Zeszyty Naukowe KUL 66 (2023), nr 4 (264)
DOI: 10.31743/znkul.16613

WtODZIMIERZ PIATKOWSKI*

Doswiadczenia i eksperymenty na ludziach.
Podejscie socjomedyczne

Experiences and Experiments on Humans.
A Sociomedical Approach

Abstrakt

W naukach medycznych badania eksperymentalne wigza sie z gléwna misja medycyny, jaka jest
ratowanie zdrowia i zycia ludzkiego. Oprdcz orientacji na pragmatyzm i funkcjonalno$¢ medycyna
ma réwniez powinnosci etyczne wigzace si¢ z przestrzeganiem zasad moralnych oraz m.in. podmio-
towym traktowaniem pacjenta. Jednak historia medycyny dostarcza przyktadéw ,reifikacji chorych”
i wykorzystywania ich jako ,,obiekty” w eksperymentalnych metodach leczenia. W tym kontekscie
istotna rol¢ rzecznika praw pacjentéw zaczeta odgrywacé bioetyka oraz nauki humanistyczne i spo-
teczne w medycynie. Celem artykulu jest proba opisu i interpretacji znaczenia wybranych, ekspery-
mentalnych technik i technologii medycznych stosowanych wobec pacjentéw oraz ich konsekwencji,
widzianych w perspektywie klasycznej socjologii medycyny. W pracy wykorzystano dostepna lite-
rature przedmiotu oraz wyniki badan sondazowych dotyczacych eksperymentéw i doswiadczen na
ludziach co stanowi przedmiot zainteresowan nauk socjologicznych. Wyniki przeprowadzonych przez
autora badan technikg desk-research wskazaly, iz opisywane w literaturze przedmiotu eksperymenty
medyczne i do$§wiadczenia na ludziach testujace nowatorskie technologie skutkowaly réwniez nieza-
mierzonymi, negatywnymi rezultatami dla zdrowia pacjentéw. Aktualny poziom rozwoju medycyny,
stan legislacji, poziom $wiadomosci spolecznej i zakres wiedzy pacjentéw wyznaczajg stan rzeczy,
w ramach ktérego powinno dochodzi¢ do ustalania uniwersalnych zasad bezpiecznego stosowania
na etapie badan podstawowych innowacyjnych technologii medycznych opartych na wynikach eks-
perymentéw i do$wiadczen na ludziach. Przedstawiona w artykule problematyka jest niezmiernie
rzadko poruszana w ramach polskiej socjologii medycyny. Opisane w tekscie przyktady doswiadczen
tego rodzaju budza kontrowersje natury etyczno-moralnej, w badaniach eksperymentalnych dotycza-
cych czlowieka nie mogg by¢ akceptowane techniki ingerujace w integralno$¢ oraz tozsamos¢ osoby
ludzkiej, tak np. akty zewnetrznej ingerencji w dziedzictwo genetyczne sg przeciwne godnosci istoty
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ludzkiej i nie powinny by¢ usprawiedliwiane przez wzglad na ewentualne, potencjalne, dobroczynne
skutki zdrowotne w przysztodci.

Slowa kluczowe: do$wiadczenia i eksperymenty na czlowieku, socjologia medycyny, bioetyka

Abstract

In medical science, experimental research is associated with the main mission of medicine, which is
to save human health and life. In addition to an orientation towards pragmatism and functionality,
medicine also has ethical duties involving adherence to moral principles and, among other things, the
subjective treatment of the patient. However, the history of medicine provides examples of reifying
patients and using” them as “objects” in experimental treatments. In this context, bioethics and the
humanities and social sciences in medicine have begun to play an important advocacy role for patients’
rights. This article attempts to describe and interpret the meaning of selected experimental medical
techniques and technologies applied to patients and their consequences from the perspective of the
classical sociology of medicine. This paper uses the available literature on the subject and the results
of a survey of experiences and experiments on humans, which is a subject of interest in sociological
sciences. The results of the author’s desk research indicated that medical experiences and experiments
on humans testing novel technologies described in the literature also resulted in unintended adverse
outcomes for the health of patients. The current level of medical development, the state of legislation,
the level of public awareness and the extent of patient knowledge determine the state of affairs, within
which there should be the establishment of universal rules for the safe use at the stage of fundamental
research of innovative medical technologies based on the results of experiences and experiments on
humans. The issues presented in this article are scarcely addressed within the Polish sociology of
medicine. The example of experiments of this kind described here raises controversies of ethical and
moral nature. In experimental research on humans, techniques that interfere with the integrity and
identity of the human person cannot be accepted, so, for example, acts of external interference with
genetic heritage are against the dignity of the human being and should not be justified for the sake
of any potential beneficial health effects in the future.

Keywords: human experiences and experiments, sociology of medicine, bioethics

Uwagi wprowadzajace

Termin ,,doswiadczenia” (experimentum) okresla jedna z, historycznie naj-
starszych, metod ,,dochodzenia do prawdy”, stosowang gtéwnie w naukach
$cistych i przyrodniczych. Najogdlniejsza definicja tego pojecia w dyscyplinach
typu ,,science” odwoluje si¢ do procesu badawczego podejmowanego w celu
wywolania zalozonego wczesniej, zaplanowanego zjawiska (lub jego zmiany
czy modyfikacji) w sztucznie stworzonych warunkach (laboratoryjnych) oraz
dokonania opisu i interpretacji jego przebiegu'.

W historii nauk przyrodniczych prawidiowo zaplanowane i zrealizowane
cykle doswiadczen przyniosty wzbogacenie ich dorobku o odkrycia z zakresu
fizjologii i patofizjologii, neurologii i psychoneurologii, anatomii, kardiologii,

! Doswiadczenie, w: Polski Stownik Medyczny, red. T. Rozniatowski, Wydawnictwo PAN, War-
szawa 1981, s. 240.
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etc. Przez dziesiatki lat badania eksperymentalne prowadzone byty na organi-
zmach ,,prostych” (np. z wykorzystaniem ptazéw); w kolejnych etapach wyko-
nywano serie do$wiadczen na ssakach (w tym naczelnych), wreszcie, najczesciej
z zachowaniem okreslonych rygoréw formalnych (bioetycznych i prawnych),
na ludziach, uzyskujac, w réznej formie i zakresie, ich zgode¢ na udzial w ,,pro-
gramach eksperymentalnych” Stosujac ,modelowy schemat eksperymentu”
w naukach medycznych na podstawie kryterium celu, formy i przebiegu, do-
$wiadczenia dzielono na ,,przewlekle” i ,,proste”. Pierwsze z nich, prowadzone
na etapie badan podstawowych, polegaly na obserwacji proceséw zyciowych
zachodzacych w organizmach zywych poddanych uprzednio, celowo, dziataniu
czynnikéw zewnetrznych natury chemicznej, fizycznej lub ingerencji chirur-
gicznej. Cykle takich eksperymentow trwaly niekiedy wiele tygodni, miesiecy,
a nawet lat, ich celem bylo za$ poznanie i zrozumienie mechanizméw regulujg-
cych funkcjonowanie badanych narzadéw. Doswiadczenia ,,ostre” polegaly na
zaplanowanej ,,sztucznej” ingerencji w funkcjonowanie narzagdow, ukladow czy
calego zdrowego organizmu zwierzecia przez wprowadzenie do ustroju srodkéw
farmakologicznych, stosowanie bodzcéw fizycznych lub celowe oddzialywanie
na jego zmysty. Czesto ta wlasnie forma badan miala rozstrzygajace znacznie
w procesie ,dochodzenia do prawdy™

Szeroko rozumiana problematyka doswiadczen i eksperymentéw w medy-
cynie co najmniej od potowy XIX wieku byla przedmiotem nie tylko sporéw
i kontrowersji wewnatrz profesji lekarskiej, ale tez stanowila temat szerokiej
debaty publicznej m.in. w Wielkiej Brytanii®.

Watek kontrowersji wokét eksperymentéw w medycynie wywotuje do dzi$
na zasadzie pars pro toto szersze spory dotyczace kwestii bardziej generalnych —
rosngcego znaczenia najnowszych technik i technologii w praktyce lekarskiej
(takze roli AI w diagnostyce, terapii oraz profilaktyce)*.

Ogodlnie rzecz ujmujac, mozna przyjac, ze genezy stosowania eksperymentu
w nauce nalezy upatrywa¢ w probach wdrazania innowacyjnych pomystéw
badawczych w realnych, istniejacych warunkach srodowiskowych. W takim
ujeciu eksperymentator wprowadzal, w sposob kontrolowany, do obserwo-
wanego srodowiska nowy czynnik (zmienna niezalezna), w celu sprawdzenia
i obserwacji jego wplywu na inne elementy tego srodowiska. Pozwalato to na
weryfikacje przyjetych przez eksperymentatora hipotez dotyczacych przewi-
dywanych zmian, $ledzenie zwiazkéw przyczynowo-skutkowych pomiedzy
poszczegdélnymi elementami oraz na dokonanie ich opisu i interpretacji, w tym

* Tamze.

* S. Wallace, Enemies of the People: Just Who Is Entitled to Use Evidence-Based Critiques of Vaccina-
tion, w: Critical Dialogues in the Medical Humanities, eds. E. Dominguez-Rué, Cambridge 2019, s. 37-38.

4 K. Gunesch, ,, Machines” Medical Superiority Contributing to Comprehensive Healthcare Demo-
cratization, w: Critical Dialogues..., s. 153.
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m.in. skutkéw i sily ich wzajemnych zaleznoéci. Jako istotny warunek pomysl-
nego przebiegu eksperymentu postulowano obserwacje mozliwie wszystkich
elementéw stworzonej przez badaczy sytuacji®. Szczegdlna role w aplikacji
i popularyzacji metod opartych na doswiadczeniu w naukach spotecznych
odegral wybitny przedstawiciel epoki Oswiecenia, wspoltworca nowozytnej
socjologii August Comte (1798-1857). Jego szerokie zainteresowania naukami
przyrodniczymi i $cistymi (matematyka, fizyka) oraz filozofig nauki, a zwlaszcza
zagadnieniami metodologicznymi sklonily go do testowania przydatnosci metod
wlasciwych tym dziedzinom do charakterystyki zjawisk i proceséw spotecz-
nych. Fundamentalne znaczenie dla zrozumienia naukowej tozsamosci socjo-
logii miato szesciotomowe dzielo Cours de Philosophie Positive. Zasadniczym
elementem myslenia Comte’a o rzeczywistosci spolecznej i jej badaniu bylo
wskazanie koniecznosci podejmowania obserwacji zjawisk i proceséw spotecz-
nych z ,,obiektywnego” punktu widzenia. W swych pracach z lat 40. XIX wieku
zwracal uwage na koniecznos¢ zachowania moralnych (etycznych) standardéw
podczas prowadzenia badan nad zachowaniami ludzi®. Zafascynowany precyzja,
dokladnoscig i obiektywizmem nauk $cistych i przyrodniczych Comte starat sie,
by wspoéttworzona dyscyplina — socjologia — w jak najwiekszym stopniu spel-
niata kryteria uniwersalnej ,,naukowosci”. Sytuujac socjologie wedtug kryteriéw
stopnia teoretycznosci i empirycznosci, m.in. razem z biologia otworzyt droge
do pozniejszego powstawania subdyscyplin socjologicznych interesujacych sie
zjawiskami biomedycznymi i ich socjo-kulturowymi korelatami, co byto i jest
obszarem zainteresowania socjologii zdrowia, choroby i medycyny’. Autor
Kursu filozofii pozytywnej wyraznie podkreslal, ze nauki spoleczne powinny
w jak najszerszy sposob korzysta¢ z metod i technik badawczych zapozyczonych
z nauk typu ,,science’, takze z eksperymentu; role i znaczenie doswiadczenia dla
nauk spotecznych, w tym socjologii, ,uprawomocniata” tez idea ,,organicyzmu’,
odwotujaca si¢ do analogii pomiedzy organizmem ludzkim i organizmem spo-
tecznym®. W XX wieku szeroko rozumiane metody eksperymentalne zaczeto
stopniowo wprowadza¢ do nauk o zachowaniu, m.in. jako uzupetnienie metod
i technik badania oraz interpretacji zachowan zwierzat (zwlaszcza zwierzat
spotecznych); takie strategie planowania, realizacji i interpretacji wynikow
testowano takze w psychologii, psychologii medycyny (psychologii klinicznej).

> Eksperyment, w: Wielka Encyklopedia Powszechna, t. 3, red. B. Suchodolski, Wydawnictwo
Naukowe PWN, Warszawa 1964, s. 343.

¢ M. Kucia, Comte Auguste, w: Encyklopedia Socjologii, t. 1, red. W. Kwasniewicz, Oficyna Na-
ukowa, Warszawa 1998, s. 97-99.

7 'W. Pigtkowski, From Medicine to Sociology. Health and Illness in Magdalena Sokotowska’s Re-
search Conceptions, Peter Lang, Berlin 2020.

8 M. Kucia, Comte Auguste, w: Encyklopedia Socjologii. .., s. 97-98.
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Naduzycia i zbrodnie zwigzane z eksperymentami na ludziach w czasach
nowozytnych maja swoja geneze w ideologii nazizmu dominujgcej w hitle-
rowskich Niemczech w latach 1933-1945°. Szczegélne, specjalne rozwigzania
legislacyjne hitlerowcy wprowadzili w okresie II wojny §wiatowej. Nazistowscy
lekarze, kierujac si¢ dwczesnym prawem, wykazywali si¢ na tym polu szczegdl-
ng gorliwoscig — nalezy wspomnie¢ niechlubne ,,0siggniecia” Josefa Mengele,
Sigmunda Raschera i wielu innych. Zaraz po zakonczeniu wojny w trakcie pro-
ceséw norymberskich tego typu dziatania uznano za szczegélny rodzaj zbrodni
wojennych, a czes¢ ,eksperymentatoréw” skazano. Ten rodzaj ,pseudoekspe-
rymentéw medycznych” i ich ocena stal sie podstawa do uchwalenia Kodeksu
Norymberskiego (1947) regulujacego procedury doswiadczen z udziatem ludzi
w powigzaniu z kanonem zasad etycznych m.in. zasadg ,,swiadomej i dobro-
wolnej zgody™.

Juz sama nazwa ,,socjologia medycyny” wskazuje na jej ,hybrydalny” cha-
rakter polegajacy na cigglym odnoszeniu si¢ do rzeczywistosci biomedycznej
(analizy zjawisk zdrowia i choroby oraz zjawisk im towarzyszacych) przy row-
noczesnej koniecznodci interpretacji otrzymywanych wynikéw w kontekscie
socjo-kulturowym z zastosowaniem metod i prawidet wlasciwych socjologii.
Gléwnym zarzutem kierowanym w ostatnim pdtwieczu do medycyny jest jej
nadmierna technicyzacja, digitalizacja oraz sktonno$¢ do daleko posunietej
medykalizacji (w tym genetyzacji) Zycia spolecznego w ramach nasilajacych sie
praktyk okreslanych jako ,overmedicalization™. Procesy te poglebia takze fakt,
ze istotg wspolczesnego ksztalcenia na wydziatach lekarskich stalo si¢ trakto-
wanie pacjenta i jego choroby jako ,leczenia zepsutej maszyny”, co prowadzi
do reifikacji chorych i absolutyzacji roli technik i technologii zaréwno na etapie
ustalania diagnozy, jak i planowania terapii’?. Realng alternatywe dla medycyny
podkreslajacej role technik i technologii, takze procedur eksperymentalnych
winna stanowi¢ sztuka lekarska respektujaca prawa i przywileje pacjenta, jego
autonomie, podmiotowo$¢ oraz ,,sprawczos¢”. Waznym elementem mogacym
zapewnic takie podejscie do chorego stanowi bioetyka i jej pryncypia.

® Opieka pielegniarska w czasach nazizmu. Wybrane problemy i kazusy, red. M. Musielak, K. Glo-
dowska, Wydawnictwo Nauka i Innowacje, Poznan 2014, s. 13-25.

10 R. Zargba, E. Rysiak, P. Worona, I. Oscitowska, Eksperyment medyczny w Swietle art. 27 Kodeksu
karnego, w: Eksperymenty w badaniach na zwierzetach. Egoizm, koszt postepu czy przejaw okrucieristwa,
red. E. Krajewska-Kulak et al., Wydawnictwo Naukowe Silva Rerum, Poznan 2021, s. 332.

' A. Ostrowska, Medykalizacja - perspektywa uzurpatora, w: Procesy medykalizacji we wspolczesnym
spoleczenistwie, red. M. Nowakowski, W. Pigtkowski, Wydawnictwo UMCS, Lublin 2017, s. 42-45.

12 p. Zaborowski, Filozofia postgpowania lekarskiego, PZWL, Warszawa 1990, s. 213.
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Cele medycznych eksperymentéw na ludziach a system spotecznie
akceptowanych wartosci w praktyce lekarskiej

Studia nad wartos$ciami byly i sa waznym nurtem rozwazan socjologii zdro-
wia, choroby i medycyny. W zakresie zainteresowan socjologdw znalazty si¢
m.in. miejsce zdrowia w spotecznym systemie wartosci i jego strukturalne oraz
kulturowe uwarunkowania, problematyka ,, konkurowania” zdrowia z innymi
warto$ciami (dochodem, pracg, wartosciami rodzinnymi), mechanizmy roz-
bieznosci pomiedzy deklarowang wysoka wartoscia zdrowia a brakiem realnych,
codziennych aktywnosci prozdrowotnych umozliwiajacych osiagniecie ,well-
being”, zjawisko destrukcji zdrowia (abnegacja zdrowotna) etc.”.

Wiekszos¢ socjologow zajmujacych si¢ badaniem sfery zdrowia i choroby
przyjmuje, ze priorytetem nauk lekarskich jest skuteczno$c¢ zas strategia zwiek-
szania skutecznosci — poszukiwanie nowych, nieznanych wczesniej mozliwosci
terapeutycznych, co wymaga prowadzenia badan podstawowych i doswiadczen
klinicznych opartych na eksperymencie; regufa ta obowigzuje we wszystkich
rodzajach nauk stosowanych, w tym w medycynie. Réwnoczes$nie podkresla
sie jednak, ze stosujac technologie medyczne, ktérych rozwdj opiera sie na
testowaniu nowych, niesprawdzonych do konca rozwigzan (transplantacje,
zaplodnienia ,,in vitro’, genetyka), lekarz ma prawo i obowiazek respektowa-
nia godnosci pacjenta oraz calego zakresu praw, ktore t¢ godnos$¢ gwarantuja,
a w konsekwencji, Ze naukom lekarskim w zakresie doswiadczen na ludziach
nie przystuguje taki sam zakres wolnosci eksperymentowania, jak ma to miejsce
w stosunku do materii nieozywionej*. Przestrzeganie spotecznie akceptowanych
norm etycznych powinno odnosic si¢ zaréwno do etapu badan podstawowych,
jakido wszystkich faz procesu terapeutycznego. Zasadniczg regula postepowania
wobec chorego podczas badan eksperymentalnych jest ochrona dobra ludzkiego,
przeznaczanie sil i Srodkéw na sposoby doskonalenia wiedzy medycznej niere-
spektujace dobra cztowieka chorego jest za§ niemoralne i sprzeczne z celowoscia
nauki. W procesie terapeutycznym, w ktérym w réznym stopniu wykorzystywane
sg techniki eksperymentalne, konieczne jest zagwarantowanie choremu pelnej
i wszechstronnej informacji o czynnikach ryzyka, ograniczeniach i szansach
powodzenia stosowanego leczenia oraz prawa do swobodnego wyboru i nie-
wymuszonej decyzji (facznie z uprawnieniem do wycofania pierwotnej zgody
na taki czy inny element terapii). W takich sytuacjach przestrzeganiu praw
chorego ma stuzy¢ réwniez precyzyjne zdefiniowanie terminu ,,zgody domnie-
manej” na udzial w jednorazowym eksperymencie lub w cyklu do$wiadczen,

3 'W. Pigtkowski, From Medicine to Sociology..., s. 141.
4 Papieska Rada ds. Duszpasterstwa Stuzby Zdrowia, Karta Pracownikéw Stuzby Zdrowia,
Wyd. I, Watykan 1995, s. 67.
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z zaleceniem, aby w uzasadnionych sytuacjach o ich charakterze informowa¢
czlonkéw najblizszej rodziny pacjenta. Wskazuje si¢ réwniez, ze w procedurach
eksperymentalnych nalezy oddzieli¢ ich dokonywanie na osobach chorych (za
zgoda), gdy celem takiego dzialania jest zwigkszenie efektywnosci biomedycyny
(np. terapii) od prowadzenia do§wiadczen na osobach zdrowych, od ktérych
wymagana jest jednoznaczna i §wiadoma zgoda na udzial w procedurze majace;j
na celu wylgcznie przyczynienie si¢ do postepu medycyny”.

Waznym rodzajem praktyk tworzgcych kontekst dla badan eksperymental-
nych sg ramy prawne (ten aspekt z pewnoscia zastuguje na odrgbna, obszerna
analize, ale w tym tekscie skoncentrowano sie na podejsciu socjomedycznym).
Polski Kodeks karny nie zawiera co prawda opisu i charakterystyki ,,ekspery-
mentu medycznego” (Dz. U. z 2020 roku), ale np. Ustawa o zawodach lekarza
i lekarza dentysty omawia przestanki dopuszczalnosci eksperymentu leczni-
czego na ludziach (terapeutycznego, klinicznego), akcentujac ich wyjatkowosé
i specyfike, réwnoczesnie opisujac cechy eksperymentu badawczego. Istota
tego pierwszego jest osiggnigcie realnych, wymiernych rezultatow dotycza-
cych poprawy zdrowia pacjentéw w sytuacji, gdy dotychczasowe techniki
i technologie terapeutyczne nie przynosza konkretnych pozytywnych efektow.
Celem lekarzy-eksperymentatoréw ma by¢ widoczne polepszenie stanu zdrowia
somatycznego 0s6b chorych. Dodajmy w tym miejscu, Ze w prezentowanym
artykule bardziej interesujg nas eksperymenty terapeutyczne, s3 one bowiem
blizsze ,naturalnym” zainteresowaniom socjologéw medycyny'.

Poglad badaczy spotecznych na temat doswiadczalnych procedur terapeutycz-
nych, ze ,,s3 one wynikiem nieustannych i stopniowo rozwijajacych si¢ badan
i eksperymentdw, jakie przynosza nowe osiaggniecia (...) nalezy to do istoty
rozwoju naukowego’, nie zmienia faktu, ze w przypadku istoty (osoby) ludzkiej
nalezy jej przypisa¢ wyjatkowa wartos¢ podmiotu, a nie przedmiotu”. Podkreslaja
oni bowiem réwnoczesnie, iz ,W fazie eksperymentowania (...) dobro osoby,
chronione przez norme etyczna, wymaga szacunku dla uprzednich warunkéw
zwigzanych w sposdb istotny ze zgoda i ryzykiem™®. Dodatkowo w naukach
spolecznych opisujacych i interpretujacych wyniki badan eksperymentalnych
podkredla sie, ze jakkolwiek ,,(...) kazdy eksperyment sam z siebie zaktada
ryzyko (...) istnieje jednak stopien niebezpieczenstwa, ktorego moralno$¢ nie
moze dopusci¢™. W zasadach etycznych obowigzujacych réwniez w naukach
socjologicznych, zwlaszcza bliskich medycynie (socjologia zdrowia i choroby,

15 Papieska Rada ds. Duszpasterstwa..., s. 71.

16 R. Zargba, E. Rysiak, P. Worona, I. Oscitowska, Eksperyment medyczny w Swietle art. 27 Kodeksu
karnego..., s. 333.

7 Tamze, s. 67.

18 Tamze, s. 68.

¥ Tamze.
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antropologia medyczna, psychologia zdrowia i choroby etc.) respektowane jest
takze zalozenie o odmiennosci zasad etycznych dotyczacych doswiadczen na
ludziach od norm obowiazujacych w przypadku eksperymentéw na zwierzetach.
Wobec istot ludzkich gwarancjami obje¢te majg by¢ zaréwno nienaruszalnos¢
stanu zdrowia, jak i eliminacja ryzyka $mierci w wyniku bezpo$rednich lub po-
$rednich skutkéw eksperymentu. Eksperymentator jest przy tym zobowigzany
do przedsigwziecia, przed przystgpieniem do realizacji projektu tego typu, do
zastosowania wszelkich srodkéw zabezpieczajacych w dostatecznym stopniu
zdrowie czlowieka przed potencjalnymi zagrozeniami i powiklaniami. Dodatko-
wo zaleca si¢ eksperymentalne testowanie nowych $rodkéw farmakologicznych
lub innowacyjnych technologii terapeutycznych najpierw na zwierzetach, przy
zachowaniu pelnego respektowania zasad rekomendowanych przez zespoty
bioetyczne powotane do nadzoru nad takimi do§wiadczeniami*. Rekomendacje
bioetyczne w tym zakresie zwigzane sg z przekonaniem, ze:

(...) zwierze jest w stuzbie cztowieka i moze zatem by¢ przedmiotem eksperymentéw,
jednak powinno by¢ traktowane jako stworzenie Boze (...) przeznaczone do wspolpracy
z czlowiekiem, ale nie z jego naduzyciami (...) kazdy eksperyment powinien przebiega¢
w szacunku dla zwierzecia, bez zadawania mu nieuzytecznych cierpien.

Zwraca si¢ przy tym uwage, ze w naukowych badaniach eksperymentalnych
z wykorzystaniem zwierzat powinno dazy¢ si¢ do stopniowego ograniczania
tego sposobu pozyskiwania wiedzy.

Kazuistyka: transplantacje, metoda ,in vitro’,
doswiadczenia genetyczne

Transplantacje

Poczatki badan socjologicznych nad eksperymentalnymi technikami sto-
sowanymi w transplantacji siegaja konca lat 50. XX wieku. Pierwsze z nich
dotyczyly pacjentéw z ciezkimi obrazeniami ciata poddawanych eksperymen-
talnym zabiegom przeszczepu nerki wobec bezskutecznosci innych dostep-
nych woéwczas technik chirurgicznych®. Socjologiczna analiza wypowiedzi tej
grupy pacjentéw wskazywata bardzo silne odczucia towarzyszace tak duzemu

20 Tamze, s. 69.

2! Jan Pawel I1, Przeméwienie do uczestnikow Sympozjum Papieskiej Akademii Nauk, 23.10.1982,
Insegnamenti V/3, 1982, s. 897.

22 R. Fox, Experiment Peri Lous: Physician and Patients Facing the Unknown, Free Press, Glencoe
1959, s. 7-8.
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zakresowi ingerencji we wlasne ciato przy réwnoczesnej $wiadomosci, ze skutki
eksperymentalnego zabiegu diametralnie zmieniajg ich relacje z otoczeniem
spotecznym. Dyskusje wokot eksperymentalnych przeszczepdéw nerek z lat
60. 1 70. XX wieku prowadzily do ukazania wielu probleméw wywolujacych
kontrowersje etyczne i bioetyczne, wérdd ktédrych wymieniano zagadnienia
»utowarowienia narzadow”, zakresu definicji ,wlasnosci cial’, ,, hrybrydycz-
no$¢” biorcy, niejasnos¢ tozsamosci biorcy, ktdry utracil wlasny organ, stajac
sie posiadaczem innego, pozyskanego od osoby obcej etc.

Twoérca empirycznych i teoretycznych podstaw ,,socjologii ciata” Bryan
S. Turner podkresla znaczenie wprowadzenia problematyki transplantacji do
przedmiotu badan socjologii medycyny, wskazujac mozliwosci powigzania
waznej tematyki socjomedycznej z gtéwnymi nurtami wspdlczesnej teorii so-
cjologicznej”. Wirdd projektéw badawczych realizowanych w ramach socjologii
medycyny w ostatnich dwdch dekadach XXI wieku dominujg analizy dotyczace
spotecznego kontekstu transplantacji zewnetrznych czeéci ciata. Podkresla sig, ze
przeszczepy i rekonstrukcje chirurgiczne tych czgsci ciala cztowieka (np. twarzy,
penisa etc.) majg wciaz charakter eksperymentalny i nawet w opinii lekarzy ten
rodzaj rozleglej interwencji nigdy nie stanie si¢ standardowym zabiegiem me-
dycznym. Zespoly medyczne w takich przypadkach czgsciej akceptujg potrzebe
humanizacji procesu leczenia i aprobujg udzial badaczy spotecznych w proce-
durach terapeutycznych; w konsekwencji pojawiaja si¢ szanse podejmowania
badan ,,subiektywnego $wiata przezy¢ biorcow narzadow”*.

W polskiej klasycznej socjologii medycyny omawiane watki badawcze roz-
wijane sg gtéwnie w kontekscie prac nad eksperymentalnymi, innowacyjnymi
technikami przeszczepdw konczyn gérnych®. Koncentruja sie przede wszystkim
na analizie perspektywy biorcéw i sg inspirowane teorig oraz metodologia socjo-
logii jako$ciowej*. Tego typu analizy socjomedyczne dotycza wigc spotecznego
kontekstu ,,do§wiadczenia ciala’, podlegajacego radykalnej zmianie w zakresie
wizerunku, motoryki, ekspresji i tozsamosci w efekcie rozleglej interwencji
chirurgicznej. Tak np. eksperymentalny charakter pierwszej serii przeszczepdw
konczyny gérnej prowadzit niekiedy do otrzymywania przez mezczyzn-biorcow
narzagdéw pochodzacych od kobiet, co generowato powazne problemy z odczu-
waniem ,,nieuporzadkowania ciala’, a takze trudnosci z akceptacjg jego ,innosci”.

2 B.S. Turner, Regulating Bodies. Essays in Medical Sociology, Routledge, London 2000, s. 162-163.

24 Tenze, The Body and Society. Exploration in Social Theory, Sage, London 2008, s. 41.

25 K. Kowal, Rekonstrukcja ciata i tozsamosci cielesnej u biorcow koticzyny gornej — studium
socjomedyczne, w: Socjologia medycyny w Polsce z perspektywy potwiecza. Nurty badawcze, najwaz-
niejsze osiggnigcia, perspektywy rozwoju, red. A. Ostrowska, M. Skrzypek, Wydawnictwo IFiS PAN,
Warszawa 2015, s. 269-270.

26 K. Kowal, Doswiadczanie wlasnej cielesnosci przez biorcow koviczyny - socjologiczne studium
zrekonstruowanego ciata, ,,Przeglad Socjologii Jako$ciowej” 2012, nr 8 (2), s. 152.
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Autor tekstu byl wielokrotnie uczestnikiem czesci dyskusji dotyczacych pro-
blemu rekonstrukgji ciala i przemian tozsamosci cielesnej prowadzonych z ini-
cjatorkg pionierskich badan na ten temat — Katarzyna Kowal, dlatego program
transplantacji konczyn gérnych jest w tek$cie wyeksponowany. Trzeba jednak
pamietad, ze tworczyni tego typu badan socjologicznych interesuje si¢ takze
innymi rodzajami transplantacji np. przeszczepami i rekonstrukcjg twarzy.

Badania materiatu biologicznego cial dawcéw i biorcéw prowadzone w pierw-
szej fazie przygotowywania polskiego programu transplantacji konczyn gérnych
(lata 2002-2006) wykazaly niemozno$¢ pelnej integracji ich cial na poziomie
komorkowym; ustalono, ze w ciele biorcy, w wyniku przeszczepu, wystepuja
dwa kody DNA, co stanowi element dezintegrujacy jego tozsamos¢ cielesna.
Eksperymentalny charakter pierwszego etapu przeszczepdw konczyn gérnych
wywolal takze szereg innych zjawisk wymagajacych calosciowej interpretacji.
Dotyczy to np. ustalenia, ze u niektérych biorcéw konczyny, z niejasnych
powodow, blizna po skaleczeniu przeszczepionej reki zawiera juz tylko DNA
biorcy, co jednak nie dotyczy pozostatych tkanek glebszych (np. migéni)*. Na-
lezy przy tym wspomnie¢ o eksperymentach z zakresu immunologii mogacych
spowodowad, ze biorca, wraz z przeszczepiong konczyna, bedzie otrzymywac
komorki macierzyste pobrane od dawcy, w wyniku czego wywotlane zostanie
zjawisko ,,himeryzmu” tj. wspoélistnienia i wzajemnej tolerancji DNA biorcy
z DNA dawcy pozwalajace organizmowi kazde z nich traktowac jako wlasne®.

Innym, waznym problemem sygnalizowanym przez pacjentéw po transplan-
tacji reki w pierwszej, po cze$ci eksperymentalnej, fazie badan jest sposob lecze-
nia immunosupresyjnego, majacego zapobiec niepozadanej reakcji odrzucenia
przeszczepu. Ich relacje wskazuja na nierutynowe stosowanie farmakote-
rapii, co wynika z faktu, ze nie do korica wiadomo jak organizm, w danej fazie
leczenia, reaguje na aplikowane leki. Ta podkreslana przez pacjentéw niepew-
nos¢ terapeutyczna powoduje konieczno$¢ stalego, klinicznego monitorowania
ciala biorcy oraz systematycznej samoobserwacji organizmu. Okoliczno$ci te,
w pofaczeniu z petng $wiadomoscia biorcéw z ryzyka towarzyszacego poddaniu
sie terapii eksperymentalnej (odrzucenie przeszczepu, koniecznos¢ amputacji
przeszczepionej konczyny z powodu innych, nieprzewidzianych komplikacji, jak
uposledzenie krazenia, zakrzepica itp.) rodza powazne skutki psychologiczne
takich zabiegow: poczucie niepewnosci, nieprzewidywalnosci, niestabilnosci
czy wreszcie braku kontroli nad wlasnym ciatem. Pacjenci wskazywali, ze w tej
poczatkowej fazie badan nad transplantacja medycyna nie wypracowala ruty-
nowych, standardowych, powtarzalnych procedur monitorowania, diagnozo-

7 Transplantacje koticzyny gornej i twarzy, red. ]. Jablecki, A. Chetmonski, K. Kowal, Wyd. 1,
PZWL, Warszawa 2018, s. 23-25.

28 K. Kowal, Rekonstrukcja ciata i tozsamosci cielesnej. ..., s. 284.

2 Tamze, s. 285.
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wania czy rehabilitacji przeszczepionych narzagdéw*. Badania socjomedyczne
wskazujg, ze pacjenci po transplantacji konczyny gornej zyja ze Swiadomoscia,
ze odrzut przeszczepu jest ostatecznie nieunikniony (na $wiecie najdluzej
funkcjonujaca przeszczepiona reka jest sprawna od 16 lat). Poczucie stalej nie-
pewnosci wzmacniane jest przekonaniem lekarzy, ze nawet podawanie silnych
lekéw immunosupresyjnych nie eliminuje mozliwosci odrzutu obcego narzadu,
nie jest tez mozliwe okreslenie czasu przezycia konczyny przeszczepionej od
zmarlego dawcy. Na obecnym etapie rozwoju biomedycyny negatywne konse-
kwencje zabiegdw transplantacji konczyn s, w duzej mierze, nieprzewidywalne.
Nie do konca mozliwe sg tez do przewidzenia skutki stosowanej u biorcéw
immunoterapii®.

Podsumowujac, nalezy stwierdzi¢, ze Swiadoma decyzja oséb, ktére utracity
konczyne gorna, o poddaniu si¢ eksperymentalnej technice operacyjnej jest
rodzajem trudnego ,wyboru zyciowego’, w ktérym racjonalne zestawienie ,,kosz-
tow” i ,,korzysci” nie jest do konica mozliwe. W efekcie osoby po przeszczepie,
z jednej strony, staraja si¢ zachowa¢ optymizm, nadzieje i wiare w powodzenie
transplantacji, z drugiej za$, towarzyszy im stale sSwiadomos¢ ryzyka, braku
pewnoéci, nieprzewidywalnosci wynikajacej z faktu, ze innowacyjne, do§wiad-
czalne techniki leczenia dajac szans¢ na poprawe jakosci zycia, rownoczesnie
nakladajg na pacjenta brzemig leku, obaw i strachu przed nieznanym™.

Podejmowanie decyzji dotyczacych zabiegéw ,in vitro”

Problematyka ,,in vitro” stanowi w Polsce od poczatku lat 90. XX wieku
temat debaty publicznej, przedmiot badan surveyowych a takze wazny watek
nauczania Kosciofa Katolickiego®. Temperatura sporéw o ,in vitro” wynika
z przyjmowania przez ich strony calkowicie odmiennych stanowisk; w liberal-
nych krajach zachodniej Europy, gdzie istnieje pelna dostgpnos¢ tej metody,
lekarze przedstawiajg ja jako technologie standardows, rutynows i bezpiecz-
ng, za$ przeciwnicy - jako watpliwy, zapozyczony z nauk weterynaryjnych,
eksperyment naukowy stwarzajacy ryzyko zagrozenia i kwestionowania zycia
(sztuczna prokreacja®).

30 Tamze, s. 301.

31 Tamze, s. 302.

32 B.S. Turner, Regulating Bodies..., s. 22.

3 M. Radkowska-Walkowicz, Sztuczne dziecko. Miedzy niepokojgcg obcoscig a swojskg czutoscig,
»Przeglad Filozoficzny - Nowa Seria” 2009, nr 3 (71), s. 307-317.

34 Papieska Rada ds. Duszpasterstwa..., s. 30; M. Radkowska-Walkowicz, Doswiadczenie in
vitro. Nieplodnos¢ i nowe technologie reprodukcyjne w perspektywie antropologicznej, Wydawnictwo
Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa 2013, s. 29.
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Stanowisko etyczne reprezentowane przez teologie katolicka jest jednoznacz-
ne: ,,Przekazywanie zycia ludzkiego jest powierzone przez nature osobowemu
i $wiadomemu aktowi (...) i jako takie jest poddane prawom niezmiennym
i nienaruszalnym, ktére wszyscy powinni przyja¢ i zachowac™*. Podkresla
sie przy tym, ze prokreacja to akt w takim samym stopniu malzenski i ro-
dzicielski. Zycie ludzkie winno pojawia¢ sie na $wiecie jako dar Bozy i owoc
zwigzku malzenskiego, tak wiec zaptodnienie ,,in vitro” zwigzane z przenie-
sieniem embrionu, gdy poczecie nastepuje poza aktem malzenskim, nie jest
dopuszczalne. W takim wypadku dziecko nie rodzi si¢ z ,,aktu miltoéci’, lecz
powstaje jako ,,produkt laboratorium”, bowiem zaptodnienie nastepuje poza
cialem malzonkéw w efekcie eksperymentalnej interwencji technologicznej,
obarczonej wymiernym ryzykiem. W konsekwencji wyraza si¢ stanowisko, ze
pragnienie posiadania dziecka przez malzonkéw nie uprawnia ich do zgody
na poddanie si¢ niepewnej technologii przeciwnej naturalnemu rodzicielstwu
i naruszajacej godnos¢ osoby ludzkiej*. Podkresla si¢ przy tym, ze procedura
»1n Vitro” narusza normy moralne, prowadzi bowiem do likwidacji ,,zbednych
embrionéw’, umozliwia korzystanie z nasienia ,,0s6b zewnetrznych’, co podwaza
wierno$¢ matzonkéw, pozwala na sztuczne zaptodnienie kobiet niezameznych
i ,wspoétzyjacych” w zwigzkach homoseksualnych; sprzeciw moralny budzi tez
praktykowanie ,, macierzynstwa zastepczego ™.

Z drugiej strony dzialajace stowarzyszenia ,,pro in vitro” akceptujg stosowanie
tej procedury bez zadnych ograniczen, takze przez konkubinaty, kobiety samotne,
pary homoseksualne; dopuszczaja réwniez tworzenie dowolnej liczby embrio-
néw, ich zamrazanie, selekcje oraz niszczenie zarodkéw uszkodzonych. Pomija
sie przy tym fakt, ze mimo postepu technologicznego i eliminacji czesci bledoéw
iatrogennych metoda ,,in vitro” jest ciaggle jeszcze technikg eksperymentalng.

Przyjmujac szersza perspektywe historyczna, wydaje si¢, ze w pierwszej
fazie badan i prac nad zaplodnieniem pozaustrojowym (druga potowa lat 80.
XX wieku) polscy ginekolodzy kierowali si¢ gtéwnie intuicja, stosujac metode
»prob i bledéw”. Nalezy przypomnie(, ze pierwsze dziecko urodzilo si¢ w efekcie
zastosowania procedury ,,in vitro” w listopadzie 1987 roku, po39nieudanych
prébach eksperymentalnego stosowania tej technologii u kilkudziesieciu pacjen-
tek. Analiza przekazow medialnych z tego okresu wskazuje, Ze w ocenie dwczes-
nych dokonan medycyny reprodukcyjnej podkreslano ich kontrowersyjnos¢,
nieetyczno$¢ i nienaturalno$¢®. Czynnikami wzmacniajacymi te niepochlebna
ocen¢ i wzbudzajacymi dalsze kontrowersje byto macierzynstwo kobiet w wieku
pomenopauzalnym, macierzynstwo surogatek oraz tworzenie banku spermy.

3% Papieska Rada ds. Duszpasterstwa..., s. 30.

36 Tamze, s. 33.

37 Tamze, s. 35-38.

38 M. Radkowska-Walkowicz, Doswiadczenie in vitro..., s. 43.
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Opisujac stan debaty publicznej nad ,,in vitro” z pierwszej polowy lat 90. XX
wieku, niezbedne wydaje si¢ odnotowanie faktu dokonania zapisu w Kodeksie
Etyki Lekarskiej (1991) o braku obowigzku wykonywania sztucznego zaptod-
nienia przez lekarza®. Nalezy takze wskazac, ze réwniez dzisiaj w srodowiskach
lekarskich istnieje stosunkowo duza grupa ginekologéw odnoszacych sie scep-
tycznie do procedury ,,in vitro”. W Centrum Zdrowia Matki Polki mimo dyspo-
nowania odpowiednim sprzetem i wykwalifikowanym personelem technologii
tej nie stosowano do 1996 roku. W zwiazku z watpliwosciami dotyczacymi
efektywnosci zaptodnienia pozaustrojowego na poczatku lat 90. podjeto decyzje
o zamknieciu programu ,,in vitro” takze w Warszawskim Centrum Zdrowia
Dziecka®. Jeszcze w latach 2012-2013 zwracano uwage, Ze nawet w najlepszych
os$rodkach stosujagcych omawiang metode wiekszo$¢ zabiegéw musi by¢
wielokrotnie powtarzana, co generuje bardzo wysokie koszty*'.

Warto zauwazy¢, ze w naukach przyrodniczych i $cistych klasyczny przyktad
eksperymentu zawiera w sobie pewne standardowe dyrektywy metodologiczne:
precyzyjne planowe manipulowanie interesujagcymi nas zmiennymi (czynniki
gléwne) przy jednoczesnej, mozliwie petnej kontroli (obserwacji) czynnikéw
ubocznych; celem jest uzyskanie pelnej odpowiedzi na skutki tych manipulacji.
Badania eksperymentalne najczgsciej nie daja jednak efektéw, ktore pozwalajg
catkowicie rozwigza¢ dany problem naukowy. Ostateczne skutki tych niedosko-
nalosci eksperymentéw powoduja, ze roznice pomiedzy grupa eksperymentalna
a grupa kontrolng bywaja niewielkie, a korelacje pomiedzy analizowanymi
czynnikami niezbyt wyrazne. Biorac to pod uwage, nie moze dziwi¢ krytyka
i sceptycyzm wobec wczesnych procedur stosowanych w zaplodnieniu po-
zaustrojowym. Jak wyzej wskazano, zrédlem tej krytyki mogty by¢ zaré6wno
powody moralne, jak i metodologiczne*.

Nieprzewidywalnos¢ efektow zaplodnienia ,,in vitro’, niepewno$¢ co do
skali czynnikéw ryzyka, brak ogdlnie przyjetych standardéw stosowania tej
procedury, powszechnie akceptowanych zasad kwalifikacji do jej wykonania,
brak systemowego ogoélnopolskiego programu leczenia nieptodnosci moze
sktania¢ nas do konstatacji, Ze w polskich realiach pierwsze lata badan nad
mechanizmami zaplodnien pozaustrojowych (do potowy lat 90.) polegaly na
testowaniu réznych metod i technologii wykonywanych pierwotnie na zwierze-
tach i probach ekstrapolacji ich wynikdw na pacjentki i pacjentéw decydujacych
sie na stosowanie, wowczas jeszcze niepewnych i nie do konca sprawdzonych,
metod reprodukcyjnych. Nauki spoteczne badajac reakcje na wykonywanie
tych nowych technik i technologii, zwracaly uwage na ich recepcje, gdzie czgs¢

39 Tamze, s. 44.
40 Tamze, s. 45.
41 Tamze, s. 47.
42 'W. Kornblum, Sociology in a Changing World, Holt Rinehart and Winston, New York 1988, s. 37.

ZNKUL 66 (2023), nr 4 (264) 109



WEODZIMIERZ PIATKOWSKI

reprezentantdw opinii publicznej okreslala je jako ,,eksperymentalne” lub ,,quasi
eksperymentalne”.

Badania i eksperymenty genetyczne w perspektywie nauk spotecznych

Podejmujac probe przedstawienia mechanizméw spotecznego kontekstu
i odbioru eksperymentéw genetycznych z udziatem ludzi, nalezy wskaza¢, ze
rozwdj genetyki i ocena prowadzonych w jej zakresie do§wiadczen staly sie
na przetomie XX i XXI wieku jednym z gléwnych tematéw debaty publiczne;.
Rewolucja genetyczna, w tym spoteczne skutki badan genetycznych oraz po-
stepujaca ,,genetyzacja spoleczenstwa” jako element szerokich proceséw me-
dykalizacji z jednej strony napawaja nadzieja i optymizmem, z drugiej budza
kontrowersje, spory i gwaltowna krytyke. Badacze zauwazaja nawet pojawienie
sie ,myslenia genetycznego’, bedacego odbiciem dominacji techniki i technolo-
gii (w tym biotechnologii) w $wiadomosci spotecznej wspdtczesnych ludzi. Na
gruncie socjologii pojawiaja si¢ propozycje, aby, uwzgledniajac tendencje do
rosnacej specjalizacji w nauce, wyodrebnic ,,socjologie genetyki” jako osobna,
autonomiczng orientacje badawcza w ramach szeroko rozumianej socjologii
medycyny. Przedstawiciele nauk spofecznych zwracajg uwage, ze przetom wiekow
przyniost zdecydowang dominacje nauk przyrodniczych, w tym supremacje
biologii i genetyki®.

Historycznie rzecz ujmujac, za podstawy naukowe genetyki uznaje si¢, wypra-
cowane w potowie XX wieku przez augustianskiego zakonnika Grzegorza Men-
dla, zasady wyjasniajace podstawowe reguly przekazywania cech dziedzicznych
ustalone przez niego w badaniach nad krzyzowaniem roélin straczkowych (tzw.
prawo Mendla). Natomiast termin ,,gen” zostal wprowadzony przez dunskiego
botanika Wilhelma Johansena (1909). W 1915 roku Thomas Morgan ustalit, ze
odpowiedzialne za dziedziczenie geny umieszczone s w chromosomach, jednak
przelom w eksperymentalnych badaniach nad genami nastapit w 1953 roku,
kiedy odkryto i opisano strukture DNA, na podstawie ktorej Crick i Watson
wykonali model stynnej ,,podwdjnej helisy”*.

Do lat 60. XX wieku badania eksperymentalne w genetyce prowadzone byty
z wylacznym wykorzystaniem zwierzat laboratoryjnych. Momentem zwrotnym
stalo si¢ powolanie migdzynarodowego zespolu naukowego realizujacego projekt
poznania ludzkiego genomu (Human Genome Project), co mialo doprowadzi¢ do
powstania medycyny ,,spersonalizowanej”. Pierwsze istotne spory wokot badan

*3 ]. Domaradzki, Spoteczne konstruowanie genetyki. Reprezentacje biotechnologii w polskim
czasopismiennictwie opiniotworczym, Wydawnictwo Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcin-
kowskiego w Poznaniu, Poznan 2018, s. 9-20.

4 Tamze, s. 25.
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eksperymentalnych w genetyce pojawily si¢ na poczatku lat 90. XX wieku (1991),
gdy zespot Luigiego Cavalli Sforzy podjal probe realizacji projektu polegajacego
na gromadzeniu genetycznych danych populacji catego $wiata w celu okreslenia
regul i mechanizméw pokrewienstwa miedzy ludzmi. Zalozenia tego projektu
zostaly jednak poddane krytyce i z powodu nierozstrzygnietych kontrowersji
bioetycznych zaniechano jego realizacji. Czg$¢ naukowcoéw zajmujacych sie
w tym okresie projektami badan eksperymentalnych nad ludzkim genomem
zdawala sobie sprawe z ryzyka poczynan glteboko ingerujacych w istote i cha-
rakter natury ludzkiej, co stato si¢ powodem powolania specjalnych komitetéw
i komisji opisujacych i interpretujacych zjawiska zwiazane z rozwojem technik
genetycznych pod katem ich negatywnego wplywu np. na ograniczenia praw
pacjenta (naruszenie prywatnosci, poufnos$ci, gwarancji mozliwosci wyrazania
swiadomej zgody itp.); starano si¢ takze uregulowac zasady rynkowego wyko-
rzystania wynikow badan genetycznych®.

Realizowane w ostatnim czasie badania powigzane z kolejnymi strukturami
molekularnymi (Projekt ,,Poznania Ludzkiego Genomu” - HGP) majg, wedlug
deklaracji badaczy, prowadzi¢ m.in. do zrozumienia mechanizmdw starzenia
sie, patogenezy nowotworow itp.*S.

Ekspansja badan podstawowych w medycynie i jej konsekwencje w coraz
szerszej postaci oraz poglebiajacej sie medykalizacji i ,,genetyzacji spoteczen-
stwa’, rozwoj eksperymentdw genetycznych ,,na ludziach” wywotujacych coraz
wigksze kontrowersje staly si¢ przedmiotem analiz podejmowanych w ramach
»krytycznej socjologii medycyny”*. W publikacjach tego nurtu zwracano uwa-
ge m.in. na negatywne skutki nadmiernej genetyzacji natury czlowieka oraz
bledne utozsamianie jej z genetyka, co moze prowadzi¢ do redukcji znaczenia
czynnikéw strukturalnych, stratyfikacyjnych, ekonomicznych i kulturowych
wplywajacych na zdrowie. Paradoks tej sytuacji polega na tym, ze szybki postep
eksperymentalnych badan genetycznych, takze z udziatem ludzi, prowadzi
do nadmiernego splycenia interakcji lekarz—pacjent, upowszechniania si¢
instrumentalnego, technicznego definiowania choroby i procesu leczenia oraz
ograniczanie parametréw okreslajacych poprawe lub pogorszenie stanu zdrowia
wylacznie do wskaznikéw genetycznych. Podkreslano réwniez, ze skutkiem
wykorzystywania pacjentéw w badaniach genetycznych jest rozciagnigcie nie-
spotykanej dotad kontroli nad procesami zdrowienia i chorowania jednostki,

5 S. Wainwright, C. Williams, M. Michael, A. Cribb, Stem Cells Translational Research and the
Sociology of Science, w: Handbook of Genetics and Society: Mapping the New Genomic Era, eds. P. At-
kinson, P. Glasner, M. Lock, Routledge, New York 2013, s. 41-42.

*¢ ]. Domaradzki, Spoleczne konstruowanie genetyki..., s. 29.

47 'W. Pigtkowski, M. Skrzypek, To Tell the Truth. A Critical Trend in Medical Sociology - An
Introduction to the Problems, “Annals of Agricultural and Environmental Medicine” 2013, no. 20 (3),
s. 613-615.
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wprowadzania nowych form ich dyscyplinowania oraz monitorowania. Wedtug
krytycznych socjologéw zdrowia i choroby dominacja ,,my$lenia genetycznego”
w medycynie moze prowadzi¢ do upowszechnienia si¢ podejscia technologicz-
nego w procesach terapeutycznych, dalszej medykalizacji sposobow leczenia,
ograniczania praw chorego oraz ,,urzeczowienia” relacji lekarza z chorym*.

Z socjologicznych badan sondazowych wynika, ze eksperymenty genetyczne
z udzialem ludzi wywotujg uczucia ambiwalentne; z jednej strony respondenci
deklaruja optymizm i nadzieje na pozytywne wykorzystanie efektow takich
badan dla poprawy skutecznosci wspoélczesnej medycyny, postepu w zakresie
diagnostyki i efektywnosci terapii, z drugiej za$ wyrazaja lek i obawy np. przed
stosowaniem klonowania zarodkéw w celach reprodukcyjnych czy kseno-
transplantacji®. Nalezy tu podkresli¢, ze analizy socjologiczne ,,spolecznego
obrazu” przedstawiajacego doswiadczenia genetyczne w popularnych, opi-
niotwdrczych mediach wskazujg na tendencje do faworyzowania pozytywnych
efektow i1 wykazywania przesadnego optymizmu w ich relacjonowaniu przy
réwnoczesnym pomijaniu informacji dotyczacych niebezpieczenstw, ryzyka
i niepowodzen®. Dla przykladu w polskich badaniach socjologicznych doty-
czacych analizy tresci tygodnikow opinii z lat 2000-2014 wynika, ze tylko 14,3%
tekstow przedstawialo eksperymenty genetyczne w tonie krytycznym®.

Ten rodzaj, sSwiadomych lub nie§wiadomych, praktyk rodzi wéréd zwyktych
odbiorcow tresci medialnych m.in. nadmierne oczekiwania wobec biotechno-
logii oraz niewiedze¢ na temat negatywnych (potencjalnych i realnych) skut-
kow eksperymentéw genetycznych na ludziach. Takie problemy, jak: ryzyko
przedwczesnego wdrazania terapii genowych, niesprawdzonych dostatecznie
na etapie systematycznych do§wiadczen na zwierzetach czy niebezpieczenstwo
trudnych do przewidzenia, dtugotrwalych, szkodliwych dla organizmu efektéw
ubocznych stosowania biotechnologii pozostaja, niestety, poza sfera §wiado-
mosci przecigtnych odbiorcow tresci medialnych. Réwnoczesdnie, jak wskazuja
badania amerykanskie, w mediach tradycyjnych i elektronicznych , filtruje si¢”
i eliminuje informacje dotyczace np. bledéw, naduzy¢ i falszerstw w badaniach
genetycznych, takze z wykorzystaniem ludzi®.

W toczacej si¢ debacie publicznej na temat genetyki gorgce spory wywotala
historia Jessego Gelsingera, ktory, cierpiagc na rzadka, nieuleczalng i warun-
kowana genetycznie chorobe watroby, zostal poddany eksperymentalnemu
leczeniu polegajacemu na podawaniu terapeutycznych genéw. Okazalo sie, ze

48 Tamze, s. 616.

" Polacy o biotechnologii i inZynierii genetycznej, Komunikat z badan, TNS OBOP, Warszawa 2005.

*" J. Domaradzki, Spofeczne konstruowanie genetyki. .., s. 113.

5l Tamze, s. 124.

2 A. Webster, Innovative Genetic Technologies, Governance and Social Accountability, w: Handbook
of Genetics and Society, eds. P. Atkinson, P. Glasner, M. Lock, Routledge, New York 2013, s. 496-499.
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niedostatecznie sprawdzone dzialania eksperymentatoréw wywolaly bardzo
silng reakcje immunologiczng z wystapieniem wysokiej goraczki; pacjent znalazt
sie w stanie $pigczki i po kilkudziesieciu godzinach zmarl. Z kolei w ramach
innego eksperymentu (2000) terapii genowej poddano 13 chtopcéw z wro-
dzonym brakiem odpornosci. Na skutek btedu jatrogennego terapeutyczne
geny wkomponowaly sie¢ w niewtasciwe fragmenty DNA, co spowodowalo
»uruchomienie” genu wywolujacego nowotwdr krwi; w efekcie u czterech
chlopcow nastapil szybki rozwoj biataczki, natomiast pigty z nich w ciggu kilku
miesiecy zmarl na nowotwor”. W dyskusjach wskazuje sie takze, ze badania
eksperymentalne na ludziach s3 prawdopodobnie planowane i realizowane
w krajach totalitarnych, majac na celu doprowadzenie do szerokiego stosowania
genetyki w sporcie. Doping genetyczny ma stuzy¢ akceleracji wzrostu migsni
lub stymulacji hormonu (EPO) promujacego fizyczng wydolnos¢ organizmu
czlowieka i zwigkszajacego jego wytrzymatos$¢. Naukowcy nie majg pewnosci,
czy takie techniki sztucznego i ryzykownego wzmacniania potencjatu fizycznego
sportowcéw przez poddanie ich tego typu eksperymentom nie s3 juz stosowane
w tych krajach (Rosja, Chiny, Korea Péinocna, Kuba)**. Obawy wzbudza tez
potencjalny scenariusz eksperymentalnego klonowania cztowieka z udziatem
matek zastepczych. Z danych wynika, ze 95 ze 100 pierwszych klondéw zostanie
spontanicznie poronionych z powodu wrodzonych defektéw genetycznych,
narazajac matki zastepcze bioragce udzial w eksperymencie na $mier¢ lub utrate
zdrowia, natomiast kilka pozostatych, ktére moga dozy¢ do terminu urodzin, nie
ma szans na przezycie w zwigzku z ponadnormalnym powigkszeniem watroby
i innymi dysfunkcjami organizmu wywotanymi niewydolno$cia serca i ptuc™.

Podsumowujac, w tej czesci tekstu naszkicowano problematyke zwigzang
z do$wiadczeniami genetycznymi w perspektywie nauk socjologicznych. Gtow-
nym celem byta proba opisu i interpretacji nowych, eksperymentalnych technik
i technologii genetycznych widzianych w kontekscie dyskursu medialnego, ze
szczegdlnym uwzglednieniem negatywnych skutkéw (posrednich lub bezpo-
$rednich), jakie moze przynies$¢ biotechnologia wykorzystujaca m.in. badania
eksperymentalne z udziatem réznych grup pacjentéw. Wskazania bioetyczne
sugeruja tu szczegolng ostroznos¢ i rozwage, zwlaszcza koniecznos¢ odrézniania
interwencji terapeutycznych majacych na celu leczenie choréb genetycznie wa-
runkowanych od manipulacji dotyczacych ludzkiego dziedzictwa genetycznego.
W badaniach eksperymentalnych dotyczacych ludzi nie moga by¢ akceptowane
techniki ingerujace w integralno$¢ osoby ludzkiej. Kazdy rodzaj zewngtrznej
ingerencji eksperymentatoréw w dziedzictwo genetyczne czlowieka jest prze-

>3 J. Domaradzki, Spofeczne konstruowanie genetyki..., s. 183.
> Tamze, s. 188.
> Tamze, s. 190.
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ciwny godnosci istoty ludzkiej i nie moze by¢ usprawiedliwiany ze wzgledu na
ewentualne, potencjalne, dobroczynne skutki zdrowotne w przysztosci.

Uwagi podsumowujace

Celem tekstu byta proba przedstawienia problematyki badan eksperymen-
talnych w naukach spolecznych ze szczegdlnym uwzglednieniem perspektywy
socjomedycznej. Projekty tego typu byly realizowane na gruncie polskiej socjo-
logii zdrowia i choroby od pierwszej dekady XXI wieku*. Ukazano stosowanie
eksperymentéw na ludziach w kontekscie systemu spolecznie akceptowanych
warto$ci w praktyce lekarskiej. Cze$¢ opracowania poswigecona zostala anali-
zie trzech wybranych procedur medycznych z zastosowaniem eksperymentu
(transplantacje konczyny gérnej, metoda ,,in vitro’, do§wiadczenia genetyczne).
Wszystkie opisane technologie stanowily przedmiot wczesniejszych analiz
socjologicznych.
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