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Zabawa - kwestionariusz

Internetowa sie¢ swiatowa

Niewiele dziedzin nauki rozwija si¢ tak szybko jak
biotechnologia. Rozdziaty EIBE sa wydawane
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minimalnych kosztach.

Strony ponizsze (i inne rozdziaty EIBE) sa dostgpne
w Europie i reszcie $wiata w §wiatowej sieci
internetowe;j. Oto ich adres internetowy:

http:/www.reading.ac.uk/NCBE

Wszystkie rozdzialy EIBE w $wiatowej sieci
$wiatowej sa formatu portatywnego dokumentéw
(PDF). Oznacza to, ze wszelkie ilustracje wysokiej
jakosci, kolor, czcionka i uktad stron dokumentow
beda zachowane bez wzgledu na rodzaj posiadanego
komputera (Macintosh - wliczajac Power PC,
Windows, DOS czy platformy Unix).

Dokumenty PDF roéwniez sa mniejsze niz
dokumenty, z ktorych one powstawaty; tak wigc
zajmie mniej czasu rozpakowywanie ich. Jednakze
do petnego obrazu rozdziatéw EIBE potrzebny
bedzie odpowiedni egzemplarz programu Reader the
Adobe Acrobat ®. Najnowszy program Reader
Acrobat ® jest bezptatny i dostgpny w kilku jezykach
(holenderski, angielski, francuski, niemiecki, wloski,
szwedzki 1 hiszpanski). Mozna go odczytaé z:

http://www.adobe.com/

Ten program komputerowy umozliwia przeczytanie
lub drukowanie rozdziatow EIBE. Dodatkowo bedzie
mozliwe ,,nawigowanie” wokot i odnalezienie bez
problemu dokumentow.

Zwro¢ uwage: Adobe 1 Acrobat s znakami
handlowymi systemu Adobe Systems Incorporated,
ktoéry moze zostaé zarejestrowany w szczegdlnym
systemie prawnym. Macintosh jest zarejestrowanym
znakiem handlowym Apple Computer Incorporated.

Rozwdj

Ponizsza ,,gra”- debata zostata opracowana przez
Katrine Drumm, Allana Wege i Christina Christensen
dla dunskiego centrum nauki ,,Eksperimentarium”

w Kopnehadze. Stanowi czg¢$¢ wkiadu do
Europejskiego Tygodnia Kultury Wiedzy w 1994

Rozdziat 7: Zagadnienia Genetyki Cztowieka 3




roku, na temat ,,Europejskie gry dyskusyjne na
temat biotechno- logii”. Wiaczono cztery ,,gry” lub
debaty, dwie dotyczace dyskusji na poziomie
indywidualnym i dwie na poziomie
socjopolitycznym. Dwie pierwsze ,,gry” byly
thumaczone z jgzyka dunskiego na angielski,
francuski, niemiecki

i szwedzki.

Cwiczenie w tym rozdziale EIBE jest jedna

z pierwszych ,,gier”— dylematem na poziomie
jednostki. Zostato to ¢wiczenie wykorzystane w
wielu krajach europejskich angazujac do niego ponad
1000 ucznioéw, 40 nauczycieli i koordynatoréw debat
w Belgii, Danii, Niemczech, Irlandii, Luxemburgu,
Holandii, Szwecji i Wielkiej Brytanii. Wskazowki
dla nauczycieli do debaty zostaty na bazie tych
eksperymentdéw opracowane przez zespot EIBE.
Obecnie materiaty te sa dostepne w jezyku
holenderskim i francuskim.

Zespot arbitrow EIBE.

¢ Dorte Hammelev (koordynator rozdziatu)
Fa DB, Frederiksberg HF kursus, Kobenhavn,
Denmark.

e Fred Brinkman
Institute of Teacher Education, Urije
Universiteit, Amsterdam,
The Netherlands.

e Margareta Johansson
Svilov Science Centre, Svilov, Sweden

e Elisabeth Stromberg
Ostarbo Gynmasiet, Uddevalla, Sweden

e John Watson
Ecole Européanne de Luxembourg

Projekt, ilustracje i uktad druku:

Dean Madden, Caroline Shearer, NCBE, The
University of Reading, The United Kingdom.

© Prawa autorskie.

Prawa autorskie wigkszo$ci tekstu w tym rozdziale
naleza do Eksparimentarium Kobenhavn, Denmark
(1994). Teksty dodatkowe napisat zespot EIBE.
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Wspotpracujacy nad tym rozdzialem domagaja si¢
uznania swoich praw w sposob nalezny.

Cel edukacyjny. Kopie elektorniczne lub papierowe
tego rozdziatu EIBE lub pojedyncze strony z tego
moga by¢ wykorzystane do uzytku szkolnego pod
warunkiem, ze bgda one rozprowadzane bezptatnie
lub za koszty reprodukcji a udzialowcy tego
rozdziatu beda kredytowani i identyfikowani jako
wlasciciele praw autorskich.

Inne sposoby uzytkowania. Rozdzial ten moze by¢
rozprowadzany przez pojedyncze osoby dla innych
0s6b. Nie moze to jednak dotyczy¢ dystrybucji droga
elektroniczna, listow e-mailowych, czasopism,
biuletynow lub nieautoryzowanych sieci internetu
udziatow lub reprodukc;ji, ktore zastgpuja
autoryzowane indywidualne udzialy lub tez
wszelkich innych sposobow dystrybucji niezgodnych
z powyzszymi restrykcjami.

Cele komercyjne Jesli chciataby$ uzy¢ tych
materiatdw w catosci lub w cze$ci do celow
komercyjnych lub publikowac je w jakiejkolwiek
innej formie, prosimy o kontakt z Eksperimentarium:

Peter Norrild (Director of Programmes)
Eksperimentarium Tuborg Havnej 7
DK-2900 Hellerys

Kobenhavn

Denmark

Telepfone: +4539273333

Jesli masz dalsze pytania dotyczace tego rozdzialy,
prosimy pisa¢ do:

Dorte Hammelev

Sondeengen 20

DK-2860 S$$BORG
Denmark

Telephone/Fax: +4531673392
e Mail: dorte@centrum.dk
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INFORMACJE O ROZDZIALE

Ponizsze materiaty zostaty opracowane przez
praktykujacych nauczycieli i wychowawcow z wielu
krajow Europy i potaczone dzigki finansowym
wsparciu i zachgta ze strony DG XII Komisji
Wspolnoty Europejskiej pod auspicjami EIBE,
Europejskiej Inicjatywie do Edukacji
Biotechnologiczne;j.

Materiaty EIBE byty szeroko testowane podczas
warsztatow, w ktorych brali udziat nauczyciele z
catej Europy.

Poglady wyrazane tutaj i ¢wiczenia ponizej
proponowane sa inicjatywa autora, a nic Komisji
Wspolnoty Europejskie;j.

Cel

Celem grupy dyskusyjnej jest generowanie rozmow
na temat inzynierii genetycznej cztowieka
i embrionéw ludzkich.

Zainteresowania grupy.

Ponizsza gra dyskusyjna jest skierowana do mtodych
ludzi w wieku od 15-tu do 20-tu lat, o wyksztatceniu
podstawowym i zainteresowanych biologia,
technologia i etyka. Potrzebna jest podstawowa
wiedza dotyczaca dziedzicznosci i roli genetyki.
Debata ta moze mie¢ miejsce na lekcjach biologii,
fizjologii, religii lub socjologii.

Gra

Gra - debata jest ¢wiczeniem w formie dyskusji,
gdzie uczestnicy postawieni sa wobec takich sytuacji,
ktére zmuszaja ich do zajgcia stanowiska na temat
wykorzystania biotechnologii do uzytku osobistego
cztowieka. Dzigki umiejscowieniu realiow debaty
kilka lat w przysztos¢, tworzone sg bardziej
obiektywne i ekscytujace podstawy do dyskusji.
Szereg danych, zagadnien i wktadu uczestnikow jest
konfrontowanych z otrzymana mieszanka faktow

i fikcji. Elementy fikcji nie sg rezultatem wielkiej
wyobrazni lecz bazuja na projekcji znanych juz
odkry¢ naukowych i technicznych. Chcieliby$my
zaproponowac, aby uczestnicy byli §wiadomi tego od
poczatku, lecz aby nie byli informowani co jest
faktem, a co fikcja przed koncem gry.

Lista tego, co jest prawd3 i co zostalo odkryte do

poZnej jesieni 1994 jest dolaczona w dokumencie
»HFakt czy fikcja”.
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Sugerowany plan lekcji

Lekcja 1.

e  Wstepne pytania i oceny. (Opcje - patrz dodatek)

e (Czytanie glosne lub streszczenie ,,Wstep dla
uczniéw”

e  Wprowadzenie ,,Zestaw ucznia nr 17,
»@enetyczne zaburzenia w roku 2005, do
przeczytania jako podstawowe wiadomosci
przed lekcjami 2 i 3.

Lekcja 2

e Podzieli¢ klasg na grupy cztero lub
pigcioosobowe wykorzystujac genetyczne cechy
charakterystyczne

e  Przeczyta¢ klasie glosno ,,Ustawienie scenki”

e Rozdaé ,,Zestaw dla ucznia nr 2” dla kazdego
ucznia

e Rozdac,Zestaw dla ucznia nr 3” dla kazdej
grupy

o Kazda z grup dyskutuje nad zagadnieniami
1 uzupehia kwestionariusz (Zestaw dla ucznia
nr 3) jako grupa.

Lekcja 3

e Debata klasowa na temat pozycji jaka zajety
poszczegodlne grupy

e Rozwazanie ,,Zagadnien przysztosci” (Opcje -
patrz dodatek)

Lekcja 4

o Fakt czy fikcja” Krotkie wyjasnienie z punktu
widzenia biologii obecnego stanu wiedzy
dotyczacego faktow i fikcji w grze

o Koncowe pytanie oceniajace (opcje - patrz
dodatek)
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Wskazowki dla nauczyciela

Wstep dla uczniéw
Do przeczytania lub streszczenia przed rozdaniem
Zestawu ucznia nr 1.

Gra, w ktora bedziecie gra¢ na lekcji jest debata
dotyczaca biotechnologii, a begdzie ona miala
bezposredni wptyw na ludno$¢ w 2005 roku. Nie jest
to gra z kostka, lecz wstep do dyskusji. W tej grze
bedziecie dyskutowacé, a nastgpnie ustosunkowywac
si¢ do skutkow etycznych i moralnych wynikajacych
z mozliwosci jakie daje inzynieria genetyczna.

W chwili obecnej zdobywamy coraz wigksza wiedze
na temat genow cztowieka. Coraz bardziej
udoskonalone sa techniczne mozliwosci w dziedzinie
genetyki. W niedalekiej przysztosci stanie si¢
mozliwe odczytywanie duzej iloci informacji

o zaburzeniach w genach i w dalszej przysztosci
zmienianie tych gendéw. Juz dzi§ dokonano
wyraznego postepu w mapowaniu genow

i mozliwosci leczenia licznych chordb
dziedzicznych. Zauwazenie pozytywnych efektow
jest tatwe gdyz odnosza si¢ one do skutecznego
leczenia schorzen dziedzicznych. Jednocze$nie
mozna przewidzie¢ niebezpieczenstwo manipulacji
materiatem genetycznym czlowieka, co w przesztosci
istniato jedynie w realiach science fiction. W realiach
wspotczesnego §wiata musimy niezwykle uwaznie
kontrolowa¢ granice pomigdzy mozliwosciami
naukowymi i technicznymi, a racjami etycznymi. Jest
nakazem chwili, aby uczestniczy¢é w podejmowaniu
decyzji, ktore skutkowa¢ beda bardzo istotnie na
przyszie pokolenia spoteczenstwa. Te krytyczne
decyzje nie moga by¢ pozostawione tylko dla
ekspertow.

Jak bedzie mozna wykorzystywaé nowe odkrycia
w biotechnologii? Istnieje tu szereg mozliwosci,
idacych w réznych kierunkach. W spoteczenstwach
demokratycznych mozemy by¢ wlaczeni w
nadawanie kierunku technologiom i ustalenie
zasiggu ich  zastosowania. Otwiera¢ si¢ bedzie tu
wasza szansa.

Dyskusja nie jest fatwa. Istnieje prawie niezliczona
liczba czynnikow dotyczacych tego zagadnienia. Nie
moze tu by¢ wystarczajaca kilkugodzinna debata.
Celem tej dyskusji jest wywotanie tancucha reakcji
prowadzacego do dalszych debat. Mozna tego
dokona¢ w korelacji z innymi przedmiotami jakich
uczysz si¢ w szkole. Mozesz juz dzi§ wieczorem
rozmawiac o tym z rodzicami lub przyjaciéimi.
Mozesz czytaé artykuly z gazet dotyczace tych
zagadnien z nowa swiadomo$cia itd.
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Fakt, czy fikcja?

Aby sformutowac zasady gry dyskusyjnej, jej
organizatorzy byli zobligowani wyobrazi¢ sobie
sytuacje¢ wybiegajaca w przysztos¢. Dlatego
informacje jakie otrzymasz beda mieszanka faktu

i fikcji. Istnieje dzi§ mozliwos¢ zbadania genu
powodujacego mukowiscydozg¢ poprzez dokonanie
amniopunkcji (badania pltynu owodniowego w
trakcie ciazy). (Patrz EIBE, rodz. 4). Mozliwe jest
takze poprawienie stanu zdrowia w schorzeniach pluc
dzigki inzynierii genetycznej. W trakcie
przeprowadzonej debaty bedziesz by¢ moze w stanie
wyobrazi€ sobie, ze dzigki nauce zostaty
zidentyfikowane geny odpowiedzialne za tysienie,
depresjg maniakalng czy otyto$¢, oraz ze jest
mozliwos$¢ zmiany tych gendow. Mozliwe, Ze nauka
nie zdota precyzyjnie zidentyfikowacé tych trzech
gendéw w ciagu dziesigciu lat. Z drugiej strony bez
watpienia nauka bedzie znata 20, 50 czy 500 innych
genoéw. W trakcie dyskusji musisz zalozy¢, ze
wszystkie otrzymane informacje, sa w istocie
poprawne. Co jest faktem a co fikcja tu i teraz bedzie
zalezalo od przysztosci.

Tworzenie grup

Do podziatu uczniéw na grupy zostaly wyznaczone
nastegpujace cechy:

e pozycja lewego lub prawego kciuka utozonego
wyzej w pozycji ztaczenia dtoni,

e koncowka malzowiny ucha - wiszace,

przyrosnigte,

wlosy proste/krgcone

leworgczno$é/praworgcznosé

kolor oczu

kolor wlosow
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Ustawienie sceny
Do przeczytania glo$no przez nauczyciela przed
rozdaniem Zestawu dla ucznia nr 2.

Wyobraz sobie, ze jestescie w roku 2005. Ty i twoj
partner oczekujecie dziecka. Jestes w szostym
tygodniu ciazy. Wiasnie bytas na pierwszym badaniu
w Smalltown Hospital i wszystko wyglada
prawidtowo. Zaproponowano ci wykonanie testu
genetycznego embrionu. W roku 2005 ten typ testu
stat si¢ pospolitym badaniem i wigkszos¢ ludzi bez
watpliwosci akceptuje go.

Jestes teraz proszona o podanie informacji, ktore
(jesli w ogole beda potrzebne) cheiatabys$ otrzymac
na podstawie testu genetycznego, a takze

o wprowadzenie grupowych decyzji do
kwestionariusza. Aby ci pomo6c w rozwazeniu tych
zagadnien otrzymasz trzy artykuly z gazet
przedstawiajace rozne punkty widzenia.

Nastepne zagadnienia
Moga by¢ brane pod uwagg dodatkowe przyktady
(patrz Dodatek).

Informacje biologiczne

Informacje, ktore sa tu podane oczywiscie ulegna
zmianie z czasem, lecz byly aktualne jesienia 1994
roku.

Dane ogolne: Badania bliZniat.

Badania blizniat obejmuja porownanie wyst¢gpowania
poszczegolnych chordb lub cech, jakie wystepuja
wsrdd blizniat jednojajowych do tych samych cech
blizniat dwujajowych. Zasadniczym zalozeniem

w takich analizach jest to, ze bliznigta jednojajowe
dziela migdzy siebie ten sam sktad genomu, podczas
gdy bliznigta dwujajowe przecigtnie maja tylko
potowe swych genow wspodlna tak jak zwykli bracia
i siostry. W tym samym czasie oba typy bliZzniat sa
pod wptywem tych samych czynnikéw
srodowiskowych (przed i po porodzie).
Dziedzicznos¢ gra glowna rolg w wystgpowaniu
poszczegolnych chordb lub cech. Czgsciej jest tu
oczekiwana zgodno$¢ w przypadku blizniat
jednojajowych anizeli dwujajowych.

Dane ogélne: Testy embrionow.

Amniopunkcja ( pobranie ptynu owodniowego do
celéw diagnostycznych) i badania tozyska sa czgste
podczas przeprowadzania studiow genetycznych
embrionu. Amniopunkcjg przeprowadza si¢ w 17-
tym tygodniu ciazy, a test tozyska w 9-tym tygodniu.
Badania sa kontynuowane jako metody testow
genetycznych nawet we wezesniejszym stadium

ciazy.
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Dane ogélne. Nazywanie genow.

Geny identyfikowane w ramach projektu HUGO
nazywane sa zgodnie z ich umiejscowieniem.
Nazwa genow pochodzi od chromosomu, na ktorym
on si¢ znajduje, w zaleznosci od tego czy to jest
krotkie, czy dhugie ,,ramig” tego chromosomu jak
réwniez ktory pasek. Przyktadami sa: 7q 31,3 - q 32
(mukowiscydoza) i Xq 28 (daltonizm). Ta metoda
nazywania nie jest jednoznaczna, gdyz wiele genow
moze mie¢ to samo miejsce . Na przyktad poza tym,
ze trzy geny sterujace daltonizmem znajduja si¢ na
Xq28 tam takze znajduje si¢ gen prawdopodobnie
zwiazany z depresja maniakalna, dwa geny
odpowiedzialne za op6znienie rozwoju umystowego,
gen za specyficzny typ cukrzycy i inne.

W naszej grze - debacie wybrali$my inny sposob
nazywania genow. Powodem tego wyboru byt fakt,
ze czgsto nie ma zwigzku pomigdzy historiami jakie
sa przedstawiane uczestnikom gry a genami
faktycznie identyfikowanymi. W ponizszej grze gen
ma nazwg typu 7-9 kj Iub x-3 pl, gdzie numer lub
litera przed kreska oznacza chromosom.

Rozdziat 7: Zagadnienia Genetyki Czlowieka
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Alkoholizm

Nie znaleziono genu odpowiedzialnego za
alkoholizm. Informacje zawarte w folderze
skompilowaly badania nad podstawami wiedzy

o bliznigtach i dzieciach adoptowanych. Badania te
ujawniaty informacje, Ze adoptowani synowie ojcow
alkoholikow maja czterokrotnie wigksze ryzyko
wejscia w alkoholizm niz adoptowani synowie ojcOw
nie bedacych alkoholikami.

Mukowiscydoza

Mukowiscydoza jest jednym z najpowszechniej
dziedziczonym zaburzeniem genetycznym w Swiecie
zachodnim. Gen jest recesywny, co oznacza, ze tylko
osoby z dwoma uszkodzonymi genami bgda
chorowac. Gen tej choroby zostat zidentyfikowany

i badania postgpuja; istnieje mozliwo$¢ naprawienia
tego zaburzenia drogg inzynierii genetyczne;.
Mukowiscydoza jest choroba, gdzie wktad inzynierii
genetycznej owocujacy skutecznoscia w jej leczeniu
jest bardzo znaczny.

Homoseksualizm

Nie odnaleziono genu odpowiedzialnego za
homoseksualizm. Jednakze w USA postgpuja nadal
badania majace na celu wykrycie ewentualnej
genowej determinacji homoseksualizmu.

Plasawica Huntingtona

Gen odpowiedzialny za plasawicg Huntingtona,
chorobg dziedziczna dominujaca zostat
zidentyfikowany. Istnieje mozliwo$¢ zbadania
embrionu w kierunku tego schorzenia. Zazwyczaj
proponuje si¢ test rodzinom, w ktérych
wystegpowala ta choroba ; zreszta choroba pojawia
si¢ tylko

w rodzinach, w ktorych kiedy$ wystapita.

Depresja maniakalna

Informacje, ktore sa dostgpne w ponizszym folderze
bazuja na rezultatach badan nad bliznigtami. Badania
te wskazuja, ze depresja maniakalna jest
determinowana genetycznie.

Whioski jakie wyplywaja z badan nad 7 parami
blizniat sa nastgpujace: wsrdd blizniat jednojajowych
wychowanych razem tendencja do depresji
maniakalnej wynosi 68% ; dla wychowanych osobno
- 67%, a w wypadku blizniat dwujajowych procent
dziedziczenia wynosi 23%. Zostaly zidentyfikowane
dwa geny jako mozliwe determinanty depresji
maniakalnej. Nazewnictwo genow w tym folderze
nie ma znaczenia.
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Pleé

Test ten nie tylko istnieje, lecz jest tez stosowany
wedtug statych zasad. Jest on szczegdlnie uzyteczny
gdy istnieje mozliwo$¢ wystapienia schorzen
powiazanych z genami sprz¢zonymi z plcia.

Otylosé

Wykryto liczne geny majace zwiazek ze sktonnoscia
do bycia otytym. Wszystkie inne informacje w tym
folderze dotyczace tego tematu sa fikcyjne. Gdy
cztonek rodziny opowiada o dziedzicznej otylosci,
nalezatoby zaobserwowaé wymiary psa zyjacego

w tej rodzinie...

Cukrzyca

Obecnie nie istnieje mozliwo$¢ badania embrionu

w kierunku p6zniejszego wystapienia cukrzycy, gdyz
nie zostat wykryty pojedynczy gen jako przyczyna tej
choroby. Badania wskazuja, ze za cukrzyce
odpowiada¢ moze szereg gendéw, a wsrdd nich
tkankowy gen (z wielu rodzajow genéw HLA).
Rozmaite czynniki sSrodowiskowe sg tu tez istotne.
Przecigtnie, u ludzi nie spokrewnionych ryzyko
wystapienia cukrzycy wynosi 0,5%. Ryzyko podnosi
si¢ pigciokrotnie do 2,5% jesli maja oni wspolne

2 geny HLA. Ryzyko wystapienia tej choroby u brata
lub siostry cukrzyka wynosi 6%, a ryzyko u dziecka,
ktérego jeden z rodzicow byt chory na cukrzyce
wynosi 4%.

Ostatnie badania blizniat (Kyvik et al donosi w tej
BMJ 1995 Pazdziernik 7) wykazuja, ze wystapienie
choroby u obu blizniat jednojajowych moze wynosi¢
70%, a u dwujajowych wynosi 13%.

Na podstawie tych badan mozna przypuscic, ze
genetyczne przyczyny wystapienia tej choroby sa
bardziej istotne anizeli uwazano poprzednio. Wpltyw
srodowiska na wystapienie choroby u jednojajowych
blizniat jest wyzszy anizeli u zwyktych braci i siostr.
Zaréwno w stanie embrionalnym jak i podczas
dalszego wzrostu bliznigta narazone sg na bardziej
jednakowe czynniki srodowiskowe anizeli inni bracia
1 siostry.
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Dodatek

Pytania i oceny

Jezeli nauczyciel i uczniowie cheg ocenié, czego si¢
nauczyli w ponizszej grze-debacie, to moze by¢
uzyteczny nastepujacy sposéb ewaluacji :

Ewaluacja przeprowadzona jest w dwoch stopniach.

Na poczatku lekceji uczniom rozdaje si¢ nastgpujace
instrukcje:

1. Prosze napisz tyle wyrazen, ile jak sadzisz,
wiaze si¢ z badaniami prenatalnymi.

Nie pisz dtuzej niz 3 minuty.

2. Polacz twoje wyrazy w grupy powiazane
znaczeniami. Dodaj do grupy nowe wyrazy,
ktoére przychodza ci na mysl. Ponumeruj grupy.
Nie pisz dtuzej niz 3 minuty.

3. (Jest to ostatnia i najwazniejsza czgS¢).

Utworz jedno lub dwa zdania, aby przedstawic¢
zwiazek migdzy kazda grupa wyrazow
i,,Badaniem prenatalnym”. Oznacz twoje zdania
liczbami.

Wystarczy¢ ci powinno 5 minut.
Napisz swoje nazwisko na papierze i oddaj to

nauczycielowi. Twoje papiery beda ci zwrdcone
przy koncu debaty i oceny.
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Po ukonczeniu lekcji wregez uczniom ponownie
papiery i popro$ ich o komentarze do ich
wypowiedzi wg ponizszego schematu:

e Jakie nowe wyrazy moglbys doda¢ do twojej
listy?

o (Czy twoje grupy wyrazow nadal wydaja si¢ by¢
logiczne?

e  Ocen twoje zdania. Gdyby$ musiat ponownie
opracowac to ¢wiczenie, jak zmienilby$ zdania?

e  Gdybys miat wlasna opcj¢ dotyczaca ,,badan
prenatalnych” juz przed gra-debata czy to
zmienitoby gr¢ w jaki$ sposob? Jesli tak, czy
mogtbys$ wyjasni¢ co spowodowalo t¢ zmiang.

e Jaka jest twoja opinia o tej grze-debacie?

Byliby$my bardzo wdzigczni za otrzymanie
jakichkolwiek komentarzy od nauczycieli. Proszg

o ewentualne komentarze lub pytania kierowac pod
adresem:

Dorte Hammelev

Foreningen af Danske Biologer
Sondeengen

DK-2860 SOBORG

Denmark

e Mail: dorte@centrum.dk
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Nastepne zagadnienia

W artykule pod tytutem ,,.Dylematy DNA” zostaly
zaprezentowane do dyskusji trzy interesujace
przypadki:

1. Para osob dotknigta achondroplazja (dziedziczna
forma kartowato$ci) chce mie¢ kartowate
dziecko. Twierdza, Ze usuna embrion, ktory
bedzie wykazywal cechy dziecka determinujace
normalny wzrost. Czy centrum genetyki
powinno przeprowadzié test znajac intencje

pary?

2. Para posiadajaca juz dziecko dotknigte
mukowiscydoza poszukuje porady genetyczne;.
Chca oni zna¢ ryzyko posiadania nastgpnego
dziecka z mukowiscydoza. Badania rutynowe
wskazuja, ze maz nie jest biologicznym ojcem
dziecka. Co powinno by¢ powiedziane kazdemu
z nich.

3. Kobieta w ciazy martwi si¢ jej rodzinng historia
zespotu kruchego chromosomu X, dziedziczna
forma niedorozwoju umystowego sterowana
przez recesywny gen. Wyjawia ona doradcy
genetycznemu w centrum badan genetycznych,
ze zamierza usunac¢ ptod, jesli bedzie on
no$nikiem tej cechy genetycznej mimo, iz jest
prawdopodobienstwo, ze dziecko bedzie zdrowe.
Czy centrum powinno przeprowadzic test, ktory
da pacjentce mozliwos$¢ usunigcia zdrowego
embrionu?

»3cence News” (1994) tom 146, strona 408
»Dylematy DNA” - Kathy A. Fackelmann
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Ekonomia

Niektore z testow prenatalnych beda tanie, inne
drozsze, jesli jednak mysli sig, o przebadaniu
wszelkich mozliwych zaburzeniach genetycznych

w tym samym czasie, to moze by¢ to kosztowne.
Prywatne firmy wykazuja zainteresowanie

w przeprowadzaniu testow. Granice panstw nie sa juz
limitem w niczym. Nie jest trudno wysta¢ probke

z krwia gdziekolwiek w $wiecie, tak wigc testy

mogga by¢ przeprowadzone bez trudu w réznych
miejscach.

W wigkszosci krajow Europy obcinane sg wydatki na
potrzeby stuzby zdrowia, tak wigc czy tego typu testy
powinny by¢ dostgpne jako ptacone przez
ubezpieczenie spoteczne, czy ludzie powinni
prywatnie za nie ptaci¢?
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Zestaw dla ucznia nr 1

Zaburzenia genetyczne w roku 2005.

Alkoholizm

W tescie tym przedstawiamy ci informacje na temat
wzrastajacego ryzyka alkoholizmu. Alkoholizm
rozwija si¢ w sposob skomplikowany, gdzie rolg
komponentow odgrywaja zarowno aspekty
srodowiskowe jak i dziedziczne. Bedziemy ocenia¢
obecnos¢ pojedynczego genu (y - 4 kf). Istnieja
liczne geny wptywajace na rozwoj alkoholizmu, lecz
wykazano, ze gen y-4f ma najwyzszy
bezposredni wplyw. Testy dowodza, ze obecnos¢

y - 4kf czterokrotnie zwigksza ryzyko wystapienia
alkoholizmu u cztowieka. Nalezy podkreslic, ze
osoba moze sta¢ si¢ alkoholikiem nie bedac
posiadaczem genu y - 4 kf.

Swiadomo$é wystgpowania genu y - 4 kf daje
rodzicom mozliwo$¢ zapobiegania alkoholizmowi
poprzez promowanie zdrowych i rozsadnych
sposobow uzywania alkoholu, gdy dziecko rosnie.

Megski embrion dziedziczy od swojego ojca gen

y - 4 kf, ktory znajduje sig¢ na chromosomie Y. Jesli
embrion posiada y - 4 kf takie samo wzrastajace
ryzyko wpadnigcia w alkoholizm zdarzy si¢ ojcu
dziecka.

Mukowiscydoza

Mukowiscydoza jest schorzeniem komérkowym,
gdzie gruczoty sluzowe zawieraja mniej wody od
normalnych gruczotéw. Dotyczy to wielu funkcji
organizmu. Uktad oddechowy staje si¢ chronicznie
zainfekowany, co powoduje liczne infekcje ptucne.
Trzustka wydziela niedostateczna ilo$¢ sokow
trawiennych, co komplikuje trawienie biatek

i thuszczow.

Pacjenci, ktorzy cierpia na mukowiscydozg musza
prowadzi¢ intensywne leczenie przez cate zycie.
Leczenie sktada si¢ z inhalacji preparatami
rozluzniajacymi $luz, co wykonywane jest wiele razy
dziennie; oprocz tego z ¢wiczen oddechowych

i fizjoterapii.

Dodatkowo pacjent musi zazywac leki zawierajace
enzymy trawienne, aby usprawni¢ trawienie
thuszczéw. W zwiazku z licznymi infekcjami ptuc
wigkszo$¢ pacjentow spedza okoto dwoch miesigcy
w szpitalu kazdego roku.
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Przeprowadzony test nie pozostawia najmniejszych
watpliwosci czy oczekiwane dziecko bedzie cierpiato
na mukowiscydozg. Testujemy obecnos$¢ genu 7 - 9
k, ktory przenosi chorobg. Mukowiscydoza jest
dziedziczona recesywnie, co oznacza, ze embrion
musi odziedziczy¢ geny przenoszace chorobg od
obojga rodzicéw, aby by¢ dotknigty choroba.
Rodzice moga by¢ nosicielami genu nie
manifestujac zewngtrznie zadnych objawow choroby.
W $wiecie zachodnim jedna na 25 0sob jest
nosicielem mukowiscydozy. Choroba ta wystepuje u
jednego dziecka na 2500 urodzonych.
Mukowiscydoza zalicza si¢ do jednych z
najpowszechniejszych chordb genetycznych.

Homoseksualizm

W ponizszym opracowaniu przedstawiamy
informacj¢ o wzrastajacym prawdopodobienstwie
homoseksualizmu wsréd mezezyzn.
Homoseksualizm rozwija si¢ w skomplikowany
sposob. W tym opracowaniu testujemy pojedynczy
gen, x - 3 pl. Gen ten jest obecny na chromosomie X,
ktéry embrion dziedziczy od matki. Obecnos$¢ genu x
- 3 pl trzykrotnie zwigksza prawdopodobienstwo, ze
mezczyzna bedzie homoseksualista.
Homoseksualistami jest od 1 do 5 procent mgzczyzn.

Nalezy jednak podkresli¢, ze homoseksualizm moze
tez pojawi¢ sig¢ u mezczyzn, ktoérzy nie posiadaja
genu X - 3 pl. Jak wynika z dotychczasowych badan
istnieje szereg gendw, ktore wplywaja na rozwoj
homoseksualizmu. Pewna rolg graja tez czynniki
psychologiczne. Wiele z tych czynnikow jednakze
nie zostato dotychczas zidentyfikowanych.
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Zestaw dla ucznia nr 1
Zaburzenia genetyczne w roku 2005.

Plasawica Huntingtona.

Najdoktadniej mozna opisac plasawicg Huntingtona na pojedyncze ataki depresji, inni maja niezliczone

jako drgawki mozgu. Poczatkowo pacjent cierpi ataki depresji i manii. Choroba jest leczona r6znymi

z powodu nieregularnych, szybkich, szarpanych metodami ; w niektorych przypadkach sa to rozne

ruchow ramion i nég, ktore komplikuja poruszanie rodzaje lekow w innych nawet elektrowstrzasy.

si¢. Osoby dotknigte choroba cierpia na zmiany Pomimo to niemozliwe jest zapobieganie nowym

osobowosci ; staja sig coraz bardziej negatywnie atakom manii lub depresji.

nastawieni do otoczenia i coraz mniej nim

zainteresowani. Po 15 - 20 latach pacjent umiera Powstanie depresji maniakalnej zwiazane jest

w catkowicie beznadziejnej kondycji zarowno z interakcja dziedzicznosci i sSrodowiska,

fizycznej jak i psychicznej. W wigkszosci przyczyniaja si¢ do niej liczne nieznane dotad

przypadkoéw objawy te pojawiaja si¢ migdzy czynniki. Proponujemy bada¢ embrion pod katem

35 a 50-tym rokiem zycia. analizy genu 3-9 sh. W przypadku obecnosci tego
genu istnieje ryzyko 30%, ze rozwinie sig

Plasawica Huntingtona jest powazna choroba W przyszlosci depresja maniakalna. Reszta populacji,

dziedziczna, ktora pojawi si¢, gdy embrion jest ktora nie ma tego genu ma szanse ryzyka zapadnigcia

nosnikiem nawet jednego genu 4 - 4 ft. Gen4 -4 ft na tg chorobg w granicach 1 - 2%.

moze by¢ odziedziczony zaréwno po matce

jak i po ojcu. Jesli wyniki badan wykaza, ze embrion
posiada ten gen, oznacza to jednoczesnie, ze jeden

z rodzicow tez bedzie dotknigty ta choroba.
Prawdopodobienstwo, ze embrion bgdzie nosicielem
genu plasawicy Huntingtona jest bardzo niewielkie,
jesli w przesztosci rodziny nie miaty miejsca
wypadki zachorowan na t¢ dolegliwos¢.

Depresja maniakalna

Depresja maniakalna objawia si¢ zmiennymi
okresami trwania: od kilku tygodni do wielu
miesigcy. Symptomami sg albo mania albo depresja.
Zazwyczaj depresja maniakalna pojawia si¢ migdzy
30 a 50 rokiem zycia, lecz moze by¢ ujawnic si¢
predzej lub poznie;.

W czasie trwania depresji maniakalnej wszystko
pojawia si¢ w przyspieszonym tempie. Pacjent
znajduje si¢ w euforii i jest owladnigty pomystami,
ktore nigdy nie zaowocuja zanim nowa idea nie wyda
mu si¢ bardziej ekscytujaca. Pacjent je i $pi zbyt
mato, jest nadmiernie pewny siebie, brakuje mu
samokrytycyzmu i pojgcia realnosci a sam nie ocenia
siebie jako chorego utrudniajac leczenie.

W okresach depresji pacjent cierpi z powodu smutku
i braku pewnosci siebie. Energia i pewno$¢ siebie
pacjenta obniza sig¢ do takiego stopnia, ze nawet
codzienne, zwykle czynnosci wydaja si¢
przeszkodami nie do pokonania. Pacjent odczuwa
potrzebe ptaczu, aby przynies$¢ sobie ulgg, ale jest
niezdolny uroni¢ 1z¢. Mig$nie wiotczeja a ruchy staja
si¢ bardzo powolne. Pacjent moze cierpie¢ na
obstrukcje, a w przypadku kobiet brak menstruacji
(amenorea). Czgsto pacjenci probuja popetnicé
samobdjstwo.

Rozpigtos¢ wymiardw depresji maniakalnej rozni sig
znacznie u réznych chorych. Niektorzy z nich cierpia
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Zestaw dla ucznia nr 1:
Zaburzenia genetyczne w roku 2005.

Pte¢

Ple¢ embrionu moze by¢ stwierdzona w wielu
testach, jakie sa przeprowadzane ci¢zarnym
kobietom. Taki test stwierdza plec bez
najmniejszych watpliwosci.

Jesli w twojej rodzinie miaty miejsce przypadki
choréb dziedzicznych, ktore wynikaty

z chromosomoéw sprzezonych z plcia, poznanie plci
twojego ptodu moze by¢ wielka korzyscia.

Niektore choroby dziedziczne i utomnosci jak
hemofilia i daltonizm pojawiaja si¢ przewaznie

u chlopcéw i mezczyzn. Przyczyna tego jest fakt, ze
gen, ktory je powoduje jest znajdowany na
chromosomie X. Mgzczyzni posiadaja jeden
chromosom X a kobiety dwa. Jesli gen ten posiada
mezczyzna, automatycznie bedzie on dotknigty
okres$long utomnos$cia. Aby schorzenie wystapito

u kobiet, musza one mie¢ identyczne geny na
kazdym z dwoch chromosomow X. Istnieje rowniez

kilka chorob zwiazanych z m¢skim chromosomem Y.

Otytosé

Otylo$¢ pojawia si¢ na skutek skomplikowanego
wspoldziatania dziedzicznosci i srodowiska.

W ankiecie ponizszej przedstawiamy informacje na
temat obecnosci genu 14 - 9 gb, co wywotuje
wzrastajace ryzyko otytosci. Wérdd Europejczykow
5% populacji dotknigtych jest powazna nadwaga.
50% ludzi — nosicieli genu 14 - 9 gb ma znaczna
nadwagg. Jednakze nalezy podkresli¢, ze moze to tez
dotyczy¢ osob nie posiadajacych genu 14 - 9 gb.

Otylos¢ moze by¢ powaznym problemem
psychicznym i fizycznym. Wiedza o obecnos$ci genu
14 - 9 gb pozwala rodzicom wptyna¢ na styl zycia
dziecka tak, aby zapobiec otylosci lub przynajmnie;j
ja ograniczy¢. Na przyktad rodzice moga
kontrolowa¢ czy dziecko spozywa dietetyczne
jedzenie i zachgcacd je do regularnych ¢wiczen od
wczesnego dziecinstwa.
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Cukrzyca

Cukrzyca insulinozalezna wystgpuje, gdy organizm
nie jest w stanie produkowac insuliny. Insulina jest
hormonem niezbednym do wtasciwego wchtaniania
cukru przez komorki. Gdy organizm wytwarza
niedostateczng ilo$¢ insuliny lub jej nie wytwarza,
cukier gromadzi si¢ we krwi i jest wydzielany

z moczem. Choroba ta zazwyczaj ujawnia sig

u pacjentow przed ukonczeniem 30 roku zycia.

Insulinozalezna cukrzyca jest nieuleczalna i musi by¢
leczona przez cale zycie poprzez codzienne injekcje
insuliny. Cukrzycy musza przestrzegac Scistej diety.
Pacjenci czg¢sto doswiadczaja problemow z powodu
powierzchownych wrzodow, ktore si¢ nie goja.
Zagraza im wysokie ryzyko powstania zaburzen
krazenia, §lepoty i choroby nerek. Gdy cukier
zawarty we krwi nie jest regulowany precyzyjnie do
okreslonych pozioméw, wowczas atakuje komorki
modzgu i pacjent traci przytomnos¢. Okoto 4%
cukrzykow umiera z powodu nieswiadomosci tego,
jakie iloéci insuliny potrzebuje organizm, a jakie sa
mu dostarczane. Cukrzycy muszg prowadzi¢ dobrze
zorganizowane zycie, regularnie ¢wiczy¢ i jes¢ od
czterech do pieciu positkow dziennie, aby mieé
pewnos$¢, ze energia jest dostarczana rownomiernie.

W ponizszej ankiecie testujemy obecno$¢ genu

18 - 2 jd, ktérego obecnos¢ zwigksza
prawdopodobienstwo wystapienia cukrzycy do 0,7%,
jesli geny przekazane sa od obojga rodzicow. Gdy
embrion ma tylko jeden chory gen, ryzyko wynosi
0,25%. Istnieje tez mozliwo$¢ pojawienia sig
cukrzycy typu mellitus bez obecnosci tego genu.
Ryzyko wynosi tu 0,02%.

Wyniki testu pokazyja, czy embrion ma jeden, dwa
geny 18 - 2 jd, czy nie maja zadnego.
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Zestaw dla ucznia nr 2

List ze Smalltown Hospital

List otwarty do par, ktore oczekuja dziecka

12-ty sierpnia 2005

Szpital ,,Smalltown Hospital” bierze udziat w finansowanym przez Uni¢ Europejska badaniu,
ktore zostato zaprojektowane, aby zdiagnozowacé rozmaite choroby genetyczne i ich rozmiar
w roznych czg$ciach Europy. Proponujemy, mozliwo$¢ wzigeia udzialu w tym naukowym
projekcie, co wymaga akceptacji badan genetycznych waszego ptodu.

Po czterech tygodniach ciazy mozna odnalez¢ komorki embrionu w krwi matki. Badanie
obejmuje jedynie matg probke krwi. Komoérki embrionu moga by¢ wydzielone i zbadane pozne;j.
W ten sposdb badanie nie stanowi ryzyka ani dla matki, ani dla embrionu.

Dzigki badaniom genéw w komoérkach embrionu mozna ustali¢, czy embrion cierpi z powodu
powaznej choroby lub jest narazony na chorobg, ktéra moze si¢ ujawni¢ w pozniejszym zyciu.
Dzi$ dysponujemy bogactwem wiedzy na temat genetyki czlowieka dzigki skutecznemu
wprowadzeniu w zycie HGP (Projekt Genomu Cztowieka). W tej ankiecie Unii Europejskiej
zdecydowano si¢ bada¢ opisane nizej choroby genetyczne. Jesli chcesz uczestniczy¢ w nich
musisz wybra¢ jakie wyniki chciataby$/chciatby$ mie¢. Ankieta bedzie testowac wszystkie geny
z tej listy. Rezultaty badan, o ktorych nie chcesz wiedzie¢ pozostang jednakze anonimowe.
Oczywiscie wybor nalezy do ciebie. W zadnym razie opieka lekarska nad toba nie bedzie inna
od normalnej, na skutek twojej decyzji. Wszystkie wyniki beda utrzymywane i leczone w $ciste;j
tajemnicy. Nie istnieje ryzyko naduzycia w dalszym postgpowaniu. Ankieta ta zostala
zatwierdzona przez Konsula do Spraw Etyki Zawodowej 1 jest wykonywana pod $cistym
nadzorem specjalnej komisji ustalonej przez Ministerstwo Zdrowia

Z najlepszymi zyczeniami

Betty Hayes John Bray Oven
Organizator ankiety Specjalista
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Zestaw ucznia nr 2: Artykut z gazety nr 1

,Jestes naszymi genami”

Lipiec 2005

Thomas Levy, Korespondent Wiadomosci

Dreszcz przeszedt po sali sadowe;j, gdy
zapadl wyrok w sprawie dramatycznej i
sensacyjnej dotyczacej uszczerbku zdrowia.
Miato to miejsce wezoraj w High Court

w Londynie. Przypadek dotyczy
o$mioletniego Jonathana Millera syna
dyrektora banku Williama Millera i
Swiatowej stawy §piewaczki operowej Leny
Raven. W wyniku bledu medycznego zostat
uszkodzony mézg Jonathana przy jego
porodzie. Johathan nigdy nie osiagnie
WYyZszego stopnia rozwoju niz rozwoj
odpowiadajacy poziomowi dwulatka.
Przyznano mu rekordowe odszkodowanie za
uszkodzenie w wysokosci 1,2 milionow
funtéw. W ostatnich miesiacach przypadek
ten ozywit naukowa dyskusje¢ nad pytaniem
do jakiego stopnia dziedzicznos$¢ lub
srodowisko determinuja rozwoj cztowieka.
Adwokat rodziny zawezwal niemieckiego
genetyka - profesora Franza, ktérego mowa
dowodowa przemienita si¢ w dtugi
monolog. Podczas przedstawiania dowodow
odniost sie on do studiow nad bliznigtami,
nad czym pracowat ostatnimi laty. ,,Geny
graja krytyczna rol¢ w naszym rozwoju” -
powiedzial, ,,sq one catkowicie

fundamentalne dla naszej egzystencji.
Musimy zapomnie¢ o wszystkich
romantycznych wyobrazeniach z
przesztosci, ktore zaktadaty, ze wszyscy
mamy rowne mozliwosci. Z punktu
widzenia natury jesteSmy stworzeni
nierowno!”.

,Blizni¢ta jednojajowe sa genetycznie
rowne. Maja one z tego powodu te same
mozliwo$ci 1 ograniczenia” — kontynuowat.
,Bliznigta dwujajowe, nie sa bardziej
podobne czy rézne od innych braci i sidstr.
W ankiecie blizniaczek jednojajowych
odkryto, ze jesli jedna z blizniaczek jest
lesbijka, to druga z prawdopodo-
bienstwem 48% tez bedzie mogta zostac
lesbijka. Jesli chodzi o bliznigta dwujajowe,
ten sam przypadek pojawia si¢ w 16%. Jako
konkluzja z powyzszego wyptywa mysl, ze
nasz potencjat zalezy od naszych genéw!”

Podczas oglaszania wyroku sedzia poswigcit
duzo uwagi dowodom profesora i wydat
wyrok rekordowego odszkodowania
odnoszac si¢ do ,,dobrych artystycznych

1 businesowych gendw chtopca”.
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Zestaw dla ucznia nr 2: Artykut z gazety nr 2

Skonczmy dyskusje na temat genéw

Lipiec 2005

Ann Owen, SRN

W ostatnich latach, podczas dyskusji na temat dziedzicznosci 1 srodowiska czgsto zasigga si¢
informacji z badan nad bliznigtami. Wkrétce wszelkie cechy cztowieka beda wyjasnione przez
odnoszenie ich do genetyki. Styszymy o licznych grupach rodzicéw zrzekajacych sig
odpowiedzialnosci za to, ze ich dzieci naduzywaja narkotykdw, stosuja przemoc i nie potrafia si¢
przystosowac do spoteczenstwa. Moje wtasne do§wiadczenia ( sama jestem blizniakiem)
pozwalaja mi watpi¢ w pewnos¢ tych wnioskow.

Podstawowa analizy bliZniat jest zalozZenie, Ze bliZznigta jednojajowe maja te same geny,
podczas gdy roznojajowe nie sa do siebie bardziej podobne od innych braci i siéstr. Gdy wzorce
zachowan pomigdzy bliznigtami jednojajowymi sa blizsze anizeli zachowania blizniat
dwujajowych, zaczynamy si¢ stopniowo sktania¢ ku extremie, ktora uwaza, ze jest to
zdeterminowane genetycznie.

Na przyktad: jesli jeden blizniak jednojajowy jest kryminalista, to istnieje 51% pewnos¢, ze ten
drugi takze nim bedzie. Prawdopodobienstwo to wsrdd blizniat dwujajowych wynosi 22%. Czy
mozemy z tego wyciagna¢ wniosek, ze zachowania kryminalne sa dziedziczne?

Bliznigta jedno i dwujajowe ro6znia si¢ jednak nie tylko w aspekcie dziedziczno$ci. Rowniez ich
wychowywanie jest odmienne. Blizniaki jednojajowe zazwyczaj sa wychowywane podobnie.
Moge da¢ wiele przyktadéw na potwierdzenie powyzszego. Rozwijaja si¢ one w tym samym
tempie, interesuja si¢ tymi samymi sprawami i naleza do siebie w sposob, ktory bez watpienia
znam z mojego zycia z moim bratem blizniakiem. Nie byliSmy wychowywani inaczej anizeli
nasze inne siostry i bracia. Moj brat gral w pitke nozna z naszym ojcem, wyprowadzat psa,
rozbierat wszystko na kawatki, od roweréw po budziki do komputeréw. Z drugiej strony ja
piektam ciasta z nasza mama, jezdzitam na kucyku i uczytam sig robi¢ na drutach.

Jezeli rozpatruje sig efekty srodowiskowe lub spoteczne, nagle statystyki zostaja przewrocone
do goéry nogami tak, ze raczej spoleczne anizeli genetyczne skutki sa odzwierciedleniem
wynikow analiz. Na przyktadzie rozpatrywania alkoholizmu, przestgpczo$ci i chordb
umystowych powstrzymaj si¢ od zrzekania si¢ odpowiedzialnosci przez odsytanie do genetyki.
Wychowuj swoje dzieci wtasciwie. Geny nie wykonaja tego za ciebie!
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Zestaw dla ucznia nr 2: Artykut z gazety nr 3

Czy powinnismy wiedzie¢ wszystko?

Sierpien 2005

Jana Brown Wessel, technik laboratoryjny

Rok temu zdecydowali$my si¢ z mgzem na przerwanie mojej ciazy. Moja matka i jedno

z kuzynostwa mieli depresj¢ maniakalna. Z tego powodu zaproponowano nam wykonanie
genetycznego testu embrionu. Oczekiwane przez nas dziecko niestety miato gen depres;ji
maniakalnej. Byto nam bardzo trudno zadecydowac¢ czy mie¢ dziecko czy nie. Od lat
bezskutecznie probowatam zaj$¢ w ciazg. Choroba mojej matki sprawila, iz byliSmy
wykonczeni. CzuliSmy, ze nie poradzimy sobie z wigksza ilo$cia problemow tego typu w naszej
rodzinie.

Gen depresji maniakalnej niesie 30% ryzyka, ze dziecko zapadnie na t¢ chorobg. Oczywiscie
istnieje 70% szans, ze dziecko bedzie catkowicie normalne. Wigkszos$¢ badan takze pokazuje, ze
istnieja nieznane czynniki spoteczne, ktore determinuja, czy choroba zostanie ujawniona, czy
nie. W naszym przypadku, odpowiedzialno$cia mego mgza i moja byto da¢ dziecku mozliwie
najlepsze wychowanie, aby zapobiec rozwojowi depresji maniakalne;.

Czy kiedykolwiek mogliby$my da¢ dziecku normalne dziecinstwo? Byliby$Smy wszyscy zbyt
skoncentrowani na wykonywaniu wszystkiego jak nalezy. Watpiliby$my w nasze metody
wychowawcze i oczekiwaliby$my stale najmniejszych sladéw zaburzen umystowych.
Swiadomosé ta doprowadzita nas do decyzji przerwania ciazy. Wiasciwie kazdy chwali testy
genetyczne. Prawdopodobnie testowanie embrionéw w przypadku powaznych choréb jest
korzystne. Z drugiej jednak strony istnieje mnogo$¢ rezultatéw (jak bycie podatnym na choroby
umystowe itd. itd.) z ktorymi przyszli rodzice nie beda sobie w stanie poradzi¢, co sprawi, ze ich
decyzja stanie si¢ bardziej trudna do podjgcia. Pytanie, czy ten wybdr daje jakie$ korzysci, poza
faktem, ze sprawia iz czujesz si¢ winny.

Minat rok i znowu jestem szczg$liwie w ciazy. Jako rezultat przemyslen podczas tego roku
zdecydowali$my si¢ mie¢ dziecko bez wzgledu na wyniki. Czy podjelismy wtasciwa decyzje?
Jedynie czas moze to pokazac.
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Zestaw dla ucznia nr 3

Kwestionariusz

Staraj si¢ osiagna¢ mozliwie najwigkszy konsensus w grupie, zanim odpowiesz na pytania. Tylko jedna odpowiedz

na kazde schorzenie.

1. Naktore z ponizszych schorzen lub cech chciatbys$ zna¢ wyniki testow?

Alkoholizm
Mukowiscydoza
Homoseksualizm
Ple¢

Depresja maniakalna
Otylosé

Cukrzyca

Nie Tak

I I W N W
N Iy N N W

Q Q

2. Testy prenatalne pokazuja, ze twoje przyszte dziecko nie bgdzie mialo tej pici jaka cheiataby$ lub bedzie miato
jedna z ponizszych cech/chorob. Jaki to bedzie miato wptyw na twdj stosunek i zachowanie w stosunku do

embrionu?
Zdecydowaliby$my si¢ Zmieniliby$my nasz styl Nie robiliby$my nic
na przerwanie ciazy zycia, gdyby to moglo pozwalajac, aby natura
pombe robita swoje
Alkoholizm
Mukowiscydoza
Homoseksualizm

Plasawica Huntingtonow
Depresja maniakalna
Otylos¢

Cukrzyca

3. Gdybys zdecydowat nie dokonywac aborcji jak sadzisz jaki bytby twdj wybor? Czy wychowatby$ dziecko w
jakis specjalny sposob? Czy szukalbys szczegdlnych porad lub pomocy. Wyjasnij to dla kazdego ze

schorzen/cech.
Alkoholizm
Mukowiscydoza
Homoseksualizm
Depresja maniakalna
Pte¢

Otytosé

Cukrzyca

EIBE Europejska Inicjatywa do Edukacji Biotechnologicznej 1995

Rozdziat 7: Zagadnienia Genetyki Cztowieka 18




Zestaw dla ucznia nr 3 Kwestionariusz

4. Ktore zagadnienie byto najbardziej dyskutowane w twojej grupie?

5. Gdybyscie mieli dzi§ wybdr, ilu z grupy zaakceptowatoby wzigcie udziatu w ankiecie takiego rodzaju? Umies¢

liczby w kratkach.

Q Tak, chciatabym znaé wyniki wszystkich badan.

Q Tak, lecz chciatabym zna¢ tylko niektore wyniki.

Q Tak, z powoddw naukowych, ale osobiScie nie chciatabym wiedzie¢ niczego o genach lub
embrionie.

Q Nie, odmoéwilabym udziatu, poniewaz jestem przeciw temu rodzajowi testow.
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