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Abstract - New reproductive genetic technologies, such as genetic screening based on the analysis of circu-
lating fetal DNA in the mother’s blood, preimplantation genetic diagnosis, and mitochondrial DNA transfer,
enable the effective prevention of certain diseases. At the same time, the use of these methods, as well as
other modern technologies such as CRISPR/Cas9-based gene editing, opens the way to the deliberate shaping
and “design” of human life. As a result, we are confronted with new ethical and social dilemmas. The aim of
this paper is to outline the main principles and current applications of these technologies and to formulate
the most significant ethical issues associated with their use, in order to identify the most appropriate possible

solutions.
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Introduction

One of the most significant scientific advances in recent
years has occurred in genetic research and in the practi-
cal application of newly acquired knowledge. We now
have access to biotechnological methods that enable not
only the observation but also the modification of human
hereditary processes. In reproductive genetics, methods of
investigation such as NIPT (non-invasive prenatal testing)
for prenatal screening and PGD (preimplantation genetic
diagnosis) have been widely implemented. Furthermore,
the first interventions in the hereditary material of unborn
children have already taken place, for example through
modern CRISPR/Cas9 gene-editing technology. These
technologies can contribute to the prevention of certain
diseases and to family planning aimed at having healthy
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children. Beyond representing new technical and medical
possibilities, however, these methods raise complex ethi-
cal questions. For instance, why is it important to alter a
child’s genetic makeup before conception? Who has the
authority to decide which traits are considered “adequate”™
How can we ensure that these technologies do not further
deepen existing social inequalities, and what conditions are
required for them to promote equal opportunity instead?

Our goal is to develop a comprehensive and nuanced
picture of these technologies—their current state and
their moral implications—by presenting the dilemmas
arising from international bioethical guidelines. The
choice of topic is highly relevant, yet it receives insufficient
attention in both professional circles and society at large.
These interventions and methods are no longer promises
of a distant future but realities of the present. The ques-
tion is no longer whether we should use them, but how.
How can these new possibilities be applied responsibly,
humanely, and ethically? Our aim is neither to reject nor
to uncritically embrace technological progress, but rather
to draw attention to the subject in order to initiate pro-
fessional and social debate, to support understanding of
the methods and their ethical implications, and to help
formulate the unresolved questions and ethical dilemmas
they raise.
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Materials and Methods

The data collection methods used in this paper include
document analysis, content analysis, and the review of
ethical guidelines. The selection of the literature was
conducted by using the PubMed online search portal
(National Library of Medicine, NIH). Search filters were
limited to full-text scientific articles published in English
over the past ten years (2015-2025). The keywords
focused on modern reproductive genetic technologies,
including CRISPR/Cas9, mitochondrial transfer, and
genetic screening, as well as their ethical implications.

Reproductive Genetic Technologies

1. Preimplantation and Prenatal Genetic Screening

The purpose of genetic screening is to identify the risk
of serious diseases and to prevent their occurrence. In
reproductive medicine, genetic screening is of particular
importance, as it offers prospective parents the opportu-
nity to make more informed decisions before or during
pregnancy. At the same time, the rapid development of
technology raises new questions and poses challenges,
especially when the boundaries between diagnosis and
selection become blurred [1].

Genetic screening in the context of reproductive
technologies can take two main forms: preimplantation
and prenatal testing. Preimplantation Genetic Testing
(PGT) is applied in cases involving in vitro fertilization
(IVF). Embryos are examined before implantation into
the uterus. A small cell sample is taken to test for serious
genetic abnormalities, and the embryo considered the
“healthiest” is selected for implantation [2].

Prenatal genetic screening takes place during preg-
nancy. One of its most modern forms is Non-Invasive
Prenatal Testing (NIPT), which analyzes fetal DNA
obtained from the mother’s blood [1].

In both cases, the goal is the timely identification
of genetic diseases, enabling parents to prepare, make
informed decisions, or, if necessary, consider further
interventions.

Genetic screening has become highly accurate,
though it is not infallible. Non-invasive tests, for exam-
ple, provide statistical probabilities rather than defini-
tive diagnoses. This means that a “positive” result does
not necessarily indicate disease, and a “negative” result
does not completely exclude the risk. Invasive tests are

considerably more accurate but carry higher risks and
therefore require more serious decision-making [1,3].
Furthermore, genetic tests cover only known and test-
able diseases; some conditions cannot yet be detected in
advance. The interpretation of genetic information is also
often ambiguous, as “variants of unknown significance”
(VUS) may be present, for which it is unclear whether
they cause disease. Thus, while the new screening and
diagnostic methods are highly valuable, they remain
imperfect [2,3].

In discussions of genetic screening, the concept of
eugenics frequently arises. While classical eugenics in the
20th century sought to “improve” the human gene pool
through state-led programs, so-called “new eugenics”
relates primarily to individual choices. PGD and prena-
tal screening give parents the possibility to “select” an
embryo or fetus not only to avoid disease but potentially
to favor certain traits. This raises the question of where
the boundary lies between reasonable prevention and
directed selection. Excluding a severe intellectual dis-
ability may be medically justified, but what about milder
conditions or selection based on sex [3]?

Society also shapes these decisions. In some countries,
prenatal screening has become so widespread that it is no
longer merely an option but rather “standard practice” As
a result, social pressure increases, and those who choose
not to undergo testing may be perceived as irresponsi-
ble. This form of “silent coercion,” in which screening is
theoretically voluntary but practically expected, reflects
emerging eugenic tendencies. It is not based on formal
regulation but on medical and social recommendations
that gradually become norms [3,4]. Access to screening
also raises serious concerns, as the most advanced tests
are not universally available and are often costly. Not all
countries or healthcare systems provide reimbursement,
which can exacerbate social inequalities: what is self-ev-
ident for some remains inaccessible to others in terms of
testing and prevention options.

Genetic screening is based on informed decision-mak-
ing. However, not all individuals are truly able to inter-
pret the results correctly. Many parents experience uncer-
tainty and anxiety and often receive insufficient support
to make calm and responsible decisions. “Informed con-
sent” is frequently formalized and, unfortunately, does
not always imply genuine understanding of the situation.

From a societal perspective, these developments may
lead to genetic screening becoming a tacit obligation
rather than an opportunity. Those who deviate from this
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norm may be required to justify their decision or may
even face blame. This is a particularly sensitive issue that
could affect family life and the social acceptance of chil-
dren in the long term. For example, if it becomes possi-
ble to genetically estimate intelligence, how will society
respond to such forms of selection? Some experts already
report cases in which PGD is applied beyond disease
prevention to achieve a “preferred genetic combination”
From the parental perspective, this is often driven not by
a desire for a “perfect child,” but by fear that their child
will be disadvantaged if they do not conform to expected
health standards. This concern operates not only at the
individual level but also socially, gradually transforming
screening into a normative practice [2,3,4].

At the same time, the voices of disability advocacy
groups are becoming increasingly prominent. Many
organizations and affected parents argue that the wide-
spread use of genetic screening conveys the implicit
message that “difference” or “deviation” is unacceptable.
From this perspective, genetic screening is not merely a
medical procedure but also a value judgment concern-
ing what society considers desirable. Genetic technology
may unintentionally contribute to a reduction in diversity
if social preferences increasingly favor “optimal” genetic
profiles.

2. Embryonic Gene Editing (CRISPR/Cas9)

CRISPR/Cas9 technology has fundamentally trans-
formed genetic intervention and is playing an increas-
ingly important role in medical research and potential
clinical applications. It represents the most advanced
gene-editing method currently available, enabling tar-
geted and precise modification of DNA. Its mechanism is
based on a bacterial defense system against viruses. Using
a guide RNA, the Cas9 enzyme is directed to a specific
DNA sequence, where it creates a double-strand break.
The cell’s natural repair mechanisms are then activated,
either repairing the damaged segment or incorporat-
ing new genetic material. Researchers can exploit this
process to insert new genetic information or deactivate
existing genes for research and, potentially, therapeutic
purposes [5,6].

The method is particularly promising for the preven-
tion of hereditary diseases, as it enables the correction of
pathogenic gene variants at very early stages of embry-
onic development, potentially resulting in the birth of a
healthy child. This is especially relevant for parents who
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carry mutations associated with severe conditions such
as Tay-Sachs disease or Duchenne muscular dystrophy.
CRISPR/Cas9 may also be considered in cases where
PGD offers no solution—for example, when all embryos
carry the same mutation and gene editing represents the
only possible alternative [6].

Although laboratory studies have repeatedly demon-
strated the feasibility of this method, its clinical applica-
tion remains unresolved. One of the major challenges is
limited precision: so-called off-target effects may occur,
in which unintended regions of the genome are altered.
Such mutations may have serious consequences, partic-
ularly if they are heritable. Moreover, DNA repair does
not always proceed as intended; the final outcome of the
intervention is often unpredictable. Another difficulty is
that cellular repair mechanisms are inherently unreliable:
although the DNA cut can be accurately targeted, the
way in which the cell repairs the break cannot be fully
controlled. The desired modification may therefore fail
to occur or may be incomplete. Mosaicism represents an
additional risk, whereby not all cells in the embryo are
edited uniformly, resulting in a genetically heterogeneous
organism with uncertain long-term effects. For these
reasons, most scientists continue to regard embryonic
gene editing as an experimental technology that requires
exceptional caution [6,7].

Embryo manipulation under in vitro conditions also
presents technical challenges. The introduction of the
CRISPR/Cas9 components (guide RNA and enzyme)
must occur within a narrow time window, and it must be
ensured that all cells respond consistently, without acci-
dental DNA damage or cell death [7].

Although reproductive applications of CRISPR tech-
nology remain at the research stage, scientific interest is
steadily increasing. The key question for its future devel-
opment is whether a system can be created that is suf-
ficiently precise, safe, and reproducible to meet medical
and societal expectations. Its intended purpose would
not be the creation of new traits, but the prevention of
the development and transmission of serious hereditary
diseases.

3. Mitochondrial Replacement Therapy (MRT)

Mitochondria are the energy-producing structures of
cells, thus essential for life, and possess their own DNA
(mtDNA). Mutations in mitochondrial DNA can lead
to diseases with variable severity and progression, often
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involving serious neuromuscular and metabolic disor-
ders. Because mitochondria are inherited exclusively
from the mother, women who carry pathogenic mtDNA
mutations face an increased risk of having affected chil-
dren, even if they themselves are asymptomatic. These
conditions cannot be cured and can only be treated
symptomatically [8,9,10].

Mitochondrial DNA Transfer (MRT) is a novel bio-
technological procedure that enables affected women
to give birth to genetically related children with healthy
mitochondria. The aim is to preserve the mother’s nuclear
genetic material while replacing the defective mitochon-
dria with those from a healthy donor. Several techniques
are available:

o« MST (Maternal Spindle Transfer): Performed
before fertilization. The nucleus is removed from a
donor egg containing healthy mitochondria, and the
mother’s nuclear genetic material is inserted into it.
The resulting egg, which contains the mother’s DNA
and the donor’s healthy mitochondria, is then fertil-
ized, eliminating the risk of mitochondrial disease
transmission [9,11,12].

o PNT (Pronuclear Transfer): Performed after fertil-
ization. Both the mother’s egg (carrying the muta-
tion) and a donor egg are fertilized. The pronuclei
are removed from both embryos, and the mother’s
pronucleus is transferred into the donor embryo,
which retains its healthy mitochondria. The result-
ing embryo contains the desired genetic composition
[9,12].

o PBT (Polar Body Transfer): The first polar body
(PBI) appears before ovulation, and the second polar
body (PBII) appears after fertilization. Both contain
very few mitochondria. PBT involves transferring the
PBI into an enucleated donor oocyte (PB1T) or the
PBII into a zygote after the removal of the maternal
pronucleus (PB2T) [9,12].

These procedures are technically demanding and
require highly controlled laboratory conditions; precise
timing and preservation of cellular integrity are essential.
They are performed within the framework of IVF and are
subject to strict regulatory frameworks that vary consid-
erably across countries [14].

One of the most widely discussed and frequently
misunderstood aspects of MRT is the notion of the
“three-parent child” This expression refers to the fact
that the child’s genetic material originates from three

individuals: nuclear DNA from the mother and father,
and mitochondrial DNA from the donor. However, the
donor’s genetic contribution is limited to mitochondrial
DNA, which accounts for less than 1% of the human
genome. Physical appearance, personality, and most
biological traits are determined by the nuclear DNA of
the two parents. For this reason, the term “three-parent
child” is scientifically misleading [14].

Mitochondrial DNA contains only 37 genes involved
in cellular energy production and does not encode traits
such as eye color, hair color, or behavior. Consequently,
the donors cannot be considered parents in the tradi-
tional sense, as they do not contribute to the majority of
the child's genetic material. Nevertheless, the presence
of genetic material from a third individual raises ques-
tions concerning biological relatedness, personal identity,
and legal status. Some countries, including the United
Kingdom, have adopted specific regulatory terminology
and avoid the phrase “three-parent child,” instead refer-
ring to MRT as a “procedure involving donor mitochon-
dria” [14,15].

Ethical Principles and Dilemmas

1. Autonomy and Parental Decision-making

The advancement of genetic technologies has opened
new avenues in parental decision-making. It is now
possible for parents to actively intervene in their future
child’s genetic “heritage” This development represents
not only an expanded range of choices but also a sig-
nificant increase in responsibility. In medical ethics, the
concept of autonomy refers to the right of the patient (in
this case, the parents) to make independent, informed
decisions. In theory, every parent has the right to decide
whether to undergo genetic screening, whether to carry
a fetus to term, or which embryo to implant during in
vitro fertilization. In practice, however, the situation is
far more complex. An autonomous decision is often not
entirely free, but rather strongly shaped by external influ-
ences. Social expectations, medical recommendations,
and parental fears and uncertainties all affect the deci-
sion-making process [15,16].

This subtle pressure can create the illusion of auton-
omous choice. In principle, parents are free to choose;
in reality, their choices emerge within a framework of
norms, anxieties, and expectations. This becomes partic-
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ularly burdensome when a child is born with some form
of impairment. The question is increasingly asked: “Why
was this not screened for in advance?” Those who do not
make use of available screening options may easily be
perceived—by others or by themselves—as “irresponsi-
ble” parents. As a result, parents often experience guilt,
even when their decisions were made in good faith on
the basis of the information available at the time. Genetic
decisions therefore carry not only medical but also moral
significance, yet this burden is borne primarily by the
parents [16].

2. Representing the Future of the Child Involved

One of the most difficult questions concerning genetic
interventions is what rights the unborn child possesses.
The child has no opportunity to participate in decisions
about the modification of their own genetic makeup, yet
will bear all of its consequences.

This issue is particularly serious in the case of germ-
line editing, where the intervention affects not only the
individual but also future generations. According to the
current scientific consensus, such interventions are not
yet sufficiently safe and should be restricted to research
settings without reproductive intent.

During prenatal and preimplantation screening, deci-
sions are also made that shape the child’s future. For
example, if an embryo carrying a mild genetic variant is
not selected for implantation, its fate is effectively deter-
mined, even though there may be no certainty of disease
or significant suffering.

Beyond these considerations lies the broader question
of the value of human life: who decides, and on what
basis, whether a genetic deviation is “acceptable” or a
“disqualifying factor”? Where should the boundary be
drawn between medical necessity and social preference
[16,17]2

3. Consequences of Decisions: Identity and Relationships
Genetic interventions may have psychological and social
consequences in addition to biological ones. A child who
later learns that their genes were modified, or that they
were a “selected embryo,” may interpret their own iden-
tity differently. Will they feel accepted for who they are,
or rather that they were “programmed” into a predeter-
mined role?

The relationship between parents and child may also
be altered if the child’s conception is closely tied to tech-
nological intervention. In the case of a “designed” child,
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expectations of perfection may more easily arise, since
the child was deliberately “chosen”

4. Justice and Accessibility

Genetic interventions and screening options are not
merely medical or technical matters but also deeply social
issues. Questions of justice and equal access are central to
their responsible application. Accessibility concerns not
only physical availability but also social and economic
affordability for those who may need these technologies
[17,18].

Genetic screening, preimplantation genetic diagnosis
(PGD), and more complex procedures such as mito-
chondrial DNA transfer (MRT) are typically costly and
are most often provided by private institutions. They
are frequently not covered by public health insurance,
meaning that financial resources largely determine who
can benefit from them. For example, preimplantation
diagnosis is rarely available in low-income countries or
in healthcare systems with limited infrastructure. Even
within developed countries, access varies considerably.
Some countries, such as the United Kingdom, partially
subsidize certain genetic tests and procedures, whereas
in others, including the United States, these services are
generally affordable only to wealthier families [18,19].

The case of Mexico, where the world’s first “three-par-
ent” child was born using MRT, illustrates this issue
clearly. It also demonstrates that access is shaped not only
by financial capacity but also by legal regulation, as the
procedure was performed by an American physician in
Mexico, where regulatory frameworks are less restrictive.

5. Technological Elite and the Genetic Divide

Inequality in access to these technologies may, over time,
lead to the emergence of a “technological elite” Families
who can afford advanced screening and interventions
are able to improve their children’s initial health pros-
pects. By contrast, parents who lack financial resources
or live in countries where such technologies are unavail-
able face greater uncertainty and fewer choices. This
disparity risks widening existing social inequalities and
creating a new form of injustice in the form of genetic
stratification [20].

6. Ethical Considerations in Public Policy: What to
Regulate and How?

Regulatory approaches vary widely between countries.
In the United Kingdom, for instance, MRT is permitted
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under strict conditions, whereas in countries such as
Mexico or Ukraine regulation is far more permissive or,
in some cases, absent. This disparity has contributed to
the phenomenon of reproductive tourism, whereby fami-
lies travel abroad to obtain interventions that are prohib-
ited or unavailable in their home countries [12,20].

This practice further exacerbates global inequality and
raises fundamental questions: who has the authority to
determine which genetic interventions are acceptable?
What consequences does this have for local healthcare
systems, ethical standards, and international coopera-
tion?

7. “Designer Babies” and the Problem of Human Identity
Reproductive genetic technologies are gradually reshap-
ing our understanding of the origins, development, and
value of human life. Alongside this shift, the concept of
the “designer baby” has emerged, raising not only medi-
cal and technical issues but also profound questions about
human identity and the nature of humanity. Central con-
cerns include where the boundary lies between therapy
and enhancement and what it means to be human in an
era of genetic intervention.

The original purpose of most genetic technologies is
the prevention of serious hereditary diseases—an aim
that is widely regarded as ethically acceptable and med-
ically justified. For example, when both members of a
couple carry the same recessive mutation, as in cystic
fibrosis or Tay-Sachs disease, intervention offers the pos-
sibility of having a healthy child.

At the same time, certain technologies, particularly
PGD, allow choices that extend beyond disease preven-
tion. Parents may already select the sex of an embryo,
and ongoing research seeks to identify genetic variants
associated with traits such as height, athletic ability, or
cognitive potential.

At present, there is no single “intelligence gene” or
“successful personality profile” Nevertheless, it cannot be
excluded that future developments will generate demand
for the modification of so-called desirable traits. This
prospect raises a fundamental ethical question: where
does therapy end and enhancement begin, and is it legit-
imate to cross this boundary?

8. Social and Historical Parallels - Modern Eugenics?

Discussions of “designer babies” frequently evoke the
concept of modern eugenics. While classical eugenics
sought to improve the human population through state-

driven programs and contemporary practices are based
on individual choice, both raise similar questions about
values and social norms.

The difference lies primarily in the means, not neces-
sarily in the outcomes. If genetic screening becomes rou-
tine and only “healthy” or socially preferred children are
brought to term, alternative lives, identities, and experi-
ences may gradually be marginalized. This process would
reduce not only genetic diversity but also social tolerance.

In Iceland, for example, the introduction of wide-
spread prenatal screening has led to a near disappearance
of births of children with Down syndrome. Although this
outcome may appear statistically successful, its social
implications are more troubling: what message does it
send to individuals already living with this condition [4]?

In the age of genetic intervention, the meaning of
being human requires renewed reflection. Human iden-
tity encompasses far more than genetic information. Yet
as technological advances increasingly predetermine the
characteristics of future individuals, they alter processes
that were once shaped largely by chance, nature, or cir-
cumstance.

The essential question, therefore, is not whether these
technologies should be used, but how, under what con-
ditions, and according to which ethical principles. The
intention may be benevolent—prevention, support, the
prospect of a better life—but without careful limits, we
risk moving from supporting human beings to actively
designing them.

9. Expert Dominance and the Lack of Public Discourse
Experts, who primarily communicate in technical and
evidence-based language, play a central role in shaping
public debate. This is not inherently problematic; how-
ever, when expert perspectives become dominant to the
exclusion of others, ethical, social, and emotional dimen-
sions may be marginalized.

Professional authority can also lead, often uninten-
tionally, to a form of “guided consent” Parents, particu-
larly in emotionally stressful situations, may accept rec-
ommended interventions without considering genuine
alternatives. In such cases, informed consent becomes
a procedural formality rather than a deeply understood
and autonomous decision.

If public discourse fails to include alternative view-
points—for example, those emphasizing the value of
acceptance and supported upbringing for children with
disabilities—genetic screening may gradually become a
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cultural expectation. It may not be legally mandatory, yet
individuals may feel morally compelled to comply.

Conclusion

The rapid development of reproductive genetic technolo-
gies in recent decades has created unprecedented oppor-
tunities, while simultaneously generating new and often
unresolved ethical dilemmas. Contemporary methods
make it possible not only to prevent and treat disease but
also to consciously influence—and potentially design—
human life, an issue that is likely to gain even greater
prominence in the near future.

Although the evolution of social norms cannot be
fully controlled, it can be guided by ethical reflection.
Before these technologies are widely implemented, it is
essential to foster inclusive public dialogue involving not
only experts—physicians, geneticists, ethicists, and poli-
cymakers—but also those directly affected and society at
large, including parents, psychologists, educators, people
with disabilities, and their representatives.

Respecting and protecting social diversity does not
entail rejecting technological progress, rather, it rep-
resents its responsible application. Regulatory frame-
works developed in light of these considerations, and
enforced with appropriate rigor, can help ensure that new
possibilities are used in a way that benefits both individu-
als and society. An ethical approach is one that allows for
a plurality of legitimate choices and avoids stigmatizing
any of them.

References

1. Rehmann-Sutter C.: Should prenatal screening be seen as
'selective reproduction'? Four reasons to reframe the ethical
debate, ] Perinat Med. 2021 Jul 1;49(8):953-958.

2. Zaami S., Orrico A, Signore E, Cavaliere A.E, Mazzi M.,
Marinelli E.: Legal and Social Issues (ELSI) Associated with
Non-Invasive Prenatal Testing: Reflections on the Evolution
of Prenatal Diagnosis and Procreative Choices, Genes (Basel).
2021 Jan 30;12(2):204.

3. Raposo V.L.: From Public Eugenics to Private Eugenics: What
Does the Future Hold? JBRA Assist Reprod. 2022 Nov 9;26(4):
666-674.

20

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Gottfredsdéttir H., Bjornsdottir K.: 'Have you had the test?" A
discourse analysis of media presentation of prenatal screening
in Iceland, Scand ] Caring Sci. 2010 Jun;24(2):414-21.
Ahumada-Ayala M., Aguilar-Lopez R., Gonzalez-Stoylov
N., Palacio-Sosa E., Cervantes-Barragan D.E., Fernandez-
Hernandez L.: Editing the Human Genome with CRISPRCas
A Review of its Molecular Basis, Current Clinical Applications,
and Bioethical Implications, Rev Invest Clin. 2023;75(1):13-
28.

Fogleman §S., Santana C., Bishop C., Miller A., Capco D.G.:
CRISPR/Cas9 and mitochondrial gene replacement therapy:
promising techniques and ethical considerations, Am J Stem
Cells. 2016 Aug 20;5(2):39-52

Plaza Reyes A., Lanner E: Towards a CRISPR view of early
human development: applications, limitations and ethical
concerns of genome editing in human embryos, Development.
2017 Jan 1;144(1): 3-7

Moreira Farnezi H.C., Xavier Goulart A.C., Dos Santos A.,
Gontijo Ramos M., Firpe Penna M. L.: Three-parent babies:
Mitochondrial replacement therapies, JBRA Assist Reprod.
2020 May 1;24(2):189-196.

Palacios-Gonzalez C.: Mitochondrial replacement techniques:
egg donation, genealogy and eugenics, Monash Bioeth Rev.
2016 Mar;34(1):37-51.

Tachibana M., Takashi K., Nobuo Y.: Mitochondrial replace-
ment therapy and assisted reproductive technology: A para-
digm shift toward treatment of genetic diseases in gametes or
in early embryos, Reprod Med Biol 2018 Sep 19;17(4):421-433.
AS., Huyser C., Pepper M.S.: Mitochondrial transfer:
Implications for assisted reproductive technologies, Appl
Transl Genom. 2016 Oct 15:11:40-47.

Gomez-Tatay L., Hernandez-Andreu J.M., Aznar J.
Mitochondrial Modification Techniques and Ethical Issues, ]
Clin Med. 2017 Feb 24;6(3):25

Palacios-Gonzalez C.: Does egg donation for mitochondrial
replacement techniques generate parental responsibilities? J
Med Ethics. 2018 Dec;44(12):817-822.

Blesa J.R., Tudela J., Aznar J: Ethical aspects of nuclear and
mitochondrial DNA transfer, Linacre Q. 2016 May;83(2):179-
191.

Coller B.S.: Ethics of Human Genome Editing, Annu Rev
Med. 2019 Jan 27:70:289-305.

Gabel 1., Moreno J.: Genome Editing, Ethics, and Politics,
AMA J Ethics. 2019 Dec 1;21(12):E1105-1110.

Brokowski C., Adli M.: CRISPR ethics: moral considerations
for applications of a powerful tool, ] Mol Biol. 2019 Jan
4;431(1): 88 - 101

Dahiya N., Garg S.: Three-parent baby: Is it ethical? Indian J
Med Ethics. 2018 Apr-Jun;3(2):169

Dimond R.: Social and ethical issues in mitochondrial dona-
tion, Br Med Bull. 2015 Sep;115(1):173-82.

Cohen I.G., Adashi E.Y. Gerke S., Palacios-Gonzales C.,
Ravitsky V.: The Regulation of Mitochondrial Replacement
Techniques Around the World, Annu Rev Genomics Hum
Genet. 2020 Aug 31:21:565-586.



g
&%

Orvostudomanyi Ertesité 520
. . . S 2
Bulletin of Medical Sciences EEENZ
www.orvtudert.ro /}&EEUV\%

Etikai dilemmak az uj reproduktiv genetikai technologiak
alkalmazasaval kapcsolatban
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Osszefoglalé - Az Uj reproduktiv genetikai technolégidk, mint a genetikai sz(irés az anya vérében keringd
magzati DNS vizsgdlataval, a pre-implantacios genetikai diagndzis vagy mitokondrialis DNS-transzfer haszna-
lata egyes betegségek hatékony megel6zését teszik lehetévé. Ugyanakkor ezen modszerek és egyéb techno-
logidk alkalmazasaval, mint a CRISPR/Cas9 génszerkesztés megnyilik az Ut az emberi élet tudatos formalasa,
Jtervezése” felé is, és ennek kovetkeztében Uj etikai és tarsadalmi dilemmaékkal szembesultnk. Célunk ezen
technoldgidk fébb mikaodési elveinek, alkalmazasi lehetéségeinek feltérképezése, valamint az ezekhez kapcso-
l6d¢6 legfontosabb etikai kérdések megfogalmazasa a lehetséges optimalis megoldasok azonositésa végett.
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Bevezeto

Azelmult évek egyiklegjelentdsebb tudomanyos haladasat
a genetikai kutatdsokban és az Gjonnan szerzett ismeretek
gyakorlati alkalmazasaban sikeriilt elérni. Olyan biotech-
noldgiai modszerek birtokaba kertiltink, amelyek hozza-
jarulhatnak az emberi 6rokl6dési folyamatok megfigyelé-
séhez, s6t mddositasahoz is. A reproduktiv genetikdban
alkalmazasra kertiltek olyan vizsgélati lehet6ségek, mint
prenatalis sziirés esetében a NIPT (non-invasive prenatal
testing) vagy a pre-implantacios genetikai vizsgalat (PGD
- preimplantation genetic diagnosis), és megtorténtek az
els6 beavatkozasok akar a sziiletend6 gyermek orokletes
allomanyaba is, példaul a modern CRISPR/CAS9 gén-
szerkesztési technoldgia utjan. Az emlitett technoldgiak
egyes betegségek megel6zésében, az egészséges gyerekek
vallalasaban nydjthatnak segitséget. Amellett, hogy uj
technikai és orvosi lehetdségek, ezek a mddszerek Gssze-
tett etikai kérdéseket is felvetnek. Példaul miért fontos az,
hogy egy gyermek genetikai allomanyat mar a fogantatas
el6tt megvaltoztatjak, ki donthet arrdl, milyen tulajdon-
sagokat tarthatunk megfelelének, hogyan oldhatjuk meg,
hogy ezek a technologiak ne mélyitsék tovabb a mar meg-
1év6 tarsadalmi killonbségeket, vagy mi szitkséges ahhoz,
hogy az esélyegyenldséget szolgaljak inkabb?
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Célunk egy oOsszetett, arnyalt kép kialakitasa ezek-
rél a technologiakrdl - jelenlegi allapotukrol és erkolesi
vonatkozasairdl, a nemzetkozi bioetikai irdnyelvek alap-
jan felmeriilé dilemmak bemutatdsaval. A témavalasztds
nagyon aktualis, és sajnos sem szakmai korokben, sem a
tarsadalomban nem kap kell6 figyelmet. Ezek a beavatko-
zasok, modszerek mar nem a tavoli jovo igéretei, hanem
a jelen valosagai. A kérdés nem az, hogy alkalmazzuk-e
6ket, hanem az, hogy hogyan. Miként alkalmazhatjuk az
Uj lehetéségeket felelGsségteljesen, humanusan és etiku-
san? Célunk nem az, hogy elutasitsuk, vagy kritika nélkiil
elfogadjuk a technoldgiai fejlddést, sokkal inkabb szeret-
nénk felhivni a figyelmet a témdra a szakmai és tarsadalmi
vita elinditasa végett, segitséget nyujtva a modszerek és
etikai vontakozasaik megértéséhez, a megoldatlan kérdé-
sek és etikai dilemmak megfogalmazasahoz.

Anyag és modszer

A dogozatban hasznalt adatgy(ijtési modszerek: dokumen-
tumelemzés, tartalomelemzés, etikai iranyelvek elemzése.

A felhasznalt szakirodalom kivalasztdsa a PubMed
online keresdportal (National Library of Medicine, NIH)
segitségével tortént.
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A keresés szlirési feltételei az elmult tiz évben (2015-
2025) angol nyelven megjelent, teljes szovegti tudoma-
nyos cikkekre korlatozodtak. A keresett kulcsszavak a
modern reproduktiv genetikai technologiak (genetikai
szlirés, mitokondridlis transzfer, CRISPR/Cas9) etikai

vonatkozdsai voltak.

Reproduktiv genetikai technoldgiak

1. Preimplantdcids és prenatdlis genetikai sziirés

A genetikai szlirés célja, hogy felismerje a sulyos beteg-
ségek kockazatat, és kivédje azok megjelenését. A repro-
duktiv orvoslasban a genetikai sztirés kiilonsen fontos.
Lehet6séget kinal arra, hogy a sziil6k megalapozottabb
dontéseket hozzanak gyermekvallalds el6tt vagy alatt. A
technologia gyors fejlédése ugyanakkor 4j kérdéseket is
vet fel, kihivasokat jelent, kiillonosen, amikor a diagnosz-
tika és a valasztds hatarai elmosddnak [1].

A reproduktiv technoldgiakhoz kapcsolodd genetikai
szlirés két f6 formaban torténhet, preimplantacios és pre-
natalis vizsgalatként.

A preimplanticids genetikai tesztelés (PGT - preimp-
lantation genetic testing) olyan esetekben alkalmazhato,
amikor mesterséges megtermékenyités (IVF) torténik.
Az embridkat még a méhbe vald betiltetés el6tt vizsgal-
jak meg. Kis sejtmintat vesznek bel6liik, megvizsgaljak,
hogy tartalmaznak-e stlyos genetikai rendellenességet, és
kivalasztjak a leginkabb ,egészségesnek” itélt embriot a
betltetéshez [2].

A prenatalis genetikai szlirés a terhesség alatt torténik.
A legtijabb formai kozé tartozik a nem invaziv prenatalis
teszt (NIPT - non-invasive prenatal testing), amely az
anya vérébdl szarmazé magzati DNS-t vizsgalja [1].

Mindkét esetben a cél a genetikai betegségek idében
torténd felismerése, amelynek alapjan sziil6k szamara
lehetdség nyilik felkésziilni, donteni, vagy adott esetben
tovabbi beavatkozasokat mérlegelni.

A genetikai sziirés ma mar rendkiviill pontos, de nem
tévedhetetlen. A nem invaziv tesztek példaul statisztikai
valdszinliséget adnak, nem pedig biztos diagnozist. Ez azt
jelenti, hogy egy ,pozitiv’ eredmény nem mindig jelent
betegséget, de egy ,negativ” teszt sem zarja ki teljesen
a kockazatot. Az invaziv vizsgalatok mar sokkal ponto-
sabbak, am ezekel fokozattab kockazat tarsul, komolyabb
dontés sziikséges [1,3]. A genetikai vizsgalatok raaddsul
csak az ismert és vizsgalhatd betegségekre terjednek ki,
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és vannak olyan allapotok, amelyeket jelenleg nem lehet
elére kimutatni. Ugyanakkor a genetikai informdci6
értelmezése sokszor nem egyértelmi, hiszen vannak
»ismeretlen jelentdségli variansok’, amelyek jelen van-
nak a DNS-ben, de nem tudjuk, hogy valéban betegséget
okoznak-e. A rendelkezésre allo 4j sziirési és diagnosz-
tikai modszerek tehat igen értékesek, de egyel6re nem
tokéletesek [2,3].

A genetikai szlirés kérdése kapcsan gyakran felmeriil
az eugenika fogalma. Mig a klasszikus eugenika a 20. sza-
zadban allami programokon keresztiil probalta ,,javitani”
az emberi génallomanyt, addig az Uj eugenika inkabb
egyéni dontésekre vonatkozik. A PGD és a prenatalis
sziirés lehet6séget kindl arra, hogy a sziilék ,valasszanak”
embriét vagy magzatot, viszont ez nemcsak betegség,
hanem akar bizonyos tulajdonsagok kizarasa céljabol
torténik. Feltev6dik a kérdés, hogy hol huzddik a hatar
az ésszerli megelGzés és az iranyitott kivalasztas kozott.
Ha egy sziil6 kizarja a sulyos szellemi fogyatékossagot, az
orvosi szempontbdl indokolhato, de mi a helyzet az eny-
hébb eltérésekkel, a nemi alapon torténd valasztassal [3]?

A tarsadalom is alakitja ezeket a dontéseket. Bizonyos
orszagokban a prenatalis sziirés annyira elterjedt, hogy
mar nemcsak lehet6ség, hanem ,,szabvanyos gyakorlat”
lett. Ezzel egyiitt a tarsadalmi nyomas is novekszik, ha
valaki pedig nem tesztel, az felel6tlennek tlinhet.

Ez a fajta csendes kényszer, amikor a szlirés elvileg
onkéntes, de gyakorlatilag elvart, 4j eugenikai tenden-
ciakat vet fel. Nem kiils6 szabalyozasra épiil, hanem tar-
sadalmi és orvosi ajanlasokra, amelyek idével normava
valnak [3,4]. Emellett komoly kérdés, hogy ki fér hozza
ezekhez a szlirésekhez, hiszen a legkorszeriibb tesztek
nem mindenhol elérhetéek, gyakran koltségesek. Nem
minden orszagban vagy egészségiigyi rendszerben van
tamogatas, ami tarsadalmi egyenl6tlenségekhez is vezet-
het, hiszen ami egyesek szdmara alapértelmezett, masok-
nak elérhetetlen vizsgalati és megel6zési lehetéség.

A genetikai szlirés az informalt dontésre épiil. De vajon
valoban mindenki képes-e jol értelmezni az eredménye-
ket? Sok sziil6 bizonytalan, fél a valaszoktol. Gyakran
nem is kap elég tamogatast ahhoz, hogy nyugodt, fele-
16sségteljes dontést hozzon. Az ,informalt beleegyezés”
gyakran formalis, és sajnos nem mindig jelenti azt, hogy
az érintettek ténylegesen atlatjak a helyzetet.

Tarsadalmi szempontbdl mindez oda vezethet, hogy a
genetikai sziirés nemcsak lehet6ség, hanem hallgatolagos
kotelesség lesz. Aki eltér ettdl, az magyarazatra szorulhat,
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vagy hibaztatassal szembesiilhet. Kiilonosen érzékeny
teriilet ez, amely hosszu tavon befolyasolhatja a csaladok
életét és a gyermekek elfogadasat. Példaul ha lehet6évé valik
az intelligenciaszint genetikai meghatarozasa, hogyan fog
a tarsadalom reagalni az ilyen tipusu szelekciora? Egyes
szakért6k szerint mar ma is léteznek olyan esetek, ahol
a PGD alkalmazasa tallép a betegségmegel$zés hataran,
és egyfajta ,,preferdlt genetikai kombinacié” kivalasztasat
szolgalja. A sziil6k oldalardl nézve ez sokszor nem a toké-
letes gyermek iranti vagybol fakad. Inkabb a félelembél,
hogy a gyermekiik esélyei hatranyosak lesznek, ha ,nem
felel meg” az elvart egészségiigyi normaknak. Ez a félelem
nemcsak egyéni, hanem tarsadalmi szinten is megjelenik,
igy a sztlirés fokozatosan tarsadalmi normava valik [2,3,4].

Ezzel parhuzamosan egyre hangosabbak a fogyatékos-
saggal él6k kozosségeinek megszolalasai. Tobb szervezet
és érintett sziild aggodalmat fejezi ki amiatt, hogy a gene-
tikai sztirés széles kori elterjedése lassan azt az {izene-
tet kozvetiti, hogy az ,.eltérés” nem elfogadhat6. Ebbdl a
szempontbdl a genetikai sztirés nemcsak orvosi gyakor-
lat, hanem értékvalasztds is: mit tekintiink értékesnek, és
mit nem. A genetikai sziirés technoldgidja akaratlanul is
hozzgjarulhat a sokszinlség csokkenéséhez, ha a tarsa-
dalom egyre inkabb az ,,optimalis” genetikai mintak felé
mozdul.

2. Embriondlis génszerkesztés (CRISPR/Cas9)

A CRISPR/Cas9 technolégia a legmodernebb génszer-
kesztési modszert képviseli, amely lehetévé teszi a DNS
célzott és pontos mddositasat. Mechanizmusa a baktériu-
mok virusokkal szemben kifejlesztett védekezd rendsze-
rén alapul. A technoldgia miikodése egyszerti: egy vezetd
RNS (guide RNA) segitségével a Cas9 nevli enzim eljut
a megcélzott DNS-szakaszhoz, ahol kettds szalt torést
okoz. Ezt kovetGen a sejt természetes javito mechaniz-
musai lépnek mikodésbe, amelyek vagy kijavitjak a hibas
szakaszt, vagy Uj informaciot illesztenek be. A szakem-
berek ezt a javitdé mechanizmust hasznalhatjak fel arra,
hogy 1j genetikai informaciét illesszenek be, vagy meg-
1év6 géneket inaktivaljanak kutatds vagy akar terapids
beavatkozas végett [5,6].

A modszer kiilondsen igéretes az 6rokletes betegségek
megel6zésében, hiszen még az embrionalis fejlédés korai
szakaszaban lehet6vé teszi a betegséget okozd gén hiba-
janak javitasat, igy egészséges gyermek sziiletik. Ez rend-
kiviil fontos lehet olyan sziilék esetében, akik betegséget
okoz6 genetikai hibat hordoznak, mint péld4ul Tay-Sachs
vagy Duchenne-féle izomdisztrofia esetében. A CRISPR-

Cas9 szerepet kaphat akkor is, amikor a preimplantécids
genetikai diagnosztika nem nyujt megoldast, és ha min-
den embrié hordozo, akkor a genetikai szerkesztés jelent-
heti az egyetlen lehetéséget [6].

Kutatdsok sordan mar tobbszor bebizonyitottdk a mod-
szer sikerességét laboratériumi koriilmények kozétt,
am a gyakorlati alkalmazas jelenleg nem megoldott. Az
embriok szerkesztésének legnagyobb kihivasai kozott
emlithetd, hogy a beavatkozds nem mindig pontos, el6-
fordulhatnak ugynevezett off-target hatasok, amikor
a beavatkozas nem csak a kivant génhelyet modositja,
hanem mashol is valtozas torténik. Ezek a mutdciok
stlyos kovetkezményekkel jarhatnak, f6leg, ha a beavat-
kozas 6roklédik. Rdadasul a DNS javitidsa sem mindig
ugy torténik, ahogyan azt a kutatdk szeretnék, a beavat-
kozds végeredménye gyakran bizonytalan. Kihivast
jelent az is, hogy a javitasi mechanizmusok nem mindig
megbizhatéak. A rendszer ugyan képes célzottan vagni a
DNS-t, de az, hogy a sejt hogyan ,foltozza be” a keletke-
zett rést, sokszor nem kontrolldlhato. El6fordulhat, hogy
a kivant genetikai valtozds nem jon létre, vagy legalabbis
nem ugy, ahogyan azt tervezték. Tovabbi problémat kép-
visel a mozaikossag, a szerkesztés nem minden sejtre hat
egyforman. Egy embrid esetében ez azt eredményezheti,
hogy a sejtek egy része tartalmazza a modositast, mig mas
sejtek nem. A végeredmény tehat egy genetikai szem-
pontbdl vegyes szervezet lehet, amelynek hossza tava
kovetkezményei kiszamithatatlanok. Mindezek miatt is
tekintik a tudosok ezt a teriiletet még kisérleti fazisban
1év6 technoldgianak, és alkalmazdsa mindenképpen nagy
ovatossagot, kortltekintést igényel [6,7].

Az in vitro kornyezet, vagyis a laboratériumi koral-
mények kozott végzett embridmanipulacié szintén sok
nehézséget rejthet. A CRISPR/Cas9 rendszer komponen-
sek (az RNS és az enzim) bejuttatdsa az embridba csak
egy nagyon szik id6ablakban torténhet meg biztonsago-
san, és természetesen biztositani kell, hogy az dsszes sejt
azonos médon reagéljon a szerkesztésre, és ne torténjen
véletlen DNS-karosodas vagy sejthalal [7].

A CRISPR-technologia alkalmazasa
célokra még a kutatasi fazisban van, de a tudomanyos

reproduktiv

érdekl6dés e lehet6ség irant folyamatosan né. Jovéje
szempontjabdl az a legfontosabb kérdés, hogy sikeriil-e
olyan preciz, biztonsagos és reprodukélhaté rendszert
kialakitani, amely megfelel az orvosi és tarsadalmi elvara-
soknak. Célja nem 4j tulajdonsagok létrehozasa, hanem
stlyos 6roklédo betegségek kialakuldsanak és atorokls-
désének kivédése lenne.
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3 Mitokondridlis DNS-transzfer (MRT)
A mitokondriumok a sejtek energiatermel$ kozpont-
jai, nélkillozhetetlenek az élethez, sajat DNS-iik van
(mtDNS). Ha a mitokondrialis DNS 6roklott mutaciokat
tartalmaz, akkor véltozd megjelenésti és korlefolyasa,
gyakran sulyos, neuromuszkuldris érintettséggel illetve
anyagcserezavarokkal tarsul betegségek alakulhatnak ki.
Mivel a petesejt biztositja az embrié mitokondriumait, a
mutacidk kizardlag az anyai agon 6roklédnek tovabb. Ha
egy né sulyos mtDNS-mutdciéval rendelkezik, megnéve-
kedett eséllyel beteg gyermeket hozhat vilagra, még akkor
is, ha a sajat egészségi allapota jo. Ezeket a betegségeket
nem lehet gyogyitani, legfeljebb tiinetileg kezelni [8,9,10].
A mitokondrialis DNS-transzfer (MRT), egy olyan
Uj biotechnoldgiai eljaras, amely lehetévé teszi, hogy a
betegséget hordozo né genetikailag sajat gyermeket hoz-
zon vilagra, egészséges mitokondriumokkal. Célja, hogy
az anya genetikai dllomdnyéat megtartsuk, kozben a beteg
mtDNS-t eltavolitsuk, és egy egészséges donor mito-
kondriumait hasznaljuk fel helyette, ami tobbféleképpen
oldhat6 meg:

o MST (Maternal spindle transfer) esetében a mod-
szert a megtermékenyités el6tt alkalmazzak. Egy
donor petesejtbdl, amely egészséges mitokondriumo-
kat tartalmaz, eltavolitjak a sajat sejtmagjat, majd az
anya genetikai anyagat betltetik a donor petesejtbe.
A végeredmény egy olyan petesejt, amely az anya
DNS-ét és a donor egészséges mitokondriumait tar-
talmazza, a betegség atoroklésének kockazata nélkiil
megtermékenyithetd [9,11,12].

o PNT (Pronuclear transfer) esetében a moddszert a
megtermékenyités utdn alkalmazzak. Két petesejtet
termékenyitenek meg, az anya sajat, mutaciot hor-
dozo petesejtjét, valamint a donor egészséges pete-
sejtjét. Mindkét embriobol eltavolitjak a magot, majd
az anya megtermékenyitett sejtmagjat dtiiltetik a
donor embridba, amelynek csak az egészséges mito-
kondriumai maradnak meg. Az igy létrejové emb-
rié mér a kivant genetikai kombinaciét tartalmazza
[9,12].

o PBT (Polar body transfer) Az els6 polaris test (PBI)
az ovuldcié el6tt jelenik meg, a masodik polaris test
(PBII) a megtermékenyités utan. Mindketté nagyon
kevés mitokondriumot tartalmaz. A PBT abbdl
all, hogy a PBI-et egy mag nélkiili donor oocitdba
(PBIT), vagy a PBII-t az anyai pronukleusz eltavilita-
sat kovetden egy zigotaba (PB2T) juttatjak at [9,12].

A moddszerek rendkiviil dsszetettek, preciz laboratd-
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riumi koriilményeket igényelnek, az id6zités és a sejtek
épségének megldrzése kulcsfontossagi. A mesterséges
megtermékenyités (IVF) részeként alkalmazzdk, korld-
tozottan, orszagonként igen valtozoé szabalyozas mellett
[14].

Az MRT technika egyik legérdekesebb és legtobbszor
félreértett aspektusa a ,haromsziilés gyermek” fogalma.
Ez a kifejezés arra utal, hogy az utdd genetikai allomanya
harom személyt6l szarmazik: az anyatdl (nuklearis DNS),
az apatdl (szintén nuklearis DNS), és a donortdl (mito-
kondridlis DNS). Fontos azonban hangstlyozni, hogy a
donor genetikai hozzajaruldsa csak a mitokondriumokat
érinti. Ezek az emberi genetikai allomdnynak csupan
kevesebb, mint 1%-at tartalmazzak, a gyermek kiilsejét,
személyiségét és a legtobb testi jellemzojét tovabbra is a
két sziil6 hatarozza meg, emiatt a ,haromsziilés” kifejezés
némileg megtéveszt6 [14].

A mitokondrialis DNS 37 gént tartalmaz, amelyek az
energiatermeléssel kapcsolatosak, nem kodolnak példaul
hajszint, szemszint vagy viselkedési mintakat. A donor
tehat nem tekinthet6 klasszikus értelemben vett sziil6-
nek, hiszen nem jarul hozza a gyermek 6rokitéanyaganak
legnagyobb részéhez. Ugyanakkor az, hogy egy harma-
dik személy genetikai anyaga is jelen van, felvet bizonyos
kérdéseket, példaul a bioldgiai kapcsolatrdl, identitasrol
és jogi statuszrol. Egyes orszagok, példaul az Egyesiilt
Kiralysag, szabalyoztdk is a terminologiat, hivatalosan
nem haszndljak a ,haromsziilds gyermek” kifejezést,
inkabb tgy hivatkoznak ra, mint ,,donor mitokondriu-
mokkal torténd eljards” [14,15].

Etikai alapelvek és dilemmak

1. Autonomia és sziil6i dontéshozatal

A genetikai technoldgiak fejl6dése Gj utakat nyitott meg a
sziil6i dontéshozatalban. Lehetéség van arra, hogy a szii-
16k aktivan beavatkozzanak a leend$ gyermek genetikai
»0rokségébe”. Ez nemcsak hatalmas valasztasi lehetGség,
hanem feleldsség is. Az autonémia fogalma az orvosi eti-
kéaban a beteg (ebben az esetben a sziil6k) 6nallo, tajéko-
zott dontésének jogat jelenti. Az elmélet szerint minden
sziilének joga van ahhoz, hogy eldontse, elvégezteti-e a
genetikai szlirést, megtartja-e a magzatot, vagy, hogy
milyen embriét iiltetnek be mesterséges megterméke-
nyités soran. A valdsag azonban sokkal bonyolultabb. Az
autoném dontés gyakran nem valdéban szabad, hanem
erdsen befolydsolt. A tdrsadalmi elvardsok, az orvosok
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javaslatai, a sziil6i félelmek és bizonytalansagok mind
hatdssal vannak a dontési folyamatra [15,16].

Ez a csendes nyomas az autondm dontés illuzidjat
keltheti. Elvileg szabadon valaszthat a sziil6, azonban a
valasztas nem fiiggetlen, hanem normak, félelmek és
elvarasok kozott sziiletik. Kulonosen akkor valik nyo-
masztova ez a gondolat, ha a gyermek valamilyen elval-
tozassal sziiletik. Egyre gyakrabban hangzik el a kérdés:
»2Miért nem szlrték ki ezt el6re?” Aki nem él a szlirés
lehetdségével, az konnyen valhat masok (vagy sajat maga)
szemében ,felelGtlen” sziilgvé.

A szilék gyakran biintudatot éreznek, még akkor is,
ha a dontéseik johiszemten, a rendelkezésre allé infor-
maciok alapjan sziilettek. A genetikai dontések igy nem-
csak orvosi, hanem erkdlcsi stlyt is hordoznak, de ezt a
terhet a sziil6k viselik [16].

2. Az érintett gyermek jovdjének képviselete

A genetikai beavatkozasok egyik legnehezebben meg-
valaszolhat6 kérdése az, hogy a sziiletendé gyermeknek
milyen jogai is vannak. Nem volt lehetésége beleszdlni
a sajat génallomanyanak megvaltoztatasaba, ennek elle-
nére 6 fogja viselni annak minden kovetkezményét.

Kiilonosen stlyos probléma ez a csiravonal-szerkesztés
esetén, ahol a beavatkozas nemcsak az egyénre, hanem az
6 utddaira is hatdssal lehet. A jelenlegi tudomanyos allas-
pont szerint ezek a beavatkozasok még nem elég bizton-
sagosak, kizardlag kutatdsi keretek kozott, reproduktiv
cél nélkiil lenne szabad alkalmazni Sket.

A prenatilis és preimplantacids sztirés soran is sziilet-
hetnek olyan dontések, amelyek az utod jovéjét befolya-
soljak. Ha példaul egy enyhe genetikai varianst hordozo
embriét nem valasztanak betiltetésre, azzal gyakorlatilag
elddl az 6 sorsa, anélkiil, hogy barmilyen betegségrol
vagy szenvedésrél lenne szo.

Mindezeken tul, felmeriil tovdbba az emberi élet érté-
kének kérdése, azaz ki és mi alapjan dontheti el, hogy
egy genetikai eltérés ,elfogadhatd” vagy ,kizaré ok”? Hol
htzédik a hatar az orvosi indokoltsag és a tarsadalmi pre-
ferencia kozott [16,17]2
3. A dontések kovetkezményei: identitds és kapcsolat
A genetikai beavatkozasok nemcsak bioldgiai, hanem pszi-
chologiai és tarsadalmi kovetkezményekkel is jarhatnak.
Egy gyermek, aki késébb megtudja, hogy génjeit modosi-
tottak, vagy, hogy 6 egy ,kivélasztott embrid” volt, mas-
képp értelmezheti sajat identitasat. Vajon gy fogja érezni,
hogy elfogadtak 6t olyannak, amilyen? Vagy inkabb ugy,
hogy egy el6re elvart szerepbe ,,beprogramoztak’™?

A sziilok és a gyermek kozotti kapcesolat is atalakul-
hat, ha a gyermek létrejotte erésen technoldgiai beavat-
kozasokhoz kotott. Egy ,tervezett” gyermekkel szemben
konnyebben alakulhat ki az érzés, hogy ,,tokéletesnek kell
lennie”, hiszen ,,valasztva lett”

4. Igazsdgossdg és hozzdférhetdség

A genetikai beavatkozasok és szlirési lehetdségek nem-
csak orvosi-technikai kérdések, hanem mélyen tarsa-
dalmi jellegtiek is. Az igazsagossag és az egyenld hozza-
férés kérdése kulcsfontossagu, ha ezeket az eljarasokat
felel6sen szeretnénk alkalmazni. Az elérhet6ség nemcsak
azt jelenti, hogy a technologia fizikailag rendelkezésre all-
e, hanem azt is, hogy tarsadalmilag és gazdasagilag valo-
ban hozzaférhet6-e mindazok szamara, akiknek sziiksé-
glik lenne ra [17,18].

A genetikai sziirés, a preimplantacios diagnosztika
(PGD), vagy az olyan bonyolultabb eljardsok, mint a
mitokondrialis DNS-transzfer (MRT), rendszerint magas
koltséggel jarnak. Ezeket az eljarasokat legtobbszor maga-
nintézmények végzik. Gyakran nem fedezi éket az allami
egészségbiztositas, igy az anyagi helyzet hatdrozza meg,
hogy ki juthat hozza ezekhez a lehetdségekhez és ki nem.
A preimplantaciés diagnosztika példaul ritkan elérhetd
alacsony jovedelmil vagy kevésbé fejlett egészségiigyi
rendszerrel rendelkezé orszagokban. Még a fejlett orsza-
gokon belil is 1ényeges killonbségek vannak abban, hogy
kik tudjak igénybe venni. Egyes orszagok (példaul az
Egyestilt Kiralysag) részben tdmogatnak bizonyos gene-
tikai vizsgalatokat és eljarasokat, mig mas orszagokban,
példéul az Egyesiilt Allamokban, ezeket leggyakrabban
csak tehetdsebb csalddok engedhetik meg maguknak
[18,19].

A mexikoi eset, ahol a vilag els6 ,haromsziilés” gyer-
mekét hoztak vilagra MRT segitségével, jol példazza ezt
a problémat, és egyben ravilagit arra, hogy a hozzaférés
nemcsak anyagi, hanem jogi szabdlyozasi kérdés is lehet,
hiszen a beavatkozast egy amerikai orvos végezte, de
Mexikdban, ahol lazdbbak a szabalyozasok.

5. Technologiai elit és genetikai szakadék

Ezen technologiak elérhet6ségének egyenlétlensége
hosszu tavon egyfajta ,technoldgiai elit” kialakuldsdhoz
vezethet. Azok a csaladok, akik hozzaférnek a legmoder-
nebb szirésekhez és beavatkozasokhoz, olyan gyermeket
hozhatnak vilagra, akinek az induld egészségi esélyei job-
bak. Ezzel szemben azok a sziil6k, akik nem engedhetik
meg maguknak a genetikai sziirést vagy nem élnek olyan
orszagban, ahol ez elérhet6, nagyobb kockazatot vallal-
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nak, és kevesebb lehetdségiik van a dontésre. Ez a kiilonb-
ség fokozza a tarsadalmi szakadékot, és tjfajta igazsagta-
lanségot hoz létre, kialakulhat a genetikai egyenl6tlenség
veszélye [20].

6. Etikai szempontok a kozpolitikdban: mit és hogyan sza-
bdlyozzunk?

A szabalyozasok orszagonként jelentGsen eltérnek. Az
Egyesiilt Kiralysagban példdul az MRT szigoru feltéte-
lek mellett engedélyezett, mig mas orszagokban, mint
Mexiké vagy Ukrajna a szabalyozas sokkal lazabb vagy
hianyzik. Ez reprodukcids turizmushoz vezethet, hiszen
egyes csaladok a vilag mas részeire utaznak, hogy igénybe
vegyenek olyan beavatkozasokat, amelyek otthonukban
elérhetetlenek [12,20].

A gyakorlat tovabb noveli a globalis egyenl6tlenséget,
és felveti a kérdést: kinek van joga meghatarozni, milyen
genetikai beavatkozasok engedélyezettek vagy elfogadot-
tak? Milyen hatdssal van ez a helyi egészségiigyi rendsze-
rekre, az etikai standardokra és a nemzetkozi egytittmui-
kodésre?

7. A ,tervezett babdk” és az emberi identitds problémdja
A reproduktiv genetikai technologiak fokozatosan djrair-
jak azt, amit az emberi élet kezdeteirdl, fejlddésérdl és
értékérol gondolunk. Ezzel egyiitt megjelenik egy ujfajta
fogalom, a ,tervezett baba’, ami nem csupdan orvosi vagy
technikai kérdés, hanem mély identitasbeli és emberképi
problémakat is felvet. Feltevédnek alapveté kérdések,
mint hogy hol huzddik a hatar gyogyitas és tokéletesi-
tés kozott, vagy mit jelent embernek lenni a genetikai
beavatkozasok koraban.

A legtobb genetikai technoldgia eredeti célja, hogy
megeldzze a stlyos, 6roklédé betegségeket. Ezek egyértel-
muen elfogadhatd, orvosi szempontbdl teljes mértékben
igazolhatd célkitizések. Példaul ha egy szillépar mindkét
tagja hordozdja egy recessziven 6rokl6dé génmutacionak
(példaul a cisztas fibrozis vagy Tay-Sachs betegség ese-
tén), a beavatkozds lehetéséget nyujt arra, hogy egészsé-
ges gyermeket vallaljanak.

Ugyanakkor egyes technoldgiak, kiilonosen a preimp-
lantdcids genetikai diagnosztika (PGD), olyan lehet6sé-
geket is kindlnak, amelyek tilmutatnak a ,betegségmeg-
el6zésen”. A szill6k mar most is valaszthatnak nem szerint
embridt, és egyre tobb kutatds irdnyul olyan genetikai
variansok azonositasara, amelyek 6sszefliggésbe hozha-
tok példaul a testmagassaggal, sportteljesitménnyel, s6t
akar tanuldsi képességekkel is.
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Egyelére nem beszélhetiink valdsagos ,intelligencia
génrol” vagy ,sikeres személyiség profilrol”, de a jovébeli
fejlédés fényében nem zarhato ki, hogy id6ével megjelenik
a ,kivanatos tulajdonsagok szerkesztésének” igénye. Ez
felveti azt a kérdést hol ér véget a gyogyitds, és hol kez-
dédik az emberi tokéletesités? Vajon etikus-e atlépni ezt
a hatart?

8. Tarsadalmi és torténelmi pdrhuzamok - modern
eugenika?

A ,tervezett babak” kapcsan gyakran felmeriil a modern
eugenika kérdése is. Mig a klasszikus eugenika dallami
programokkal préobalta ,javitani” az emberi genetikai
allomanyt, és a mai beavatkozasok egyéni dontések alap-
jan torténnek, mégis hasonld értékrendi problémakat
vetnek fel.

A kiillonbség a mddszerben van, nem feltétlenill a
kovetkezményben. Ha egy tarsadalomban normava valik
a genetikai sziirés, és ha csak ,egészséges, idedlis” gyer-
mekek sziilethetnek, akkor az eltér életformdk, identita-
sok és sorsok lassan kiszorulhatnak. Ez nemcsak a geneti-
kai sokféleséget, hanem a tarsadalmi elfogadast is sztikiti.

Izlandon példaul a prenatélis sziirés bevezetése utin
gyakorlatilag megsziint a Down-szindrémas gyermekek
sziiletése. A statisztikai eredmény ,sikernek” tiinhet, de a
tarsadalmi kovetkezmény sulyosabb, hiszen mit iizen ez
azoknak, akik mar élnek ezzel a kiilonbséggel [4]?

A genetikai beavatkozasok kordban ujra kell gondol-
nunk, mit jelent embernek lenni. Az emberi identitas
sokkal tobb, mint genetikai informdcié. Ha viszont a
technologia révén egyre inkabb elére meghatarozzuk az
Uj életek jellemzdit, azzal akaratlanul is beavatkozunk
abba, amit eddig a véletlen, a természet vagy a sors ala-
kitott.

A kérdés tehat nem az, hogy szabad-e hasznalni ezeket
a technoldgidkat, hanem hogy hogyan, milyen koriilmé-
nyek kozott, milyen szabélyok alapjan. A szandék lehet
jo — megel6zés, segités, jobb élet —, de ha nem figyeliink,
koénnyen atléphetiink egy olyan hatart, amely utdn mar
nem az embert tdmogatjuk, hanem formaljuk.

9. A szakértéi dominancia és a kézbeszéd hidnya

A tarsadalmi diskurzus alakuldsdban meghatdrozd sze-
repet jatszanak a szakért6k, akik tobbnyire technikai
nyelven, bizonyitékokra alapozva kommunikdlnak. Ez
6nmagaban nem probléma, de ha az ¢ allaspontjuk valik
az egyediili hanggd, akkor az etikai, tarsadalmi és érzelmi
szempontok konnyen hattérbe szorulnak.



Etikai dilemmak az uj reproduktiv genetikai technolégiakban

A szakért6i tekintély gyakran ontudatlanul is ,ira-
nyitott beleegyezést” eredményez. A szil6k, kilono-
sen krizishelyzetben, hajlamosak elfogadni az ajanlott
beavatkozasokat, anélkiil, hogy egyéb alternativakat
valdban figyelembe vennének. A felvilagositason alapuld
beleegyezés ilyenkor nem jelent mély, megértett, szemé-
lyes dontést.

Ha a tarsadalmi kozbeszédben nincs helye alternativ
gondolkodasnak (példaul a fogyatékkal él6 gyermekek
elfogadasanak, a tamogat6 nevelés lehetdségeinek bemu-
tatdsanak), akkor a genetikai szlirés csendben kulturalis
kotelezettséggé valik. Nem torvény irja el6, mégis min-
denki ugy érzi, ezt ,kell” csinalni.

Kovetkeztetés

A reproduktiv genetikai technoldgiak gyors fejlédése az
elmult évtizedekben Uj lehetdségekkel szolgalt, dm ennek
kovetkeztében 1j, gyakran egyel6re nehezen megoldhato
etikai dilemmak jelentkeztek. A modern mddszerekkel
nemcsak a betegségek megelGzése és kezelése lehetséges
ma mar, hanem megnyilt az Gt az emberi élet tudatos

formalasa, ,tervezése” felé, ami varhatoéan a kozeljovében
még inkabb eldtérbe keriild kérdéseket vet fel majd. A
tarsadalmi normak alakulasat nem lehet teljesen kont-
rollalni, viszont etikus mddon lehet alakitani, formalni.
Rendkiviil fontos, a mddszerek bevezetése, széleskorl
alkalmazasa el6tt egy tarsadalmi parbeszéd elinditasa,
amelyben nemcsak szakemberek - orvosok, genetikusok,
etikusok, politikusok, hanem az érintettek és a széles-
kort tarsadalom - sziilék, pszicholégusok, pedagdgusok,
fogyatékkal él6k és képviseldik is részt vegyenek. A tar-
sadalom sokszintiségének elfogadasa és védelme nem a
technologia tagadasa, hanem annak felelés alkalmazasa.
Mindezek figyelembevételével kidolgozott, a gyors fejls-
dést kovetd szabalyozas és annak szigoru betartasa bizto-
sithatja az Uj lehetdségek optimalis és felelds alkalmazdsat
az egyén és a tarsadalom szamara egyarant. Az etikai hoz-
zaallas akkor felelés, ha megengedi a sokféle dontést, és
egyiket sem stigmatizalja.

Irodalom

(Ldsd az angol nyelvii cikk végén.)
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