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Dwa nowe towarzyszace raporty opublikowane przez Swiatowa
Organizacje Zdrowia (WHO) dostarczajg pierwszych globalnych
zalecen, ktdére majg pomdéc w ustanowieniu edycji ludzkiego
genomu jako narzedzia dla zdrowia publicznego, z naciskiem na
bezpieczenstwo, skutecznos¢ i etyke.

Wybiegajgce w przysztos¢ nowe raporty sg wynikiem pierwszych
szerokich, globalnych konsultacji dotyczgcych somatycznej,
zarodkowej 1 dziedzicznej edycji genomu 1ludzkiego. W
konsultacjach, ktére trwaty ponad dwa lata, wziety udziat
setki uczestnikéw reprezentujgcych rdézne punkty widzenia z
catego swiata, w tym naukowcy i badacze, grupy pacjentéw,
przywddcy religijni i ludnos$¢ rdzenna.

,Edycja ludzkiego genomu ma potencjat, aby rozwing¢ nasze
mozliwosci 1leczenia choréb, ale peiny wptyw bedzie
zrealizowany tylko wtedy, gdy zastosujemy ja z korzyscig dla
wszystkich ludzi, zamiast pogtebiac¢ nierdéwnos$ci zdrowotne
miedzy krajami i wewngtrz nich” — powiedziat dr Tedros Adhanom
Ghebreyesus, dyrektor generalny WHO.

Potencjalne korzysci z edycji ludzkiego genomu obejmujg
szybszg 1 doktadniejszg diagnoze, bardziej ukierunkowane
leczenie i zapobieganie zaburzeniom genetycznym. Somatyczne
terapie genowe, ktdre polegajg na modyfikacji DNA pacjenta w
celu leczenia Llub wyleczenia choroby, byty z powodzeniem
stosowane w przypadku HIV, choroby sierpowatokrwinkowej i
amyloidozy transtyretynowej. Technika ta mogtaby rdéwniez w
znacznym stopniu usprawnié¢ leczenie rdéznych rodzajow
nowotworéw.

Istniejg jednak pewne zagrozenia, na przyktad zwigzane z
zarodkowg i dziedziczng edycjg ludzkiego genomu, ktdra zmienia
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genom ludzkich embriondéw i moze byc¢ przekazywana kolejnym
pokoleniom, zmieniajgc cechy potomkéw.

Opublikowane dzisiaj raporty zawierajg zalecenia dotyczgce
zarzgdzania 1 nadzoru nad edycjg ludzkiego genomu w dziewieciu
odrebnych obszarach, w tym rejestréw edycji ludzkiego genomu,
miedzynarodowych badan i podrézy medycznych, nielegalnych,
niezarejestrowanych, nieetycznych lub niebezpiecznych badan,
wtasnosci intelektualnej oraz edukacji, zaangazowania i
wzmocnienia pozycji. Zalecenia koncentrujg sie na
usprawnieniach na poziomie systemowym, ktdre sg niezbedne do
budowania zdolnos$ci we wszystkich krajach, aby zapewnié, ze
edycja genomu ludzkiego jest stosowana w sposob bezpieczny,
skuteczny 1 etyczny.

W sprawozdaniach przedstawiono réwniez nowe ramy zarzadzania,
w ktéorych okreslono konkretne narzedzia, instytucje i
scenariusze 1ilustrujace praktyczne wyzwania zwigzane z
wdrazaniem, regulowaniem i nadzorowaniem badan nad ludzkim
genomem. Ramy zarzadzania oferuja konkretne zalecenia
dotyczgce postepowania w konkretnych scenariuszach, takich
jak:

— hipotetyczna prdéba kliniczna somatycznej edycji ludzkiego
genomu dla choroby sierpowatej, proponowana do przeprowadzenia
w Afryce Zachodniej;

— proponowane zastosowanie somatycznej lub epigenetycznej
edycji genomu w celu poprawy wynikoéw sportowych;

— wyobrazona klinika z siedzibg w kraju o minimalnym nadzorze
nad dziedziczng edycjg genomu ludzkiego, ktéra oferuje te
ustugi miedzynarodowym klientom po zap*odnieniu in vitro 1
preimplantacyjnej diagnostyce genetycznej.

,Nowe raporty eksperckiego komitetu doradczego WHO stanowig
ogromny krok naprzéd w tej dziedzinie szybko rozwijajagcej sie
nauki” — powiedziat gtdéwny naukowiec WHO, dr Soumya
Swaminathan. ,W miare jak globalne badania zagtebiajg sie w



ludzki genom, musimy minimalizowa¢ ryzyko i wykorzystywacd
sposoby, dzieki ktorym nauka moze przyczyni¢ sie do poprawy
zdrowia dla kazdego i wszedzie”.

Nastepnie..

— Zwo%tanie niewielkiego komitetu ekspertéw w celu rozwazenia
kolejnych krokow dla Rejestru, w tym sposobu lepszego
monitorowania badan klinicznych wykorzystujgcych technologie
edycji genomu ludzkiego, ktdre mogg budzié¢ obawy;

— zwotlanie wielosektorowej grupy interesariuszy w celu
opracowania dostepnego mechanizmu poufnego zgtaszania obaw
dotyczacych prawdopodobnie nielegalnych, niezarejestrowanych,
nieetycznych i niebezpiecznych badan nad edycja genomu
ludzkiego i innych dziatan.

— W ramach zobowigzania do zwiekszenia ,edukacji,
zaangazowania 1 uprawnien”, prowadzenie regionalnych
webinariodw skupiajacych sie na potrzebach
regionalnych/lokalnych. Praca w ramach Dziatu Nauki w celu
rozwazenia, w jaki sposdéb stworzy¢ globalny dialog na temat
technologii pionierskich, obejmujacy wspdétprace miedzy ONZ
oraz stworzenie internetowych zasobdéw wiarygodnych informacji
na temat technologii pionierskich, w tym na temat edycji
genomu ludzkiego.
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