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Medycyna ,,na miare¢”

Zdaniem dra Francisa S. Collinsa, amerykanskiego lekarza, dyrek-
tora National Human Genome Research Institute, wizyta w przycho-
dni w roku 2010 bedzie mie¢ mniej wiecej nastepujacy przebieg:'
dwudziestotrzyletni student imieniem Jan otrzymuje skierowanie do
lekarza, poniewaz w trakcie badan potwierdzajacych zdolnos$¢ do
podjecia pracy wykryto u niego nadmierny poziom cholersterolu we
krwi. Jan jest zdrowy, ale przez ostatnie sze$¢ lat wypalal paczke
papierosoOw dziennie. Korzystajac z programu komputerowego, w kto-
ry wpisano histori¢ rodziny Jana, lekarz stwierdza, ze wsréd krewnych
ze strony ojca zdarzaly sie przypadki zawalu mig$nia sercowego i ze
sam ojciec zmart na t¢ chorob¢ w wieku 48 lat. Jan wyraza zgodg¢ na
seri¢ dostepnych w roku 2010 testow genetycznych majacych ustali¢
ryzyko zapadnlec:la na chorob¢ wiencowa i inne dolegliwosci. Po
zapoznaniu si¢ dzigki specjalnemu programowi interaktywnemu z ry-
zykiem i korzysciami, jakie niosa ze sobg badania, Jan podpisuje zgode
na poddanie si¢ pigtnastu testom genetycznym, majacym okreslic
ryzyko okreslonych choréb, dla ktorych dostgpne sg specjalne pro-
gramy prewencyjne. Rezygnuje z udzialu w dziesigciu testach, dla
ktorych nie ma jeszcze takich programow.

Z wymazu z blony Sluzowej policzka zostaje pobrany material
DNA. Tydzien po6zniej Jan odbiera wyniki. Na podstawie genow
znalezionych w jego probce ustalono, ze istnieje niewielkie ryzyko
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zachorowania na raka prostaty i na chorobe Alzheimera, ale wyniki
wskazuja na wysokie ryzyko zachorowania na chorobe wiencowa, raka
okr¢znicy 1 raka pluc. Jan przeprowadza konsultacje z lekarzem
1 pielegniarka, specjalizujacymi si¢ w tych wilasnie chorobach. Nad-
chodzi ,przelomowy” moment: Jan dowiaduje si¢, ze ograniczenie
prawdopodobienstwa wystapienia tych schorzen wymaga od niego
zmiany trybu zycia i dotychczasowych przyzwyczajen. Poniewaz w ro-
ku 2010 farmakogenomika® poczynila znaczne postepy, mozna zaczac
prewencyjne leczenie farmakologiczne, dostosowane do materialu ge-
netycznego Jana, majace na celu obnizenie poziomu cholesterolu
1 zmniejszenie ryzyka choroby wiencowe;j. Jesli chodzi o raka okre¢z-
nicy, to po ukonczeniu 45 roku zycia bedzie musial wykonywac co
roku kolonoskopig, badanie o bardzo niskich kosztach w stosunku do
uzyskiwanych efektow. Perspektywa raka pluc zmotywuje go do
nawiazania kontaktu z grupg wsparcia dla oso6b zagrozonych skutkami
palenia 1 pomoze mu uwolni¢ si¢ od natogu.

Wszyscy entuzjastycznie witamy mozliwos¢ leczenia przypadkow
indywidualnych, jaka w oparciu o dane genetyczne stwarza medycyna
prewencyjna. Dziala¢ zanim jeszcze pojawi si¢ choroba! Jestesmy
swiadkami prawdziwej rewolucji genetycznej. Zwolennikdw medycyny
genetycznej niepokoi jednak brak polityki dotyczacej ochrony danych
genetycznych osob zdrowych, a zwlaszcza ryzyko, ktore ten brak
pociaga w takich dziedzinach jak: zatrudnienie, ubezpieczenia zdrowo-
tne i badania medyczne. Pojawia si¢ obawa przed ,,dyskryminacja
genetyczng” Jesli nie zapewni sie rzetelnej ochrony danych, perspek-
tywa utraty pracy albo ubezpieczenia zdrowotnego bgdzie utrudniac
dobrowolne uczestnictwo w badaniach nad terapiami genetycznymi.
Innego powodu do niepokoju dostarcza szybkie tempo rozwoju testow
genetycznych i1 zwigzane z nim zaptrzebowanie rynku na nowe produk-
ty — moze to oznacza¢ ryzyko przedwczesnego wprowadzania do
sprzedazy nowych lekéw. Rowniez poziom ksztalcenia medycznego
odbiega od wymogow sytuacii.

Francis S. Collins, znakomity genetyk, kierujacy Projektem Po-
znania Genomu Ludzkiego, milosnik C. W Lewisa, nazywa geny
~jezykiem Boga”” (co wywoluje polemiki wérod jego kolegow po fachu)

Farmakogenomika zajmuje si¢ badaniem, jak odziedziczone po rodzicach geny danej
osoby wplywaja na reakcje jej organizmu na leki. Nutrigenomika jest zapowiedzig
stosowania indywidualnie skomponowanych diet.

Y The language of God: a scientist presents evidence for belief, Free Press, July 2006.
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1 mowi o potrzebie pogiebionej refieksji na temat filozoficznych,
teologicznych, spolecznych i etycznych aspektow nowej dziedziny
wiedzy, jaka jest genetyka.

Szukanie informacji: Projekt Poznania Genomu Ludzkiego (HGP)
Proteom czlowieka

W roku 1986 powstal pomyst programu majacego na celu poznanie
sekwencji wszystkich elementow ludzkiego genomu. Genom czlowieka
to pelna sekwencja DNA. Kwas deoksyrybonukleinowy (w skrocie
DNA) wystepuje w chromosomach i sklada si¢ z okolo 30 tysigcy
roznych genoéw, czyli znacznie mniej niz 140 tysigcy, o ktorych mowito
sie dotad szacunkowo w oparciu o funkcjonalna zlozono$¢ ludzkiego
organizmu. Informacje zawarta w ludzkim genomie kto§ poréwnat
kiedys do encyklopedii, w ktérej kazdy tom — to jedna z dwudziestu
trzech par chromosomow, poszczegdlne hasta — to geny, a litery — to
odcinki DNA kodujace jakie$ bialko.

W roku 1985 Renato Dulbecco, laureat nagrody Nobla, opubliko-
wal w czasopismie ,,Science” gltosny artykul, w ktorym twierdzil, iz
skuteczna walka z rakiem wymaga zsekwencjonowania calego genomu
ludzkiego, bo cho¢ strategia wydzielania i1 sekwencjonowania pojedyn-
czych gendw przynosi znaczne sukcesy, jest jednak zbyt wolna 1 praco-
chltonna. W roku 1988 powstala Human Genoma Organization (HU-
GO), ale dopiero w roku 1990, po decyzji wiadz Stanow Zjednoczonych
o przydzieleniu funduszy na stworzenie genetycznej mapy czlowieka,
powstalo oficjalnie konsorcjum panstwowe realizujace Projekt Pozna-
nia Genomu Ludzkiego (Human Genome Project - HGP), poczatkowo
pod kierownictwem Jamesa Watsona (do 1993), pozniej Francisa
Collinsa (do dnia dzisiejszego). W programie mial swoj udzial amery-
kanski Departament Energii 1 amerykanska agencja o nazwie Narodo-
we Instytuty Zdrowia. Uczestniczyly w nim laboratoria ze Standéw
Zjednoczonych, Wielkiej Brytanii, Japonii, Niemiec, Francji 1 Chin.

Oprocz wladz panstwowych, w realizacji projektu wzigly udzial na
pOZniejszym jego etapie rozne instytucje prywatne. Bardzo wymowne
sa dzialania podejmowane przez prywatnych przedsigbiorcow, na
przyklad Williama Haseltine’a, kierujagcego Human Genome Sciences,
czy Craiga Ventera i jego Celera Genomics. Strategia pierwszego z nich
sprowadzala si¢ prawie wylacznie do staran o uzyskanie patentow na
geny bedace potencjalnym przedmiotem zainteresowania farmakolo-
gow, z mys$la o przyszlej sprzedazy praw wielkim firmom wielo-
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narodowym tego sektora. Przedsiebiorstwo drugiego zajeto si¢ pelnym
sekwencjonowaniem genomoéw roznych organizmoéw, nie tylko ludzi,
i tworzeniem olbrzymiej bazy danych, a jego dochody mialy pochodzi¢
z oplat pobieranych za dostgp do danych. Informacje o genach
bedacych przedmiotem najwigkszego zainteresowania zostaly zastrze-
zone po to, by po uzyskaniu na nie patentu mozna bylo sprzedaé
duzym zainteresowanym firmom prawa do wprowadzenia ich do
obrotu handlowego. Niezaleznie od przyjetej strategii, prawie wszyscy
zdaja si¢ podziela¢ i akceptowaé opni¢ (mimo ze nie méwi si¢ o tym
otwarcie), iz cho¢ genomu jako calosci nie da si¢ opatentowa¢, mozna
to robi€ z jego poszczegdlnymi elementami. Wyjatkiem posrod pierw-
szych os6b zaangazowanych w realizacje projektu byl John Sulston,
zalozyciel 1 kierownik Centrum Sangera w Cambridge, wchodzacego
w sklad konsorcjum realizujacego HGP, ktory otwarcie powiedzial, iz
sekwenqonowame genomu w celach handlowych jest ,calkowicie
niemoralne i haniebne”

26 czerwca 2000 roku w Bialym Domu odbyla si¢ publiczna
prezentacja wstgpnego opisu genomu czlowieka, z ktorego wynikato,
ze poznano okoto 90 procent jego sekwencji. W uroczystosci, oprocz
prezydenta Stanow Zjednoczonych Billa Clintona, wzi¢li udzial Tony
Blair, Francis Collins jako przedstwiciel Projektu Poznania Genomu
Ludzkiego oraz Craig Venter, prezes Celera Genomics, prywatne;j
firmy biotechnologicznej, ktora przez dwa lata prowadzila wyscig
z reprezentujacym sektor publiczny konsorcjum o to, kto pierwszy
zlozy pelna sekwencje genomu 1 bgdzie czerpa¢ zyski z zastosowania
tej wiedzy w medycynie 1 przemyS$le farmaceutycznym. Zakonczenie
sekwencjonowania genomu ludzkiego ogloszono w kwietniu roku 2003
— bylo to mozliwe dzigki olbrzymim postgpom w dziedzinie biotech-
nologii i informatyki. Mijalo pigédziesiat lat od odkrycia podwojne;
spirali DNA, dokonanego przez J. Watsona i F. Cricka.

Po dojsciu do tego punktu stalo si¢ oczywiste, ze na badaniu
samego genomu sprawa si¢ nie konczy. Mowi si¢ juz o poczatku ery
postgenomicznej — tym mianem okresla si¢ zespo6l badan, ktorych
przedmiotem zamiast DNA staja si¢ RNA®, bialka oraz molekularna

* DNA to skrot od angielskiej nazwy kwasu deoksyrybonuklemowego ktory jest
gléownym skladnikiem materialu genetycznego w1¢kszosc1 organizmow. Prawie caly DNA
znajduje si¢ w jadrze komorki, niewielka jego czgé¢ — w mitochondrium. Zawiera
dziedziczna informacje¢ zapisang za pomoca kodu genetycznego. Sekwencja nukleotydow
w lancuchu nici DNA jest przekazywana do matrycowego RNA (mRNA), a stad z kolei
jest tlumaczona na sekwencj¢ aminokwaséw w bialku wytwarzanym przez organizm.
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1 komorkowa analiza ich funkcji. Waznym krokiem na tej drodze jest
Projekt Poznania Ludzkiego Proteomu. W kodzie genetycznym jed-
nemu aminokwasowi w bialku odpowiada jedna trojka nukleotydow
w DNA lub RNA. Niektérzy poczuli sie zawiedzeni, kiedy si¢ okazalo,
ze mamy ,,tylko” okolo trzydziestu tysiecy genow, niewiele wigcej niz
inne organizmy stojace znacznie nizej w rozwoju. Warto jednak
wiedzieé, ze na podstawie informacji zawartej w jednym genie komorka
bakterii potrafi wyprodukowaé¢ jedno do dwoch bialek, komorka
drozdzy — trzy bialka, nieco wigcej w przypadku organizméw znaj-
dujacych si¢ na §rednim szczeblu rozwoju, a komérka ludzka — praw-
dopodobnie sze§¢ do o$miu bialek. Dzigki mechanizmowi o nazwie
alternative splicing® nasze geny moga zatem produkowac o wiele wigcej
bialek niz liczba gendéw zaangazowanych w te produkcjg. Wytworzone
przez organizm bialka podlegaja ré6znym modyfikacjom, takze pod
wplywem czynnikéw Srodowiska.

W kwietniu 2001 roku przystapiono do realizacji tzw. Projektu
Poznania Ludzkiego Proteomu. Zbiegto si¢ to w czasie z pierwszym
kongresem Human Proteone Organization (HUPO), migdzynarodowe;)
organizacji powolanej do koorodynowania 1 stymulowania badan
z zakresu proteomiki, prowadzonych w ramach Projektu Poznania
Ludzkiego Proteomu. Przewodniczacym HUPO zostal wybrany dr
Sam Hanash, naukowiec cieszacy si¢ wielkim prestizem, autor pionier-
skich badan nad wykorzystaniem proteomiki w leczeniu schorzen
nowotworowych. Jego cenna zastuga sa kliniczne zastosowania wyni-
kow prowadzonych badan, na przyklad w klasyfikowaniu chorob,
w produkcji nowych lekéw czy w poszukiwaniu nowych biomarkerow
pozwalajacych na wykrywanie nowotworéw w bardzo wczesnym
stadium. Poniewaz prawie wszystkie leki albo sg biatkami, albo dzialaja
wigzac si¢ z bialkami, nie ulega watpliwosci, ze proteomika odegra
wazng rol¢ w rozwoju przyszlej, wyczekiwanej, indywidualnej medy-
cyny molekularnej. Stanie si¢ podstawowym narzedziem pozwalajacym
wykorzystaC osiagni¢cia genomiki dla lepszego zrozumienia natury
chorob 1 sposobow ich zwalczania.

Przystepujac do realizacj Projektu Poznania Genomu Ludzkiego,
naukowcy wskazali na zasadnos$¢ prowadzenia — rownolegle do dzialan

U wielu gatunkoéw tylko niewielka czg$¢ genomu kodyfikuje bialka — u cztowieka jest to
okoto 5 %. Przeplyw informacji wyglada zatem nastgpujaco: DNA — przepisanie informacji
do RNA - jej translacja w postaci syntezy bialek.

*,,Alternatywne skladanie”, mechanizm regulacji genéw, ktory umozliwia pojedyn-
czemu genowi kodowanie wielu bialek o réznych funkcjach.
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technicznych — interdyscyplinarnych badan i dyskusji o mozliwych
etycznych, spolecznych i prawnych konsekwencjach prawdziwej lawiny
danych genetycznych, uzyskanych w tym gigantycznym przedsiewzie-
ciu. W roku 1989 w ramach Projektu Poznania Genomu Ludzkiego
powstal w Stanach Zjednoczonych podprogram o nazwie Ethical,
Legal and Social Issues (ELSI), dysponujacy znacznymi funduszami,
majacy doradza¢ rzadowi i parlamentowi w sprawach etycznych
spolecznych 1 prawnych oraz patronowaé dzialaniom promujacym
edukacje 1 spoleczna dyskusje na temat sekwencjonowania ludzkiego
genomu. W programie przewidziano udzial m.in. filozoféw, prawni-
kow, 0s6b odpowiedzialnych za sprawy spoleczne, duchownych. Ma-
my tu do czynienia z bezprecedensowg inicjatywg $wiata nauki:
pierwszy raz do celow wielkiego projektu naukowego zostala zaliczona
analiza watpliwosci 1 dylematéw etycznych i1 spolecznych, jakie moze
zrodzi¢ nowa technologia.

11 listopada 1997 roku panstwa czlonkowskie UNESCO przyjety
jednoglo$nie Powszechng Deklaracje o Genomie Ludzkim i Prawach
Czlowieka, po trzech latach pracy Komisji Prawnej Migedzynarodowe-
go Komitetu Bioetyki, ktorej przewodniczyl prof. dr Héctor Gros
Espiell, ambasador i staly delegat Urugwaju w UNESCO. Papieska
Akademia ,,Pro Vita” w swoich Uwagach do Powszechnej Deklaracji
o Genomie Ludzkim i Prawach Czlowieka z 24 maja 1998 roku analizuje
szczegotlowo dokument UNESCO, pozytywnie oceniajac wiele jego
elementow zastugujacych na uznanie, ,,wSrod nich odrzucenie jakiej-
kolwiek formy sprowadzania jednostki ludzkiej do jej cech genetycz-
nych (art 2n i1 3), potwierdzenie, iz poszanowanie osoby ludzkiej jest
wazniejsze niz prowadzenie badan (art. 10), odrzucenie dyskrymmacp
(art. 6), poufnos¢ danych genetycznych (art. 7), wspieranie niezalez-
nych komitetéw etycznych (art. 16), zobowigzanie panstw do promo-
wania edukacji w dziedzinie bioetyki w debacie zapewniajacej swobod-
ne wyrazanie roznych pogladéw, w tym takze religijnych (art. 20 1 21).
Interesujaca jest rOwniez propozycja, by sledzi¢ postgpy w przestrze-
ganiu zasad deklaracji (art. 24)” Papieska Akademia ,Pro Vita”
zwraca jednak uwage na inne elementy, ktére nalezaloby uwzglednic
w dokumencie o tak wielkim znaczeniu, wérod nich na zwigzek miedzy
godnoscia czlowieka i ludzkim genomem, potrzebg ochrony prawne;j
zasobu genetycznego pojedynczego czlowieka, a nie tylko genomu
w sensie ogdlnym, poszanowanie obiekcji sumienia badaczy 1 pracow-
nikow medycznych, brak odniesienia do embrionu i1 plodu oraz
rezygnacj¢ z klonowania ludzi.
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Genetyczna réznorodnos¢ czlowieka

Luigi Luca Cavalli-Sforza, stynny genetyk specjalizujacy si¢ w ba-
daniu populacji ludzkich®, glosi ide¢ badan majacych udzieli¢ od-
powiedzi na temat réznorodnosci gendw czlowieka’ i zrekonstruowac
histori¢ ludzkich populacji na przestrzeni ostatnich stu tysigcy lat.
Projekt badawczy pod nazwa Human Genome Diversity Project
(HGDP), ktorym kieruje, zaklada udzial roznych dyscyplin (genetyki,
archeologii, jezykoznawstwa, antropologii i innych), a jego celem jest
pokazanie ewolucji czlowieka, zrekonstruowanie wielkich migracji
grup etnicznych oraz rozmieszczenia populacji i kultur. Jedna z metod
polega na pobieraniu probek DNA od czlonkéw réznych grup etnicz-
nych i pozniejszych badaniach poréwnawczych polimorfizméow mole-
kularnych® Plany obejmuja przebadanie probek odpowiadajacych
10 % z 5000 istniejacych grup jezykowych i sprawdzenie, czy istnieja
wspolzaleznosci (a jesli tak — jak do nich doszto?) migdzy rozprosze-
niem kulturowym a genetyka. Zdaniem promotoréw, HGDP stworzyt-
by znakomita okazj¢ do przegladu réznorodnosci zasobow genetycz-
nych naszego gatunku, co w polaczeniu z danymi otrzymanymi
w ramach GHP ulatwiloby zrozumienie genetycznych podstaw podat-
nosci 1 odpornos$ci na rézne choroby.

Przeciwnicy projektu wysuwaja pod adresem jego autoréw oskar-
Zenia o ,rasizm”, ale — zdaniem Cavalli-Sforzy — nie ma nic odlegle;j-
szego od prawdy, albowiem istnieje zazwyczaj wigcej roéznic migdzy
osobnikami tej samej grupy niz migdzy osobnikami nalezacymi do
roznych ras. Wloski genetyk uwaza, ze jego program zwrdci uwage
swiata na protesty wielu plemion walczacych o przetrwanie 1 ocalenie
wlasnej kultury. Moralny aspekt przedsiewzigcia polegajacego na
zbieraniu 1 wykorzystywaniu danych genetycznych wymagaé bedzie
przestrzegania pewnych zasad etycznych, do ktérych nalezy na przy-

Populacja: zespol organizméw jednego gatunku, zasiedlajgcych pewien obszar.

W DNA stwierdzono wystepowanie zmian, ktore polegaja na zastapieniu jednego
nukleotydu (podstawowego elementu DNA) innym. Zmiany te nosza nazwg SNP (single
polynucleotide polymorphism). 99,9 % sekwencji DNA jest identyczne dla wszystkich ludzi;
za roznorodnos¢ 0,1 % odpowiedzialne sa gtownie tzw. zmiany polimorficzne, z ktorych
najczestszym typem jest wlasnie SNP Zmiany w sekwencji ludzkiego DNA s3 przyczyna
réznic migdzy poszczegdlnymi osobnikami gatunku i powodem wigkszej lub mniejszej
podatnosci na okreslone choroby.

¥ Polimorfizm: zjawisko zmiennosci sekwencji DNA u poszczegélnych ludzi. Zmiany
w sekwencjach kodujacych genow moga prowadzi¢ do powstania rdznych fenotypow (czyli
dostrzegalnych przejawow genotypu w okreslonych warunkach $rodowiskowych). Genotyp
to genom danego osobnika.
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kiad uzyskanie oficjalnej zgody poszczegodlnych osob i calych populacji
objetych projektem. Jego finansowanie powinno si¢ odbywaé w opar-
ciu o fundusze publiczne i jednostki nie prowadzace dzialalnosci
dochodowej, co pozwoli unikna¢ ewentualnego konfliktu intereséw.
Z drugiej strony, nalezy okresli¢, jaka czeg§¢ korzysci ekonomicznych,
uzyskanych z komercjalizacji wynikéw badan, przypadnie w udziale
wspolnotom, z ktérych beda pochodzi¢ dane. Temat ,,poszukiwan
genetycznych” (bioprospection) wymaga jeszcze dlugiej dyskusji. Ist-
nieje rowniez drazliwa kwestia patentowania znalezionych genow, jesli
okazg si¢ one uzyteczne. Zdaniem Cavalli-Sforzy, nie powinno by¢ na
to zgody; a jesli juz — nalezaloby zadbac, by korzysci z tych patentow
wracaly do narodu-dawcy, dzigku ktéoremu mozna bylo dany gen
zidentyfikowac.

Przykladem praktycznej realizacji projektu jest jeden z osrodkow
GHP, laboratorium profesora Kidda z Uniwersytetu Yale. Olbrzymie
zamrazarki z cieklym azotem pelne sa probek krwi, pobranych od grup
etnicznych z calego swiata. Na poczatku roku 1992 Kidd i jego koledzy
uzyskali probki krwi Pigmejow z Afryki Srodkowej, Kambodzan,
Baskow, Samoanczykéow, jemenskich Zydéw, Zydow etiopskich, Ma-
lajczykow 1 innych ludow. Istniejg firmy farmaceutyczne prowadzace
,,bloprospekcje” w grupach zyjacych w izolacji — przedstawicielom tych
grup tlumaczy si¢, ze kazdy najmniej znaczacy przypadek polimorfiz-
mu genetycznego moze pomoc w wyjasnieniu przyczyn odpornosci
i podatnosci na rozne choroby. Na przyklad w ramach badan prowa-
dzonych w nielicznej, wysoce endogamicznej, spolecznosci zamiesz-
kujacej wyspe Tristan da Cunha probuje si¢ zidentyfikowaC geny
odpowiedzialne za wrazliwo$¢ na astmg¢. Jednak istnieja organizacje,
ktore protestuja przeciwko HGDP. W roku 1997 ogloszono Deklaracje
z Ukpseni, w ktorej przedstawiciele wspolnot indianskich uznali zbie-
ranie danych genetycznych za akt piractwa i kradziez, oraz zazadali
zwrotu zgromadzonych juz zbioréw genetycznych. Nie zgodzili si¢
rowniez na jakakolwiek formg¢ ich komercjalizacji: ,,My, ludy indian-
skie, nie sprzeciwiamy si¢ rozwijaniu i wykorzystywaniu nowych
technologii, je$li nie godza one w harmonijne relacje, w zasady
solidarnosci i w powszechnie uznane prawa fundamentalne”

Patenty

W roku 1980 nabrala rozglosu sprawa, ktorej przyszlych konsek-
wencji nikt woéwczas nie byt w stanie przewidzie¢. Mniej wigcej dziewigé
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lat wczesniej indyjski mikrobiolog Ananda Chakrabarty, w owym
czasie pracujacy dla General Electric, zwrécil sie do amerykanskiego
biura patentow 1 znakow firmowych z prosba o opatentowanie mikro-
organizmu zmodyfikowanego z zastosowaniem inzynierii genetycznej,
a przeznaczonego do usuwania wyciekéw ropy naftowej do morza.
Biuro patentowe odrzucilo prosbg, podajac w uzasadnieniu, ze w Swiet-
le prawa amerykanskiego istoty zywe nie podlegaja patentowaniu.
Ananda Chakrabarty i General Electric odwolali si¢ od tej decyzji. Ku
zdziwieniu obserwatorow, wygrali niewielka przewaga glosow. Zda-
niem wiekszosci sedzidw orzekajacych, ,,z punktu widzenia prawa nie
ma znaczenia, czy chodzi o zywe mikroorganizmy, czy o materig”
Uznali oni, Ze ,,opatentowany mikroorganizm jako reaktyw 1 katali-
zator jest blizszy nieozywionym zwigzkom chemicznym niz koniom
i pszczolom, malinom i ré6zom” W roku 1980 Chakrabarty uzyskal
patent na pierwszy zywy organizm zmodyfikowany. Pozytywny wer-
dykt sadu stworzyl mozliwo§¢ przyznawania patentéw na wszystkie
formy zycia. W roku 1987 biuro patentow Stanow Zjednoczonych
wydalo komunikat informujacy, ze wszystkie zywe organizmy wielo-
komorkowe (w tym takze zwierzgta), modyfikowane przy pomocy
inzynierii genetycznej, podlegaja patentowaniu. Ta jedna decyzja urzad
patentowy otworzyl nowe perspektywy przed gospodarka swiatowa.
Proba uspokojenia opinii publicznej bylo oswiadczenie, w ktorym
stwierdzono, ze decyzja ta obejmuje wszystkie stworzenia z wyjatkiem
czlowieka.

Od roku 1981 do dzi§ dwadziescia sze$¢ instytucji z pigtnastu
krajéw uznano oficjalnie za banki kultur wykorzystywanych w celach
patentowych. Instytucje te sa w posiadaniu zywych materialdéw (mikro-
organizméw, genodw, nasion, embrionow zwierzecych, linii komérek
zwierzgeych 1 ludzkich, itp.) majacych zwigzek z praktycznie wszyst-
kimi patentami biotechnologicznymi na calym $wiecie. Najwigkszym
bankiem kultur jest zalozona w roku 1925 American Type Culture
Collection (ATCC), z siedzibg w Rockville, w stanie Maryland (Stany
Zjednoczone). W roku 1981 ATCC zostala uznana za pierwszy miedzy-
narodowy osrodek patentowych depozytéw materialow zywych. Istota
sporu wokol tego, co moze podlegac opatentowaniu jest odpowiedz-
—pytame czy geny, komorki, tkanki i organy organizmow poddane
Inzynierii genetycznej sa istotnie wynalazkami czlowieka, a wigc pod-
legajq patentowaniu, czy tez sa zwyklymi odkryciami przyrodniczymi,
ktorych przedmiot zostal przez czlowieka tylko zmodyfikowany. Gra-
nica migdzy wynalazkiem 1 odkryciem (do tej pory mozna bylo
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patentowa¢ wynalazki) w dziedzinach zwiazanych z biotechnologiami
staje si¢ coraz mniej czytelna, co nie tylko wprowadza zamet wsrod
badajacych zgloszone wnioski patentowe, ale takze wywoluje spory
wokoél prywatyzacji nauki. Ta ostatnia zajmuja si¢ bowiem coraz
czegScie] wyspecjalizowane przedsigbiorstwa, co uniemozliwia tworzenie
débr wspdlnych. Po roku 1991 Krajowe Instytuty Zdrowia zglosily
wnioski o opatentowanie tysiecy fragmentéw DNA o nieznanych
jeszcze funkcjach.

Wydaje sig, 1z wigksza czgs¢ Swiata naukowego i inne grupy
spoleczne uwazaja, ze ludzkie geny nie podlegaja opatentowaniu,
1 argumentuja, ze sa one ,,dziedzictwem ludzkiej natury” Z drugiej
jednak strony mamy do czynienia z coraz wigkszymi naciskami
o charakterze ekonomicznym ze strony tych, ktorzy si¢ domagaja, by
wymierne korzysci materialne shuzyty za bodziec do rozwoju 1 konsoli-
dacji badan. Probka tego, jak drazliwa to debata i o co toczy si¢ gra,
jest fakt, iz Powszechna Deklaracja o Genomie Ludzkim i Prawach
Czlowieka UNESCO nie wspomina o patentowaniu, poniewaz niektoére
kraje zagrozily, ze jej nie podpisza, jesli znajdzie sie¢ tam jaki$ artykul
przeciwko patentom. Mimo to, juz na poczatku deklaracja stwierdza,
ze ,,genom ludzki jest podstawa zasadniczej jednosci wszystkich czlon-
kow rodziny ludzkiej 1 uznania ich wrodzonej godnosci 1 réznorodnos-
c1”, a zaraz potem dodaje, ze ,,w sposob symboliczny stanowi dziedzic-
two ludzkosci” (art. 1). Innym przykiadem niejednoznacznej postawy
w kwestii patentow jest artykul 4: ,Genom ludzki w swym stanie
naturalnym nie moze by¢ zrddlem zyskow finansowych” Po raz
kolejny pojawia si¢ wigc pytanie, czy sekwencje ludzkiego DNA,
poddawane opatentowaniu, odpowiadaja naturalnemu stanowi, w ja-
kim funkcjonujg w ludzkim genomie. Przyznanie patentu jest bowiem
automatycznynym przyznaniem prawa do eksploatacji i komercjaliza-
¢cji, a cena produktu powstalego w oparciu o patent bgdzie zawierad
koszty licencji 1 wszystkie inne oplaty, co podniesie sumeg, jaka beda
musieli zaplaci¢ konsumenci. Moze to doprowadzi¢ do sytuacji, w kto-
rej wielu ludzi nie begdzie mialo dostgpu do niektdérych sposobow
leczenia. Zasoby genetyczne §wiata moga ulec koncentracji w prywat-
nych rekach i sta¢ si¢ przedmiotem praktyk monopolistycznych albo
nieuczciwej konkurencji, co byloby odejsciem od zawartej w deklaracji
UNESCO idei genomu jako ,,dziedzictwa ludzkos$ci”

W roku 1992 James Watson, odkrywca DNA 1 laureat nagrody
Nobla, zrezygnowal z funkcji pierwszego dyrektora HGP, kiedy si¢
dowiedzial, ze Krajowe Instytuty Zdrowia maja zamiar patentowac
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geny ludzkie, identyfikowane w ramach projektu. Watson wyznawal
zawsze poglad, ze informacje na ten temat powinny mie¢ charakter
publiczny i Ze nalezy je udost¢pni¢ calej migdzynarodowej wspolnocie
naukowcow.

Ingerencja w geny

Informacje genetyczne moga pochodzi¢ z najrozmaitszych zrodel:
moga to by¢ na przyklad probki DNA, pobrane z odkrytych przez
archeologéw mumii albo uzyskane przez organy wymiaru sprawied-
liwosci przy ustalaniu tozsamosci czy ojcostwa lub w trakcie Sledztw
w sprawach kryminalnych. Przypomnijmy slynna spaw¢ Brandona
Moona, ktory 21 grudnia 2001 roku zostal zwolniony z wigzienia w El
Paso (Teksas) po odsiedzeniu szesnastu z siedemdziesi¢ciu pigciu lat
kary. Coraz szersze zastosowanie genetyki sprawia, ze musimy od-
powiadac na coraz wigcej pytan, wsrdd ktorych jest pytanie o dostgp
osob indywidualnych 1 instytucji do bankow z danymi genetycznymi.

Inne problemy rodzi fakt, iz nowe techniki molekularne umoz-
liwiajg bezposrednie odzialywanie na DNA. Chodzi juz nie tylko
o informacje o genach, ale o ich modyfikowanie i wprowadzanie do
macierzystego lub obcego organizmu. Na polu inzynierii genetyczne)
— stosowanej zaroOwno w $swiecie roslinnym, jak i1 zwierzgcym — zano-
towano spektakularny postep. Modyfikujac fragmenty DNA, mozna
na przyklad tworzy¢ ro$liny transgeniczne o wysokiej wydajnosci
1 0 duzych walorach jakosciowych. Argentyna zajmuje drugie miejsce
na $wiecie pod wzgledem powierzchni upraw roslin transgenicznych:
6,8 milionow hektaréw. Juz w pazdzierniku 1994 roku Migdzynaro-
dowy Instytut Ryzu na Filipinach poinformowal, ze jest w posiadaniu
odmiany ,,superryzu”, ktora moglaby zwigkszy¢ dostawy roczne o 100
milionow ton, co wystarczyloby do wyzywienia 450 milionow ludzi’
Trzeba jednak podkreslic, ze zywnos¢ genetycznie modyfikowana
budzi w niektorych krajach protesty w zwiazku z obawami o ewen-
tualne skutki uboczne.

Biotechnologia pozwala rowniez produkowac zwierzeta transgeni-
czne, przez wprowadzenie obcych genow do ich organizméw. Jedno
z najbardziej znaczacych osiagni¢¢ w tej dziedzinie ma zwiazek z ma-
larig, choroba bardzo rozpowszechniona na Swiecie, zwlaszcza w kra-

® Arntzen, Biotechnology in the service of the developing world, w: H. P. Bernhard —
C. Cookson (red.), Genethics, Ciba Communications, 1995, s. 45.
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jach ubogich. Zespo6l badaczy wyodrebnil w komarach z rodzaju
Anopheles — bedacych wektorem malarii — gen pozwalajacy im bronié
si¢ przed zainfekowaniem przez wywolujace t¢ chorobe pasozyty:
Plasmodium. Komary Anopheles zarazaja co roku malarig prawie 550
milonéw ludzi na calym $wiecie, powodujac ponad dwa miliony
zgonow. Naukowcy ustalili, ze spelniajacy role ochronna gen komara
o nazwie SPRNG6 aktywizuje si¢, gdy owad zostaje zainfekowany przez
pasozyta. Produkuje si¢ wigc komary transgeniczne, w ktorych SPRN6
jest bez przerwy aktywny. Takie zmodyfikowane genetycznie komary
moga pomoc w zablokowaniu przekazywania malarii ludziom.

Akademia Medyczna w Buenos Aires realizuje Projekt Genomu
Trypansoma Cruzi (wiciowca wywolujacego chorobe Chagasa). Uczest-
niczy w nim laureat nagrody Nobla w dziedzinie medycyny, dr Jean
Dausset 1 jego wspolpracownicy, w chwili obecnej reprezentowani
przez dra Daniela Cohena 1 innych naukowcéw o uznanej stawie. Przy
dzisiejszym stanie wiedzy jest juz mozliwe zaplanowanie organizmow
zwierzgcych produkujacych leki. Na przyklad Argentynczycy zmody-
fikowali i1 sklonowali jaldéwki rasy jersey — nadano im imi¢ Patagonia,
opatrzone kolejnymi numerami — ktore wytwarzaja mleko zawierajace
insuline.

Wiele nadziei rodzi terapia genowa, rozumiana jako zarzadzane
genetycznym materialem czlowieka w celu usunigcia konkretnej wady
genetycznej 1 umozliwienie komoérkom spetniania nowej funkcji. Moze
by¢ ona przydatna w leczeniu chordb dziedzicznych 1 nabytych. Istnieja
dwa rodzaje terapii genowe;j: ta, ktorej poddaje si¢ komorki somatycz-
ne (somatyczna terapia genowa), i ta, ktora polega na ingerencji
w komorkach zarodkowych — spermatozoidach 1 jajeczkach (zarod-
kowa terapia genowa). W przypadku tej ostatniej modyfikacje wpro-
wadzone do komorek sg przekazywane nastepnym pokoleniom. Po raz
pierwszy zastosowano terpi¢ genowa u tak zwanych bubble children,
,bankowych dzieci”, ktore z r6znych powodow cierpialy na powazne
oslabienie uktadu immunologicznego, co zmuszalo je do zycia w steryl-
nym $rodowisku (w ,,bance”) w celu uchronienia ich przed $miercia.
W roku 1990 doktorzy Blaese i Anderson oraz ich zespol otrzymali
zgode na wprowadzenie do komorek malego pacjenta o imieniu David
genu'® umozliwiajacego wytworzenie wlasnego systemu obronnoscio-
wego. Byla to koncepcyjnie nowa wizja leczenia — jej realizacja

1 Gen kodujacy produkcje enzymu ADA (deaminazy adenozyny).
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zakonczyla sig sukcesem. Obecnie istnieje kilka klinicznych protokotow
terapii genowej, wypracowanych nie tylko z mys$la o naprawie wadli-
wych genéw wywolujacych choroby, ale réwniez o wytwarzeniu bialek,
ktore sprawiaja, ze okreslone komorki (rakowe, zainfekowane HIV'')
staja si¢ nieodporne na atak systemu immunologicznego, co zapewnia
czlowiekowi ochrong przed chorobami. Nie wszystkie proby terapii
genowej koncza si¢ jednak sukcesem, chociaz takich prob podejmuje
si¢ bardzo duzo, na przyklad w przypadkach dystrofii mig§niowych.

Leczenie komodrek somatycznych przy pomocy terapii genowej
wiaze si¢ z problemami etycznymi, nie odbiegajacymi od tych, ktore
pojawiaja si¢ przy okazji kazdej terapii eksperymentalnej, a zwigzany-
mi na przyklad z wykorzystaniem nowych lekoéw czy technik chirur-
gicznych. Natomiast zarodkowa terapia genowa rodzi szereg nowych
pytan o charakterze nie tylko technicznym, ale takze etycznym.
Niektore z nich dotycza nieprzewidywalnych dzi$§ skutkow dla organiz-
mow przyszlych pokolen, na przyktad takich skutkow, ktore w dluzszej
perspektywie moglyby oznacza¢ zmian¢ genetycznych cech duzych
populacy ludzi w przypadku terapii na wigksza skalg. Czgs¢ moralis-
tow'? nie widzi w tym wigkszych probleméw, pod warunkiem, zZe
terapia gwarantuje udowodnione wczesniej korzysci; w chwili obecne;j
jednak w wiekszosci przypadkow zaleca si¢ ostrozno$¢. Podejmowano
za to udane proby wprowadzania nowych gendéw do komorek linii
zarodkowej zwierzat.

Analizy genetyczne

Kazdy gatunek ma swoj kariotyp, czyli kompletny, uporzadkowa-
ny zestaw chromosoméw!? Ich zaburzenia moga by¢ dziedziczone':
dotyczy to zaburzen chromosomoéw (niektore anomalie dotycza chro-

" HIV: wirus niedoboru odpornosci, ktory wywoluje AIDS.

12 M. Cuyas, Problematica ética de la ingeniera genética, Rasegna di Teologia 28 (1987),
471-497.

* Kariotyp czlowieka sklada si¢ z 46 chromosomoéw, utozonych w 23 pary: 22 pary
chromosomow somatycznych i jedna para chromosoméw pleiowych (46 XX u kobiety i 46
XY u mezczyzny). Polowa wszystkich chromosoméw pochodzi od jednego z rodzicow,
druga polowa — od drugiego.

" Zgodnie z prawami Mendla, dziedziczenie polega na przekazywaniu genéw — a wigc
i cech — z rodzicéw na dzieci. Znamy trzy formy dziedziczenia zaburzen: przez autosomi¢
dominujacg, autosomie recesywna i geny znajdujace si¢ w chromosomach plci. Z autosomia
dominujagca mamy do czynienia wowczas, gdy do przekazania jakiej$ choroby lub
szczegolnej cechy wystarcza obecno$¢ nienormalnego genu w jednym z autonomicznych
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mosomoéw komoédrek somatycznych inne — chromosomow plciowych),
zaburzen pOJedynczych genow (wystc;puja rzadko), zaburzen, ktore
dotyczg wielu genow (choroba wiencowa, nadcisnienie tetnicze, rak
1 inne) oraz zaburzen mitochondrialnych. Niektére anomalie groza
utratg zycia. W roku 1959 Jéréme Lejeune (1926-1994)" i jego
wspolpracownicy odkryli pierwsza anomalie chromosomowa w or-
ganizmie ludzkim - przy okazji badan chromosoméw dzieci cier-
piacych na chorobge Downa. Chodzilo o tak zwang trisomie 21. Szacuje
sig, ze istnieje okolo osiem tysiecy chordb, ktore sa dziedziczone, ale
tylko niewielkg ich liczb¢ wywoluje dzialanie pojedynczego genu'
Szybki rozwoj genetyki sprawia, ze co roku mozna zdiagnozowaé
dziesig¢ — dwanascie nowych chordb.

Analizy genetyczne majg cechy wspolne z innymi rodzajami analiz
laboratoryjnych, ale pod wieloma wzgledami sa one niepowtarzalne
1 wymagaja szczegdlnego potraktowania. Po pierwsze, informacja
genetyczna dotyczy réwniez rodziny pacjenta, dlatego wyniki analiz
zrobionej dla jednej osoby moga mie¢ znaczenie dla innych oséb. Po
drugie, ryzyko zwiazane z analiza genetyczna nie jest wcale oczywiste,
obejmuje bowiem nie dajace si¢ przewidzie¢ skutki psychologiczne,
duchowe, spoleczne i ekonomiczne — stad potrzeba daleko posunietej
ostroznosci w informowaniu o wynikach i1 ich nasepstwach. Czy
zyskujemy cos méwiac dwudziestoletniej zdrowej osobie, ze zanim
ukonczy pigcdziesiaty rok zycia zapadnie na plasawicg Huntingtona,

chromosoméw jednego z rodzicéw. Prawdopodobienstwo przekazania dzieciom genu
- a wiec 1 choroby, na przyklad plasawicy Huntingtona — wynosi 50 % przy kazdej ciazy.
O autosomii recesywnej mowimy wtedy, kiedy wadliwy gen wystepuje i u matki, 1 u ojca.
Dziedziczenie choréb sprzezonych z picia odbywa si¢ za sprawa gendéw zawartych
w chromosomach plci, na ogét w chromosomie X. Na choroby sprzgzone z plcia zapadaja
przede wszystklm chlopcy, poniewaz maja oni tylko jeden chromosom X. Dla przykladu
dystroﬁa rmcsmowa Duchenne’a (choroba przejawiajaca si¢ postgpujacym zanikiem migsni
1 prowadzaca do Smierci zazwyczaj juz w mlodym wieku) jest zlokalizowana w recesywnym
genie chromosomu X. Kobiety maja dwa chromosomy X, jesli zatem matka jest nosicielka
wadliwego genu w tym chromosomie, nie ujawnia si¢ on, poniewaz jest zdominowany przez
normalny gen znajdujacy si¢ w drug1m chromosomie X. U meZczyzny w jadrze komor-
kowym jest tylko jeden chromosom X (od matki) i jeden chromosom Y (pochodzacy od
ojca), jesli wigc chromosom X zawiera wade, nie ma drugiego chromosomu X, ktory by
go rownowazyl, co skutkuje ujawnieniem si¢ choroby. Synowie kobiet nosicielek (kobiet
z chromosomem wadllwym ale asymptomatycznym) maja 50 % szans, ze nie zachoruja,
a corki — 50 % szans, ze nie beda nosicielkami.

" W roku 1992 profesor Jérome Lejeune przystapil — na prosb¢ Jana Pawla II — do
tworzenia Papieskiej Akademii Zycia, zainaugurowanej oficjalnie 11 lutego 1994 roku.
W marcu roku 2007 arcybiskup Paryza rozpoczal proces beatyfikacyjny Lejeune’a.

o Zaktualizowana liste choréb dziedzicznych mozna znalez¢ na stronie OMIM (Online
Mendelian Inheritance in man) http://www.ncbi.nlm.nih.gov/Omim.
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ktora jest choroba uniemozliwiajaca normalne funkcjonowanie i $mier-
telng? Czy perspektywa szkody wyrzadzonej osobom trzecim (przy-
sztym dzieciom) obliguje do przeprowadzenia testu genetycznego? Jak
zinterpretowaé obowiazujacq lekarzy zasade primum non nocere? Za-
czyna si¢ mowi¢ o prawie uprzednim: prawie do nieswiadomosci, iz
jest si¢ nosicielem wrodzonej sklonno$ci lub przyszlej nieuleczalnej
choroby. Wiedza o tym moze bowiem doprowadzi¢ czlowieka do
samobdjstwa albo spowodowaé, ze bedzie on cierpie¢ z powodu
uprzedzen swojego Srodowiska.

Mozliwosci przepowiadania przysziosci w oparciu o informacje
genetyczne sg czgsto ograniczone, albowiem takie same zmiany gene-
tyczne moga manifestowac si¢ w roézny sposob u réznych ludzi: nasze
geny wchodza w zlozone interakcje ze Srodowiskiem, co czg¢sto unie-
mozliwia przewidzenie rozwoju choroby albo stopnia zagrozenia, jaki
niesie. Niekiedy istnieja rozne mechanizmy odpowiedzialne za okres-
lony rodzaj choroby dziedzicznej (na przyklad mutacje'’), dlatego
wykluczenie dzigki analizie jednego z nich nie wyklucza tym samym
choroby. Poza tym w chorobach genetycznych penetracja genu'® i jego
ekspresja'® decyduja o tym, ze u niektorych osobnikow choroba
wystepuje, a u innych nie, a jesli juz wystapi — ze je) objawy sa ostre,
posrednie lub lagodne. Bardzo wazna jest rowniez znajomos¢ stopnia
wiarygodnosci testéw stosowanych do diagnozowania zaburzen i stop-
nia pewnosci, jaki moga daé¢ one pacjentowi. Nie zawsze ludzie
rozumieja znaczenie testow. Z drugiej strony, w przypadku wielu
uwarunkowan genetycznych nie ma zadne] odpow1adaJa,ceJ im profi-
laktyki ani terapii, 1 dlatego uzyskanie informacji nie spowoduje
zadnych dalszych dzialan.

Testy genetyczne mozna zleci€ — niezaleznie od wieku pacjenta — na
przyklad w diagnozowaniu raka. Wykrycie mutacji pozwala okresli¢
najwigksze prawdopodobienstwo tej choroby u okreslonych 0s6b®, co

'7 Mutacja jest skokowsa, samorzutna, korzystng lub niekorzystna zmiana w materiale
genetycznym (genotypie) zywego organizmu, ktora moze by¢ dziedziczona. Jednostka
genetyczng, zdolng do mutowania, jest gen. Mutacje zachodzace w organizmach wielo-
komorkowych moga by¢ przekazywane na potomstwo tylko wtedy, kiedy powstaja
w komorkach rozrodezych.

'® Penetracja genu: czesto$¢, z jaka u osobnikéw o danym genotypie manifestuje si¢
fenotypowo jakas cecha.

¥ Ekspresja genu: stopien, w jakim dzialanie odmian danego genu przejawia sig
w fenotypie, na przykiad w postaci choroby.

* Na przyklad osoby bedace nosicielami mutacji BRCA1/2 sg o wiele bardziej podatne
na raka piersi (85 % zachorowan dla niektorych grup).
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stawia je przed dylematem, czy poddac si¢ trudnym prewencyjnym
zabiegom chirurgicznym lub innym formom leczenia, czy tez nie.
Czasem nawet zmusza malzonkow, ktorzy wiedza, iz sa nosicielami
wysokiego ryzyka jakiejs anomalii genetycznej, do podjecia decyzji
o posiadaniu lub nie posiadaniu potomstwa.

Obecnie istnieja juz metody wykrywania nieprawidlowosci w okre-
sie c1gzy. Swiatowa Organizacja Zdrowia definiuje badanie prenatalne
jako wykrywanie dowolnej wrodzonej wady plodu, to znaczy ,,dowol-
nej anomalil w morfologicznym, strukturalnym, funkcjonalnym i mo-
lekularnym rozwoju, wystepujacej w chwili narodzin (choé moze ona
ujawni¢ si¢ pozniej), zewnetrznej lub wewnetrznej, rodzinnej lub
indywidualnej, dziedzicznej lub nie, jedno- lub wielo-razowej” Takie
badanie sugeruje si¢ zazwyczaj matkom powyzej 35 roku zycia, jesh
w rodzinie wystapily wczesniej przypadki zaburzen genetycznych, albo
kiedy inne badania przeprowadzone w czasie cigzy (USG, analizy
biochemiczne) wykazuja jakie§ zmiany. Trwaja badania nad niein-
wazyjnymi metodami diagnostyki prenatalnej. Obecnie powszechnie
stosowane metody (amniopunkcja, biopsja trofoblastu) wiaza si¢
z niewielkim, ale jednak realnym, zagrozeniem utraty ciazy. Pewnos¢
co do obecnosci anomalii genetycznej plodu zalezy od zastosowane;
metody. Jedna z istotnych kwestii jest sposob, w jaki wyniki sg
przekazywane rodzicom — jest to jeden z czynnikéw przygotowujacych
ich na przyjecie dziecka, zapobiegajacych nadmiernym obawom albo
nawet aborcji, ktéra w krajach, gdzie jest dopuszczalna, staje si¢
powszechnie stosowang praktyka, nie zawsze uzasadniong wyst¢powa-
niem powaznych anomalii.

Medycyna regeneracyjna

Kwestia terapeutycznych zastosowan komorek pnia (inaczej stem
cells, komorek macierzystych) postawila na porzadku dziennym pyta-
nie o wykorzystywanie i eliminacj¢ embrionéw. Komorki macierzyste
moga si¢ dzieli¢, sg samoodnawialne, zdolne do roznicowania si¢
w inne typy komorek. Dzielg si¢ na dwa rodzaje. Z jednej strony s3
to komorki macierzyste embrionalne, z drugiej — komorki macierzyste
wystepujace w tkankach dorostych organizméw. Pierwsze pochodzg
z wezla zarodkowego blastocysty (7-14 dni) i moga dac poczatek
kazdemu typowi komorek doroslego organizmu, dlatego sa nazywane
pluripotentnymi. Z tych komoérek powstaja po wielu podzialach inne,
tkankowo swoiste komorki macierzyste. Sa to komorki multipotentne,
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to znaczy mogace da¢ poczatek kilku ré6znym typom komorek kon-
kretnych organéw zarowno w organizmach mlodocianych jak i doros-
lych (najlepszym przykitadem tkankowo swoistych komorek macierzys-
tych sa komorki szpiku kostnego, zdolne do generowania wszystkich
typow komérek krwi 1 ukladu odpornosciowego). Wystepuja one
w wielu organach ludzkiego ciala; w literaturze medycznej mozemy
znalez¢ przyktady izolowania dorostych komorek macierzystych w sko-
rze, podskoérnej tkance tluszczowej, migsniu sercowym, migsniu szkie-
letowym, w modzgu, siatkowce oka, trzustce... Mozna je réwniez
wyhodowa¢ (rozmnozy¢) dzigki metodzie in vitro (w warunkach labo-
ratoryjnych) oraz metodzie in vivo (W Zywym organizmie Zwierzgcym)
i wykorzysta¢ do odbudowy uszkodzonych tkanek.

JesteSmy jeszcze na poczatkowym etapie stosowania technik prze-
noszenia doroslych komoérek macierzystych w celu wymiany lub
odbudowy chorych tkanek. Do chwili obecnej panowalo powszechne
przekonanie, ze tkankowo swoiste komorki macierzyste ograniczaja sie
jedynie do generowania wyspecjalizowanych, réznicowanych komorek
wlasnej tkanki, to znaczy nie sa zdolne do tworzenia innych szczepow
komorkowych ciala — sag komorkami multipotentnymi. Takie widzenie
komorek tkankowo swoistych uleglo jednak zmianie po opublikowa-
niu wynikow ostatnich badan, ktore pokazaly, ze komorki macierzyste
dorostego organizmu, pochodzace z dowolnej tkanki, moga ulec
zroznicowaniu w inny typ komorek 1 tkanek, tworzacych inne szczepy.
Doswiadczenia dowiodly, ze dorosie komorki macierzyste, hodowane
w innym niz zwykle srodowisku humoralnym lub poddane wplywom
takiego srodowiska, moga zosta¢ zreprogramowane (transzroznicowa-
ne) i wytworzy¢ inne rodzaje komorek, czego — jak dotad sagdzono — nie
byly w stanie zrobi¢. Swiadczyloby to o tym, ze nie sg komoérkami
multipotentnymi, lecz pluripotentnymi. Jesli tak jest w rzeczywistosci,
mozna uzna¢, ze nie ma istotne] roznicy migdzy embrionalnymi
1 dorostymi komérkami macierzystymi.

Tkanki organizmu zuzywajg si¢ w naturalny sposob w ciggu zycia.
Bronig si¢ przed tym procesem dzieki wewnegtrznej zdolnosci do
odnowy zniszczonych komorek. Znaczna czg§¢ choréb powstaje na
skutek degeneracji i $mierci tkanek skladajacych si¢ na nasze cialo.
Nowa medycyna, medycyna regeneracyjna, stawia sobie za cel odnowg
uszkodzonych tkanek z wykorzystaniem mechanizmow podobnych do
tych, ktore w naturalny sposéb stosuje organizm dla odnowienia
starzejacych si¢ populacji komorek. Mechanizmy regeneracji, naprawy
1 odnowy tkanek przez organizm maja jednak swoje granice. Pojawiaja
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sie nowe terapie, polegajace na hodowaniu i przeszczepianiu komorek
macierzystych, ktére wykorzystujac naturalna zdolnosé do regeneracji
oraz techniki transplantacyjne, rozwinigte w ostatnich latach, dajg
mozliwo$¢ leczenia réznych chorob (cukrzycy, choroby Parkinsona,
udaru mozgu, itp.). Nie ma watpliwosci co do tego, ze te nowe odkrycia
wyznaczajg kierunek rozwoju nowych terapii w medycynie. Medycyna
naprawcza, oparta na terapeutycznym wykorzystaniu komorek macie-
rzystych, wychodzi naprzeciw zapotrzebowaniu, jakie wiaze si¢ z szyb-
kim wzrostem zachorowan na schorzenia degeneratywne, zwigzanym
z kole1 z wydluzeniem zycia 1 starzeniem si¢ ludnosci, zwlaszcza
w krajach rozwinigtych.

Toczy si¢ obecnie wielka dyskusja, zar6wno naukowa jak 1 etyczna,
wokol komoérek macierzystych: czy korzysta¢ z komoérek dorostych,
czy embrionalnych? Pod koniec roku 1998 rzad Wielkiej Brytanii
opublikowal tzw. Raport Donaldsona®, zredagowany przez komisje
ekspertéw w dziedzinie klonowania, w ktéorym zaprezentowano nauko-
wa wizj¢ terapeutycznych mozliwosci, jakie daje klonowanie, oraz jego
etyczne 1 techniczne ograniczenia, a przy okazji wizjge wykorzystania
komorek macierzystych w celach terapeutyczno-doswiadczalnych.
Wszyscy sa $wiadomi naciskéw ze strony rzadu Wielkiej Brytanii
(w postaci Raportu Donaldsona) oraz czgéci srodowiska naukowego
Stanow Zjednoczonych (w postaci innego raportu, pozniejszego o kilka
dni, opublikowanego przez amerykanskie Krajowe Instytuty Zdrowia),
opowiadajacych si¢ za badaniami na embrionalnych komérkach ma-
cierzystych. Raport Donaldsona prezentuje mozliwosci terapeutyczne,
jakie oferuja embrionalne komoérki macierzyste, cho¢ wspomina réw-
niez o innego rodzaju komoérkach macierzystych, nieembrionalnych,
wykorzystanie ktorych pozwoliloby uniknaé niszczenia embriondw.
I tak w punkcie 4 wspomnianego dokumentu mowi si¢ o tym, ze
doroste komoérki macierzyste mozna znalezé w pgpowinie noworod-
kow, w szpiku kostnym os6b dorostych, a nawet uzyskac je z komorek
dorostych juz zréznicowanych. W punkcie 5 autorzy raportu, doko-
nujac oceny korzysci, jakie daje wykorzystanie komoérek embrional-
nych w poréownaniu z dorostymi, stwierdzaja, ze najprawdopodobnie;j
komorki macierzyste nieembrionalne nie dysponuja takim samym
potencjalem jak embrionalne, aby rozwina¢ te sama ilos¢ rodzajow
tkanek. Nie twierdza jednak, ze sa tego pewni, przedstawiaja jedynie

*' Stem Cell Research: Medical Progress with Responsibility. Report from the Chief
Medical Officer’s Expert Group (www.doh.gov.uk/cegc).
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taka mozliwos¢ 1 nie udowadniaja, ze dorosle komodrki macierzyste sa
mniej uzyteczne od komoérek embrionalnych. W rzeczywistosci, te
pierwsze sa wykorzystywane w leczeniu roéznych chordb, migdzy
innymi réznych odmian nowotwordéw. W czegsci poswigcone] zagad-
nieniom etycznym, dokument stwierdza, ze toczy sie obecnie dyskusja
na temat statusu embriona ludzkiego, ale niezaleznie od jej wynikow
potencjalne korzysci, jakie moglyby przynies¢ takie badania — zdaniem
autorow Raportu Donaldsona — usprawiedliwiaja z etycznego punktu
widzenia korzystanie z embriondéw ludzkich.

Wiedzieé, aby leczyé, czy wiedzie¢, aby wybierac?

W ostatnich latach pojawila si¢ nowa forma diagnostyki o nazwie
.genetyczna diagnostyka przedimplantacyjna” (PGD), stosowana
w przypadku wysokiego ryzyka przekazania anomalii genetycznych
przez rodzicow ich potomstwu. Jej celem jest genetyczna analiza
embrionow otrzymanych w wyniku zaplodnienia pozaustrojowego
i przeszczepienie do macicy matki tych, ktdre sa zdrowe. Jest rzecza
oczywista, Zze przy zastosowaniu tej metody embriony ,,chore” zostaja
wyeliminowane.

Roéwnie oczywiste jest 1 to, ze upowszechnienie metody zaptod-
nienia in vitro 1 konieczno$¢ zachowania embriondéw niewykorzys-
tanych powoduja, 1z trudna do oszacowania liczba tych ostatnich
(uzywanych w badaniach) stale rosnie. Prawdopodobienstwo udane;j
cigzy zalezy od jakosci embrionu, ktory zostaje przeniesiony do ciala
kobiety, a to oznacza koniecznos$¢ dokonania selekcji. Ostatnio obser-
wujemy tendencj¢ do implantowania coraz mniejszej liczby embrionow
w celu uniknigcia cigzy wieloptodowej, niebezpiecznej zaréwno dla
kobiety, jak 1 dla plodéw.

W lutym roku 2004 grupa naukowcdéw koreanskich oglosita, ze
dokonala udanego zabiegu klonowania czlowieka. Wiadomos¢ o tym
pojawila si¢ na pierwszych stronach wszystkich gazet. Cala sprawa
okazala si¢ naukowym oszustwem, ale pokazala, ze trwa szalony
wyscig — glownie z udzialem panstw rozwinigtych - o to, kto pierwszy
dokona klonowania. Innowacyjno$¢ naukowa jest fundamentalnym
elementem rozwoju gospodarczego i1 dlatego inwestowanie w badania
i rozwoj jest priorytetem wielu krajéow?. Kanada, Szwecja, Wielka

2 W Ameryce Lacinskiej przeznacza si¢ na te cele tylko okoto 1% PKB.
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Brytania 1 inne panstwa zalegalizowaly wykorzystywanie niepotrzeb-
nych embrionéw do badan nad komorkami macierzystymi. Singa-
pur zaplanowal budowg Biopolis — olbrzymiego parku naukowego
o wartosci trzystu milionow dolaréw, zajmujacego si¢ badaniami
biomedycznymi, zwlaszcza technologia komorek macierzystych. Z ko-
lei prezydent Standéw Zjednoczonych George Bush obratl zupelnie inny
kierunek. Ale spory 1 naciski rynku nie ustaja. Przykladem jest decyzja
amerykanskiego senatu, ktory 10 kwietnia 2007 roku znaczna wigk-
szo$cig glosow, zarédwno republikandéw jak i1 demokratow, zatwierdzit
— narazajc si¢ na kolejne weto prezydenta — projekt ustawy wspiera-
jace) rozwdj badan nad komérkami macierzystymi. Obecnie nauko-
wcy, ktorych badania sa dotowane z funduszy federalnych, nie moga
produkowaé¢ nowych linii komérek macierzystych, pochodzacych od
embriondw ludzkich, i musza si¢ ogranicza¢ do linii juz istniejacych.
Wielu uczonych domaga si¢ zniesienia tych ograniczen argumentujac,
ze amerykanska nauka i gospodarka moze pozosta¢ z tylu za innymi
krajami. Urzad prezydenta Stanow Zjednoczonych poinformowal, ze
odrzuca takie zadania w imi¢ ochrony zycia poczgtego.

Klonowanie mozemy zdefiniowa¢ jako proces rozmnazania bez-
plciowego, w wyniku ktorego otrzymujemy osobniki niczym nie réz-
nigce si¢ od organizmu, z ktorego powstaly. Do tej pory klonowano
zwierzeta w celach reprodukcyjnych (by uzyska¢ nowe doroslte osob-
niki) lub terapeutycznych. Klonowanie istnieje od niepamigtnych
czasOw jako element naturalnego procesu reprodukcji cziowieka:
naturalne blizniactwo polega na powstaniu dwéch osobnikéw o iden-
tycznym materiale genetycznym, czyli blizniat monozygotycznych.
Dzi$§ podejmowane sa takie proby w ramach nowoczesnych technik
wspomaganego rozmnazania bezplciowego, co daje szans¢ ludziom,
ktorzy nie moga rozmnazaé si¢ piciowo (chodzi o osoby cierpiace na
brak gamet, albo pary, ktore nie sa malzenstwem, badz pary homosek-
sualne) lub nie chca mie¢ dzieci z materialem genetycznym czgsciowo
lub calkowicie innym niz ich wlasny. Klonowanie spotkalo si¢ ze
sprzeciwem znacznej czg¢scl $wiata naukowego. Wiaze si¢ ono z powaz-
nymi problemami natury technicznej 1 etycznej; nalezy do nich chocby
prawo do posiadania ojca 1 matki (sklonowany osobnik posiadalby
,»sztucznego blizniaka”, od ktérego pochodzi, i wynajg¢ta matke), albo
fakt, iz klonowanie jest produkowaniem ludzi traktowanych jako
srodek do realizacji okres$lonego celu, a nie istot chcianych dla nich
samych (za przyklad moze tu postuzy¢ przypadek sekty realianow,
ktora probowala sklonowaé zmarle dziesig¢ lat wczesniej dziesigcio-

39



ISABEL M. PINCEMIN

miesi¢czne dziecko, rzekomego ,,mesjasza”) Mozliwe jest wystapienie
u klonow réznych zaburzen i choréb (uszkodzen genetycznych)
Srodowiska naukowe i opinia pubhczna uznaja ten punkt za naj-
bardziej kontrowersyjny. Cieszacy sie najwiekszym autorytetem nau-
kowcy stanowczo potepili klonowanie reprodukcyjne. Ian Wilmut,
tworca slynnej owcy Dolly, powiedzial na spotkaniu poswigconym
klonowaniu, ktéore odbylo sie¢ w senacie Standw Zjednoczonych
w kwietniu 2001 roku z udzialem amerykanskich i europejskich
uczonych: ,,Proces klonowania zwierzat wigze si¢ z réoznymi pro-
blemami w okresie ciazy i niemowlectwa. W najlepszym przypadku
doczekuje narodzin tylko niewielki procent embrionéw powstalych
w wyniku przeniesienia jadra (klonowania), a wiele z nich umiera
w okresie poporodowym. Nie ma powodow, by sadzi¢, ze w przy-
padku ludzi bedzie inaczej” Keith Campbell, najwazniejszy wspol-
pracownik Wilmuta, mowi: ,,Wolelibysmy, zeby nikt tego nigdy
nie probowal robié. Jesli jednak kto$ sie kiedy$s za to zabierze
— a taki dzien z pewnoS$cia nadejdzie — byloby okrucienistwem
nie zyczy¢ szczgscia wszystkim, ktorzy beda w tym uczestniczy¢,
cho¢ z drugiej strony perspektywa klonowania ludzi rodzi w nas
powazne obawy”

Klonowanie w celach terapeutycznch ma dostarczy¢ tkanki prze-
szczepiane pozniej dorostym pacjentom i uchroni¢ biorcéw od ryzyka
zwigzanego z tradycyjnymi transplantacjami. Klonowanie oznacza
jednak, ze sklonowany embrion, z ktérego pobrano komérki bedace
zrodlem przeszczepianej tkanki, ulega zniszczeniu. Aby uniknaé tego
powaznego dylematu etycznego, niektdrzy autorzy mowia o preemb-
rionie (do 14 dnia ciazy), przy czym jest to termin prawny, a nie
naukowy, i nie ma powszechnej zgody na jego stosowanie”® Do tego
dochodzi stale kwestionowanie naleznego embrionowi statusu osoby
ludzkiej (co zapewne ma zwiazek z jego komercyjnym wykorzys-
taniem), cho¢ latwo ten status potwierdzimy, pozwalajgc na swobodny
rozwo] zarodka, ktory w koncu staje sie istota ludzka. Zamrazanie
embrion6w doprowadzilo do powstania licznych sytuacji nastreczaja-
cych trudnosci natury prawnej (na przyklad, co zrobi¢ z embrionem
w przypadku $mierci lub separacji rodzicow?).

? Brytyjska Komisja Warnocka uzyla stowa preembrion (zamiennie z okresleniem
embrion przedlmplantacyjny) dla oznaczenia plodu, ktory jeszcze si¢ nie zagniezdzil, czyli
do czternastego dnia zycia po zaplodnieniu.
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Niepokéj naszego i przyszlych pokolen

Postep w dziedzinie genetyki budzi zachwyt, podziw i nadziej¢ na
wyeliminowanie wielu ludzkich dolegliwosci. Ale jak kazda sytuacja
zwiazana z chorobg i cierpieniem, rodzi rowniez liczne watpliwosci.
Czy to, co dotyczy ludzkiego genomu, jest wylaczna wlasnoscia
naukowcow? Czy akcjonariusze firm farmaceutycznych powinni miec¢
w tych sprawach glos decydujacy?

Genetyka unaocznia relacje, jakie istniejg miedzy naukg, techno-
logia 1 spoleczenstwem. W spoleczenstwie Zachodu wystepujg dwie
tendencje: z jednej strony ceni ono wiedz¢ bedaca wlasnoscig waskiego
grona fachowcow, z drugiej za$§ domaga si¢ demokratycznej dystrybucji
tresci ,,niedostepnych” praktyk naukowych. Czy zatem laboratorium
jest odpowiednim miejscem realizowania proceséw naukowo-technicz-
nych? Czy naukowcy nie powinni uwzgednia¢ w swojej praktyce
réwniez wymiaru spotecznego i politycznego?

Modelowi linearnemu, zgodnie z ktérym nauka odkrywa, techno-
logia znajduje zastosowania, a spoleczenstwo korzysta z nich obu,
mozna przeciwstawi¢ model multilinearny i interaktywny (Barnes),
pokazujacy, w jaki sposdb rozne grupy spoleczne wplywaja na ksztatt
sporow naukowych i ich interpretacje w danym kontekscie kulturo-
wym. W omawianym przez nas przypadku wlaczenie innych aktorow
spolecznych podwaza uprzywilejowany, nienaruszalny status, _]akl Spo-
leczenstwo przyznalo praktykom naukowo- techmcznym zapewmajqcy
naukowcom autonomi¢ i spokodj. Mozna sie teraz spodziewaé, ze
w rozwiazywaniu problemoéw naukowo-technicznych coraz wigce]
miejsca beda zajmowac rozwazania na tematy etyczne, a takze na temat
form udzialu spoleczenstwa w decydowaniu o kierunkach przyszltych
dzialan 1 wyboréw. Istnieje potrzeba nowej umowy spoleczne) migdzy
naukga i spoleczenstwem, pozwalajacej temu ostatniemu na ponowne
przejecie wladzy 1 odpowiedzialnosci (Stagnaro). Chodzi o zbudowanie
mostow miedzy srodowiskiem naukowym i spoleczenstwem: po stronie
nauki — przez pelna respektu otwarto$¢ na spoleczne racje 1 wartosci;
po stronie czlonkoéw spoleczenstwa — przez zdobywanie wiedzy nie-
zbednej do tego, by mogli oni uczestniczy¢ w dyskusji na temat swoje]
przyszlosci. Pilng potrzeba jest rozwoj inicjatyw edukacyjnych w tym
kierunku.

Nalezy powaznie potraktowac grozbe powierzchownego traktowa-
nia — zblizonego do ideologii deterministycznej — przez opini¢ publiczna
tematow zwigzanych z genetyczng podstawa ludzkich mozliwosci oraz
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roznic migdzy grupami i cechami etnicznymi. Publikowanie informacjt
na temat odkry¢ genetycznych wiaze si¢ z olbrzymia odpowiedzialnos-
cig, czgsto bowiem komunikat w rodzaju: ,,izolowano gen odpowie-
dzialny za homoseksualizm, za przemoc, itd.”, ugruntowuje mySlenie
deterministyczne. Upowszechnia si¢ uproszczone traktowanie zwigz-
kow migdzy genami i zachowaniem. Cecha charakterystyczna ludzi
w poréwnaniu ze zwierzg¢tami jest dlugi okres dojrzewania 1 znaczenie,
jakie maja zachowania wyuczone wobec zachowan instynktownych,
w interakcji ze srodowiskiem. Obserwacje bliznigt monozygotycznych,
majacych ten sam DNA, pokazuja, ze profile epigenetyczne* tych,
ktére spedzily mniej czasu razem 1 zyly w roéznych srodowiskach,
wykazujg znaczace réznice” W polaczeniu z przekazywaniem wiedzy,
ulatwionym dzigki j¢zykowi symboli, doprowadzilo to do prawdziwe]
ewolucji kulturowej, ktérej towarzyszylo ,,dziedziczenie znakow naby-
tych”

Ludzkie zdolnosci sa determinowane przez genomen, w Sposob
nielinearny 1 nieuproszczony, ale genomen nie okresla ich formy, ich
tresci ani ich réoznorodnosci (Iafiez Pareja). Cechy biologiczne rzadko
wystepuja w czystej postaci; ksztaltujg si¢ dzigki wplywom historycz-
nym 1 kulturowym. Zdolnos¢ uczenia si¢ 1 elastyczno$¢ zachowan sg
u czlowieka niebywale rozwiniete, co pozwala ludziom przystosowac
si¢ do bardzo roznych sytuacji, a nawet podporzadkowac sobie
srodowisko 1 stac si¢ dla niego zagrozeniem.

Inng wazng kwestig jest tzw. eugenika tagodna (J. Testart) albo
migkka, w przeciwienstwie do potwornej eugeniki uprawianej w sys-
temach totalitarnych. Shuzby genetyczne staja si¢ eugeniczne w chwili,
kiedy obieraja sobie za cel zredukowanie zachorowalnosci na jakas$
chorobg (Bowles Bieseckser). Istnieja programy — uznawane za sukces,
— ktorych podstawa jest ograniczenie urodzin dzieci dotknig¢tych
okreslona choroba, ograniczenie osiagane na ogdt dzigki selektywnemu
przerywaniu cigzy. Spoleczny klimat polegajacy na faworyzowaniu
normalnosci i na nietolerancji — lub w najlepszym wypadku nieufnosci
wobec — ulomnosci genetycznych, w polaczeniu z pilng potrzeba
zredukowania przez panstwo kosztow opieki zdrowotnej i z interesem
ekonomicznym, moze doprowadzi¢ spoleczenstwo demokratyczne do
zaakceptowania lagodnej formy eugeniki, ,,eugeniki indywidualne)

“ M. Esteller i in., Epigenetic differences arise during the lifetime of monozygotic twins,
Proceedings of the National Academy of Sciences 102 (2005), 10604-10609.
* Zmiany w tancuchu DNA i w bialkach.
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w gospodarce rynkowej” (Kevles). W niektorych panstwach wywiera
si¢ na kobiety ,presj¢”, by poddawaly si¢ badaniom prenatalnym
1 w okreslonych sytuacjach przerwaly ciaze, jesli nie chca utraci¢ prawa
do swiadczen zdrowotnych. Jest to proba przekonania obywateli, by
nie rodzili dzieci z wadami. Przychylne nastawienie do eugeniki moze
si¢ poglebia¢ zwlaszcza w obecnej atmosferze spolecznego przywolenia
na manipulowanie procesem reprodukcyjnym. Upowszechnienie tech-
nik przesiewu (screening) genetycznego, coraz bardziej dost¢pnych
1 coraz tanszych, begdzie rodzi¢ nieodparta pokuse, by zapewnic
dzieciom optymalny stan zdrowia genetycznego. Nie da si¢ zatem
unikna¢ pytanmia: czym jest ,,wadliwy material genetyczny” ptodu? Co
jest normalne, a co nienormalne? Gdzie lezy granica ,,nienormalnosci”?

Widoczna dzi§ na calym $wiecie trywializacja aborcji moze do-
prowadzi¢ do upowszechnienia zabiegdw przerywania ciazy, ktore
beda wykonywane juz nie tylko z przyczyn eugenicznych, ale na
przyktad z checi posiadania dziecka okreslonej plci albo obdarzonego
okreslong cecha. Zwolennicy dopuszczalnos$ci aborcji beda mieli klo-
pot z wytlumaczeniem, dlaczego akceptuja usuniecie zdrowego plodu,
kiedy kobieta nie chce mie¢ dziecka, a nie akceptuja przerywania ciazy
w Indiach, gdzie giéwnym powodem selektywnej aborcji — majacym
podloze kulturowe 1 ekonomiczne — jest che¢¢ posiadania potomstwa
plci meskiej (stad obowigzujacy w Indiach zakaz informowania rodzi-
cow o plci dziecka przy okazji badan USG). Jak wida¢, postgp
techniczny w zakresie diagnostyki prenatalnej bedzie stawial przed
nami liczne dylematy etyczne.

Druga strona medalu — to obecna w naszych czasach troska
i aktywno$¢ zawodowa na rzecz osob cierpiacych z powodu jakiej$
ulomnosci. Tendencje eugeniczne moga jednak wplynaé na spoleczng
ocene osob dotknietych jaka$ ulomnoscig 1 utrudni¢ akceptacje ich
ograniczen. Wiele stowarzyszen osob cierpiacych z powodu ulomnosci
lub zaburzen genetycznych $ledzi ewolucje w tej dziedzinie, w gre
wchodzi bowiem godno$¢ czlowieka, niezalezna od stopnia jego wy-
muszonej przez spoleczenstwo ,,doskonalosci” We Francji odbylo si¢
kilka proceséw sadowych, dotyczacych prawa do zadoscuczynienia za
blad lekarzy, wytoczonych przez rodzicéw, ktorzy nie mieli mozliwosci
podjecia decyzji o przerwaniu cigzy, poniewaz nie dysponowali od-
powiednig informacja. Mowi si¢ o ,,prawie do nieurodzenia si¢”
10 obowiazku ,,po$wiecenia si¢ dla dobra spoleczenstwa”, polegajacym
na uniknieciu kosztow zwigzanych z opieka. Niektérzy sedziowie
wprowadzili nawet nowa kategorie: ,,zle zycie” (wrongful life), polega-
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jace na tym, ze skarzacy zyje z powodu zaniedbania personelu
medycznego. Znane sa przypadki osob, ktore w takiej sytuacji doma-
galy si¢ odszkodowania za to, Zze przyszly na $wiat. Ta dziwaczna
konstrukcja prawna uzasadnialaby w jaki§ sposob prawo kazdego
dziecka do narodzin z jak najlepszymi predyspozycjami dziedzicznymi
oraz zwigzana z tym odpowiedzialno$¢ rodzicéw 1 systemu opieki
zdrowotnej. D. Callahan pyta: ,,Dlaczego mielibySmy nie sadzic, iz
z sumy wyboréw genetycznych dokonych z myslg o wlasnych korzys-
ciach powstame przyzw01te spoleczenstwo? Nie ma dla calej wspdlnoty
wazniejszego wyzwania niz odpowiedz na pytanie, czemu ma shuzy¢
nasza przyszla wspolna, zbiorowa pomyslnos¢ i jak wykorzystac
genetyke, aby osiagnaé pomys$lno$¢ powszechna, a nie tylko po to, by
spelni¢ nasze indywidualne zyczenia”*

Dzialalnosc naukowa czgsto si¢ jawi jako walka ze skonczonoscia,
ze $miercia. Nieproporcjonalnie duze naktady przeznacza si¢ na utrzy-
manie dlugowiecznosci nielicznych, gdy tymczasem cale masy ludzkie
nie maja dostgpu do podstawowych ustlug. Realizuje si¢ ,,marzenie
o wiecznym blizniactwie przez eliminacje prokreacji plciowej, ktora
wigze si¢ przeciez ze $miercig. Marzenie komorki, by dostapi¢ podzia-
lu?’, najczystszej formy rodzicielstwa, ktore pozwala wreszcie obejs¢ sie
bez drugiego i przej$¢ od jednego do takiego samego. Jednokomorko-
wa utopig, ktora dzigki genetyce pozwala organizmom zlozonym
dostapi¢ losu pierwotniaka”®® Tyle, ze obawy zwigzane z rozwojem
genetyki zamientaja si¢ w autentyczny niepokdj, kiedy slyszy sig
o projekcie ustawy, zgloszonym w Wielkiej Brytanii, zezwalajacym na
tworzenie embrionéw hybrydowych, czyli na laczenie komoérek ludz-
kich 1 zwierzgcych, 1 wykorzystywanie ich dla celow badawczych. Nie
wiemy, do jakich znieksztalcen rozwojowych mogloby to doprowadzié.
To samo prawo zabranialoby utrzymywania embrionéw hybrydowych
przy zyciu przez wigcej niz czternascie dni 1 ich wszczepiania do macicy
oraz nakazywaloby ich niszczenie. Odpada przy tym argument, ze
celem tego rodzaju badan byloby leczenie choroby Alzheimera czy
Parkinsona — istnieja juz bowiem inne metody nie powodujace takich
zagrozen dla pojedynczego czlowieka 1 calego gatunku.

* D. Callahan, The genetic revolution, w: D. C. Thomasma i T. Kushner (red.), Birth
to death. Science and Bioethics, Cambridge 1995, s. 13-20.

*" Podzial komoérkowy: proces rozmnazania bezplciowego, w ktorym komoérka macie-
rzysta dzieli si¢ dajac dwa identyczne jak ona organizmy potomne.

*# J. Baudrillard, La transparencia del mal, Barcelona 1997.
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Stale odniesienia do etyki, obecne we wspolczesnej genetyce, rodza
pytanie o role etyki w nauce: Czy etyka rzeczywiscie odgrywa rolg
wyzsze] instancji krytycznej, czy tez jest po prostu Srodkiem uspoka-
jajacym sumienia 1 jednocze$nie reklama wykorzystywana przez nau-
kowcow, ktorzy w dziedzinie o tak wielu implikacjach ekonomicznych
i komercyjnych chca mie¢ opini¢ publiczna po swojej stronie? Warto
przypomnie¢ w tym miejscu slowa Marshalla W. Nirenberga, laureata
nagrody Nobla za prace dotyczace kodu genetycznego: ,,Czlowiek jest
w stanie nauczy¢ si¢ programowac swoje wlasne komoérki zanim jeszcze
nauczy si¢ dokonywac¢ adekwatnej oceny dlugoterminowych konsek-
wencji takich zmian, dlugo wczesniej zanim bedzie zdolny do sfor-
mulowania swoich celow 1 rozwigzywania wynikajacych z nich prob-
leméw etycznych 1 moralnych. Kiedy$ ludzie naucza si¢ wydawac
instrukcje wlasnym komoérkom, ale nie powinni tego robi¢, dopoki nie
bedzie ich sta¢ na dalekwzrocznos¢ pozwalajacqa wykorzystywac te

wiedze dla dobra ludzkosci”®

thum. Grzegorz Ostrowski

% M. W Nirenberg, Will society be prepared?, Science 157 (1967), 425-633.
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