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Tarvitaan geneettista demokratiaa

Tieteen avaamiin uusiin mahdollisuuksiin liittyy usein hyvin kauaskantoisia ja eettisesti vaikeita
kysymyksia. Talla hetkella kansalaisia askarruttaa selvasti eniten geneettinen tutkimus sen kaikilla
sovellusalueilla. Téallaisia ovat esimerkiksi geeniterapia, erilaiset geenitestit ja —rekisterit seka ns.
geeniruoka. Keskustelua geenitutkimuksen avaamien uusien mahdollisuuksien synnyttamista eetti-
sistd kysymyksista tarvitaan ja tdméan keskustelun on oltava avointa. Tarvitaan sSiis geenietiikkaa ja
geneettista demokratiaa.

Geneettinen demokratia el merkitse samaa kuin geneettinen tasa-arvo, vaikka demokratiaan kuu-
luukin gjatus ihmisten tasavertaisuudesta. Ennen kaikkea geneettinen demokratia ei tarkoita geneet-
tisté tasa-arvoa siina mielesss, ettd kaikille kansalaisille luotaisiin 188ketieteellisesti samanlaiset
geneettiset edellytykset, elkatama olisi edes mahdollista.

Sen sijaan geneettinen demokratia tarkoittaa sellaista yhteiskunnallista tilaa, jossa kansalaisten
osdlistumis- ja vaikutusmahdollisuudet toteutuvat geenitutkimusta koskevissa kysymyksissa ihan-
teellisella tavalla. Toisin sanoen, koska geenitekniikka on nykyisin niin keskeisessd asemassa
ihmisten elaméssg, pitdisi senkin olla demokraattisessa kontrollissa.

Lakien ja asetusten sddtdminen geenitekniikan kéytosta el kuitenkaan yksin riitg, vaan liséksi tarvi-
taan epavirallista sopimusmenettelya ja etiikkaan perustuvia jérjestelyjd. Geneettisella demokrati-
ala el dis tarkoiteta vain d&nestyspaatoksilla toteutettavaa geenitekniikan kayton saantelya, vaan
aitoon keskusteluun perustuvaa, eri osapuolien ndkemykset huomioon ottavaa sopimista.

Geneettinen demokratia edel lyttad, etté kansalaisilla on avoimen tiedon saannin ohella mahdollisuus
tuoda tutkijoiden, valvontaviranomaisten ja paétoksentekijoiden korviin omia kysymyksidan ja eet-
tisi& huolenaiheitaan.

Geneettisen demokratian toteutumisen kannalta voidaan mééritella kolme tarkeda ihannetta. Nama
ovat kansalaisten oikeus valinnan vapauteen, oikeus tietoon seka oikeus kuulluksi tulemiseen ja
mielipiteen ilmaisuun.

Geenitekniikan tuottamiseen, kayttdon ja sen eettiseen arvioimiseen vaadittava tieto ei voi olla
samalla tavoin kaikkien kansalaisten hallussa, mink& vuoksi kysymys tiedon ja demokratian suh-
teesta on téssa yhteydessa térked. Kansalaisten on voitava luottaa tutkijoiden ja valvontaviran-
omaisten toiminnan moraalisesti korkeaan tasoon, mutta toisaalta tarvitaan yleissivistavaa koulu-
tusta genetilkan alalta, jotta ihmiset voisivat ymmértda mista geenitekniikassa on kysymys.
Nykyisinhan biologia e valttamétta kuulu kaikkien opinto-ohjelmaan edes lukiossa, ja lisaksi
geenitekniikka on niin uusi aa, ettd keski-ian ohittaneet eivét ole siita koulussa voineetkaan mitéan
kuulla.

Geneettisen demokratian edellyttama avoin tiedon saanti ja valistus asettavat paitsi koulutugérjes-
telmalle myds tiedotusvdlineille suuren tehtdvan. Tarvitaan asiantuntevaa, kiihkotonta ja tieteen
tuloksiin perustuvaa tiedonvalitystd. Valitettavan usein nékee geenitekniikasta sensaatiohakuisia
televisio-ohjelmiajalehtikirjoituksia, jotka eivat perustu varmennettuun tieteellisen tietoon.

Kansalaisten geenitekniikkaa koskevia uskomuksia ja huolia ei pida leimata perusteettomiksi, vaan
ne tulisi geneettisen demokratian nimissa tulkita rationaalisilla tavoilla, jotka tekevét huolenaihei-



siin vastaamisen mahdolliseksi. Toisaalta geenimuuntelusta elda paljon kasityksig, jotka ovat vailla
tieteellistd uskottavuutta, ja on geneettisen demokratian ihanteen mukaista vapautua téllaisista
uskomuksista.

Toteutuakseen geneettinen demokratia edellyttda geenitutkijoiden, yhteiskuntafilosofien, |a&kint&
henkilokunnan, valvontaviranomaisten, koulutusjérjestelman, tiedotusvélineiden ja poliittisten
paéttgien yhteistyotd. Ennen kaikkea kuitenkin geneettisessa demokratiassa tarvitaan kaikki kansa-
laisryhmét kattavaa keskustelua.
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