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PROJEKT POZNAN IA GENOMU CZEOWIEKA
~SZANSE 1 ZAGROZENIA

Projekt Poznania Genomu Czlowieka (Human Genome Projekt) jest naukowym
Programem badan, ktéry okresli¢ mozna jako jeden z najbardziej ambitnych, podej-
Mowanych kiedykolwiek w historii. Zakres przedmiotu badan, liczba zaangazowa-
nych os6b, rozmiar wsp6ltpracy miedzynarodowej, mozliwosci wykorzystania wy-
Nikéw czynig zeri unikat posréd innych poszukiwan naukowych. Aby ulatwié lek-
ture zagadnienia potencjalnych korzysci i zagrozen kryjacych sig za tym projektem,
Wwskazane bedzie podanie kilku aspektéw historycznych.

Zarys historyczny

Za poczatek projektu zmapowania, czyli poznania lokalizacji wszystkich poszcze-

80Inych genéw i okreslenia sekwengji ludzkiego genomu nalezy przyjac¢ rok 1985.
€zerwcu'tego roku prof. Robert Sinsheiner z Uniwersytetu Kalifornijskiego Santa

Cruz zorganizowat pierwsza konferencje naukowa po$wiecona technicznym per-
Spektywom sekwencjonowania ludzkiego genomu'.

_ W roku 1986 amerykariski National Research Council rozpoczyna aktualizowa-
Nie szerokiego programu Projektu Poznania Genomu Czlowieka. Rok pézniej De-
Partament ds. Energii (DOE) w Stanach Zjednoczonych rozpoczat prébe opisania
Calosci sekwengji 3 miliardéw nekleotyd6w, ktére skladaj sie na ludzki genom.
Pomyst nie zostal wéwczas przyjety zbyt zyczliwie z réznych wzgledéw. Przede
Wszystkim stawiano sobie pytanie o przydatno$é praktyczna tak szerokiego przed-
Slewziecia, zakladajac, Ze o sekwencji ludzkiego genomu decyduje przypuszczal-
Tie tylko 10% gen6w stanowiacych jego strukture. Pomimo to, w 1988 roku Natio-
“.al Research Council zdecydowat sig na sfinansowanie programu nazwanego ofi-
CJalnie ~Projektem Poznania Genomu Czlowieka” (Human Genome Projekt)?. Do pro-
Jektu wlaczyly sie stopniowo osrodki naukowe takich krajéw jak Wielka Brytania,

lochy, a takze Zwiazek Radziecki, pOZniej jeszcze wiele innych. Nad projektem
Pracowato w sumie 220 naukowcéw z oérodkéw naukowych 23 krajéw.

Wielkim dniem dla wszystkich naukowcéw pracowicie ustalajacych kolejno$é nu-
kleotydéw skladajacych sie na ludzki DNA byt 26 czerwca 2000 r. Wtedy to prezy-
dent Stanéw Zjednoczonych Bill Clinton publicznie oglosit koniec prac nad wstepna
Wersjq ludzkiego genomu. Podawano wéweczas, iz udalo sig opisac ok. 95% genomu
zlowieka, Bohaterami tego wydarzenia byli dwaj badacze, Francis Collins, szef Na-
e ———

: Por. J. Nowak, Ludzki Genom — nadzieje i zagrozenia, w ,Znak” 12(1996), 25.

Por. C, Petrini, Bioetica, ambiente, rischio, Roma 2002, 41.
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rodowego Instytutu Badafi nad Ludzkim Genomem oraz Craig Venter prowadzacy
wlasna firme Celera Genomics. Craig Venter o§wiadczyt wéweczas, iz swoje odkrycie
uwaza za ,jeden z najwiekszych postepéw naukowych ludzkosci”. Istotnie, dokona-
nie to moze by¢ potraktowane jako symboliczne wkroczenie w wiek XXP.

W kwietniu 2003 roku media doniosly, Ze program ten zostal juz w 100% sfinali-
zowany. Srodowiska naukowe szeéciu krajéw ogtosily w Waszyngtonie, ze przed-
siewziecie sporzadzania mapy ludzkich genéw zostalo ukoficzone.

Czy tojuz koniec drogi? Chyba trudno byloby przyjaé takie stwierdzenie. To nie
koniec drogi, ale dopiero jej poczatek. Mozemy stwierdzié, ze istnieje juz fizyczna
mapa ludzkiego genomu, jest to jednak mapa o bardzo malym stopniu rozdzielczo-
§ci. Udalo si¢ opisa¢ mape rozlokowania, sekwengji ludzkich genéw, teraz kolej na
rozszyfrowanie ich poszczegdlnych funkdi. Mozemy postuzy¢ sie tutaj poréwna-
niem do olbrzymiej ksiazki telefonicznej, ktéra mamy przed soba. Jej odczytanie to
zaledwie utamek ludzkiego poznania. Céz z tego, Ze mozemy z ksiqzki telefonicz-
nej wyczyta¢ kolejnos¢ numeréw, skoro tak mato wiemy o osobie, ktérej sa przypo-
rzadkowane.

Koszty Projektu

Aspekt ekonomiczny nie moze by¢ pominiety przy prébie zbilansowania szans i
zagrozen, jakie kryja sie za Projektem Poznania Genomu Cztowieka. Koszty projektu
opiewaja na 3 mld. dolaréw (przy zalozeniu jednego dolara na jeden nukleotyd). Ozna-
cza to nieuchronne uszczuplenie kosztéw finansowania innych projektéw badawczych,
tez koniecznych, a nawet rokujacych wigksze nadzieje na ich praktyczna uzytecznosé.
Obecnie korzy$é plynaca z pelnego zmapowania ludzkiego genomu moze by¢ mierzo-
na tylko w kategoriach hipotezy naukowej. Inne natomiast, mniejsze projekty biome-
dyczne — dotyczace np. badan nad nowotworami, AIDS, chorobami ukladu krazenia,
(dzisiaj dodalibySmy SARS i coraz groZniejsze wirusy grypy) — daja nadzieje na bar-
dziej wymiernq i szybsza korzys¢ diagnostycznq i terapeutyczna®. Korzysci diagno-
styczne, a tym bardziej terapeutyczne, zwigzane z pelnym zmapowaniem ludzkiego
genomu trzeba liczy¢ w kategorii wielu jeszcze lat. Moze zatem — pytaja niektérzy —
$rodki finansowe przeznaczy¢ nalezaloby na mniej kosztowne i mniej spektakularne
projekty badawcze, dajace natomiast bardziej wymierne korzysci dla medycyny.

Aspekt finansowy Projektu zmusza do postawienia kolejnych pytan. Genomowi
czlowieka przystuguje godnos¢ nalezna osobie ludzkiej. To twierdzenie wynika stad,
iz w momencie powstania indywidualnego genomu zostaje zapoczatkowany roz-
woj struktur cielesnych i psychicznych organizmu, czyli zycie nowej istoty ludzkie;.
~Podstawa organiczna jej natury jest zaistnienie genomu o specyficznych cechach
ludzkich, ktéry warunkuje stopniowe ujawnianie si¢ wszystkich wlasciwosci ludz-
kiej osoby. Ta wewnetrzna wi¢Zz miedzy ludzkim genomem a zaistnieniem osoby

3]. Piegsa, Inzynieria genetyczna — blogostawieristwo czy przekleristwo?, w M. Machinek
(red.), Osmy dzien stworzenia? Etyka wobec mozliwosci inzynierii genetycznej, Olsztyn
2001, 257.

4 Por. C. Petrini, Bioetica, ambiente, rischio, dz. cyt., 42-43; R. Colombo, Projekt pozna-
nia genomu czlowieka. Moralne granice badari, w E. Sgreccia, T. Styczefi i inni (red.),
Medycyna i prawo: za czy przeciw zyciu?, Lublin 1999, 88.
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odréznia go zasadniczo od genoméw wszelkich innych gatunkéw zyjacych i stano-
Wi o jego niezbywalnej godnosci, wynikajacej z godnosci samego czlowieka”>.
W wietle przyjecia prawdy o antropologicznej godnosci ludzkiego genomu po-
Jawia sie pytanie: czy uda sig uniknaé niebezpieczeristwa sprowadzenia ludzkiego
genomu do kategorii czysto komercyjnej. To nie jest tylko problem teoretyczny. Juz
od samego poczatku prac nad genomem w latach 1991-92 amerykariski National
In’StituteS of Health domagal si¢ opatentowania tysiaca czastkowych sekwengji ge-
Now. Fakt ten naprowadza na kolejny wymiar omawianego tematu, a mianowicie
SPrawe ewentualnego opatentowania Ludzkiego Genomu.

Problem opatentowania Genomu Czlowieka

Kwestia opatentowania wywolala w ostatnich latach wiele kontrowersji etycz-
Nych, prawnych, a nawet politycznych. Ze wzgledu na to, ze Projekt Poznania Ge-
lomu Cziowieka jest przedsigwzigciem niezwykle kosztownym (przypomnijmy -
Ponad 3 mld dolaréw) konieczne staje si¢ korzystanie z pafistwowegobudzetu, a to
obliguje do udostepniania wynikéw pracy tym, ktérzy posrednio - poprzez swdj
W-klad finansowy - uczestnicza w ich uzyskaniu. A przeciez obok pafistwowych
Pleniedzy sa to czesto fundusze prywatnych firm farmaceutycznych, i nie tylko.

to zatem powinien by¢ uznany za ,wlasciciela” odkrytego materialu genetyczne-
BO: naukowiec, dawca komérek, finansujace badania spoleczenstwo? Sprawa nie
J8st pozbawiona swojego precedensu. Oto w roku 1984 niejaki John Moore zarzucil
radziez wlasnosci prywatnej naukowcom z Uniwersytetu Kalifornijskiego w Los
Angeles, poniewaz wykorzystali oni pobrane od niego tkanki do badari naukowych®.

Tendengje do uzyskania praw autorskich w przypadku badan nad ludzkimi ge-

Nami rodza powazne dylematy moralne. W kwestii tej zarysowaly si¢ dwie odmienne

OI}Cepcje. Zwolennicy powoluja sie na ewolucjg, jaka dokonala si¢ w §wiecie ba-
da.n naukowych, polegajaca na zatarciu sie granic pomiedzy odkryciami naukowy-
M1 sensy stricte dotyczacych juz istniejacej rzeczywistosci, a naukowymi projekta-
My, czyli tworzeniem nowej rzeczywistosci. Ponadto — twierdzi sie - wiele firm pry-
Wa_tn)’ch nie bedzie chcialo inwestowaé w prace badawcze bez mozliwosci patento-
Wej ochrony swoich osiagnie¢. Opatentowanie ludzkiego genomu byloby zatem
Wymuszone przez mechanizmy konkurencji.

1)l‘ZeciWnicy natomiast odwoluja sie do kategorii ,sakralnosci”, jaka przyslugu-
J® naturze zycia ludzkiego. Czlowiek jest tylko uzytkownikiem Zycia, nie wolno
2yni¢ mu si¢ wlascicielem mechanizméw regulujacych te sfere. Cztowiek moze
pozflaWaé strukture Zycia, nie moze za$ pretendowa¢ do jego zawlaszczenia i czer-
Pania z tego tytutu jakichkolwiek korzysci materialnych.

0szczenia do opatentowania kryja w sobie inne jeszcze zagrozZenie, a mianowicie
Promowanie materialistycznej koncepgji Zycia, degradujacej czlowieka do poziomu
Przedmiotu techniki. ,Natomiast genom ludzki jest elementem okre§lajacym struk-

Spo——
Papieska Akademia ,Pro Vita”, Komunikat IV Zgromadzenia Plenarnego Papieskiej
kademii Pro Vita na temat badari nad genomem ludzkim, w W trosce o zycie. Wybrane
. dokumenty Stolicy Apostolskiej, Tarnow 1988, 641-642.
Or. B. Chyrowicz, Bioetyka i ryzyko. Argument ,réwni pochylej” w dyskusji wokot
0siagnieé wspéiczesnej genetyki, Lublin 2000, 53.
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ture ciala - zaréwno jego cechy indywidualne, jak dziedziczne: wyznacza i warunku-
je przynaleznos¢ do gatunku ludzkiego, utrzymuje wiez dziedzicznosci oraz okresla
cechy biologiczne i cielesne jednostki. (...) Glebsza refleksja antropologiczna prowadzi
nas bowiem do przekonania, ze ze wzgledu na istotowa jednos¢ ciala i ducha ludzki
genom ma nie tylko wymiar biologiczny, ale jest wyposazony w godno$é antropolo-
giczng, osadzong na fundamencie duszy duchowej, ktéra go przenika i ozywia"”

Ten zasadniczy argument odwolujacy sie do kategorii godnoéci antropologicz-
nej ludzkiego genomu moze by¢ wzmocniony innym pomocniczym, posiadajacym
charakter specyficznie praktyczny. Rozmiary Projektu Poznania Genomu Czlowie-
ka narzucaja wrecz konieczno$¢ wspélpracy o zasiegu miedzynarodowym. Idea
wprowadzenia opatentowania nieuchronnie doprowadzi do zamiany wspétpracy
we wspoélzawodnictwo. Patentowanie ludzkich genéw pozbawi nieuchronnie do-
stepu do wynikéw badan tych wszystkich, ktérzy prawa patentowego nie wyku-
pia. Ucierpi na tym wolny przeplyw informacji miedzy o§rodkami naukowymi, a to
z kolei spowolni postep badan.

Dla rozstrzygniecia sprawy pomocne okaze si¢ przytoczenie brzmienia definigji
wynalazku. Wynalazek dajacy prawo do wynagrodzenia zdefiniowany jest w pra-
wie polskim jako ,nowe rozwiazanie o charakterze technicznym, nie wynikajace w
sposdb oczywisty ze stanu techniki i mogace sie nadawaé do stosowania”®. Trudno
jest uznaé poszczeg6lne fragmenty informagji genetycznej czlowieka za wynalazek
w brzmieniu powyzszej definicji. Wynalazki sa nowym rozwiazaniem o charakte-
rze technicznym. Genetyczne informacje zostaly, co prawda, zdobyte dzig¢ki Zzmud-
nej i dlugotrwalej pracy genetyka, ale istnialy duzo wczesniej, zanim genetyk pod-
jal sie zadania ich rozszyfrowania. Trudno jest zatem nadawaé im typowy dla wy-
nalazku status ,nowosci”. Sekwencja DNA jest w posiadaniu kazdego przedstawi-
ciela ludzkiego gatunku, odkrywcy sekwencji nukleotydowych nie moga by¢ trak-
towani jako ich ,prawni wiasciciele”

Mozna ewentualnie przyja¢ zasadnoé¢ opatentowania samych tylko metod sekwen-
gonowania ludzkiego genomu. Natomiast poznanie genetycznej mapy czlowieka nie
jest naukowym wynalazkiem, ale rodzajem odkrycia juz istniejacej rzeczywistosci’.

Sprawa opatentowania genomu czlowieka doczekala si¢ juz swojej regulagji na
poziomie prawa miedzynarodowego. Ot6z XXIX Sesja Konferengji Plenarnej UNE-
SCO przyjela w listopadzie 1997 roku , Powszechng Deklaracje o Genomie Ludzkim
i Prawach Czlowieka”. Istota tej Deklaracji sprowadza sie do wystapienia przeciwko
redukcjonizmowi biologicznemu, sprowadzajacego cztowieka tylko do jego wymia-
ru genetycznego, ktéry moze pojawic si¢ w sposobie badan nad ludzkim genomem.

7 Jan Pawet II, Przeméwienie do uczestnikéw IV Zgromadzenia Plenarnego Papieskiej Aka-
demii «Pro Vita», poswigcone badaniom nad genomem ludzkim (23 lutego 1998 r.), W
~W trosce o zycie..., dz. cyt., 297

8 Ustawa o wynalazczosci (19 pazdziernika 1972 r.), art. 10.

* Na drodze analogii Krzysztof Kolumb tez nie mialby dzisiaj prawa domaga¢ si¢
opatentowania swojego odkrycia, odkrycia wlasnie - nie za§ wynalazku. Konty-
nent amerykariski istnial na dtugo przed Krzysztofem Kolumbem. Ta analogia nie
jest zreszta przypadkowa. Naprowadza na nia wypowiedZ samego Papieza, kt6-
ry we wspomnianym juz przemoéwieniu okreslit genom ludzki ,jak gdyby ostat-
nim odkrywanym kontynentem” (W trosce o zycie..., dz. cyt., 296).
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Dwa zwlaszcza punkty Deklaradji zasluguja na podkreslenie. Jest nim uznanie, ze
genom ludzki stanowi ,wspdlne dziedzictwo ludzkosci” Eliminuje to praktycznie
mozliwosé czerpania zyskéw finansowych zbadarfi w tym zakresie, czyli zamyka temat
ewentudlnego prawa do patentowania ludzkich genéw. Genom czlowieka stanowi bez
watpienia dobro wspolne calej ludzkosci i to w stopniu nieproporcjonalnie wigkszym
niz kosmos, powietrze czy wody oceanéw. Che¢ opatentowania genomu czlowieka w
jakim$ stopniu utozsamia si¢ wiec z pragnieniem zagarnigcia wprost tego, co jest nie-
zawlaszczalne, gdyz nalezy do wszystkich razem i do kazdego z osobna'’.

Godnym uwagi jest inne stwierdzenie na temat genomu ludzkiego obecne w
Deklaracji UNESCO. Czytamy w niej, ze godnos¢ czlowieka jest catkowicie nieza-
lezna od jego cech genetycznych. Nikt tez nie moze byé przedmiotem dyskrymina-
¢ji ze wzgledu na swoje wyposazenie genetyczne i kazdy czlowiek ma prawo do
POszanowania swojej godnosci, wolnosci i przystugujacych mu praw. Nieprzypad-
!<0W0 tez ogloszona przez Rade Europy w 1996 ., Konwencja o prawach czlowieka
ibiomedycynie”, nazywana potocznie , Konwencja biotyczna” rozdzial IV poswie-
cony genomowi ludzkiemu rozpoczyna od stwierdzenia: ,zabroniong jest kazda
forma dyskryminagji osoby ludzkiej ze wzgledu na dziedzictwo genetyczne”"..

_ Stoimy tutaj wobec zagrozenia okreslanego jako ,genetyczna stygmatyzacja”
Nie mozna wykluczyé, ze w wyniku calo$ciowego poznania genomu réwniez cho-
Tobowe predyspozycje genetyczne moga stac si¢ powodem nowe;j formy spolecznej
Cl)’Skryminacji.

Niebezpieczeristwo nowej formy spolecznej dyskryminaciji

Tojest kolejny aspekt naszego problemu zmierzajacego do uwypuklenia niekto-
Tych zagrozen zwiazanych z catkowitym zmapowaniem ludzkiego genomu. Nie-
eZpieczeristwo genetycznej stygmatyzacji pojawi¢ si¢ moze zwlaszcza ze strony
I'm ubezpieczeniowych oraz os6b decydujacych o zatrudnieniu.
ieunikniong rzecza wydaje si¢ zainteresowanie firm ubezpieczeniowych doste-
Pem do informacji genetycznych. Osoba ubezpieczajaca sie placi wyzsze lub nizsze
skladki w zaleznosci od stopnia ryzyka utraty zdrowia lub zycia, inne w wypadku na
Przyklad sapera i inne dotyczace pracownika umyslowego. Jednakze uzaleznianie
Wysokosci taryf ubezpieczeniowych od wynikéw testéw genetycznych wydaje si¢
SPrawa bardziej zlozona. Przy wigkszym ryzyku wieksza bedzie tez cheé ubezpiecze-
Nia na wyzsze kwoty. Firmy ubezpieczeniowe beda z czasem wrecz zobligowane do
testowania chorobowych predyspozydji genetycznych. Mozna przewidzieé sytuacje,
W ktbrej jedna firma zaoferuje nizsze skladki dla os6b bez negatywnych predyspozy-
91genetycznych, co spowoduje, ze osoby z genetycznym ,,stygmatem” beda zmuszo-
Ne placi¢ wyzsze skladki, a to juz musi byé potraktowane jako forma dyskryminacji.
Kolejnym przejawem dyskryminacji os6b dotknigtych jakimé genetycznym ,,styg-
Matem” moze by¢ odmowa zatrudnienia na danym stanowisku z powodu nieko-

" Alicja Przytuska-Fiszer, Etyczne problemy genetyki — zarys problematyki, w , Prawo i
medycyna” 4(1999), w www.abacus.edu.pl . Por. takze Bp J. Wrébel, Konsekwencje
| Toralne poznania genomu cztowieka, w , Roczniki Teologiczne” 18(2001), 155.
Any form of discrimination against a person on grounds of his or her genetic
heritage is prohibited” (art. 11).
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rzystnej ,metryki genetycznej”. Pracodawcy mogliby bowiem uznaé wyniki badan
genetycznych za obligatoryjne i zarazem wystarczajace, by nie przyjmowaé do pra-
cy tych ,genetycznie obciazonych” Pracodawca méglby sie ponadto zdyspenso-
wa¢ od podejmowania kosztownych wysilkéw, aby zredukowaé szkodliwy wplyw
warunkéw pracy, tumaczac si¢ wlasnie genetyczna odpornoscia pracownikéw. Obo-
wiazkowe testowanie genetyczne, ktérego skutkiem bylaby np. utrata pracy lub
odmowa przyjecia do niej trzeba by zakwalifikowaé jako ewidentne naduzycie na
polu wykorzystania wiedzy o ludzkim genomie'.

Inaczej natomiast sprawa wyglada, gdy testy genetyczne przeprowadzane sa
przy podejmowaniu decyzji o zatrudnieniu na stanowisku wiazacym sie z ryzy-
kiem jakiej§ choroby zawodowej. Osoba, ktérej badanie wykazato podatnosé na
okreslona chorobe, winna unikaé takiej aktywnosci zawodowej, ktéra stwarza nie-
korzystne dlafi warunki zdrowotne. Przykladem moze byé np. praca przy azbescie
sprzyjajacym rozwinieciu sie¢ choroby nowotworowej czy tez podejmowanie pew-
nych funkcji spolecznych przez osoby podatne genetycznie na choroby psychiczne.
Przy tym, poddawanie si¢ takim testom powinno by¢ nieobowiazkowe, a wynik
podany wylacznie do wiadomosci zainteresowanego. Sam zainteresowany mialtby
woéwczas prawo wyboru zawodu, czy tez miejsca pracy mniej ryzykownego dla
jego zdrowia. Sadzimy jednak, ze w Zadnym wypadku wyniki testéw nie powinny
by¢ udostepniane pracodawcy, niezaleznie od tego czy podatnosé na choroby jest
lub nie jest zwiazana bezposrednio z wykonywana praca®.

Przekazywanie informacji o testach genetycznych

Genetyczne informacje moga stuzy¢ zaréwno prewencji choroby (i to umiesci¢
nalezy posréd szans, jakie otwieraja si¢ wobec odkrycia genomu czlowieka) jak i
zagrozen zwiazanych z decydowaniem, czy i komu te informacje przekazywac.

Problem pojawia sie wéwczas, gdy wyniki testéw genetycznych sa negatywne
dla zainteresowanej osoby. Czy nalezy jej o tym powiedzieé? Czy tez mozemy moé-
wié o prawie zainteresowanej osoby do nie§wiadomosci swoich wad genetycznych?
Szacunek dla czyjej$§ autonomicznej decyzji, aby nie zna¢ informacji genetycznych
czasem jednak moze ,zderzy¢ si¢” z wymogiem dalszych badari samego zaintere-
sowanego lub czlonkéw jego rodziny.

Znajdujemy sie tutaj w przestrzeni zagadnienia okre§lanego jako diagnostyka
przedobjawowa. Jest to teren wrecz najezony problemami natury etycznej. Z jednej
strony bowiem czlowiek ma prawo do prawdy na temat grozacych mu choréb. Szcze-
golnie dotyczy to takich schorzen, ktére przy sprzyjajacych okolicznosciach moga
ale nie musza si¢ pojawié¢, na przyklad niektére choroby nowotworowe. Mamy tu
do czynienia wylacznie z elementem ryzyka, wystapienie choroby jest tylko praw-
dopodobne. Ujawnienie zainteresowanej osobie takiego zagrozenia, aby sktoni¢ ja
do zastosowania odpowiedniej terapii lub tez koniecznej profilaktyki, nie stanowia
moralnego problemu. Sa one wrecz wskazane't. Przykladem takiej sytuacji jest cho-

12 Por. ]. Nowak, Ludzki Genom — nadzieje i zagrozenia, art. cyt., 30.

3 Por. tamze, 31. Por. takze Bp J. Wrébel, Konsekwencje moralne poznania genomu czlo-
wieka, art. cyt. 161-162.

“ Por. W. Boloz, Aspekty etyczne poznania ludzkiego genomu, w M. Machinek (red.)
Osmy dzien stworzenia ..., dz. cyt., 219.
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ciazby mukowiscydoza, choroba uwarunkowana jednogenowo, w ktérej zaburzo-
najest funkcja wydzielnicza gruczotéw ukladu pokarmowego i oddechowego. Zna-
Jomosé nosicieli genéw z defektem pozwala w tych chorobach uniknaé niepozada-
nych powiktan dzieki wczesnemu leczeniu’.

Inne rozstrzygniecie zastosujemy do sytuacji choroby nieuleczalnej i pozbawio-
nej mozliwosci prewendji. Klasycznym przykladem takiej choroby jest plasawica
Huﬂﬁngtona, choroba w 100% $miertelna, ktérej pierwsze objawy wystepuja w wieku
30, 40 lat, a nawet pozZniej. Do tej grupy naleza réwniez: dystrofia migsniowa, he-
mofilia, mukowiscydoza, anemia sierpowana’.

~ Zasadniczym problemem jest tutaj kwestia przekazania informagji dotyczacej
Nieuleczalnej choroby. Nasuwa sig zasadnicze pytanie, na ktére wlasciwie trudno
Jest znalezé jednoznaczna odpowiedZ: komu nalezaloby przekazaé informacje o wy-
kryciu w genach tej choroby — osobie zainteresowanej, rodzicom chorego dziecka,
Narzeczonemu, ksigdzu majacemu udzieli¢ §lubu, lekarzowi rodzinnemu?
. Wydaje sig, ze w wypadku osoby zainteresowanej mozemy méwié o przystugu-
Jacym jej prawie do nie§wiadomosci na temat nieuleczalnej choroby o podlozu ge-
Netycznym, ktéra pojawi sie dopiero w p6zniejszym czasie. W takim wypadku przed-
Wczesna wiedza o chorobie majacej sie pojawié w przyszlosci, nie przyniesie zadne-
80 pozytku, wrecz przeciwnie — przysporzy jej niepotrzebnych cierpiefi. Nie mozna
te_Z pomijaé mozliwosci, jakie stoja przed medycyna w przyszlosci. Moze si¢ bo-
Wiem okazaé, ze postep wiedzy medycznej oddali niebezpieczeristwo wystapienia
Cl10r0by. Juz dzisiaj medycyna zanotowala w tej materii wyrazny postep.

Jak natomiast rozstrzygna¢ kwestig dostepu do informadji na temat ukrytej cho-
roby o podtozu genetycznym ze strony os6b trzecich: rodziny, narzeczonego, praco-
dawcy, firmy ubezpieczeniowej? Kazdy z tych podmiotéw powinien by¢ rozpatry-
Wany oddzielnie, wedlug wlasciwie okreslonych kryteriéw. Juz dokonali$my takiej
analizy w odniesieniu do firm ubezpieczeniowych i pracodawcy. W odniesieniu do
POzostalych mozemy sformulowaé wspélna zasade: informacje na temat wykrycia
Patologicznych genéw mogacych w przyszlosci wywolaé okreslona chorobe nie moga
Prowadzi¢ do genetycznej ,stygmatyzacji” osoby zainteresowane;j.

Kwestia dostepu do informacji powinna uwzgledniéjeszcze jeden aspekt, ktére-
80 aktualnos¢é wzrosta zwlaszcza obecnie. Chodzi mianowicie o zagrozenie terrory-
Zmem genetycznym. Coraz czeéciej pisze si¢ 0 mozliwoéci broni genetycznej beda-
€¢) ,produktem ubocznym” inZynierii genetycznej. Taka brofi moglaby byé¢ skiero-
Wana na przyklad przeciwko jakim$ okreglonym grupom etnicznym, przy wyko-
TZystaniu znajomos$ci genetycznego zréznicowania populacji. O bardzo powazne
Potraktowanie tego tematu zaapelowat juz Migdzynarodowy Czerwony Krzyz"

InZynieria genetyczna

) Inzynierie genetyczna mozemy zaliczy¢ do tej kategorii sposobéw wykorzysta-
Ma wiedzy o ludzkim genomie, ktéra otwiera rozlegly obszar szans i nadziei (choé
TOWniez i ten teren nie jest wolny od zagrozen).

]\
12 J. Nowak, Zastosowanie inzynierii genetycznej w medycynie, art. cyt., 148.
 Por. tamze, 139.

Tamze, 144.
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Inzynieria genetyczna moze by¢é zdefiniowana jako ,,.zesp6l poczynarn czlowieka
prowadzacych do powstania nowych wlasciwosci dziedzicznych organizmu. Pole-
gaja one na wprowadzeniu do komérek biorcy $cisle zdefiniowanego odcinka DNA
dawcy, np. odpowiadajacego jednemu lub kilku genom badz jednostkom transkryp-
gji, w celu wywolania trwalej zmiany wlasciwosci genetycznych biorcy®” Orga-
nizm zmodyfikowany genetycznie posiada kod genetyczny, ktory nie jest juz po-
chodna genéw rodzicéw, ani tez rezultatem przypadkowej mutacji. Jest on produk-
tem celowej ingerencji specjalisty genetyka'”

InZynieria genetyczna jest zjawiskiem starszym niz Projekt Poznania Genomu
Czlowieka. Zanim udalo sie dokonaé zmapowania caloéci, znane byly niektére jego
sekwengcje. Ta znajomos§¢ stworzyla mozliwosé ich wykorzystania do wytwarzania
substancji czynnych biologicznie metodami inzynierii genetycznej. Klasycznym przy-
kladem tej techniki jest ludzka insulina. Innym przykladem uzyskania niezwykle
cennego leku omawianymi metodami jest szczepionka przeciwko wirusowemu za-
paleniu watroby. Z kolei zastosowanie ludzkiego rekombinacyjnego hormonu wzro-
stu pozwala na skuteczne leczenie kartowatosci przysadkowej®.

Calkowite poznanie ludzkiego genomu moze stworzy¢ w przyszloéci nieznane
dotad szanse, jakie stoja przed inzynieria genetyczna w dziedzinie zapobiegania i
terapii choréb o podlozu genetycznym, zwlaszcza w odniesieniu do choréb uwarun-
kowanych defektem pojedynczych genéw. Jedna z takich rokujacych duze nadzieje
przestrzeni jest terapia genowa. Polega ona na wprowadzeniu do organizmu w ce-
lach leczniczych genu prawidlowego w miejsce brakujacego lub uszkodzonego. Prof.
Jerzy Nowak, kierownik Zakladu Genetyki PAN wyijasnia, iz ,wprowadzenia do ko-
morki genu terapeutycznego mozna dokonaé w warunkach in vivo oraz in vitro. W
metodzie in vitro, zwanej réwniez ex vivo, do komérek docelowych pobranych od
chorego wprowadzany jest gen prawidlowy. Genetycznie zmodyfikowane komérki
po namnozeniu in vitro wprowadzane sa do organizmu chorego. Druga mozliwos¢,
znacznie trudniejsza, polega na transferze genu terapeutycznego in vivo bezposred-
nio do komérek lub tkanek chorego. (...) Dotychczas kliniczne préby terapii genowej
zastosowano w przypadku kilkunastu réznych choréb dziedzicznych tzw. jednoge-
nowych, w ktdrych przyczyna choroby tkwi w defekcie pojedynczego genu”?.

Oprécz choréb jednogenowych, prowadzi sie doswiadczenia skutecznosci tej te-
rapii w chorobach majacych swe wieloczynnikowe podloze, na przyktad w chorobie
Alzheimera, Parkinsona, schizofrenii. Prowadzi sie tez intensywne badania nad moz-
liwoscia stosowania tych technik w leczeniu m.in. choréb nowotworowych i AIDS.
W terapii genowej np. nowotworéw prawidlowe geny wprowadzane sq do komé-
rek nowotworowych lub limfocytéw zaangazowanych w odpornos¢ przeciwnowo-
tworowa. Limfocyty poprzez transfer gen6w staja si¢ bardziej toksyczne lub sklaniaja
inne komoérki do wywierania pozadanego efektu na tkanke nowotworowa”2.

Naukowcy oczekuja, ze ,terapia genowa bedzie miala réwniez zastosowanie w
chorobach wewnetrznych, gtéwnie w schorzeniach ukladu krazenia. Wydaje sie, ze

18 B. Chyrowicz, Bioetyka i ryzyko..., dz. cyt., 38.

¥ Por. A. Laun, Wspéfczesne zagadnienia teologii moralnej, Krakéw 2002, 338.
2 Por. J. Nowak, Ludzki Genom..., art. cyt., 34.

2 Tamze, 35-36.

Z Tamze, 37.
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Wraz z nowymi odkryciami dotyczacymi genetycznych predyspozycji wystepowa-
Nia wielu choréb terapia genowa znajdzie zastosowanie réwniez w zapobieganiu
Im” Trudno na razie oszacowaé realne szanse takiej terapii, zwlaszcza w zakresie
choréb'o wieloczynnikowym podlozu?.

Na trudnosci zwiazane z terapiami genetycznymi moze wskazywaé fakt, ze np.
Przy regulagji ci$nienia krwi wspéldziata okoto 300 genéw. Uchwycenie wszystkich
Z"f‘leinoéci miedzy nimi jest wyjatkowo trudnym zadaniem, poniewaz nalezy uwzgled-
M€ calg zlozonoé relacji na poziomie genéw, zaleznej od nich produkdji bialek oraz
Innych czynnikéw zewnetrznych. Nalezy zatem stwierdzié, ze znajomos¢ genomu
llJIdeiego to dopiero wstep do ewentualnego rozpoczecia dzialan terapeutycznych?.

_ Pelne opisanie ludzkiego genomu i szanse, jakie to odkrycie otwiera przed tera-
P13 genowa stanowia dopiero poczatek drogi. Na obecnym etapie za wczesnie jest
Jé5zcze na realna oceng szans, jakie ta nowa forma terapii otwiera. Wydaje sie jed-
n.‘al? wysoce prawdopodobne, zZe terapia genowa bedzie stawala sie coraz powszech-
Nigjszg i skuteczniejsza forma leczenia i zapobiegania wielu chorobom.

_ Obok nadziei i oczekiwarn, trzeba jednak wspomnieé o uzasadnionych zrédlach
Niepokoju. Nie bez powodu , Konwencja Bioetyczna” Rady Europy wyraznie stwier-

Za, ze ,nie mozna przeprowadzaé testéw genetycznych celem rozpoznania choro-
Y genetycznej, badz dla rozpoznania genu odpowiedzialnego za dane schorzenie,
Jak tez dla okreslenia podatnoséci na dang chorobe w innym celu jak tylko terapeu-
tyczny lub naukowo-terapeutyczny”®
- Jesli terapia genowa odniesie sukces w cigzkich schorzeniach, moze bowiem za-
Istnie¢ pokusa zastosowania metody inzynierii genetycznej w celach innych niz te-
Tapeutyczne, etycznie mocno podejrzanych. Trudno chyba wykluczyé, ze dokonaw-
S2y identyfikacji genéw odpowiedzialnych na przyklad za iloraz inteligencji, uzdol-
Nienia artystyczne, wyglad zewnetrzny, sprawno$é fizyczna pojawia sie pokusy
dokonywania ich genetycznych ulepszen. Poznanie ludzkiego genomu doprowa-
dzﬂoby do produkowania ludzi na zaméwienie, z cechami okre§lonymi z géry przez
rodzicéw.

_ Czy to tylko teoretyczne rozwazania? Epatowanie takimi ponurymi wizjami bytoby
Nieeleganckie i nie na miejscu, gdyby nie odniesienie do konkretnych faktéw. Otéz zda-
Nuem H. J. Miillera, skadinad wybitnego genetyka, laureata Nagrody Nobla, powinno
S1¢ podja¢ takie metody postepowania, ktére doprowadza do stworzenia nowej rasy
Nacechowanej , pod wzgledem fizycznym, czerstwiejszym zdrowiem; pod wzgledem
Intelektualnym, bystrzejsza, wnikliwsza i bardziej twércza inteligendja; pod wzgledem
Moralnym, wigkszym poczuciem wspélnoty i duchem wspélpracy; pod wzgledem per-
Cepcyjnym, zdolnoscia glebszego rozumienia i doskonalszego wyrazania”?%.

Nasuwa sig zatem pytanie, czy w najblizszej przyszloéci technologia inZynierii
gene tycznej i terapii genowej nie zostanie wykorzystana do ,,poprawiania” na przy-

e ———
> Tamze, 38.
x ’ll’or. W. Boloz, Aspekty etyczne poznania ludzkiego genomu..., art. cyt., 220.

Tests which are predictive of genetic diseases or which serve either to identify the
Subject as a carrier of a gene responsible for a disease or to detect a genetic predi-
Sposition or susceptibility to a disease may be performed only for health purposes

% X for scientific research linked to health purposes” (art. 12), ttum. autora.
Cyt. za Alicja Przytuska-Fiszer, Etyczne problemy genetyki, w www.abacus.edu.pl
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klad urody, sily miesni, koloru oczu, wzrostu. Rodzice mogliby ,,zaméwié¢” sobie
dziecko o okredlonych z géry predyspozycjach, odpowiadajacych ich arbitralnym
upodobaniom. Dziecko bedzie mialo wéwczas wartosé tylko na podstawie tego ja-
kie jest, a nie na podstawie tego, Zze w ogdle istnieje. Jesli za$ takie modyfikacje nie
przyniosa oczekiwanego efektu i nie spetniq oczekiwan rodzicéw, jak wymierzy¢
autentyczno$¢ i bezinteresownos¢ milosci rodzicielskiej, skoro tej mitosci zostaly
juz na poczatku postawione pewne warunki?

Podsumowanie

Wiedza o ludzkim genomie nie jest w stanie udzieli¢ pelnej odpowiedzi na to,
kim jest czlowiek. Finalny produkt wielu lat pracy, ktéry zaowocowal stworzeniem
pelnej mapy ludzkiego genomu bedzie tylko mozaika hipotetycznego indywidu-
um, ktéra w rzeczywistosci nie odpowiada zadnej konkretnej jednostce ludzkiej. To
tylko material biologiczny czlowieka, nie jest to jeszcze konkretna osoba, niepowta-
rzalne ludzkie indywiduum. Istnienie cztowieka nie wyczerpuje si¢ wylacznie w
przestrzeni gendw. Osoba ludzka nie moze zosta¢ zredukowana do struktur geno-
wych, bowiem czlowiek to co$ wigcej niz pare miliardéw zwiazkéw biatkowych.
»~Zadne badania naukowe nie moga zredukowa¢é cztowieka wylacznie do genéw,
poniewaz sama nauka wymaga obecnosci myslacego i Swiadomego podmiotu na-
ukowca, ktéry poszukuje tych gendéw i ktérego dzialanie transcenduje badane przez
niego geny. W badaniach naukowych nie mamy do czynienia z genami, ktére pa-
trza na geny, lecz z ludZmi, ktérzy patrza na geny”?

Nastepstwa wynikajace z projektu ludzkiego genomu sa tak rozlegle, ze trudno
obecnie przewidzie¢ wszystkie zwigzane z nim korzysci i zagrozenia. Z pewnoicia
nie tkwia one w samej wiedzy na temat ludzkiego genomu, zagrozenia nie plyna
tez z samych testéw genetycznych jako takich. Ich Zrédlem moze byé sam cztowiek
i sposéb praktycznego wykorzystania rozpoznanej informacji genetycznej. Kazde
odkrycie, kazdy wynalazek moze by¢ przez czlowieka spozytkowany Zle lub do-
brze (wystarczy wspomnie¢ odkrycie techniki rozszczepieniu atomu, wynalezienie
dynamitu itd.). Wiedza o ludzkim genomie nie jest tutaj wyjatkiem. Nalezy zywi¢
nadzieje, Ze szanse plynace z wiedzy o ludzkim genomie przewaza nad zagroze-
niami. Znajomo$¢ zaburzen genetycznych moze przyczynié sie do postepu w me-
dycynie i poprawienia skutecznosci terapii nieuleczalnych dzisiaj choréb. ,,Wiedza
zdobyta dzieki badaniom w dziedzinie genetyki stosowanej otwiera ogromne moz-
liwosci. Nalezy uznaé pozytywna wartoi¢ informacji o genomie gatunku ludzkie-
go, a w niektérych przypadkach takze o genomie indywidualnym; nikt jednak nie
ma absolutnego prawa do tego rodzaju wiedzy. Pozytywna wartos¢ informagji ge-
netycznych wynika nie tylko z wartosci wiedzy naukowej jako takiej, ale takze z
mozliwosci ich wykorzystania dla dobra czlowieka w sferze prewencji, rozpozna-
warnia, a takze leczenia choréb o podlozu genetycznym”? Nalezy mie¢ nadzieje, Ze
pozytywnym osiagnieciem wynikajacym z poznania ludzkiego genomu i coraz szer-
szego wykorzystania inzynierii genetycznej bedzie podejmowanie préb rozwiaza-
nia nierozwigzywalnych dzisiaj probleméw czlowieka.

7 R. Colombo, Projekt poznania genomu czlowieka..., art. cyt., 92.
% Komunikat IV Zgromadzenia Plenarnego Papieskiej Akademii Pro Vita na temat badari
nad gnomem ludzkim (25 lutego 1998), art. cyt., 642.



