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przez urzednikow koscielnych. Aktualny problem
w perspektywie historii kultury i historii Kosciota,
JKeryks. Migdzynarodowy Przeglad Kate-
chetyczno-Pedagogiczo-Religijny” 2003 z. 2;
S. Olejnik, Teologia moralna. Moralnos¢ Zycia
spolecznego, t. 7, Warszawa 1993; M. Podgaj-
na-Kusmierek, Pedofilia. Zarys zagadnienia,
Krakéw 2003; J. Prusak, Poza mitami i zmo-
wq milczenia. Kim sq duchowni-pedofile?, PP
98(2003) z. 7-8; W.B. Skrzydlewski, Palgce
problemy seksualnosci, Krakéw 2003; T.G. Plan-
te & C. Daniels, The Sexual Abuse Crisis in the
Roman Catholic Church: What Psychologists and
Counselors Should Know, ,Pastoral Psycholo-
gy” 54(2004) no. 2; A.C. Salter, Pokonywanie
traumy. Jak rozumiec i leczy¢ doroste ofiary wyko-
tzystywania seksualnego w dziecifistwie, Poznafi
2003; L. Sperry, Sex, Priestly Ministry, and the
Chuirch, Collegeville 2003,

Jacek Prusak

PID — DIAGNOSTYKA PREIM-
PLANTACYJNA

PLANOWANIE RODZINY (PO-
CZEC) — NATURALNE METODY
PLANOWANIA RODZINY

PLAYING GOD — EUGENIKA

POCHOWEK — ZWLOKI

POGRZEB — ZWLOKI

POPULACYJNE BADANIE PRZE-
SIEWOWE — SKRINING GENE-
TYCZNY

PORADNICTWO GENETYCZ-

NE - udzielanie informacji i porad do-
tyczacych chordb genetycznie uwarun-
kowanych.

Przedmiotem p.g. jest:

1° zapobieganie wadom wrodzonym spo-
wodowanym przez czynniki genetyczne i $ro-
dowiskowe,

2° poradnictwo dotyczace stopnia ryzyka
wystapienia choréb dziedzicznych u potom-
stwa,

3° - diagnostyka prenatalna i pourodze-
niowa,

4° oszacowanie ryzyka wystgpienia — cho-
roby u nast¢pnego dziecka,

5° rozpoznawanie chordéb genetycznie
uwarunkowanych u dzieci starszych,

6° leczenie choréb genetycznych,

7° planowanie rodziny w malzefistwach,
w ktérych wystepuje zwickszone ryzyko nie-
prawidlowosci genetycznych.

1. RYS HISTORYCZNY
Zainteresowanie chorobami dzie-
dzicznymi i formutowanie zalecent co do
ich unikania lub radzenia sobie z nimi
siega starozytnosci (np. zalecanie niepod-
dawania obrzezaniu synéw kobiet, kto-
rych brat lub wuj cierpial na skazg krwo-
toczng). Obecnie we wszystkich krajach
rozwinigtych zwraca si¢ duza uwagg na
choroby i1 wady wrodzone, co spowodo-
wane jest wicksza przezywalnodcia oséb
obcigzonych chorobami genetycznymi
i decydujacych si¢ na prokreacje, spad-
kiem niepelnosprawnos$ci z powodu
schorzeni nabytych oraz lepszg diagnosty-
ka choréb uwarunkowanych genetycznie.
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Pierwsze poradnie zajmujace si¢ ,,higieng
genetyczng” 1 udzielajace ,zalecen gene-
tycznych” powstaly w latach 30. XX w.
i mialy wyrazne cele eugeniczne. Bezpo-
$rednio po drugiej wojnie §wiatowej zo-
staly otworzone w USA poradnie chordb
dziedzicznych, ale aby uniknaé kojarze-
nia ich z dzialaniami eugenicznymi, S.
Reed (genetyk z Minnesoty) wprowadzil
termin ,,p.g.” (1947).

2. ASPEKTY KLINICZNE

Pg. jest integralng cz¢$cia genetyki kli-
nicznej, ktorej przedmiotem s3 choroby
zalezne od zmian w genomie (choroby
monogenowe, poligenowe oraz spowo-
dowane anomaliami chromosomalnymi)
oraz choroby uwarunkowane wieloczyn-
nikowo (np. genetyczne predyspozycje do
wrodzonych wad serca, dysplazji stawdw
biodrowych, nowotworu, choroby Alzhei-
mera). Ogblnie przyjmuyje sig, ze ok. 10%
rodzacych sig dzieci (zywych i martwych)
jest obciazonych wadami genetycznymi,
z czego 3% stanowig zywo urodzone no-
worodki z ciezka nieuleczalng chorobg ge-
netyczng. Choroby lub wady rozwojowe
o podlozu genetycznym wystepuja z rézng
czestotliwoscia w okrelontych rodzinach,
grupach etnicznych czy regionach geo-
graficznych. Czlowiek jest potencjalnym
nosicielem kilku tysigcy gendw, ktdérych
defekty mogg powodowaé chorobe dzie-
dziczna; kazdy osobnik nost w swoim ge-
notypie co najmniej 6-8 nieprawidfowych
gendw, nie ujawniajacych sig¢ i maskowa-
nych obecnodcia prawidlowego allelu od-
powiedzialnego za dang ceche.

Postgp w genetyce klinicznej sprzyja
rozwojowi poradni genetycznych oraz
liczby oséb identyfikowanych jako po-
siadajace wyzsze niz populacyjne ryzyko
genetyczne (ryzyko okreslane jako male
— do 5%, §rednie — od 6'do 10%, duze

— powyzej 10%). Poradnictwo genetycz-
ne jest elementem opieki zdrowotnej na
rzecz rodziny i ma peié¢ wobec niej rolg
stuzebng poprzez tzw. niedyrektywne
doradztwo. Klientami poradni genetycz-
nych sg osoby, u ktérych w rodzinie wy-
stapilo jedno z nastepujacych wydarzeni:
urodzenie dziecka z chorobg uwarunko-
wang genetycznie (losowo lub przekaza-
na dziedzicznie) lub z wrodzong wada
rozwojowa, co najmniej dwukrotne po-
ronienia, §mieré dziecka wkrétce po uro-
dzeniu, bliskie spokrewnienie malzon-
kow, wiek kobiety powyzej 35. roku zycia
(tzw. matka starsza) lub wiek ojca powyze]
55. roku zycia, jak réwniez osoby z nie-
ktérych grup etnicznych (zwigzane jest to
np. z czgstszym wystepowaniem u Afro-
amerykanéw niedokrwistoéci sierpowa-
tokrwinkowej, u Zydéw aszkenazyjskich
choroby Tay-Sachsa, u mieszkaficow
basenu Morza Srédziemnego talasemii)-
Coraz czesciej do poradni zglaszajg si¢
rowniez narzeczeni i miode osoby zain-
teresowane lub zaniepokojone (np. pod
wplywem informacji w mediach) o swoje
dziedziczne wyposazenie.

Cele p.g. saréznie definiowane zaleznie
od tego, czy odnosza si¢ do indywidualne]
porady, czy do polityki pafistwa zwigzane]
z rozwojem sieci zorganizowanych ustug
tegoz poradnictwa. W odniesieniu do po-
rady genetycznej, skierowanej do konkret-
nej osoby lub rodziny, jej cele obejmuja:

1° ustalenie w wyniku podjetych ba-
dan diagnostycznych (np. analizy drzewa
genealogicznego, kariotypu 1 DNA) ro-
dzaju schorzenia, toku dziedziczenia, ry-
zyka powtbrzenia si¢ choroby u nastepne-
g0 potomstwa oraz ryzyka wystepowania
choroby u réznych czlonkéw rodziny,

2° stwierdzenie, czy klient sam jest
chory, czy tez jest tylko nosicielem wadli-
wego gent,
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3° udzielenie informacji o medycz-
nych aspektach choroby poprzez zazna-
Jjomienie z diagnoza, przebiegiem 1 spe-
cyfikg schorzenia, dostepnym leczeniem
1 mozliwosciami rehabilitacji,

4° ukazanie mozliwych sposobdw
dzialan w sytuacji ryzyka genetyczne-
go (np. rezygnacja z prokreacji, adopcja,
skorzystanie ze — sztucznego zaptodnie-
nia lub diagnostyki prenatalnej),

5° pomoc w wyborze takiej alternaty-
wy dzialania, kt6ra wydaje si¢ najbardziej
wla$ciwa ze wzgledu na wysoko$é ryzyka,
cele i plany zyciowe oraz moralne i reli-
gijne standardy,

6° pomoc w przystosowaniu si¢ do
faktu podwyzszonego ryzyka genetycz-
nego (np. psychoterapia indywidualna
1 rodzinna), do chorego cztonka rodziny
ido ryzyka powtdérnego pojawienia si¢
danej choroby w rodzinie.

Pg. jest kilkuetapowym procesem
obejmujacym doktadny wywiad rodzin-
ny (ustalenie rodowodu genetycznego),
badania fizykalne i genetyczne, postawie-
nie diagnozy i jej przekazanie (whasciwa
porada), kontakt na Zyczenie klienta i ka-
tamnezg (gromadzenie danych).

Celem polityki zdrowotnej pafistwa
w zakresie p.g. jest identyfikacja rodzin
z podwyzszonym ryzykiem genetycznym
Oraz stopniowe zmniejszanie czestosci cho-
16b genetycznych w populagji. Cele te uda-
Je si¢ osiagnaé poprzez planowane, w skali
danego kraju, np. rutynowe badania prena-
talne, przesiewowe badania noworodkdw,
sie¢ poradni genetycznych, dostepno$é
selekcyjnej — aborcji wobec dzieci zdia-
gnozowanych jako obcigzone anomaliami
dziedzicznymi /lub rozwojowymi.

3. OCENA MORALNA
Zasapy oGOLNE. Pg. jako forma po-
radnictwa rodzinnego, w trakcie ktorej

narzeczeni, malzonkowie lub juz rodzice
uzyskuja informacje o ryzyku wystapienia
u ich potomstwa choroby dziedzicznej,
nie budzi zastrzezent moralnych. Uzasad-
nieniem dla rozwoju uslug zwigzanych
z p.g. jest fakt, iz rodziny, ktore do§wiad-
czyly niepowodzen prokreacyjnych lub
kobiety ,starsze” podejmuja czgsto tzw.
nieracjonalne decyzje prokreacyjne (tzn.
z obawy przed urodzeniem dziecka cho-
rego albo rezygnuja z prokreacji, pomimo
czesto niskiego ryzyka genetycznego, albo
— w razie poczgcia dziecka — poddajg sig
aborgji, albo tez decydujg si¢ na przekaz
zycia pomimo wysokiego ryzyka gene-
tycznego). Wiedza zdobyta w trakcie po-
rady moze pomdc w podjeciu whadciwej
decyzji prokreacyjnej. Samo wigc badanie
genomu ludzkiego i udzielanie porady
z tym zwigzanej jest moralnie obojetne,
natomiast moze mieé ono motywy lub
wykorzystania, ktére czynig to dzialanie
moralnie dobrym lub ztym.

Nie budzi zastrzezeri moralnych prze-
prowadzanie badaf genetycznych w celu
podjecia, w oparciu o ich wyniki, takiej
decyzji prokreacyjnej, by nie narazaé
dziecka na nieproporcjonalnie duze ryzy-
ko wystapienia u niego choroby genetycz-
nej oraz by poddaé rodzicow lub dziecko
zabiegom profilaktycznym (np. diecie
eliminacyjnej) i leczniczym. Pg. moze
wige by¢ pomocy dla — odpowiedzial-
nego rodzicielstwa (wykorzystujacego
— naturalne metody planowania rodzi-
ny, ale tez wielkodusznie przyjmujacego
kazde poczete zycie), dla usuniecia nad-
miernych obaw przed poczeciem chorego
dziecka, dla decyzji o powstrzymaniu sie
od poczecia w sytuacji wysokiego ryzyka
wystapienia cigzkiej choroby genetycznej
w rodzinie, dla podjecia dziatan profilak-
tycznych przed planowanym poczeciem
(np. terapia kwasem foliowym) oraz dla
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skorzystania z diagnostyki prenatalnej
w celu podjgcia wezesnego leczenia, jesli
dziecko okaze si¢c chore. Natomiast nad-
uzyciem moralnym byloby wykorzystanie
porady genetycznej jako podstawy decyzji
o poddaniu si¢ sztucznemu zaplodnie-
niu, — sterylizacji lub zastosowaniu —
antykoncepcji w obawie przed poczeciem
dziecka chorego. Poddanie si¢ testom ge-
netycznym powinno byé poprzedzone
dobrowolng zgoda klienta, wyrazona po
uzyskaniu pelnej informacji na ich temat
(rzetelnosé, trafnodé testu, korzysci z ba-
dan, mozliwe opcje dzialai po uzyskaniu
wynikéw, potencjalne konflikty intere-
s6w). Autonomia pagjenta zwigzana jest
z jego prawem do tego, by znaé swéj stan
zdrowla genetycznego lub tez tego stanu
nie poznaé, jak tez prawem do objecia tych
informacji — tajemnica lekarsks. Prawo to
jest jednak ograniczone odpowiedzialno-
4cig za stan — zdrowia innych czlonkéw
rodziny 1 ich przyszlych dzieci, stad moze
wynikaé powinno$é ujawnienia wynikéw
testdw genetycznych. Testowanie nowo-
rodkdéw jest etycznie akceptowalne, jesh
dotyczy zaburzen, ktdre dzigki wezesnej
interwencji mogg zostaé leczone. Pafistwo
ma obowigzek zagwarantowaé obywate-
lom mozliwo$§¢ wykrywania chordb ge-
netycznych, wobec ktorych moga zostaé
podjete dziatania profilaktyczne, lecznicze
1 rehabilitacyjne.

Kosciét katolickt sprzeciwia si¢ wszel-
kim formom , dyskryminacji genetycznej”,
tzn. traktowania oséb z ,gorsza” mapa
genowsa (zawierajaca geny cech spolecz-
nie nieakceptowanych) jako mniej warto-
§ciowych, 1zolowania ich lub pozbawiania
— zycia, warunkdéw rozwoju, leczenia,
ksztalcenia czy pracy. Sprzeciwia si¢ wigc
wykorzystaniu uzyskanych informagji ge-
netycznych w planach polityki spolecznej,
klasyfikujacych  przydatno$¢  spoleczng

0séb o okre§lonym genomie. Opowiada
sie rowniez za catkowity dobrowolnodcia
w poddawaniu si¢ dorostych os6b bada-
niom genetycznym, za moralnym prawem
do rezygnacji z informacji o swojej mapie
genetycznej, za zachowaniem tajemnicy,
co do mapy genowej kazdego czlowicka, za
rezygnacja przez matzonkéw z prokreacji
ze wzgledu na stwierdzone ryzyko choroby
genetycznej. Osoby moga by¢ odwodzone
od wstepowania w zwiazek malzeriski, jesli
istnieje wysokie ryzyko przekazania cho-
roby dziedzicznej, ale nie mozna im tego
zabronié.

NEGATYWNE ZJAWISKA PSYCHOLOGICZ-
NO-SPOLECZNE. Oprécz niewatpliwych
pozytywnych konsekwencji dostgpnosci
p.g., rozwdj ustug z nim zwiazanych bu-
dzi szereg watpliwosci.

Pg. jest coraz czesciej traktowane jako
niezbedny element opieki nad rodzina
w okresie rozrodczym, co powoduje nie-
bezpieczne przeakcentowanie czynnikéw
potencjalnie zaburzajacych rozwéj czlo-
wieka, intensyfikuje lek przed urodzeniem
dziecka niepetnosprawnego, zwicksza da-
zenie do zdobycia kontroli nad zyciem
1 — jakoScig zycia. Zastosowanie testow
genctycznych powoduje takze wzrost
wskaznika zachorowan” w populacji, gdyz
zdrowi nosiciele genu choroby recesywnej
oraz ci, u ktérych zostata wykryta predys-
pozycja do zachorowania, juz sg identyfi-
kowani jako ,.chorzy”, co ma wiele reper-
kusji indywidualnych i spolecznych.

Pg. ma swoje korzenie w koncepgji
Lhigleny genetyczne]”, a poradnie gene-
tyczne — w poradniach eugenicznych (np-
w Japonii poradnie genetyczne zwane sS4
~centrami poradnictwa ochrony eugenicz-
nej”). Praktyczne powiazanie p.g. z dia-
gnostyka prenatalna i selektywna aborcja,
w miar¢ rozwoju mozliwosci detekcji o~
raz wickszej liczby choréb wrodzonych,
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staje si¢ niebezpleczng reminiscencja —
eugeniki, majacej na celu — poprzez po-
lepszenie puli genowej populacji ludzkiej
oraz pomoc parze w doborze potomstwa
— zwigkszenie prawdopodobieristwa li-
kwidacji cech spotecznie niepozadanych
(eugenika negatywna) oraz wzrost cech
pozadanych (eugenika pozytywna). Wo-
bec nicostroici pojecia ,zdrowia gene-
tycznego” coraz wigcej cech zostaje uzna-
nych arbitralnie jako pozadane, a coraz
mniej osdb spelnia kryterium zdrowia
genetycznego. Takie podejscie oznacza, ze
osoba jest traktowana nie jako byt auto-
nomiczny, ale jako cz¢$é wickszej calosci
~rodziny, spoteczefistwa, ktdre ma prawo
decydowaé o jej zyciu ze wzgledu na swo-
Jje dobro, ktéremu pojedynczy czlowiek
bytby podporzadkowany.

Rozszyfrowanie ludzkiego genomu
Stwarza nicbezpieczefistwo komercja-
lizacji sfery prokreacji. Realne staja si¢
w niedalekiej przyszloci  wymagania
firm ubezpieczeniowych 1 pracodawcow
poddawania sie testom genetycznym
przez potencjalnych rodzicéw oraz ba-
daniom genetycznym — embrionu, wraz
z konsekwencja wycofywania si¢ z finan-
sowania leczenia dziecka, jesli rodzice nie
zgodza sie na aborcje ptodu obcigzonego
wadj genetyczng.

Rozw¢j p.g. stwarza zludne poczu-
cie, iz jestesmy w stanie zdiagnozowaé
wszystkie choroby dziedziczne, podczas
gdy nadal wickszo§é choréb i zaburzer
uwarunkowanych genetycznie pozostaje
poza zasiggiem diagnostyki przyczynowe]
I nawet wielomiesigczne badania mogy
zakoniczy¢ sie niepowodzeniem. Dlatego
formutowane wobec p.g. postulaty nie-
dyrektywnosci, psychoterapeutycznego
charakteru oraz prewencji wad w popu-
lacji s3 w pewnym sensie niemozliwe do
realizacji.

Przekaz informacji o ryzyku genetycz-
nym wywoluje silne reakcje emocjonalne
(szok, zaprzeczanie, zal, smutek, zagubie-
nie, poczucie wstydu 1 winy, gniew), stad
konieczne jest zapewnienie dlugofalowej
pomocy psychologiczno-psychiatryczne;j,
z czego nie zawsze klienci poradni cheg
korzystaé. Zycie w poczuciu, iz jest sie
szdrowym chorym”, obcigzonym ryzy-
kiem odroczonego w czasie wyroku za-
chorowania wtasnego lub ewentualnego
potomstwa, stwarza ogromne napiccie
emocjonalne 1 moze byé powodem zafa-
man psychicznych.

Pg. nie jest obecnie (lub jest bardzo
stabo) polaczone z poradnictwem ducho-
wym, gdy tymczasem wiedza o ryzyku
genetycznym jest informacja powaznie
obcigzajaca psychike ludzka. Rodzice wie-
rzacy potrzebuja zwykle wsparcia dusz-
pasterskiego, porady duchowej, a nawet
pomocy i towarzyszenia im przez kie-
rownika duchowego w integrowaniu tych
trudnych informacji w koncepcje siebie
1 swojej przysziosci, w odpowiedzi na py-
tanie o sens krzyza w ich zyciu, w podej-
mowaniu decyzji prokreacyjnych.

Badania prowadzone w ramach p.g.
stawiaja pacjentéw poradni przed trud-
nym dylematem, czy i kogo z krewnych
poinformowaé o wystepujacym w rodzi-
nie ryzyku genetycznym; czy badany ma
prawo do prywatnosci, czy tez jest zobo-
wigzany do tego, by przestrzec najbliz-
szych przez ryzykiem urodzenia chorych
dzieci. Szezegdlnie delikatng kwestig jest
odpowiedzialno§¢ za przekaz informacji
o wlasnym ryzyku genetycznym u narze-
czonych lub wspbtmatzonkéw.

Wspdlczesne osiggniecia technologii
genetycznych umozliwiaja identyfikacje
zaburzeft w genomie i ustalenie ryzyka
wystapienia niektérych nieuleczalnych
choréb na kilkadziesiat lat wezesniej (nie-
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raz jeszcze przed urodzeniem), przy czym
nie ma mozliwosci ustrzezenia si¢ przed
nimi, jak tez przewidzenia, czy zachorowa-
nie rzeczywiscie wystapi. Powstaje zatem
pytanie, kto (rodzice, specjalista?), kiedy
(w ktorym roku zycia?), w jaki sposob i na
czyja odpowiedzialno$é (mozliwodé zala-
man psychicznych, lekéw, depresji, préby
samobdjczej, rezygnacji z malzenstwa)
i czy w ogdle powinien przekazaé danej
osobie informacje o obcigzeniu ryzykiem
genetycznym. Poddawanie dziecl testom
genetycznym w kierunku wykrycia cho-
rob ujawniajacych si¢ w okresie dorosto-
$ci, bez wyraZnej potrzeby terapeutycznej,
nie wydaje si¢ stuszne, gdyz nicpomysina
informacja moze by¢ dla dziecka drama-
tyczng ,genetyczng stygmatyzacja”, a z ko~
lei jej zatajenie komplikuje relacje rodzi-
cow z dzieckiem.

4. GEOS KOSCIOLA

Na temat ,dyskryminacji genetycz-
nej”: Wszelka dyskryminacja tego rodza-
ju, dokonana czy to w imi¢ rasy, czy tez
plci, czy tez w imig koloru skéry, czy reli-
gii, jest zawsze niegodziwa” (QdA 11).

Jan Pawel I1, Zasady moralne diagnostyki
[ terapii prenatalnej: ,Odkrycia ojca Grze-
gorza Mendla 1 genetyki, ktéra z nich
sie¢ wywodzi, pozwalaja na ocene ryzyka
choréb dziedzicznych. Zadaniem odpo-
wiedzialnego lekarza bedzie wige okresle-
nie w rozleglych ramach tych mozliwych
znieksztatcent, ktére na podstawie uwaz-
nego studium drzewa genealogicznego
osdb zainteresowanych powolaniem do
zycia nowego istnienia wydajg si¢ praw-
dopodobne” (2).

Jan Pawel II, Etyczne problemy genety-
ki: ,Stosowanie medycyny predyktyw-
nej, ktdrej poczatki wigza si¢ z badaniem
sekwencji genomu ludzkiego, stwarza

takze inne delikatne problemy. Dotycza
one wszezegdlnodel takich kwestii, jak
konieczno$¢ $§wiadomego przyzwolenia
dorostej osoby, ktéra zostaje poddana ba-
daniom genetycznym, a takze zachowa-
nia w tajemnicy uzyskanych ta drogy in-
formacji o danej osobie i jej potomstwie.
Nie nalezy tez lekcewazyé delikatnej
kwestii powiadomienia oséb badanych
o wynikach, ktére wskazuja na istnienie
ukrytych patologii genetycznych, stano-
wigcych zagrozenie dla zdrowia” (7).
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