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ETYKA A PRENATALNA DIAGNOSTYKA
WAD ROZWOJOWYCH

Z wadami rozwojowymi i powaznymi chorobami wrodzonymi
rodzi si¢ obecnie we Francji okoto 1,8%; noworodkow, to jest ponad
12 000 dzieci rocznie, z czego 20% umiera w ciggu pierwszego ty-
godnia Zzycia.

Od kilku juz lat stosuje si¢ w praktyce lekarskiej prenatalng
diagnostyke ciezkich wad rozwojowych plodu. Dotyczy ona prze-
mian chromosomowych i pewnej iloSci metabolicznych schorzen
genetycznych wykrywanych przez badanie plynu owodniowego
pobieranego przez punkcje oraz zaburzen, ktére mozna stwierdzi¢
przez badanie echograficzne plodu, a czasem przez badanie wzier-
nikowe plodu. Pewne osiggniecia w tej dziedzinie pozwalajg na-
wet przypuszczaé, ze w niedlugiej przyszlo§ci mozliwe bedzie
leczenie in utero niektérych zaburzen, lecz nie bedziemy tu o tym
moéwié 1.

Weczesne i wlasciwe rozpoznawanie coraz wiekszej ilosci scho-
rzen wrodzonych i (lub) dziedzicznych rodzi¢ moze coraz wiecej
probleméw etycznych. Zaznajomimy sie z nimi stopniowo oma-
wiajac kolejno:

— metody diagnostyki prenatalnej

— ich zastosowania i nastepstwa

— aspekty prawne i spoleczno-gospodarcze

—— problemy psychologiczne

— moralny punkt widzenia i odpowiedzialnosé lekarza.

1. Metody diagnostyki prenatalnej

Punkcja owodniowa

Badanie plynu owodniowego pozwala na przeprowadzenie ana-
lizy chromosomowej (zespolu cech chromosomowych) na hodowli
komoérek ptodowych i na poczynienie pewnych ustalen metabolicz-

1 Poniewaz malo przydatne mogloby sie okazaé odsylanie czytelnikow
do monografii i periodykéw z réznych wzgledéw niedostepnych, pozwalamy
sobie zwré6cié uwage na swego rodzaju kompendium, jakie stanowig doku-
menty sympozjum krajowego na temat Obserwacja ciq2y, ochrona zdrowia,
zorganizowanego w pazdzierniku 1983 r. przez szkole poloznych przy Insty-
tucie Katolickim w Hobpital Saint-Philibert, 59610 Lomme.
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nych badz to na podstawie samego plynu, badz na podstawie tych-
ze wyhodowanych komoérek.

Punkcji owodniowej nie nalezy przeprowadzaé przed siedem-
nastym tygodniem cigzy. Najwlasciwsze do punkcji miejsce usta-
la sie poprzez badanie echograficzne, naklucia dokonuje sie droga
brzuszna, bez znieczulenia, pobierajac 10 do 20 ml ptynu owod-
niowego. Echografia pozwala ponadto na prawidlowe ustalenie
zaawansowania cigzy, na upewnienie sie co do zywotnoéci plodu
i wykrycie ciagz blizniaczych.

Punkcja owodniowa nigdy nie jest pozbawiona ryzyka, nawet
jesli wykonuja jg dosSwiadczone zespoly (0,5% samoistnych poro-
nien). Ryzyko to poréwnywalne jest zresztg z powagg wykrywa-
nego zaburzenia.

Rodzicow nalezy uprzedzi¢ o diugich czesto odstepach czasu
miedzy punkcjg, a odczytaniem wyniku w laboratorium: 2 do 3
tygodni w przypadku badan chromosomowych, 5 tygodni w przy-
padku analiz metabolicznych.

Do tej kategorii nalezy takze pobranie z warstwy tkanki ekto-
dermalnej otaczajgcej pecherzyk zarodkowy (przedlozyskowej),
ktére przeprowadza sie poczynajac od 7 tygodnia cigzy. Stopniowo
wydluza sie lista choréb plodu wykrywalnych ta metoda.

Echograficzna obserwacja cigzy

Echografia stanowi szczeg6lnie godny polecenia sposéb badania,
poniewaz nie przedstawia zadnego niebezpieczenstwa i moze byc¢
pawtarzana, a wiec uznaé¢ jg mozna za rutynowg metode prowa-
dzenia cigzy.

Nazywana inaczej ultrasonografig, polega na graficznym zapi-
sie echa ultradzwiekoéw powstalego przez odbicia sygnalow wy-
twarzanych na granicach faz miedzy strukturami o réznej gestosci.
Zesp6l punktow tworzy dwuwymiarowy obraz w badanej plasz-
czyznie przekroju (echotomografia).

Diagnostyka ultradzwiekowa ma decydujace znaczenie podczas
dwéch pierwszych frymestréow. Oproécz tego, ze dostarcza infor-
macji na temat morfologii i wymiaréw plodu, pozwala ona na
dokladng ocene jego polozenia, budowy i wymiaréw struktur we-
wnetrznych.

Badanie wziernikowe plodu

Badanie to, wymagajace wiekszej ostroznosci, powinien prze-
prowadza¢ szczegolnie fachowy zespél. Polega ono na wprowadza-
niu, poprzez naklucie w brzuchu, do jamy macicy aparatu optycz-
nego. Moze stuzy¢ trzem celom.
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Mozna w ten sposob badac¢ prawidiowosé morfologiczng plodu,
w stopniu, na jaki pozwalaja dostepne aktualnie przyrzady: glebia
pola i kat widzenia sg bardzo ograniczone.

Mozna tez pobiera¢ probki skoéry, a zwlaszeza krwi plodu celem
wykrycia ciezkich postaci niektéorych choréb hemoglobiny w ro-
dzinach dotknietych takimi schorzeniami.

Wreszcie, dzieki tej technice mozliwe bylo przeprowadzenie
przez kilka zespoléw podstawowych zabiegéw chirurgicznych in
utero (saczkowanie wodoglowia).

2. Zastosowania i nastepstwa

Wykrywanie zaburzen chromosomow?ych

Jest to najczesciej obecnie zalecana metoda diagnostyki prena-
talnej; stosuje sie ja w nastepujgcych przypadkach:

— gdy jedno z rodzicow jest nosicielem jakiego§ zréwnowazonego
zaburzenia chromosomowego (to jest takiego, ktore nie wywoluje
nieprawidlowych objawéw klinicznych u danego osobnika). Takie
zaburzenie chromosomowe wykrywa sie na ogét na podstawie ba-
dania typu chromosomowego (zespolu cech chromosomowych) ro-
dzicow, zestawiajgc wyniki badan przeprowadzonych po urodze-
niu dziecka z wadg rozwojowa, lub w razie powtarzajacych sie
poronien czy nieplodnosci;

— ciazy u kobiety w wieku 38 lub wiecej lat, jako ze poczawszy
od tego wieku znacznie wzrasta ryzyko (prawdopodobnie o ponad
3%,) wystapienia trisomii 21 pary chromosoméw (mongolizm).

Podkresli¢ nalezy, ze wskutek mechanizméw naturalnej regu-
lacji rozmnazania, wiekszos¢ komérek jajowych z odchyleniem od
normy chromosomowej ginie wskutek wczesnych poronien samo-
istnych.

Jesli rozpatrywaé¢ wszystkie przypadki niepowodzenia rozmna-
zania, stwierdzié trzeba, ze na 100 komérek jajowych zdolnych
do zaplodnienia, zapladnianych jest 84; wiekszo$é sposroéd nich
(47) jest wydalana nie powodujgc nawet opoéznienia miesiaczki,
a w wiekszosci przypadkéw jeszcze przed stadium zagniezdzenia,
wreszcie, na 37 cigz stwierdzonych klinicznie 3 przerywaja sig
przed uplywem 2 i p6t miesigca; (70% poronien samoistnych w 10
pierwszych tygodniach cigzy jest pochodzenia chromosonfowego).

Wykrywanie choréb metabolicznych przed urodzeniem

Jest to trudniejszy przypadek, poniewaz implikuje przypusz-
czenie co do istnienia schorzenia, jakie ma by¢ stwierdzone. Wska-
zanie do zastosowania tej metody opiera sie na stwierdzeniu cho-
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roby u pierwszego dziecka z niedoborem enzyméw w tej samej
rodzinie. Ten pierwszy przypadek sklania do zastosowania diag-
nozy przed urodzeniem w razie kolejnej cigzy, zwlaszcza, ze za-
burzenie mozna stwierdzi¢ z pewnoscig in utero; obecnie jest to
mozliwe w przypadku okolo 80 choréb metabolicznych.

Zaleznie od sposobu przenoszenia, wyr6zni¢ mozna dwie sytua-
cje, ktére naszym zdaniem wymagaja pewnych bardziej technicz-
nych uscislen:

— choroby autosomalne recesywne: nosicielem wady jest chromo-
som nie plciowy lub autosom, a objawia sie ona tylko wtedy, gdy
dziecko otrzyma oba chromosomy bedace nosicielami tej samej
wady, jeden pochodzacy od ojca, a drugi od matki (oboje sg kli-
nicznie zdrowi, lecz heterozygotyczni, to znaczy sa nosicielami
wady).

— choroby zwiazane z plcig; nosicielem wady jest tu chromosom
plciowy X; w tym przypadku istnieje niebezpieczenstwo, ze po-
lowa chlopcéw urodzonych przez matki bedace ,,przewodnikami”
(zdrowe klinicznie) bedzie dotknieta choroba. Naleza tu hemofilia
i miopatia, schorzenia czeste i powodujace utomnosé.

Echograficzne rozpoznawanie wad rozwojowych ptodu 2

Rozpoznanie echograficzne wad rozwojowych stosuje sie naj-
czeSciej przypadkowo, bez wczesniejszego podejrzenia.

Przez echografie wykry¢ mozna wiekszo§é morfologicznych
wad rozwojowych plodu. Juz same ich nazwy medyczne, wy-
mowne nawet dla nie specjalisty, kazg sie domysla¢, jakie niosg
z sobg nieszczescia:

— niedorozwdj centralnego ukladu nerwowego
(bezmoézgowie, przepuklina oponowa, rozszczep kregostupa)

— zaburzenia krazenia plynu moézgowo-rdzeniowego
(wodoglowie)

— nieprawidtowosci w okolicy klatki piersiowej (przepuklina
przeponowa, choroba serca)

— nieprawidlowosci w okolicy brzusznej (zarosniecie i zwezenie
ukladu trawienia) i zaburzenia Sciany brzusznej (przepuklina
pepkowa, laparoschisis)

— wady rozwojowe nerek i ukladu moczowego (brak nerek, dys-
plazja wielotorbielowata, wielotorbielowatosé, niedrozno$é
ukladu moczowego)

2 Por. pod tym samym tytulem (Diagnostic échographique des malfor-
mations foetales), D. Houzé de I’Aulnoit i M. Delcroix, w: Surveiller la
grossesse, 1983, s. 77—94, 36 echograméw z opisem.

89



M. DELCROIX, E. L. DESROUSSEAUX, CH. LEFEVRE

— nieprawidlowosci konezyn i cz¢sci migkkich (potworniak, wod-

niak szyi, karlowatos¢ Smiercionosna, zroslak)
— niektoére wady zlozone.

Szybkie rozpoznanie echograficzne jest latwe tylko pozornie,
w rzeczywistosci wymaga czasu, dokladnosci i doswiadczenia.

Zaleznie od okolicznos$ci echografia wydaje wyrok $mierci lub
pozwala na wczesng diagnoze, pléd staje sie wéwczas prawdziwym
malym pacjentem. W tym ostatnim przypadku mysleé trzeba nie
tylko o tym, co lepsze dla plodu i o warunkach jego wartoscio-
wego zycia, lecz rowniez mie¢ wzglad na dobro matki i na ewen-
tualne urazy psychiczne i (lub) poloznicze. Najmniejsze choéby
zagrozenie plodu lub matki winno by¢ rozwazone przed podjeciem
decyzji.

Zasieg diagnostyki echograficznej stale sie rozszerza i nawet
w Swiecie lekarskim i wsréd specjalistow nie spos6b okresli¢ jesz-
cze jego granic. Wiadomosci na ten temat trzeba poglebiaé, albo-
wiem echografia znakomicie ilustruje zwigzek, jaki w medycynie
istnieje miedzy materig a psychika.

Badanie plodu i rozpoznawanie choréb hemoglobiny
przed urodzeniem

Rozpoznanie tych schorzen przed urodzeniem wymaga, jak to
juz powiedziano, bezposredniego pobrania krwi plodu. Wymaga
ono specjalnego wyposazenia, zespotu Swietnie obeznanego z bada-
niem plodu i echografig oraz powaznej aparatury do identyfikacji
i badan czerwonych krwinek plodu.

Do czesto wystepujacych w niektérych regionach recesywno-
autosomalnych choroéb dziedzicznych nalezy niedokrwistos¢ sierpo-
wartokrwinkowa (Czarna Afryka) i talasemie (basen Morza Srod-
ziemnego, Azja). Powoduja one ciezkie anemie i, najczesSciej,
Smier¢ przed osiggnieciem wieku dojrzalego. W tych przypadkach
badanie krwi plodu mozna przeprowadzi¢ okolo 4 miesigca cigzy.

Nastepstwa diagnostyki prenatalnej

Przede wszystkim przypomnie¢ trzeba, ze wszystkie te metody
majg swoje granice. Zadna z nich zastosowana pojedynczo, ani
nawet w polgczeniu z innymi, nie pozwala na stwierdzenie z cal-
kowita pewnoS$cia, ze ploéd nie jest dotkniety zadng wadg. Kazda
z nich dostarcza odpowiedzi na konkretne pytanie, wynikajace
z sytuacji partneréw lub kobiety ciezarnej. Za wyjgtkiem echo-
grafii, techniki te wymagaja wspo6tudzialu wielu dyscyplin
i uprzedniej porady genetycznej, podczas ktérej trzeba jasno
przedstawi¢ zainteresowanym:
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— istote problemu (diagnostyka, nastepstwa)
— grozgce niebezpieczenstwo
— mozliwe rozwigzania, ich dobre i zle strony.

W ponad 90%, przypadkow diagnostyka pozwala na szczescie
na wykluczenie podejrzenia o wystgpieniu anomalii czy tez wady
rozwojowej; istniejg wéwcezas lepsze warunki do utrzymania cigzy
bez obaw i niepokoju. Czasem, zwlaszcza w przypadku mlodych
malzenstw o prawidlowym zespole cech chromosomowych, ktoére
mialy juz dziecko dotknigte mongolizmem, diagnostyka prenatalna
moze nawet poméc w podjeciu decyzji co do dalszych cigz, ktére
moglyby by¢ przez rodzicéw uznane za niepozgdane w obawie
przed ponownym wystapieniem zaburzenia chromosomowego.

Wsréd wskazan do diagnostyki prenatalnej najwazniejszy jest
zaawansowany wiek matki; punkcja owodniowa i badanie cech
chromosomowych komoérek plodowych ma najczeSciej te ogromng
zalete, ze upewnia matke, iz jej dziecko bedzie normalne i zapo-
biega wielu zabiegom przerwania cigzy u kobiet, ktére przekro-
czyly wiek 38 lat.

Czesto réwniez, dzieki jej niezawodnosci, diagnostyka prena-
talna moze zacheci¢ kobiety nalezace do grupy o wysokim stopniu
prawdopodobienstwa nieprawidlowego poczecia do ewentualnej
nowej cigzy, a dajgc im pewnosé, pozwala na spokojne oczeki-
wanie rozwigzania.

Kiedy diagnoza prenatalna potwierdza wystapienie u ptodu
powaznego schorzenia, pada czesto zgdanie — ze strony rodzicow
— lub propozycja — ze strony zespolu lekarskiego wykonujgcego
badanie — przerwania cigzZy. Rozwigzanie takie wymaga od nas
zastanowienia, choé ze wzgledéw osobistych daje sie wyraznie
odro6znié od przypadkéw niewydolnosci krgzenia lewokomorowego.

W sytuacji panujgcej obecnie we Francji, diagnostyka prena-
talna stanowi jednak najczesciej sposéb na ratowanie rozrodczosei.

3. Aspekty prawne i spoleczno-gospodarcze

Nie zamierzamy omawiaé¢ tu w calosci ustawodawstwa doty-
czgcego przerywania cigzy 3, zatrzymamy sie jedynie nad zastrze-
zeniami natury prawnej i przepisami odnoszgcymi sie do tak zwa-

3 Por. L’Etat est-il maitre de la vie et de la mort? (Centurion) 1983, Jé-
rome Régnier, w znakomitym rozdziale Avortement: wun droit? (Czyziby
prawo do przerywania cigzy?), s. 110—136, stawia na poczatku pytanie:
»CZy przerwac ciaze, znaczy zabi¢”; nastepnie komentuje francuskie akty
prawne, probujac wydoby¢ z nich jaki§ kierunek do przyjecia, po czym
stwierdza z ubolewaniem nasilanie si¢ od pewnego czasu tendencji do lek-
cewazenia niewydolnoéci krazenia lewokomorowego.
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nego poronienia leczniczego oraz do udzialu w kosztach zakladu
ubezpieczen spolecznych.

Tzw. poronienie lecznicze

Obok znanych rozporzadzen w sprawie niewydolnosci krazenia
lewokomorowego, ustawa autorstwa Veil-Pelletier zawiera stwier-
dzenie, iz ,,poronienie lecznicze” jest dozwolone w kazdym stanie
cigzy.

W Scislym rozumieniu wyrazenie owo powinno by oznaczaé
zabieg majacy na celu ,,uzdrowienie” kogo$, lub przynajmniej za-
chowanie zdrowia. Jest tak istotnie w jednym z przypadkow wy-
mienianych w ustawie, a mianowicie, ,,gdy utrzymanie cigzy po-
waznie zagraza zdrowiu kobiety”.

Wiadomo wszakze, ze diagnostyka prenatalna prowadzi czasem
do innej dramatycznej sytuacji: gdy istnieje ,,duze prawdopodo-
bienstwo, ze majace sie narodzi¢ dziecko jest dotkniete szczeg6lnie
ciezkg choroba, uznang za nieuleczalng w momencie diagnozy”
Takze i ten przypadek przewiduje ustawa. Zaznaczyé¢ wypada, iz
gwoli Scislosci nalezaloby tu ra¢zej moéwié o poronieniu ,,ugenicz-
nym”; przymiotnika tego nie uzyto, by¢ moze, ze wzgledu na to,
ze wystepu]e on na og6l w pejoratywnym kontekscie zachowania
,,dobrej rasy”.

Tak czy inaczej, decyZJa co do przeprowadzenia tego zabiegu
zalezala dawniej od opinii wydawanej przez komisje zlozong
z trzech lekarzy, co pacjentki przezywaly czestokro¢ jak swego
rodzaju sad. Obecnie wymagane jest pisemne zaswiadczenie o ko-
niecznos$ci zabiegu wydane przez dwéch tylko lekarzy: jednego
eksperta i jednego klinicyste.

Ustawa nie podkre$la — mozna by zapytaé: czy moze? — ze
powinnosciag lekarza jest takie ukierunkowanie rodzicow, aby de-
cyzja, jaka podejmg byla dobrowolna i na tyle humanitarna, na
ile sg do tego zdolni. W praktyce zdarza sie czasem uslysze¢ tego
rodzaju stowa przytaczane przez rodzicow: ,,JeSli chcecie je utrzy-
maé za wszelkg cene, nie bedziemy robi¢é badania!” 4. Nie zgadza
sie to jednak z tym, co wiemy o bardzo réznych kregach szpi-
talnych.

4 Przy takim zalozeniu badanie prenatalne byloby a priori pozbawione
racji bytu; ale w odczuciu zainteresowanych stowa te zawieraly pewna pre-
sje na korzy§¢ poronienia. Por. Raport Hastings’'a (Nowy Jork, 1979, n. 9):
»Zaleznie od rodzaju schorzenia, niektdére rodziny uznaja za szczegodlnie
przydatny okres kilku miesiecy pozwalajgcy im na przygotowanie sie do
narodzin chorego dziecka” (w: Le diagnostic prénatal, Cahiers de bioéthi-
que, 2, Uniwersytet Laval w Quebec’u, 1980, s. 94).
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Odptatnosé za badania diagnostyczne

We francuskim systemie ubezpieczen spolecznych koszt bada-
nia wymagajacego naklucia bton plodowych nie obcigza pacjentki
tylko wowczas, gdy zostala na nie skierowana przez lekarza. W
kazdym poszczegdélnym przypadku lekarz prowadzacy upewnia
sie, czy skierowanie wydano po dokladnym rozpoznaniu i konsul-
tacji genetycznej.

Najogélniej rzecz ujmujgc, calkowitego zwolnienia od oplat za
badania prenatalne udziela sie w nastepujacych okolicznosciach:
— jesli w chwili przeprowadzania punkcji kobieta ma 38 lub wie-
cej lat. Jak juz zostalo powiedziane, poczawszy od tego wieku
znacznie wzrasta niebezpieczenstwo wystgpienia zaburzen chro-
mosomowych, a zwlaszcza dodatkowego chromosomu w garniturze
chromosomow.

— jesli ta sama para miala juz wczes$niej dziecko dotkniete zabu-
rzeniem chromosomowym. Istnieje bowiem niebezpieczenstwo
nawrotu, a w kazdym razie oczywiste jest psychologiczne uzasad-
nienie tego badania.

— lub tez jesli u partneréw wystepuje transmitowane zaburzenie
chromosomowe '(w rodzaju przemieszczenia).

4, Problemy psychologiczne: slowo i towarzyszenie °

Oznaka pewnego ,braku”

Diagnostyke prenatalng przytacza sie na poparcie typowego
dla naszej epoki zludzenia: mitu wykluczajgcego wszelkie zagro-
zenie doskonalosci. Samo zas zagrozenie odczuwane jest nie jak
jedna z oznak naszej ludzkiej, na zawsze ,,wybrakowanej” natury,
lecz jak niewybaczalne potkniecie. I ot6z w ,,Najlepszym ze swia-
tow” (Huxley) i ,,W swietle medycyny” (N. Ben Said) rozlega sie
wolanie na alarm wobec dehumanizacji, robotyzacji naszego spo-
leczenstwa nie znajgcego zagrozen.

A przeciez szlachetne i tworcze idee nie pochodza od stada,
lecz od marginesu. Uposledzeni, na przyklad, to z pewnoscig cie-
zar, ale ich obecnosé na pewno nie byla bez wplywu na ewolucje
socjalng i polityczng naszego spoleczenstwa. Czyz nie wyrazaja
oni w przesadny i bolesny sposob tego, co w kazdym z nas nie-
uchronnie niedoskonate?

5 Dodatkowe informacje na temat przezywania cigzy, recepcji obrazu
i jezyka echograficznego, plci ptodu, roli ojca — por. Surveiller la grosses-
se, dz. cyt., 1983, s. 165—172,
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Jezyk zaistnieniem czlowieka

Bez wzgledu na to, czy diagnoza jest pomyslna (stwierdzenie
normalnego plodu) czy nie, nie jest to li tylko zabieg techniczny,
lecz w réwnym stopniu akt mowy.

., Akt mowy”. Zmagajac sie z ograniczonoscig istoty ludzkiej,
medycyna tatwo moze sig¢ przeksztalcié w weterynarie, jesli zapo-
minaé bedzie o tym przeskoku ,,0d natury do kultury” (jak mowi
Lévi-Strauss), ktory uczynil z czlowieka zwierze mowigce. Psy-
choanaliza, wzbogacona o poczynione w ciggu biezgcego stulecia
odkrycia jezykoznawcow i etnologéw, przyznaje jezykowi abso-
lutny prymat wsroéd tego, co okresla czlowieka.

Juz same tylko nauki humanistyczne wystarcza w naszych
czasach do stwierdzenia, iz niedocenianie jezyka w stosunkach
chory-lekarz jest dowodem dehumanizacji.

Jezyk wiec wyrodznia czlowieka ze Swiata zwierzecego. W kon-
kretnym przypadku diagnostyki prenatalnej akt mowy obarczony
jest nastepujgcymi cechami:

— gleboko porusza rodzicow jako prokreatorow;

— odbywa sie w chwili mobilizacji nieSwiadomosci, charaktery-
stycznej dla cigzy i porodu bedacego jej punktem kulminacyjnym:
— dotyczy dziecka, ktore stanie sie kiedys istotg samodmelna
i inng niz wyobrazali sobie rodzice w swoich pragnieniach i pla-
nach.

Pacjenci w poszukiweaniu preawdy

Ale, podczas cigzy, dziecko polaryzuje narcyzm rodzicow,
a szczegllnie matki. Tak wiec stwierdzenie choroby u tego ,,cu-
downego dziecka wyobrazni” staje sie dla nich dramatem i lekarz
musi traktowa¢ ich oboje, a zwlaszcza matke, jak ludzi zagrozo-
nych powaznym niebezpieczenstwem. Nasilajgc jeszcze ambiwa-
letne uczucia wywolywane cigza, wiadomos$¢ o nieprawidlowym
rozwoju ptodu powoduje czesto zderzenie podstawowych instynk-
tow zycia i Smierci odiczuwanych przez kazdg kobiete.

A zatem lekarz, posiadiszy wiedze techniczng, nie powinien
czynié z niej narzedzia wladzy, nawet jesli pacjent usilnie go o to
prosi (,,panie doktorze, co zrobilby pan na moim miejscu?”). Za-
miast podsuwaé¢ mu rozwigzanie, ktére nie byloby jego wilasnym,
wyzbywszy sie swej roli technicznej lekarz moze poszukiwaé ra-
zem z pacjentem takiego rozwigzania, ktére byloby najblizsze
prawdy tego ostatniego. A jak?

Lekarz posiada wiedze techniczng stanowigca pewnag naukowa
rzeczywistos¢ (,,to jest dziecko mongoloidalne”). W konfrontacji
z owymi narcystycznymi projektami, o ktérych byla mowa wyzej,
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jest ona przede wszystkim czyms$ niemozliwym do przyjecia. Trze-
ba odbyé¢ dlugg droge od pewnej ,nieozywionej” rzeczywistosci
biologicznej (orzeczenie lekarskie) do pewnej prawdy, to znaczy
pewnego signifiant 8 mozliwego do zintegrowania (cho¢by w naj-
dotkliwszym bolu) z systemem symboli podmiotu: bedzie to przej-
scie od catkowitego nonsensu do sensu — choéby miat to by¢ sens
najbardziej negatywny — zrodzonego u podmiotu i przez niego
przyjmowanego do wiadomosci.

Totez, kiedy lekarz stawia diagnoze, kiedy oznajmia te biolo-
giczng rzeczywistosé, pierwszg reakcjg rodzicéw jest krzyk. Aby
ten krzyk przemienil sie w stowo zrodzone w nich i miedzy nimi,
potrzeba troche czasu i milczenia, pelnego szacunku i pomocnego,
ze strony tego, ktéry stucha.

Jesli opinia lekarza — choéby w imie najbardziej szlachetnych,
obiektywnie, zasad — zakléca te cisze, przeszkadza w narodzeniu
si¢ tego zywego slowa. Dziala woéwczas jak prawo wprowadzajgc
uklad sil z ludzkiego punktu widzenia naganny.

Podobnie jak w innych dziedzinach, tak i w tej lekarz dyktu-
jacy sposéb postepowania (,,trzeba przerwaé cigze”, ,,trzeba zacho-
waé dziecko’) tlamsi wolnos$é drugiego czltowieka.

Lekarz winien ,towarzyszycé”

Tej trudnej drogi nie powinni, w miare mozliwosci, odbywac
specjalisci od slowa (na przyklad psycholodzy). Partnerzy pokla-
daja zaufanie w lekarzu, z nim tez ewentualnie pokonywaé¢ beda
te droge, ktora przez to, ze bolesna i zmierzajgca do autentyzmu,
oznacza postep uczyniony przez czlowieka. Oto jeszcze dwa przy-
kiady.

Wsparcie lekarza jest bardziej niz kiedykolwiek nieodzowne,
gdy cigza ma by¢ przerwana, zagraza to bowiem zdrowiu psy-
chicznemu matki, co wiecej — konsekwencji nie ponosi tylko ona,
iecz rowniez jej Srodowisko rodzinne. Usunigcie cigzy jest rodza-
jem urazu, w ktérym w réznym stopniu, specyficznym dla kazdej
kobiety, wystepujg reakcje zaloby i poczucia winy. Jesli ta rze-
czywisto$é psychiczna nie zostanie uznana i wystuchana, jej slady
moga zacigzy¢ na losie ewentualnego nastepnego dziecka. Trzeba,
aby to dziecko moglo by¢ oczekiwane dla niego samego, a nie wy-
alienowane, jeszcze przed urodzeniem, w procesie ,zadoStczy-
nienia”, w ktorym wlasna jego indywidualno$é nie bedzie mogla
dojs¢ do glosu.

6 Miedzynarodowy termin jezykoznawczy: strona oznaczajgca znaku
jezykowego (przyp. ttum.).
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Z drugiej strony, lekarz musi zastanowi¢ si¢ nad nastepstwami
ujawnienia zdrowym rodzicom dziedzicznej wady chromosomowej.
Zepewne, jego milczenie moze by¢ karalne. Jednakze niemoznosé
czuwania nad calg rodzing, a zwlaszcza nad sposobem, w jaki ten
fakt biologiczny zostanie jej przekazany, czyni go bezradnym wo-
bec koniecznosci wyboru linii postepowania. Wszystko, co zostalo
dotad powiedziane na temat odpowiedzialnosci za ,,towarzyszenie”
w stosunkach indywidualnych, tutaj traci moc. My mozemy tylko
zapewnié, iz taka prawda moze wykrystalizowaé patologie wza-
jemnych stosunkéw w rodzinie dostarczajac wspanialej ,,broni”
przeciwko rodzicowi, co do ktérego istnieje domniemanie, iz ,,spo-
wodowal’” anomalie... Niewatpliwie, w stosunku do uposledzonych
stwierdzamy obecnie wsrod ludzi wiecej ,,delikatno$ei” niz reakeji
odrzucania. Ale, mimo tych zewnetrznych, pocieszajacych chyba
oznak, nie wolno bagatelizowaé¢ spolecznej nietolerancji anomalii,
nawet jesli jest to tylko anomalia potencjalna. Jej czestym symp-
tomem jest obarczanie wing zagrozonych partnerow.

I tak powracamy znowu do owej trudnej koniecznosci pogo-
dzenia sie z ,brakiem”, ktérym dotknieta jest kondycja ludzka.
Powinnoscig partneréw jest odkrywanie, poprzez stuchanie i dia-
log, swoich ukrytych sklonnosci i ,,prawdy’” mozliwej dla nich do
przyjecia. Tylko to daje im szanse poznania ludzkiego znaczenia
sytuacji i pozwala odpowiedzie¢ na jej etyczne wezwanie.

5. Moralny punkt widzenia: zaangazowanie lekarzy

W stuzbie zyjacych: nowy kontekst

Kiedy w ludzkiej refleksji positkujgcej sie intuicjg Ewangelii
poszukujemy jakiegos swiatla pomocnego w wyborze drogi po-
stepowania, uderza nas nieuchronnie nowo$¢ i zlozono$é proble-
mu, ktore to aspekty zostaly szeroko zilustrowane we wcze$niej-
szych naszych rozwazaniach.

Przede wszystkim nalezaloby podchodzié¢ z pewnym dystansem
do pradow opinii wywierajgcych oczywisty wplyw na partnerdw,
na rodziny i na samych lekarzy. W jakim stopniu prady te s3
przejawem rzeczywistych warto$ei?

Mowi sie dzi$ duzo o ekonomii zdrowia 7, a nawet... o oszczed-

7 Por. Th. Lebrun i J. Cl. Sailly, Le prix et le coiit de la santé (Cena
i koszt zdrowia), W: M. Falise, Pour une pratique chrétienne de l’économic
(Le Centurion) 1985, rozdz. 5. Wiadomo, jaki szok spowodowaly skarykatu-
rowane w Srodkach przekazu twierdzenia J. Attali zawarte w opracowa-
nej przez niego czesci tomu autorstwa M. Salomon L’avenir de la vie (Przy-
szlo$é zycia), Seghers, 1981, s. 263—279, na rzecz eutanazji w przypadku
kosztownych chorych.
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nosciach na zdrowiu. Czy pozwalajac na urodzenie powaznie upo-
sledzonego dziecka, ktore moze kosztowac przez cale swoje zycie
jeden do dwoch milionéw frankéw, nie wyrzadza sie krzywdy tak
licznym chorym pozbawionym wlasciwej opieki, czy nie oznacza
to w szczegdlnosci uszczerbku dla badan nad rakiem, ktore po-
winny uratowa¢ tyle innych istnien ludzkich? Moéwiac jezykiem
dramatu, nasze Zyjgce w dobrobycie spoleczenstwo jest ré6wno-
czesnie tratwq Meduzy, ale jak ma sie odbywaé selekcja roz-
bitkow?

Z drugiej strony, uzasadnione pragnienie ,udanego” dziecka
przeksztalca sie powoli w wymaganie, jakby ono nie bylo utopijne
i zludne. Mozna by sie zastanawiaé, czy upowszechnienie echo-
grafii nie wzbudzi tylez obaw, ile ich rozprasza. A przeciez w li-
stopadzie 1983 roku, wladze francuskie znacznie obnizyly odplat-
noé¢ pacjentek za to badanie, co z pewnoscia nasili jeszcze owo wy-
maganie, a, co za tym idzie, zaostrzy watpliwosci etyczne.

W tym to nowym klimacie jawi sie odwieczny problem — za-
razem zaszczyt i krzyz kondycji ludzkiej — poszanowania zycia,
lub dokladniej — postugiwania zyjacym.

Wezwania wiary chrzescijanskiej

Problem ludzi, ktéoremu wiara przezywana i rozwazana w Ko-
sciele przydaje szczegélnej powagi. Pastor Dumas, poprzez inte-
resujgcg medytacje biblijng, wyodrebnil pewne napiecie istniejgce
miedzy dwoma wezwaniami. Z jednej strony trzeba, aby istnienie
moglo by¢ swiecone w akcie dziekczynienia; i w tym sensie pastor
stwierdza paradoksalnie: ,,upo$Sledzone dziecko ma moralne prawo
do jego usuniecia”... Z drugiej strony, Pismo Swiete zaswiadcza
o wspanialomyslnosci, ktora nie godzi sie na aprioryczne odrzu-
cenie czegokolwiek; w przeciwienstwie do purystycznej eugeniki,
inspiracja chrzescijanska, bardziej niz jakakolwiek inna, uznaje,
iz szczeSciem jest by¢ kochanym i ze do tego szczeScia jest powo-
lane kazde dziecko Boze 8.

Wezwania wiary uscislil Kosciol katolicki. Czy rodzice i leka-
1ze nie znajduja sie w sytuacjach, ktore zdaja sie wymagaé po-
gwalcenia gloszonych przezen zasad?

Zasady te sg dobrze znane; przypomnimy je w podwéjnym
ujeciu.

Nie wolno niszczy¢ poczetego zycia ludzkiego, poczawszy od
chwili zaplodnienia jaja: jak dowodzi genetyka juz w tym mo-

8 A. Dumas, L’éthique devant le foetus malformé, W: Le diagnostic
prénatal, dz. cyt. 1980, s. 239—249; por. s. 246,
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mencie w dziedziczonych chromosomach zapisane sg wszystkie ce-
chy stanowigce o indywidualnosci i decydujace o przysztym roz-
woju osobowosci.

Zawsze przyjmowano jednakze, ze nie nalezy uciekaé sie do
nadzwyczajnych srodkéw sztucznie przediuzajacych istnienie czlo-
wieka z trudem tylko utrzymujgcego sie przy zyciu®. Inaczej
moéwige, nie wymaga sie od lekarza, aby ulatwial przychodzenie
na $Swiat przyszlych nienormalnych ludzi. Jak juz zresztg wspom-
niano, wielu z nich ginie w spos6b naturalny niedlugo po poczeciu.

W tym nowym kontekscie nie moze nas zadowalaé¢ samo tylko
przytoczenie tych sformulowan jako takich, cho¢ sg uswiecone
1 uzasadnione. Powinnoscig teologéw i dostojnikéw Kosciota jest
przyjmowanie realiéw ludzkich takimi, jak wygladaja one obec-
nie, zaréwno od strony lekarzy jak i ich pacjentek i otoczenia.
Nie wolno w szczegdlnosci pomija¢ jednego z opisanych juz wyzej
faktéw, tego mianowicie, ze globalnie, niezaleznie nawet od oso-
bistych przekonan lekarzy, nowe techniki pozwalajg na uratowa-
nie o wiele wiecej istnien ludzkich niz moglyby ich unicestwic.

Zaistnienie odpowiedzialnos$ci

Z drugiej strony, z poprzedniej czesci (§ 4) wynika, jak wielkg
wage majg czynniki ludzkie. Kobiety ciezarne, zwtlaszcza, kiedy
zblizajg sie do czterdziestki i bojg sie, ze urodzg nienormalne
dziecko, wykazuja znaczng wrazliwosé emocjonalng, niepokéj, kto-
ry moze zaciazy¢ na ich stanie psychicznym i odbijaé sie na ich
otoczeniu. Prawdziwie chrzescijanska postawa nie powinna pole-
gacé na argumentowaniu czy brutalnym narzucaniu im prawa: dura
lex, ciezkiego prawa... Tak, tylko ze lekarze szukajacy w nim
inspiracji nie sg lekarzami. Ich postepowanie ma by¢ inspirowane
milo$cig, a nie ma prawdziwej milosci bez poszanowania osoby.

Kos$ciol stara sie wypowiedzie¢ w slowach i formutach glebokie
wymaganie wykraczajgce poza slowa i formuly. Waznym jest,
aby lekarzy przenikalo owo wymaganie, to znaczy szacunek i mi-
losé istot zywych pochodzacych od Boga, i to do glebi i we wszy-
stkich sferach ich jestestwa: duchowej, racjonalnej, uczuciowej
i somatycznej, i aby, wyzbywszy sie¢ mentalnosci prawnikéw, dzia-

9 Por. dwa wystapienia Piusa XII z 1957 roku, jedno Pawla VI z 1970
roku oraz Deklaracja Kongregacji Doktryny Wiary (5 maja 1980 r.) na te-
mat Eutanazji, W: Documentation Catholique, nr 1790 (20 lipca 1980 r.).
Teksty i odsylacze W: J. Régnier, L’Etat est-il maitre de la vie et dc la
mort?, dz. cyt., 1983, rozdz. 6, s. 153—156. Dziekujemy moralistom J. E.
Georges’owi Leclercq i Dziekanowi Gérard’owi Marthon za udostepnienie
tych Zrédel i za wstepne ukierunkowanie refleksji etycznej.
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lali w zgodzie z wlasnym sumieniem. Ale niech nie zapominaja,
ze duch jest w istocie bardziej wymagajacy niz litera.

W ten sposéb rozwazania etyczne sprowadzajg nas ku pelniej-
szej odpowiedzialnoéci, ktérag mozna by okresli¢ nastepujaco:
— lekarz musi sie wyzwoli¢ od swojego wlasnego strachu przed
§miercig, ktory moze sprawic, ze nie podejmie sie on dialogu wobec
nieszczeScia przeZywanego przez pacjentke i jej otoczenie; bierze
sie stad niedorzeczna czesto ,,zacieklosé”;
— z drugiej strony, poniewaz moze si¢ réwniez zdarzy¢, ze wobec
cierpienia, jakiego zapowiedzig jest urodzenie nienormalnego
dziecka, lekarzowi zabraknie odwagi, powinien on umie¢ polegaé
na wartosciach cenionych przez swoich rozméwcow, a mianowicie
na ich miltosci zycia i nadziei; jego gleboka sympatia ulatwi im
dokonanie wyboru w poczuciu odpowiedzialnosci, w ktérym zna-
laztaby konkretny wyraz taka sila milosci, do jakiej sg rzeczy-
wiScie zdolni.

Prawo i wolnoéé

Co sie dzieje, kiedy bagatelizuje sie te podwéjna odpowie-
dzialno§é?

Strach przed $Smiercig moze wzmacnia¢ legalistyczng i forma-
listyczng interpretacje przykazania: Nie zabijaj. Takag postawe
wykorzystuje i zeruje na niej chorobliwe poczucie winy partne-
row. U lekarzy — i moralistéw — moze ona doprowadzi¢ do tego,
ze ,,wigzac ciezary wielkie i nie do uniesienia i kladac je ludziom
na ramiona, sami palcem ruszy¢ nie zechca” (Mt 23, 4).

Z kolei nierozwazna ucieczka przed cierpieniem moze spowo-
dowaé przewinienie z braku zaufania do milosci, do jakiej bedzie
zdolne nie narodzone jeszcze dziecko i jego rodzice. Bedzie to
wowczas oznaczalo zaniechanie pomocy w chwili, wedlug stow
Ewangelii, gdy ,,chcac zbudowa¢ wieze (...) oblicza wydatki, czy
ma na wykonczenie” (Ek 14, 28)...

Jesli, przeciwnie, pozwoli¢ rozkwitng¢ i dojrze¢ moralnie swia-
domosci rodzicow, wolno$é¢ i prawo odzyskajg swoje znaczenie
i funkcje.

W tej to perspektywie wolno$¢é wymyka sie spod dzialania
kaprysu czy rozprzezenia moralnego; jej punkt ciezkosci tkwi w
odpowiedzi na transcendentne wezwanie, a konkretnie w spotka-
niu zatrwozonych i w rozbudzeniu ich zdolnosci kochania, w tym
konkretnym przypadku — uposledzonego dziecka.

Jesli zas chodzi o grozace nerwicg lub faryzeuszostwem prawo,
staje sie ono na nowo wskaznikiem i odzyskuje swg tresé: pobu-
dza do milosci pragngcej tego, co mozliwe, razem z rodzicami,
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i ozywiajgcej solidarnosci z nimi i z majacym sie narodzi¢ dziec-
kiem; czyz cierpigcy nie wyzwalajg mozliwosci i nie rozwijaja
zycia wewnetrznego, ktore inaczej bylyby niedoceniane przez lu-
dzi zdrowych? I czyz nie powinniSmy rozpoznawaé¢ w nich, jak
juz mowilismy, ograniczen naszej wsp6lnej kondycji, ktore mamy
razem znosi¢ nie uciekajgc przed nimi?

Zakonczenie

Z naszego wytrwalego, wielodyscyplinarnego dialogu nie wy-
nikla zadna cudowna odpowiedZz na palgce wargi — i serce —
wielu ludzi pytanie: co zrobimy w razie ,Sredniego’” zaburzenia
rozwoju? Oczywiscie, jesli pléd nie ma moézgu, nie jest osobg pod
zadnym wzgledem, zreszta nie przezyje. A w razie kalectwa lub
lekkiego uposledzenia umystowego, czyz sumienie moze sie wa-
ha¢? Pozostajg wiec przypadki ,,posrednie”, tym bolesniejsze, ze
pewnego dnia dziecko z pewnoscig zostanie samo i ze, jak powie-
dzial André Dumas, powstanie to podstawowe pytanie: czy takie
istnienie bedzie mozna swieci¢ w akcie dziekczynienia? Mamy
wszakze jeszcze dwie uwagi koncowe na wsparcie refleksji i na-
dziei.

Refleksje te mozna jeszcze poglebia¢ i rozwijac. Wyznajemy
poszanowanie zarodka juz od poczatku istnienia plodu, albowiem
kiedys bedzie on osobg ludzksg, a moze juz nig jest 19, nie ma jed-
nak wsréd filozoféw katolickich jednomyslnosci co do tego, kiedy
sie nig staje 1. Mozna by widzie¢ w tym argument na poparcie
jak najwczesniejszego przeprowadzania badan prenatalnych.

Z drugiej strony, bylisSmy swiadkami pojawienia sie bardziej
personalistycznej koncepcji etycznej. Powiedzmy w uproszczeniu,
ze typowg dzialalnoéé¢ czlowieka dzielono dotgd na dwie strefy:
iedng, podlegajaca Scistym przepisom, stanowiag zakazy i obowiaz-
ki; druga za$ to domena kaprysnej, zezwalajgcej na wszystko swo-
body. Otéz, wiedzac, czym jest by¢ kochanym, latwiej pojmuje-
my znaczenie malo jeszcze zbadanej dziedziny: dziedziny wezwa-

10 Jak majbardziej oficjalny Krajowy Komitet doradczy d/s etyki stusz-
nie, jak sadzimy, méwi w swoim komunikacie z 24 maja 1984 roku o: ,,po-
tencjalnej godnoSci osoby ludzkiej zarodka lub plodu juz w chwili pocze-
cia” (ciekawe, ze slowo ,,potencjalna’” pominieto w miektérych sprawozda-
niach prasowych).

11 Przy zaloieniu, Ze dziedzictwo genetyczne przekazuje sie juz w mo-
mencie zaplodnienia, niedorozwéj ukladu nerwowego, na przykiad, mogiby
uniemozliwi¢ powstanie ludzkiej rzeczywisto$ci duchowej. Taki kierunek
przyjely powazne studia etyczne prowadzone przez ruch katolicki w USA.
Por. podsumowanie publikowane co roku w czasopiémie jezuitéw Theolo-
gical Studies (Georgetown University, 20057 Washingtown D. C.).
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nia. Jest to zespél dzialan pozostawionych pewnej glebszej wol-
nosci cztowieka, w ktérej, choé nie ma surowego nakazu, odczuwa
on zachete do przechodzenia samego siebie i to sam oceniajac, co
jest mozliwe, a co nie mozliwe, w zalezno$ci od konkretnych oko-
licznosci, ktérych sam jest sedzig: kt6z wiec, w tej dziedzinie,
o$mielilby sie sadzi¢ drugiego? W sumie, jest to echo tych tak
pobudzajgcych stéw: ,,Czy chcesz...?” zawartych w Ewangelii.

Jest to jeden z aspektow, a moze jedyny mozliwy w rdinych
istotnych sytuacjach, stosunkéw miedzy Bogiem a czlowiekiem,
jedyny, jaki ma w zupelnym poszanowaniu godnosé i Boga i czlo-
wieka: a wiec zaufanie, czyli pelne swiadectwo milosci. A dra-
matyczne pytanie, ktére tu rozpatrujemy, tylko stad, byé moze,
moze czerpaé jakies swiatlo.

tlum. Maria Michalik
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