Neill
2002). Vaikka luotettavuudella on usein tapa-
na lisdtd luottamusta, ei tutkijayhteisén avoi-
muus ja luotettavuus ole sen enempéa tutkijoi-
den nauttiman luottamuksen valttimé&ton kuin
riittdvakaan ehto.

Myoéstietojentaitutkimustulostensalaamisel-
la ja vadristelylld on toisinaan mahdollista lisa-
td luottamusta, joten vadrin perustein syntynyt
luottamus on mahdollinen. Toisaalta rehellisen
ja luotettavan tutkijan (tai valvontaviranomai-
sen) voi olla toisinaan mahdotonta saavuttaa
kansalaisten luottamusta, joten véarin perus-
tein syntynyt epaluottamuskin on mahdollinen
asia. Luotettavuutta ja avoimuutta lisdaamalla
voidaan usein viahentda vaarin perustein synty-
nyttd luottamusta, mutta ei valttdimattd poistaa
vadrin perustein syntynyttd epédluottamusta.

Mielipiteen ilmaisun ja kuulemisen
oikeus

Ihmisilld on moraalinen oikeus tietdid omaan
elamédénsa ja elinymparistoonsa liittyvistd gee-
nitutkimuksen aiheuttamista riskitekijoista.
Heilld on my6s moraalinen oikeus osallistua
paatoksentekoon, joka koskee tillaisten riski-
en tarkoituksellista hyvaksymistd. Kuitenkaan
mistddn erityisestd moraalisesta oikeudesta ei
ole perusteltua puhua niin kauan kuin geeni-
tutkimuksen ihmisen terveydelle ja ymparistol-
le aiheuttamat riskit eivit erotu laadullisesti tai
madrallisesti muun tutkimuksen aiheuttamista
ympdristo- ja terveysriskeista.

Mielipiteen ilmaisun ja kuulluksi tulemi-
sen oikeus pitda sisdllaan mahdollisuuden saa-
da oma ddni kuuluville asioissa, jotka koetaan
tarkeiksi. Geneettinen yhdenvertaisuus edellyt-
taa, ettd kansalaisilla on avoimen tiedon saan-
nin ohella mahdollisuus tuoda tutkijoiden,
valvontaviranomaisten ja paatoksentekijoiden



korviin omia kysymyksid ja eettisid huolenai-
heita esimerkiksi yleisotilaisuuksissa, seminaa-
reissa ja internetin vilitykselld toimivissa vuo-
rovaikutteisissa foorumeissa. Tamén vaatimuk-
sen hyviksyminen on kuitenkin eri asia kuin
sen vaatimuksen hyvidksyminen, ettd kansalais-
ten omat subjektiiviset kasitykset tieteelliseen
toimintaan liittyvien riskien luonteesta ja ris-
kinarvioinnin menetelmistd otettaisiin tieteel-
lisessd tai tutkimukseen perustuvassa paatok-
senteossa tasaveroisesti huomioon.

Usein tyydyttivi kompromisseihin

Moderni geenitutkimus on mahdollistanut mo-
nia asioita, jotka ovat tdhdn asti kuuluneet 1a-
hinni tieteiskirjallisuuteen — tieteen &arirajojen
ulkopuolelle - ja joihin liittyvid arvondkokoh-
tia ei ole sen vuoksi motivoiduttu selvittimé&an.
Arvokeskustelun védhdisyyden ja sen liiallisen
“realistisuuden” seurauksena tutkimus on aja-
nut monin paikoin etiikan ohi.

Useat tieteen sovellukset ja kehittimishank-
keet ovat eettisesti arvottamatta ja normittamat-
ta, vaikka kuuluisivatkin oikeudellisen sdante-
lyn piiriin. Samalla on huomattava, ettd lukui-
sat uudet mahdollisuudet saattavat jaada hyo-
dyntdmaéttd, mikali tutkimusta rajoitetaan il-
man painavia eettisid perusteita. Eettiseltd kan-
nalta ajatellen terveyttd ja hyvinvointia lisda-
mdan pyrkivan geenitutkimuksen tarpeeton,
ennakkoluuloinen rajoittaminen saattaa osoit-
tautua aivan yhtd tuomittavaksi kuin kohtuut-
tomia riskejd sisdltdvan tutkimuksen sallimi-
nen.

On myG0s syytd pitdd mielessd, ettd geenitut-
kimukselle ominaiset eettiset ongelmat syven-

tyvit ja vaikeutuvat merkittdvasti vasta siind
vaiheessa, kun kasvien tai mikrobien asemasta
aletaan késitelld eldimia ja ihmisia.

Eettisissa perusteluissa vedotaan tarkei-
néd pidettyihin arvoihin ja periaatteisiin, kuten
ihmisen ja luonnon hyvinvointiin, kdrsimyk-
sen valttimiseen, elimdn kunnioittamiseen ja
oikeudenmukaisuuteen. Hyvd moraalinen pe-
rustelu on sellainen, jossa kaikki ndma arvot tu-
levat huomioon otetuiksi. Moraalinen perustelu
on sitd vakuuttavampi, mitd laajemmin se poh-
jaa kansalaisten ja yhteison hyvaksymiin, pe-
rustavina pidettyihin arvoihin. Hyvikadn pe-
rustelu ei vakuuta valttamatta kaikkia. Todel-
lisuudessa eettisid ongelmia onnistutaan mo-
niarvoisessa yhteiskunnassa harvoin ratkaise-
maan kaikkia ihmisid ja osapuolia tyydyttaval-
14 tavalla. Usein joudumme tyytymddn komp-
romisseihin.
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