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Wiadomolci - ucze":

Cele lekciji:

I wyja&iapoj ciebioetyki,
I podge przyk!ady probleméw bioetycznych.
Umiej#tnolci - ucze":
I formuluje w!asnes¥y i opinie,
I skutecznie porozumiewa s’ w rodych sytuacjach i prezentuje wlasny punktwidzenia,
I warto&iuje dzialania dotycz%e wabnych spolecznie spraw zdrowia i wykorzystania
bada# naukowych,
I potrafi krytycznie ocenia' informacje doderg%e z rothych (rode,
I poprawnie stosuje terminologi' biologczn%
Postawy — ucze" :
' uwzgl' dniai szanuje pogldy innyd,
I uzmyslawia sobie w!asne stanowisko wobec stosowania bada# prenaanych,
diagnogyki genetyczng, zap!odnieniain vitro.
Formy pracy:
' indywidudna

Metody nauczania:

I dslowne pogalanka, dyskuga, praca z tekstem

' rodki dydaktyczne:

I materialy (rédlowe przygotowane przez nauczyciela

Przeprowadzenie zaj" &

I Scenaiusz podZeony jest na cztery cz' &i, aby mota bylo kontrolowa' przebieg
lekcji. Z pewnych cz' & mo$a zrezygnowa', mota podzeli" scenariusz na kilka zg' ",
mo$a wybran%cz' & przekaza' uczniom do przemy&enia w donmu. Do tekstu, ktory jest
histori%m!odego mal$etttwa, do%ezyli&my teksty (rod'owe i dane dz' ki ktorym uczniowie
b'd% mogli prowadz" &viadomPodyskug'. Teksty (rodlowe sugerujemy dd' uczniom
wczedig), aby mogli zapomd' s' z nimi w domu.
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I Dobrym ponyslem, ktéry pomegaw przeprowadzeniu lekcji, jest przygotowanie dla
ka¥dego ucznia dwoch kartonikéw do glosowania na ,tak” i na ,ni€’. Podnog% je,
uczniowie b' d%okreda' swoje stanowisko wobec zadanego pytania. Dzi' ki temu nauczyciel
mo$e udzela’ g'osu na przemian zwolennikom i przeciwnikom omawianego rozwi%ania, a
dodakowo wszyscy uczniowie s¥emuszeni do cho"by symbolicznego udzalu w dyskugi.

I Naedy podkedi", $e poruszane kwestie to problemy zlo%one i kasdy ucze# mo%e
mie" nanie swoj%w!asn%odpowed(, niemajedng ,prawidlowe”.

I Niezb'dne jest udaenie na poz%ku lekcji, co rozumiemy pod poj ciem biogyki.
Mo$hapopros" ucznidw, aby wczedig sprawdzli definicje w rosych (rédlach. Oczywi&ie
definigji jest bardzo du®, oto jednaz propoz/cji, ngbardzg , biologicznd'.

BIOETYKA - (gr.bios ‘$ycie’ i !thikl ‘morano&’) — jest nauk%zajmuj%%s' badaniem
probleméw etycznych zwi%anych z szeroko pojtymi naukami biomedycznymi,

powstg%6ych w zwi%ku z szybkim pog' pem w tych dziedzinach.
Cz(') |
Co powinienem powiedzie! mojej "onie?

Donata i Dobrogost Kowalscy s!' m'odym ma'#e$stwem i planuj! mie%dzieci.
Dobrogosta dr&cz! jednak pewne obawy, o ktérych nie wie Donata. Jego starszy brat
urodzi" si& z powa#n! chorob! genetyczn! — mukowiscydoz! i wkrétce potem zmar".
Dobrogost jest zdrowy, jednak niedawno w zwi! zku z planowanym ma'#e$stwem
zrobi" badania, ktore wykaza'y, #e jest nosicielem jednej wadliwej kopii genu
powoduj! cego mukowiscydoz& Oznacza to, #e je'li jego #ona réwnie# jest
nosicielk! , ich dzieci mog! urodzi%si& chore. W Polsce co dwudziesta osoba jest
nosicielem mukowiscydozy, Donata réwnie# mo#e si& do nich zalicza%.Dobrogost
boi si&, #e Donata nie b&dzie chcia'a mie%z nim dzieci, je'l i oka#e si& nosicielk!
wadliwego genu. Zastanawia si&, czy w ogole mowi%jej o swoim problemie, w ko$cu

0 wiele bardziej prawdopodobne jest to, #e Donata nie jest nosicielk! .

W Polsce zgodnie z obowi%uj%ym prawem ludzie, ktdérzy maj%podobneproblemy,
mog%poradz” s' lekarzai wykwalifikowanych pracownikow poradni psychologicznych.
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* Czy Dobrogost powinien powiedzie$ %mie o chorobie brata i o tym, %esam jest

Pytania:

nosicielem?

* Czy lekarz, ktory przeprowadzi&badania u Dobrogosta, powinien poinformowa$
Donat# o ich wyniku, nawet je!l i Dobrogost postanowi&achowa$ tajemnic#?

* Czy diagnostyka chordb genetycznych powinna by$ prowadzona rutynowo? Czy
wyniki tych bada" powinny by$ jawne, tak jak to jest w tej chwili np. z oznaczaniem

grup krwi?

I Zgodne z Kodeksem Etyki Lekarskig lekarz ma obowi%ek zachowania tgjemnicy
lekarskig). Tajemnic%s¥oobj te wszystkie informacje o pacjende i jego rodznie uzyskane
przez lekarza w wyniku przeprowadzonycd bada#, tak$e informacje zawarte w ich materiale
genegycznym. Nawet &nier" chorego nie zwalnia z tego obowi%ku. Zwolnienie z tajemnicy
lekarskigy mo%e nastopi”, jedli pacjent wyrazi nato zgod', atak$e, je&i zachowanie tgjemnicy
lekarskigl w sposib istotny zagra$a zdrowiu lub $yciu pacjenta lub innych osbb oraz je&i do
tego zobowi %auj¥gprzepisy prawa.

cz(') Il

Czy mamy prawo mie! dzieci?

Dobrogost postanowi” jednak opowiedzie%o wszystkim #onie. Wspolnie udali si& do
lekarza, aby dowiedzie%si& wi&cej na temat tej choroby.

Co to s! choroby genetyczne?

Choroby genetyczne s%oprzekazywane z pokolenia na pokolenie. Powstg%na skutek
zmian w materiale gengycznym i zaburze# w mechanizmach jego przekazywania
Nowopowstale nieprawid!lowo&i mo$e odzedziczy" potomstwo jako chorob' dziedziczn%
Troje dzieci na 100 roda s' z wadami wrodzonym, z tego 85% defektéw jest
uwarunkowanych genetycznie.
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Co to jest mukowiscydoza?

Mukowiscydoza jest ngcz' stsz%jednogenowdochorob%genetyczn%nasze) popuag)i
(jeden przypadek na 2 500 urodze#). Przyczyn%mukowiscydozy jest mutacja genu CFTR
umiegjscowionego hachromosomie V1. Istnigie ponad 1000r6$ych mutacji tego genu, ale za
okolo 70% zachorowat odpowiedzia najest tylko jednaz nich.

Jakie s! objawy?

Mukowiscydoza jest chorob%ogdinougrojows Objawy dotycz%g!éwnie dolegliwo&i
ze strony ukladu oddechowego - u ponal 90%chorych g' sty i lepki &uz zalegaw oskrzelach,
co utrudnia oddydanie i sprzyja navrotom infekcji bakteryjnych. Cz' ste s%aréwnie$ objawy
ze strony uk!adu pokamowego — u ok. 75% chorych &uz blokuje przewody trzuskowe,
dlatego pokam nie jest odpowednio trawiony i wchlaniany.

Czy mo#na jako$ wyleczy&t" chorob"?

Niestety, mukowiscydoza na razie jest chorob%nieuleczaln% ale jest wiele metod
dora(nego leczenia. W leczeniu zmian plucnych do opanowania infekcji wykorzystuje s
antybiotyki. Niewydolno& trzugki leczy s' podg% enzymy trzuskowe w tabletkach.

Czy s! szanse na leczenie tej choroby w przysz%$ci?

W ci%u odatnich kilkunestu lat zmieni'lo §' podgé&ie do choroby i sposoby jg
leczenia. Specjalne apaaty do oddydania pomagg% usuwa' &uz z drég oddehowych.
Nowo&i%jest réwnie$ wprowadzenie antybiotykdw w aerozolu, ktore maj%znaczn¥%przewag'
nad tabletkami. Lek szybdg i efektywnig dodera do drég oddechowych, jest podavany w
mnigjszej dawce i powoduje mnigj dziala# niepatanych. Trwa%prace nad zastosowaniem
terapii genowsgj, ktora poleganainhdacji aerozolem zawieraj%ym cz%tki wirusa z prawid!ow%
sekwencj%genu CFTR. Wirus, wprowadzaj% swéj material geneyczny do komérek nablonka
p'uc, dogarcza prawid!ow¥kopi' genu CFTR, likwiduj% przyczyn' choroby.
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Co powinni$my teraz zrobi&?

Lekarz przede wszystkim poradzi" jak najszybsze przeprowadzenie bada$
sprawdzaj! cych czy Donata jest nosicielk! mukowiscydozy. Kowalscy uznali, #e
rzeczywi'ci e tak powinni post! pi%.Na czym jednak polega diagnostyka genetyczna?
O tym dowiedzieli si& z broszury, ktér! otrzymali od lekarza.

Diagnostyka genetyczna

W poradni genelyczng na poddawie wywiadu ugaa s' ngpierw relacje mi' dzy
czlonkami rodzny oraz zbiera si' informacje o objawach chorobowych, ktére pojawily s' u
niektérych z nich. Na tg podgawie przygotowuje s' rodowdd rodzny, by prze&edz"
dziedzczenie mukowiscydozy w kolgjnych pokoleniach.

W Polsce wykonuje s' badanie siedmiu ngpowszechnigjszych mutacji (koszt tych
bada# to ok. 250 z!); w niektorych przypadkach badanie rozszerza s' o kolgine mutacje
(identyfikacja 27 mutacji to koszt ok. 5002!). Ujemny wynik w tych badaniach nie wyklucza
jedna&k mukowiscydozy, poniewa$ nie jest modiwe posukiwanie wszystkich mutacji u
ka$dego pacjenta.

Okaza'o si& #e u Donaty wykryto wadliw! kopi& genu odpowiedzialnego za
mukowiscydoz& Oznacza to, #e ka#de ich dziecko z prawdopodobie$stwem rownym
25% urodzi si& chore. Lekarz poinformowa" réwnie# m'odych ludzi o metodach
regulacji pocz&%,uwzgl&dniaj! c ich skuteczno'%, mechanizm dzia'ania i ryzyko.

Wed!lug obowi%uj%ych w Polsce przepisow, ka$ddy czlowiek ma prawo do

odpowedzalnego decydowania o posadaniu dzieci.

Pytania:

* Czy w tej sytuacji pa" stwo Kowalscy w ogdle powinni my!l e$ o dzieciach?

* Czy tak naprawd# s' oni w stanie w pe&i zadecydowa$ o tym, czy chc' mie$ dzieci
czy nie? Czy istniej' stuprocentowo skuteczne !r odki antykoncepcyjne?

* Czy pa"stwo ma prawo zakaza$ posiadania potomstwa osobom, o ktorych

wiadomo na pewno, % ich dzieci b#d' ci#%kochore?
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Czy mo"emy mie! zdrowe dziecko?

CZESC 111

Donata i Dobrogost mimo wszystko zdecydowali si& na dzieci. Zastanawiaj! si&
jednak, czy mo#na zmniejszy%prawdopodobie$stwo wyst! pienia choroby. Od
prowadz! cego lekarza dowiedzieli si&, #e pewne mo#liwo'ci stwarza zap'odnienie
pozaustrojowe (in vitro) po" czone z selekcj! embrionéw. W chwili obecnej zabiegéw
tego typu nie przeprowadza si& w Polsce, oferuj! je natomiast kliniki m.in. w
Czechach, Francji czy Belgii.

Co to jest zap%dnienie in vitro?

Zap!odnienie in vitro (rozréd wspomegany) jest jedn%z metod leczenia nieplodnod&i.
Polega na uzyskaniu gamet (komérek jajowych i plemnikow), ktére podu$edo zaplodnienia
poza organizmem kobiety. Je&i zarodki 03%n%edpowi ednie stadium rozwoju, przenos s' je
do macicy, aby mogly s' tam zagnie(dz". Jednorazowo przenos s' dwa, trzy zarodki, a
pozdale zamrada s'. Dzi'ki temu w przypadku niepowodzenia mota wykorzysta'
zamro$one zarodki do kolginych zabiegdéw, bez konieczno&i powtarzania kosztownych
procedur.

Na czym polega selekcja embrionéw?

W metodze tgf dokonup s' zaplodnienia kilku komorek jajowych, a nast' pnie
wybiera zarodki wolne od wadliwych kopii genow. Kobiecie implantuje s' wybrane zarodki,
pozodale ulegg% zniszczeniu. Oczywi&ie w my& Kodeksu Etyki Lekarskig, kasde
pod' powanie diagnogyczne, lecznicze i zapobiegavcze wymaga &iadomg zgody pacjenta
oraz poczuda szczegdlng odpowedziano&i ze strony lekarza. Kodeks Etyki Lekarskig
zezwala lekarzowi na przeprowadzanie eksperymentow leczniczych z udzalem ludzich
embrionow tylko wtedy, gdy spodZzewane korzy&i zdrowotne przekraczaj%ryzyko. Lekarz
mo$e dokond interwendi w obr bie ludziego genomu wy!%znie w celach profilaktycznych
lub terapeutycznych.
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Kowalscy zastanawiaj! si& nad tym, czy Donata powinna w ogoéle rozwa#a%
zap'odnienie in vitro. Ich emocje wzbudza fakt mro#enia zarodkéw i ich dalszych

loséw je'l i nie zostan! ,wykorzystane”.

Pytania:

* Czy Donata i Dobrogost powinni zdecydowa$ si# na t# metod#?

* Czy wybieranie spo!réd kilku zarodkéw tego, ktéry rozwinie si# w dziecko o
po%'danych cechach (w tym wypadku: dziecko zdrowe) w ogoéle jest etyczne?
Teoretycznie mo%a w ten sposdb nie tylko wyeliminowa$ okre!lone choroby
genetyczne, ale tez sprawi$, np. by dziecko mia& w po(niejszym %yai mniejsz'
szans# zachorowania na raka.

* Co zrobi$ z nadprogramowym zarodkami, ktére powstaj’ przy zap&dnieniu t'
metod' ? Czy mo%a odda$ zarodki komu! innemu i czyje wtedy b#dzie dziecko?
Czy mo%ma wykorzystywa$ nadprogramowe zarodki do bada" naukowych? Czy
mo%rma takie zarodki zamra%&? Na jak d&go? Co si# z nimi stanie po latach?

Cz(') v
Czy nasze dziecko b#dzie chore?

Pa$stwo Kowalscy zdecydowali si& na pocz&cie dziecka w tradycyjny sposéb. Maj!
nadziej&, #e urodzi si& zdrowe. Donata zachodzi w ci! #& Dobrogost nalega na
przeprowadzenie bada$ prenatalnych, ktére pozwoli'yby ustali%, czy dziecko jest
zdrowe. Donata waha si& - podejrzewa, #e w przypadku wykrycia u p'odu wady
genetycznej, Dobrogost nalega’hy na usuni&cie ci! #y. Ponadto nie wiedz!, czy
badania prenatalne nie zaszkodz! dziecku. Z tymi w! tpliwo'ci ami ponownie udaj!

si& do lekarza.
Po co robi si" badania prenatalne?
Istot% bada# prenaalnych jest wykrycie jeszcze w trakcie ci%y nieprawidlowo&i

rozwojowych plodu i leczenie dzieci przed urodzeniem. W wielu przypadkech ju$ dzi&

wczesne leczenie mo$e usun% skutki choroby genetycznie uwarunkowang (jako przyk'ad
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mo$a podd gdaktozemi', czy zespd! nadneczowo-p!ciowy). Poza tym niektore choroby
uwarunkowane genetycznie ujawnig%s' dopiero w okresie dojrzalo&i, dg% moo&
prze$ycia wielu lat w stosunkowo dobrym zdrowiu. Nie wszystkie jedn&k wady wrodzone
modhaleczy". Wtedy kobieta mo$e pod% decyzj' o zako#zeniu ci%y.

Czy te badania s! niebezpieczne dla p%du?

Ryzyko, jakie niesie ze sob%badanie prenaane okre&ta s’ na0,3 - 0,6 % (to mnig wi' ce
jeden nadwie&ie zabiegow, ktory mo$e s’ zako#czy" poronieniem lub obumarciem plodu).

Czy ka#dy mo#e zrobi&badania prenatalne?

Badania prenaalne s%ona li&ie udug refundowanych przez kasy chorych. Je$eli kobieta ma
ku temu wyra(ne wskazania medyczne, koszt badania pokrywa kasa chorych. W innycd
przypadkach mo$e je wykond' nawlasny koszt, oczywi&ie, gdy istnige ku temu okrefone
uzasadnienie (np. paniczny strach przed urodzenia dziecka z wad%ozwojow%.

Czy lekarz ma obowi! zek skierowania na badania prenatalne?

Jeddi kobietajest w ci%y i manp. 37 lat dbo poprzednie dziecko uroda!a z wad%genetyczn%
w rodznie jg lub m'$a wyst' powaly schorzenia genetyczne, wtedy ka$dy lekarz ma
obowi%ek poinformowa" przysz!%matk’ o mofiwo&i wykonaniatego rodzgju badat.

Pytania:

* Czy Donata powinna podda$ si# badaniom prenatalnym?

* Czy jelli dziecko oka%esi# chore, rodzice powinni zdecydowa$ si# na aborcj#?
Jaka by&by w takim wypadku ré%lica pomi#dzy aborcj' a selekcj’ embrionéw?

* Czy lekarz wiedz' ¢, %epara rozwa%ausuni#cie ci' %oyw przypadku wykrycia wady

genetycznej, ma prawo odméwi$ wykonania bada" ?

Z punku widzenia prawa (Ustawa z dnia 7 stycznia 1993r) dopugzczalne jest za pisemn%
zgod%okobiety przerywanie ci%y, gdy badania prenaalne lub inne przeslanki medyczne
wskazuj%mnadu$e prawvdopodobétswo ci' $kiego i nieodwracalnego upo&edzenia ploduabo
nieuleczalng choroby zagra$aj%6e jego $yciu. Taki zabieg wykonywany mo$e by" tylko w
szpitalu i jest on dopugczany do chwili 0g%ni' cia przez p!dd zdolno&i do samodzelnego
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$ycia poza organizmem kobiety ci' $arng. Natomiast poj cie embrionu nie jest usawowo
zdefiniowanei sprecyzowanew sende pravnym.

W myd zasad Kodeksu Etyki Lekarskig lekarz w uzasadnionyd przypadkach mo$e
odg%i" od leczenia chorego wskazuj% choremu inn% modiwo& uzyskania pomocy
lekarskig.

SZCZ(' LIWE ZAKO* CZENIE

Pa$stwo Kowalscy zdecydowali si& na przeprowadzenie bada$ prenatalnych.
Wykaza'y one, #e nied'ugo urodzi im si& zupe'nie zdrowy ch'opiec. S! bardzo
szcz&liwi. Za kilka lat planuj! kolejne dziecko. Wtedy b&d! musieli jeszcze raz
odpowiedzie%sobie na wiele trudnych pyta$, ktore stawia przed nami nieustaj! cy
post& w naukach biomedycznych. Niemal ka#dy mo#e znale(% si& kiedy' w
podobnej sytuacji. Nowe mo#liwo'ci w diagnostyce medycznej i terapii stawiaj!

przed nowymi dylematami moralnymi rOwnie# lekarzy.
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