Pleme Havasupai- “The genetic era betrayal”
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1989. godine istraživači iz Univerzitetskog istraživačkog centra Arizona (UIA), sproveli su istraživački projekat ispitivanja dijabetesa kod pripadnika plemena Havasupai, zajednice sa viskom učestalošću ove bolesti koja naseljava udaljeni deo Velikog Kanjona (The Grand Canyon) u Arizoni, SAD. Ovaj projekat je uključivao sakupljanje i analizu uzoraka krvi u cilju ispitivanja genetičke osnove dijabetesa tipa 2 kao i zdravstvenu edukaciju ispitanika. Upravo u to vreme je postojanje određene genetičke varijante povezano sa povećanom učestalošću dijabetesa kod susednog indijanskog plemena Pima. 
Dr Markow koja je bila nosilac granta za istraživanje je 1990. godine dobila dodatni izvor finansiranja za istraživanje šizofrenije i depresije. Iste godine, zajedno sa svojim studentima počela je da prikuplja uzorke krvi pripadnika Havasupai plemena. Žene iz plemena su bile srećne kada su je viđale tih dana, govorilo se da su je posmatrale kao “beautiful, athletic figure who talked to them about how to be more healthy”. Dr Markow je regrutovala članove plemena koji su joj pomogli da ispitanicima uzima krv. Treba napomenuti da za Havasupai, krv ima duboki duhovni smisao. Floranda Uqualla, 46, je bila jedna od pomoćnika koja je izjavila: “Išla sam po selu i pričala ljudima da je dobro za njih da daju krv, da će im to pomoći, da ćemo pronaći lek za dijabetes i sačuvati naše pleme od bolesti“. 
Oko 300 pripadnika plemena je dalo krv u periodu od 1990. do 1994. godine posle potpisivanja opšteg informisanog pristanka- “istraživanje osnova medicinskih/bihevioralnih poremećaja“. Informisani pristanak je bio na Engleskom jeziku s obzirom da je engleski jezik bio drugi jezik većini stanovnika i sa namerom je bio jednostavan jer je samo nekoliko od svih 650 članova plemena završilo srednju školu, izjavila je Dr Markow. Takođe je rekla da su ispitanici imali priliku da postavljaju pitanja kao i da su studenti bili uključeni u objašnjavanje cilja projekta i uzimanje informisanog pristanka.
Posle nekoliko godina ispitivanja, genetička osnova dijabetesa 2 kod pripadnika Havasupai plemena nije utvrđena. Nastavljeno je istraživanje šizoferenije, metaboličkih poremećaja, migracija, inbridinga (teme koje su tabui kod Havasupai plemena). 
Nekoliko godina kasnije u martu 2003. Carletta Tilousi, pripadnica Havasupai plemena i učesnik u ovom istraživanju, prisustvovala je odbrani jedne doktorske disertacije na Univerzitetu u Arizoni. Iako tehnički deo nije najbolje razumela, ovo istraživanje je podsetilo na studiju u kojoj je i sama učestvovala pre nekoliko godina i za koju je dala krv. Ono što joj nije bilo jasno bilo je to da rezultati ovog istraživanja nisu imali veze sa istraživanjem dijabetesa. “Da li ste imali dozvolu da koristite krv Havasupaija za vaše istraživanje?“ pitala je na kraju predavanja. Dr Markow i članovi komisije su prekinuli predavanje i zatražili od studenta da izmeni sporno poglavlje u svom doktoratu.  
Nekoliko meseci kasnije, članovi plemena su saznali da je u međuvremenu objavljeno desetine radova baziranih na uzorcima koje je Dr Markow sakupljala. U jednom od njih je prijavljen visok stepen inbridinga koji je povezan ga sa većom učestalošću nekih bolesti. Jedan od radova ukazao je da su preci plemena prešli zamrznuto Beringovo more i došli u Severnu Ameriku što se kosilo plemenskom verovanju da su oni postali upravo na teritoriji Velikog Kanjona čijim se zaštitinikom smatraju.
Reakcije u plemenu su se kretale od besa do tuge. Mnogi su bili zbunjeni i povređeni, osećali su da im se čitava tradicija ruši: “when people tell us, ‘No, this is not where you are from,’ and your own blood says so — it is confusing to us,” Rex Tilousi said. “It hurts the elders who have been telling these stories to our grandchildren.”
2004. godine, Havasupai pleme je podnelo tužbu protiv Univerziteta u Arizoni za zloupotrebu njihovog biološkog materijala (Havasupai Tribe of the Havasupai Reservation v. Arizona Board of Regents and Therese Ann Markow  2004). Tužba se odnosila i na nedostatak informisanog pristanka, kršenje ljudskih prava zloupotrebom biološkog materijala, neodobrenu upotrebu podataka i narušavanje medicinske poverljivosti. Takođe su naveli i pogrešnu interpretaciju rezultata, uzrokovanje emocionalnog stresa i nemarnost. Prvi spor je bio prekinut zbog proceduralne greške. 
Ipak, process je ubrzo ponovo pokrenut i vodio je 6 godina dugoj pravnoj borbi. Na kraju, 2010 godine, postignut je dogovor između dve strane po kome su DNK uzorci bili vraćeni plemenu i članovi plemena su primili $700,000 kompenzacije koji su bili uloženi u opremanje bolnice i škole. S obzirom da je parnica završena dogovorom a ne presudom, ne postoji pravni zaključak o tome kako je trebalo formirati i sprovesti informisani pristanak. Postojanje pravnih smernica donešenih u ovom slučaju mogla bi sprečiti slične situacije u budućnosti.
Diskusija:
1) Razmislite koja su etička pitanja postavljena u ovom slučaju.
2) Kojim su rizicima bili izloženi pojedinci i celo pleme? Da li je odnos dobrobita i rizika u ovom slučaju bio povoljan? (risks vs. benefits) 
3) Razmislite i pokušajte da opišete process informisanog pristanka u ovom istraživanju. Da li je po vama ovaj process bio validan? Ako nije, pokušajte da definišete propuste. Kako biste vi pristupili/definisali informisani pristanak u ovom slučaju? 
4) Da li je došlo do terapeutske zablude u ovom istraživanju (therapeutic misconception)? Da li mislite da su ispitanici verovali da će njima lično biti bolje ukoliko daju krv?
5) [bookmark: _GoBack]Da li su članovi plemena pojedinačno pa i celo pleme bili adekvatno zaštićeni tokom ovog istraživanja? Šta se dešava sa zaštitom privatnosti podataka pojedinaca i celog plemena?
6) Razmislite o ovom istraživanju u kulturnom i društvenom kontekstu. Ukoliko biste vi sprovodili slično istraživanje da li biste radove objavljivali sa afilijacijom Havasupai plemena ili biste radije anonimizirali ceo uzorak (npr. Američko indijansko pleme)? Navedite razloge za i protiv.
7) Da li mislite da bi situacija bila ista da je ispitivanje vršeno na grupi ljudi koji potiču iz neke ekonomski visoko razvijene zemlje?
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