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World Wide Web

Er zijn maar weinig gebieden die zich zo snel
ontwikkelen als de biotechnologie. De EIBE
Modules worden elektronisch gepubliceerd om
ze te kunnen actualiseren en dan zo goedkoop
mogelijk te verspreiden.

Deze pagina’s (en de andere EIBE Modules)
zijn overal ter wereld beschikbaar via het World
Wide Web. Ze zijn te vinden onder:

http://www.rdg.ac.uk/EIBE

Alle EIBE Modules op het World Wide Web
zijn Portable Document Format (PDF) Files.
Dit betekent dat de kwaliteit van de illustraties,
de kleuren, lettertypen en lay-out van deze
documenten gehandhaafd blijft, ongeacht welke
computer wordt gebruikt (Macintosh-inclusief
Power PC, Windows, DOS of Unix platforms).

De PDF files zijn bovendien kleiner dan de
oorspronkelijke files, zodat ze sneller
gedownload kunnen worden. Om de EIBE
Modules te bekijken is wel een bruikbare kopie
van het programma van Adobe Acrobat®
(Reader) nodig. Het Reader programma van
Adobe Acrobat® is gratis verkrijgbaar. Het kan
worden gedownload van:

http://www.adobe.com/

Met deze software kunnen de EIBE Modules
bekeken en uitgeprint worden. Verder is het
mogelijk in de documenten te grasduinen.

NOTA BENE: Adobe en Acrobat zijn geregis-
treerde handelsmerken van Adobe Systems
Incorporated die in bepaalde rechtsgebieden
kunnen zijn gedeponeerd. Macintosh is een
geregistreerd merk van Apple Computer
Incorporated.
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© Copyright

Deze EIBE Module valt onder het copyright.
De medewerkers van deze Module benadruk-
ken hun recht om erkend te worden als de
copyright houders onder sectie 77 van de
Designs, Patents and Copyright Act, UK
(1988).

Voor onderwijskundige doeleinden. Elektronische of
schriftelijke kopieén van deze EIBE Module of
pagina’s er uit mogen worden gemaakt voor
klassikaal gebruik, onder voorwaarde dat de
kopieén zonder kosten, of tegen reproduktie-
kosten worden uitgedeeld, en dat de medewer-
kers van de Module worden erkend en ge-
noemd als copyright houders.

Gebruik door derden voor andere doeleinden. Deze
Module mag worden doorgegeven aan indivi-
duen voor niet-commerciéle doeleinden, maar
niet met behulp van elektronische distributie-
lijsten, mailing lists (listserv), nieuwsgroepen,
bulletin boards of ongeautoriseerde World
Wide Web plaatsingen. Het is evenmin toege-
staan om met andere bulkdistributie, toegangs-
of reproductiemechanismen die een abonne-
ment, of geautoriseerde individuele toegang
vervangen, te gebruiken, of op wat voor
manier dan ook die niet in overeenstemming is
met goed fatsoen deze beperkingen te omzei-
len.

Commercieel gebruif. Het gebruik van materiaal
van deze Module voor commerciéle doeleinden,
zonder vooraf verkregen toestemming van de
copyright houders, is strikt verboden. Indien u
dit materiaal voor commerciéle doeleinden
wenst te gebruiken, in zijn geheel of een deel
ervan, of indien u het in de een of andere
vorm wenst te publiceren, dan dient u contact
op te nemen met:

EIBE secretariaat

p/a Institut fur die Pidagogik der
Naturwissenschaften

Universitit Kiel

Olshausenstralle 62

D-24098 KIEL

Dhuitsland

telefoonnummer: +49 4318803166
faxnummer: +49 4318803132
E-mail adres: harms@ipn.uni-kiel.de

EIBE European Initiative for Biotechnology Education 1998




Over deze Module

Deze Module bevat informatie, discussie-
teksten, een case study en oefenmateriaal voor
de leerlingen. De onderdelen kunnen onafhan-
kelijk van elkaar of in een serie gebruikt te
worden in het lesprogramma. Ze zijn ontwot-
pen door leraren en onderwijskundigen uit
diverse Europese landen, bijeen gebracht en
ondersteund door DGXII van de Europese
Commissie, onder auspicién van EIBE, het
Europees Initiatief voor Biotechnologische Edncatie.

Alle lesstof is getest tijdens praktijk-workshops,
waaraan leraren uit diverse delen van Europa
hebben meegewerkt.

Deze Module bevat drie onderdelen:

Het Humaan Genoom Project (HGP)
Dit onderdeel bevat de basale achtergrond-
informatie voor docent en leerlingen over het
Humaan Genoom Project (HGP), te weten de
doelen, de opzet en de ethische en sociale con-
sequenties die aan het HGProject zijn verbon-
den. De bedoeling van dit onderdeel is om de
leerlingen inzicht te verschaffen in de complexi-
teit van het HGProject en om ze te helpen zich
te realiseren wat de voor- en nadelen van het
project in de toekomst zouden kunnen zijn.

De technieken die in het HGP worden
gebruikt

Dit onderdeel bevat oefenmateriaal om de
leerlingen twee beginselen van de moleculaire
biologie uit te leggen die in het HGProject
worden gebruikt: het karakteriseren van een
chromosoom met behulp van genetische en
fysische kaarten en de sequentietechniek. De
bedoeling van dit onderdeel is de leetlingen een
idee te geven hoe het ontrafelen van een enorm
genoom zoals dat van de mens wordt aange-

pakt.

Sociale en ethische aspecten van het HGP
Dit onderdeel bevat twee opdrachten die be-
trekking hebben op de ethische, sociale en
wettelijke aspecten van het HGP aangezien
deze net zo belangrijk zijn als de biologische en
technische aspecten van het project. Een van de
opdrachten richt zich op de vraag hoe verzeke-
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ringsmaatschappijen zouden kunnen omgaan
met de speciale informatie die door het
HGProject beschikbaar zal zijn.

De leerlingen krijgen informatie aangereikt om
ze te helpen bij het herkennen van mogelijke
consequenties van het beschikbaar worden van
de resultaten van het HGP. Zij kunnen in de
toekomst misschien wel met dit probleem te
maken krijgen. De leerlingen krijgen een leid-
draad om hun eigen standpunt in deze kwestie
te bepalen.

Dit deel bevat een case study over het pro-
bleem hoe het patenteren van DNA sequenties
kan worden aangepakt. De leerlingen gebruiken
een ethische analyse als model voor het beslis-
proces met de case study als uitgangspunt.
Daarbij krijgen ze eerst begeleiding bij het
beredeneren van een ethisch probleem dat
gerelateerd is aan het HGP. Vervolgens krijgen
ze ondersteuning bij het vormen van hun eigen
mening over een probleem dat aan het HGP is
verbonden.

Aan- of opmerkingen op dit materiaal zijn zeer
welkom, vooral van leraren, voor wie dit
materiaal in eerste instantie is ontwikkeld.
Vragen en opmerkingen over deze module kunt
u sturen aan:

Dt. Ute Harms

Institut fiir die Pddagogik der
Naturwissenschaften
Universitat Kiel
Olshausenstral3e 62

D-24118 KIEL

Dhuitsland

telefoonnummer: +49 431 8803151

faxnummer: +49 431 8803132
E-mail adres:harms@jipn.uni-kiel.de.
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Het Humaan
Genoom Project

Inleiding

Het Humaan Genoom Project (HGP) is een
internationaal onderzoeksprogramma dat is
opgezet om het begrip van de elementaire men-
selijke erfelijkheid te vergroten. Het programma
richt zich op de volledige karakterisering van
het menselijke genoom, al het humane geneti-
sche materiaal, wat inhoudt de ongeveer 50.000
tot 100.000 genen die in het DNA zijn geco-
deerd. Het HGP is een van de vele genoom-
projecten die zijn opgezet voor de genetische
karakterisering van bacterién, gist, voedings-
gewassen, landbouwhuisdieren en organismen
die in het medisch onderzoek worden gebruikt.
Een gemeenschappelijk doel van al deze projec-
ten is het inzicht te bevorderen in de elemen-
taire biochemische processen van levende orga-
nismen. De verwachtingen van het HGP zijn
hoog; de resultaten zouden kunnen leiden tot
de vroege ontdekking van erfelijke ziekten,
effectieve medische behandeling, efficiénte
ontwikkeling van medicijnen en persoonsge-
bonden therapieén.

HGP Technieken

Het HGProject, dat zo’n 15 jaar in beslag zal
nemen, heeft twee belangtijke onderdelen; het
eerste is het creéren van kaarten van de 23

menselijke chromosoompaten en het tweede is
het sequencen (bepalen van de basevolgorde) van
het DNA dat zich op deze chromosomen
bevindt.

Genetici maken gebruik van twee soorten kaarten
om het menselijk genoom te karakteriseren; de
genetische kaarten en fysische kaarten (zie fig. 1).
De kaarten laten de relatieve afstand zien tussen
DNA merkers (herkenningspunten); dat kunnen
zowel bekende genen zijn als DNA sequenties
waarvan de coderende functie niet bekend is.

Genetische kaarten

De meest globale genetische kaarten geven de
relatieve positie van de DNA merkers op het
chromosoom weer. De kaarten worden gecon-
strueerd door een bepaald patroon te volgen in
een familiestamboom waarbij het patroon
voortdurend met andere bekende merkers
wordt vergeleken.

Fysische kaarten

Fysische kaarten beschrijven de karakteristicken
van het chromosomale DNA molecuul; ze
worden op verschillende niveaus gebruikt. De
kaart met de laagste resolutie, de cytogenetische
kaart, laat de chromosoombanden zien die
zichtbaar worden door het chromosoom te
kleuren. Kaarten met hogere resoluties worden
ontworpen aan de hand van korte DNA frag-
menten. Het chromosomale DNA wordt met
behulp van restrictie enzymen in stukken ge-
knipt, waarbij soms merkers van de genetische
kaart in een bepaald fragment zitten. De

Figuur 1. Het karakteriseren van een chromosoom
GENETISCHE KAART
ABCD genen

Lekleurde chromosomen:
een bandenpatroon

<500 kb—
] = restrictie fragmenten met
— - — genetische merkers
B B E—

complete sequentie
van DNA basen

TT T T T T T T T T T T T T T T TT T T T T T 1T
GACTAGGGTGGTG ACGTACTACG

6 _:Mobute 14: Her Humaan GENoom PRoJECT EIBE European Initiative for Biotechnology Education 1998




fragmenten worden vervolgens dubbelstrengs
gemaakt en bestudeerd. De precieze positie en
de volgorde van de fragmenten op het chromo-
soom worden afgeleid aan de hand van gemeen-
schappelijke en overlappende DNA sequenties.

Sequencen

Uiteindelijk is de karakterisering volledig, het
gen gedecodeerd, als de volledige genetische
sequentie van het fragment is opgehelderd (de
hoogste resolutie van een fysische kaart). Een
van de meest gebruikte methoden om te
sequencen is de methode van Sanger (zie

figuur 2).

Een belangrijke techniek die veel wordt ge-
bruikt om DNA fragmenten te vermeerderen
voor het positioneren en sequencen binnen het
HGP is de polymerase chain reaction (PCR).
Een gedetailleerde uitleg van deze techniek
staat in EIBE Module 2, DNA-profielen.

Sociale en ethische aspecten van
het HGProject

Het meerjarige HGProject loopt waarschijnlijk
tot 2005. Men verwacht dat de resultaten van
het HGP een grotere bijdrage zullen kunnen
leveren aan de ontwikkelingen in de medische
en farmaceutische industrie en in de diagnos-
tick en behandelingsmethoden dan men een
paar jaar gelden ooit voor mogelijk had kunnen
houden.

Intussen klinken er naast al deze hooggespan-
nen verwachtingen ook andere geluiden,
waarbij aandacht wordt gevraagd voor de
bijkomende ethische, sociale en juridische
consequenties.

Een belangrijke tegenwerping tegen het HGP
zijn de wel zeer hoge kosten van het project.
Het hele project zal alleen al in de USA
ongeveer 3 miljard dollar kosten. Het financie-
ren van zo’n enorm project heeft gevolgen
voor de financieringsmogelijkheden van klei-
nere onderzoeksprogramma’s, die misschien
wel effectiever zouden kunnen zijn dan het
HGP.

Daarnaast kan men zich afvragen of de te
verwachten verbeteringen bij de behandeling van
zogenaamde welvaartsziekten, zoals kanker, hart-
en vaatziekten, de ziekte van Parkinson en
Alzheimer wel bij voorbaat bevoordeeld zouden
mogen worden ten koste van de financiéle
armslag in de primaire gezondheidszorg,
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Het HGP zal naar alle waarschijnlijkheid de
kennis van monogene erfelijke ziekten vergro-
ten, maar zonder dat die kennis direct de
mogelijkheden voor therapeutische behandelin-
gen hoeft te vergroten. Bovendien zou de
publiciteit rondom het HGP valse hoop bij de
betrokkenen kunnen wekken, die het HGP
nooit zal kunnen vervullen. Aangezien de
meeste erfelijke ziekten polygeen van aard en
van vele factoren athankelijk zijn, zal het
hanteren van gedetailleerde informatie over een
erfelijke belasting van onbehandelbare ziektes
moeilijker worden.

De hoeveelheid informatie die uit het
HGProject komt, is onvoorstelbaar groot. Als
de hele DNA sequentie met kleine letters op
dun papier gedrukt zou worden, dan zouden er
220.000 pagina’s voor nodig zijn, oftewel 8
meter boeken. Parallel met de ontwikkelingen
in de biologie en methodologie voor het
ontrafelen van het menselijk genoom zijn
continue ontwikkelingen nodig in de informa-
tica voor het opslaan, bewerken en analyseren
van de data. Daarnaast blijven de vragen
bestaan van wie de data zijn, wie ze mag
gebruiken en hoe het gebruik bewaakt moet
worden, naast de ethische en juridische aspec-
ten van het al dan niet mogen patenteren van
DNA sequenties.

Een ander ethisch dilemma betreft het recht om
niet te willen weten, naast de verplichting om
geinformeerd te worden. Dit zou bij voorbeeld
kunnen voorkomen als een genetische screening
van werknemers of tijdens de zwangerschap
wettelijk verplicht zouden worden.

Enkele van de aangestipte dilemma’s kunnen
worden opgelost in een wettelijk kader, met name
het veilig stellen van de data, de commercialise-
ring van het gebruik en de patentering. Andere
daarentegen hebben betrekking op de normen en
waarden van het individu en de gehele samenle-
ving, Dit raakt aan fundamentele ethische kwes-
ties en zelfs aan het probleem van de verscheiden-
heid van moralen. Deze module geeft de leetlin-
gen daarom de mogelijkheid zich bewust te wor-
den van de vragen die een project zoals het HGP
onvermijdelijk oproept aan de hand van een case
study waarin een aantal van deze vragen aan bod
komt. Het is de bedoeling van de auteurs om de
leerlingen te helpen bij het nemen van hun eigen,
rationele, beslissingen met behulp van een model
voor ethische analyse.
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Figuur 2.

Het sequencen van DNA volgens de methode van Sanger

De didesoxymethode van Sanger berust op de synthese van radioactief gelabelde DNA
strengen die complementair zijjn met het enkelstrengs DNA dat bestudeerd wordt.

Het complementair DNA wordt ? ? ? T

gesynthetiseerd met: —"X’

o een kort radioactief gelabeld enkelstrengs DNA polymerase
Stukje start-DNA (de primer);

o het enzym DNA polymerase; dATP+ +dGTP+dTTP

e de vier nucleotiden;

e &én didesoxynucleotide. @— ODbCH,O0 base*

didesoxynucleotide (dd*TP) H H H H
H

Als een didesoxynucleotide, (in dit geval ddATP in het rode vaate) in
het DNA wordt opgenomen (in plaats van een dATP) kan de keten niet
langer meer worden vanar die plek. Zo ontstaan fragmenten van
verschillende lengte, athankeljjk van de plaats waar die ddATP in plaats
van adenine in de keten is ingebouwd.
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H e I O T OO O O T T O T O O O O T O IGICGI -II-
H *
1 A?27?27?27272722222222222GCGT
1 H N N Y T N Y Y T U [ Y Y I | x
: 1 I.I| [\2222222 22222 268CET
| 1 H | N I N N Y Y U | *
: ! " A?2?2?2222GCGT
| I : LN EAEEEARA N
+ddATP | : I H™ *
2?27
: I : 1 H>I;\I |'i(|3(|:C|;T|*
| U
\/ Y VY Y V¥
De reactie wordt parallel in (=) —> @
viervoud uitgevoerd, waarbij B . . ‘ ‘ .
leder buisje een van de vier +AdATP
didesoxynucleotiden bevat. ] | I | I I
|/ +ddCTP | | 1 1 1
Met behulp van gel- ']F ‘ ‘ I L ‘ ' ' : ' , ‘
elektroforese worden de | +ddGTP 1 | 1 1 1
fragmenten van verschil- ‘ ! ! 1 1 1
+ddTTP ‘ 1 I | . | . | '
lende lengte van elkaar I I I " I
gescheiden. i 1 I 1 I
5 \4 v v Y V 3

‘||||||||||||||||||||||||||||||
GACTAGGGTGGTG ACGTACTACGCGCA

De radioactieve labels maken de lokatie en de lengte van de fragmenten
zichtbaar. Alleen het radioactieve didesoxy is zichtbaar en het
complementaire DNA is van de gel af te lezen. Hieruit is de oorspronkeljjke
basevolgorde af te lezen.
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Het Humaan
Genoom Project

De Britse moleculair bioloog Sydney
Brenner maakte zijn publiek aan het lachen
toen hij voorspelde dat sommige weten-
schappers in de tockomst een muis mis-
schien wel zouden definiéren als ATC GCC
AAG CGT GTA ATA....... Toch wordt de
mogelijkheid dat op een dag een organisme
met behulp van de basevolgorde wordt
gedefinieerd met de dag groter. (zze hitp://
wnmgene. com/ ae/ AB/IE [ Future_Of Genetic_
Research.himl). Dit geldt ook voor de mens,
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sinds onderzoekers halverwege de jaren 80
zijn begonnen met een enorm project om
het genoom van de mens te decoderen, het
Humaan Genoom Project (HGP).

Toen, zo’n veertig jaar geleden, werd bewezen
dat het DNA molecuul verantwoordelijk is
voor de overerving, bracht dat twee verschil-
lende groepen onderzoekers bij elkaar. De

Figuur 3. Drie chromosoomparen van

de mens met daarop aangegeven de
loci voor erfelijke ziekten

Chromosoompaar 7

(I I 1IN T X HNTED

(I T 1IN T X HNTE
*

gen aat codeert voor taaisljjmziekte
(cystic fibrosis, mucoviscidose)
Chromosoompaar 11

A TINIENHIND

_TINENITE D
*

gen aat codeert voor sikkelcelanemie

Chromosoompaar 14

AN NN®0
A II 1 B

gen dat codeert voor een van de
vormen van de ziekte van Alzheimer
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ene groep was geinteresseerd in het bepalen
van de lokatie en de functie van de genen. De
andere groep wilde de structuur achterhalen
van de moleculen die de informatie voor de
controle van biochemische processen bevat-
ten. Door deze omvangtijke interesse werden
door de jaren heen steeds betere technieken
ontwikkeld voor de isolatie, vermenigvuldi-
ging, bewerking en analyse van de DNA frag-
menten. Een hoogtepunt was de zogenaamde
recombinante DNA technologie, die een
revolutie in het medische en biologische on-
derzoek veroorzaakte. Het werd nu mogelijk
om de genen voor een aantal erfelijke ziekten
te identificeren. De kennis die met deze tech-
nick werd opgedaan, liet twee dingen zien.
Ten eerste dat onderzoek aan de decodering
van het hele menselijke genoom mogelijk zou
kunnen zijn. Ten tweede dat dat ook op gaat
voor het lokaliseren van alle genen op een
veel grotere schaal. Het volledig ontrafelen
van het menselijk genoom werd het doel van
het HGP.

De 23 chromosoomparen in de menselijke
cellen bevatten ongeveer 50.000 tot 100.000
genen. Die beslaan met elkaar waarschijnlijk
slechts 5% van het gehele DNA. Het eerste
doel voor het HGP is het bepalen van de
positie van alle genen op de 23 chromosoom-
paren, dat wil zeggen op de 44 autochromo-
somen en de twee geslachtschromosomen.
De volgende stap is het bepalen van de base-
volgorde, wat erg belangtijke informatie zal
opleveren voor de bepaling van de functie van
het specificke gen. Het zocken van de lokatie
van het gen op het chromosoom heet
mapping (lokaliseren), het bepalen van de
basevolgorde heet sequencen.

Het uiteindelijke doel van het HGP is het
sequencen van het gehele DNA, inclusief de
95% niet-coderende sequenties.

De informatie die uit dit onderzoek naar
boven komt, zal onze kennis vergroten over
onze ziekten en nieuwe diagnose- en
behandelingsmethoden mogelijk maken.
Bovendien zullen de resultaten informatie
opleveren over de oorsprong van diverse
bevolkingsgroepen en de evolutie van de mens.
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Tabel 1. Chronologisch overzicht van het onderzoek aan het menselijk genoom

1953 James D. Watson en Francis F. Crick ontdekken dat het DNA een dubbele helix
structuur heeft.

1966 De genetische code is ontcifferd; drie baseparen vormen een triplet en zijn bepalend
voor een aminozuur in een levende cel.

1973 Herbert Boyer en Stanley Cohen bewijzen dat DNA dat in stukken geknipt en
gerecombineerd is geweest, actierf is in een levende cel.

1977 Het eerste menselijk gen is geisoleerd: het gen voor insuline.
1985 Renato Dulbeco stelt voor om het hele humane genoom te sequencen.
1987 Het ltaliaanse Humaan Genoom Project (HGP) gaat van start.

1988 De wereldwijde Human Genome Organisation (HUGO) wordt opgericht in Cold Spring
Harbor (USA), met meer dan 100 leden in diverse landen.

1990 Het Amerikaanse HGP start officieel met een budget van 3 miljard Amerikaanse
dollars voor 15 jaar.

Het Franse HGP gaat van start.
1995 Het Duitse HGP is gestart met een jaarljjks buaget van 50 miljoen Duitse marken.
1996 85 tot 90% van alle menseljjke genen zijn geidentificeerd.

De omvang van het project is moeilijk te 4.  Welke bruikbare resultaten zou de

vatten. Wanneer een cel zo groot zou zijn als
de aarde, dan zou een chromosoom zo groot
zijn als een land, een gen als een stad en de
basen zouden vergelijkbaar zijn met de
inwoners. In deze ‘wereld-cel’ zoeken de
onderzoekers van het HGProject naar min-
stens 50.000 genen (steden). Uiteindelijk is het
de bedoeling de sequentie volgorde te bepa-
len van alle 3 miljard basen (inwoners).

Vragen en opdrachten
1.  Watis het HGP?
2. Watis de bedoeling van het HGP?

Vorm groepjes van drie of vier personen.
Schrijf zo veel mogelijk bestaande en eigen
ideeén op die betrekking hebben de vol-
gende vragen.

3. Het HGProject zal ongeveer 6 miljard
euro gaan kosten, ongeveer een tiende
van wat het kost om naar de maan te
vliegen. Denken jullie dat het geld goed
wordt uitgegeven?

Z20:MobuLe 14: Her HumaaN GENoom ProJect

grote hoeveelheid informatie kunnen
opleveren?

Hoe zou de mensheid het beste
kunnen profiteren van deze kennis?

Alle gegevens wordt opgeslagen in de
database van de organisatie HUGO
(Human Genome Organisation).
HUGO is in 1989 opgezet om de
activiteiten in de verschillende landen
te codrdineren.

Wie zou(den) eigenaar van de gegevens
moeten zijn?

Wie zou(den) toegang tot de
informatie moeten hebben?

Zou de verkregen informatie wel of
niet commercieel gebruikt moeten
mogen worden?

Zouden jullie de details van jullie eigen
genoom willen weten?

Wie zou(den) het nog meer mogen of
moeten weten en wie absoluut niet?
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De technieken
die in het HGP
worden gebruikt

Mapping en sequencen
Het HGProject is misschien wel het belang-

ACHTERGROND

rijkste, interessantste en meest uitdagende
wetenschappelijke project op dit moment. Er
verschijnt informatie in de media waardoor de
leerlingen veel vragen gaan stellen. Het
HGProject geeft vele mogelijkheden om een
educatief proces in een relevante context te
plaatsen.

Wanneer in de klas over het karakteriseren en
sequencen van het menselijk genoom wordt
besproken, willen de leetlingen keer op keer
weten hoe dat dan wordt gedaan. Het is
betrekkelijk eenvoudig om hier in algemene
termen over te spreken, maar het uitleggen
van de basisprincipes is erg moeilijk. Het
overbrengen van de materie met een actieve
leermethode geeft vaak het beste resultaat.
Hoewel de technicken die de professionele
onderzoekers toepassen niet in een school
kunnen worden gebruikt, zijn er wel andere
mogelijkheden. Een basisuitrusting waarmee
de leerlingen DNA kunnen knippen en de
geknipte fragmenten in een geltank kunnen
scheiden, is momenteel te koop. Bijvoorbeeld
in Engeland is een kit met geltanks, DNA en
restrictie enzymen te koop voor ongeveer

/ 500,- (National Centre for Biotechnology
Education (NCBE) aan de Universiteit van
Reading). Het Educatiecentrum voor Bio-
technologie aan de Hogeschool van Utrecht
(tel. 030 2547360, http:/ / erystalfeo. hvu.nl/
LNECB/I.NECB_honze) bemiddelt graag,

Een ander, erg budgetvriendelijk, alternatief is
een papieren experiment, waarmee zowel de
belangrijkste basisprincipes kunnen worden
uitgelegd, terwijl ook de leerlingen de gele-
genheid kan worden gegeven om na te
denken en problemen op te lossen.
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De omvang van het probleem

Het menselijk genoom wordt geschat op

4 Gb (Gb = gigabase = 10° basen) en de
hoeveelheid ‘rommel’ (ook bekend als
‘junk’) op 95-98%. Let op dat dit rommzel
(junk) wordt genoemd in plaats van afal.
Afval gooien we weg, terwijl rommel op een
dag nog eens van pas kan komen.

De onderzoekers zijn verdeeld in twee kam-
pen. De ene groep vindt dat we ons zouden
moeten concentreren op de 2-5% die coderen
voor polypeptide sequenties (de ongeveer
100.000 genen). De andere groep vindt dat
we het hele genoom moeten mappen en
sequencen, aangezien veel van de ‘rommel’
wel eens een belangtijke functie zou kunnen
hebben bij het aansturen van de genen.
Interessant is dat die organismen die zich snel
vermenigvuldigen zoals de eencellige organis-
men en sommige meercellige zoals
nematoden, geen junk DNA hebben. Zij
schijnen hun genoom gestroomlijnd te
houden voor een snelle celdeling;

Helaas is er op het moment geen eenvoudige
en goedkope methode om het DNA te
sequencen. Maar zelfs als er een machine
bestond die per dag een miljoen nucleotiden
zou kunnen sequencen, dan nog zou het 20
jaar kosten om het hele menselijke genoom te
sequencen. Dit is ongeveer 100 keer meer dan
alle onderzoekslaboratoria in de hele wereld
op het moment produceren. Het is daarom
waarschijnlijk dat de belangtijkste genen eerst
gedecodeerd worden en dat de rest van het
genoom verder wordt ontrafeld als de tech-
niek verbeterd is.

De einddatum voor het HGP die op het jaar
2005 is gesteld, zou wel eens te optimistisch
kunnen zijn, hoewel de toegenomen automa-
tisering van de processen het streven reéler
heeft gemaakt.

De volgorde van de basen; het
experiment in de klas

Bij deze papieren opdracht wordt het DNA
gefragmenteerd met behulp van een aantal
verschillende restrictie enzymen (restrictie
endonucleasen). Hoe kan de correcte base-
volgorde nu worden bepaald? De verkregen
korte stukken DNA hebben ovetlappende
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sequenties, die de leerlingen kunnen opsporen
en over elkaar kunnen ‘plakken’.

Deze oefening simuleert de werking van de
volgende restrictie enzymen die het DNA
knippen bij de aangegeven specifieke base-
volgorde (alleen het enkelstrengs DNA is
aangegeven):

Enzym Knipplaats Kleur
Hae lll GGICC roze
EcoR | GIAATTC groen
EcoR I [CCTGG geel
Hpa ll CICGG blauw

Kopiéer de basen uit de appendix op roze,
groen, geel en blauw papier. Snij de vellen tot
enkelstrengse DNA banen (zonder stippellij-
nen) zodat er van alle kleuren voldoende
DNA strengen zijn. Snij vlak langs de basen
om het onmogelijk te maken dat de einden
worden herkend

Geef elke leerling een kopie van Werkblad 1,
een schaar en twee verschillende kleuren
enkelstrengs DNA; een leerling kan een
groene en een gele streng hebben, een andere
een groene en een blauwe, enz. (er zijn zes
verschillende combinaties mogelijk) Houd
Werkblad 2 nog even achter.

Opmerkingen bij Werkblad 1

Let erop dat de leetlingen de basevolgorde
van hun enkelstrengse DNA 7zet ergens
opschrijven.

Let er ook op dat de leetlingen begtijpen hoe
ze het hun gekleurde enkelstrengse DNA
moeten knippen; de kleur van de strook
bepaalt welk enzym gebruikt moet worden.
De knipplaatsen in het roze DNA voor
Haelll zijn:

CCTGGUWCGGECTGGIECCTG

GAATTCCGGICCTGGAATTC
CGGAATTCCGGATTCCTGG

Laat de leerlingen de stukken mengen zodat
de oorspronkelijke volgorde verloren gaat.
Nu moeten de leerlingen twee sets met
fragmenten van verschillende lengte hebben
in verschillende kleuren. Als dit goed is
gedaan, kan Werkblad 2 worden uitgedeeld.

12:MobuLe 14: Her HumaaN GENoom ProJect

Opmerkingen bij Werkblad 2

De leerlingen moeten dit ZELF zien uit te
zoeken, aan de hand van de overlappende
sequenties. Help ze niet; laat het ze zelf
oplossen. NB. Ze moeten geen baseparen
maken. De basen moeten op de volgende
manier overlappen:

GGAATTCCTGG
CCTGGAATT
overlappende
sequentie

De DNA sequentie is zo ontworpen dat het
bepalen van de basevolgorde diverse

moeilijkheidsgraden heeft:
e blauw & groen vrij eenvoudig

o geel & blauw
geel & groen

moeilijker

e roze & blauw nog moeilijker

roze &groen

o geel & roze onmogelijk

Als deze oefening met verschillende kleur-
combinaties wordt herhaald, leren de
leerlingen meestal erg snel het probleem op
te lossen. Soms kan het zinvol zijn de klas
met de eenvoudigere combinaties te laten
beginnen. Aangezien er meerdere mogelijk
basevolgorden gevonden kunnen worden
bij de geel & roze combinaties, kan de
docent, op verzoek, het gebruik van een
derde kleur toestaan.

Het is natuurlijk mogelijk om een eigen,
zelfs lange, DNA sequentie te ontwerpen
en om andere enzymen te gebruiken. Het
bestuderen van de problemen die bij het
mappen van de menselijke genen komen
kijken, brengt vele interessante en stimule-
rende onderwerpen dichterbij. Een aantal
vragen staan op pagina 10.

Natuurlijk is deze oefening een enorme
vereenvoudiging van de werkelijke situatie,
maar het geeft de leerlingen een beetje
inzicht in de principes en complexiteit van
de problemen. Recentelijk zijn er methoden
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ontwikkeld waarbij computers worden
gebruikt om de overlappende sequenties op
te sporen. Andere nieuwe technieken om
het sequencen te verbeteren en te versnel-
len worden voortdurend ontwikkeld.
Voorbeelden zijn fluorescent gelabelde
merkers en de scanning tunneling elektro-
nen microscoop.
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DNA Sequencen 1

Q
E 1. Neem een van de twee gekleurde stroken enkelstrengs DNA die je hebt gekregen.
> DNA lees je van links naar rechts. Elke kleur wordt met een eigen enzym geknipt.
~ Ga op zoek naar de eerste en volgende knipplaatsen voor het enzym dat hoort bij
N die kleur.

Enzym Knipplaats Kleur

Hae I GGCC roze

Q
O 't Haelll
EcoR | GAATTC groen
EcoR Il CCTGG geel
@
O "¢ EcoR I
Hpa ll CCGG blauw

Knip voorzichtig en netjes op de knipplaatsen het DNA door.

Als het goed is, heb je nu een aantal stukken DNA van verschillende lengtes.

2. Doe nu hetzelfde met het andere stuk DNA (met het enzym van die kleur).

3. Als je hiermee klaar bent, meng dan alle fragmenten door elkaar en vraag om
Werkblad 2.
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DNA Sequencen 2

4. Je volgende opdracht is de oorspronkelijke basevolgorde van de DNA strook te
bepalen. Zoek naar overlappende sequenties. Bedenk dat je geen baseparen
moet maken. De basen van de verschillend gekleurde stroken moeten overlappen
zoals:

.
5
2

GGAATTCCTGG
CCTGGAATT

Door met de fragmenten te schuiven en verschillende combinaties te proberen,
moet je de oorspronkelijke volgorde weer terug kunnen vinden. Controleer bij je
leraar of je gevonden basevolgorde klopt.

Tegenwoordig kunnen computers voor de onderzoekers naar de overlappende
basevolgorde zoeken. Op deze manier zal uiteindelijk de hele sequentie van het
menselijk genoom kunnen worden bepaald.
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Sociale en ethische
aspecten van het HGP

Levensverzekering: een
ethisch dilemma?

Doel:

Het doel van deze activiteit is:

o (verder) ontwikkelen van de vaardigheden
van de leerling om morele problemen op te
lossen dan wel aan te pakken

e laten zien dat sommige problemen geen
duidelijke, objectieve oplossingen hebben,
maar dat gevoelens en emoties vaak over-
heersen in het ethische besluitvormings-
proces.

o laten zien dat wetenschappelijke ontdekkin-
gen gevolgen hebben voor de hele samenle-
ving,

Voorbereiding

Een manier om met deze activiteit om te gaan
is om, na een zorgvuldige introductie van het
concept en de wetenschappelijke inhoud van
het HGProject, de leerlingentekst die hierna
komt te gebruiken als introductietekst voor
morele problemen die naar boven kunnen
komen bij erfelijk ziekten en levensverzekerin-
gen.

De leerlingen kunnen, in kleine groepjes, de
twee voorbeelden en een aantal gerelateerde
zaken bediscussiéren, aanvullende informatie
(bijvoorbeeld bij een verzekeringsmaatschappij)
opvragen en mogelijke oplossingen aandragen.
De conclusies kunnen daarna plenair aan de
groep voorgesteld worden.

Achtergrondinformatie en enkele
vragen ter discussie
Verzekeringen

Een verzekeringsmaatschappij berekent de
hoogte van de premies aan de hand van een

schatting van het risico dat de verzekerde loopt.

Premies voor groepsverzekeringen en indivi-
duele verzekeringen verschillen. Groeps-
verzekeringpremies worden berekend aan de
hand van een gemiddelde bevolking met een
voorspelbaar risico, waarbij de verzekeraar
verplicht is iedereen in de groep te accepteren.

Er zijn meer mogelijkheden bij een individuele
levensverzekering, waarbij iedere potentiéle
verzekerde kan kiezen hoe hij of zij verzekerd
wil worden, hoeveel premie hij/zij wil betalen
en hoe lang de verzekering moet lopen. De
verzekeringsmaatschappij kan ook kiezen en
mag, voordat het de geinteresseerde als verze-
kerde accepteert, een aantal medische garanties
eisen. Met deze procedure kan de verzekerings-
maatschappij een homogene groep samenstel-
len waarbinnen iedereen hetzelfde bedrag voor
hetzelfde risico betaalt.

Genetische diagnoses

Met de huidige genetische diagnosetechnieken
wordt iemand met een verhoogde kans op de
ziekte van Huntington uitsluitend op het gen
voor die ziekte onderzocht, en niet op dat voor
taaislijmziekte of andere bekende erfelijke
aandoeningen. Met behulp van de kennis die uit
het HGProject naar voren zal komen en de
automatische DNA sequentietechnieken zal het
in de toekomst wel mogelijk zijn een complete
‘genen check up’ uit te voeren.

Is dit een doelstelling van het HGP?

Hoe zit het met de rechten van het individu en
bescherming van ieders privacy?

Zon het recht op privacy gebruikt kunnen worden
om een vergekeraar te verbieden een aanvraag voor
een levensverzekering te weigeren?

Waarom zou iemand in de toekomst willen kijken
als er een aanzienlijk risico is dat dit een
onbeilspellende boodschap voor die toekomst
oplevert?

Eén van de bedenkingen die kleven aan geneti-
sche diagnose is dat het mogelijk zou kunnen
worden om aanleg voor meerdere genetische
ziekten vast te stellen. Zulke informatie kan
daarentegen ook zeer waardevol zijn wanneer
mensen belangrijke beslissingen moeten nemen.
Een echtpaar waarbij in de familie erfelijke ziekten
voorkomen zou bijvoorbeeld wat meer informa-
tie willen hebben voordat ze een beslissing nemen
over het al dan niet krijgen van kinderen. Een
(beroeps)sporter die atkomstig is uit een familie
met erfelijke spierziekten zou extra informatie
kunnen willen hebben alvorens aan intensieve
trainingen te beginnen. Het zou de moeite waard
kunnen zijn om individuen te screenen voor een
erfelijke afwijking, als deze zonder dokters-
behandeling tot ernstige problemen zal kunnen
leiden. Voor sommige mensen is het moeilijker
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om met de onzekerheid te leven dan met de
wetenschap een erfelijke ziekte onder de leden te
hebben.

Op het moment wordt een genetische
screening uitgevoerd voor afwijkingen die op
een enkele gen mutatie berusten, zoals de ziekte
van Huntington, spierdystrofie, taaislijmziekte
(mucoviscidose, cystic fibrosis), Duchenne
spierdystrofie, enz. Multigene afwijkingen zoals
hartafwijkingen, suikerziekte, astma e.d. komen
meer voor in de samenleving, maar zijn moeilij-
ker te koppelen aan genen en omgevings-
factoren. Kennis van het menselijk genoom
samen met verbeterde DNA screeningstechnie-
ken zou het gemakkelijk kunnen maken om de
betrokken genen op te sporen. Deze informatie
en die van iemands manier van leven zou ge-
bruikt kunnen worden om de kwaliteit van het
leven en de levensverwachting te voorspellen.

Wat zou dat kunnen betekenen voor onze
levensverzekeringen?

Aangezien de hoeveelheid informatie blijft
toenemen, zijn de verzekeraars niet uitsluitend
geinteresseerd in bijzondere erfelijke ziekten
(een categorie met een hoog risico). De toene-
mende kennis over erfelijke aspecten van borst-
en dikke darmkanker en over het ontstaan van
hart- en vaatziekten zal er waarschijnlijk toe
leiden dat steeds meer individuen door de
verzekeraar apart zullen worden behandeld, van
de verzekering worden uitgesloten, of alleen
met een enorm verhoogde verzekeringspremie
geaccepteerd worden.

Wat zou dit voor consequenties kunnen hebben?

Zodra de mensen zich meer bewust zullen
worden van erfelijke afwijkingen en de
invloed van andere risicofactoren (hoge
bloeddruk, roken, overgewicht, enz.) op het
ontwikkelen van de ziekten, vrezen de
verzekeringsmaatschappijen voor het zoge-
heten anti-selectie gedrag. De verzekeraars
vrezen dat individuen en families met een
groter risico zullen proberen een betere
verzekering af te sluiten.

Waar zou dit toe kunnen leiden?
Wat zou je zelf doen als je een verzekeringsagent

was?é
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Dit fenomeen zou kunnen worden gebruikt in
pleidooien van de verzekeraars om het extra
risico af te wentelen op degenen die een
levensverzekering afsluiten.

Selectie als wapen in de strijd tegen anti-
selectie. Kan het een lucratieve zaak voor de
verzekeringsmaatschappijen zijn?

Medische ethiek

Het hele proces tot acceptatie bij een levensver-
zekering hangt af van het onderzoek door een
arts van de verzekeringsmaatschappij. Kan dit
botsen met de medische en ethische beginselen
van de eed van Hippocrates?

Zon z0'n onderoek kunnen botsen met het
principe dat een arts het beste met de patiént voor
dient te hebben?

Minder problemen zullen ontstaan bij het
principe dat de patiént geen schade mag
worden berokkend, hoewel een zekere mate van
schade onvermijdelijk is, nl. het schenden van
het recht op privacy.

Het principe van rechtvaardigheid is ingewik-
kelder. Een verhoging van de verzekerings-
premies kan gezien worden als onrechtvaardig,
maar vanuit de verzekeraar gezien is het recht-
vaardig om alle verzekerden met hetzelfde
risico eenzelfde premie te laten betalen.

Het beginsel van respect voor het individu, of
toelaten dat de patiént weldoordachte beslissin-
gen neemt, vereist dat de patiént volledig wordt
ingelicht over de voorgestelde kuur of behan-
deling. De beslissing berust bij de patiént; een
heel probleem in een medisch onderzoek bij
het afsluiten van een levensverzekering]

Wat zouden de gevolgen kunnen zijn als
bijvoorbeeld de vergekeraars het syndroom van
Down of andere genetische afiwijkingen op een lijst
van onvergekerbare iekten etten? Zou dit van
invloed zijn op onze houding ten opgichte van
gebandicapten?

Wat zijn precies de minimale vergekeringsbehoeften
van een persoon of familie en hoe kan een redelijk
en eerlijk systeem worden opgezet odat de hele
samenleving tevreden kan ijn?
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Levensverzekering ; een ethisch dilemma

Snel toenemende kennis over het men-
selijke genoom en nieuwe testmethoden
zullen het gemakkelijker maken om
bepaalde erfelijke afwijkingen op te
sporen. Maar wat als de testen een
vroege dood of een levenslange handi-
cap kunnen voorspellen? Willen we dan
wel getest worden? Bestudeer de vol-
gende voorbeelden.

Voorbeeld 1

Je hebt een aanvraag ingediend voor een
levensverzekering. Je hebt alle formulieren
ingevuld die de verzekeringsmaatschappij
heeft opgestuurd. Alle vragen over je medi-
sche verleden en eventueel in de familie voor-
komende ziekten heb je ingevuld. Je bent
zelfs medisch onderzocht.

Vorig week kreeg je (eindelijk) een brief van
de verzekeraar met de mededeling dat je
uitsluitend een levensverzekering af kan slui-
ten wanneer uit een DNA test zal blijken dat
geen erfelijke ziekte je leven zal verkorten.

Dit kwam als een donderslag bij heldere he-
mel en je bezocht eerst een geneticus van de
dichtsbijzijnde universiteit voordat je iets
over die test beslist. Als de geneticus heeft
gehoord dat je zoon grauwe staar had, wil hij
meer over de rest van de familie weten en
schetst hij een stamboom. Toen bleck dat
drie mensen last hebben van grauwe staar.
Vervolgens vertelde je de expert over de
motorische problemen van je zoon en over
zijn speciale lichamelijke oefeningen. Volgens
de geneticus zou de combinatie van grijze
staar en motorische problemen kunnen dui-
den op een spierdystrofie, de ziekte van
Steinert. Deze wordt gekenmerkt door zwak-
ker wordende spieren en krampen.

Deze ziekte kan in een familie voorkomen
zonder dat het als zodanig wordt herkend.
Als de diagnose juist is, zijn er waarschijnlijk
ook andere bijkomstigheden zoals een onre-
gelmatige hartslag, glucose intolerantie en
bijbehorende leer- en carriere problemen.

Het is zeer waarschijnlijk dat de problemen
verergeren in tockomstige generaties. Dit
verschijnsel heet anticipatie.

De geneticus wijst erop dat, als uit de DNA
test de autosomale dominantie aanwezig
blijkt, je voor een enorm dilemma wordt
geplaatst.

Spierdystrofie staat op de lijst met ziekten die
je uitsluiten van het aangaan van een levens-
verzekering. Als de diagnose bevestigd wordt,

betekent dat dat jij en een aantal familieleden
nooit een levensverzekering kunnen afsluiten!

Wat nu?
Wat gebeurt er als je de DNA test weigert?

Wat betekent het dat je misschien de
Zlekte aan de volgende generaties
doorgeeft?

Kan er iets aan de ziekte gedaan worden?

Wat als een verzekeringsmaatschappij
andere familieleden onder druk zet om een
DNA test te ondergaan om te kijken of ze
arager zijn van de ziekte? Mag aat?

Hoe zit het met je keuzevrijheid ?

Voorbeeld 2

Veel bedrijven en organisaties bieden de
werknemers de mogelijkheid om een groeps-
verzekering af te sluiten. Meestal wordt hier-
bij geen gedetailleerde informatie gevraagd
over de medische staat van de familie of
persoon in kwestie. De verzekeringsmaat-
schappij accepteert iedereen, zonder medi-
sche screening, op voorwaarde dat voldoende
medewerkers zich aanmelden voor de verze-
kering,

Op deze manier zou dus iemand met spierdy-
strofie, die van een particuliere levensverze-
kering zou worden uitgesloten, via een de
werkgever verzekerd kunnen worden.

Is collectiviteit, de achterliggende gedachte van
verzekeringen, een manier om uit de impasse van
voorbeeld 1 te komen?
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Sociale en ethische
aspecten van het HGP

Het patenteren van DNA
sequenties; een ethisch
vraagstuk

Doel

Het leerlingmateriaal bevat een case study
die bedoelt is als uitgangsmateriaal voor een
ethische analyse. De opzet van deze analyse
is dat de leerlingen:

o erachter zullen komen dat het nodig is
om, in discussies, een onderscheid te
kunnen maken tussen beschrijvende en
normgevende beweringen (meer
informatie in EIBE Module 10,
Transgene planten; economie, omgeving en ethiek)

e de ethische waarde leren begtijpen aan
de hand waarvan ze argumenteren en
beslissingen nemen.

Achtergrondinformatie

Het model voor ethische analyse dat hier be-
schreven wordt volgt de methode van
Bayrhuber (1994) en Hoessle (proefschrift IPN,
Kiel, in voorbereiding). Het is een hulp bij het
inkaderen van de verschillende mogelijkheden
bij het aanpakken van een moreel probleem,
om zo te kunnen komen tot een oordeel over
de gebruikte argumenten en hun ethische basis
(d.w.z. of ze verwijzen naar de waardigheid van
de mens of naar de welbevinden van de mens -
fundamentele argumentatietypen).

De ethische analyse bestaat uit verschillende
stappen.

1. Begrijpen waar het over gaat

De leerlingen formuleren een vraag waarover ze
een beslissing zullen nemen, bijvoorbeeld: Moet
het patenteren van DNA sequenties in de wet
worden vastgelegd of niet?

2. Opsommen van de mogelijke
invalshoeken.

De leerlingen schetsen alle mogelijkheden. In

het hierboven gegeven voorbeeld zouden dat

de volgende invalshoeken kunnen zijn:
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()  DNA sequenties mogen niet gepatenteerd worden;

(iz)  alleen DINA sequenties met bekende functie
mogen gepatenteerd worden;

(i77) alle DINA sequenties mogen gepatenteerd worden.

3. De verschillende invalshoeken in
verband brengen met ethische
bedenkingen die het gevolg ervan
zouden kunnen zijn.

De ethische aspecten in het genoemde voor-

beeld zouden betrekking kunnen hebben op

bijvoorbeeld gezondheid, financién of recht op
zelfbeschikking,

4. Een zinvolle beslissing nemen

Aan de hand van de waarden die bij onderdeel
3 naar voren zijn gebracht formuleren de leer-
lingen een beslissing over één van de opties van
stap 2.

5. De reden(en) vaststellen op grond
waarvan iemand een beslissing heeft
genomen in de fundamentele onder-
verdeling.

Zie boven.

6. Beschrijven van de consequenties
van de beslissing.

Laat de leerlingen de consequenties van hun

beslissing voor zowel het individu als de maat-

schappij onder woorden brengen.

Voorbereiding

Huiswerk vooraf

Bij wijze van inleiding zouden de leerlingen
informatie kunnen verzamelen over patenten,
gebruik makend van diverse bronnen zoals
bibliotheek, krant en ouders.

Les 1

Breng aan het begin van de les het door de klas
verzamelde materiaal bijeen. Houd een klasse-
discussie die moet leiden tot passende catego-
rie€n, waarin het materiaal ingedeeld kan wor-
den, zoals definities, voorbeelden, aan het
patenteren gerelateerde problemen, enz.

Laat de leerlingen nu in groepjes van een stuk
of vier het materiaal in de categorieén indelen.
Bediscussiéer het resultaat met de hele klas.
Maak een overzicht van de eigenschappen van
een patent.

Deel 2

De case study (zie hiervoor leetlingtekst 2)
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DNA sequenties patenteren ; cen ethisch vraagstuk

De Case Study

Lees de case study hiernaast twee keer door.

Het is duidelijk dat Rick H. als moleculair

bioloog geen enkel bezwaar ziet tegen zijn
idee om humane sequenties te patenteren.
En jij?
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Probeer aan de hand van de volgende vragen
je eigen, goed onderbouwde mening over de
‘case’ te geven.

Vragen
1. Om welk ethisch probleem gaat het?

2. Wat zijn de mogelijke beslissingen die
genomen zouden kunnen worden?

3. Welke morele kwesties worden volgens
Jou aangeroerd bij de verschillende
mogelijkheden?

4. Neem zelf een eigen beslissing, waarin
je de morele aspecten betrekt, uit de
mogelijke beslissingen van vraag 2.

5. Onder welke categorie van
fundamentele ethische principes vind je
jouw belangrijkste vallen:

a) de waardigheid van de mens;
b) het welbevinden van de mens?

6. Beschrijf de consequenties van jouw
beslissing voor jezelf en de
maatschappij.

Rick H. is een van de vele onderzoekers die werken
aan het Humaan Genoom Project, het grootste
internationale onderzoeksprogramma aller tijden. Hij
is een uitstekende moleculair bioloog. Hoewel hij
pas 35 is, is hij al hoofd van een laboratorium dat
gespecialiseerd is in het sequencen van genen. Naast
zijn humaan genoom projectgroep leidt hij een paar
andere onderzoeksgroepen. Die sequencen de
genomen van allerlei organismen zoals bacterién,
planten en dieren waar de farmaceutische industrie
belangstelling voor heeft. Iedereen werkt keihard,
maar je moet natuurlijk wel een beetje idealist zijn
als onderzoeker want je salaris staat in geen
verhouding tot de hoeveelheid werk die je verricht.

Op een dag leest Rick in een wetenschappelijk
tijdschrift dat bepaalde delen van de sequentie van
een muis zijn gepatenteerd in de V.S. Deze informatie
zet hem aan het denken. Het patenteren van een
DNA sequentie zou beteken dat voor een fiks aantal
jaren het recht van die DNA sequentie in het bezit
zou zijn van een groot aantal onderzoekers, of het
instituut waar het onderzoek is uitgevoerd. Dat
betekent nogal wat. Als deze sequentie eens
waardevol zou blijken te zijn voor de produktie van
medicijnen of de diagnose voor een bepaalde ziekte,
dan zouden de houders van het patent de eerste zijn
die de informatie te gelde kunnen maken.

Rick blijft die nacht lang doorwerken en loopt alle
gevonden sequenties van de afgelopen jaren nog eens
na. Van een aantal sequenties weten ze al welke
functie of welk eiwit het codeert. Maar al deze genen
worden al op de een of andere manier gebruikt in
de farmaceutische of medische industrie. Plots krijgt
hij een idee: Hij kan natuurlijk de humane DNA
sequenties gaan patenteren die ze twee weken geleden
gevonden hebben, ook al is hun functie nog

onbekend.

De volgende dag schrijft Rick een patentaanvraag
voor de menselijke DNA sequentie die ze twee
weken geleden hebben gevonden. Als het wordt
geaccepteerd kan het laboratorium in de toekomst
heel rijk worden als de sequentie haar medische
waarde heeft bewezen. Hijj is vervuld van trots als
hij de brief post en kan haast niet wachten op het
antwoord van het registratiecbureau.
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