BIOETYKA | GENETYKA
Stowo wstepne od Redaktoréw Naukowych

Jak celnie zauwaza John Robertson, ,,biologia dwudziestego wieku zaczeta si¢ wraz
z ponownym odkryciem prac Grzegorza Mendla nad [dziedziczeniem cech] grochu,
a zakonczyla zsekwencjonowaniem genomu ludzkiego™. Centralnym wydarzeniem
w historii genetyki bylo ogloszenie w roku 1953 przez Jamesa Watsona i Francisa
Cricka pracy opisujacej model struktury kwasu dezoksyrybonukleinowego (DNA).
Dalsze badania genetykéw, prowadzone w drugiej polowie XX wieku, doprowadzity
do rozszyfrowania zagadek dziedziczenia, zrozumienia mechanizméw kodowania
bialek i powstawania mutacji genetycznych. Odkryto geny odpowiedzialne za
rozwoj wielu cech osobniczych oraz takie, ktére maja istotny wpltyw na rozwoj
choréb. Wynaleziono takze pierwsze techniki manipulowania ludzkim genomem.
Rozwdj genetyki molekularnej otworzyl przed biomedycyng nowe mozliwosci
diagnostyczne, prognostyczne i terapeutyczne. Stal si¢ Zrédlem wielkich nadziei,
ale i rownie wielkich obaw i watpliwosci.

W dniach 7-8 grudnia 2012 roku Komitet Bioetyki przy Prezydium Polskiej
Akademii Nauk, przy wspoétudziale Instytutu Filozofii Uniwersytetu Warszawskiego,
zorganizowal interdyscyplinarng konferencje naukowa zatytulowana ,,Bioetyka
i genetyka” Konferencja poswigcona byta etycznym, spotecznym i prawnym proble-
mom, jakie rodzi wspdlczesna diagnostyka i poradnictwo genetyczne®. Wziglo w niej
udzial 80 polskich i zagranicznych specjalistow z zakresu nauk humanistycznych,
spolecznych, prawnych, medycznych i biologicznych. Go$ciem specjalnym byl jeden
z najwybitniejszych bioetykéw europejskich - prof. Seren Holm z Uniwersytetu
w Manchesterze i Uniwersytetu w Oslo. Podczas konferencji wygloszono cztery
wyklady plenarne oraz 30 wykladéow w o$miu sesjach réwnoleglych. Uczestnicy
dyskutowali miedzy innymi o statusie moralnym i prawnym genomu ludzkiego;
godnosci i tozsamosci cztowieka w dobie genetyki; etycznych i prawnych standardach
$wiadczenia ustug z zakresu diagnostyki genetycznej i poradnictwa genetycznego
(w tym preimplantacyjnej diagnostyki genetycznej, diagnostyki prenatalnej, ge-
netycznych badan przesiewowych oraz testow prognostycznych); ochronie praw
pacjenta w kontekscie udzielania §wiadczen z zakresu diagnostyki i konsultacji
genetycznych (a w szczegdlnosci o prawie do informacji, prawie do niewiedzy

1 J.A.Robertson, Procreative liberty in the Era of Genomics, ,American Journal of Law & Medicine”
2003, vol. 29, s. 439.

2 Szczegolowe informacje na temat tego wydarzenia dostgpne s3a na stro-
nie Komitetu Bioetyki przy Prezydium PAN: http://www.bioetyka.pan.pl/index.php/
konferencje-seminaria-wykady/51-konferencja-genetyka-i-bioetyka-7-8-xii-2012.
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i prawie do prywatnosci); wyzwaniach, jakie niesie ze sobg komercjalizacja testow
genetycznych; problemach zwigzanych z organizacjg i funkcjonowaniem biobankdw,
a takze o spoteczno-kulturowych i ekonomicznych aspektach rozwoju genetyki.

Konferencja byta ponadto okazjg do przedstawienia i podsumowania dotych-
czasowych prac Komitetu Bioetyki przy Prezydium PAN. Komitet zostal powotany
do istnienia w maju 2011 roku. Jego podstawowym zadaniem jest rozpoznawanie
i analizowanie problemdw etycznych, prawnych i spotecznych wynikajacych z roz-
woju nauki, zwlaszcza rozwoju nauk biomedycznych oraz probleméw zwigzanych
z ksztaltowaniem i realizacjg polityki zdrowotnej i polityki naukowej panstwa.
W 2012 roku Komitet opracowat i opublikowal dwa stanowiska bezposrednio
zwigzane z tematyka konferencji: stanowisko nr 1/2012 z dnia 15 marca 2012 r.
w sprawie etycznych probleméw medycyny reprodukcyjnej i genetyki klinicznej oraz
koniecznosci ich regulacji prawnej, oraz stanowisko nr 2/2012 z dnia 8 czerwca
2012 r. w sprawie preimplantacyjnej diagnostyki genetycznej. Aktualnie Komitet
pracuje nad dwoma kolejnymi dokumentami dotyczacymi probleméw z zakresu
bioetyki i genetyki — stanowiskiem w sprawie tzw. klauzuli sumienia (ktdra czgsto
stanowi istotng bariere w dostepie do §wiadczen z zakresu prenatalnej diagnostyki
genetycznej) oraz nad stanowiskiem w sprawie rynku prywatnych ustug genetycz-
nych. W czasie konferencji zaprezentowano dotychczasowe stanowiska Komitetu
oraz przedstawiono zatozenia do kolejnych.

Wystapienia konferencyjne stanowily takze inspiracj¢ dla niniejszego numeru
»Etyki”. Prezentujemy w nim pie¢ artykuléow bedacych pisemnymi, poszerzonymi
wersjami referatéw wygloszonych podczas konferencji: tekst Pauliny Wasilew-
skiej-Roszkiewicz dotyczacy determinizmu genetycznego, jego historii i wptywu
na pdzniejsze ujecie niektdrych zagadnien z zakresu genetyki, medycyny oraz
bioetyki; tekst Jana Domaradzkiego referujacy dyskusje etyczne dotyczace prawa
do niewiedzy o wlasnym ,wyposazeniu genetycznym” oraz prezentujacy opinie
na ten temat czlonkéw rodzin pacjentéw z choroba Huntingtona; artykut Marii
Boratynskiej dotyczacy prawa do informacji i swobodnego dostepu do genetycznych
badan prenatalnych; tekst Wojciecha Lewandowskiego na temat projektu moralnego
udoskonalania cztowieka z wykorzystaniem nowych technologii biomedycznych;
oraz artykul Agaty Strzadaly omawiajacy problemy etyczne i kulturowe zwigzane
z prowadzaniem badan naukowych z zakresu genetyki na przedstawicielach ma-
tych wspdlnot etnicznych. Referaty przedstawione w czasie konferencji zostaty
uzupelnione o tekst Joanny Rézynskiej poswiecony koncepcji krzywdy progowej
i roli tego pojecia w dyskusji na temat moralnej odpowiedzialnosci rodzicow za
jakos¢ zycia przysztego potomstwa.

Zebrane w tym tomie teksty sg przykladami interdyscyplinarnego podejscia do
zagadnien bioetycznych. Odzwierciedlajg tym samym charakter wspotczesnych
dyskusji w dziedzinie etyki stosowanej, ktore coraz czesciej tocza sie z udzia-
fem przedstawicieli réznych dyscyplin naukowych. Prezentowane teksty dotycza
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problemodw aktualnych i zywo dyskutowanych w $§wiatowej literaturze bioetycznej,
z ktorych wiele nie doczekalo si¢ jeszcze rzetelnego opracowania w pi$miennictwie
polskim. Mamy nadzieje, Ze niniejszy tom, przynajmniej czgdciowo, wypelni te luke.
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