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Wolnos$¢ prokreacyjna a tzw. problem

»Zbawczego rodzenstwa” (ang. Savior sibling)

1. Wprowadzenie.

Towarzyszacy wspotczesnemu cztowiekowi ustawiczny rozwoj najnowszych technologii,
roOwniez w zakresie medycyny, biologii, genetyki czy biotechnologii sprawia, ze obecnie jest
on w stanie coraz czesciej 1 coraz bardziej ofensywnie wptywac nie tylko na swoje zycie, ale
roéwniez na zycie przysztych pokolen.

Wplyw ten przejawia si¢ nie tylko w odniesieniu do poszerzania wiedzy na temat chorob 1
sposobow ich leczenia, ale rOwniez w zakresie zapobiegania 1 przeciwdzialania ich rozwojowi.
Aktualnie, naukowcy, a tym samym rowniez rodzice, posiadaja nawet mozliwo$é
przewidzenia, czy przyszle potomstwo urodzi si¢ z wadg genetyczng, czy tez bedzie zupenie
zdrowe. O tyle, o ile fakt ten nikogo juz nie dziwi ze wzgledu na dostepnos¢ 1 powszechnos¢
badan prenatalnych, o tyle moze on wywotywac liczne kontrowersje, przede wszystkim natury
etycznej, w sytuacji, gdy dochodzi do zastosowania genetycznej diagnostyki preimplantacyjnej
(ang. preimplantation genetic diagnosic, diagnotostic génétique préimplantatoire,
Praimplantationsdiagnostik, PID, dalej: PGD)!, ktérej glownym celem jest wykrycie
potencjalnych wad na etapie, gdy doszlo juz do zaptodnienia, a nawet w sytuacji, gdy cigza jest
przez przysztych rodzicéw dopiero planowana.

Zagadnienia zwigzane z reprodukcja czlowieka przestaly by¢ juz kategorig jedynie
biologiczng, od wielu lat zajmuja niezwykle wysoka pozycje wsrdd zainteresowan nie tylko
0sob wykonujacych zawody zwigzane z medycyna, ale rowniez prawnikoéw, przed ktérymi ze

wzgledu na wspomniany juz rozwoj wspotczesnych technologii staja coraz to nowe wyzwania.

*'mgr., Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich, Doktorantka w Katedrze Prawa Cywilnego i Prawa Prywatnego
Migdzynarodowego WPiA US w Katowicach.

! Por. R. G. Edwards, R.L. Gardner, Sexing of live rabbit blastocysts, , Nature” 2014 (5088), 1967, s. 576-577; K.
Baczyk-Rozwadowska, Prokreacja medycznie wspomagana. Studium z dziedziny prawa, Torun 2018, s. 331. M.
Kramska, Miedzynarodowe i europejskie standardy ochrony genomu ludzkiego a preimplantacyjna diagnostyka
genetyczna, ,,Prawo i Medycyna”, Nr 3, 2011, http://www.prawoimedycyna.pl/sklep/904/miedzynarodowe-i-
europejskie-standardy-ochrony-genomu-ludzkiego-a-preimplantacyjna-diagnostyka-genetyczna--pim-44 [dostgp:
02.07.2019r.].



Nie bez watpienia pozostaje fakt, ze PGD mozna zakwalifikowac jako jedng z metod
wchodzacych w zakres reprogenetyki opierajacej si¢ na technikach biologii rozrodu i genetyki
pozwalajacych na rozmnazanie czlowieka za pomocg coraz to nowocze$niejszych metod, a
takze swego rodzaju ingerencje w materiat genetyczny czlowieka?.

PGD jest rowniez S$ciS$le powigzana z problematyka wolnosci 1 odpowiedzialnosci
prokreacyjnej, a takze kwestiami natury bioetycznej odnoszacymi si¢ m.in. do zakresu
dopuszczalnosci ingerowania w ludzki genom. Nalezaloby si¢ zatem zastanowié, czy
stosowanie PGD wchodzi zakres wolnosci 1 odpowiedzialnosci prokreacyjnej, a co za tym idzie,
czy jesteSmy predysponowani do wyboru, jaki czlowiek moze si¢ urodzi¢, a jaki juz nie. PGD
daje rowniez niezwykle szeroki wachlarz mozliwosci, a zatem nalezaloby si¢ zastanowi¢, jakie
cechy moga by¢ przez przysztych rodzicéw pozadane 1 ustalane za pomoca tej metody, a jakie

jednak nie powinny by¢ wybierane.

2. Prawo do prokreacji, wolnosé¢ i odpowiedzialno$¢ prokreacyjna a

preimplantacyjna diagnostyka genetyczna.

Posiadanie potomstwa jest jednym z najstarszych i najbardziej elementarnych dazen
czlowieka®. Z drugiej za$ strony, wspolczesnie coraz wigcej 0s6b podejmuje $wiadoma decyzje
w przedmiocie rezygnacji z wydania na $wiat potomstwa na rzecz rozwoju, kariery, czy zycia
bez jakichkolwiek zobowigzan. Decyzje te, niewatpliwie sg pochodna przyshugujacego
kazdemu cztowiekowi prawa do prokreacji, a takze wolno$ci prokreacyjnej, a co za tym idzie

rowniez odpowiedzialnos$ci.
2.1.Prawo do prokreacji. Wolnos¢ i odpowiedzialno$¢ prokreacyjna.
Prawo do prokreacji zostalo ono wyrazone w art. 23 Miedzynarodowego Paktu Praw

Obywatelskich i Politycznych*, zgodnie z ktérym uznaje si¢c prawo mezczyzn i kobiet w wieku

matzenskim do zawarcia malzenstwa i1 zalozenia rodziny, a takze posrednio w art. § Konwencji

2 J. Domaradzki, Janusowe oblicze reprogenetyki, ,Nowiny lekarskie” 2009, 78, 1, s. 72.

3 D. Sperling, ‘Male and Female He Created Them’: Procreative Liberty, its Conceptual Defciencies and the Legal
Right to Access Fertility Care of Males, ,International Journal of Law in Context 2011, vol. 7, no. 3, s. 377,
http://papers.ssrn.com/sol3/papers.cfm?abstract_id=2024861 [dostep: 12.01.2019 r.] Ibidem.

* Migdzynarodowy Pakt Praw Obywatelskich i Politycznych otwarty do podpisu w Nowym Jorku dnia 19 grudnia
1966 roku (Dz. U. 1997, Nr 38, poz. 167).



o Ochronie Praw Cztowieka i Podstawowych Wolno$ci® poprzez przyznanie kazdemu
czlowiekowi prawa do poszanowania zycia prywatnego i rodzinnego.

Mimo tego, ze prawo to nie zostalo wprost wyrazone w polskim systemie prawnym, a w
szczegdlnosci w Konstytucji RP®, watpliwosci nie ulega fakt jego istnienia, chociazby ze
wzgledu na to, Ze jest ono oparte jest na godnosci, wolnosci osobistej, autonomii jednostki, czy
nawet integralnosci cielesnej’.

Prawo cztowieka do posiadania potomstwa jest prawem niezwykle zlozonym, gdyz
wynikajg z niego dalsze prawa reprodukcyjne, jak chociazby prawo dostepu do $wiadczen
zdrowotnych w okresie prokreacyjnym, a w szczego6lnosci w okresie cigzy, prawo do
decydowania o momencie poczgcia, a co za tym idzie prawo do stosowania, jak 1 dostepu do
antykoncepcji, czy prawo do leczenia nieplodnoéci®.

Ponadto nalezy podkresli¢, ze na prawo to sktada si¢ przede wszystkim jego tres¢ i zakres,
a takze $rodki jego realizacji, czy nawet idee bedace jego fundamentem®. Z pewnoscia jednak
elementami prawa do posiadania potomstwa sg wolno$¢ 1 odpowiedzialno$¢ prokreacyjna.

J. A. Robertson wolno$¢ prokreacyjng okresla jako prawo lub roszczenie do podejmowania
decyzji w przedmiocie rozmnazania'®. Prawo to rozumiane jest w kategorii wolnosci posiadania
potomstwa lub rezygnacji z jego posiadania przy zastrzezeniu nienaruszania zasad moralnych?!,
Jednoczes$nie nalezy wskazac, ze autonomia prokreacyjna wyraza si¢ rowniez w podejmowaniu
dziatan majgcych na celu uniknigcie wydania na $wiat potomstwa, jak na przyktad stosowanie
antykoncepcji, unikanie stosunkow seksualnych, czy nawet korzystanie z prawa do
przeprowadzenia aborcjit?2. Z kolei dziatania zmierzajace do posiadania potomstwa
niejednokrotnie przejawiaja si¢ w podjeciu aktywnosci seksualnej, dazeniu do posiadania
genetycznie spokrewnionego dziecka, korzystania z metod medycznie wspomaganego rozrodu
ludzkiego®®, czy nawet dazenia do wydania na $wiat potomstwa w peli zdrowego, nie

obcigzonego jakimikolwiek wadami genetycznymi.

®> Konwencja 0 Ochronie Praw Czlowieka i Podstawowych Wolnosci sporzadzona w Rzymie dnia 4 listopada 1950
r., zmieniona nastepnie Protokotami nr 3, 5 i 8 oraz uzupehiona Protokotem nr 2 (Dz. U. 1993, Nr 61, poz. 284).
6 Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r. (Dz. U. 1997, Nr 78, poz. 483).

" D. Sperling, ‘Male...s. 375, http://papers.ssrn.com/sol3/papers.cfm?abstract_id=2024861 [dostep: 12.01.20191.]
8 Ibidem, s. 375.

% Ibidem, s. 379.

10 ). A. Robertson, Procreative Liberty in the Era Genomics, ,Amercian Journal of Law&Medicine” 29 (2003), s.
447.

11 R. Flathman, The practise of rights, 1975, 33-63.

12.J. A. Robertson, Procreative..., s. 447.

3 Ibidem.



Roszczenie natomiast, to swoisty dodatkowy element przejawiajacy si¢ w
poszanowaniu autonomii jednostki innych osob w przedmiocie decyzji i nieograniczaniu
wolnosci prokreacyjnej!*. Tym samym wolno$é prokreacyjna zawiera w sobie roszczenie
wzgledem aparatu panstwa lub innych podmiotow w sytuacji ingerencji w jego pelng
realizacje®.

Dodatkowo J.A. Robertson, wskazuje na trzy ujecia w odniesieniu do wolnosci
prokreacyjnej®. Pierwszy z nich to tzw. ,surowy, $cisty tradycjonalizm”, ktorego punktem
wyjscia jest zatozenie, ze reprodukcja cztowieka jest darem pochodzacym od Boga, ktorego
zrodlem jest mito§¢ dwojga osob’. Dziecko jest zatem najlepszym darem, ktory rodzice
powinni bezwarunkowo przyjaé takim, jakim jest'®. Poglady te zatem wykluczaja jakakolwiek
mozliwos$¢ ingerencji w ludzka prokreacje, zaktadajg przyjmowanie potomstwa z wszelkimi
jego wadami 1 zaletami, a jednocze$nie odrzucajg mozliwos$¢ ingerencji z genetyke, ktorej
celem bytoby ,,wytworzenie produktu” w postaci dziecka posiadajacego cechy przez rodzicow
pozadane®®.

Kolejnym jest ,radykalna wolno$¢” bedaca przeciwienstwem ,,surowego, Scistego
tradycjonalizmu”?. Poglad ten zaktada petna dowolno$é w zakresie prokreacji i to zarowno w
zakresie mozliwosci zastosowania i1 doboru technik wspomaganej ludzkiej prokreacii,
przeprowadzania genetycznych badan przedurodzeniowych, podjecia decyzji, co do rezygnacji
z posiadania potomstwa, czy nawet tak kontrowersyjnej kwestii jakg jest klonowanie
cztowieka?!. Radykalna wolno$¢ znajduje oparcie nie tylko w zagwarantowaniu kazdemu
cztowiekowi prawa do wolnosci, ale rowniez w przekonaniu, ze rodzice najlepiej wiedza, co
jest dobre dla ich przysztego potomstwa?2.

Z kolei ,,nowoczesny, wspotczesny tradycjonalizm” ktadzie nacisk na prawa jednostki
1 spoleczenstwa w kontek$cie dopuszczalnosci stosowania technik biomedycznych w
odniesieniu do prokreacji. Teoria ta zaktada, Zze jednostka jest uprawniona, ale nie zobowigzania
do Kkorzystania z wolno$ci prokreacyjnej, co przeklada si¢ réwniez na korzystanie ze

wspotczesnych osiggnie¢ nauki w procesie reprodukcji?®. Zwolennicy tego pogladu

14 R. Flathman, The practise..., 33-63.

15 J. A. Robertson, Children of choice: Freedom and the New Reproductive Technologies, 1994, s. 35-38.
16 J. A. Robertson, Procreative..., . 442.

. Robertson, Procreative..., s. 442.
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. Robertson, Procreative..., s. 447.
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>rr>rrrr

23 J.



podkreslaja, ze celem nowoczesnych technologii biomedycznych jest umozliwienie wydania
na S$wiat potomstwa, czy uniknigcie narodzin dziecka z niepetnosprawnoscia, co
niejednokrotnie jest tozsame z pragnieniami wielu rodzicow, co do posiadania dziecka, a tym
dziecka zdrowego?*.

R. Dworkin podkreslat z kolei, ze wolno$¢ prokreacyjna stanowi przejaw uprawnienia
podmiotu do rewidowania udziatu tegoz podmiotu w jego wlasnej prokreacji®®. Z kolei M.
Soniewicka sygnalizuje, ze autonomia ta polega na odpowiedzi na nastepujace pytania: ,,czy
mie¢ dzieci, z kim, w jaki sposob, kiedy, ile, jakie dzieci, czy biologicznie spokrewnione czy
nie, itd.” (cyt.)?®. Zmiana pojmowania owej wolnoéci czy tez autonomii, ale i rozwdj
cywilizacyjny doprowadzit do sytuacji, w ktorej dbanie o to, aby potomstwo urodzilo si¢ bez
jakichkolwiek wad bez watpienia stanowi rowniez jeden z jej elementow?’.

Niektorzy autorzy podkreslaja, ze odpowiedzialno$¢ prokreacyjna ma najwigkszy
wymiar w przypadku zastosowania procedury in vitro, co przejawia si¢ w koniecznos$ci, a nawet
swego rodzaju obowigzku przysztych rodzicow do przeprowadzenia preimplantacyjnej
diagnostyki genetycznej?®. Poglad ten bierze swoj poczatek w zalozeniu autonomii
prokreacyjnej, dzieki ktorej potomstwo bez wad genetycznych bedzie si¢ cieszylo lepszym

zyciem niz to, ktore w sytuacji nie zastosowania PGD, a urodzitoby si¢ z wada genetyczna?®.

2.2.Istota PGD w konteksScie autonomii prokreacyjnej.

PGD, jak juz zostato zasygnalizowane otwiera przysztym rodzicom droge do poznania cech
biologicznych swego potencjalnego potomstwa. Nalezy podkresli¢, ze genetyczna diagnostyka
preimplantacyjna jest nierozerwalnie zwigzana z technikami medycznie wspomaganej ludzkiej

prokreacji w postaci zaplodnienia pozaustrojowego in vitro (ang. in vitro fertilisation, 1VF)¥,

24 J. A. Robertson, Procreative..., s. 449.

25 R. Dworkin, Life’s Dominion. An Argument About Abortion, Euthanasia, And Individual Freedom, New York
1994, s. 148.

26 M. Soniewicka, Prawno — etyczne aspekty autonomii prokreacyjnej w kontekscie reprodukcyjnych testéw
genetycznych, [w:] Od autonomii osoby do autonomii pacjenta, pod red. G. Hotuba, P. Duchlinskiego, T. Biesagi,
Krakow, 2013, s. 215.

27 por. D. Davies, Genetic Dilemmas. Reproductive Technology, Parental Choices and Children Futures, Oxford
2010, s. 177.

28 | A. Francis, A. Silvers, A Wrongful Case For Prenatal Tort Liability, ,, The American Journal of Bioethics”,
April, Volume 12, Number 4, 2012, s. 15.

29 L.A. Francis, A. Silvers, A Wrongful Case For Prenatal Tort Liability, ,, The American Journal of Bioethics”,
April, Volume 12, Number 4, 2012, s. 16.

30 W literaturze medycznej mozna jednak wskazaé gtosy przemawiajace za ewentualnoscig stosowania PDG w
przypadku zaptodnienia naturalnego in vivo, co jednak niesie za sobg spore ryzyko dla rozwijajacej sie cigzy; Por.
H. Glenn Atkinson, A. Handyside, Diagnostyka przedimplantacyjna [w:] Diagnostyka prenatalna, pod red. L.



PGD opiera si¢ na diagnozowaniu ewentualnych nieprawidlowosci chromosomowych. W
klasycznym ujeciu polega na oddzieleniu w 3-5 dniu po zaplodnieniu, od 4 - do 8-
komdrkowego zarodka jednej lub dwoch komérek (blastomeréw)®!. Celem PGD rozpoznanie
wlasciwosci komorki jajowej lub zarodka, a nastgpnie transfer do macicy kobiety jedynie
zarodkow, co do ktorych ustalono, iz nie s3 one obcigzone jakimikolwiek wadami®?, a zatem,
ze w wyniku implantacji zarodka nie przyjdzie na $wiat dziecko z niepelnosprawnoscia, czy to
fizyczng czy tez psychiczng. Mimo, iz pierwsze wzmianki o mozliwosci stosowania tego typu
procedur pochodza z lat szesédziesigtych ubieglego wieku®® to s3 one przedmiotem badan
medycznych dopiero od lat dziewigédziesigtych XX wieku®’. PGD po raz pierwszy
zastosowano w na przetomie 1989 i 1990 roku — dokonano wowczas biopsji blastomerow, a
nastepnie oznaczono plec zarodkow, u ktorych przewidywano ryzyko wystgpienia zaburzen
sprzezonych z chromosomem X, a w 1991 roku w Wielkiej Brytanii przy pomocy PGD
wykluczono mukowiscydoze u zarodka, w wyniku czego nastepnie dokonano inseminacji, a na
$wiat przyszta zdrowa dziewczynka®.

Europejskie Towarzystwo Reprodukcji Ludzkiej i Embriologii (ang. European Society for
Human Reproduction and Embryology, ESHRE) sporzadzito wyczerpujace wskazania do

przeprowadzenia genetycznych badan preimplantacyjnych®. Kryteria te w literaturze

Abramsky, J. Chapple, Warszawa 1996, s. 154; J.E. Buster, M. Bustillo, I.A. Rodi i in., Biologic and morphologic
development of donated human ova recovered by non-surgical uterine lavage, ,American Journal of Obstetrics
and Gynecology” 1985, nr 153 (21),s. 211-217; M.V. Sauer, M. Bustillo, I.A. Rodi i in., In vivo blastocyst production
and ovum yield among fertile woman, ,Human Reproduction” 1987, nr 2, s. 701-703, Stanowisko Komitetu
Bioetyki przy Prezydium PAN nr 2/2012 z dnia 8 czerwca 2012 r. w sprawie preimplantacyjnej diagnostyki
genetycznej,
https://instytucja.pan.pl/images/stories/pliki/wydzialy/wydzial_v/2012/stanowisko_komitetu/stanowisk_kb_n
r_2-2012.pdf [dostep: 02.07.2019 r.], M. Machinek, Spdr o status ludzkiego embrionu, Olsztyn 2007, s. 106 i n.
31 Por. K. Szewczyk, Bioetyka. Medycyna na gramicach Zycia, t. 1, Warszawa 2009, s. 201; J. Kapelanska-
Pregowska, Preimplantacyjna diagnoza molekularna w miedzynarodowych standardach wigzgcych i zalecanych,
»Prawo i Medycyna” Nr 2, 2009, s. 86.

32 por. M.G. Katz-Jaffe, Preimplantation Genetic Diagnosis [w:] In Vitro Fertilization. A Practical Approach, pod
red. D.K. Gardner’a, New York, London, 2007, s. 313; R. Otowicz, Czy terapeutyczny cel uswieca wszystkie srodki?
Etyczne problemy diagnozy i terapii genetycznej [w:] Osmy dzieri stworzenia, Etyka wobec mozliwosci inzynierii
genetycznej, pod red. M. Machinka , Olsztyn 2001, s. 188.

33 |. Gardner, R.G. Edwards, Control of the sex ratio at full term in the rabbit by transferring sexed blastocysts,
,Nature (London)”, 1968, 218, s. 346—348; P.C. Steptoe, R.G. Edwards, Birth after reimplantation of a human
embryo, ,Lancet”, 1978, 2, s. 366.

34Y, Verlinsky, Preimplantation genetic diagnosis, ,,Journal of Assisted Reproduction and Genetics”, Vol. 13, No.
2, 1996, s. 87.

35 A. Przytuska-Fiszer, Wokodt diagnostyki preimplantacyjnej, Polskie Towarzystwo Bioetyczne, 2009,
http://www.ptb.org.pl/pdf/przyluska_preimplantacja_1.pdf [dostep: 03.07.2019 r.]; J. Bal, W. Wiszniewski, J.
Wiszniewska, Diagnostyka molekularna [w:] Biologia molekularna w medycynie. Elementy genetyki klinicznej,
pod red. J. Bala, Warszawa 2006, s. 234.

36 Wskazania te obejmuja: dazenie do unikniecia terminacji cigzy, obawy przed ujawnieniem rodzicielskiego
genotypu, nowotwordw ztosliwych i innych choréb monogenicznych z poczatkiem w wieku dorostym, wybor
zarodka ze zgodnoscig HLA, inne choroby monogeniczne, rearanzacje chromosomowe (translokacje, inwersje),



przedmiotu kwalifikowane sg jako obarczone wysokim (w zaleznos$ci od prawdopodobienstwa
przekazania genetycznego wady rozwojowej dziecku) lub niskim ryzykiem (pozostate,
cechy)®’. Wskazania te obejmuja: dazenie do unikniecia terminacji cigzy, obawy przed
ujawnieniem rodzicielskiego genotypu, nowotworéw zio§liwych 1 innych choréb
monogenicznych z poczatkiem w wieku dorostym, wybdr zarodka ze zgodnoscig HLA, inne
choroby monogeniczne, rearanzacje chromosomowe (translokacje, inwersje), powtarzajace si¢
poronienia, wykrywanie aneuploidii (mutacji genowych) u kobiet w wieku powyzej 37 lat®,
Nalezy zasygnalizowaé, ze wskazane mutacje moga powodowac zespot Downa (ang. Down
syndrome, trisomy 21), zesp6t Edwardsa (ang. Edwards’ syndrome, trisomy 18), zespot Pataua
(ang. Patau syndrome, trysomy 13), zespot Turnera (ang. Turner's syndrome), jednakze
najczescie] wystepujaca aberracja chromosomowg jest trisomia chromosomu 21 — zespot
Downa®.

PGD stanowi rowniez zagadnienie niezwykle kontrowersyjne. Podkresla sie, ze technika ta
otwiera droge parom obcigzonym genetycznie do posiadania zdrowego potomstwa
pochodzacego genetycznie od par, u ktorych dotychczas istniato wysokie prawdopodobienstwo
urodzenia si¢ dziecka z wada®’. Sygnalizuje sie rowniez, ze jest to metoda korzystniejsza i
dokfadniejsza niz badania prenatalne, a ponadto stanowi swoiste zapobiezenie aborcji w
sytuacji wykrycia u nasciturusa wady*!. W koficu wskazuje sie na to, ze decyzja w przedmiocie
transferu wybranego poprzez zastosowanie PGD zarodka mieSci si¢ w zakresie autonomii

prokreacyjnej*?. Jednakze nie brakuje rowniez watpliwoéci, a nawet argumentdw przeciwko

powtarzajgce sie poronienia, wykrywanie aneuploidii (mutacji genowych) u kobiet w wieku powyzej 37 lat (Por.
A. Przytuska-Fiszer, Niepetnosprawnosc jako przedmiot refleksji bioetycznej, Krakéw 2013, s. 93; D.A. Driscoll, S.
Gross, Clinical practice. Prenatal screening for aneuploidy, , The New England Journal of Medicine”, 2009, Nr 360
(24), s. 2556-2562.

37 A.R. Thornhill, C.E. deDie-Smulders, J.P. Geraedts i in., ESHRE PGD Consortium, Best practice guidelines for
clinical preimplantation genetic diagnosis (PGD) and preimplantation genetic screening (PGS), ,Human
Reproduction” 2004, vol. 20, no. 1, s. 35.

38 A, Przytuska-Fiszer, Niepetnosprawnos¢ jako przedmiot refleksji bioetycznej, Krakéw 2013, s. 93; D.A. Driscoll,
S. Gross, Clinical practice. Prenatal screening for aneuploidy, ,The New England Journal of Medicine”, 2009, Nr
360 (24), s. 2556-2562.

3 Prawdopodobienstwo przyj$cia na swiat dziecka z t3 mutacja ro$nie wraz z wiekiem matki - u kobiet w cigzy
w wieku do 20 lat ryzyko wystapienia u ptodu zespotu Downa wynosi 1:2000, w wieku 30 lat 1:1000, w wieku 35
lat 1:5000. Z kolei juz w przypadku ciezarnych w wieku 40 lat prawdopodobienstwo wystapienia u dziecka zespotu
Downa szacuje si¢ na 1:80, z kolei w wieku 45 lat 1:17, okoto 60% zarodkéw obciazonych zespotem Downa ulega
samoistnemu poronieniu, a 20% to urodzenia martwe, aberracja ta objawia si¢ takimi cechami jak uposledzenie
umystowe, wadami wielouktadowymi, czy spowolnieniem rozwoju somatycznego zaréwno na etapie zycia
ptodowego jak i po narodzinach) Por.: D. Larysz, K. Lubowiecka, Neuropsychologiczne uwarunkowania zespotu
Downa, ,,Logopedia Silesiana” 3/2014, s. 125.

40 K. Baczyk-Rozwadowska K., Prokreacja medycznie wspomagana. Studium z dziedziny prawa, Toruh 2018, s.
333.

41 |bidem, s. 334.

42 |bidem, s. 334.



stosowaniu diagnostyki preimplantacyjnej. W tym zakresie z kolei wskazywane sg takie zarzuty
jak produkcja nadliczbowych embrionéw a nastgpnie ich terminacja, proces selekcji
embrionéw, komercjalizacja prokreacji czlowieka czy nawet dyskryminacja genetyczna

embriondéw obarczonych wada*®.

3. Problem tzw. ,,zbawczego rodzenstwa” (ang. savior sibling).

PGD otwiera réwniez mozliwos¢ wskazania tzw. antygendw zgodnos$ci tkankowej (ang.
human leucocyte antigens, HLA, HLA-matching)* — lekarze i inni specjalici na podstawie
antygenow zgodnosci tkankowej sg w stanie wskazac, czy z zarodka powstanie dziecko, ktore
bedzie moglo byé dawca komoérek, tkanek czy narzadéw dla swego rodzenstwa®. Po raz
pierwszy PGD dla celow ustalenia zgodnosci tkankowej zostalo zastosowane w Stanach
Zjednoczonych w 2000 roku - w 1994 roku na $wiat przyszla dziewczynka z chorobg
genetyczng w postaci niedokrwistosci Fanconiego polegajaca na braku mozliwosci
wytworzenia przez organizm zdrowego szpiku kostnego“®. Rodzice dziecka zdecydowali sie
wowczas na zastosowanie diagnostyki preimplantacyjnej i zaplodnienie in vitro w celu
wytworzenia komorek macierzystych pochodzacych od kolejnego dziecka, mogacych uratowac
zycie pierworodnemu dziecku*’. W wyniku ww. procedury wytworzonych zostalo czternascie
zarodkow, z ktérych tylko jeden wykazywal cechy zgodnosci tkankowej z urodzong w 1994
roku dziewczynka*®. Zarodek ten zostal implantowany do macicy, a podczas porodu z krwi
pepowinowe] drugiego dziecka zostaly pobrane i przeszczepione komorki macierzyste
starszemu potomstwu*,

W podobnych przypadkach, jak zauwaza J. Kapelanska-Prggowska wybrany embrion

statby sie w przysztosci ,,dzieckiem-lekiem”, ,,dzieckiem drugiej nadziei”, czy swego rodzaju

4 |bidem, s. 336-337; L. Korniszewski, Genetyka medyczna, Warszawa 2001, s. 173; Steering Committee on
Bioethics, The protection of the human embryo in vitro, report by the Working Party on the Protection of Human
Embryo and Foetus, Strasbourg, 19 June 2003, CDBI-CO-GT3 (2003) 13, s. 31-33, B. Sele, J. Testart, Le diagnostic
préimplanatoire: Quel outil, pur quelle quéte? [w:] Les lois “bioéthique” a I’épreuve des faits. Réalités et
perspectives, pod red. pod red. B. Feuillet-Le Mintier, Paris 1999, s. 159-163.

4 K. Szewczyk, Bioetyka. Medycyna na granicach zycia, t. 1, Warszawa 2009, s. 201.

4 Por. Ibidem; J. Kapelanska-Pregowska, Zjednoczone Krélestwo i Republika Wioska — dwa bieguny diagnostyki
preimplantacyjnej, [w:] Wspélczesne wyzwania bioetyczne, pod red. L. Boska, M. Krdlikowskiego, Warszawa
2010, s. 403 i n.

46 5.M. Wolf, J.P. Kahn, J.E. Wagner, Using Preimplantation Genetic Diagnosis to Create a Stem Cell Donor. Issues,
Guidelines and Limits, ,Journal of Law, Medicine and Ethics” 2003, vol. 31, issue 3, s. 328—329; BioEthics
Education Project, Case 2: Nash Family, https://www.beep.ac.uk/content/116.0.html [dostep: 03.07.2019 r.].

47 |bidem.

48 |bidem.

49 |bidem.



,ratunkowym rodzenstwem”. Z kolei J. Szewczyk proceder ten okresla jako ,zbawcze
rodzefstwo” (ang. savior sibling)®L.

Istnieje rowniez ryzyko, ze ,,stworzone” w ten sposob dziecko mogloby by¢ traktowane
przedmiotowo, w kategorii ,,towaru”®?, czy jedynie jako swego rodzaju $rodek zmierzajacy do
osiggnigcia celu w postaci ratowania zycia lub zdrowia juz posiadanego potomstwa.
Dodatkowo dzieci te moglyby byé czué si¢ skrzywdzone przez rodzicow, a takze niekochane®.
Podkresla si¢ rowniez, iz PGD majace na celu okreslenie zgodnosci tkankowej mogloby

prowadzi¢ do tworzenia tzw. ,dzieci projektantow”>.

Powolywanie na $wiat dzieci
wyselekcjonowanych wedle $cisle okreslonych, pozadanych przez rodzicéw cech mogloby
doprowadzi¢ do wyodrgbnienia si¢ grupy klinicystow, lekarzy czy genetykéw bedacych swego
rodzaju ,,projektantami zycia”, ktorych praca polegataby na wyborze embriondw o okreslonej
plci, kolorze oczu czy zgodnosci tkankowej*. Zaktadajac, Ze proceder ten bylby dopuszczalny
zarOwno pod wzgledem pranym, jak i etycznym mogtoby dojs¢ do sytuacji, w ktorej rodzice
niejako dokonywaliby swego rodzaju zamdwienia na dziecko o okreslonych cechach -
posiadajace talenty muzyczne, sportowe, aktorskie etc. czy tez inne cechy, ktore rodzice
chcieliby, aby dziecko posiadato. Wskazuje sie, ze przyzwolenie na powotywanie do zycia
Lratunkowego rodzenstwa” stanowiloby otwarcie drzwi do dowolnego kreowania
embriondw®®. W sytuacji tej niezwykle istotne staje si¢ zalozenie, ze dziecko powinno by¢
oczekiwane przez rodzicdw, a nie stanowi¢ jedynie instrumentalnego narzedzia do osiggnigcia
wyznaczonego przez rodzicow celu®’. Zawsze jednak powinno sie braé¢ pod uwage zasade dobra

dziecka®®.

%03, Sheldon, S. Wilkinson, Should selecting saviour siblings be banned?, ,,Journal of Law, Medicine and Ethics”
2004;30, s. 533.

51 ], Szewczyk, Ochrona informacji genetycznych: badania genetyczne a zakaz dyskryminacji genetycznej w
Stanach Zjednoczonych, ,,Prawo i Medycyna” Nr 3-4, 2012, http://www.prawoimedycyna.pl/sklep/1080/ochrona-
informacji-genetycznych-badania-genetyczne-a-zakaz-dyskryminacji-genetycznej-w-stanach-zjednoczonych--
pim-4849 [dostep: 03.07.2019 1.].

525, Sheldon, S. Wilkinson, S. Sheldon, S. Wilkinson, Should..., s. 533.

53 Ibidem.

54 |bidem; F. Flinter, Preimplantation diagnosis, ,,British Medical Journal”, 2001, Vol. 322, s. 1009.

55§, Sheldon, S. Wilkinson, Should..., s. 534.

%6 |bidem.

57 R. Boyle, J. Savulescu, Ethics of using preimplantation genetic diagnosis to select a stem cell donor for an
existing person, ,British Medical Journal” 2001;323, s. 1241.

8 Na marginesie nalezatoby podnieé¢ niezwykle ciekawg kwestie. Mianowicie nalezy wzigé pod uwage fakt, iz nie
zawsze cechy wybrane przez rodzicéw mogtyby by¢ spotecznie pozgdane — jako przyktad moze postuzyc historia
wskazana przez M.J. Sandel’a, gdzie dwie gtuche, homoseksualne kobiety zwrdcity sie do banku komodrek
rozrodczych z prosbg o znalezienie dawcy spermy, u ktérego w rodzinie wystepowata gtuchota. W wyniku doboru
przez bank komérek rozrodczych pozgdanych przez amerykanki cech w wyniku IVF przyszto na swiat gtuche
dziecko. Autor ten jednoczesnie podkresla ryzyko odejscia od pojmowania dziecka w kategorii pozytywnej zmiany
W Zyciu rodzica czy swego rodzaju daru, uprzywilejowania ze wzgledu na to, iz nie posiadatoby ono cech



4. Podsumowanie.

Problematyka tzw. ,,child designer”, czy ,,savior sibling” ktora jeszcze kilkanascie lat
temu wydawataby si¢ abstrakcyjna, dzisiaj staje si¢ mozliwa i1 dostepna za pomoca
nowoczesnych technologii. Nalezy jednak podkresli¢, ze PGD ma na celu swego rodzaju
,»selekeje” zarodkow o okreslonych cechach genetycznych, a nie ,,tworzenie” przysztych dzieci,
ktére owe cechy beda posiadaty. Technika ta pozwala zapobiec zyciu dzieci z najcigzszymi
chorobami, ktore przysparzaja bolu i cierpienia. Z drugiej za$ strony pojawia si¢ argument
przyjecia kazdego zycia, nawet z niepelnosprawnoscig 1 stawienia czota przeciwnosciom losu,
a takze racje odnoszace si¢ do dyskryminacji 0séb z niepetnosprawnosciami. Czgsto zaktada
si¢, ze zycie dziecka bez niepelnosprawnosci bedzie lepsze niz zycie dziecka z wadami,
jednocze$nie wykluczajac réznorodnosé i odmiennosé®®. Podkresla sie, ze diagnostyka ma tym
silniejsze znaczenie, ze pozwala na uniknigcie odpowiedzialnosci wzgledem dziecka za
sprowadzenie go na $wiat w stanie, ktory wykluczatby zycie w ,krzywdzie” w postaci
niepelnosprawnosci.

W zwigzku z powyzszym nalezatloby stang¢ na stanowisku, zgodnie z ktéorym
preimplantacyjna diagnostyka genetyczna wpisuje si¢ w ramy autonomii prokreacyjnej,
jednakze tym samym nalezaloby rowniez rozwazy¢ pewne problemy zwigzane z jej kolejnym
aspektem — a wiec odpowiedzialno$cig prokreacyjng. Zagadnienia te implikujg koniecznos¢
podjecia kolejnych rozwazan, chociazby w zakresie tego, czy zaniedbanie rodzicOw w postaci
rezygnacji z PGD mogtoby doprowadzi¢ do szkody, ktora poniostoby przyszte dziecko®, atym
samym do obarczenia rodzicow odpowiedzialnos$cig? Nalezy réwniez zasygnalizowaé, ze
pojawiajg si¢ glosy przemawiajgce za tym, ze przyjscie na $wiat dziecka dzigki procedurze in
vitro stanowi samo w sobie co$ wyjatkowego, gdyz bez tej technologii dziecko w ogodle by si¢
nie urodzilo, a zatem rozwazania w zakresie ,,zycia nie wartego zycia” w tym przypadku w
ogdle nie majg racji bytu®’.

Nalezaloby si¢ roOwniez zastanowi¢, co w sytuacji, gdy personel medyczny naruszy

prawa prokreacyjne przysztych rodzicow nie informujac ich o mozliwosci wykonania

pozadanych przez rodzicéw (Por. M.J. Sandel M, The Case against Perfection, Cambridge—Massachusetts—London
2007,s.41in.).

59 |.A. Francis, A. Silvers, A Wrongful Case For Prenatal Tort Liability, The American Journal of Bioethics, April,
Volume 12, Number 4, 2012, s. 16.

60 |bidem, s. 15.

81 D. Brock, The non-identity problem and genetic harms: The case of wrongful handicaps. Bioethics 9(3) 1999:
269-275.



preimplantacyjnej diagnostyki prenatalnej przy zastosowaniu procedury in vitro? Czy
wowczas, w sytuacji, gdyby na §wiat przyszio dziecko z niepetnosprawnos$cia rodzice mogliby
wystapi¢ w roszczeniem z tytulu wrongful life z tytulu wychowywania dziecka z
niepemosprawnosécia?®? Jezeli za$ rodzice decydujac sie na zaplodnienie in vitro nie
skorzystaliby z PGD (wiedzac o ewentualnych obcigzeniach genetycznych), czy dziecko
miatoby prawo wystapi¢ przeciwko nim z roszczeniem w przypadku, gdyby urodzito si¢ z wada

783, Problematyka ta jest jednak na tyle skomplikowana i wieloaspektowa, ze z

genetyczna
pewnoscig nie wyczerpuje niniejszego opracowania.

Rozw6j wspoiczesnej nauki, umozliwiajacy poczecie 1 urodzenie si¢ dziecka nawet bez
aktu obcowania plciowego nie tylko otwiera drzwi do coraz to dokladniejszych badan genomu
zarodka czy nawet komorki jajowe;j, ale rowniez do ewentualnych roszczen, z ktorymi dziecko
moze wystapi¢ przeciwko rodzicom czy personelowi medycznemu w sytuacji, gdy urodzi si¢ z
wada genetyczna lub niepelosprawnosécig®. Naturalng konsekwencja rozwoju technik
wspomaganego ludzkiego rozrodu jest podniesienie standardow opieki okoloporodowej, a
takze wzrost dostepnosci badan prenatalnych, w tym rowniez pre-prenatalnych w postaci PGD.

Przyszli rodzice decydujac si¢ na sprowadzenie potomka na §wiat majg obowigzek tak

pokierowa¢ procesem reprodukcyjnym, aby wszelkie podejmowane przez nich dziatania

zmierzaty do unikniecia jakichkolwiek szkod poniesionych przez dziecko®®.

52 |.A. Francis, A. Silvers, A Wrongful..., s. 15

83 Ibidem, s. 16.

54 K. Wevers, Prenatal torts and pre-implantation genetic diagnosis, Harward Journal of Law&Technology, Volume
24, Number 1, Fall 2010, s. 258.

% ). Malek, ]J. Daar,The case for a parental duty to use preimplantation genetic diagnosis for medical
benefit. American Journal of Bioethics 12(4) 2012: 3-11.
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Nowym Jorku dnia 19 grudnia 1966 roku (Dz. U. 1997, Nr 38, poz. 167)

Streszczenie: Tekst stanowi nakreslenie problematyki zwigzanej z genetyczng diagnostyka
preimplantacyjng w kontek$cie wolno$ci (autonomii) prokreacyjnej. Podejmuje problematyke
rozwazenia, czym jest wolno§¢ prokreacyjna, jaki jest zakres, a takze wskazuje na jej
wieloaspektowo$¢. Ponadto zasygnalizowane zostaly cele, dla jakich stosuje si¢ PGD, oraz
mozliwos$ci diagnostyczne, jakie metoda ta za sobg niesie. W koncu zagadnienia te zostaly

skonfrontowane z tzw. problemem ,,zbawczego rodzenstwa”.

Slowa kluczowe: genetyczna diagnostyka preimplantacyjna, wolno$¢ prokreacyjna, problem

zbawczego rodzenstwa, niepetnosprawnos¢, in vitro



Reproductive freedom and the so-called savior sibling problem

Summary: This text is about related to preimplantation genetic diagnostics in the context of
reproductive freedom (autonomy). This wording is of considering what reproductive freedom
IS, what its scope is, and also indicates its multi-faceted nature. In addition, the purposes for
which PGD is used and the diagnostic possibilities that this method carries are indicated. In the

end, these issues were confronted with the so-called the problem of "saving siblings".

Key words: preimplantation genetic diagnosic, reproductive freedom, savior sibling problem,

disablity, in vitro



