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Podziekowania

Ksigzka ta jest ukoronowaniem mojej wieloletniej pracy badawczej nad filo-
zoficznoprawng problematyka genetyki prokreacyjnej. Kierunek tych badan zostat
w duzej mierze wyznaczony przez profesora Georga Annasa, mojego opiekuna
naukowego podczas pobytu badawczego na Uniwersytecie Bostonskim w Stanach
Zjednoczonych, gdzie przebywalam na stypendium Fulbrighta w 2011 r. Dalsze
prace w tej dziedzinie kontynuowalam w projekcie badawczym pt. ,Etyczne
i prawne standardy genetyki reprodukcyjnej”, finansowanym przez Narodowe
Centrum Nauki w latach 2014-2018, w ramach ktérego powstala niniejsza mo-
nografia. Rozwinelam w niej wiele zagadnien, ktére byly przedmiotem moich
badan, prezentowanych w tym okresie na konferencjach, wykladach i w rozma-
itych tekstach naukowych. Monografia ma charakter oryginalny i jedynie roz-
dzial drugi zawiera obszerne fragmenty z wczeéniej publikowanych prac, ktére
zostaly w tej ksigzce dopracowane i zaadoptowane na potrzeby pelnej eksplikacji
stawianych tez.

Zagadnienia dotyczace ulepszania natury czlowieka, omawiane w ostatnim
rozdziale tej ksiazki, rozwinelam podczas pobytu badawczego na Uniwersytecie
Oxfordzkim, gdzie przebywalam latem 2014 r. na zaproszenie profesora Juliana
Savulescu, dyrektora Oxford Uehiro Center for Practical Ethics. Wiele zawdzieczam
wspolpracy z dr Adriang Warmbier, z ktorg dyskutowaty$my na ten temat, redagujac
wspdlnie jeden z numeréw ,Ethics in Progress” po§wiecony transhumanizmowi.
Pogtebiong inspiracje wspélczesna etyka cnét zawdzigczam dr hab. Nataszy Szutta
oraz dr. Arturowi Szutta, z ktérymi mam przyjemnos¢ wspolpracowac m.in. przy
tworzonym przez nich pi$mie popularyzujacym filozofie pt. ,Filozofuj!”

Istotnym wkiadem w moje prace nad ksigzka zaznaczyl sie¢ prowadzony
przeze mnie interdyscyplinarny zesp6t badawczy, powolany w celu realizacji
wspomnianego wyzej projektu badawczego. W sklad tego zespotu wchodzili:
dr Blazej Kmieciak, dr Malgorzata Karbarz, dr Wojciech Lewandowski oraz dwojka
doktorantéw — Filip Bardzifiski i Zofia Szafrafiska-Czajka. Pragne im podziekowac¢
za wsp6lng prace, w szczegolnosci za to, ze moglam skorzysta¢ z prac naukowych
oraz materialéw edukacyjnych przygotowywanych przez nich w ramach projektu.
Szczegoélny wplyw na te ksigzke miafa wspélna praca z dr. Lewandowskim nad
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przygotowywana anglojezyczng monografia na temat selekcji genetycznej i ulep-
szania, ktora dostarczyla mi wielu istotnych przemyélen zawartych w tej ksigzce.

Podziekowania za cenne konsultacje do tej pracy naleza sie takze: dr Jennifer
Castaneda w zakresie genetyki klinicznej, dr Julii Stanek w zakresie prawnome-
dycznym, dr Malgorzacie Karbarz w zakresie biotechnologicznym, dr Justynie
Holocher w zakresie prawnym, dr. Wojciechowi Lewandowskiemu w zakresie
filozoficznym. Dziekuje wszystkim tym osobom, jak réwniez recenzentom wydaw-
niczym - prof. Jerzemu Stelmachowi oraz dr hab. Ewie Baum, za uwazna lekture
przygotowanego do druku manuskryptu oraz za uwagi, ktdre przyczynily sie do
poprawienia jej ostatecznej wersji.

Pragne szczeg6lnie podziekowaé panu profesorowi Stelmachowi, kierowni-
kowi Katedry Filozofii Prawa i Etyki Prawniczej na Wydziale Prawa i Administracji
Uniwersytetu Jagiellofiskiego za czuwanie nad moja prace naukowg, stwarzanie
znakomitych mozliwosci do dalszego rozwoju, nieustanne motywowanie do dziata-
nia w prowadzonym przez pana profesora zespole oraz za istotne uwagi dotyczace
kolejnych etapéw mojej pracy.

Rodzinie i przyjaciolom dziekuje za wsparcie i inspiracje we wszystkich
innych dziedzinach zycia, ktére rowniez mialy swéj niewatpliwy wplyw na po-
wstanie tej pracy.



Wykaz skrotow

Akty prawne
Europejska - Konwencja o ochronie praw czlowieka i godnosci istoty ludz-
Konwencja kiej w kontekécie zastosowan biologii i medycyny: Konwencja
Bioetyczna o prawach czlowieka i biomedycynie z dnia 4 kwietnia 1997 1.
(CETS nr 164)
HEFE Act 1990 — Human Fertilisation and Embryology Act z dnia 1 listopada

1990 r., z poprawkami z dnia 13 listopada 2008 r. (HFE Act
2008), brytyjska ustawa o ludzkim zaplodnieniu i embriologii

k.c. - ustawa z dnia 23 kwietnia 1964 r. - Kodeks cywilny (tekst
jedn.: Dz.U. z 2018 . poz. 1025 ze zm.)
kel — Kodeks Etyki Lekarskiej z dnia 2 stycznia 2004 r. (tekst zawie-

rajacy zmiany uchwalone w dniu 20 wrzesnia 2003 r. przez
Nadzwyczajny VII Krajowy Zjazd Lekarzy), Warszawa 2004

kk. — ustawa z dnia 6 czerwca 1997 r. - Kodeks karny (tekst jedn.:
Dz.U. z 2018 . poz. 1600)

kro. - ustawa z dnia 23 kwietnia 1964 r. — Kodeks rodzinny i opie-
kunczy (tekst jedn.: Dz.U. z 2017 . poz. 682 ze zm.)

Karta Praw — Karta Praw Podstawowych Unii Europejskiej z dnia 7 grudnia

Podstawowych UE 2000 r. (Dz.Urz. UE z 2016 1. C 202, s. 389)

Konstytucja RP - Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 1.
(Dz.U. Nr 78, poz. 483 ze zm.)

Powszechna — Powszechna deklaracja o genomie ludzkim i prawach czlo-

deklaracja wieka z dnia 11 listopada 1997 1.

o0 genomie ludzkim

UNESCO

uln. — ustawa z dnia 25 czerwca 2015 r. o leczeniu nieplodnosci
(tekst jedn.: Dz.U. z 2017 1. poz. 865)

uw.p.p. - ustawa z dnia 6 listopada 2008 . o prawach pacjenta i Rzecz-
niku Praw Pacjenta (tekst jedn.: Dz.U. z 2017 1. poz. 1318
ze zm.)

11



Wykaz skrétow

up.r

wzl

CETS
Dz.U.
Dz.Urz. UE
OSN
OSNC
OSNKW
OSP

OTK

ACOG
ADHD
ART
ASRM
BGH

CORE

CRISPR/Cas9

ETPC
FDA

12

— ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochro-

nie plodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przery-
wania cigzy (Dz.U. Nr 17, poz. 78 ze zm.)

ustawa z dnia 5 grudnia 1996 . o zawodach lekarza i lekarza
dentysty (tekst jedn.: Dz.U. z 2018 1. poz. 617 ze zm.)

Czasopisma i publikatory

Council of Europe Treaty Series

Dziennik Ustaw

Dziennik Urzedowy Unii Europejskiej

Orzecznictwo Sadu Najwyzszego

Orzecznictwo Sadu Najwyzszego. Izba Cywilna
Orzecznictwo Sadu Najwyzszego. Izba Karna i Wojskowa
Orzecznictwo Sadéw Polskich

Orzecznictwo Trybunalu Konstytucyjnego

Inne

American College of Obstetricians and Gynecologists (Ame-
rykanskie Kolegium Poloznikéw i Ginekologéw)

— Attention Deficit Hyperactivity Disorder (zesp6t nadpobudli-

wosci psychoruchowej z deficytem uwagi)

— Assisted (Artificial) Reproductive Techniques (techniki reproduk-

cji wspomaganej)

American Society of Reproductive Medicine (Amerykanskie
Towarzystwo Medycyny Rozrodu)

Bundesgerchitshof (Trybunat Federalny Niemiec)
Comment on Reproductive Ethics (komentarz do etyki repro-
dukcyjnej - brytyjska organizacja pozarzadowa zajmujaca sie
etycznymi i prawnymi aspektami genetyki reprodukcyjnej)
Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic Repeats (zgru-
powane, regularnie rozproszone, krétkie, powtarzajace sie
sekwencje palindromiczne - technika edycji genomu stoso-
wana w polaczeniu z enzymem Cas9)

— Europejski Trybunat Praw Czlowieka .
— Food and Drug Administration (amerykanska Agencja ds. Zyw-

nosci i Lekow)
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GMO

HFEA

HLA
MRTs

PGD

PGS
PID
SN
TK

— Genetically Modified Organism (organizm modyfikowany ge-
netycznie)

— Human Fertilisation and Embryology Authority (brytyjski
Urzad ds. Ludzkiego Zaplodnienia i Embriologii)

— Human Leukocyte Antigens (ludzkie antygeny leukocytarne)

— Mitochondrial Replacement Techniques (techniki mitochondrial-
nego transferu genetycznego)

— Preimplantation Genetic Diagnosis (diagnostyka preimplanta-
cyjna)

— Preconception Gender Selection (prekoncepcyjna selekcja piciowa)

- diagnostyka preimplantacyjna

- Sad Najwyzszy

— Trybunat Konstytucyjny






Wprowadzenie

Niezwykle dynamiczny rozw¢j biotechnologii zmienia na naszych oczach
oblicze medycyny. Szczegélne znaczenie maja w tym kontekscie odkrycia w dzie-
dzinie genetyki, ktorej rozwdj zostal zapoczatkowany w drugiej potowie XIX wie-
ku badaniami nad mechanizmami dziedziczenia, prowadzonymi przez Gregora
Mendla i Karola Darwina'. Badania te kontynuowane byly przez tak wybitnych
badaczy, jak Hugo de Vries czy William Bateson. Ten ostatni ukuf termin ,genetyka”
na okreslenie nauki o pochodzeniu organizméw, nawigzujac do greckiego terminu
génesis (pochodzenie)?. Pojecie genu (podstawowej jednostki dziedziczenia, bedacej
noénikiem informacji biologicznej), ktére w 1909 r. zostato wprowadzone przez bo-
tanika Wilhelma Johannsena, stalo sie jedna z trzech, obok atomu i bitu, podstawo-
wych idei rewolucjonizujacych nauke XX wieku®. Na poczatku XX stulecia odkryto
chromosomowa teorie dziedziczenia, do czego przyczynily sie badania Thomasa
H. Morgana na muszkach owocowych, zaczeto tez analizowa¢ biochemiczna nature
genéw. Odkrycie struktury DNA zawdzieczamy pracujacym w Wielkiej Brytanii
naukowcom: Maurice’owi Wilkinsowi, Rosalind Franklin, Jamesowi Watsonowi
i Francisowi Crickowi*. W 1953 r. Watson i Crick dokonczyli budowanie mode-
lu czasteczki DNA i opisali wynik swych badan na tamach magazynu ,Nature”,
w ktérym Franklin i Wilkins potwierdzili 6w model swoimi badaniami®. W 1962 .

! G. Mendel, Versuche iiber Pflanzen-Hybriden, Verhandlungen der naturforschenden Vereins
Brno” 1866, t. 4, s. 3-47; K. Darwin, O powstawaniu gatunkdw drogg doboru naturalnego, czyli o utrzy-
mywaniu si¢ doskonalszych ras w walce o byt, Wydawnictwo Uniwersytetu Warszawskiego, Warszawa
2009 (wedlug oryginatu drugiego wydania z 1860 r.).

2 S. Mukherjee, Gen. Ukryta historia, Wydawnictwo Czarne, Wolowiec 2017, wersja e-book,
s. 156.

* Tamze, s. 177, M.W. Bauer, Atoms, Bytes and Genes. Public Resistance and Techno-Scientific
Responses, Routledge, New York 2015.

*+S. Mukherjee, Gen. Ukryta..., s. 338-388.

5 ].D. Watson, EH.C. Crick, Molecular Structure of Nucleic Acids: A Structure for Deoxyribose
Nucleic Acid, ,Nature” 1953, t. 171, nr 4356, s. 737-738; M.H.E Wilkins, A.R. Stokes, H.R. Wilson,
Molecular Structure of Nucleic Acids: Molecular Structure of Deoxypentose Nucleic Acids, ,Nature” 1953,
t. 171, nr 4356, s. 738-740; R E. Franklin, R.G. Gosling, Molecular Configuration in Sodium Thymonucleate,
,Nature” 1953, t. 171, nr 4356, s. 740-741.
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badacze otrzymali za to odkrycie Nagrode Nobla, z wyjatkiem Franklin, ktéra
zmarla na skutek nowotworu przed podjeciem decyzji przez Komitet Noblowski.
Ich odkrycie dato asumpt do rozwoju biologii molekularnej i dalszego zgtebiania
tajemnicy poczatkéw zycia. Odkryto mechanizm powielania DNA oraz kod ge-
netyczny, ktory ma uniwersalny charakter i jest spoiwem laczacym istoty ludzkie
z wszystkimi organizmami Zywymi na naszej planecie. Zrozumiano takze role RNA
w przekazywaniu informacji miedzy jagdrem komérkowym, w ktérym miesci sie
DNA, a biatkami mieszczacymi sie we wnetrzu komoérki®. W latach 70. XX wieku
opracowano metode sekwencjonowania (,,czytania”) DNA oraz metode klonowania
(»pisania”) gendw’. W latach 80. wykorzystywano te metody do zidentyfikowania
ilokalizacji genéw powiazanych z chorobami. Rozw¢j biotechnologii i wiedzy ge-
netycznej przyczynil sie do powstania nowych lekéw i metod leczenia. Przyktadem
moze by¢ synteza rekombinowanej insuliny, ktora stosuje sie w leczeniu cukrzycy,
jak réwniez syntetycznie tworzony lek dla chorych na hemofilie (czynnik VIII),
czy tez uzyskiwany w laboratorium ludzki hormon wzrostu, wykorzystywany
w leczeniu réznych odmian zaburzen wzrostu.

W 1990 1. rozpoczeto Projekt poznania ludzkiego genomu (Human Genome
Project), ktérego celem bylo sekwencjonowanie calego genomu czlowieka®. Byl to
najwiekszy dotychczasowy projekt badawczy realizowany przy wspétpracy mie-
dzynarodowej kilkunastu instytucji z calego swiata i kosztujacy miliardy dolaréw.
Wstepny opis ludzkiego genomu zostal ogloszony w Bialym Domu 26 czerwca
2000 r., na kilka lat przed planowanym terminem, a wstepne wyniki opublikowa-
no w lutym 2001 r.” Wyniki tych badan zostaly publicznie udostepnione w formie
elektronicznej w internetowych bazach danych. Jeden z naukowcéw bioracych
udziat w projekcie, Francis Collins, stwierdzit wéwczas, Ze jest to moment przeto-
mowy dla ludzkosci, w ktérym ,uzyskaliSmy pierwsze spojrzenie na nasza wlasng
instrukcje obstugi, wczesniej znang jedynie Bogu”". Odczytaniu ludzkiego genomu

¢ RNA to kwas rybonukleinowy, zwiazek o strukturze podobnej do DNA, ktéry sluzy jako
matryca syntezy bialek; DNA to kwas dezoksyrybonukleinowy, bedacy chemicznym no$nikiem
dziedzicznosci (R.C. King, WD. Stansfield, Stownik termindw genetycznych, Osrodek Wydawnictw
Naukowych - Polska Akademia Nauk, Poznan 2002).

7 S. Mukherjee, Gen. Ukryta..., s. 40-41.

8 E.S. Tobias, M. Connor, M. Ferguson-Smith, Genetyka medyczna, A. Latos-Bielefiska (red.),
PZWL, Warszawa 2013, s. 16-21; L. Korniszewski, Genetyka medyczna, Akademia Medyczna w War-
szawie, Warszawa 2001, s. 190-197; M.]. Mehlman, ]J.R. Botkin, Access to the Genome. The Challenge
to Equality, Georgetown University Press, Washington 1998, s. 7-19. Genom to calo$¢ materialu
genetycznego zawartego w kazdej komérce organizmu.

? International Human Genome Sequencing Consortium (Lander E.S. i in.), Initial sequencing
and analysis of the human genome, ,Nature” 2001, t. 409, nr 6822, s. 745-964; ].C. Venter i in., The Sequence
of the Human Genome, ,Science” 2001, t. 291, nr 5507, s. 1304-1351.

10 EC. Collins, The Language of God. A Scientist Presents Evidence for Belief, Free Press, New York
2006, s. 3, przel. MS. Wszystkie tlumaczenia cytatéw z podanych w bibliografii pozycji obcojezycznych
sa moje, chyba Ze zaznaczono inaczej. Stanislaw Lem przywolat stowa Dyrektora National Human
Genome Research Institute, w ktérych doprecyzowuje on powyzsza wypowiedz: ,Nazywalismy
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towarzyszylo ogromne zdumienie badaczy, gdy odkryto, ze sktada sie on z o wiele
mniejszej iloéci gendw, niz sie spodziewano, oraz Ze ma niewiele wiecej genoéw
niz genom myszy i zaledwie dwa razy wiecej niz muszka owocowa. Fenomen
zlozonosci $wiata organicznego, u ktérego podstaw sa te same geny, w interesujacy
sposéb ttumaczyt genetyk Antoine Danchin, uzywajac metafory ,statku Tezeusza”
i argumentujac, Ze to, co ma kluczowe znaczenie dla budowy organizmu, to nie
tyle geny czy ich ilos¢, ile raczej ich szczeg6lny uktad'’. Dzieki projektowi odkryto
réwniez, ze wszyscy ludzie na calym $wiecie majg wspélne DNA w 99,9% (je-
steSmy bardzo homogenicznym gatunkiem w poréwnaniu z takimi gatunkami,
jak np. szympansy), co potwierdza, iz o wyjatkowosci kazdego z nas decyduja
w duzej mierze czynniki inne niz czysto genetyczne. Co wiecej, ludzkie DNA jest
w ok. 95% takie samo jak DNA szympanséw'>. Mozna wiec powiedzie¢, ze odkrycia
te dopelnily zapoczatkowanego przez teorie ewolucji Kopernikaniskiego przewrotu
w mysleniu o $wiecie w kategoriach antropocentrycznych, jak zauwaza Barbara
Chyrowicz, konkludujac: ,Jesli zatem istnieje co$, co sprawia, ze czlowiek jest
w otaczajacym go $wiecie kim§ szczegélnym, to z cala pewnoscig nie jest to jego
biologiczna natura””.

Sekwencjonowanie ludzkiego genomu otwiera epoke genomiki, okreslang
przez naukowcéw czwartg faza rozwoju genetyki. Ma ono odegra¢ olbrzymia
role w zwalczaniu najgrozniejszych choréb genetycznych XXI wieku, podobna
do tej, jaka odegrato wykorzystanie mikroskopu do walki z chorobami zakaZnymi

ludzki genom ksiega zycia, naprawde jednak sa to trzy ksiegi. Po pierwsze: ksigzka historyczna, niesie
bowiem bagaz $wiadczacy o swoich dziejach — wszystko, co nie daje ekspresji letalnie szkodliwej,
moze sie spokojnie przenosi¢ z pokolenia na pokolenie. Po drugie: genom to roboczy podrecznik
ilista czesci sktadowych, z ktérych jestesmy sporzadzeni. Po trzecie: podrecznik medycyny siegajacej
glebiej i doskonalszej niz dotychczasowa, medycyny na poziomie molekularnym” (S. Lem, Dylematy,
Wydawnictwo Literackie, Krakéw 2003, s. 249-250).

11 Stynny paradoks statku Tezeusza dotyczy! pytania o tozsamo$¢ - jesli w statku wymieniono
kolejne jego deski, zastepujac z czasem wszystkie deski nowymi, to czy mamy do czynienia wcigz
z tym samym statkiem (tozsamym z oryginalnym), czy nie? Nie same deski sg tu jednak wazne
(z desek statku mozna wybudowac takze drewniany most), ale ich funkcja, konfiguracja, wzajemne
ulozenie. Zdaniem genetyka, podobnie jest z budowa genetyczng organizméw (S. Mukherjee, Gen.
Ukryta..., s. 467).

12 R.J. Britten, Divergence between samples of chimpanzee and human DNA sequences is 5%, counting
indels, ,Proceedings of the National Academy of Sciences of the United States of America” 2002, t. 99,
nr 21, s. 13633-13635.

13 Zob. B. Chyrowicz, Etyka i terapia genowa [w:] ]. Rozyniska, W. Chanska (red.), Bioetyka,
Wolters Kluwer, Warszawa 2013, s. 391.

1 Pierwsza faza rozwoju genetyki bylo odkrycie komérkowej podstawy dziedziczenia (chro-
mosoméw); druga molekularna podstawa dziedziczenia (podwéjna helisa DNA); trzecig odkodo-
wanie informacyjnej podstawy dziedzicznosci (odkrycie biologicznych mechanizméw, przez ktére
komorki odczytujg informacje zawartg w genach oraz wynalezienie technologii rekombinacji DNA,
klonowania i sekwencjonowania, dzieki ktérym mozna je odtworzyc¢); International Human Genome
Sequencing Consortium (Lander E.S. iin.), Initial sequencing..., s. 745.
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w XIXi XX wieku®. W ciagu ostatnich 150 lat medycyna $wiecila tryumfy, znacznie
przedltuzajac érednig diugos¢ ludzkiego zycia. Oczekiwania wzrosty. Medycy-
na w epoce po poznaniu genomu ludzkiego jest okreslana mianem medycyny
genomicznej (lub postgenomicznej). Jej celem jest zagwarantowanie, by ludzie
nie tylko zyli dluzej, ale i cieszyli sie lepszym zdrowiem, a takze by zredukowac
wystepowanie pewnych szkodliwych genéw w populacji'®. Rewolucyjnos¢ me-
dycyny genomicznej ma polega¢ na tym, ze bedzie ona: a) spersonalizowana;
b) wczesno-diagnostyczna badz prognostyczna i prewencyjna. Personalizacja
medycyny polega na zapewnieniu zindywidualizowanego leczenia opartego na
informacji genetycznej pacjenta. Wiedza uzyskana z badania genomu ludzkiego
pozawala takze na badanie uwarunkowanej genetycznie indywidualnej wrazliwo-
$ci na leki, co wiaze sie z rozwojem farmakogenetyki. O ile tradycyjna medycyna
ma charakter gléwnie diagnostyczny i koncentruje sie na wykrytych symptomach
choroby, o tyle medycyna genomiczna umozliwia wykrycie genéw odpowiedzial-
nych za dana chorobe (w tym takze zwiekszonej predyspozycji czy sktonnosci
do zachorowania) jeszcze przed ujawnieniem si¢ symptoméw choroby, a nawet
jeszcze przed urodzeniem sie danej osoby. Moze to otworzy¢ ludziom niespotykane
weze$niej mozliwosci kontroli wlasnego zycia i ich kondycji zdrowotnej, ale takze
postawi przed koniecznoscia dokonywania trudnych wyboréw dotyczacych nie
tylko wlasnego zdrowia, ale tez zycia potomstwa.

Pomimo odczytania calego genomu ludzkiego, wcigz pozostato bardzo wiele
do zrobienia w celu zrozumienia odkrytych w nim informacji. Jak trafnie ujeta to
dziennikarka Esther Dyson, problem ten mozna przyréwnac¢ do préby zrozumienia
Wojny i pokoju w oryginale przy znajomosci dziewiec¢dziesieciu sléw rosyjskich”.
Kod genomiczny, w przeciwienstwie do genetycznego, pozostaje wcigz dla nas
zagadka. Jego rozszyfrowaniu stuzy kolejny wielki projekt naukowy — Encyklo-
pedia elementéw DNA (ENCODE), zapoczatkowany w 2003 r. jako nastepstwo
Projektu poznania ludzkiego genomu. Wcigz jeszcze przed nami rowniez wielkie
przedsiewziecie odczytania informacji o biatkach (tzw. ludzkiego proteomu), co jest
znacznie trudniejsze z uwagi na ogromna liczbe i odmiennos¢ biatek.

Réwnolegle do badaf nad rolg genéw w rozwijaniu sie chordb, prowadzo-
no badania nad terapig genowg, ktéra polega na wprowadzeniu obcych kwaséw

15 K. Davies, The $1,000 Genome. The Revolution in DNA Sequencing and the New Era of Personalized
Medicine, Free Press, New York 2010, s. 119, 120.

16 Wyeliminowanie pewnych genéw z puli genetycznej, o czym mowig niektorzy bioetycy,
jest znaukowego punktu widzenia niezwykle trudnym, jesli nie niemozliwym do osiagniecia celem,
zwlaszcza w przypadku rzadkich mutacji genéw recesywnych (stosujac program przymusowych
testéw na nosicielstwo genéw recesywnych zmutowanych oraz zapobiegajac reprodukcji takich
0s6b, mogloby to zaja¢ 18 pokolen, czyli ok. 500 lat ub dluzej); D.C. Wertz, ].C. Fletcher, Genetics and
Ethics in Global Perspective, Kluwer Academic Publishers, Dordrecht 2004, s. 49.

7 Przytaczam za: M. Angrist, Here Is a Human Being. At the Dawn of Personal Genomics, Har-
perCollins, New York 2010, s. 206.
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nukleinowych (DNA lub RNA) do komérek w celach terapeutycznych'®. Terapia
genowa stala si¢ mozliwa dzieki odkryciu wystepujacych u bakterii enzyméw re-
strykcyjnych, za pomoca ktérych bakteria broni sie przed atakiem wirusa®. Obrona
polega na rozcieciu DNA chorobotwérczego wirusa przez enzymy restrykcyjne
bakterii zwane ,molekularnymi nozycami”. Wykryta u bakterii naturalna meto-
da obronna organizmu zostata wykorzystana przez naukowcéw jako narzedzie
do wprowadzania zmian w genomie. Zmiany te moga polega¢ na przywréceniu
prawidiowego funkcjonowania genu (naprawie wadliwego genu), zastapieniu
wadliwych zmutowanych genéw kopiami prawidlowych genéw, dodaniu nowego
genu do organizmu lub uniemozliwieniu ekspresji wadliwych genéw. Odpowiednie
kopie gendw moga by¢ wprowadzane bezposrednio do tkanki, cytoplazmy badz
jadra komérkowego. Moga tez by¢ wprowadzane z uzyciem biochemicznych lub
biologicznych nos$nikéw. Najczesciej stosowana metoda jest przenoszenie genéw
za pomoca wektoréw wiruséw, w ktérych zastepuje sie material genetyczny wirusa
odpowiednia kopig genu.

W zaleznosci od rodzaju komoérek ludzkiego organizmu, bedacych przed-
miotem ingerencji genetycznej, rozréznia sie terapie genowa germinalng oraz
somatyczng. W przypadku terapii genowej germinalnej, przedmiotem ingeren-
cji genetycznej sg komorki rozrodcze (gamety meskie i zefiskie) lub embriony?,

18 M.J. Mehlman, J.R. Botkin, Access to..., s. 29-34.

¥ Odkrycia tego dokonat Werner Arber w 1970 . (zob. B. Chyrowicz, Etyka i terapia..., s. 390).
Poczatkéw terapii genowej nalezy jednak dopatrywac sie w badaniach Wactawa i Elisabeth Szybalski,
ktorzy juz w 1962 r. dokonali pierwszego transferu genéw do komorek ssakoéw (zob. J. Dulak, Czy
powinnismy sig obawiac terapii genowej [w:] W. Galewicz (red.), Etyczne i prawne granice badari naukowych,
Universitas, Krakow 2009, s. 52).

% Pojecie ,embrion” definiuje sie na gruncie medycznym jako ,organizm w pierwszych
stadiach rozwoju po zaplodnieniu komorki piciowej zenskiej (komorka jajowa) przez komérke
plciowa meska (plemnik). W poloznictwie za zarodek uznaje si¢ wytwor zaplodnienia do 3. miesiaca
Zzycia wewnatrzmacicznego. Zycie wewnatrzmaciczne, ktére trwa ok. 40 tygodni, odpowiadajace
10 miesigcom ksiezycowym, jest podzielone na trzy stadia: 1) okres segmentacji komoérki jajowej,
trwajacy przez pierwsze dwa tygodnie po zaplodnieniu; 2) stadium embrionalne, ktére trwa od 2. do
8. tygodnia po zaplodnieniu; 3) stadium plodowe, trwajace od 9. do 40. tygodnia po zaplodnieniu”
- E. Cravetto (red.), Wielka encyklopedia medyczna, t. 6, Biblioteka Gazety Wyborczej, Warszawa 2011,
s. 46. Zob. O. Nawrot, Nienarodzony na tawie oskarzonych, Wydawnictwo Adam Maraszalek, Torui
2007, s. 113-134. W literaturze anglo-amerykanskiej zarodki ludzkie stworzone pozaustrojowo przed
ich implantacjg okresla sie czasem mianem ,preembrionéw” lub ,embrionéw preimplantacyjnych”
(J.A. Robertson, Sperm, ova, and embryos [w:] S.G. Post (red.), Encyclopedia of Bioethics, t. 4, MacMillan
Reference, New York 2003, s. 2296). Czesto tez uzywa sie terminu ,preembrion” w stosunku do
efektu polaczenia gamety meskiej i zefiskiej od momentu zaplodnienia do momentu pojawienia
sie osi zarodka (smugi pierwotnej) ok. 14 dni po zaplodnieniu; od poczatku trzeciego do konca
6smego tygodnia po zaplodnieniu uzywa sig za$ okreslenia ,embrion” (C. Strong, Moralny status
preembriondw, embriondw, ploddw, noworodkdw [w:] W. Galewicz (red.), Poczqtki ludzkiego zycia, t. 2, An-
tologia bioetyki, Universitas, Krakéw 2010, s. 87). W niniejszej pracy nie bede stosowa¢ rozréznienia
na embrion i preembrion, gdyz rozréznienie to jest najczesciej uzywane dla podkreslenia réznicy
miedzy poszczegdlnymi etapami rozwoju zarodka ludzkiego, co ma na celu wprowadzenie roz-
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azmiany genetyczne maja charakter dziedziczny. W przypadku somatycznej terapii
genowej, ingerencja genetyczna dotyczy innych komorek organizmu i nie skut-
kuje dziedzicznymi zmianami. Pierwszym sukcesem somatycznej terapii genowej
okrzyknieto terapie przeprowadzong w 1990 1. przez zespét amerykanskich na-
ukowcéw z Narodowego Instytutu Zdrowia na czteroletniej Ashanti DeSilva, cier-
piacej na ciezki zlozony niedobdr odpornoéci (SCID)?. Pierwsza tragiczng porazka
eksperymentalnego leczenia byla $mierc¢ osiemnastoletniego Jessego Gelsingera
w 1999 1., do ktdrej doszlo w wyniku nieprawidlowo przeprowadzonej terapii
genowej i ktora chwilowo spowolnita jej dalszy rozwéj Mimo owej tragicznej
w skutkach terapii, naukowcy kontynuowali badania, odnoszac sukcesy w zwal-
czaniu choréb genetycznych, w wyniku czego niektére somatyczne terapie genowe
zostaly dopuszczone do uzytku klinicznego®. Dla terapii genowej germinalnej
istnialy bariery zaréwno natury technicznej, jak i etycznej, wiec byla traktowana
przez Srodowisko naukowcdéw sceptycznie®. Zakaz wprowadzania dziedzicznych
zmian w genomie czlowieka zostal przyjety w niektérych regulacjach prawnych,
w tym o zasiegu miedzynarodowym?.

réznienienia w ich statusie normatywnym, o czym bedzie mowa w rozdziale 3. Pojecia ,embrion”
i ,zarodek” beda stosowane zamiennie na oznaczenie organizmu w pierwszych stadiach rozwoju
po zaplodnieniu, dokonanym zaréwno pozaustrojowo, jak i wewnatrzustrojowo. Na potrzeby pol-
skiej ustawy z dnia 25 czerwca 2015 r. o leczeniu nieplodnosci (tekst jedn.: Dz.U. z 2017 1. poz. 865)
wprowadzono w art. 2 ust. 1 pkt 28 wezszg definicje pojecia zarodka, przez co rozumie sie ,grupe
komorek powstala wskutek pozaustrojowego polaczenia sie zefiskiej i meskiej komorki rozrodczej, od
zakonczenia procesu zlewania sie jader komérek rozrodczych (kariogamia) do chwili zagniezdzenia
sie w Sluzéwce macicy” (zob. krytyke ustawowej definicji J. Haberko, Ustawa o leczeniu nieplodnosci.
Komentarz, Wolters Kluwer, Warszawa 2016, s. 56-57).

2 B. Chyrowicz, Etyka i terapia..., s. 394; ]. Dulak, Czy powinnismy..., s. 54. Pacjentka byla
jednoczesnie poddana innym terapiom, wiec trudno okresli¢ faktyczny udziat terapii genowej w le-
czeniu; mozna powiedzieé, ze eksperyment ten stuzyl bardziej zademonstrowaniu bezpieczefistwa
niz skutecznodci terapii genowej, ktéra budzila wiele obaw (S. Mukherjee, Gen. Ukryta..., s. 1048).

2 B. Chyrowicz, Etyka i terapia..., s. 394-395; ]. Dulak, Czy powinnismy..., s. 53-54; S. Mukherjee,
Gen. Ukryta..., s. 1051.

® S.L. Ginni in., Gene therapy clinical trials worldwide to 2013 — an update, ,The Journal of Gene
Medicine” 2013, nr 15, s. 65-77.

# G.J. Annas, L.B. Andrews, R M. Isasi, Protecting the Endangered Human: Toward an International
Treaty Prohibiting Cloning and Inheritable Alterations, ,American Journal of Law & Medicine” 2002, nr 28
(2/3),5.151-178; . Sykora, Germline gene therapy in the era of precise genome editing: how far should we go?
[w:] M. Soniewicka (red.), The Ethics of Reproductive Genetics — Between Utility, Principles, and Virtues,
Springer, New York 2018, s. 157-171.

% Art. 13 Konwencji o ochronie praw czlowieka i godnosci istoty ludzkiej w kontekscie zasto-
sowan biologii i medycyny: Konwencja o prawach czlowieka i biomedycynie z dnia 4 kwietnia 1997 1.
(CETS nr 164) —-Europejska Konwencja Bioetyczna; zob. O. Nawrot, Ludzka biogeneza w standardach
bioetycznych Rady Europy, Wolters Kluwer, Warszawa 2011, s. 312-363. Rdwniez na gruncie polskiego
prawa niedopuszczalne s interwencje majace na celu dokonanie dziedzicznych zmian w genomie
ludzkim (art. 25 ust. 2, art. 86 u.L.n.); zob. J. Haberko, Ustawn o leczeniu nieplodnosci..., s. 160-161, 395-397.
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Powszechny konsens, by nie wprowadza¢ dziedzicznych zmian genetycznych
u ludzi, zostal podwazony w 2015 r. Glo$nym echem na $wiecie odbila sie decyzja
brytyjskiego Parlamentu w sprawie zmiany regulacji prawnych zabraniajacych
genetycznej modyfikacji ludzkich komérek rozrodczych, aby umozliwi¢ wprowa-
dzenie do klinik wspomaganego rozrodu technik mitochondrialnego transferu ge-
netycznego (MRTs — Mitochondrial Replacement Techniques)®. W ludzkich komérkach
znajduje sie ok. 23 000 genéw, z czego 37 jest ulokowanych w mitochondriach, ktére
dziedziczy sie po matce (odkryto je w 1964 r.). Niektore sposréd choréb genetycz-
nych wynikaja z zaburzefi w funkcjonowaniu i strukturze mitochondriow. Aby
zapobiec przekazywaniu tych choréb, wynaleziono technologie, dzieki ktérym
mozna zastapi¢ wadliwe mitochondrialne DNA zdrowym w komérkach jajowych
oraz embrionach. Polega to na pobraniu jagdra komérkowego z komorki jajowej
zawierajacej wadliwe mitochondria kobiety pragnacej mie¢ potomstwo spokrew-
nione z nig genetycznie i przeniesieniu do enukleowanej komorki innej kobiety
(dawczyni), zawierajacej zdrowe DNA mitochondrialne, z ktérej usunieto jadro
komérkowe, a nastepnie zaplodnieniu. Jest to jedna z metod, nazywana maternal
spindle transfer (MST). Obecnie zaawansowane badawczo sg takze inne metody,
m.in. pronuclear transfer (PNT)¥. PNT jest metoda, w ktérej zapladnia sie zarowno
komoérke jajowa kobiety obarczonej chorobg, jak i dawczyni, tworzac dwa zarodki,
nastepnie usuwa sie z zygot przedjadrza i umieszcza si¢ przedjadrze zawierajace
jadrowe DNA kobiety chcacej mie¢ genetyczne potomstwo w enukleowanej zygocie
kobiety-dawczyni. W wyniku zastosowania tych technik w prokreacji medycznie
wspomaganej, moze urodzic sie dziecko nieobarczone zaburzeniami mitochondrial-
nymi, posiadajace w swoim genomie oprécz genéw dawcy nasienia, takze geny
dwoch kobiet — dawczyni jadra komérkowego (DNA jadrowego) oraz dawczyni
gen6éw mitochondrialnych (DNA mitochondrialnego).

Kolejna rewolucje w podejéciu do modyfikacji genetycznej ludzkich embrio-
néw przyniosto odkrycie nowej, znacznie bardziej efektywnej techniki ingerencji
genetycznych — CRISPR/Cas9 (ang. Clustered Regularly Interspaced Short Palindro-
mic Repeats, stosowanej w polaczeniu z enzymem Cas9). Jedng z podstawowych

% The Human Fertilisation and Embryology (Mitochondrial Donation) Regulations 2015,
z dnia 4 marca 2015 1., nr 572; zob. takze HFEA, Mitochondria replacement consultation: Advice to go-
vernment, London 2013; HFEA, Scientific review of the safety and efficacy of methods to avoid mitochondrial
disease through assisted conception, London 2011; HFEA, Statement on mitochondrial donation, London
2015; P Sykora, Germline gene therapy..., s. 189; 1. de Melo-Martin, Rethinking Reprogenetics: Enhancing
Ethical Analyses of Reprogenetic Technologies, Oxford University Press, Oxford 2016, wersja e-book,
s. 86-90, 379-432.

¥ Committee on the Ethical and Social Policy Considerations of Novel Techniques for Pre-
vention of Maternal Transmission of Mitochondrial DNA Diseases; Board on Health Sciences Policy;
Institute of Medicine; National Academies of Sciences, Engineering, and Medicine, Introduction
[w:] A. Claiborne, R. English, J. Kahn (red.), Mitochondrial Replacement Techniques: Ethical, Social, and
Policy Considerations, National Academies Press, Washington 2016, https://www.ncbi.nlm.nih.gov/
books/NBK355458/ (dostep: lipiec 2018 1.).
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trudnodci towarzyszacych rozwojowi tradycyjnej terapii genowej byla stosun-
kowo duza niedokladno$¢ ingerencji genetycznych i zwigzane z tym ryzyko dla
uczestnikéw badan. W przypadku terapii germinalnej dodatkowym powaznym
problemem byla trudnos¢ w kontrolowaniu wprowadzanych zmian genetycz-
nych, w tym uniknieciu niezamierzonych efektéw ubocznych. Z tych wzgledow
przyréwnywano terapie genowa do préby pisania na klawiaturze w rekawicach
bokserskich. Ponadto terapia genowa byla niezwykle kosztowna i czasochtonng
metodg leczenia. Prace nad udoskonaleniem metod ingerencji genetycznych, po-
zwalajacych na bardziej precyzyjny transfer genéw i zwiekszenie kontroli nad ich
ekspresjg, doprowadzily do odkrycia nowych technologii®. Wsréd nich najbar-
dziej obiecujaca technologia edytowania genéw CRISPR/Cas9 zostata opracowana
w 2012 r. przez Emmanuelle Charpentier i Jeniffer A. Doudna®. Metoda ta wyko-
rzystuje jeden z mechanizméw systemu immunologicznego bakterii, odkryty przez
Philippe Horvatha i Radolphe Barrangou. Mechanizm ten wystepuje u niektérych
bakterii i polega na wycieciu fragmentu DNA wirusa i umieszczeniu go w ge-
nomie bakterii, dzieki czemu zyskuje ona na niego odpornos¢. Bakteria wysyta
RNA (,poszukiwacza”) do rozpoznania wirusowego DNA, a nastepnie wykorzy-
stuje enzym Cas9 (,zabdjce”) do porozcinania obcych genéw wirusa®. Metoda
CRISPR/Cas9 jest znacznie bardziej precyzyjna od poprzednio stosowanej terapii
genowej, gdyz moze wprowadzi¢ zmiany DNA na poziomie pojedynczych par
gendw dzieki zastosowaniu dajacych sie zaprogramowac endonukleaz. Doudna
i Charpentier jako pierwsze dokonaly takiego zaprogramowania — podmienily
~poszukiwacza”, sprawiajac, by system wypatrywat i rozcinal okredlone geny
i genomy. Chirurgia genetyczna przy uzyciu metody CRISPR/Cas9 umozliwia
niezwykle prosta, szybka i stosunkowo niedroga edycje genomu, dzieki ktérej
mozna wycigé zmutowany fragment DNA i zastapi¢ go nowym, np. syntetycznym
fragmentem DNA (jest bowiem mozliwe tworzenie od podstaw sztucznego DNA
w laboratorium, a nie tylko kopiowanie czy przeszczepianie)®, lub doda¢ dodat-
kowe geny do genomu. Nowa technologia umozliwia tez wprowadzanie zmian
w wielu genach na raz, co stwarzaloby w przyszlosci szanse takze na skuteczng
interwencje w przypadku choréb genetycznych powigzanych z wieloma genami.
W edycji genomu poktadane s3 ogromne nadzieje, a nowe techniki dynamicznie sie

% P. Sykora, Germline gene therapy..., s. 191-195.

» M. Jinek i in., A Programmable Dual-RNA-Guided DNA Endonuclease in Adaptive Bacterial
Immunity, ,Science” 2012, t. 337, nr 6096, s. 816-821.

% S. Mukherjee, Gen. Ukryta..., s. 1149.

31 Zespot Craiga Ventera dokonal sztucznego i samodzielnego stworzenia od podstaw calego
genomu bakterii, ktory zostat inkorporowany do komérki, tworzac w ten sposéb w laboratorium
pierwsza syntetyczng forme zycia na $wiecie (zob. D.G. Gibson i in., Creation of a Bacterial Cell Con-
trolled by a Chemically Synthesized Genome, ,Science” 2010, t. 329, nr 5987, s. 52-26). Podobne préby
podjelo z sukcesem wielu innych naukowcéw, a niektérym udalo sie nawet rozszerzy¢ sztucznie
alfabet genetyczny.
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rozwijaja*. CRISPR/Cas9 mozna stosowac zaréwno w komoérkach somatycznych,
jak i rozrodczych. Moze likwidowa¢ mutacje genéw z komérek rozrodczych jesz-
cze przed zaplodnieniem. Z racji tego, ze ta nowa technologia moze potencjalnie
wprowadza¢ zmiany w calym genomie organizmu, okreéla si¢ ja mianem inzynierii
genomicznej®. Obecnie jest w fazie testowania na roélinach i zwierzetach. Naukow-
com udalo sie juz dokonac za jej pomocg genetycznych modyfikacji kilkudziesieciu
organizméw, w tym m.in. komaréw i matp*. Na Uniwersytecie Emory w Atlancie,
gdzie prowadzone sa badania nad choroba Huntingtona, dokonano edycji genéw
chorych myszy. Dotychczasowe wyniki badan sa obiecujace, poniewaz odnotowano
znaczng poprawe funkcji organizmu badanych zwierzat.

Rozpoczeto rowniez testowanie tej metody na ludzkich embrionach, mimo
towarzyszacych temu kontrowersji. Kontrowersje budzi zaréwno cel owych ba-
dan, polegajacy na wprowadzeniu dziedzicznych zmian do ludzkiego genomu,
jak i sama metoda, wigzaca sie z niszczeniem ludzkich zarodkéw w trakcie prze-
prowadzanych badan, czyli z poswieceniem ludzkiego zycia dla celéw nauko-
wych®. Modyfikacji zarodkéw ludzkich metodg CRISPR/Cas9 dokonano najpierw
w Chinach. W 2015 . zespét Junjiu Huanga wykorzystal te metode w badaniach

% L. Congiin., Multiplex Genome Engineering Using CRISPR/Cas Systems, ,Science” 2013, t. 339,
nr 6121, s. 819-823; zob. I. de Miguel Beriain, A.M. Marcos del Cano, Gene Editing in Human Embryos.
A Comment on the Ethical Issues Involved [w:] M. Soniewicka (red.), The Ethics of Reproductive Genetics
— Between Utility, Principles, and Virtues, Springer, New York 2018, s. 173-187.

% S. Mukherjee, Gen. Ukryta..., s. 1149.

3 1. de Melo-Martin, Rethinking Reprogenetics..., s. 84-86.

% Juz w 1970 r. Paul Ramsey, analizujac powszechny entuzjazm wobec rozwoju nowych
technologii i zwigzang z tym zmiane w podejsciu do ludzkiej godnosci i znaczenia rodzicielstwa,
przewidywal, ze nadchodzi czas badan na ludzkich zarodkach, co mozliwe jest wéwczas, gdy
stworzy si¢ je poza organizmem matki oraz podporzadkuje ludzkie zycie postepowi naukowemu
i technicznemu (zob. P Ramsey, Fabricated Man. The Ethics of Genetic Control, Yale University Press,
New Haven-London 1970, s. 134, 147). Embriony wykorzystywane w badaniach moga by¢ albo
nadliczbowymi zarodkami, niewykorzystanymi w procedurze zaplodnienia in vitro, albo embrio-
nami celowo tworzonymi dla celéw badawczych. Zdaniem Kassa, ten drugi przypadek jest bardziej
odrazajacy moralnie, gdyz tworzy sie ludzkie zycie w celu jego zniszczenia, co stanowi nieodlaczny
element owych badan. W przypadku nadliczbowych, niewykorzystanych zarodkéw, ludzkie zycie
zostalo stworzone w celu urodzenia dziecka, ale nie zostalo wykorzystane. Réznica dotyczy zatem
intencji tworzenia zycia ludzkiego. Jak podkresla Kass, powstala w warunkach laboratoryjnych
blastocysta (3-6 dniowy embrion zawierajacy od 100 do 200 komérek) pod wzgledem biologicznym
niczym nie r6zni sie od bedacego na tym samym etapie rozwoju zarodka rozwijajacego si¢ w macicy
(in utero). W obu przypadkach mamy do czynienia z organiczng caloscia r6zna od gamet, genetycznie
unikalng i zdolng do samodzielnego rozwoju w sprzyjajacych warunkach. Nikt by nie aprobowat
badan zakladajacych zachodzenie w cigze, aby dokona¢ aborcji dla celéw naukowych, wigc tak
samo powinno sie ocenia¢ pobieranie ludzkich gamet i zaptadnianie ich in vitro w celach naukowych
(L. Kass, Life, Liberty and the Defence of Dignity, Encounter Books, San Francisco 2002, s. 81-95; L. Kass,
O , Tworzeniu dzieci” raz jeszcze [w:] W. Galewicz (red.), Poczqtki ludzkiego zycia, t. 2, Antologia bioetyki,
Universitas, Krakoéw 2010, s. 245-249; o genetycznej unikalnosci i cigglosci rozwoju czlowieka od
momentu poczecia takze zob. P. Ramsey, Fabricated Man..., s. 11-12).
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nad zmiang genu odpowiedzialnego za rozwdj choroby beta-talasemii (rodzaj
niedokrwistosci)*. Z 86 embrionéw, zmiany pozadane zaobserwowano tylko
w 4, a w jednej trzeciej embrionéw powstaly przypadkowe niepozadane mutacje
genetyczne. Rok pézniej chifiscy badacze prowadzili badania na ludzkich zarodkach
w celu uodpornienia ich na wirus HIV metoda CRISPR/Cas9, ale rowniez w tym
przypadku efektywno$¢ badan byla niska®”. Z uwagi na naruszenie zasady, by
nie wprowadza¢ modyfikacji genetycznych do ludzkich komérek germinalnych,
badania chinskie nad modyfikacja ludzkich zarodkéw spotkaly sie poczatkowo
z chlodnym przyjeciem w srodowisku naukowym, a czolowe magazyny naukowe
»Science” i, Nature” odmowily publikacji ich wynikéw. W zamian, na famach ,Na-
ture” opublikowano apel naukowcéw domagajacych sie przyjecia przez wspdlnote
naukowa dobrowolnego moratorium na modyfikacje ludzkich komérek rozrod-
czych®. Kilka dni po tej publikacji, najwieksi naukowcy amerykanscy, w tym dwéch
noblistow oraz odkrywczyni metody CRISPR/Cas9 Jennifer A. Doudna, zwrécili
sie do $wiata naukowego z apelem o rozsadek i o odpowiedzialnos¢ w dalszym
prowadzeniu badan naukowych nad edycja ludzkiego genomu, zalecajgc, by za-
niecha¢ prob modyfikacji germinalnej genomu ludzkiego z zamiarem klinicznego
zastosowania u ludzi, z uwagi na kontrowersje dotyczace ich spolecznych, $rodo-
wiskowych i etycznych implikacji*. Naukowcy postulowali wzmozong prace nad
zmniejszeniem ryzyka powigzanego z modyfikacja genetyczna ludzkich komoérek
rozrodczych, ale przede wszystkim uznali za konieczne stworzenie odpowiednich
ram dla globalnej debaty publicznej nad aspektami etycznymi i prawnymi zasto-
sowania nowych technologii edycji genomu.

W 2017 r. badacze amerykanscy wraz z badaczami z Chin i Korei Poludniowej
dokonali modyfikacji zarodkéw ludzkich pod kierownictwem Shoukhrata Mitali-
pova, dyrektora Centrum Badan nad Komérkami Embrionalnymi i Terapig Genowa
na Uniwersytecie w Oregonie. Badania byly sponsorowane przez prywatnych
inwestorow, a ich wyniki opublikowano w sierpniu 2017 r. w magazynie ,Nature”,
bez uprzednich kontrowersji towarzyszacych badaniom chifiskich naukowcéw*.
Badania dotyczyly naprawy mutacji genetycznej odpowiedzialnej za dziedziczng
wade serca, prowadzaca do naglej $mierci. Osiggnieto wieksza efektywnoéé niz we

% P Liang i in., CRISPR/Cas9-mediated gene editing in human tripronuclear zygotes, ,Protein
& Cell” 2015, nr 6(5), s. 363-372.

¥ X. Kang i in., Introducing precise genetic modifications into human 3PN embryos by CRISPR/
Cas-mediated genome editing, ,Journal of Assisted Reproduction and Genetics” 2016, nr 33, s. 581.

% E. Lanphier iin., Don’t edit the human germ line, ,Nature” 2015, nr 519, s. 410-411; P Sykora,
Germline gene therapy..., s. 190.

% D. Baltimore i in., A prudent path forward for genomic engineering and germline gene modification,
,Science” 2015, nr 348(6230), s. 36-38.

“ H. Maiin., Correction of pathogenetic gene mutation in human embryos, ,Nature” 2017, nr 548,
s. 413-419. Prawo amerykanskie nie zabrania prowadzenia badan na ludzkich zarodkach, ale ogra-
nicza mozliwos¢ ich finansowania ze $rodkéw publicznych, dlatego badania te byly finansowane
ze $rodkéw prywatnych.
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wcze$niej przeprowadzonych badaniach Chifczykéw —na 54 embriony, 36 okazato
sie wolnych od mutacji (w warunkach naturalnych bylaby to polowa). Dzieki temu,
Ze zastosowano te metode u gamet rdwnoczesnie z zaplodnieniem, a nie przed,
osiggnieto zaskakujaco dobry wynik az 72% embrionéw wolnych od mutacji i brak
wystepowania nowych niepozadanych mutacji. Podkreéla sie, ze owe badania stuza
temu, by poprzez modyfikacje genetyczna zwiekszy¢ ilos¢ embrionéw pozbawio-
nych wad genetycznych przy zaplodnieniu in vitro, co mogloby przyczyni¢ sie
do zwiekszenia efektywnosci tej procedury. Dotyczy to szczegélnie przypadkéw,
gdy jedno z rodzicow przekazuje wadliwe geny determinujgce chorobe wszyst-
kim potomkom i selekcja genetyczna embrionéw z zastosowaniem diagnostyki
preimplantacyjnej nie moze by¢ zastosowana, by zapewni¢ urodzenie zdrowego
potomstwa. Poza tym edycja genomu umozliwia nie tylko gwarancje posiadania
zdrowego potomstwa, ale réwniez gwarancje, by wady genetyczne obecne w nie-
ktorych rodzinach nie zostaly przekazane kolejnym pokoleniom.

Edycja DNA zarodkéw ludzkich jest niezwykle trudna, ale problemy natury
technicznej mozna obejs¢, dokonujac celowych, kontrolowanych modyfikacji w ko-
morkach rozrodczych, uzyskanych z zarodkowych komoérek macierzystych, zdol-
nych rozwijac si¢ w gamety (chodzi tu o sztucznie stworzone komérki rozrodcze)*,
z ktérych mozna bedzie wyhodowa¢ zarodek w laboratorium i implantowac¢ do
macicy (tak uzyskany zarodek nie posiadatby rodzicéw w takim znaczeniu, w jakim
postugujemy sie tym okresleniem w stosunku do prokreacji naturalnej)*2. Wszystkie
elementy takiej procedury lezg w zasiegu istniejacych technologii, wiec tworzenie
~genetycznie modyfikowanych ludzi” (ang. Genetically Modified Humans — GMH,
w nawigzaniu do genetycznie modyfikowanych organizméw GMO) ma by¢ jedynie
kwestig czasu®.

W 2016 1. japoniskim naukowcom udalo sie sztucznie wytworzy¢ w warunkach labora-
toryjnych z macierzystych komérek somatycznych oraz indukowanych pluripotencjalnych ko-
morek macierzystych komorki rozrodcze myszy; w efekcie komorki rozrodcze pochodzace z my-
sich komérek skéry wykorzystano w zaplodnieniu in vitro i doprowadzono do urodzenia z nich
26 myszy, a niektére z nich doczekaly sie wlasnego potomstwa (A.L. Bredenoord, I. Hyun, Ethics of
stem cell-derived gametes made in a dish: fertility for everyone?, ,EMBO Molecular Medicine” 2017, t. 9,
nr 4, s. 396-398).

“°S. Mukherjee, Gen. Ukryta..., s. 1169; Rada do spraw Bioetyki przy Prezydencie Stanoéw
Zjednoczonych, Wspomagany rozréd. Rozwazania etyczne [w:] W. Galewicz (red.), Poczgtki ludzkiego
zycia, t. 2, Antologia bioetyki, Universitas, Krakéw 2010, s. 297.

# P Knoepfler, GMO Sapiens, World Scientific Publishing, Singapore 2015. Organizmy mody-
fikowane genetycznie (GMO) to organizmy, ktérych genom zostal zmieniony metodami inzynierii
genetycznej w celu uzyskania nowych cech fizjologicznych lub zmiany istniejacych. W medycynie
wykorzystuje sie organizmy modyfikowane genetycznie w celach badawczych, zwlaszcza w celu
badania nowych metod leczenia (np. tzw. mysi model bialaczki). Wprowadzenie do komérki orga-
nizmu obcego materialu genetycznego (DNA), nawet niewielkiej jego porcji obejmujacej jeden do
kilku genéw, okresla sie mianem transformacji genetycznej (transgenezy). Wynikiem transgenezy
jest powstanie organizmu zmodyfikowanego genetycznie, ktéry wraz z potomstwem dziedziczacym
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Nowe technologie otwieraja droge nie tylko do naprawiania ludzkiego ge-
nomu, ale i do zmieniania go na rézne, niekoniecznie medycznie uzasadnione
sposoby. Innymi stowy, metody te moga stuzy¢ nie tylko promowaniu zdrowia,
ale takze ulepszaniu ludzkiego potencjatu. W tym wypadku nie chodzi juz tylko
o zrozumienie instrukgji obstugi czlowieka, ale takze instrukcji projektowania
istot ludzkich wedtug wiasnych kryteriéw i potrzeb*. Wprowadza nas to w sfere
nieznanych wczesniej mozliwosci, rzucajac jednocze$nie wyzwanie naszym spote-
czenstwom, ktore na nowo musza przemysle¢ i przedyskutowac tak fundamentalne
kwestie, jak to, czym jest dla nas czlowieczenstwo, prokreacja i rodzicielstwo, oraz
na czym polega gléwna wartos¢ relacji rodzicielskiej. Badania spoleczne wykazu-
ja powszechng aprobate dla nowoczesnych technik prokreacyjnych, gdy sa one
przedstawiane jako procedury medyczne motywowane celem terapeutycznym, ktére
maja umozliwi¢ parze przezwyciezenie nieplodnoéci lub posiadanie zdrowego
potomstwa®. Jak zauwaza Leon Kass, amerykanski biochemik i cztonek Rady do
spraw Bioetyki przy Prezydencie Stanéw Zjednoczonych, biologiczna rewolucja
jest przyjmowana z entuzjazmem, poniewaz opiera si¢ na bliskich nam wartosciach
Kluczowych dla spoteczenistw liberalno-demokratycznych: promowania zdrowia,
zmniejszania cierpienia, postepu, wolnosci nauki, opanowywania natury, swobody
decyzji, doskonalenia®. Z drugiej za$ strony, o czym nie nalezy zapomina¢, wartosci
te sg czesto realizowane kosztem pominiecia innych wartosci, takich jak przede
wszystkim ludzka godnoé¢”. To, co uznawane jest za forme terapii, moze jednoczes-
nie prowadzi¢ do podwazenia tego, co rozumiemy przez ludzkie rodzicielstwo®.
Genetyka reprodukcyjna (okreslana tez mianem reprogenetyki — ang. reprogenetics)®
w polaczeniu z nowoczesnymi technikami wspomaganego rozrodu® prowadzi

transgeny okresla si¢ ,organizmami transgenicznymi”. Zob. W. Kofta, Podstawy inzynierii genetycznej,
Prészynski i S-ka, Warszawa 1999, s. 6469, 78-79.

“ Por. A. Bartosik, Genowe rewolucje, ,Znak” 2017, nr 749, s. 27; S. Mukherjee, Gen. Ukryta...,
s. 1207.

% P Ramsey, Fabricated Man..., s. 110-112.

% L. Kass, Life, Liberty..., s. 3-8.

¥ Tamze, s. 22.

8 P Ramsey, Fabricated Man..., s. 112.

¥ Termin ten mozna rozumie¢ szeroko jako polaczenie technologii reprodukcyjnych z na-
rzedziami genetycznymi w celach prokreacyjnych (I. de Melo-Martin, Rethinking Reprogenetics...,
s. 39). Wczesniej rozpowszechnil go biolog Lee M. Silver (L.M. Silver, Reprogenetics: Third millenium
speculation, ,EMBO Reports” 2000, t. 1, s. 375-378); czesto definiuje si¢ go weziej, jako zastosowanie
nowoczesnych technik prokreacji w celu optymalizacji ,mozliwosci dziecka na osiagniecie sukcesu
zyciowego w sensie biologicznym i spotecznym” (J. Domaradzki, Janusowe oblicze reprogenetyki,
+Nowiny Lekarskie” 2009, t. 78, nr 1, s. 72-73), co bedzie przedmiotem rozwazan w rodziale 4.

0 Ang. assisted (artificial) reproductive techniques — w skrécie ART, w niniejszej pracy uzywam
zamiennie okreslen typu: wspomagany rozréd, wspomagana prokreacja, wspomagana reprodukcja,
sztuczna reprodukcja, sztuczna prokreacja itp. Niemniej warto zwréci¢ uwage, ze niektére z tych
terminéw nasuwaja intuicje jezykowe, ktére bardziej ida w kierunku wytwarzania (produkcji,
hodowli), na co wskazuja filozofowie. Niektérzy wprowadzaja rozréznienie na wspomagang repro-
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do nieustannego rozszerzania kontroli nad ludzka prokreacja, jak rowniez do jej
dehumanizacji, technicyzacji i komercjalizacji. Wspélczesne technologie reproduk-
cyjne umozliwiajg nie tylko oderwanie prokreacji od cielesnoéci i seksualnoéci, ale
réwniez rozdzielenie poszczegoélnych aspektow rodzicielstwa (r6zne osoby moga
podejmowac decyzje o poczeciu dziecka, inne by¢ dawcami materiatu genetyczne-
go, inne dziecko nosi¢ i rodzi¢, inne dziecko wychowywac). Zamierzone naruszenie
integralnosci rodzicielstwa podwaza znaczenie odpowiedzialnosci zwiazanej z po-
wolaniem zycia, a takze moze prowadzi¢ do znacznego skomplikowania wiezéw
pokrewienstwa oraz probleméw z ustaleniem pochodzenia i tozsamo$ci. Nowe
technologie moga ksztaltowac nasze postawy, wywierajac wplyw na nasz stosunek
do ludzkiego zycia, choroby, niepelnosprawnosci, cielesnosci, seksualnosci, wiezi
rodzinnych, pokrewienstwa, relacji miedzypokoleniowych, ludzkiej tozsamosci,
wolnosci, réwnosci i sprawiedliwosci. Tym wlasnie problemom poswiecona jest
niniejsza ksigzka, a zakres prowadzonych w niej rozwazan zostanie zawezony do
jednego z kluczowych probleméw etycznych prokreacji medycznie wspomaganej
- selekcji genetycznej potomstwa.

Przez selekcje genetyczng potomstwa nalezy rozumie¢ podejmowanie decyzji
prokreacyjnych dotyczacych tego, jakie dzieci urodzi¢, a jakie nie, na podstawie
dostepnych informacji genetycznych. Mozna wyréznic trzy rodzaje genetycznej
kontroli nad skutkiem prokreacji, ktére odnosza sie do prokreacji selektywne;:
1) selekcje negatywna (screening out); 2) selekcje pozytywna (screening in); 3) inzy-
nierie genetyczng (redesigning, fixing up)*'. Negatywna selekcja genetyczna polega
na odrzuceniu na podstawie przeprowadzonych testéw genetycznych gamet,
embriondw badz plodéw, ktdre nie spelniajg okreslonych warunkow genetycznych.
Pozytywna selekcja genetyczna polega na wybraniu na podstawie przeprowadzo-
nych testow genetycznych ,najlepszych” gamet badz embrionéw, ktére spelniajg
okreslone warunki genetyczne. Inzynieria genetyczna polega na zamierzonej inge-
rencji w materiat genetyczny organizméw w celu zmiany ich wiasciwosci dziedzicz-
nych® W kontekscie prokreacyjnym inzynieria genetyczna polega na ingerencji
w genom czlowieka w fazie przedurodzeniowej w celu naprawy wadliwych genéw
badz modyfikacji ich ekspresji, zastapienia pewnych fragmentéw DNA innymi

dukgje, gdzie zadaniem lekarzy jest umozliwi¢ za pomoca réznych zabiegéw naturalne poczecie,
i sztuczng reprodukcje, w przypadku ktérej zaplodnienie odbywa sie w laboratorium z udzialem
0s6b trzecich (personelu medycznego). Rozréznienie to nie jest w pelni klarowne i nie bedzie przeze
mnie uzywane, ale zawsze gdy bedzie istotne dla prowadzonych rozwazan, o jakiego typu technike
zaplodnienia chodzi - bedzie ona opisana. Procedura medycznie wspomaganej prokreacji to, zgodnie
zart. 2ust. 1uln., ,czynnosci prowadzace do uzyskania oraz zastosowania komérek rozrodczych lub
zarodkéw wewnatrz lub pozaustrojowo u biorczyni w celu prokreacji; obejmuje ona bezposrednie
iinne niz bezposrednie uzycie komoérek rozrodczych i zarodkéw”. Krytyka tej definicji J. Haberko,
Ustawa o leczeniu nieplodnosci..., s. 49-50.

51 President’s Council on Bioethics, Beyond therapy: biotechnology and the pursuit of happiness.
President’s Council on Bioethics, Washington 2003, s. 33—44.

52 Zob. W. Kofta, Podstawy inzynierii..., s. 7-8.
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lub dodania nowych genéw do organizmu. W tym ostatnim przypadku mieliby$my
do czynienia ze wspomniang wyzej transformacjg genetyczna, prowadzaca do po-
wstania organizméw transgenicznych (zmodyfikowanych genetycznie). Inzynierie
genetyczng, polegajaca na modyfikacji komorek rozrodczych i skutkujgcg zmianami
w catym genomie przyszlego dziecka, okresla sie tez czasem inzynieria genomiczna,
o czym byla mowa wyzej.

InZynieria genetyczna moze tez polegac na tworzeniu ludzkich hybryd i chi-
mer oraz hybryd i chimer miedzygatunkowych (ludzko-zwierzecych)®. Biologiczne
chimery to organizmy posiadajace komérki o réznym kodzie genetycznym, czego
przykladem moga by¢ organizmy, w ktérych dokonano transplantacji organéw od
innych osobnikéw. Chimeryzm wewnatrzgatunkowy moze wystepowac naturalnie
w rzadkich przypadkach, kiedy we wczesnej fazie rozwoju prenatalnego nastapi
polaczenie dwéch zarodkow rézniacych sie genotypowo lub polaczenie komérek
matki z komérkami plodu (jest to tzw. mikrochimeryzm, gdyz domieszka komérek
o innym genotypie jest znikoma i niezauwazalna, wykrycie nastepuje najczesciej
przypadkowo)™. Chimerg ludzko-zwierzeca jest organizm posiadajacy kod ge-
netyczny zaréwno ludzki, jak i zwierzecy, np. na skutek transplantacji organéw
zwierzecych do ludzkiego organizmu lub na odwrét. Chimery ludzko-zwierzece sg
tworzone najczesciej w celach badawczych i terapeutycznych, np. jako potencjalne
zrédlo organéw do transplantacji, Zrédlo komorek macierzystych czy jako modele
do badaf nad chorobami i lekami (wigze sie to z tzw. medycyna regeneracyjng).
Hybrydy zas to organizmy jednolite pod wzgledem genetycznym, ale posiadajace
kod genetyczny od osobnikéw odmiennych genetycznie (hybryda naturalna jest
kazdy czlowiek, posiadajacy geny od dwojga rodzicéw). Swoistym przykladem
sztucznej hybrydyzacji wewnatrzgatunkowej sg ingerencje genetyczne w komorki
rozrodcze, polegajace na polaczeniu gendw wiecej niz dwdch osobnikéw (np. wspo-
mniany wyzej transfer mitochondrialny). Zwierzece hybrydy miedzygatunkowe
sg rzadkoscig w $wiecie naturalnym, ale wystepuja w ludzkiej hodowli zwierzat
jako efekt wymuszonego krzyzowania przedstawicieli réznych, blisko spokrew-
nionych gatunkéw (np. mul, bedacy skrzyzowaniem osta z koniem). Zastosowanie
inzynierii genetycznej w celu hybrydyzacji miedzygatunkowej moze polega¢ na
polaczeniu gamet réznych gatunkéw, na wprowadzeniu do zaptodnionej komorki
jajowej jednego gatunku fragmentéw DNA pochodzacych od innego gatunku

% Zob. ]. Taupitz, M. Weschka (red.), CHIMBRIDS - Chimeras and Hybrids in Comparative
European and International Research, Springer, Berlin-Heidelberg 2009; T. Pietrzykowski, Ludzkie, niezbyt
ludzkie. Esej o podmiotowosci prawnej i wyzwaniach XXI wieku, Wydawnictwo Uniwersytetu Slaskiego,
Katowice 2016, s. 115-129.

> Fakt wystepowania w naturze chimer ludzkich jest podstawg do formutowania argumen-
tow za odrzuceniem kryterium genetycznego jako niewystarczajacego dla ustalenia moralnego
statusu ludzkiego zarodka od momentu zaplodnienia (wskazuje sie¢ wéwczas na brak ciaglosci
tozsamosci osobowej miedzy zarodkami powstalymi w chwili zaptodnienia a embrionem powstatym
pdzniej na skutek ich polaczenia); zob. O. Nawrot, Nienarodzony..., s. 145-146.
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(powstaja wéwczas zwierzeta transgeniczne) badZ na wprowadzeniu do komérki
jajowej jednego gatunku jadra komérkowego pobranego z komorki somatycznej
innego gatunku (interspecies Somatic Cell Nuclear Transfer —iSCNT). W tym ostatnim
przypadku mamy do czynienia z hybrydami cytoplazmatycznymi. Organizmy
posiadajace w swym genomie geny pochodzace od ludzi i od innych gatunkéw
zwierzat okregla sie mianem hybryd ludzko-zwierzecych. Tworzy sie je najczesciej
w celach badawczych oraz w celach pozyskiwania komérek macierzystych. Two-
rzenie hybryd i chimer ludzko-zwierzecych budzi silne kontrowersje etyczne, ale
nie we wszystkich krajach podlega restrykcyjnym regulacjom prawnym®. Zjawisko
to, jak stusznie zauwaza Tomasz Pietrzykowski, podwaza idee jednoznacznosci
biologicznych kryteriéw czlowieczefistwa i opartych na niej zalozen prawnych™.

Do inzynierii genetycznej zalicza sie takze klonowanie. Klonowanie moze
polegac na tworzeniu kopii sekwencji DNA (klonowanie molekularne), tworzeniu
kopii komoérek o identycznym DNA (klonowanie komérkowe) albo tworzeniu
genetycznych kopii calych organizméw?. W tym ostatnim przypadku powstaje
organizm o identycznym lub prawie identycznym (z mozliwymi matymi réznicami
genetycznymi pochodzacymi z DNA mitochondrialnego) genotypie z macierzystym
organizmem istniejgcym. Klonowanie naturalne zachodzi na skutek spontanicznego
podziatu zarodka we wczesnej fazie rozwoju, co prowadzi do powstania blizniakéw
jednojajowych. Blizniaczy podzial zarodka moze tez by¢ sztucznie indukowany
w prokreacji medycznie wspomaganej i niektérzy argumentuja, ze metoda ta stanie
sie w przyszlosci zabiegiem stosowanym w celu zwigkszenia efektywnosci zaplod-
nienia pozaustrojowego, zwlaszcza przy niewielkiej iloéci wyprodukowanych za
jednym razem embrionéw™®. Inne metody klonowania mogg polega¢ na: izolacji

% T Pietrzykowski, Ludzkie, niezbyt..., s. 126. Do permisywnych regulacji prawnych moz-
na w Europie z pewnoscig zaliczy¢ regulacje brytyjskie, ktére zezwalajg na tworzenie ludzko-
-zwierzecych tworéw w celach naukowych; zob. art. 4A HFE Act 1990. Najczesciej wykorzystuje sie
zwierzece komorki jajowe, z uwagi na deficyt ludzkich, w celu zaptodnienia ich ludzkimi gametami,
aby uzyskac rozrodcze komérki macierzyste wylacznie do celow badawczych. Na gruncie polskiego
prawa zakazane jest tworzenie chimer i hybryd (art. 25 ust. 2, art. 86 u.ln.), przy czym, zgodnie
z art. 2 ust. 1 uln,, przez chimere rozumie sie ,grupe komérek zbudowana z komoérek réznigcych
sie genotypowo pochodzacych od wiecej niz dwdch osobnikéw tego samego gatunku lub innych
gatunkow, gdzie jednym z gatunkéw jest czlowiek” (pkt 4), a przez hybryde rozumie si¢ ,komoérke
albo grupe komoérek, powstala z komérki rozrodczej [ludzkiej] i zwierzecej komérki rozrodczej”
(pkt 11). Zob. J. Haberko, Ustawa o leczeniu nieptodnosci..., s. 34-35, 40-41, 160-161, 395-397.

% T Pietrzykowski, Ludzkie, niezbyt..., s. 116.

57 A. Breczko, Podmiotowos¢ prawna czlowieka w warunkach postepu biotechnomedycznego, Wy-
dawnictwo Uniwersytetu glqskiego, Bialystok 2011, s. 240; O. Nawrot, Ludzka biogeneza..., s. 366-367.

% Metoda ta jest technicznie mozliwa, ale jeszcze niedostepna (dokonano takich podzialow
komorek ludzkich w laboratorium, ale nie doprowadzono w ten sposéb do urodzenia blizniakéw).
Trzeba tu dodag, ze tego typu klonowanie takze dostarcza wielu kontrowersji etycznych, podobnych
do klonowania dorostych. Z wykorzystaniem tej metody mozliwe byloby réwniez urodzenie ,bliz-
niaka przesunigtego w czasie”, gdyby utworzone w wyniku podzialu embriony byly implantowane
do macicy nie naraz, ale w réznych zabiegach i w réznym czasie (niektére zostalyby zamrozone
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blastomeréw, klonowaniu chimerowym (faczeniu blastomeréw pochodzacych
zréznych zarodkéw), transferze do enukleowanej komérki jajowej jadra komérko-
wego z embrionu lub komérki somatycznej istniejacego dawcy (Somatic Cell Nuclear
Transfer - SCNT). Ostatnia z wymienionych tu metod jest najbardziej znanai jest
obecnie jedyng metodg umozliwiajaca sklonowanie dorostego osobnika - to dzie-
ki niej sklonowano stynna owce Dolly w 1996 1., a w §lad za nig inne zwierzeta®.
Zaczeto tez prowadzi¢ eksperymenty z klonowaniem ludzi, cho¢ nigdy nie zostaly
one potwierdzone dowodami®'. Metoda umozliwiajaca urodzenie sie , przesuniete-
go w czasie” genetycznego blizniaka wzbudza silne kontrowersje, cho¢ nie brakuje
réwniez bioetykéw argumentujacych za jej dopuszczalnoscia® W kontekscie dys-
kusji nad klonowaniem ludzi rozréznia sie, w zaleznosci od celu przeprowadzania
klonowania, klonowanie terapeutyczne i klonowanie reprodukcyjne. To pierwsze
polega na klonowaniu ludzkich embrionéw w celu pozyskania z nich komérek
macierzystych lub tkanek do transplantacji (klonowanie gwarantowaloby zgodnos¢
immunologiczng komoérek czy tkanek z dawcg komérek somatycznych uzytych do
klonowania); przeprowadza sie je takze w celach naukowych. To drugie za$ polega
na implantacji powstatego w procedurze klonowania zarodka do macicy kobiety
w celu powolaniu do Zycia genetycznego klona osoby istniejacej. Klonowanie
reprodukcyjne mialoby wiec stanowi¢ odmiane techniki sztucznego rozrodu, umoz-
liwiajacej posiadanie biologicznego potomstwa osobom bezplodnym, samotnym,
homoseksualnym, jak réwniez tworzenie genetycznych kopii 0séb zmartych lub
istniejacego chorego dziecka w celu posiadania immunologicznie zgodnego dawcy,
ratujacego zycie (podobnym celom, z pominieciem aspektu kopiowania istniejacego
genomu, moglaby stuzy¢ wspomniana wyzej technika sztucznego wytwarzania
komérek rozrodczych z komérek macierzystych)®. Metoda reprodukcyjnego klo-

i odlozone na pézniej). Zob. D.S. Davis, Genetic Dilemmas. Reproductive Technology, Parental Choices,
And Children’s Futures, Oxford University Press, Oxford 2010, s. 153-154.

% O. Nawrot, Ludzka biogeneza..., s. 368-369.

% Najnowsze wiadomoéci z Chin dotyczg sklonowania ta sama metoda co owce Dolly maka-
kow; ze 100 sklonowanych embrionéw udato sie chifiskim naukowcom doprowadzi¢ do urodzenia
dwdéch malp, ktére nazwano Zhong Zhong oraz Hua Hua (zob. Z. Liuiin., Cloning of macaque monkeys
by somatic cell nuclear transfer, ,Cell” 2018, t. 172, s. 1).

61 J. Piasecki, Etyka i klonowanie czlowieka [w:] . Rozyniska, W. Chaniska (red.), Bioetyka..., s. 409.

2 Argumentacja za dopuszczalnoscia ludzkiego klonowania opiera si¢ najczesciej na ar-
gumentach z wolnosci naukowej lub wolnosci reprodukcyijnej; zob. J. Piasecki, Etyka..., s. 407-419;
M. Tooley, The Moral Status of the Cloning of Humans [w:] H. Kuhse, P. Singer (red.), Bioethics.
An Anthology, Blackwell Publishing, Oxford 2007, s. 162-177; R.M. Green, Much Ado about Mutton:
An Ethical Review of the Cloning Controversy [w:] P. Lauritzen (red.), Cloning and the Future of Human
Embryo Research, Oxford University Press, New York 2000, s. 114-131; M.C. Nussbaum, C.R. Sunstein
(red.), Clones and Clones. Facts and Fantasies About Human Cloning, Norton, New York-London 1998;
krytycznie L. Kass, Life, Liberty..., s. 136; . Ramsey, Fabricated Man..., s. 60-103.

% Taki sposéb rozmnazania, ktéry jak dotad testowano jedynie na zwierzetach, umozliwialby
podobnie jak klonowanie prokreacje bezplciowa, w ktérej niepotrzebni sa przedstawiciele obu plci,
aby stworzy¢ potomstwo (A.L. Bredenoord, I. Hyun, Ethics of stem cell-derived..., s. 396-398). Na temat
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nowania dorostych osobnikéw skutkuje tym, ze powstale w ten sposéb dziecko ma
kod genetyczny zgodny z kodem dawcy materiatu genetycznego, a jego genetycz-
nymi rodzicami s rodzice dawcy (czyli jego spoleczni dziadkowie, jesli dawca ma
by¢ rodzicem spolecznym). Z uwagi na silne obiekcje natury etycznej, jak réwniez
z uwagi na niebezpieczefistwo owej procedury zarowno dla zarodkéw ludzkich,
jak i dla potencjalnych ludzkich klonéw, klonowanie istot ludzkich (klonowanie
reprodukcyjne) jest zakazane w wielu regulacjach zaréwno miedzynarodowych,
jak i krajowych®. Regulacja dotyczaca klonowania terapeutycznego zalezy za$ od
przyjetego stanowiska w sprawie badan z wykorzystaniem ludzkich zarodkéw®.

Inzynieria genetyczna polegajaca na klonowaniu reprodukcyjnym czy two-
rzeniu chimer i hybryd ludzko-zwierzecych nie bedzie przedmiotem analizy w tej
ksigzce, zagadnienia te mogg sie pojawiac jedynie na marginesie prowadzonych
przeze mnie rozwazan. O ile omawiane przeze mnie sposoby prokreacji medycznie
wspomaganej stuza, jak nazwa wskazuje, wsparciu ludzkiej prokreacji, o tyle zar6w-
no klonowanie reprodukcyjne, jak i tworzenie chimer i hybryd ludzko-zwierzecych,
podobnie jak wspomniane wyzej sztuczne wytwarzanie komoérek rozrodczych
z komoérek macierzystych, wykracza poza ludzka prokreacje®. Klonowanie repro-

klonowania jako odmiany techniki sztucznego rozrodu zob. M. Tooley, The Moral Status..., s. 171-173;
R.M. Green, Much Ado..., s. 114-131; D.S. Davis, Genetic Dilemmas..., s. 151-175.

® Jedynie 1-4% zabiegéw klonowania konczy sie sukcesem, w wielu przypadkach dopro-
wadzajg one takze do niepozadanych wad genetycznych (D.S. Davis, Genetic Dilemmas...., s. 152).
Regulacje zakazujace klonowania reprodukcyjnego to m.in.: art. 1 pkt 1 Protokotu dodatkowego do
Konwengji o prawach czlowieka i biomedycynie w sprawie zakazu klonowania czlowieka z dnia
12 stycznia 1998 r. (CETS nr 168); art. 11 Powszechnej deklaracji o genomie ludzkim UNESCO.
Zob. O. Nawrot, Ludzka biogeneza..., s. 364-397; A. Breczko, Podmiotowos¢ prawna..., s. 239-255;
J. Helios, Prawa czlowieka wobec zastosowari wspdiczesnej biologii i medycyny — uwagi w kontekscie proble-
matyki klonowania [w:] B. Banaszak, A. Bator, M. Jabloniski, M. Maciejewki (red.), Wspdlczesne koncepcje
ochrony wolnosci i praw podstawowych, Prawnicza i Ekonomiczna Biblioteka Cyfrowa, Wroclaw 2013,
s. 233-244; H. Rosenau, Reproductive and Therapeutic Cloning [w:] M. Soniewicka (red.), The Ethics
of Reproductive Genetics — Between Utility, Principles, and Virtues, Springer, New York 2018, s. 131-155.
Klonowanie reprodukcyjne zakazane jest réwniez na gruncie prawa polskiego (art. 25 ust. 3, art. 87
uln.); zob. ]. Haberko, Ustawa o leczeniu nieptodnosci..., s. 160-163, 397-398.

% Art. 25 ust. 1iart. 87 u.lL.n. wskazujg, ze na gruncie polskiego prawa zakazane jest rowniez
klonowanie terapeutyczne, co wynika z niedopuszczalnosci tworzenia zarodkéw ludzkich w celach
innych niz procedura prokreacji medycznie wspomaganej; zdaniem Haberko, nalezy rozumie¢, ze
zakazem objete sg wszystkie elementy tej procedury (J. Haberko, Ustawa o leczeniu nieplodnosci...,
s. 163). Zdaniem Kassa, zakaz klonowania w odniesieniu do zycia ludzkiego powinien mie¢ charak-
ter globalny i catkowity, a nie tylko obejmujacy klonowanie reprodukcyjne. Wedlug niego, prawo
zezwalajace na klonowanie ludzkich zarodkéw w celach badawczych przy jednoczesnym zakazie
implantacji sklonowanych embrionéw do macicy jest szczegélnym wyrazem braku szacunku dla
ludzkiego zycia i przykladem postawy nie tyle ,pro-choice”, co po prostu ,anti-life” (L. Kass, Life,
Liberty..., s. 168). Kass w swym wywodzie przeciwko klonowaniu ludzi, poza zarzutem dehumanizacji
prokreacji czy instrumentalizacji ludzkiego Zycia, formuluje takze argument z odrazy moralnej,
ktérym mozna postuzy¢ sie takze w kontekscie kazirodztwa czy kanibalizmu (tamze, s. 141-173;
L. Kass, The wisdom of repugnance, ,The New Republic” 1997, nr 2(6), s. 17-26).

% L.Kass, Life, Liberty..., s. 11, 141-173.
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dukcyjne jest czasem przyrownywane do rozmnazania wegetatywnego (aseksual-
nego i bezplciowego), charakterystycznego dla organizméw pierwotnych, lub do
partenogenezy (dzieworddztwa), rozmnazania aseksualnego i niewymagajacego
udziatu osobnikéw plci meskiej”. Zadne z tych poréwnan nie jest w pelni trafne,
bo klonowanie ludzi wykorzystuje zaptodniong komorke jajowa, manipulujac jej
materialem genetycznym. Ludzka prokreacja piciowa angazuje dwoje osobni-
kéw przeciwnej plci w akcie, ktérego skutkiem jest powstanie catkowicie nowego,
genetycznie unikalnego organizmu (z wyjatkiem sytuacji powstawania bliznia-
kéw jednojajowych, ktére s genetycznie tozsame), roznego od kazdego z rodzi-
cow i niebedacego ich suma. Klonowanie za$ polega na odtwarzaniu istniejacego
organizmu lub powielaniu organizméw, by stworzy¢ genetyczne kopie. Nie mozna
wiec powiedzie¢, ze klonowanie to nowa forma prokreacji ludzkiej, ale raczej, ze
jest to nowa technika sztucznego tworzenia ludzkich istot, z pominieciem procesu
ludzkiego rozmnazania. Podobnie nalezaloby okresli¢ technike tworzenia gene-
tycznie nowych organizméw ze sztucznie wytworzonych komoérek zarodkowych
pochodzacych z komérek macierzystych, co byloby forma wytwarzania organi-
zmow, a nie wspomagang prokreacja. Réwniez krzyzowanie miedzy czlowiekiem
a innymi gatunkami zwierzat nie nalezy do ludzkiej prokreacji, a status zarowno
ontologiczny (z jakiego typu bytami mamy do czynienia?), jak i normatywny (czy
mozemy takie byty tworzy¢?, a jeéli tak, to jak powinni$my je traktowac?) ludzko-
-zwierzecych twordw jest niejasny. Z samego faktu, ze te sposoby inzynierii ge-
netycznej wykraczajg poza nature, nie mozna wyciagna¢ zadnych konkretnych
wnioskéw normatywnych, ale wlasnie z uwagi na owa odmiennos¢, zagadnienia
te domagaja sie, moim zdaniem, oddzielnego oméwienia. Wiekszoé¢ argumentow
przeciwko selekcji genetycznej sformutowanych w tej ksigzce, np. dotyczacych
problemu zmiany w rozumieniu czlowieczenstwa czy zmiany znaczenia ludzkiej
prokreacji oraz relacji rodzic — dziecko, moze by¢ réwniez zastosowana jako argu-
menty krytyczne w dyskusji nad wspomnianymi tu formami catkowicie sztucznego
tworzenia organizméw ludzkich, ale nie zawsze bedzie na odwrét. Aby unikna¢
nadmiernego rozproszenia argumentacji i odwrécenia uwagi od kluczowych kwe-
stii zwigzanych z selektywng prokreacja medycznie wspomagang, skoncentruje
swe rozwazania na ingerencjach genetycznych stuzacych zwiekszeniu kontroli nad
typowa dla przedstawicieli gatunku ludzkiego prokreacja piciowa.

Wszystkie trzy rodzaje kontrolowania skutku prokreacji — selekcja nega-
tywna, pozytywna i inzynieria genetyczna — moga by¢ zastosowane zaréwno
zuwzglednieniem kryteriéw medycznych (zwigzanych z zagrozeniem posiadania
chorego potomstwa), jak i zastosowaniem kryteriéw pozamedycznych (zwigzanych
z ustaleniem preferowanych cech potomstwa). W tym drugim wypadku pojawia
sie takze problem tzw. ulepszania cztowieka (human enhancement), ktére na gruncie

¢ P.Ramsey, Fabricated Man..., s. 64-66.
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wielu regulacji prawnych, takze miedzynarodowych, jest zakazane®. Genetyczne
ulepszanie polega na ingerencjach genetycznych majacych na celu zwigkszenie
potencjalu cztowieka, wykraczajacych poza typowe cele medyczne, zwigzane
z podtrzymywaniem czy przywracaniem zdrowia®. Wyrdznia sie wiele odmian
ulepszania genetycznego, w tym m.in. ulepszanie kognitywne, ulepszanie nastroju,
ulepszanie kondydji fizycznej, wydluzanie zycia, ulepszanie moralne, ulepszanie
wygladu fizycznego itp. Genetyczne ulepszanie w prokreacji medycznie wspoma-
ganej dotyczy realizowania za pomoca decyzji prokreacyjnych opartych na infor-
macjach genetycznych checi posiadania jak najlepszego potomstwa. Cel ten mozna
realizowa¢ za pomocg genetycznej selekcji pozytywnej z wykorzystaniem obecnie
dostepnej diagnostyki preimplantacyjnej, a w przyszioéci za pomoca rozwijaja-
cych sie technik edycji DNA. W tej ksigzce bede traktowac genetyczne ulepszanie
potomstwa jako szczegdlng odmiane szeroko rozumianej prokreacji selektywne;.

Genetyczne ulepszanie potomstwa jest obecnie dyskutowane zaréwno w li-
teraturze bioetycznej, jak i w publicznych debatach na temat przyszlosci ludzkiej
prokreacji. Cho¢ w przeciwienistwie do selektywnej prokreacji wedtug kryteriéw
medycznych, ulepszanie genetyczne potomstwa nie jest praktykowane, nieustanny
rozwdj biotechnologii i nowe metody edycji genomu, o ktérych byla mowa, moga te
sytuacje szybko zmieni¢. Zjawiska tego nie nalezy lekcewazy¢, mimo Ze pozostaje
ono wciaz gléwnie teoria:

Gdy przedstawiciel nauk spolecznych podkresla, ze o formach, funkcjach
i losach przesadzajg nie same geny, lecz interakcje geny - srodowisko, nie
docenia sily genéw bedacych gléwnymi przelacznikami, a wiec potrafiacych
bezwarunkowo i autonomicznie determinowac¢ zlozone stany fizyczne i ana-
tomiczne. Gdy genetyk méwi: ,Mojej dyscypliny nie da si¢ wykorzysta¢ do
manipulowania zlozonymi stanami i zachowaniami, s3 one bowiem zazwy-
czaj kontrolowane przez dziesigtki genéw”, nie docenia zdolnoéci pojedyn-
czego genu do ,resetowania” calych zlozonych ukladéw. Skoro aktywacja
czterech genéw potrafi zmieni¢ komérke skéry w wielofunkcyjna zarodkowa
komérke macierzysta, skoro jeden lek moze zmieni¢ tozsamos¢ mézgu, skoro
mutacja jednego genu starcza, by zmienic tozsamos¢ plciows [pleé biologicz-
na-M.S.]igenderowg [ple¢ spoleczng — M.S.] to nasze genomy i nasze jaznie
ewidentnie sg o wiele bardziej plastyczne, niz si¢ nam zdawato™.

Paul Ramsey podkresla, ze aktualny stan wiedzy naukowej oraz praktyczne
trudnodci zwigzane z genetyczng kontrola nie powinny odgrywac istotnej roli

6 Zob. art. 11-12 Europejskiej Konwencj Bioetycznej; w prawie polskim niedopuszczalno$é
genetycznego ulepszania potomstwa mozna wyprowadzi¢ z art. 25, 26 i 82 u.l.n.; zob. J. Haberko,
Ustawa o leczeniu nieplodnosci..., s. 160-169, 386-388.

% B. Chyrowicz, Etyka i terapia..., s. 398.

0 S. Mukherjee, Gen. Ukryta..., s. 1109.
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w dyskusji nad moralnym aspektem takiej propozycji”™. Jest to oczywiste dla kazdego
filozofa, cho¢ umyka czasem genetykom niezajmujacym sie filozofig. Rozwazania,
ktére przedstawiam w tej ksiazce, nie sa dyskusja nad technologicznymi moz-
liwo$ciami doskonalenia genetycznego, ale nad moralnym znaczeniem takiego
przedsiewziecia, co niewatpliwie powinno poprzedza¢ stworzenie mozliwosci
zastosowania technologii w tym kierunku. Jak zauwaza Kass, wspélczesny postep
naukii techniki przyczynia sie do zatarcia réznicy pomiedzy tym, co mozna zrobi¢
technicznie, a tym, co mozna etycznie, cho¢ to pierwsze wcale nie implikuje dru-
giego. Jego zdaniem, podejmujac jakiekolwiek decyzje dotyczace zastosowania
nowych technologii, musimy wzig¢ pod uwage ich przyszly prawdopodobny po-
step”. Za prawdopodobne uwaza on te technologie, ktére s3 uznawane w opiniach
przynajmniej niektérych badaczy za pozadane badz konieczne; s przypuszczalnie
mozliwe biologicznie oraz technicznie wykonalne; bedzie im trudno zapobiec badz
poddac kontroli. Wéréd nich sam przewiduje eksperymenty dotyczace modyfikacji
komérkowej i genetycznej ludzkich embrionéw (poczatkowo w formie badar labo-
ratoryjnych, a docelowo jako opcje reprodukcji)”, odnoszac sie do nich krytycznie.

Problem ulepszania genetycznego potomstwa zastuguje na uwage réwniez
ze wzgledu na trudng do ustalenia granice miedzy kryteriami medycznymi i poza-
medycznymi ingerencji genetycznych (zob. rozdzial 4) oraz ze wzgledu na ciaglosé
pomiedzy argumentacjg uzasadniajgcg oba przypadki ingerencji, stosowang przez
wielu krytykowanych w tej ksigzce zwolennikéw ulepszania. Te same argumenty
odwolujace sie do swobody prokreacyjnej (ograniczonej jedynie wykazaniem po-
tencjalnej szkody wyrzadzonej potomstwu oraz wzgledami sprawiedliwosci), ktére
formulowane sa jako uzasadnienie mozliwej dzi§ prokreacji selektywnej, moga
réwniez uzasadni¢ genetyczne ulepszanie w przyszlosci. Ponadto powolywanie
sie na przyklady, ktére majg obecnie w naszej Swiadomosci charakter skrajnoéci, bo
wykraczaja poza typowe mysélenie o celach prokreacji medycznie wspomaganej,
ma te filozoficzng zalete, Ze pozwala wydoby¢ na potrzeby dyskusji te aspekty
owych procedur, ktére gubi sie i nie dostrzega w przykiadach posrednich, do
ktorych powszechna §wiadomo$¢ zdazyta juz przywykna, a ktdre opieraja sie na
tych samych zatozeniach etycznych.

W przypadku szeroko rozumianej prokreacji selektywnej, kontrowersje
budzi¢ moga zaréwno metody selekgji, jak i sama selekgja i jej kryteria. Krytyka
wobec wiekszosci obecnie dostepnych metod selekgji i inzynierii genetycznej,
przeprowadzanej na poziomie prenatalnym i preimplantacyjnym (przy zaplod-
nieniu in vitro), sprowadza si¢ w duzej mierze do zarzutu usuwania plodéw badz
niszczenia zarodkéw — czyli braku szacunku dla ludzkiego zycia. Osig sporu wokol
tych metod jest problem statusu normatywnego ludzkiego zycia w réznych fazach

' P Ramsey, Fabricated Man..., s. 2.
72 L. Kass, O , Tworzeniu dzieci”..., s. 259.
7 Tamze, s. 260.
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jego rozwoju. Jest to problem szeroko dyskutowany w literaturze polskiej i zagra-
nicznej™ i z pewnoscig ma on kluczowe znaczenie. W niniejszej ksiazce skoncen-
truje sie na filozoficznoprawnej analizie kryteriéw selekcji i zalozef\, na ktérych
opiera sie idea reprodukcji selektywnej. Stanowisko w tych kwestiach jest w duzej
mierze powigzane ze stanowiskiem w kwestii statusu normatywnego ludzkiego
zycia, ale mozna réwniez, jak postaram sie wykaza¢ w tej pracy, dyskutowac owe
kwestie oddzielnie. Przedstawie w niniejszej pracy rézne stanowiska w kwestii
kryteriéw selekcji genetycznej potomstwa, niejednokrotnie zawieszajgc spér o sta-
tus normatywny ludzkiego zycia w celu wykazania, Ze istniejg istotne argumenty
krytyczne wzgledem idei prokreacji selektywnej, zwlaszcza niektérych jej odmian,
ktére nalezy uwzgledni¢ niezaleznie od przyjmowanego stanowiska w kwestii
ochrony zycia ludzkiego w okresie prenatalnym. Niemniej zagadnienia dotyczace
zalozen filozoficzno-antropologicznych poszczegélnych stanowisk w sporze o se-
lekcje genetyczna i ulepszanie genetyczne pojawia sie w rozdzialach 3 i 4, co jest
konieczne dla ich zrozumienia oraz przedstawienia szerszych ram prowadzonej
argumentacji. Nalezy jednak podkredli¢, ze przedmiotem moich rozwazan nie sg
same $rodki stosowane w prokreacji selektywnej, ale raczej powody, cele i znaczenie
ich zastosowania, zwlaszcza ze wraz z rozwojem technologii, wigkszo$¢ zarzutéw
wzgledem samych metod sztucznej prokreacji moze okaza¢ sie nieadekwatna (juz
dzi$ nie wszystkie metody selektywnej prokreacji musza wigzac sie z niszczeniem
zarodkéw, niektdére mogg by¢ stosowane na poziome gamet — zob. rozdziat 3).
Rozpatrujac poszczegdlne zagadnienia zwiazane z tematem, bede odnosi¢
sie do istniejacych obecnie regulacji prawnych w Polsce i innych krajach, a takze do
regulacji miedzynarodowych. Polskie regulacje prawne sg stosunkowo nowe i nie
wyczerpujg caloéci problematyki zwigzanej z genetyka reprodukcyjna (znaczenie
ma tutaj gléwnie przywolywana juz ustawa o leczeniu nieplodnosci z 2015 r.,
a takze ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu

7 Zob. opracowania zawarte w tomie W. Galewicz (red.), Poczgtki ludzkiego Zycia, t. 2, Antologia
bioetyki, Universitas, Krakéw 2010: R. Wasserstrom, Status plodu, s. 75-85; C. Strong, Moralny status
preembrionduw..., s. 87-109; B. Steinbock, Czy pozbawianie zycia ludzkich zarodkdw jest zgodne z moralnoscig?,
s. 111-132; ].T. Noonan, Jr., Niemal absolutna wartos¢ w historii, s. 135-143; M.A. Warren, O moralnym
i prawnym statusie aborcji, s. 197-214; M. Lockwood, Status moralny ludzkiego zarodka: implikacje dla zaplod-
nienia in vitro, s. 301-309; L. Kass, O , Tworzeniu dzieci”..., s. 241-273; zob. tez ]. Kapelafiska-Pregowska,
Prawne i bioetyczne aspekty testdw genetycznych, Wolters Kluwer, Warszawa 2011, s. 160-189; A. Breczko,
Podmiotowos¢ prawna..., s. 80-255. Choc¢ spér wydaje sie nierozstrzygalny, istnieja przestanki (zaréowno
etyczne, jak i prawne) za przyjeciem prawnej ochrony zycia ludzkiego (O. Nawrot, Nienarodzony...;
O. Nawrot, Ludzka biogeneza..., s. 96-150; ]. Haberko, Cywilnoprawna ochrona dziecka poczetego a stoso-
wanie procedur medycznych, Wolters Kluwer, Warszawa 2010, s. 23-110). Na gruncie polskiego prawa
przyjmuije sie konstytucyjna warto$¢ zycia ludzkiego, takze w fazie prenatalnej, a wartos¢ zycia czlo-
wieka, zgodnie z orzecznictwem Trybunatu Konstytucyjnego, nie moze by¢ réznicowana (orzeczenie
TK z dnia 28 maja 1997 ., K 26/96, OTK 1997, nr 2, poz. 19; L. Bosek, Gwarancje godnosci ludzkiej i ich
wplyw na polskie prawo cywilne, Wydawnictwo Sejmowe, Warszawa 2012, s. 166; zob. takze M. Derek,
Nieumyslne spowodowanie Smierci plodu ludzkiego w swietle etyki polskiego prawa karnego, ,Czasopismo
Prawa Karnego i Nauk Penalnych” 2016, z. 2, s. 129-154).
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ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy”). Przepisy te zalicza
sie do unormowan restrykcyjnych, podobnie jak regulacje wloskie czy niemieckie,
cho¢ wystepuja pomiedzy nimi znaczne réznice (w niektérych aspektach regulacje
niemieckie sa bardziej restrykcyjne niz polskie, w innych mniej)™. Do najbardziej
permisywnych aktéw prawnych w kontekscie prokreacji medycznie wspomaganej
i genetyki reprodukcyjnej zalicza sie regulacje w krajach anglosaskich”. W Stanach
Zjednoczonych, w wielu kwestiach zwigzanych z genetyka reprodukcyjng dominu-
je model wolnorynkowy (komercjalizacja ustug i minimalne ingerencje pafistwa)™.
W Wielkiej Brytanii kwestie genetyki reprodukcyjnej podlegaja znacznie wiekszej
ingerencji panstwowej niz w USA, ale pozostaja w duzym stopniu permisywne
(warto tu doda¢, ze istotny wplyw na ksztalt pierwszej brytyjskiej ustawy doty-
czacej prokreacji medycznie wspomaganej miala liberalna filozofka Mary Anne
Warnock)”. Omawiane w tej ksiazce problemy moralne w znacznie szerszym za-
kresie moga pojawiac sie w krajach o permisywnej polityce reprodukcji medycznie
wspomaganej, co oczywiécie nie wyklucza pojawienia si¢ ich w mniejszym zakresie
takze w krajach o polityce restrykcyjnej. W dobie obecnej globalizacji zaden kraj
nie pozostaje samotna wyspa, a regulacje prawne ulegaja nieustannym zmianom
i podlegaja wzajemnym wptywom. Poza tym w czasach dzisiejszej powszechnej
komunikacji i mobilnoéci réznorodnoé¢ modeli regulacyjnych prowadzi czesto
do tzw. turystyki reprodukcyjnej, w ktérej osoby chcgce skorzysta¢ z okreslonych
technik wspomaganej prokreacji wybierajg sobie kraj, w ktorym te techniki sg
w okre$lonym zakresie dostepne badz tez najtansze. Z tych wzgledéw rozwazania
w tej ksigzce nie ograniczaja sie do waskiej perspektywy prawnej okreslonego kraju,
ale maja charakter rozwazan filozoficznych, dotyczacych probleméw mogacych
pojawic sie w zwigzku z rozwojem biotechnologii. Nie majg wiec one charakteru
prawnoporéwnawczego ani rozwazan de lege lata, czy w Scistym znaczeniu de lege
ferenda, gdyz praca ta nie stuzy sformulowaniu wytycznych dla prawodawcy co do
regulacji prawnej omawianej problematyki. Sg to rozwazania filozoficznoprawne
i przede wszystkim etyczne, a ich gléwnym celem jest umozliwienie glebszego

7 Dz.U.Nr 17, poz. 78 ze zm.

76 Na temat restrykcyjnych, permisywnych i posrednich rozwigzan prawnych dotyczacych
diagnostyki prenatalnej i preimplantacyjnej w réznych krajach zob. J. Kapelanska-Pregowska, Prawne
i bioetyczne aspekty..., s. 218-231.

77 Poréwnanie réznych modeli regulacji wspomaganej prokreacji, z rozréznieniem na model
niemiecki i model angielski w Europie, zob. L. Bosek, Refleksje wokdt prawnych uwarunkowar wspoma-
ganej prokreacji, ,Diametros” 2009, nr 20, s. 37-61.

78 Zob. tamze; D.S. Davis, Genetic Dilemmas..., s. 85-88.

7 M.K. Smith, Saviour Siblings and the Regulation of Assisted Reproductive Technology. Harm, Ethics
and Law, Ashgate, Dorchester 2015, s. 37; zob. raport brytyjskiego Ministerstwa Zdrowia i Bezpieczen-
stwa Spolecznego napisany pod kierownictwem Warnock, ktéry wplynat na legislacje w dziedzinie
technologii prokreacyjnych: M. Warnock, Report of the Committee of Inquiry into Human Fertilization
and Embryology, Department of Health & Social Security, London 1988 (dostepny na stronie HFEA).
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zrozumienia debaty w tych fundamentalnych dla spoleczenstwa kwestiach doty-
czacych granic dopuszczalnosci ingerencji w ludzka prokreacje.

W odpowiedzi na wspominany wyzej apel naukowcéw, nalezy przyznac,
ze zadaniem filozofii jest stworzenie ram konceptualnych dla debaty publicznej
nad etycznymi aspektami i kierunkami zastosowania nowych technologiii od tego
zadania wspdlczesna filozofia nie moze sie uchylac®. Cel ten bedzie realizowany
w tej ksiazce poprzez zidentyfikowanie najistotniejszych probleméw zwigzanych
z prokreacja selektywna, analize istniejacych w tych kwestiach stanowisk, ich za-
lozen i argumentacji, a takze przez prébe spojrzenia na omawiane problemy z r6z-
nych perspektyw, odnoszac sie przy tym do znaczenia istotnych w tym kontekscie
pojec¢ moralnych i praktyk spolecznych. W pracy kwestionowane bedzie przede
wszystkim stanowisko utylitarystyczne, w duzej mierze dominujgce dyskurs bio-
etyczny w krajach zachodnich. Prezentowane tu stanowisko bedzie stanowiskiem
pluralistycznym, uwzgledniajacym pewne elementy etyki deontologicznej, uzupel-
nionej przez elementy wspélczesnej etyki cnét, opartej na zdroworozsagdkowym
i bogatym dziedzictwie Arystotelesa, jak i nawiazujacym do etyki personalizmu.
Uwzgledniona zostanie perspektywa intencji rodzicéw w kwestiach zwigzanych
z prokreacja, jak réwniez argumentacja odwolujgca sie do ochrony osobowej re-
lacji rodzic — dziecko, kladaca nacisk na kontekst, szczegélny charakter i warto$é
omawianych zjawisk.

W pierwszym rozdziale przedstawione zostang podstawowe kwestie do-
tyczace reprodukcyjnych testow genetycznych oraz poradnictwa genetycznego.
W rozdziale tym przedstawie gléwne zatozZenia filozoficzne, ktére wyznaczaja ramy
debaty bioetycznej i wyznaczaja zakres i znacznie etycznych standardéw korzysta-
nia z procedur prokreacji medycznie wspomaganej. ZaloZenia te sa formutowane
na gruncie najwazniejszych doktryn etycznych - etyki deontologicznej, etyki kon-
sekwencjalnej (zwlaszcza utylitaryzmu) oraz etyki cnét (neoarystotelizmu) - do
ktorych odwoluja sie rézne, prezentowane w tej ksigzce argumentacje. Opowiadam
sie za przyjeciem szerszej perspektywy moralnej, w ktérej odwotanie do zasad jest
uzupelnione odniesieniem do znaczenia i celow praktyk spolecznych. Oméwio-
ne zostang zasady etyki biomedycznej oraz zasady poradnictwa genetycznego
w kontekscie prokreacji medycznie wspomaganej, w tym w szczegdlnoéci zasada
autonomii prokreacyjnej, ktéra stanowi punkt wyjscia wiekszoéci prezentowanych
tu dyskusji. Postaram sie wykaza¢, ze argumentacja oparta na zasadzie autonomii
prokreacyjnej rozumianej indywidualistycznie jako swoboda wyboru jest nieade-
kwatna do kontekstu prokreacyjnego i nie stanowi wystarczajacego uzasadnienia
etycznego dla swobody korzystania z technik prokreacji medycznie wspomaganej.

Rozdzial drugi dotyczy argumentacji najczesciej przywolywanej na poparcie
reprodukdji selektywnej — argumentu dotyczacego szkody, jaka mozna wyrzadzi¢
potomstwu, obarczajac je dajacymi sie przewidzie¢, dziedzicznymi wadami gene-

8 Zob. D. Baltimore i in., A prudent path..., s. 36-38.
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tycznymi. Argumentacja oparta na zasadzie szkody (krzywdy) jest czesto przy-
wolywana jako jedyny wzglad moralny, dla ktérego mozna ograniczy¢ swobode
prokreacyjng, a wykazanie braku szkody ma by¢ réwnoznaczne z niezasadnoscia
wszelkich ograniczeft w decyzjach prokreacyjnych, réwniez tych wymagajacych
dostepu do technik sztucznego rozrodu. W rozdziale tym przyjrze sie pojeciu
szkody prokreacyjnej od strony prawnej i filozoficznej, kwestionujac zasadnos¢
odwolywania sie do tej kategorii pojeciowej, ktéra w omawianym tu kontekécie
jest niewlasciwa.

W trzecim rozdziale przejde do oméwienia problemu genetycznej selekgji
negatywnej i pozytywnej w kontekscie wad wrodzonych, niepelnosprawnosci,
zgodnodci tkankowej (rodzenistwa powolywanego do Zycia w celach dawstwa —
tzw. rodzefistwo ratujgce zycie, ang. saviour siblings) oraz plci. We wszystkich tych
przypadkach omawiac¢ bede argumenty zwolennikéw i przeciwnikéw prokreacji
selektywnej, odwolujace si¢ do wskazanych w rozdziale pierwszym doktryn etycz-
nych. Zakwestionowana zostanie w tym rozdziale zasadnos¢ obowigzku moralnego
do niepowolywania do zycia 0s6b z niepelnosprawnoscig. Rozwaze takze réznice
moralng pomiedzy decyzjami dotyczacymi celowego powolania do zycia osoby
z niepelnosprawnoscia a decyzjami dotyczacymi urodzenia sie dziecka, liczac sig
z tym, Ze moze by¢ ono obarczone niepelnosprawnoscia. Postaram sie takze wyka-
za¢, ze kluczowym argumentem moralnym przeciwko prokreacji selektywnej jest
argument z ludzkiej godnoéci i podmiotowej relacji rodzice — dziecko, zwigzany
ze znaczeniem, jakie przypisujemy ludzkiej prokreacji.

W rozdziale czwartym przejde do oméwienia kwestii zwigzanych z gene-
tycznymi ingerencjami w ludzka prokreacje, omawiajac istniejace techniki, takie
jak transfer mitochondrialny oraz edycja genomu. Przedmiotem rozwazan w tym
rozdziale bedzie potencjalne zastosowanie technik selekcji genetycznej oraz inzy-
nierii genetycznej w celu ulepszania genetycznego potomstwa. Analizie poddane
zostang argumenty zwolennikow i przeciwnikow ingerencji genetycznych w ludzka
prokreacje. Zaréwno stanowiska w sporze o ulepszanie, jak i argumentacje zaleza
od przyjmowanych przez obie strony zalozen filozoficzno-antropologicznych doty-
czacych czlowieka. Zwolennicy ulepszania genetycznego, bedacego najradykalnie;-
sza forma prokreacji selektywnej, opieraja swoje argumenty na redukcjonistycznej
wizji tego, czym jest czlowiek, jak rozumie siebie oraz istotne praktyki spoteczne.
Bede starata sie wykaza¢, ze zalozenia, na ktérych opierajg sie zwolennicy ingeren-
cji genetycznych w prokreacje, sa niezgodne z naszym potocznym rozumieniem
siebie, przez co sama idea jest nie do utrzymania. Ponadto wskaze, ze idea ulep-
szania narusza godnos¢ czlowieka, stanowigca fundament aksjologiczny naszych
spoleczenstw, przez co jest nie do zaakceptowania.
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biotechnologicznych

W potowie lat 80. XX wieku skatalogowano kilka tysiecy genéw powigzanych
z ludzkimi chorobami. Lista choréb uwarunkowanych genetycznie, ktére mozna
wykry¢ za pomoca testéw genetycznych, nieustannie roénie. Przyczynia si¢ do
tego wiedza uzyskana z poznania genomu ludzkiego, dzieki ktérej poglebia sie
zrozumienie roli odgrywanej przez poszczegdlne geny i ich zwigzku z chorobami.
Wsrdd choréb o podlozu genetycznym wyrdznia sie m.in.: a) zaburzenia monoge-
nowe (zidentyfikowano ich dotychczas ponad 10 tys.) — choroby genetyczne spo-
wodowane mutacjg pojedynczego genu (m.in. mukowiscydoza, hemofilia, anemia
sierpowata, choroba Huntingtona, zespél Retta, dystrofia miesniowa Duchenne’a);
b) zaburzenia mitochondrialne — choroby wynikajace z zaburzei w funkcjonowa-
niu i strukturze mitochondriéw (m.in. zespél MELAS — miopatia mitochondrialna,
encefalopatia, kwasica mleczanowa, ryzyko incydentéw podobnych do udaréw;
zesp6t MIDD - cukrzyca, utrata stuchu; zespét MERRF - padaczka miokloniczna
z czerwonymi poszarpanymi wiéknami miesniowymi); c) zaburzenia chromoso-
mowe — choroby, ktére sg spowodowane utrata, podwojeniem lub inng zmiang
chromosoméw lub ich czesci (m.in. zespoty Downa, Edwardsa, Turnera, Klinefelte-
ra); d) zaburzenia wieloczynnikowe — choroby genetyczne spowodowane zaréwno
czynnikami genetycznymi (np. mutacja wielu genéw), jak i srodowiskowymi (m.in.
choroby nowotworowe, wrodzone wady serca, choroba Alzheimera, cukrzyca,
alkoholizm, schizofrenia, dwubiegunowe zaburzenie psychiczne)®. Zaburzenia
genetyczne nalezg do cech zapisanych w genomie, przy czym mutacje jednego
genu moga spowodowac rézne choroby genetyczne lub ta sama choroba genetyczna
moze by¢ wywolana przez rézne geny. Istotne jest to, ze niektére choroby, zwlasz-
cza monogenowe, moga by¢ determinowane przez geny, inne za$ sg uwarunkowane

81 L. Korniszewski, Genetyka..., s. 2-8; E. Tobias, M. Connor, M. Ferguson-Smith, Genetyka...,
s.91-268; S.J. Judd (red.), Genetic Disorders Sourcebook, Omnigraphics, Detroit 2010, w tym na temat
choréb wieloczynnikowych tamze, s. 429-535.
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przez wiele czynnikdw, zardwno genetycznych, jak i niegenetycznych. W tym drugim
przypadku okreslone geny czy ich mutacje nie przesadzajg o pojawieniu sie choroby
u danej osoby, moga jedynie wskazywac na podwyzszone ryzyko jej wystapienia.
Uwzgledniajac to, zdaniem genetyka Paula Berga, wszystkie choroby mozna uzna¢
za majace podlioze genetyczne®. Przykladowo, podwyzszone ci$nienie jest uwarun-
kowane genetycznie, cho¢ nie ma zadnego ,genu powodujacego nadci$nienie”®.
Nalezy pamieta¢, ze czym innym jest posiadanie okreslonych genéw, a czym innym
ich ekspresja. Zespol cech dziedzicznych zapisanych w genomie tworzy genotyp
(calos¢ informacji genetycznej danego organizmu). Od genotypu nalezy odrézni¢
fenotyp, czyli zespét dajacych si¢ zaobserwowac cech organizmu, takich jak kolor
wlosoéw, ksztalt czaszki czy koniczyn. Na fenotyp ma wplyw genotyp oraz warunki
$rodowiskowe, w ktérych organizm zyje. Kliniczne objawy choroby okresla sie
mianem fenotypu®. Cze$¢ genéw wyraza sie w fenotypie tylko w zaleznosci od
bodzcéw zewnetrznych lub czynnikéw losowych. Gdy mamy do czynienia z mu-
tacja w genomie o niepelnej penetracji, to u niektérych osobnikéw z tg mutacja
moze ona nie mie¢ wplywu na fenotyp.

Wsréd choréb uwarunkowanych genetycznie znajduja sie zaréwno takie,
ktére mozna leczy¢, jak rowniez i te, na ktére nie ma dotad skutecznej terapii.
W przypadku tych drugich testy genetyczne dajg mozliwo$¢ szybkiej diagnozy
iznalezienia sposobéw radzania sobie z tymi chorobami oraz wynalezienie w przy-
szlosci metod ich leczenia. Z kolei obserwacje i badania 0sob zidentyfikowanych za
pomoca testow genetycznych jako nalezacych do grup ryzyka wystapienia danych
choréb moga przyczynic sie do poglebienia naszej wiedzy na temat wzajemnego
wplywu czynnikéw natury genetycznej i srodowiskowej, a takze umozliwiajg
zastosowanie profilaktyki.

W trakcie prowadzonych badan naukowcy wykryli réwniez, ze wiele ludz-
kich cech, takich jak pte¢, kolor oczu, kolor skéry, wzrost, jest uwarunkowanych
genetycznie. Genetycznie uwarunkowane mogg by¢ takze rozmaite skfonnoéci,
jak np. sklonnos¢ do otylosci, sktonnos¢ do depresji, wieksza podatno$c na stres,
szybkos¢ procesu starzenia sie itp. Powiazane z genami sa réwniez nasze predys-
pozycje i zdolnoéci, w tym zdolnoéci kognitywne®, stuch muzyczny, a takze rozwoj
muskulatury czy wytrzymaloé¢ fizyczna. O niektdrych, nawet tak skomplikowa-
nych cechach, jak ple¢ organizmu, decydowaé moze jeden gen, ale w wiekszosci

8 S.Mukherjee, Gen. Ukryta..., s. 622. Choroby genetyczne wywolane s3 mutacjami w obrebie
genu lub genéw, majacymi znaczenie dla prawidlowej budowy i czynnosci organizmu. Nie wszystkie
choroby genetyczne mozna odziedziczy, istnieja choroby genetyczne niedziedziczne, ktére powstaja
w wyniku mutacji DNA jedynie w komoérkach somatycznych.

8 Tamze, s. 634.

8 L. Korniszewski, Genetyka..., s. 29.

% Zob. R. Plomin, ].C. DeFries, G.E. McClearn, P McGuffin, Genetyka zachowania, Wydaw-
nictwo Naukowe PWN, Warszawa 2001, w szczegdInosci s. 178-225 (gdzie mowa o genetycznym
uwarunkowaniu zdolnosci poznawczych).
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przypadkéw podioze genetyczne naszych cech, predyspozycji, sktonnosci i zdolno-
éci jest bardzo skomplikowane i zwigzane z wieloma genami, a takze wynika z relacji
czynnikéw genetycznych z czynnikami srodowiskowymi. Cechy te, podobnie jak
choroby wieloczynnikowe, sg dziedziczne, ale nie zawsze dziedziczone®. Jak wiec
stusznie zauwazyl James Sherley, ,jesteSmy czyms$ wiecej niz naszymi genami.
Jestesmy wyrazem naszych genéw”¥.

Wiedza dotyczaca dziedzicznodci i genetycznego podioza zaréwno naszych
chordb, jak i cech, pomaga nam zrozumiec funkcjonowanie cztowieka na poziomie
biologicznym i przyczynia sie do zwiekszenia naszej kontroli nad ludzka kondycja
psychofizyczna. Wiedza ta moze mie¢ réwniez ogromny wplyw na podejmowane
przez ludzi decyzje prokreacyjne, co jest gléwnym przedmiotem rozwazah w tej
ksigzce. W celu wyjaénienia, w jaki sposob wiedza genetyczna moze wplywac
na decyzje prokreacyjne, przedstawie najpierw krétko podstawowe informacje
dotyczace wykorzystywanych w tych celach testow genetycznych. Omowie, jak
wiedza z tych testéw powinna by¢ przekazywana pacjentom i jak wiele od tego
przekazu zalezy. Wreszcie pokaze, jak zalozenia gléwnych doktryn etycznych moga
by¢ podstawa filozofii medycyny w omawianym tu kontekécie i jakie moga mie¢
one implikacje dla rozwazanych tu kwestii.

I. Kliniczne testy genetyczne

Testy genetyczne w kontekscie klinicznym definiuje sie gléwnie jako ,me-
dyczne procedury, ktére wskazuja na obecnoéé lub nieobecnosé choroby genetycz-
nej, jej uwarunkowania lub markera u indywidualnych pacjentow”®. Stuza one
uzyskaniu informacji na temat konkretnego pacjenta —jego obecnego stanu zdrowia
lub predyspozycji do zachorowania na okreslone choroby. Od indywidualnych
testow genetycznych odréznia sie genetyczne badania przesiewowe (skriningowe),
ktore przeprowadzane sa na okreslonych grupach lub w calej populacji. Zaréwno
testy genetyczne, jak i badania przesiewowe mozna przeprowadza¢ u oséb badz
grup wysokiego ryzyka, jak i na osobach czy populacjach, u ktérych wysokie ryzyko
wystepowania okreslonej mutacji nie wystepuje. Typowym przyktadem badan
przesiewowych, ktére nie sg ograniczone do pacjentéw nalezacych do grupy ryzy-
ka, sa badania przesiewowe noworodkéw przeprowadzane rutynowo w szpitalach

8 S. Mukherjee, Gen. Ukryta..., s. 1184.

% Przytaczam za: M. Angrist, Here Is @ Human Being..., s. 131. Dobrze to ilustruje przykiad
blizniat jednojajowych, ktére mimo identycznego profilu genetycznego wyksztalcaja w sobie odreb-
ne osobowosci. Nawet gdy wychowywaly sie w tym samym $rodowisku i wpojono im jednakowe
wzorce zachowania, moga, i to w znacznym stopniu, rézni¢ sie miedzy soba charakterologicznie
iz pewnoscig pozostaja odrebnymi osobami.

8 ].G. Hodge, Jr., Genetic Testing and Screening, Public Health Context [w:] S.G. Post (red.), En-
cyclopedia of Bioethics, t. 2, MacMillan Reference, New York 2003, s. 1016.
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