Sekwencjonowanlie genomu -—
nowy wspaniaty sSwiat?

23 pazdziernika 2020
Konczy sie okres, gdy gtos opinii publicznej byt styszany. To
niebezpieczne.

Wielu ludzi sadzi, ze majstrowanie przy ludzkim DNA jest
réwnoznaczne z ,zabawg w Boga” i ze to granica, ktdérej nie
mozna przekroczy¢. Ostroznos¢ w obliczu nieznanego
doprowadzita do ogdélnego zakazu stosowania niektdrych
technologii z dziedziny genetyki. Niemniej jednak nasze
rozumienie genetyki zmienia sie w zawrotnym tempie.
Doprowadzito to do rozwoju nowych technologii, ktoére
umozliwiajg bezpoSrednie ,edytowanie” ludzkiego kodu
genetycznego.

Poza miedzynarodowym moratorium na modyfikowanie ludzkich
komérek rozrodczych, regulacja technologii genetycznych jest o
wiele mniej restrykcyjna niz byta zaledwie dekade temu. Wiele
krajow na catym Swiecie konkuruje o pozycje lidera technologii
genetycznych i czynione sg ogromne postepy. Dziesie¢ lat temu
niewielu wyobrazato sobie, ze wkrotce urodzg sie pierwsze
genetycznie modyfikowane istoty ludzkie, albo ze komdrki krwi
i skdéry mogg by¢ przeprogramowane tak, aby udato sie stworzy¢
z nich jakikolwiek inny typ komérek ciat*. Ani ze nowo urodzone
dzieci bedg miaty swdéj genom sekwencjonowany w momencie
urodzenia.

Nie ma watpliwosci, ze jestesmy Swiadkami znaczgcego momentu w
historii ludzko$ci; te nowe ,moce” niosg ze sobg wielkg
odpowiedzialnos¢. Zaczyna sie pojawia¢ znajomy schemat, ktéry
nie wrdézy zbyt dobrze na przysztos¢. Sektor technologii
genetycznej stat sie oczkiem w gtowie polityki ekonomicznej
panstw. Wielkie decyzje sg podejmowane przez matg grupe ludzi,
czesto majgcych w tym wtasny interes, wtgczajgc w to
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przedstawicieli rzgdu, poszczegdélnych naukowcdéw i tych, ktorzy
pracujg w tej branzy. Nie unikniemy technologii genetycznych,
jednak dopiero przysztos$¢ pokaze, jaki zrobimy z nich uzytek.
Komercyjnie motywowane podejscie do technologii genetycznej
stosowane przez rzgdy pocigga za sobg niebezpieczenistwo utraty
przez opinie publiczng szansy na bycie wystuchang.

Najbardziej obiecujgcg ze wszystkich nowych technologii jest
CRISPR — Cas9, narzedzie ktére pozwala na bezposSrednie
edytowanie DNA. W przysztosci mogtoby byc¢ uzyte do leczenia
réznych chorob dziedzicznych, od mukowiscydozy po anemie
sierpowatg. Jednak niektérzy z naukowcOw odpowiedzialnych za
stworzenie technologii edytowania gendéw martwig sie, ze bedzie
ona uzyta do tego, by wybiera¢ lub nawet poprawiac specyficzne
cechy, takie jak inteligencja. Doprowadzi to ostatecznie do
manipulowania genetyczng konstrukcjg dzieci - tak zwane
,designer babies” (dzieci na zaméwienie) stang sie nowg
normalnoscig.

Najwybitniejsi intelektualisci, tacy jak niezyjacy juz fizyk
teoretyczny Stephen Hawking i historyk Yuval Noah Harari,
autor ksigzek ,Sapiens (krétka historia ludzkos$ci)” i ,Homo
Deus (krotka historia jutra)”, wyrazili podobne obawy wobec
technologii genetycznych. Jak pisze Hawking w ,Brief Answers
to the Big Questions” (,Kréotkie odpowiedzi na wazne pytania”),
ludzkos¢ wkracza w ,nowg faze rozwoju, ktdra moze byl nazwana
samodzielnie zaprojektowang ewolucjg, dajaca nam mozliwosS¢
zmiany i ulepszenia naszego DNA. Zmapowalismy DNA, co znaczy,
ze przeczytalismy »ksiege zycia«, 1 mozemy zaczaC nanosit
poprawki”.

Hawking byt przekonany, ze tylko bogaci bedg mieli dostep do
technologii edycji gendéw, co spowoduje ,powazne polityczne
problemy z niepoprawionymi ludZzmi, ktdérzy nie bedg w stanie z
nimi konkurowac”.

Sekwencjonowanie genomu — proces ustalania kompletnej
sekwencji DNA znajdujgcej sie w genomie kazdego z nas — moze



sta¢ sie kluczem do poprawy naszego rozumienia wielu choréb.
Analizowanie czyjegos genomu moze pokazywal prawdopodobienstwo
wystgpienia pewnych przewlektych lub sSmiertelnych choréb i
pomdc w opracowaniu zindywidualizowanego leczenia opartego na
czynnikach genetycznych. W krajach takich jak Irlandia, Wieka
Brytania, Francja 1 Stany Zjednoczone, rzady sekwencjonujg i
przechowujg genomiczne profile wtasnych obywateli. Firmy
zajmujgce sie genomikg, takie jak 23andMe, réwniez gromadzg
ogromne bazy danych z osobistymi informacjami na temat
klientéw, ktdérzy kupujg od nich testy genetyczne — Direct-to-
consumer (DTC) (prosto do klienta).

Ludzki genom zawiera bogactwo poufnych informacji, ktdére moga
by¢ wykorzystane na wiele sposobdéw. Ponizszy przyktad wskazuje
na to, jak dane genomiczne mogg by¢ uzyte i jakie decyzje moga
by¢ podjete. Mylilibysmy sie, zaktadajac, ze najwieksze do tej
pory badanie genetyczne, przeprowadzone przez grupe 80
naukowcOw w 2018 r., zajmuje sie wytgcznie wptywem czynnikéw
genetycznych na zdrowie; skupiato sie ono takze na stopniu, w
jakim geny okres$lajg rezultaty spoteczne, takie jak wyniki w
nauce. Badacze uzywali czegosS, co nazywa sie polygenic
scoring, punktacjg wielogenowg. To nowy rodzaj analizy genomu,
mierzacy podatnos¢ na choroby i warianty genetyczne powigzane
ze ztozonymi ludzkimi cechami, takimi jak na przyktad
inteligencja.

Ten sam rodzaj testu genetycznego bedzie wkrdétce oferowany
og6towi populacji przez rzad UK. Odkryto, ze uczestnicy
znajdujacy sie w gérnej jednej pigtej wynikdw punktacji
wielogenowej mieli 57% szansy na zdobycie dyplomu ukonczenia
wyzszych studiéw, natomiast ci z najnizszej jednej pigtej
mieli tylko 12% szansy.

Uwaza sie, ze punktacja wielogenowa moze mierzy¢ IQ osoby, a
zatem przewidzie¢ jej sukces edukacyjny. Niektdérzy uwazaja, ze
taka punktacja bedzie wkrétce uzywana w klinikach in vitro, by
wybiera¢ embriony na podstawie czy to wzrostu, czy koloru
skory, a w koncu takze IQ. Firmy zajmujace sie ubezpieczeniami



na zycie juz teraz wuczynity obowigzkowym wujawnianie
jakichkolwiek poprzednio wykonanych testéw genetycznych. W
przysztosci pracodawcy i instytucje edukacyjne mogg uwazaé, ze
informacja genetyczna posiada wartos¢ prognostyczng i dlatego
wymaga¢ poligenicznej punktacji (polygenic scores) dla potrzeb
wtasnej oceny kandydatow.

Czy system edukacji oparty na genetyce — nowy rodzaj eugeniki
— bytby czym$ pozgdanym? Harari ostrzega, ze, majgc do
dyspozycji algorytmy przysztosci i ogromne ilosci danych,
ktére gromadzg, rzady i korporacje bedg wiedziaty wiecej o
przysztej populacji niz obywatele wiedzg o sobie samych. tatwo
odrzucac¢ takie ostrzezenia, ale nie pozwdlmy sobie zapomniec,
co ujawnit Edward Snowden. Niech postuzy to za potezne
ostrzezenie, ze nie zawsze mozemy ufal rzadom, iz uzywajg one
technologii w sposéb korzystny dla nas.

Zaniepokojenie Hawkinga czy Harariego szerszg perspektywa stoi
w wyraznym kontrascie do podejscia ,cata naprzéd”, jakie
cechuje obecnie rzady i wielkie biznesy. Sgdze, ze brakuje tu
dobrze poinformowanej opinii publicznej, ktérej gtos powinien
by¢ styszany, gdy podejmuje sie decyzje o dalekosieznych
skutkach. Opinia publiczna mogtaby znalez¢ kompromis pomiedzy
obawami Hawkinga czy Harariego a technokratycznym optymizmem,
karierowiczostwem czy planami komercyjnego wykorzystania
sprawy, jakie obecnie dominujg. Bez witgczenia opinii
publicznej ryzykujemy stracenie z oczu kluczowych etycznych 1
spotecznych obaw wywotanych przez technologie genetyczne.

Czy system edukacji oparty na genetyce — nowym rodzaju
eugeniki — bytby czym$ pozadanym? Istniejg dowody, ze juz
teraz sprawy spoteczne i etyczne sg zaniedbywane. Po naszym
udziale i wktadzie w parlamentarne sledztwo Izby Gmin na temat
Edytowanie Gendéw i Genomiki, Komitet Parlamentarny przyjat do
wiadomos$ci, ze rzadowi Wielkiej Brytanii nie mozna zaufaé, iz
poradzi sobie ze spotecznymi 1 etycznymi problemami
wynikajgcymi z uzycia technologii genetycznych.



Badania opinii publicznej konsekwentnie potwierdzajg, ze jest
ona zaniepokojona spotecznymi skutkami i etycznymi problemami,
jakie powstang wskutek stosowania technologii genetycznych.
Gtos spoteczny prezentuje rdéznorodne perspektywy i wartosci.
Ciggty dialog pomiedzy rzadem, sektorem nauk biologicznych i
opinig publiczng mégtby by¢ bardzo pomocny w zapewnieniu, ze
technologie genetyczne bedg uzywane w sposdb zgodny z szeroko
rozumianym interesem spotecznym. W jaki sposéb sprawic¢ nie
tylko to, zeby takie decyzje konsultowano ze spoteczenstwem,
ale tez miato ono bezposSredni wptyw na przepisy dotyczace
technologii genetycznych? Nalezy pamietaé¢, ze technologie
genetyczne — czy to w wymiarze naukowym, czy etycznym — s3
niezwykle skomplikowane. Dlatego, jesli spoteczenstwo ma w tym
bra¢ udziat, bedzie musiato by¢ o wiele lepiej niz obecnie
informowane o szczegdétach takich kwestii.

Potrzebny jest Nowy Kontrakt Spoteczny dla Technologii
Genetycznych. Zostat*by on zawarty pomiedzy rzadami, firmami
zajmujgcymi sie technologig genetyczng a spoteczenstwem -—
zapewniajagc wiekszg rownowage sit i wstuchanie sie w gtos
opinii publicznej. Co najwazniejsze, Nowy Kontrakt Spoteczny
dla Technologii Genetycznych bedzie wymagat od rzaddéw i firm
technologii genetycznych, aby przeznaczyty 1% wydatkodw
ponoszonych na prace badawczo-rozwojowe — na opracowywanie
nowych sposobdéw konsultowania, angazowania i edukowania opinii
publicznej na temat technologii genetycznych poprzez:

— kampanie informacyjne, wtgcznie ze skoordynowanym, ciggtym
narodowym wysitkiem, by edukowal spoteczenstwo, tak, aby by%o
ono odpowiednio poinformowane, kiedy przystepuje do
decydowania, w jaki sposdob technologie te sa uzywane;

— zajecia, ktdére ozywig debate w szkotach, college’ach i na
uniwersytetach — bez optat za wstep i udostepnione online dla
zwiekszenia zasiequ;

— telewizyjne 1 internetowe kampanie informacyjne oraz
programy pokazujgce niektdre z najwspanialszych umystow, ktére



pracujg w tej dziedzinie i poza nig, a ktdére maja potencjat,
aby skupi¢ na sobie uwage opinii publicznej, zainspirowaé¢ jag i
ostatecznie wyedukowa¢ tak, aby mogta ona za nimi nadazyc¢;

— niezalezng organizacje, ktdéra zajetaby sie spotecznymi i
etycznymi problemami powstajgcymi w wyniku sekwencjonowania
genow na skale przewidywang przez rzad. Ta organizacja musi
mie¢ reprezentantdéw sposrdéd ,niespecjalistow”, a takze by¢
niezalezna od rzadu i sektora prywatnego; powinna by¢ w stanie
zapewnic¢ tak bardzo potrzebny niezalezny etyczny nadzér nad
genomikg 1 edytowaniem.

To kompromis, ktory z zatozenia zapewnia, ze kazdy — wkgczajac
w to tych, ktdérzy majg zastrzezenia wobec nowych technologii z
omawianego zakresu — moze brac¢ czynny udziat w toczgcej sie
debacie, pomimo ze wiele jest juz faktéw dokonanych.

Impuls do tych dziatan musi wyjs¢ od organizacji spoteczenstwa
obywatelskiego 1 opinii publicznej. Kraje z dtuga tradycja
demokracji muszg odgrywa¢ wiodgca role, jednak nie do kazdego
rzagdu mozna mie¢ w tej sprawie zaufanie. By¢ moze zajdzie
potrzeba zmuszenia rzgdéw do wudzielenia gtosu opinii
publicznej, co moze ostatecznie doprowadzi¢ do powstania
globalnych standardéw zarzadzania technologiami genetycznymi.
My, w EthicsAndGenetics, planujemy zwréci¢ sie do Swiatowej
Organizacji Zdrowia i UNESCO z propozycja Nowego Kontraktu
Spotecznego. Nasza kampania Nowy Kontrakt Spoteczny dla
Technologii Genetycznych — zaczyna sie od ciebie.
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