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Etyczne implikacje
Projektu
Poznania Ludzkiego Genomu

Nie sposéb nie dostrzec fascynujacych osiagnigé, jakimi
moga sie pochwali¢ nauki empiryczne u kresu dwudziestego
wieku. Do tych, kt6re na pewno nalezy zaliczy¢é do najwybit-
niejszych i najbardziej brzemiennych w skutkach jest odkrycie
mechanizméw dziedziczenia, a w nastepstwie odczytanie kodu
genetycznego i zwigzane z nim powazne mozliwosci manipula-
cji zywymi organizmami. W kontekscie niezwykle ambitnych
wspétczesnych projektéw w dziedzinie genetyki, niektore, nie
tak dawne przeciez odkrycia, jak np. rozszyfrowanie przez
J.D. Watsona i F. Cricka struktury DNA i przedstawienie przez
nich w 1953 1. modelu podwdéjnej helisy, zdaja si¢ odleglymi
i stosunkowo nieskomplikowanymi osiggnigciami.

Dziedzina genetyki i technologii genetycznej dostarczala
w ostatnim dziesiecioleciu raz po raz elektryzujacych wia-
domosci. Wspomnieé tu mozna choéby zaprezentowang w lu-
tym 1997 r. przez szkockich naukowcéw z Edynburga owce
Dolly’, czy tez ogloszona w paZzdzierniku 1999 r. propozycje
internetowej aukcji komérek ziajowych pochodzacych od naj-
pickniejszych modelek $wiata”, Jednak za najwigkszy i najbar-
dziej ambitny projekt wspblczesnej nauki, ktérego wszystkich

'Byla to pierwsza udana préba sklonowania ssaka z innego dorostego osobmika.
Zanim mogla urodzié sig Dolly, dokonano ponad 200 nieudanych préb.

?Propozycje te ztozyt amerykarski fotograf Yon Harris. Grupg docelows mialy byé
zamozne, a bezdzietne pary amerykaiskie, kidre moglyby w ten sposéb ,upickszyé
genotyp swych potomkéw”, Cena jednej komérki jajowej miata wynosi¢ co najmniej
10 000 $. Zob. Auktion fiir ,schine Gene”, ,Frankfurter Allgemeine Zeitung”z 26 X
1999, s, 17. -
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skutkéw i konsekwencji nie sposéb nawet przewidzie¢, nalezy
uznaC Projekt Poznania Genomu Ludzkiego. Stusznie okresla
sie go jako odkrycie ostatniego nieznanego kontynentu®. Mozli-
wosci, jakie daloby poznanie kodu Zzycia s3 tak oszalamiajace,
iz niektérzy méwia z przestrachem o quasi-boskiej wladzy, jaka
otrzyma nauka. Jak nigdy dotad, wiedza o czlowieku stanie sie
jednoczesnie wladza nad cztowiekiem. Trudno wigc si¢ dziwic,
iz euforii naukowcow towarzyszy raczej chlodna rezerwa wielu
spotecznosci, a nierzadko tez otwarta wrogo$¢ i domaganie si¢
moratorium na tego rodzaju badania. Juz kilka dziesiecioleci
temu wielu myslicieli zwracalo uwage na to, iz wspGlczesna
nauka nie moze pretendowaé do miana obszaru ,poza dobrem
i zlem”, obszaru, gdzie nie istnieja Zadne etyczne normy,
a jedyng wytyczna postgpowania jest naukowa eficjencja, albo
co najwyzej jakas mglista perspektywa wykorzystania wynikéw
badan dla dobra ludzkosci. Coraz bardziej jednak widaé, iz
niczym nie ograniczony ped do wiedzy moze przerodzié sig
w Damoklesowy miecz, ktéry zawiSnie juz nie tylko nad jed-
nostkami, ale nad calg ludzkoscig. Nie musi to naturalnie pro-
wadzi¢ do ,etyki defensywnej”, odnoszacej si¢ z niechecia do
wszystkiego co nowe, czy do promowania w kazdym przypadku
»bioetyki granicy™. Genetyka nie jest wcale jaka$ demoniczna
 dziedzing wiedzy, ktérej nalezy si¢ baé, ani tez cudowng kura,
ktéra juz wkrétce zacznie znosi¢ zlote jajka. W Zzadnym jed-
nak wypadku etycy nie powinni pozwolié¢ na wykluczenie siebie

*Tak nazywa badania nad ludzkim genomem Ojciec Swigty. Zob. Jan Pawel II,
Badania nad genomem ludzkim. Przeméwnienie do uwczestikéw IV Zgromadzenia
Plenamego Papieskiej Akademii ,.Pro vita”, w: K. Szczygiet (red.), W trosce o zycie.
Wybrane dokumenty Stolicy Apostolskiej, Tarnéw 1998, s. 296, 298. Wyrazajac swoj
podziw, papieZ ostrzega jednoczesnie przed redukcjonizmem i dyskryminacjs, jakie
wiazg si¢ z badaniami genetycznymi.

“Terminem tym okreSla K. Kloskowski $ci§le okreslone, deontologiczne normy
etyczne zakazujgce niektdrych badaii genetycznych. Kloskowski przeciwstawia ja
»wbioetyce utatwiania”, kiéra traktuje przyrode i czlowieka instrumentalnie, i w kt6rej
~akeeptuje sig jako dopuszczalne zawsze i wszedzie, wszystko, co czyni Zycie cztowie-
ka wygodniejszym”. Akceptujac potrzeb¢ poddania badad genetycznych etycznej
ocenie, wydaje sig jednak, iZ taki podzial jest zbyt schematyczny. Zob, K. Kloskow-
ski, Pierwszefistwo etyki i bioetyki przed genetykq, w: ,Znak” 48,12 (1996), s. 76.
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poza nawias w dyskusji na temat najnowszych jej osiagnig,
pod pretekstem braku kompetencji. Etyka nie jest dla genetyki
wiecznie niedzisiejsza, utyskujaca ,prorokinig zaglady”, lecz
niezbedna pomocs, aby geniusz ludzki nie stal si¢ przyczyna
nieodwracalnych szkdd. :

W artykule niniejszym zostanie rozpatrzone wiele ety-
cznych implikacji, zwigzanych z Projektem Poznania Ludzkiego
Genomu. Etyczny wymiar wiaZze si¢ wlasciwie nie tyle z samym
poznaniem ludzkiego genomu, ile z zastosowaniem wiedzy
zdobytej w wyniku tego projektu. Jednak jak nigdy dotad, bada-
nia podstawowe i ich praktyczne zastosowanie sg tu Scisle po-
wigzane.

Co to jest HGP?

Human Genome Project (HGP), jak brzmi angielska nazwa
Projektu Poznania Ludzkiego Genomu, mozna okre§li¢ jako
miedzynarodowy program badawczy majacy na celu uzyskanie
bardzo dokladnych map ludzkiego genomu, czyli rozszyfrowa-
nie kompletnej informacji genetycznej cztowieka. HGP zaklada
osiagni¢cie trzech celéw. Najpierw chodzi o ustalenie map
genetycznych (genetic mapping), czyli lokalizacji poszczegdl-
nych genéw na kazdym z 23 chromosoméw cztowieka’. Na
drugim etapie zostang sporzadzone fizyczne mapy (physical
mapping) o jeszcze wigkszej rozdzielczo$ci, majace na celu
lokalizacje okre§lonych miejsc restrykcyjnych. I wreszcie
w trzecim etapie powstang mapy zsekwencjonowanych nuk-
leotydéw (sequencing)’. Dwa pierwsze cele zostaly juz w wiel-
kiej mierze osiagniete, chociaz wystepuja jeszcze problemy
w zintegrowaniu wynikéw badafi poszczegdlnych grup naukow-

*Genom czlowieka sklada si¢ z 22 autosoméw i 2 chromosoméw pleiowych x i y.
Zob. H.G. Gassen, Genomanalyse. I. Medizinisch, w: Lexikon fiir Theologie und
Kirche, Freiburg-Basel-Rom-Wien 1995% s. 465-466.

¢Zob. R. Colombo, The human genome project: the aim and limits of research,
w; 1. de D, Vial Correa, E. Sgreccia, Human genome, human person and the society of
the future, Citta del Vaticano 1999, s. 82-88.
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céw. Trzeci cel, jakim jest pelne zsekwencjonowanie, odczyta-
nie niejako ,litera po literze” ludzkiego DNA, czyli ok. 3 mi-
liardéw nukleotydow, tworzacych ludzki genom, wymaga jesz-
cze wiele wysitku i nakladéw. Problemem dla naukowcéw jest
fakt, iz jedynie 3-5% ludzkiego DNA zawiera informacje ko-
nieczne do syntezy RNA i protein, co stanowi ok. 100 000
genéw. Funkcja pozostalych 95% DNA jest nieznana, choé
wiele wskazuje na to, iz nie chodzi tu po prostu o ,niepotrzeb-

e” DNA. Spelnia ono prawdopodobnie rolg regulatora proce-
sow dziedziczenia i jego zbadame jak i zachodzace wspolzalez—
noéci, sa tak samo istotne’. Osobnym problemem stanie si¢
sformutowanie algorytméw i innych pomocy analitycznych,
kt6re dopiero umozliwig uporzadkowanie, interpretacje i wyko-
rzystanie dostarczonej przez projekt prawdziwej powodzi da-
nych. HGP obejmuje réwniez charakterystyke genomoéw innych
istot zywych, ktére stuzg jako organizmy modelowe do stwo-
rzenia map ludzkiego genomu. Analizuje sie wigc genomy m.in.
myszy (mus musculus), muszki owocowej (drosophila melano-
gaster), nicienia (caenorhabditis elegans) i bakterii (escherichia
coli). Analizy te zostaly juz po czesci zakorficzone®.

Po raz pierwszy ide¢ pelnego poznamia genomu ludzkiego
sformulowano w 1985 r. Mial to byé skoordynowany na
skale migdzynarodows wysitek wielu oSrodkéw badawczych,
majacy na celu zbadanie przyczyn réznych choréb dziedzicz-
nych. Wkrétce okazalo sig, iz najpowazniejsze zaangazowanie
finansowe wykazaly Stany Zjednoczone, ktore publikowaty ok.
46,8% wszystkich danych w ramach HGP®. Juz w latach 1986
i 1987 w prace nad projektem zaangazowaly si¢ amerykafskie

"H.G. Gassen, Genomanalyse. I. Medizinisch, dz. cyt., 465. Zob tez Th. Bangsow,
B. Konig, Das ,,human genome project”, w: H.G. Gassen, K. Minol, Gentechnik,
Stuttgart-Jena 1996°, s. 385.

®Zob. E.8. Collins, K.G. Jegalian, Odczytaé kod sycia, w: Swiat Nauki”, Wydanie
Specjalne, nr 101/2000, s. 55.

‘Dia poréwnania udzial innych krajéw w publikacji danych na temat badania
ludzkiego genomu: Wielka Brytania 12,4%, Francia 6,4%, Japonia 6,1%, Kanada
4,8%, Niemcy 3,4%; Holandia 2,9%, Wlochy 2,9%, Australia2,3%, inne 12,0%. Zob.
Th. Bangsow, B, Kénig, Das ,, human genome project”, dz. cyt., s. 373.
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instytucje pafistwowe National Institute of Health oraz Depart-
ment of Energy. Jednym z gléwnych odpowiedzialnych zostal
J.D. Watson, wspotodkrywca struktury DNA i laureat nagrody
Nobla. Do koordynowania miedzynarodowych wysitkéw
w dziedzinie analizy genomu utworzono w 1988 r. Human
Genome Organisation {(HUGO). Koszty calego projektu sg
ogromne i osiagng wielkoS¢ rzedu wielu miliardéw dolaréw™.
W grudniu 1999 1. prasa doniosia o prawie kompletnym (97%)
zsekwencjonowaniu pierwszego z 23 ludzkich chromosoméw
w ramach HGP. Chodzi o chromosom 22, zawierajacy 33 464
mln nukleotydéw, co stanowi ok. 1,7% calego ludzkiego geno-
mu'!. Zakoficzenie prac nad ,atlasem ludzkiego genomu”
przewidywano poczatkowo na rok 2003™. Szybko jednak oka-
zalo sig, Ze postgp jest szybszy niz przypuszczano. Na po-
czatku roku 2000 byly pracownik HGP, ktéry zalozyt wiasng
firm¢ o nazwie Celera Genomics, C. Venter, oglosil, iz jego
firmie udalo si¢ sporzadzi¢ niemal kompletng mape ludzkiego
genomu i Ze tym samym wyprzedzila ona pracujacy pod rzado-
wymi auspicjami Human Genome Project. Ostatecznie doszio
jednak do porozumienia i 26 czerwca 2000 r. obie grupy nau-
kowcéw oglosity w obecnosci prezydenta USA, B. Clintona
wspdlne oficjalne o$wiadczenie o zakoficzeniu mapowaniu
ludzkiego genomu i podjeciu wspdipracy. Sukces ten zostal
natychmiast okrzykniety najwigkszym odkryciem w historii
ludzkosci, a genetyczna mapa najwazniejsza mapa, jakg nakres-
lila reka czlowieka. Nie umniejszajac wagi tego spektakularnego
sukcesu, trzeba jednak zazmaczyc, iz jest to dopiero poczatek
badafi. Potrzeba jeszcze lat, aby ustali¢, jak funkcjonuja i za co
s3 odpowiedzialne poszczegblne geny, ktdrych potozenie ustalo-
no.

“Zob. R. Colombo, The human genome project, dz. cyt., s. 80-82.

" Zob. M. Fikus, Pierwszy chromosom rozszyfrowany, w: ,Wiedza i Zycie”,
ar 2/2000, s. 16-17.

Zob. F.S. Collins, K.G. Jegalian, Odczytaé kod zycia, dz. cyt., s. 52 n. Nicktérzy
podajg rok 2005 jako termin zakoficzenia projektu.
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Diagnostyka i terapia genetyczna

Jednym z celéw, jaki towarzyszyt Projektowi Poznania Ludz-
kiego Genomu od poczatku, jest zwigkszenie mozliwosci diag-
nozowania i leczenia wielu choréb pochodzenia genetycznego.
W 1990 r. w USA po raz pierwszy dokonano kompensacji
uszkodzonych genéw przez dodatkowe wprowadzenie do komo-
rek genéw zdrowych®. Umozliwienie diagnostyki i terapii, nie
jak dotychczas na poziomie cech fenotypicznych, lecz na po-
ziomie programu genetycznego stanowi jakoSciowe novum
w medycynie. Dzigki genetycznemu monitoringowi mozna
bedzie wykryé dziedziczne predyspozycje do jakiej§ choroby
jeszcze na dlugo przed pojawieniem sie pierwszych obja-
wéw'. Mozliwo$é diagnozowania choréb genetycznych moze
zatem umozliwi¢ ich wczesne leczenie. Jak bliska jest ta per--.
spektywa, Swiadcza badania nad tzw. DNA-chipami, czyli gene-
tycznymi mikroprocesorami. Na niewielkiej plytce krzemowe;j
zamiast tranzystoréw (jak w mikroprocesorach komputerowych)
upakowane zostajg tysigce krétkich czasteczek DNA. Umozli-
wiaja one szybkie diagnozowanie anomalii genetycznych, co
moze doprowadzi¢ do powstania medycyny osobistej, polegaja-
cej na ustalaniu osobistych profiléw genetycznych (jak sig obec-
nie dokonuje np. badanie moczu albo krwi) oraz na dobieraniu
lekéw catkowicie indywidualnie®. Oszalamiajaca wprost wie-
los¢ dostepnej informacji genetycznej wigze si¢ z innym jeszcze
problemem natury etycznej, mianowicie z diagnozowaniem tych
chordb, ktérych jeszcze nie umiemy leczyé. Poniewaz wykry-
cie takiej dzi§ jeszcze nieuleczalnej choroby w zadnym wy-
padku nie pomaga pacjentowi, a jedynie go obcigza, pojawia si¢
postulat, iz diagnostyka genetyczna powinna objaC jedynie takie

¥Zob. Th. Bangsow, B. Kénig, Das ,, human genome project”, dz. cyt., s. 386.

“Zob. J. Reiter, Pridiktive Medizin — G nalyse — Gentherapie, w: R. Low,
Bioethik. Philosophisch-theologische Beitrige zu einem brisanten Thema, Koln 1990,
s. 65.

5Zob. T. keski, Genetyczny milq-opracesor, w: ,Wiedza i Zycie”, or 2/2000, s. 18-

~22.
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choroby, ktére na dzisiejszym poziomie medycyny moga by¢
leczone, aby w ten sposéb uchroni€ si¢ od dyktatu informaciji
genetycznej. W tym kontekScie moze zmienic si¢ réwniez rola
terapeuty, ktdry czgsto sam bedzie przezywat konflikt intere-
séw. Z jednej strony bowiem bedzie on naukowcem zaintereso-
wanym uzyskaniem nowych danych i postgpem w swojej dzie-
dzinie, z drugiej zas Powinien pozostaé rzecznikiem praw pa-
cjenta i obroiica zycia 6,

Jedna z dziedzin, w ktdrych analiza genetyczna ma juz sze-
rokie zastosowanie jest diagnostyka prenatalna. Niektére ze
stwierdzonych w jej ramach schorzei mozna dzi§, choé
jeszcze w bardzo ograniczonym stopniu, leczy¢ juz w lonie
matki, podajac odpowiednie medykamenty lub tez nawet doko-
nujac bezposrednich zabiegéw. Wykrycie defektéw genetycz-
nych w okresie przedporodowym mozZe réwniez umozliwic
terapie prewencyjna, polegajaca np. na zastosowaniu odpowied-
niej diety, zmniejszajgcej lub op6zniajgcej wybuch choroby".
Wykorzystanie mozliwosci, jakie daje analiza genomu, aby
wczesnie wykryé genetyczne anomalie i przez aborcj¢ nie do-
pusci¢ do narodzin dzieci upoSledzonych, trzeba jednak uznac
za wysoce niemoralne. Natomiast Zadnych zastrzezefi etycznych
nie budzi diagnostyka genetyczna prowadzona z zamiarem
zwickszenia szans zyciowych dzieci, ma ona bowiem na celu
wczesne wykrycie wad rozwojowych i ich terapig’®.

W obliczu rozszerzania diagnostyki genetycznej pojawia si¢
pytanie o rozumienie zdrowia i choroby, czy tez o definicje
pojec genetycznej normalnosci i anormalnosci. Nie da si¢ zdefi-

Zob. V. Cappelletti, The human genome: historical analysis and ethical conside-
rations, w: J. de D. Vial Correa, E. Sgreccia, Human genome, dz. cyt., s. 39.

7 Zob. B. Hobom, Méglichkeiten, Perspektiven und Grenzen der Gentechnologie,
w: L Reiter, U. Theile, Genetik und Moral. Beitrige zu einer Ethik des Ungeborenen,
Mainz 1985, s. 39-40.

¥Zob. J. Wisser, Die vorgeburtliche Ultraschalldiagnostik — Ziel und Aufgabe,
w: Deutsche Bischofskonferenz. Evangelische Kirche in Deutschland (wyd.), Jedes
Kind ist lebenswert. Leben annehmen statt auswihlen, Bonn-Hannover 1997, s, 13.
Takze C. Breuer, Die Gentechnologie ~ ethische Fragen und praktische Handlungsmo-
delle, w: ,Forum Katholische Theologie”, nr 11,3/1995, s.'187-188. =~ )
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niowa¢ choroby jedynie monokauzalnie, dopatrujac si¢ jej jedy-
nej przyczyny w zdefektowanych genach i oczekujac peinego
uzdrowienia przez usuniecie genetycznych defekiow. Wiele
chordb  genetycznych  jest wywolywanych przez wiele
przyczyn, wéréd ktérych uszkodzone geny stanowia jedynie
jeden czynnik. Dopiero w trakcie wzajemnego oddzialywania
zdefektowanych genéw i innych przyczyn moze doj$¢ do wybu-
chu choroby o podiozu genetycznym®. Poza tym kazdy czio-
wiek nosi w sobie jaka$ liczbe wadliwych genéw, co nie musi
oznaczaé, iz jest chory. Jak w tym kontekscie zmieni si¢ defi-
nicja zdrowia? Czy nie nastapi przesuniecie akcentu z indywi-
dualnego i subiektywnego poczucia bycia zdrowym w kierunku
wiadczej i ,obiektywnej” definicji posiadania prawidlowego
genomu?

Wykryte w ramach dlagnostykx genetyczne; prawdopodoblen-
stwo wystqplenla choroby moze naturalnie réwniez zbawiennie
wplynac na styl zycia noSnika zdefektowanych genéw i spowo-
dowad, iz bedzie si¢ on wystrzegal rodzajéw pracy, pozywienia
oraz innych czynnikow mogacych sprzyja¢ wybuchowi choro-
by. Czgsto mOwi si¢ w tym kontekscie 0 nowym rodzaju medy-
cyny, medycynie predyktywnej (tac. praedicare — zapowiadac,
przepowiadal), ktérej celem jest przewidywanie zdrowotnej
biografii konkretnego cziow1eka a takze wykrywame predyspo-
zyc]l do okre§lonych choréb?. Medycyna jednak nie powinna
popa$C w dyktat informacji genetycznej, ani tym bardziej po-
zwoli¢ zaprzac si¢ w stuzbe mentalnosci eugenicznej. Pojecie
eugeniki, wprowadzone w 1883 r. przez F. Galtona, oznaczato
pierwotnie postulat podniesienia ,,]akOSCI” populacp ludzkiej
przez koordynowane przez wiadze pafistwowe zachgcanie elit
intelektualnych do wydawania na §wiat jak najwickszej liczby
potomstwa. Eugemczna »idea czystosci rasy”, ktérej najbardziej
przerazajacym i brzemiennym w skutkach owocem byla hitle-

¥Zob, R. Colombo, The human genome project, dz. cyt., s. 118-119.

®Zob. LR. Kass, Moralne znaczenie technologu genetyczne}, w: ,,Arcana”,
or 30/1999, s. 21. :

#Zob. 1. Reiter, Pradtktwe Medizin — Genomanalyse Gentherapze,dz. cyt., s. 61.
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rowska ustawa z 1934 r. ,Gesetz zur Verhiitung erbkranken
Nachwuchses”, moze w zwigzku z badaniami nad ludzkim
genomem powrdci€ pod pretekstem prawa, a nawet obowigzku
selekcji genetycznie nieprawidiowych jednostek, czyli racjonal-
nego planowania zycia i wykluczenia zeft wszelkich zagrozei,
jak i zbyt wielkich obciazesi dla spoleczefistwa®. Taka eugeni-
czna mentalno$¢ przebija w wizjach niektSrych genetykéw,
ktérzy prorokuja, iz dzigki znajomosci genomu, nikomu nie
bedzie w przyszlosci wolno obcigZa€ spoteczefistwa zdeformo-
wanym lub uposledzonym potomstwem, co moze byé réwno-
znaczne z przymusows aborcja przy stwierdzeniu nieprawidio-
wosci w ramach diagnostyki prenatalnej”. W zwigzku z anali-
z3 ludzkiego genomu wielu badaczy ostrzega przed prébami
stworzenia ,standardéw czlowieczefistwa” czyli ujednolicenia
ludzkiego genomu, jak i przed nowa falg  rasizmu zwigzanego -
z ideologia ,.czystej rasy”, ktdrej wyrGznikami bylyby nie tyle
cechy fenotypiczne (np. niebieskie oczy, blond wiosy), ile
»prawdziwie ludzki” genom. Ideologie rasistowskie otrzymatyby
przez to pozér naukowosci®.

Niebezpieczefistwo dyktatu genetyki w dziedzinie planowania
rodziny jest juz obecne w naszej rzeczywisto$ci w postaci diag-
nostyki preimplantacyjnej zwigzanej z transferem embrionéw
uzyskanych przez zaplodnienie in vitro. Taki dyktat mégiby
prowadzi¢ do powaznego przesunigcia poczucia odpowiedzial-
nosci w spoteczefistwie; w miejsce wspélczucia i solidarnosci
wobec upo§ledzonych méglby pojawic si¢ roszczeniowy sposGb
mySlenia. To nie spoleczefistwo mialoby obowigzek troski
o uposledzonych czlonkéw, lecz ich rodzice musieliby uspra-
wiedliwi€ przed spoleczefistwem fakt wydania na $§wiat uposle-
dzonego dziecka, mimo iz istnialy mozliwosci diagnostyczne
przewidzenia stanu jego zdrowia®.

2Zob. H. Ritter, Eugenik, w: Lexikon fiir Theologie und Kirche, dz. cyt., s. 984,
®Zob. L.R. Kass, Moralne znaczenie technologii genetycznej, dz. cyt., s. 19,
*Zob. R. Colombo, The human genome project, dz. cyt., s. 108,

®E. Schockenhoff, Ethik des Lebens. Ein theologischer Grundriff, Mainz - 1993,
s, 244-245.
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Ile samowiedzy genetycznej stuzy czlowiekowi?

Rozszyfrowanie lndzkiego genomu bedzie si¢ taczyto z moz-
liwoscig ustalenia osobistej karty genetycznej, ktora by kazde-
mu czlowiekowi pozwolita uzyskaé wglad w prawdopodobny
przebieg jego biologicznego zycia. Ale czy taki ,,przezroczysty
cztowiek” bylby szcze§liwy z tak dalece posunigta genetyczng
samowiedza? Jednym z probleméw, jakie si¢ tu pojawiaja, jest
obcigzenie psychiczne spowodowane wykryciem defektéw
genetycznych, kt6re wskazuja na wielkie prawdopodobiefstwo,
a nawet ,genetyczng pewnoS¢” pojawienia si¢ np. schizofrenii
czy choroby Alzheimera. Wiedzac o tym, czlowiek cieszacy sig
jeszcze dobrym zdrowiem mimowolnie wytwarza w sobie swoi-
sta Swiadomo$¢ czlowieka chorego, poniewaz perspektywa
-nieuchronnej choroby na pewno nie pozostanie’ bez-wplywu na-
jego codzienno$é, a przede wszystkim na jego zyciowe decyzje,
jak wyb6r zawodu czy zalozenie rodziny. Poza tym, obok cho-
réb genetycznych dajgcych sie przewidzie¢ z wielka pewnoscia,
istnieje wiele innych, ktdrych prawdopodobiefistwo i intensyw-
nos¢ da sie jedynie zasygnalizowaé, co oznacza, iz cztowiek ma
przed sobg zycie w ciagglej niepewnosci i oczekiwaniu na pierw-
sze symptomy choroby. Udzielenie przez naukowcéw i lekarzy
wiadomosci o genetycznym losie cziowieka bytoby jednoznacz-
ne z wywarciem ogromnego wplywu na jego zycie osobiste.
Jego autonomia i wolno$¢, a takze godnoS¢C osobista byly-
by mocno ograniczone. Dlatego tez wsrdd etykéw pojawiaja si¢
glosy postulujace ,,prawo do niewiedzy”, ktére nalezy przyznad
w tej dziedzinie kazdemu czlowiekowi, aby jego wolno$¢
w obecnej sytuacji zyciowej nie zostala powaznie ograniczona
przez genetyczng prognoze przysztosci®®. NiepomySina diagno-
za genetyczna u dzieci moglaby doprowadzic do tego, iz dzie-
cko pozbawione zostatoby beztroskiego dziecifistwa i uzyskato-
by ,status pacjenta”, cho¢ genetycznie wywotana choroba moze
wybuchnaé dopiero w drugiej potowie jego Zycia.

#E. Schockenhoff, Ethik des Lebens, dz. cyf., s. 235 .
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Faczy si¢ z tym inny problem, mianowicie natury spoleczne;j.
MozliwosC ustalenia genetycznej karty kazdego cztowieka moze
mie¢ daleko idace skutki w dziedzinie statusu spolecznego
jednostki ludzkiej. Wielu obawia sie, iz mozliwo$¢ ustalenia
osobistej karty genetycznej szybko przeksztalci si¢ w obowigzek
posiadania i okazywania takiej karty np. pracodawcom czy
agencjom ubezpieczeniowgm, czyli w swoisty ,,0bowiazek
wiedzy” (,,duty to know”)”. Oznaczaloby to stygmatyzacie
i dyskryminacje os6b o niekorzystnych rokowaniach genetycz-
nych, a konsekwencji swego rodzaju antropologiczny redukcjo-
nizm, wedlug ktérego wartoS¢ czlowieka byfaby zalezna od
jakosci jego genomu. Genetyczna analiza genomu grozi klasyfi-
kacja ludzi wedhug pozytywnych czy negatywnych cech genety-
cznych, co sprzeciwia si¢ fundamentalnym prawno-etycznym

pryncypiom, takim jak godno$¢é czlowieka, rownos§é miedzy ~

ludZmi, czy prawo do swobodnego rozwoju osobowosci®,
Niepomyslne rokowania genetyczne moglyby spowodowaé
réwniez powazne skutki na rynku pracy, jak np. odmowe za-
trudnienia czy tez zwickszenie skladki ubezpieczeniowej z po-
wodu zbyt wielkiego ryzyka, a tym samym powazne zmniejsze-
nie szans Zyciowych nosicieli ,,niepozadanego” genomu. W celu
zapewnienia ochrony wolnosci osobistej kazdego czlowieka,
powinno si¢ wprowadzi¢ Scislg ochrong¢ danych genetycznych,
by jedynie zainteresowany mégt decydowaé o tym, jakie jego
genetyczne dane zostang udostgpnione osobom trzecim oraz
jakie badania genetyczne beda przeprowadzone. Nie chodzi tu
tylko o prawo to tego, aby nie zosta¢ bez wlasnej wiedzy gene-
tycznie ,,zeskanowanym?”, ale tez o prawo do uzyskania jedynie
takich informacji o wlasnym genomie, jakie si¢ pragnie uzys-
kaC. Z prawno-etycznego punktu widzenia istotne jest takze,

¥Zob. K. Krahnen, Chorea Huntington. Das Recht auf Wissen versus — das Recht
auf Nicht-Wissen, w: T.M. Schroeder/Kurth (wyd.), Medizinische Ethik in der Bundes-
republik Deutschland, Prankfurt 1989, s. 88.

#Zob. H.W. Gabriel, Arbeitsschutz und genetische Analyse, w: H.-M. Sass (wyd.),

Genomanalyse i Gentherapie. Ethische Herausforderung in der Humanmedizin, Berlin
1991, s. 102. )
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aby diagnostyka genetyczna nie byla w zadnym wypadku dy-
rektywna, tzn. aby ograniczala sig do informaciji i nie iaczyla
si¢ z jakimkolwiek naciskiem ze strony lekarza sugerujagcym
pacjentowi podjecie jakiej$ okreslonej decyzji®. Niejako ubo-
cznym produktem poznania ludzkiego genomu jest zastosowanie
technik genetycznych w sadownictwie. W wielu krajach $ciga-
nie np. sprawcéw gwaltéw czy tez ustalanie ojcostwa stalo si¢
o wiele skuteczniejsze, dzigki faktowi, iz na podstawie tzw.
genetycznego odciska palcow, uzyskanego nawet z niewielkiego
fragmentu tkanki sprawcy (naskorek, §lina, sperma), mozna

z cala pewnoscia ustalic jego tozsamo§&™.
Patentowanie zycia?

Bardzo problematyczna z etycznego punktu widzenia Konsek-
wencja badafi w ramach HGP jest kwestia patentowania wyni-
kéw badas. Pojawia si¢ tu pytanie, czy ludzki albo zwierzgcy
genom lub jego czgsci mogg byC opatentowane i staé si¢ przez
to czyjaé wlasnoscig? Czy wyniki badafi, tak przeciez istotne
dla calej ludzkosci, moga by¢ zastrzezone i wykorzystywane
jedynie przez niewielka grupe naukowcéw? Wielka irytacjg
wywolata w 1991 r. podjgta przez National Institute of Health
préba opatentowania w Stanach Zjednoczonych kilkuset zsek-
wencjonowanych odcinkéw ludzkiego genomu®. Zwolennicy
patentowania i komercjalizacji odkryé w ramach Projektu Poz-
nania Ludzkiego Genomu to przede . wszystkim inwestorzy,
ktérzy w projekt wiozyli ogromne sumy i spodziewaja si¢
w ciagu krétkiego czasu takich samych zyskow. Ich argu-
mentacja opiera si¢ na podkreslaniu potrzeby zwrotu zainwesto-
wanych sum, jak i potrzeby ochrony wynikéw badaf przed
firmami, ktore nie ponosily kosztéw badafi, a pragng si¢ na nich

#7ob. H.-L. Giinther, Genomanalyse. 1I. Rechtlich, w: Lexikon fiir Theologie und
Kirche, dz. cyt., s. 466-467.

070b. J. Reiter, Pridiktive Medizin — Genomanalyse ~ Gentherapie, dz. cyt., s. 77.
#7ob. Th. Bangsow, B. Konig, Das , human genome project”, dz. ¢yt., 5. 373.
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bogaci¢®. W poczatkach projektu wielu naukowcow zdecydo-
wanie opowiadalo si¢ przeciw mozliwoéci patentowania wyni-
kéw badar, obawiajac si¢ komercjalnej presji ze strony sponso-
. 16w i przeszk6d w zastosowaniu wynikow badaii ku pozytkowi
catej ludzko$ci. W 1995 r. grupa 200 liderow protestanckich
wspolnot religgnych wystosowala memoriat przeciw ,,patento-
waniu Zycia” Wigkszo$¢ naukowcdw uwaza réwniez, iz
ograniczenie dostgpu do wynikow badafi w ramach HGP spo-
wodowane ich opatentowaniem przez jaka$ grupg naukowcow,
ktéra uzyskata je jako pierwsza, mogloby utrudni¢ ich zastoso-
wanie. Wszystkie dane powinny byé bezposrednio i bez ograni-
czefi dostepne wszystkim zainteresowanym, aby zmaksymalizo-
waé mozliwosci ich wykorzystania dla dobra ludzkosci®.
Wielu etykéw przywoluje w tym kontekscie tradycyjng katoli-
cka, naukg o dobru wspdlnym® jako o wartosci, ktGra” moze
byé osiagnigta jedynie przy wspétudziale i kooperacji wielu
ludzi. Poniewaz pelna analiza ludzkiego genomu bedzie
w nastepnych dziesigcioleciach stanowila podstawe badari nau-
kowych i warunek polepszenia diagnostyki i terapii, warto§¢ ta
nie moze zostaé poddana jedynie partykularnym interesom®.

Ewolucja czlowieka pod lupg

Oczekiwania dotyczace kompletnej analizy ludzkiego genomu
koncentrujg sie nie tylko na przysziosci ludzkosci, czy tez na
prébach dotyczacych zrozumienia mechanizméw odpowiedzial-
nych za starzenie si¢ czlowieka i takiej ich modyfikacji, iz
przecigtna dhugo$é zycia ludzkiego osiaggnie 90 — 95 lat. Sukces
HGP moze réwniez umozliwi¢ niespotykany dotad wglad

270b. R. Colombo, The human genome project, dz. cyt., s. 136.
®Tamze, s. 137.

#7ob. J. Nowak, Ludzki genom — nadzieje i zagrozenia, w: ,Znak”, nr 48,12/1996,
s. 41-42.

B70b. W. Kerber, Gemeinwohl, w: Lexikon der Wirtschaftsethik, Freiburg-Basel-
-Wien 1993, s. 339-342.

*¥Zob. R. Colombo, The human genome project, dz. cyt., s. 134 n.
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w prehistorig cztowieka i uzyskanie odpowiedzi na wiele pytai
dotyczacych jego biologicznego pochodzenia. Uzyskane dzigki
projektowi dane pobudza na pewno ozywiong dyskusje filozofi-
czng, ktorej celem bedzie nowe sformutowanie odpowiedzi na
pytanie: kim jest cziowiek? Aby zgh;blc pytanie o biologiczng
geneze czlowieka w 1994 r. pod auspicjami HUGO powotany
zostal inny projekt: Projekt Poznania Zréznicowan w Ludzkim
Genomie, czyli Huoman Genome Diversity Project (HGDP). Ma
on na celu sporzagdzenie dokumentacji réznic genetycznych
w genomie ludzi Zyjacych w réznych czgsciach Swiata. Wlasnie
ten projekt ma uchyli¢ rabka tajemnicy okrywajacej nasza bio-
logiczna historig, zawiera jednak w sobie bezsprzecznie réwniez
ogromny potencjal spoleczny. Analiza poréwnawcza genomu
rdznych populacji ludzkich moze bowiem na nowo ozywié
dyskusje na temat ,czystoSci rasy” oraz sprzyjaé mentalnosci
eugenicznej. Analiza ta moze jednak przynie$¢ zupelnie od-
mienne rezultaty, mianowicie wykazaé, iz nie istnieja Zadne
genetyczne podstawy politycznych czy socjalnych koncepcii ras,
a jedynie indywidualne réznice mi¢dzy genomami poszczegdl-
nych ludzi. Na taki wlasnie ostateczny wynik badafi w ramach
HGP i HGDP zdaja si¢ wskazywal dotychczasowe odkrycia.
Mimo stosunkowo duzych zewngtrznych zréznicowaii, gatunek
ludzki wykazuje zadziwiajaco niewielkg réznorodnos¢ genety-
czng. Jedynie 10-15% r6znic migdzy ludZmi jest wynikiem
odmiennosci genetycznej. Prowadzi to do postawienia hlpotezy,
iz u podstaw gatunku homo sapiens sapiens musiata lezec nie-
wielka, liczaca zaledwie kilka tysigcy osobnikéw grupa®. Tym
samym w wyniku badafi nad ludzkim genomem hipoteza multi-
regionalnego pochodzenia czlowieka wyparta zostata przez
zaakceptowanie faktu pojawienia si¢ czlowieka w jednym
miejscu (regionie) na ziemi (prawdopodobnie we wschodniej
i poludniowej Afryce) i nastgpnie jego rozprzestrzenienie si¢ na
caly $wiat. Przelom w badaniach zostal umozliwiony przez
studium nad tzw. mitochondrialnym DNA (mtDNA). Mito-

#Zob. E.C. Collins, K.G. Jegalian, Odczytaé kod sycia, dz. cyt., s. 55-56.
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chondria sg znajdujacymi si¢ w kazdej komérce ciata skiadnika-
mi, bedgcymi pochodnymi bakterii, ktére w poczatkowych
etapach ewolucji zostaly przechwycone i uwigzione przez ko-
mérki. Mitochondria, odpowiedzialne za dostarczanie komérce
energii do proceséw komérkowych, majg jedng zadziwiajaca
cechg: posiadaja odrgbne DNA, ktére w trakcie przekazy-
wania informacji genetycznej na nastgpne generacje nie ulega
wymieszaniu z informacjg genetyczng ojca. Tak wigc dziedzi-
czona informacja genetyczna zawarta w mtDNA pochodzi zaw-
sze od matki, nie ulega w trakcie dziedziczenia rekombinacji
czy zmieszaniu z DNA ojca, co umozliwia dokonanie w miare
precyzyjnych badafi pochodzenia populacji ludzkiej. Badania
nad ow3 ,linia matczyng” stanowia podstawe hipotezy o afry-
kafiskim pochodzeniu pramatki Ewy™. Jedna z mozliwych in-
terpretacji faktu, iz po przebadanin mtDNA réznych populacji
stwierdzono wielkie ich podobiefistwo, jest uznanie zmiany
genetycznej, jaka dokonata si¢ w ekstremalnie ograniczonej
liczbie osobnikéw i data w rezultacie pramatke gatunkun homo
sapiens sapiens®. Odkrycia te bedg mialy na pewno konsek-
wencje antropologiczne. Z jednej strony zdaja si¢ one bowiem
zadziwiajgco wsp6tbrzmie€ z oparta na Biblii chrzescijafiskg
wizjg czlowieka, z drugiej jednak mozna sie¢ w nich réwniez
dopatrywaé elementéw genetycznego pochodzenia tego, co
stanowi 0 naszym czlowieczefistwie, duszy ludzkiej. Przy oma-
wianiu diagnostyki i terapii genetycznej wspomniano juz
o mniebezpieczefistwie biologistycznego zawezania koncepcji
cztowieka i redukcji cztowieczefistwa do ludzkiej informacji
genetycznej. Taki los moze podzieli¢ réwniez klasyczna filozo-
ficzna koncepcja duszy, ktora pod wplywem badafi genetycz-
nych moze ulec swoistemu ,zbiologizowaniu”. Wspéiczesna
filozofia religii wprawdzie nie neguje faktu, iz dusza ludzka ma

®1.H. Reichholf, Zagadka rodowodu czlowieka, Narodziny czlowieka w grze sit
z przyrodg, Warszawa 1992, s. 13-22.

®A. Setra, The origin of man and his evolutionary past: an aim of the ,, Human

Genome Project”, w: . de D. Vial Correa, E. Sgreccia, Human genome, dz. cyt.,
5. 159-162.
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swoéj naturalny komponent” na plaszczyZnie biologicznej, i ze
typowo ludzkie procesy mogly pojawi€ si¢ dopiero wtedy, gdy
organizmy osiagnely odpowiednio wysoki poziom skompliko-
wania®. Nie oznacza to jednak, iz mozna przyjaé linearny roz-
wéj zwierzecego psychizmu, ktérego ukoronowaniem bylaby
dusza ludzka zredukowana do wzajemnego oddzialywania bilio-
néw neuronéw. ChrzeScijafiska filozofia przyrody uwaza poszu-
kiwanie ludzkiej duszy (czyli elementu decydujacego o czlowie-
czefistwie) w ludzkim genomie, za niedopuszczalne pomieszanie
plaszczyzn. Przez to przestalaby ona byé przedmiotem badaii
metafizyki, a stala si¢ przedmiotem badadi empirycznych®.
Badajac biologiczng ciaglo§é (physical continuity) rozwoju
ewolucyjnego ciala ludzkiego z nieludzkich praprzodkdéw, nie
wolno zapomnie¢ o braku tej cigglosci na plaszczyZnie ontolo-
gicznej .(ontological discontinuity)”. Duchowej zasady osoby
ludzkiej nie da si¢ nigdy zredukowal do biologicznej struktury
jej ciala, ani tez zbadaé jej za pomoca badafi empirycznych.

Uwagi koricowe

Celéw towarzyszacych Projektowi Poznania Ludzkiego Geno-
mu nie sposéb oceni€ jako moralnie zte. Takie epokowe przed-
siewzigcia nauki ujawniajq coraz petniej wielko$¢ Stworcy,
poniewaz dzieki nim cztowiek moze poznaé ukryty tad stworze-
nia i zachwycié sie niezwyklymi wlasciwosciami swojego ciata,
a takze rozumu, dostrzegajgc w nim jakby odblask Stowa, przez
ktore ,,wszystko (...) sig stato”®. Projekt ten dostarczy takiego

“Vgl. K. Kloskowski, Profesora Kazimierza Kidsaka koncepcja kreacjonizmu,
w: ,,Studia Philosophiae Christianae”, nr 28,2/1992, s. 67-70.

“Zob. F. Colombo, The human genome project, dz. cyt., s. 129.

“W Przeshaniu do czlonkéw Papieskiej Akademii Nauk (zob. Jan Pawet II,
Magisterium Ko$ciota wobec ewolucji, w: K. Szczygiel, /red./, W trosce o Zycie, dz.
cyt., s. 184-187) papiez nazywa teori¢ ewolucji ,,czym§ wigcej niz hipoteza™. Jezeli
chodzi o pochodzenie cztowieka, méwi jednak o ,ontologicznym skoku”, podkreslajac
jednoczesnie, iz obie wizje, ewolucyjna, oparta na wynikach nauk empirycznych
i filozoficzna, oparta na Biblii i chrzescijatiskiej filozofii, dadzg sie ze sobg pogodzié.

®Jan Pawet I, Badania nad genomem ludzkim, dz. cyt., s. 297.
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mnostwa nowych danych o cziowieku, ze ich catkowite zanali-
zowanie zajmie nastepne dziesigciolecia. Problemy etyczne
pOJaw1ajq si¢ tam, gdzie w gre wchodzi wykorzystanie wyni-
kéw badai. Analiza genomu daje nauce nlespotykane dotad
mozliwo$ci manipulacji czlowiekiem. Dlatego tak wazng kwe-
stig jest 0dp0w1ed21alne obchodzenie si¢ z wynikami tych ba-
daf, gdyZz stanowia ome szczegllny przypadek splotu wiedzy
i wiadzy. Jak dlugo stuzg one ochronie Zycia i polepszeniu
zdrowia czlowieka, zwigkszeniu Zyciowych szans wielu ludzi,
oraz jak dtugo szanujq one inne istotne wartosci etyczno-moral—
ne, sa moralnie dopuszczalne i dobre. Gdy jednak informacje te
zostang wykorzystane do manipulacji czlowiekiem i calymi
spoleczefistwami, gdy uzywane s3 nieodpowiedzialnie w celach
selekcyjno-eugemcznych gdy maja stuzy¢ za Srodek do uzur-
pacji quasi-boskiej wiadzy, s wysoce niemoralne™. Istotnj
role spelniaja tu prawodawstwa krajéw, ktdre te projekty finan-
suja. Oby pokusa ogromnych zysk6w plynacych z przemysto-
wego wykorzystama znajomosci ludzkiego genomu nie przysto-
nita faktu, iz brak jasnych regulacji prawnych w dziedzinie
technologii genetycznej, chronigcych godno$é, integralno§é
i wolnos¢ kazdej istoty ludzkiej, moze wyrzadzié ludzkosci
nieodwracalne szkody. Jednak oprécz prawodawstwa, réwniez
teologii, szczegdlnie za$ etyce teologicznej, nie wolno pozostaé
w tyle za postgpem wiedzy empxrycznej Teologiczna antropolo-
gia starajaca sie oquc i zrozumieé czlowieka we ‘wszystkich
jego wymiarach i postugujaca sie caloSciowa wizjg czlowie-
czefistwa, zawsze juz relatywizowala ludzkie sny o potedze,
w ktérych czlowiek widziat siebie na tronie Stwércy. Na bardzo
réznorodna interpretacje rezultatéw projektu wskazuje chociaz-
by nomenklatura, jaka okresla sie genom ludzki w kontekscie
HGP. Oprocz rzeczowych nazw, takich ]ak »genowa k31qzka
telefoniczna”, czy ,kod zycia”, pojawiajg si¢ okreslenia wyraz-
nie zabarwmne 1deolog1czn1e jak ,ludzka Biblia”, ,,Swm;ty

“I. Reiter, Genamanalyse. III. Ethisch, w: Lexikon fiir Theologie und Kirche,
s. 467,
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Graal”, czy ,Ksiega zycia™. Zadajac konsekwentnie niewy-
godne pytania o metody, cele i skutki badaf genetycznych oraz
zmuszajac niejako do interdyscyplinarnej, calosciowej oceny
technologii genetycznej, teologia nie tylko nie stanie si¢ przesz-
kodg dla tych badafi, ale byé moze przyczyni si¢ do tego, iz
ludzkos$¢ uniknie niebezpieczefstw, ktérych nie datoby sie juz
odwrécié.

MARIAN MACHINEK MSF, ur. 1960, dr hab., kierownik Katedry Teologii
Moralnej i Duchowo$ci Uniwersytetu Warmifisko-Mazurskiego. Mieszka
w Olsztynie.

“Zob. R. Colombo, The human genome project, dz. cyt., s. 129.



