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Badania genetyczne w aspekcie
miedzykulturowym. Przypadek Havasupajow

Genetyka oraz medycyna w debatach bioetycznych sg przewaznie przedstawiane jako zjawiska o cha-
rakterze globalnym, a ich praktyczne zastosowania jako opierajace si¢ na uniwersalnie akceptowanych
warto$ciach, a przynajmniej takich, ktére powinny by¢ powszechnie zaakceptowane, nawet jesli tak
w niektorych rejonach $wiata jeszcze nie jest (Chiny, Indie). Jednak zagadnienie naukowych badan
genetycznych moze by¢ tez widziane w zupetnie innym kontekscie, a mianowicie, stanowi¢ one moga
element szerszych relacji migdzykulturowych. W tym znaczeniu badania genetyczne s3 wytworem
kultury dominujacej o charakterze globalnym, ktora stara si¢ za ich pomoca biologicznie wykorzysta¢
kultury lokalne, pozostate jeszcze przy zyciu ludy plemienne. Pojawiajg si¢ zarzuty o ,,biokolonializm’,
»biopiractwo”, powrdt rasizmu, zakamuflowang eugenike. Sq one szczegélnie no$ne w niewielkich
grupach etnicznych, ktore sa narazone na czestsze wystepowanie okreslonych przypadlosci zdro-
wotnych. Przykladem moze by¢ grupa amerykanskich Indian - Havasupajoéw - u ktérych notuje
sie najczestsze na $wiecie wystepowanie cukrzycy typu 2. Celem pracy jest omdwienie probleméw
zwigzanych z prowadzaniem badan naukowych z zakresu genetyki na przedstawicielach matych
wspdlnot lokalnych i ich konsekwencji spoteczno-kulturowych na przykladzie badan z udzialem

czlonkéw tego plemienia.

Celem pracy jest ukazanie relacji miedzy poszczegdlnymi kulturami, w szcze-
gblnosci relatywnie niewielkimi spoteczno$ciami autochtonéw funkcjonujacymi
na marginesie kultur dominujacych, a niektérymi zastosowaniami wspolczesnej
biomedycyny, jakimi sg badania genetyczne. Wplyw czynnikéw kulturowych na
kwestie bioetyczne jest coraz czeéciej poruszanym tematem, Swiadczg o tym proby
skonstruowania bioetyki konfucjanskiej', buddyjskiej* czy afroamerykanskie;j®.
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Niezamierzonym efektem prowadzenia naukowych i medycznych badan gene-
tycznych czesto staje sie redefinicja tozsamosci kulturowej. Redefinicja ta czasami
prowadzi do umocnienia tozsamosci kulturowej okreslonych grup, jak w przypadku
bioetyki neokonfucjanskiej. W innych przypadkach badania genetyczne traktowane
s3 jako powazne zagrozenie dla tozsamosci kulturowej, a nawet dla egzystencji
tychze grup, co dzieje si¢ przez podwazenie kulturowych narracji dotyczacych
mitéw zalozycielskich spotecznosci czy przez podwazenie kulturowych koncepcji
pokrewienstwa. Z ta druga sytuacja mamy do czynienia w przypadku Havasupajow,
na ktorych przyktadzie sie skoncentruje, cho¢ w celach poréwnawczych odwotywa¢
sie bede takze do przypadku innych kultur.

W pierwszej czesci artykutu przedstawie histori¢ badan prowadzonych na Ha-
vasupajach, uwzgledniajgc ich wlasne potoczne narracje* na ten temat (rzutowaé
to bedzie na sposéb prowadzenia narracji zastosowany w moim tekscie), a takze
wypowiedzi badaczy zebrane z wywiadéw, raportéw i doniesien prasowych. Nastep-
nie, przejde do analizy tego przypadku, konfrontujac go z przypadkami podobnych
badan z udzialem przedstawicieli spotecznosci autochtonicznych, w szczegdlnosci
Hawajczykéw, oraz odwolujac si¢ do dwdch paradygmatéw prowadzenia badan
na malych spotecznosciach plemiennych opisanych przez Lorrie Anne Santos
(community-based participatory research vs. helicopter research). Przy uzyciu tych
koncepcji zdiagnozuje sprawe badan na Havasupajach. Na koniec przedstawie
recepcje historii Havasupajow w antropologii i proby sformulowania doskonal-
szego, wzorcowego modelu prowadzenia badan naukowych w spofecznosciach
plemiennych, ktory charakteryzowalby sie wigksza kulturows i etyczng wrazliwoscia.

1. Historia badan genetycznych na czlonkach plemienia Havasupajow

Havasupajowie to mala, odizolowana grupa péinocnoamerykanskich Indian,
liczaca dzi$ niespelna 1000 czlonkéw. Havasupai dostownie znaczy ,,Niebiescy/
Zieloni Wodni Ludzie”. Ahd oznacza wodg, vasu to kolor niebieski i/lub zielony
(w niektorych jezykach nie ma bowiem rozrdznienia miedzy tymi barwami), a pai
to tyle, co ludzie. Pod wzgledem etnicznym ,,Havasupajowie nalezg do wigkszej
grupy Yuman Gornych, w ktdrej skfad oprocz samych Havasupai zaliczamy takze
Walapai, Yavapai. Podstawg ich gospodarki byto myslistwo i zbieractwo, cho¢
dorywczo podejmowali sie takze kopieniactwa. Zajmowali wyzynne obszary
zachodniej i péinocnej Arizony™. Te trudno dostepne tereny sprawily, ze dlugo
unikali oni kontaktu z Hiszpanami i Meksykanami, a potem Amerykanami, dzigki
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czemu zachowali odrebno$¢ kulturowa i nie zasymilowali si¢ z resztg spoleczenstwa®.
Obecnie zamieszkujg rezerwat nad rzekg Kolorado w poblizu Wielkiego Kanionu.
Stolicg rezerwatu Havasupajow jest miasteczko Supai, ktore liczy okoto 500 miesz-
kancow, co stanowi jednoczesnie najwigksze skupisko tej populacji. Miasteczko
polozone jest na samym dnie Wielkiego Kanionu Kolorado i ze wzgledu na swoje
polozenie jest uznawane za jedno z najbardziej niedostepnych miejsc w Stanach
Zjednoczonych. Dosta¢ si¢ tam mozna samochodem, droga mierzacg prawie 100
km, helikopterem albo udajac si¢ w tysiac trzystu kilometrowg goérska wedrowke.
To specyficzne polozenie warunkuje styl zycia Indian, ktérzy obecnie utrzymuja
sie gléwnie z turystyki, oferujac wycieczki, loty helikopterem i inne atrakcje dla
gosci zainteresowanych aktywnym zwiedzaniem Kanionu”.

Havasupajow cechuje wysoka zapadalnos¢ na cukrzyce typu 2. Notuje si¢ ja od
wezesnych lat 60. XX w., cho¢ prawdopodobnie choroba ta wystepowala w tej populacji
znacznie wczeéniej, nie prowadzono jednak takich statystyk®. Choroba prowadzi do
powaznych konsekwencji zdrowotnych skutkujacych amputacjami koniczyn, koniecz-
noscig przeprowadzania dializ, przeszczepdw nerek, problemami ze wzrokiem oraz
dtugotrwatymi pobytami w szpitalu poza granicami rezerwatu. Stanowi ponadto
powazny problem, po pierwsze ze wzgledu na trudnosci z komunikacjg na terenie Wiel-
kiego Kanionu, po drugie, ze wzgledow kulturowych i politycznych. Havasupajowie
s3 przywiazani do swojej ziemi i cze$¢ z nich nigdy nie opuszcza rezerwatu, a wizyty
poza jego obszarem sa dla nich czesto stresujacym do$wiadczeniem. Cukrzyca typu 2
dotyka nawet bardzo mlodych czlonkéw plemienia i - statystycznie rzecz ujmujac -
wystepuje u Havasupajow z najwigksza czestotliwoscig na swiecie. Wzbudza to od lat
obawy o los i przyszto$¢ catego ludu. Dlatego tez w 1989 roku cztonek plemienia Rex
Tilousi zwrdcit si¢ do znanego Havasupajom i budzacego ich zaufanie antropologa
Johna Martina z pro$bg o pomoc w zwalczeniu choroby. Martin nawigzat wspdtprace
z genetyczka Therese Markow z Uniwersytetu Stanowego w Arizonie i razem podjeli
probe zbadania przyczyn podatnosci Havasupajow na te chorobe”.

W 1990 roku opublikowane zostaty wyniki badan pokazujacych zwigzek miedzy
okreslonymi genami a wystgpowaniem cukrzycy u innego plemienia z Arizony -
Indian Pima. Odkrycie wzbudzilo nadzieje na to, ze zagadka przyczyn tej groznej
choroby zostanie wyjasniona. Zainspirowani tymi doniesieniami, Therese Markow
i John Martin jeszcze w tym samym roku zlozyli wniosek o finansowanie badan
naukowych dotyczacych genetycznego i behawioralnego podtoza cukrzycy u Ha-
vasupajow. Otrzymali grant na ich realizacje.

6 Tamze, s. 50.
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Zacheceni odkryciami dotyczacymi cukrzycy u Piméw, zaréwno naukowcy, jak
i wladze plemienia zaangazowaly sie w kampanie informacyjng dotyczaca projektu.
Rada plemienia oglosila list popierajacy badania nad cukrzyca. Jedna z czlonkin
plemienia Floranda Uqualla, ktérej rodzice i dziadkowie cierpieli na te¢ chorobe,
przekonywala swych pobratymcéw do wzigcia udzialu w badaniu. Méwila, ze
jesli uda sie wynalez¢ lekarstwo na cukrzyce, chorzy nie beda musieli opuszczac
rezerwatu. Dr Markow pojawita sie w rezerwacie i przekonywala potencjalnych
uczestnikow do wziecia udzialu w badaniu, pokazujac korzysci, jakie moga one
przynies¢ w przysztosci. W efekcie tych dziatan informacyjno-edukacyjnych
naukowcom udato si¢ pokona¢ pewien op6r kulturowy Indian przed oddawa-
niem krwi (z prébek krwi miano izolowa¢ DNA do badan naukowych). Krew dla
Havasupajéw ma bowiem znaczenie religijne i symboliczne. Uwazajg ja nie tylko
za plyn ustrojowy, ale za esencjalny element osobowosci. Krew postrzegaja jako
co$ $wietego, co$ co nie moze by¢ traktowane instrumentalnie i bez szacunku.
Wobec tego, sposob w jaki pobiera si¢ krew, przechowuje, wykorzystuje do badan
i w jaki ewentualnie niszczy si¢ potem jej probki, nabiera dodatkowego znaczenia
niezamykajacego si¢ w dyskursie medycznym i laboratoryjnym.

Okoto stu 0s6b, ktore w latach 1991-1994 oddalo probki swojej krwi, podpisato
0go6lna zgode na udzial w badaniu, ktore dotyczy¢ miato ,,behawioralnych i medycz-
nych przyczyn zaburzen zdrowotnych™°. Wedlug Markow formularz swiadome;j
zgody byl prosty, uwzglednial to, ze angielski nie jest dla wiekszosci cztonkéw
plemienia mowa ojczysta, lecz drugim, wyuczonym jezykiem. Ponadto, jedynie
kilku cztonkéw plemienia mialo $rednie lub wyzsze wyksztalcenie. Badacze zawsze
informowali dawcow o mozliwosci dopytania o cel badania i szczegdty procedury
badawczej. Rowniez studenci, asystujacy przy badaniu, instruowani byli, aby
wyjasniac cel i sposob wykonania badania i zobowigzani byli do uzyskania ustne;j
i pisemnej zgody od dawcow'.

Markow zbadata kilka gendéw, ktore jak sadzita, moga by¢ odpowiedzialne za
zaburzenia metaboliczne u Havasupajow, jednak jej hipotezy sie nie potwierdzity.
Okazalo sie, ze Havasupajowie nie dzielg z Pimami tych samych genéw, ktore u Pimow
odpowiedzialne sg za cukrzyce. W 1992 roku ogtoszono rezultaty badan nad cukrzyca
typu 2 wéréd Havasupajow. Badania nie przyniosly rozwigzania zagadki tak czestego
wystepowania cukrzycy w badanej populacji. Nadzieje poktadane w przedsiewzieciu
nie ziécily sie, a przetamywanie obyczajowego oporu wobec pobierania krwi okazalo sie
bezuzyteczne. Z czysto naukowego punktu widzenia wyniki byly istotne — stwierdzenie
braku zwigzku migdzy okreslonymi genami a danymi zaburzeniami metabolicznymi
jest wazna dang naukowa. Jednak dla spofecznosci taki wynik oznaczat zawéd i po-
razke. Nie znaleziono ani przyczyny, ani leku na cukrzyce, na co przeciez liczono.

10 A. Harmon, Indian Tribe Wins Fight to Limit Research Its DNA, ,The New York Times”
22.04.2010, s. Al.
11 http://purejuice.dreamwidth.org/tag/havasupai [15.12.2013].
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W kolejnych latach Markow poszerzyla analiz¢ materialu genetycznego po-
branego od Havasupajow. Badala genetyczne podloze schizofrenii i alkoholizmu
wystepujacych wsrod tego ludu. Ostatecznie badania nie wykazaly jednak gene-
tycznego uwarunkowania tych choréb u Havasupajow. O tych badaniach i ich
wynikach plemie w ogdle nie zostalo poinformowane. Sprawa zapewne zostataby
niezauwazona, gdyby nie to, Ze w 2003 roku Carletta Tilousi, jedna z niewielu os6b
z plemienia, ktdra uczeszczata do college’u, zostalta zaproszona przez Martina na
obrone rozprawy doktorskiej na Uniwersytet Stanowy w Arizonie'?. Stuchajac
przebiegu obrony, Carletta zdata sobie sprawe, ze dysertacja oparta jest na analizie
probek, ktdre pare lat wezesniej pobierano w rezerwacie, nie ma ona jednak nic
wspoélnego z cukrzyca. Zapytala wiec doktoranta czy uzyskal zgode Havasupajow
na uzycie ich krwi do tych badan. Doktorant odpowiedzial negatywnie. Obro-
na zostala wstrzymana, a cztonkowie komisji naukowej poprosili doktoranta
o powtdrne zredagowanie rozdzialu pracy dotyczacego badan z wykorzystaniem
materialu genetycznego Havasupajow. Sprawa jednak nie zakonczyla sie na tym.
Na Uniwersytecie wszczeto oficjalne postepowanie wyjasniajace, ktore wykazalo,
ze na podstawie badan na probkach pobranych od Havasupajow powstato ponad
dwadziescia prac i artykuléw naukowych®. Co wigcej, tres¢ prac ktocita sie ze
$wiatopogladem i kulturowymi warto$ciami wyznawanymi przez Havasupajow.
Jedna z nich wykazywata bowiem, ze wystepowanie cukrzycy zwigzane moze
by¢ z wzrastajacym krzyzowaniem wsobnym w ramach spotecznosci. Sklaniato
to do wniosku, ze wystepuja tam malzenstwa krewniacze, a taka sugestia wydala
sie Havasupajom obrazliwa, poniewaz kazirodztwo oblozone jest w ich kulturze
tabu. Inny artykul dowodzil na podstawie analizy genetycznej, ze przodkowie
Havasupajow, jak i innych plemion indianskich, pochodzg z Azji i przedostali si¢
na kontynent Ameryki Péinocnej przez zamarznigtg Cie$ning Beringa. Teoria ta
znana jest w srodowisku naukowym, jednak niezgodna z wierzeniami Havasu-
pajow. Od stuleci starszyzna plemienia przekazuje wnukom i prawnukom mit
o pochodzeniu Havasupajow, mowigcy o tym, ze sg autochtonicznymi mieszkan-
cami Kanionu i od zawsze byli jego straznikami'. Kulturowa narracja jest nie do
pogodzenia z naukowym wyjasnieniem genezy plemienia. Te badania uderzaly
nie tylko w obyczajowos¢ i mitologie grupy, ale odbierano je jako niebezpieczne
z politycznego punktu widzenia. Wiceprzewodniczacy plemienia Edmond Tilousi
widzial w nich zagrozenie, gdyz podwazaly one polityczne prawo Havasupajow do
ziemi, ktdre opieralo si¢ na ich historycznym pochodzeniu z terenéw pétnocno-
-zachodniej Arizony.

Oburzenie Havasapajow budzilo takze to, ze mimo iz zgodzili si¢ na badania,
nic dzigki nim nie zyskali. Zajecia z wlasciwego zywienia sponsorowane z grantéw

12 http://www.azcourts.gov/Portals/89/opinionfiles/ CV/CV070454.pdf [15.12.2012].
13 Tamze, s. 6-7.
14 A.Harmon, Indian Tribe Wins Fight to Limit Research Its DNA, dz. cyt.
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dr Markow skonczyly sie i nie otrzymywali juz Zadnego wsparcia czy chociazby
porad. Osoby wspdtpracujace z badaczami i rekrutujace dawcow czuly wstyd i ztos¢,
ze ich dziatalno$¢ nie tylko nie przyczynila si¢ dobru grupy, a wrecz przeciwnie —
mogla jej powaznie zaszkodzi¢.

W 2003 roku plemie zagrozito pozwem sagdowym Uniwersytetowi Stanowemu
w Arizonie. W efekcie plemig i Uniwersytet wspdlnie powotaly komisje¢ do zba-
dania sprawy i sporzadzily raport na podstawie wielu wywiadow i szczegoélowego
$ledztwa. Raport stwierdzal, ze dawcy materialu biologicznego byli przekonani, ze
probki zostang wykorzystane tylko i wytacznie do wyjasnienia podloza genetycz-
nego cukrzycy typu 2. Genetyczne uwarunkowania schizofrenii i innych zaburzen
zachowania nie byly przez dawcow brane pod uwage, nawet jako drugorzedne cele
badan®.

Natomiast Markow broniac sie, twierdzila, ze uzyskata zgode na szeroko zakrojone
badania genetyczne's. Uwazala, ze sprawa wynikla z fundamentalnego niezrozu-
mienia przez cztonkéw plemienia natury badan genetycznych, a mianowicie tego,
ze pobrany material genetyczny moze by¢ wykorzystany w badaniach dotyczacych
réznych chordb, a nie tylko jednej, w tym przypadku cukrzycy typu 2. Postep
naukowy mozliwy jest dzigki szerokim badaniom poréwnawczym pozwalajacym
uchwyci¢ ztozone zaleznosci. Markow mowita wprost: ,,Robitam dobra nauke™”.

W 2004 roku Sad Federalny rozpatrywat sprawe przeciwko Uniwersytetowi
Stanowemu w Arizonie z powddztwa Havasupajow (pozwu zbiorowego i jednego
indywidualnego). Pozwy zawieraly kilka zarzutéw dotyczacych m.in. braku $wiado-
mej zgody, wywolania szkéd moralnych i emocjonalnych, zaniedbania, pogwalcenia
praw uczestnikow badan (prawa o ochrony prywatnosci), a takze zamienienia probek
krwi we wlasnos¢ naukowcow (pogwalcenia prawa do wlasnosci). Sad odrzucit
jednak wigkszo$¢ zarzutéw przeciw badaczom, poniewaz dawcy oddali swoj materiat
biologiczny dobrowolnie. Potem sprawa byla ponownie rozpatrywana przez Sad
Wyzszy w Arizonie, ktory takze odrzucil zarzuty. W 2008 roku wniesiono apelacje
i sprawa zostala skierowana do Sadu Apelacyjnego. Ostatecznie, zawarto ugode.
Uniwersytet zobowigzal si¢ do oddania probek krwi, aby cze$¢ z nich, nalezacg do
zmarlych juz os6b, mozna bylo zgodnie z rytuatem pogrzeba¢ w ziemi Wielkiego
Kanionu. Uzgodniono wspdlne stanowisko, zgodnie z ktérym Uniwersytet i plemie
nadal bedg wspolpracowaé przy programach edukacyjnych, zdrowotnych i eko-
nomicznych. Plemi¢ uwazalo bowiem, ze badania medyczne moga by¢ pomocne,
a ponadto doceniato wysitki Uniwersytetu Stanowego w Arizonie skierowane
na poprawe relacji i udoskonalenie sposobu przeprowadzania badan. Indianom
przyznano takze odszkodowanie. Ufundowano réwniez stypendia naukowe dla
czfonkéw plemienia. Obie strony sporu zgodzily si¢ jednak co do tego, Ze pomimo

15 http://www.azcourts.gov/Portals/89/opinionfiles/ CV/CV070454.pdf, s. 7 [15.12.2012].
16 A.Harmon, Indian Tribe Wins Fight to Limit Research Its DNA, dz. cyt.
17 Tamze.
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iz uczestnicy badania dobrowolnie oddali krew, ich material biologiczny zostat
przez badaczy uzyty takze w innych celach niz te, w jakim go pierwotnie pobrano,
a zatem, ze prawo dawcéw do ochrony prywatnosci zostalo naruszone.

Carletta Tilousi z plemienia Havasupajow, podsumowujac sprawe, powiedziata:
»[N]ie jest przeciwko badaniom. Chcg, aby to bylo robione we wtasciwy sposdb.
Oni uzywali naszej krwi do wszystkich tych badan, ludzie uzyskali stopnie i tytuly
naukowe, dostali granty, a nigdy nie zapytali o naszg zgode¢™®.

2. Modele badan naukowych z udzialem cztonkow autochtonicznych grup
etnicznych
Lorrie Anne Santos w artykule Genetic Research in Native Communities' wyrdznia
dwa paradygmaty prowadzenia badan naukowych w biomedycynie na malych
spolecznosciach lokalnych lub odizolowanych grupach etnicznych. Pierwszy,
wywodzacy sie z euro-amerykanskiej tradycji naukowej, okresla mianem helicopter
research. Model ten jest charakterystyczny dla badan prowadzonych przez naukow-
cow uniwersyteckich lub badaczy przynalezacych do innych instytucji publicznych.
Osoby obdarzone autorytetem ,eksperta” wysylane sa na zlecenie oficjalnych
instytucji do spolecznosci uznawanych skadingd za mniejszosciowe lub pozostajace
na marginesie spofeczenstwa. Nastepnie, grupy te zostaja poddane badaniu jako
standardowe obiekty dociekan naukowych. Po zakonczeniu badania, naukowcy
wracaja do macierzystych instytucji, nie interesujg si¢ dalej losem badanej populacji.
Sama spolecznos¢ nie uzyskuje zadnych bezposrednich korzysci z badania, ani nie
ma zasadniczego wplywu na jego przebieg czy konceptualizacje probleméw badaw-
czych. Jest to relacja asymetryczna, bedaca typowym przykltadem wiedzo-wladzy.
Autorytet, wladza i wiedza ekspercka pozostajg po stronie naukowcdéw, badana
spolecznos¢ pozostaje biernym obiektem badania. Powiedzie¢ mozna, ze sprawa
Havasupajow jest egzemplifikacja tego modelu. Wigze sie on z jawnym lub ukrytym
biokolonializmem, ktéry zastepuje kolonializm w znaczeniu stricte politycznym.
Drugi wyrézniony przez Santos paradygmat okreslany jest mianem commu-
nity-based participatory research®, czyli badan naukowych skoncentrowanych na
potrzebach badanej spolecznosci i zakladajacych jej aktywny udzial w procedurze
badawczej. Ten model badan zaczal rozwija¢ si¢ od lat 90. XX wieku gléwnie
w Stanach Zjednoczonych. Jego podstawowe zasady to, po pierwsze, osadzenie
badan w szerszym kontekscie kulturowym, spolecznym i ekonomicznym danej
grupy etnicznej, po drugie — aktywne uczestnictwo i wspotdziatanie spotecznosci
z badaczami na wszystkich etapach badania, od planowania, wyznaczania celow
badania, poprzez wspotdecydowanie o sposobie i szczegdtach jego realizacji, na

18 Tamze [ttum. A.S.].

19 L.A. Santos, Genetic Research in Native Communities, ,,Progress in Community Health Part-
nerships: Research, Education, and Action” 2008, vol. 2, nr 4, s. 321-327.

20 Tamze.
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informowaniu o wynikach i aplikowaniu rezultatow konczac. Kluczowg cecha
tego modelu badan jest troska o potrzeby i interesy grupy, a nie dbanie wylacznie
o dobro badaczy, instytucji naukowych i postep abstrakcyjnej wiedzy naukowe;.
Badanie naukowe powinno uwzglednia¢ zasoby spofeczne, kulturowe i ekonomiczne
badanej spotecznosci. Co wiecej, model ten zaktada, iz dziatalno$¢ badawcza pelni
takze funkcje edukacyjng poprzez wzajemny transfer wiedzy miedzy zewnetrzny-
mi ekspertami a czlonkami spolecznosci. Ponadto, uznaje, ze projekt badawczy
powinien przynosi¢ korzysci spolecznosci badanej. Ten model stoi w opozycji do
ukrytych i jawnych praktyk biokolonializmu.

Jednym z pomystéw, aby badania naukowe, w szczegoélnosci genetyczne, przyczy-
nialy sie do zwiekszenia kapitalu spotecznego i ekonomicznego populacji badanej,
jest pomysl patentowania genomu danej grupy, z jednoczesnym przyznaniem tej
grupie czesci benefitéw wynikajacych z patentu. Zabezpiecza¢ mialoby to finansowe
interesy grup etnicznych uczestniczacych w badaniach. Patenty regulowatyby tez
obrét danymi genetycznymi marginalizowanych i niewielkich liczebnie spolecz-
nos$ci. Gwarantowaloby to prawna ochrone tozsamosci biologicznej danej grupy
i zapobiegatoby wykorzystywaniu tych danych przeciwko jej interesom kulturowym,
oprocz tego dawaloby poczucie wigkszej kontroli nad dalekosi¢znymi politycznymi
konsekwencjami tego typu badan.

Cho¢ pomyst ten zdaje si¢ dobrze wpisywa¢ w zalozenia modelu community-based
participatory research, to wiele grup etnicznych oponuje przeciw patentowaniu
ludzkiego genomu, poniewaz wyposazenie genetyczne postrzegaja jako czes¢ czy
forme Zycia, ktora nie moze by¢ ,wynaleziona” i opatentowana. Tak samo jak niegdys
obca im byta idea ekonomicznej wtasnosci ziemi czy wody. Swiat jest przepelnio-
ny $wietoscig i nie mozna jego elementéw poddawaé komercjalizacji. Poza tym,
w dotychczasowej praktyce, patentowanie sekwencji genomu przewaznie przynosi
pienigdze firmom biotechnologicznym czy naukowcom, w znikomym stopniu
natomiast populacjom, ktérych cztonkowie oddali prébki materiatu biologicznego
do badan genetycznych. W Stanach Zjednoczonych orzecznictwo sadowe sklania
sie ku rozwigzaniu mdéwigcemu o tym, ze dawcy materialu genetycznego, ktorzy
dobrowolnie zgodzili si¢ odda¢ swdj material biologiczny dla celéw naukowych,
nie maja juz do niego wiecej prawa wlasnosci. Jednak federalne zalecenia przy-
znajg dawcom prébek prawo do tego, aby wiedzie¢ do czego beda one uzywane
(prawo federalne i stanowe moga w tym zakresie prowadzi¢ jednak do rozbieznych
rozwigzan)?'.

Model community-based participatory research, cho¢ niemal powszechnie akcep-
towany w etyce badan naukowych, wciaz jednak pozostaje postulatem czekajacym
na pelng i konsekwentng realizacje w praktyce badawczej. Swiadcza o tym liczne
badania na czfonkach grup etnicznych prowadzone niezgodnie z jego zatozeniami.

21 A.Harmon, Whered You Go With My DNA?, ,The New York Times’, 25.04.2010, s. WK1.
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Takim przykladem mogg by¢ badania prowadzone na autochtonicznych miesz-
kancach Hawajow. Rdzenni Hawajczycy, podobnie jak Havasupajowie, sa cenng
populacjg dla badaczy zainteresowanych genetyka ze wzgledu na to, ze z powodoéw
geograficznych (archipelag wysp Hawajskich jest znacznie oddalony od stalego
ladu) byli przez diugi czas odizolowani od innych grup etnicznych. Pozwala to
na badanie okreslonych przypadlosci uwarunkowanych genetycznie, jak réwniez
wykrywanie szlakéw migracyjnych ludzi poprzez analize poréwnawczg danych
genetycznych z réznych regionéw $wiata. Od konca lat 90. XX wieku wzrastata
liczba przypadkéw pobierania materialu genetycznego dla celéw badawczych od
Hawajczykéw zamieszkujacych wiejskie, nierozwiniete ekonomicznie tereny archi-
pelagu, bez ich wyraznej zgody i bez pelnego informowania o celach badan. Opoér
rdzennych mieszkancéw wzbudzaly tez proby podejmowane przez naukowcow
z Uniwersytetu Hawajskiego zmierzajace do modyfikacji genetycznej taro (hawaj-
ski kalo) - roéliny, ktéra byla podstawa zywienia Hawajczykow i miala dla nich
ogromne znaczenie nie tylko ekonomiczne, ale i kulturowe. Uwazali ja bowiem za
totem jednego z mitycznych przodkéw.

Santos zaznacza, ze zasadniczym problemem jest to, Ze badacze nie sg szkoleni
w zakresie tego, jakie zagrozenia i niebezpieczenstwa badania genetyczne moga
przynies¢ matym, izolowanym grupom etnicznym?®. Genetyka zmienia tozsamos¢
grup etnicznych, podwazajac ich narracje na temat pochodzenia, cigglosci kulturo-
wej, zamieszkiwanych obszaréw i powiazan z innymi grupami. Dotyczy to tez badan
genetycznych prowadzonych na szczatkach kopalnych pierwszych ludzi w Ameryce
Péinocnej i Potudniowej. Pewne dane wskazuja na to, ze pionierzy niekoniecznie
byli zwigzani genetycznie i kulturowo ze wspoélczesnymi Indianami, co podwaza
rdzenno$¢, autochtonicznos¢ tych ostatnich (przypadek Czlowieka z Kennewick).

Sami Hawajczycy byli $Swiadomi tych zagrozen, dlatego tez wystosowali specjalng
deklaracje, ktdra sprzeciwia si¢ praktykom biokolonializmu i biobiznesu, i uznaje,
ze warto$cia naczelng jest ochrona kultury i biologicznej tozsamosci mieszkancow
Hawajow. Deklaracja Paoakalani (the Paoakalani Declaration) glosi, ze instytucje,
firmy i organizacje biotechnologiczne oparte s3 na zachodnim $wiatopogladzie
przedkiadajacym wlasnos¢ intelektualng nad miejscowe tradycje i kulture. Podmioty
te przeksztalcaja wspdlnotowe zasoby kulturowe rdzennych Hawajczykow (Kanaka
Maoli) w indywidualng wlasno$¢, ktéra mozna wykorzystywac do indywidualnych
komercyjnych celéw. Ponadto, dokument ten glosi, ze materiat genetyczny pobrany
od Hawajczykow w celu badan nad rakiem piersi i innymi chorobami, ktérymi zywo
zainteresowane sg zachodnie spofeczenstwa, zostal zebrany w niewlasciwy sposéb,
bez pelnej $wiadomej zgody i bez wystarczajacej wiedzy dawcow. Dziatania te de-
klaracja jednoznacznie potepia i okresla mianem biopiractwa i biokolonializmu?.

22 L.A. Santos, Genetic Research in Native Communities, dz. cyt., s. 321-327.
23 Paoakalani Declaration. Honolulu, HI: Kanaka Maoli of Ka Pae' Aina Hawai'i; 2005, http://
www.kahea.org/gmo/pdf/PaoakalaniDeclaration05.pdf [01.11.2012].
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Warto doda¢, ze Havasupajowie nie zabezpieczyli sie w pore w ten sposdb przed
dzialaniami badaczy z Uniwersytetu Stanowego w Arizonie.

3. ,Biala” nauka kontra interesy autochtonicznych grup etnicznych

W 2012 roku w jednym z najbardziej wptywowych antropologicznych czasopism na
swiecie ,,Current Anthropology” ukazal sie artykut autorstwa Jenny Reardon i Kim
TallBear pod znaczacym tytutem ,,Your DNA Is Our History” Genomics, Anthropol-
ogy, and the Construction of Whiteness as Property**. Autorki wychodza w nim od
stwierdzenia, ze dominujacy obecnie w naukach przyrodniczych, spolecznych
i humanistycznych konsensus wyklucza rasizm jako ideologie nienaukowa. Odrzuca
sie ja jako nie tylko pozbawiong przestanek empirycznych, a takze ze wzgledow
etycznych. Nie zmienia to jednak faktu, ze antropologia czy szerzej nauki o czlo-
wieku w przesztosci opieraly sie na rasistowskich zalozeniach. Nie byt im obcy
etnocentryzm. Mozna nawet powiedzie¢, ze antropologia byta dyscypling zwigzang
i wspdlzalezng od praktyk kolonialnych i przyczyniala si¢ bezposrednio i posrednio
do eksploatowania ludnosci tubylczej pod wzgledem ekonomicznym, politycznym,
socjalnym i biologicznym. Mimo ze praktyki te nie sa dzis oficjalnie akceptowane,
autorki zauwazajg, ze sposob prowadzenia badan naukowych z zakresu genetyki
na roznych autochtonicznych populacjach i grupach etnicznych wcigz opiera sie
na zalozeniach, ktdére mozna okre$li¢ mianem rasistowskich.

Autorki artykulu nie koncentruja si¢ tylko na Havasupajach, cho¢ uznaja, ze
historia badan na tej populacji to paradygmatyczny przyklad konfliktu miedzy
nauka zachodnig, a wiec tak naprawde kulturg bialych, a interesami matych grup
etnicznymi, kultur lokalnych. Ostrze ich krytyki skierowane jest przede wszystkim
przeciwko projektowi Genographic®. Ten program badawczy zainicjowany zostat
w 2005 roku przez National Geographic, amerykanskie czasopismo popularnonau-
kowe, ale przede wszystkim towarzystwo naukowe zawigzane jeszcze pod koniec
XIX wieku (1888 r.). Celem projektu Genographic jest wykorzystanie najnowszych
technik analizy DNA do zbadania poczatkéw rodzaju ludzkiego, jego pochodzenia
i szlakow migracyjnych pierwszych ludzi. Projekt opiera sie na analizie poréwnawczej
materialu genetycznego pozyskiwanego od rdzennych grup etnicznych. Jak napisat
jeden z inicjatoréw i koordynatoréw projektu, Spencer Wells, ,,najwspanialsza
ksigzka o historii kiedykolwiek napisang jest ta ukryta w naszym DNA”?.

Juz sam tytut tekstu Reardon i TallBear ,,Your DNA Is Our History” (Twoje DNA
jest naszg historig) ironicznie nawigzuje do hasta promujacego Genographic - ,,Your
Story. Our Story. The Human Story” (Twoja opowiesc. Nasza opowies¢. Historia
ludzkosci). Wyraza to zasadniczg teze artykulu, ze Genographic prowadzi do

24 J. Reardon, K. TallBear, ,Your DNA Is Our History” Genomics, Anthropology, and the Construction
of Whiteness as Property, ,Current Anthropology” 2013, vol. 53, nr S5, s. 233-245.

25 https://genographic.nationalgeographic.com/ [06.11.2012].

26 https://genographic.nationalgeographic.com/about/ [06.11.2012].
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zawlaszczania DNA rdzennych grup etnicznych przez dyskurs naukowy i antro-
pologiczny nalezacy do kultury biatych. Autorki dowodzg, Ze badania genetyczne
i rekonstruowanie na podstawie ich wynikéw szlakéw wedréwek wezesnych ludzi
oraz korzeni ludzkosci, to tak naprawde zachodnia, czy jak okreslaja to autorki —
»biala” wersja mitu zalozycielskiego, a takze mitu o stworzeniu ludzi. Powoluja si¢
przy tym na dyskusje miedzy kierownikiem projektu Spencerem Wellsem a abo-
rygenskim malarzem Gregiem Singhem. Singh, podobnie jak Havasupajowie, nie
zgadza si¢ ze stwierdzeniem, ze przodkowie wszystkich ludzi wywodza sie z Afryki.
Utrzymuje on zgodnie ze swoja kulturowg tradycja, ze australijscy Aborygeni sa
ludno$cig autochtoniczng i z Afryka nie maja nic wspdlnego. Wells, co prawda,
nie przybiera w tej rozmowie tonu paternalistycznego i nie traktuje dyskursu
naukowego jako jedynego uprawnionego sposobu mdéwienia o przesztosci. Nie
stawia sie tez w pozycji pozakulturowego czy ponadkulturowego naukowca, ktory
bada rzeczywisto$¢ w sposob obiektywny, nie ulegajac wptywom swojej kultury.
Stwierdza natomiast, ze jest czlonkiem ,ludu Europy’, ktory tez poszukuje swoich
korzeni i ktéry tworzy opowiesci o pochodzeniu ludzkosci. Wedlug Wellsa opowie-
$ci jego ludu zawarte s3 w materiale genetycznym. Europejczycy zatracili bowiem
kulturowsg ciagtos¢, przodkowie nie przekazali ,,nam” opowiesci o pochodzeniu,
dlatego tez odtwarza¢ musimy swojg historie z DNA?. Singh kwituje to zdaniem,
ze Europejczycy ciagle szukaja swoich korzeni, a Aborygeni je znaja i nie musza
ich wigcej szuka¢, czyli, w domysle, ze tego typu badania nie sg im do niczego
potrzebne, niczego nie ttumacza, nie nadaja jakiego$ glebszego sensu ich istnieniu.

Mimo ze Wells i inni genetycy zaangazowani w Genographic i podobne pro-
jekty badawcze odrzucaja rase jako kategorie biologiczng, poniewaz wyniki badan
naukowych, zwlaszcza genetycznych, wskazujg na biologiczng jednos¢ ludzi, to
Reardon i TallBear uwazajg, ze ich podejscie do rdzennych populacji ma podtekst
rasistowski. Wyraza si¢ on nie w tym, ze postuguja sie pojeciem rasy, ale w roszczeniu
sobie przez badaczy praw do zasobdw biologicznych, a konkretnie do materiatu
genetycznego ludow niegdys okreslanych jako dzikie, nieucywilizowane czy gorsze
rasowo. Autorki uwazajg, ze prawa i przywileje biatych, tu mozna dopowiedzie¢,
tak jak i kazdej grupy dominujacej, zawierajg prawo do okreslania, nadawania
i kontrolowania tozsamosci innych podleglych grup. Pod tym wzgledem, w prak-
tykach naukowych niewiele si¢ zmienilo od czaséw, kiedy obowiazywal rasistowski
paradygmat. Relacje wladzy i podleglosci nadal si¢ utrzymuja, réznica polega jedynie
na tym, ze stosuje si¢ inne, nie otwarcie rasowe, kategorie do opisu Innego®. Pod-
kreslaja, ze w ostatnich dziesiecioleciach, na skutek rozwoju genetyki, wylonit sie
nowy rodzaj zasobu, ktérym dysponuja rdzenni mieszkancy kolonizowanych przez
wieki ziem, a jest nim material genetyczny. Wczesniej byly to zasoby gospodarcze,

27 J.Reardon, K. TallBear, ,,Your DNA Is Our History” Genomics, Anthropology, and the Construction
of Whiteness as Property, dz. cyt., s. 233.
28 Tamze, s. 234.
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ekologiczne, ziemie czy wreszcie, zasoby ludzkie jako tania sila robocza. Dzi$ to
dziedzictwo genetyczne Innego staje si¢ przedmiotem szczegolnego zainteresowania.

Reardon i TallBear odwoluja si¢ do klasycznych antropologéw ewolucjoni-
stycznych. Przywotuja m.in. Lewisa Henryego Morgana, ktéry postrzegat Indian
jako wczes$niejszy etap ewolucji. W badaniu Indian Péinocnoamerykanskich,
poza poznaniem ich kultury jako takiej, cenit on takze to, ze dzigki nim poznaé
mozna cze$¢ historii i kultury Amerykanéw, Europejczykow, ,,biatych” w ogéle®.
Autorki przytaczajg innych antropologdéw, ktérzy sladem Morgana, starali si¢
zdazy¢ z badaniem Indian, traktujac ich na ksztalt Zywych skamienialosci, ktore
trzeba badac i opisywa¢ zanim znikng, zatracg swoje obyczaje, stopia si¢ z reszta
spoleczenstwa. Zakladali oni, Ze badanie rdzennych ludéw, obiektéw kolonizacji,
pozwala nam zajrze¢ do naszej wlasnej, tj. europejsko-amerykanskiej, przesztosci.
Poniewaz cywilizacja zachodnia przynosi ze sobg zagrozenie dla ich istnienia w sensie
kulturowym, jak i czysto biologicznym, sprawa ta wymaga pilnych, niezwlocznych
dzialan. Okazja poznania przeszlosci wraz ze zniknigciem ludnosci autochtoniczne;j
moze bowiem zostac raz na zawsze zaprzepaszczona.

Taka samg postawe wobec Innego autorki odnotowuja nie tylko w pismach
ewolucjonistycznych antropologéow z XIX wieku czy przetomu wiekow XIX i XX,
ale takze w dziataniach naukowcéw z drugiej potowie zesztego stulecia. Podkreslaja,
ze mimo iz ewolucjonizm Morgana, czy tez ewolucjonizm w ogdle, juz dawno nie ma
racji bytu w naukach o czlowieku, to traktowanie Innego jako okna dajacego wglad
w przeszto$¢ kultury Zachodu, znajduje swoja kontynuacje do dnia dzisiejszego.
Jako przyklad takiego stanu rzeczy podajg wlasnie projekt Genographic®. Projekt
ten wprost opiera si¢ na badaniu plemion i grup etnicznych rozsianych na calym
$wiecie, ktore zdotaly oprze¢ sie globalizacji i asymilacji i zachowaty odrebnos¢
zaréwno kulturows, jak i biologiczna. Dzigki zbieraniu materialu genetycznego
od tych grup mozemy uzyska¢ wglad w przeszto$¢ gatunku ludzkiego. Analogia
do ewolucjonistycznego stanowiska Morgana narzuca si¢ sama, twierdza badaczki.

Grupy etniczne, ktdre sg szczegdlnie interesujace dla projektu Genographic,
okreslone sg przez zaangazowanych w niego badaczy jako ,very special people”
(bardzo szczegdlni ludzie). Trudno w tym okresleniu doszukiwa¢ sie oczywistego
rasizmu. Stowo ,rasa” nie jest pojeciem znajdujacym jakiekolwiek zastosowanie
w Genographic, jednak autorki w stwierdzeniu tym dopatruja sie postawy paterna-
listycznej. Przygladaja sie temu, jak definiowani sg owi ,,niezwykli ludzie”, okreslani
tez rdzennymi lub autochtonicznymi grupami etnicznymi. Jak wiadomo, pojecie
ludnosci rdzennej i autochtonicznej nie jest kategorig absolutng, ludzie bowiem
zawsze migrowali, nie méwic juz o nomadach i wedréwkach sezonowych. Biorac
to pod uwage, Wells okresla ,,very special people” jako ludy pozostajace w relatywne;j
izolacji od innych grup, ktére przybyty na ich tereny p6zniej. Genographic stara sie

29 Tamze, s. 236-237.
30 Tamze,s. 237.
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dotrze¢ do jak najwczesniejszych warstw ludnosci na danym obszarze, ktdre przez
wieki pozostawaly na tym samym miejscu. Co wiecej, ludy te powinny zachowa¢
niektore chociaz elementy tradycyjnej kultury swoich przodkéw, jak na przykiad
jezyk, elementy gospodarki, wzorce matzenskie, obyczaje, etc. Genographic od-
rzuca jezyk wartosciujacy, hierarchizujacy te style zycia. Jednak obecne jest w nim
zalozenie, ze owe tradycyjne ludy sa blizsze poczatkom ludzkosci niz ludzie zyjacy
w globalistycznej kulturze zachodniej. Aby zachowac ,,czystos¢” i jasnos¢ kryteriow
przynaleznosci do grupy docelowej, do badania wiaczane sg osoby, ktérych dziad-
kowie z obu stron nalezeli do danej spotecznosci. Dzigki temu zabiegowi wyklucza
sie ostatnie ,domieszki’, a uzyskany lineaz genetyczny jest jak najbardziej zblizony
do profilu genetycznego zalozycielskiej populacji.

Projekt Genographic spotkal si¢ nie tylko z krytyka ze strony antropologéw,
takich jak Reardon i TallBear, ale takze natrafit na opdr ze strony rekrutowanych
spolecznosci. Nie wszystkie bowiem widzialy sens tych badan i odmawiaty w nich
udziatu. Niektore obawialy sie, ze zostang potraktowane tak jak Havasupajowie — ze
zebrane raz probki beda wykorzystywane w innych celach, niekoniecznie zgodnych
z wolg i interesami badanych. Dla wielu nie do zaakceptowania okazywaly sie
wyniki badan. Ukazuje to przypadek plemienia Seaconke Wampanoag ze stanu
Massachusetts, ktorego czlonkowie chetnie wzieli udzial w badaniu. Wyniki badania
genetycznego tej populacji wykazaty brak rodzimego genetycznego dziedzictwa
w linii macierzystej, jedynie europejskie i afrykanskie, w linii ojcowskiej natomiast
udato si¢ wyodrebni¢ tylko jedna haplogrupe charakterystyczng dla pétnocno-
amerykanskich Indian, przy czym zidentyfikowano ja u osoby, ktéra jak wiadomo
miata meskich przodkéw z innego plemienia, z plemienia Czirokezéw?'. Innymi
stowy, badanie podwazylo indiansko$¢ tej grupy Indian.

Naukowcy, bronigc swej neutralnosci i obiektywizmu, zarzucali przedstawicielom
grup etnicznych opozycyjnych wobec badan genetycznych motywacje polityczne
i ekonomiczne. Twierdzili, ze krytykujg oni badania wtedy, kiedy okazujq si¢ one
sprzeczne z ich spotecznie konstruowanymi auto-narracjami i zagrazajg ich inte-
resom politycznym. Reardon i TallBear wskazuja jednak, ze stanowisko, zgodnie
z ktérym uzywanie genetyki do badania ludzkiej ewolucji stuzy obiektywnemu dobru
calej ludzkosci i przynosi korzysci wszystkim ludziom bez wzgledu na przynalez-
nos¢ etniczng i rasows, jest iluzjg. Autorki zgadzajg sie z opinig, ze wspolczesny
rasizm czy raczej dyskryminacja nie opiera si¢ na twierdzeniu o nieréwnosci ras.
Jednak zauwazaja, ze ideologia gloszaca color blindness paradoksalnie prowadzi¢
moze do zawoalowanego zaprzeczania istnieniu niesprawiedliwosci spotecznych,
dyskryminacji i marginalizacji tych samych grup, ktére wczesniej padly ofiarg teorii
nieréwnosci ras Gobineau. W praktyce spofecznej, politycznej i ekonomicznej
utrzymuja si¢ te same, stare podzialy i nieréwnosci opierajace si¢ na kolorze skory
i rasie. Zaprzeczanie istotnosci pojecia rasy pociaga za soba zaprzeczanie istnienia
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nieréwnosci spolecznych wynikajacych z realnych podzialéw rasowych. Dominu-
jace dzis$ podejscie gloszace, Ze rasa jest spoteczno-kulturowym konstruktem, nie
zmienia automatycznie rzeczywisto$ci spofecznej na bardziej sprawiedliwa.

4. Krytyka badan genetycznych na czlonkach plemienia Havasupajow

Sprawa Havasupajow odbita si¢ szerokim echem w $wiecie antropologéw, genetykow
i stala si¢ zarzewiem goracej debaty bioetycznej. Odnosza si¢ do niej takze autorki
wspominanego wyzej artykutu. Badania na Havasupajach sg dla nich przykladem
uwiktania badaczy, genetykow i antropologéw w niejasna relacje z Indianami, ktéra
zainicjowana przez Havasupajow na zasadach wspoluczestnictwa i partnerstwa
z czasem przeksztalcila si¢ w paternalistyczng zaleznos¢. Havasupajowe zostali
zamienieni z partneréw w genetyczny zasob, zredukowani do dostarczycieli probek
materiatu biologicznego.

Analizujac przypadek Havasupajow, Reardon i TallBear wskazuja nie tylko na
bezposdrednie naduzycia, jakich dopuscili si¢ naukowcy - zaniedbanie wymogu
$wiadomej zgody i naruszenie prawa do prywatnosci, ale réwniez na to, ze kiedy
sprawa wyszla na jaw, badacze bronili swojego stanowiska i moralnego prawa
do tego typu praktyk. Genetycy twierdzili, ze mieli i majg prawo do wieloaspekto-
wego analizowania raz pobranych probek materialu genetycznego, bez dokladnego
informowania badanej spolecznosci. Uwazali swoje zachowanie za zgodne z etyka
pracy naukowej. Uzyskali zgode¢ jednorazowo i to dawalo im moralne prawo
do dalszych badan. Twierdzili, ze prawo do wlasnosci materialu genetycznego
zostalo przeniesione na naukowcéw w momencie oddania go do badan; ze to ba-
dacze, w sensie spolecznosci naukowej, stali si¢ wlascicielami i dysponentami tego
materialu genetycznego. Poczucie, Ze maja pelne prawo do analizowania materiatu
genetycznego Havasupajow, bylo tak silne, ze transfer probek z jednego o$rodka
do drugiego, z jednego uniwersytetu do drugiego, odbywat si¢ bez przekazywania
jakiejkolwiek dokumentacji, zalatwiano t¢ sprawe za pomocg rozmowy telefonicz-
nej. Niektorzy z genetykow podczas Sledztwa twierdzili, ze pozyskiwanie zgody
od poszczegolnych ludzi byloby zajeciem niezwykle czasochlonnym, chociazby
ze wzgleddw logistycznych i organizacyjnych?.

Badacze byli przekonani o stusznosci swoich dziatan. Argumentowali, ze rozwéj
wiedzy naukowej (bez wzgledu na to, czy jest to zgodne z wolg Havasupajow) jest
najwyzszym dobrem i stanowi naczelny cel pracy naukowej. Zawezanie badan tylko
do cukrzycy byloby krétkowzroczne, ograniczone do doraznych intereséw jednej
grupy i hamowatoby rozwdj wiedzy, a w konsekwencji postep medycyny, ktérej Ha-
vasupajowie sg rowniez beneficjentami. Therese Markow podtrzymywala, ze szeroko
zakrojone badania mialy istotne znaczenia naukowe, w szczegdlnoséci pozwolily na
poglebienie wiedzy o réznicach pomiedzy réznymi populacjami Indian Ameryki
Péinocnej, ktdra sprzeciwia si¢ dalszemu traktowaniu ich wszystkich w jednakowy
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sposob. Ma to powazne implikacje medyczne, np. umozliwia zapobieganie rasowym
definicjom grup ryzyka, udoskonalenie profilaktyki, budowanie spersonalizowanej
medycyny, etc. Badania genetyczne pozwalaja wlasciwiej dobiera¢ dawcow organdw,
co chroni biorcédw przed odrzuceniem przeszczepu, a niewydolnos¢ nerki i koniecz-
nos¢ jej przeszczepienia czesto zdarza si¢ jako powiktanie cukrzycy u dotknigtych
ta choroba, w tym czlonkéw plemienia Havasupajow.

Jednakze niektérzy komentatorzy, wlaczajac Reardon i TallBear, zaznaczali, ze
zadne z odkry¢ Markow i innych badaczy zajmujacych si¢ DNA Havasupajow, nie
przefozylo si¢ na innowacje w zakresie leczenia czy to cukrzycy czy schizofrenii. In-
formacje uzyskane z analizy ich materiatu genetycznego nie byty dla nich korzystne,
ani przez nich ani pozadane. Z badan skorzystali wylacznie badacze. Wyciagniety
przez naukowcow wniosek, ze przodkowie Havasupajow przybyli na teren Ameryki
Pétnocnej z Azji, byt dla Indian nie do zaakceptowania. Uderzal bowiem w ich
kulture, wielowiekowa tradycje, prawo do ziemi, podwazal ich tozsamo$¢ etniczna,
autorytet starszych, a nawet racj¢ bytu. Wnioski dotyczace migracji przodkéw
Havasupajow zostaly przez nich odebrane jako atak polityczny.

4. W poszukiwaniu lepszych rozwiazan

Jak zostalo juz wspomniane, historia badan genetycznych na populacji Havasupajow
zakonczyta si¢ ugoda miedzy plemieniem a Uniwersytetem Stanowym w Arizonie.
Konsekwencja tej sprawy jest to, ze dawcy nie sg dzi$ traktowani jako wlasciciele
swojego materialu genetycznego, jesli wyrazili zgode na oddanie go w celach
naukowych. Taki stan rzeczy Reardon i TallBear uznajg za niesatysfakcjonujacy
i poszukuja nowych, lepszych rozwigzan. Za wzdr uznaja the Alaska Native Tribal
Health Consortium (ANTHC) - organizacje¢ zrzeszajaca i bronigcg intereséw ludow
Alaski. Wypracowata ona procedure, w mysl ktdrej autochtoniczne grupy etniczne
maja lepsza kontrole na badaniami. Po pierwsze, badacze przedstawiaja plan badan
i wystepuja o zgode na ich przeprowadzenie od danej spolecznosci. Po drugie, po
uzyskaniu wszystkich stosownych zgéd, pobrane prébki traktowane sg jako ,wy-
pozyczone” badaczom, okresla sie to mianem ,,DNA on loan” (,DNA na kredyt”).
Koncepcja ,,DNA on loan” zostala wypracowana wspolnie przez genetyczke Laure
Arbour i Doris Cook przedstawicielke Canadian Institutes of Health Research
(CIHR). Formuta ta oznacza, ze naukowcy sg tylko czasowymi dysponentami DNA,
probek krwi, tkanek czy komdrek pobranych od dawcéw. Spotecznos¢ lub dana
osoba fizyczna pozostaje ich wlascicielem. Jesli na danym materiale biologicznym
naukowcy planujg przeprowadzi¢ nowe badania, uzyska¢ musza na nie powtorng
(kazdorazowy) zgode. Reardon i TallBear, komentujac te procedure, podkreslaja,
ze ten model zwieksza intensywno$¢ interakeji i gwarantuje symetrycznos¢ relacji
miedzy grupami etnicznymi a spolecznoscig naukowcéw. Model ten uznaja za
opozycyjny wobec helicopter research, na ktore uskarzaja si¢ przedstawiciele kultur
plemiennych. Model ten polega na tym, ze naukowcy ,,spadaja z nieba”, pobieraja
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probki i nigdy wiecej sie nie pojawiajg, ani nie informujg do jakich celow zostaly
one wykorzystane. Helicopter research to w istocie ,,biopiractwo’, w ktérej ludy
autochtoniczne traktowane sg instrumentalnie.

Jak zauwazyl islandzki antropolog Gisli Palsson w ksigzce Anthropology and the
New Genetics, dyskusje na temat wlasno$ci DNA i wypozyczania DNA wynikaja
z tego, ze zaniklo rozréznienie migdzy tym, co jest produktem natury a tym, co jest
produktem biotechnologii*. Na przyktad, zgodnie z prawem amerykanskim komorki
sa wlasnoscig dawcy, ale wyprowadzone z nich linie komérkowe (powstajace na
bazie materialu genetycznego dawcy, ale ,,sztucznie” namnazane w laboratorium)
sg juz produktem biotechnologii**. Nie jest to jednak rozwigzanie powszechnie
na $wiecie akceptowane. W konsekwencji rézne biobanki i inne instytucje prowa-
dzace populacyjne badania genetyczne uzywaja odmiennych ,,dyskurséw”. Czesto
pojawia sie w nich ,,jezyk wymiany”. Tak wiec, moéwi si¢ o ,,dawstwie” lub ,,daro-
wiznie” (materialu genetycznego), dawcow okresla si¢ mianem uczestnikow, uzywa
sie sformutowan typu ,,zgoda’, ,odmowa’, ,wlasno$¢”*. Niekiedy pojawia si¢ jezyk
nacechowany narodowo - na przyklad w przypadku projektu sekwencjonowania
genomu Islandczykéw moéwi sie o ,,zdrowiu narodu”. Podobnie w Izraelu, gdzie
dodatkowo oprocz narodowosci, podkresla si¢ obywatelstwo. Genetyka wspiera
i uzasadnia narracje narodowe, ktdre uwierzytelniajg status panstwa Izrael jako
kraju $wieckiego, demokratycznego i zydowskiego zarazem?*.

Wobec tej réznorodnosci Reardon i TallBear - za innymi badaczami - postuluja
wypracowanie i upowszechnienie nowego modelu badan genetycznych, ktory
uwzglednialby czynniki kulturowe. Co wigcej, apelujg o stworzenie miedzynarodowej
wymiany naukowej, ktéra odbywalaby sie z poszanowaniem praw najmniejszych
nawet grup etnicznych, ich $§wiatopogladu i w aktywnym dialogu miedzy nimi
a naukowcami®. Reardon i TallBear widzg potrzebe podnoszenie kulturowych
kompetencji wérod badaczy. Praktyki badawczej nie da si¢ dzi§ zamkna¢ w dyskursie
medycznym czy prawniczym. Kwestie zwigzane z uzyskiwaniem zgody na udzial
w badaniach genetycznych nie sg wylacznie sprawa Havasupajow czy innych mar-
ginalizowanych grup. W dobie wzrastajacej powszechnosci badan genetycznych to
problem uniwersalny i wymagajacy miedzykulturowego dialogu.

Jak pokazuje przypadek Havasupajow, badania genetyczne nie odbywaja sie
w kulturowej i etycznej prozni, i niekoniecznie odbierane sg przez wszystkich jako
oczywiscie pozadane i promujace ogdlnoludzkie dobro. Nie zamykaja sie one wytacz-
nie w kontekscie rozwoju medycyny, ale maja dalekosiezne i trudne do przewidzenia
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konsekwencje spoteczne (stygmatyzacja rodzin lub grup ludzi), kulturowe (pod-
wazenie mitow zatozycielskich oraz tozsamosci kulturowej) i polityczne (kwestie
prawa do ziemi). Dlatego tez problem $wiadomej zgody nabiera tu szczegélnej wagi
i nowego znaczenia. Zagadnienie Swiadomej zgody postrzegane jest przewaznie przez
pryzmat praw jednostki. Swiadoma zgoda to w paradygmacie pryncypialistycznym,
ktéry dominuje w $wiecie zachodnim, podstawowy instrument realizacji zasady
szacunku dla autonomii pacjenta czy uczestnika badan®. Jednak sprawa Havasu-
pajow pokazuje, ze podmiotem $wiadomej zgody w przypadku badan z uzyciem
materialu genetycznego moze stac sie cala grupa etniczna lub spoteczna. Wyniki
tych badan moga bowiem rzutowac na calg spotecznos¢. Postrzeganie badan przez
pryzmat indywidualizmu zawodzi szczegdlnie w przypadku kultur, w ktérych
dominuje kolektywizm?’. Wrazliwe kulturowo podejscie do populacyjnych badan
genetycznych wymagaloby wypracowania nowej koncepcji $wiadomej zgody, ktéra
okreslataby réwniez zbiorowos¢ jako podmiot.

Genetic Research in the Cross-Cultural Context. The Case of the Havasupai

Genetics and medicine in bioethical debates are usually presented as global phenomena, which are
(or ought to be) based on a universal system of values (principalism). However, the issue of genetic
research can also be seen in the intercultural relationships context. In this understanding, genetic test-
ing is a product of the dominant culture which uses the local, tribal cultures. There are charges
of “biocolonialism”, “biopiratism”, the return of racism, or the new eugenics. They are particularly
vivid in regard to small ethnic groups which have a frequent occurrence of certain health conditions.
An example is a Native American tribe, the Havasupai people, who suffer from especially frequently
occuring diabetes type 2. The text is concerned with the genetic research among the Havasupai people,
and the socio-cultural consequences of the research.
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