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Refleksje
Reflections

Eugenika dzisiaj — czy zagrozone jest prawo do zycia
i godno$¢ czlowieka?!

Eugenics today — is there a threat to human dignity and right to live?

RENATE SCHERNUS

7 Dziatu Psychiatrii Zaktadéw von Bodelschwingsche, Bethel, Niemcy

STRESZCZENIE. Autorka przedstawia refleksje
na temat zwiqzkoéw miedzy technicznymi mozliwos-
ciami wspélczesnej diagnostyki genetycznej zabu-
rzen psychicznych i ich spolecznym odbiorem a sto-
sunkiem spoleczenistw do 0séb chorych psychicznie
i uposledzonych. Zwraca uwage na nieoczekiwany
lub bagatelizowany wplyw nowych dqzen eugenicz-
nych na sposéb wjmowania problemu godnosci
czlowieka i jego prakiyczne konsekwencje (ved.).

SUMMARY. The author presents her reflections on
the relationship between technical possibilities of
contemporary genetic diagnostics of mental disor-
ders and their social perception on the one hand,
and on the other hand-communities’ attitude towards
people with mental disorders or mental retardation.
Special attention is paid in the paper to the unex-
pected or neglected effect of new trends in eugenics
on the way human dignity is defined and its practi-
cal implications (Ed.).

Stowa kluczowe: eugenika — godno$¢ cztowieka
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Niestety nie jestem dostatecznie poinfor-
mowana o tym, jak przebiega w Polsce dys-
kusja o nowych, selektywnych i eugenicz-
nych mozliwosciach inzynierii genetyczne;j.
Z niematym trudem przychodzi mi nawet
$ledzi¢ dyskusje w Niemczech i dlatego mu-
szg ograniczy¢ sie do tej perspektywy. Tym
bardziej mam nadzieje nauczy¢ sie czego$
na temat polskich punktow widzenia z roz-
mow z moimi polskimi kolegami.

! Przedruk z najnowszego zeszytu Dialogu (Kra-
kow—Miinster 2003, nr 12), dwujezycznego organu
Polsko-Niemieckiego Towarzystwa Zdrowia Psy-
chicznego. Zeszyt ten poswigcony zostal godnosci
czlowieka i zawiera wystapienia wygloszone podczas
uroczystego sympozjum zorganizowanego w celu
uczczenia pamigei o 60 rocznicy wymordowania
przez hitlerowcoéw pacjentdw szpitala psychiatrycz-
nego w Kobierzynie 23 wrzesnia 1942 roku.

Redakcja PPiN wyraza wielkie podziekowanie za
udostepnienie tego tekstu.

Rozpoczne moje rozwazania od cytatu
z rezolucji uchwalonej podczas Forum Inzy-
nierii Genetycznej Konferencji Niemieckie-
go Kosciota Ewangelickiego, ktore odbylo
sie we Frankfurcie nad Menem w czerwcu
2001 roku. Tytul rezolucji brzmi: ,,W imie
godnosci 1 prawa do zycia wszystkich ludzi,
takze embriondéw””:
~Badania w dziedzinie medycyny maja
stuzy¢ do zwalczania chordb, pomagacé lu-
dziom leczac i przynoszac ulgg w cierpie-
niw: ale nie kosztem ludzkiego zycia. Ro-
dzice maja prawo do spelnienia swojego
zyczenia posiadania dzieci, ale nie powin-
ni podchodzi¢ selektywnie do tych zyczen
i odrzucaé tych, ktére nie odpowiadaja ich
wyobrazeniom o zdrowym dziecku.
Dlatego wzywamy Niemiecki Bundestag
i Rzad Federalny do uniemozliwienia
u$miercania embriondw, poniewaz stano-
wiloby to zamach na godno$¢ 1 prawo do
zycia wszystkich ludzi.
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Z tego powodu nalezaloby zakaza¢ za-
réwno diagnostyki preimplantacyjnej jak
réwniez badan na embrionach w celach
LHuzytkowych”, wlacznie z ,uzytkowym”
klonowaniem, poniewaz w obu przypad-
kach dochodzi do uémiercania embriondw.
Zamiast tego prosimy Bundestag 1 Rzad
Federalny o weryfikacje wczesniejszych
decyzji w tym zakresie, poniewaz w mie-
dzyczasie wymknely si¢ spod kontroli
i — W swojej wypaczonej postaci — przy-
czynily sie obecnie do zagrozenia godnosci
wszystkich ludzi. Stad tez nalezaloby po-
dja¢ decyzje o dodatkowych kontrolach.
Mamy na mysli zwlaszcza sztuczne za-
plodnienie (IVF) i diagnostyke prenatalna
(PND): poprzez odpowiednie mechanizmy
kontrolne nalezy obie te metody ponownie
tak Scisle powiaza¢ ze wskazaniami lekar-
skimi, jak bylo to pierwotnie zamiarem
parlamentarzystow i specjalistow, aby ko-
rzy$ci wynikajace z zastosowania tych
metod znoéw byly wieksze niz szkody.”

W rezolucji tej interesujace sa przede
wszystkim dwa niezreczne sformulowania:

Pierwsze polega na tym, ze w usmierca-
niu embrionow dostrzega sie¢ zamach na god-
noé¢ i prawo do zycia wszystkich ludzi. Wias-
ciwie dlaczego? Przypuszczam, skad wzigto
sie to sformutowanie i w pierwszej z moich
raczej teoretyczno-filozoficznych dywagacji
chciatabym przesledzi¢ jego genezg.

Drugie niezreczne sformutowanie rezolu-
cji dostrzegam w wyrazeniu ,,zamiast tego”.
W tym miejscu zostalo skojarzone zasto-
sowanie najbardziej aktualnych mozliwosci
inzynierii genetycznej z mozliwo$ciami
»Z wezoraj”, a wiec diagnostyka prenatalna
i sztucznym zaplodnieniem. ,,Zamiast tego”
oznacza; zamiast nacisnaé pedat gazu dalsze-
go postepu 1 daé zielone $wiatlo dla zasto-
sowan tych wszystkich najnowszych metod,
jak diagnostyka preimplantacyjna (PID) czy
uzytkowe badania na embrionach, nalezato-
by przyja¢ do wiadomosci, Ze — pozostajac
w konwencji motoryzacyjnej — pasazerowie
szybkiego pojazdu nie opanowali jeszcze
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kierowania nim odno$nie przestarzatych me-
tod lub stracili juz nad nim kontrole. Méwiac
mniej oglednie apeluje si¢ o to, aby najpierw
uporzadkowac praktyke dokonywania sztucz-
nego zaplodnienia (IVF) i diagnostyki pre-
natalnej (PND), co wymknglo sie spod kon-
troli, zanim bedzie mozna pozwoli¢ sobie
na luksus dyskutowania dalszych, niezwykle
kontrowersyjnych mozliwo$ci rozszerzenia
granic. Kwestia ta stala si¢ impulsem do na-
stepnej czesci moich rozwazan. Na przykla-
dzie diagnostyki prenatalnej (PND) sprébuje
przyblizyé w nich konkretne skutki zasad-
niczych decyzji etycznych. Natomiast nie
bede zajmowata sig blizej tematyka sztucz-
nych zaptodnien.

GODNOSC EMBRIONU I GODNOSC
WSZYSTKICH LUDZI

Pierwsze niezreczne sformutowanie: Co
ma wspolnego embrion, zwlaszcza 6-8-ko-
morkowy, bo taki szczegodlnie interesuje bada-
czy, z godno$cia nas wszystkich? W moich
rozwazaniach bede opierata sig na pogladach
filozofa z Bielefeld, Ralfa Stockera. Co wol-
no, a czego nie wolno uczyni¢ z embrionem,
uzaleznione jest od tego, jaka warto$¢ posiada
on w naszym systemie moralnym i prawnym.

,»Czy jest on po prostu srodkiem do celu,

tak jak jabtko, ktére moze uratowac ko-

go$ przed $miercia glodowa, czy tez jest

w nim co$ takiego, co niezaleznie od kal-

kulacji korzy$ci zmusza nas do poszano-

wania?” (11).

Filozofia wywodzaca si¢ z pogladow
Kanta, czyni rozroznienie pomigdzy obiekta-
mi posiadajacymi ceng, a takimi, ktore posia-
daja godno$é. Gdy jakie$ rzeczy maja tylko
cene, to przy ustalaniu ich wartosci poradze
sobie przy pomocy rachunku kosztéw i ko-
rzysci. Gdy jednak co$ posiada swoja god-
nos$¢, to okresla to wartos¢ istniejaca nieza-
leznie od rozwazan o przydatnosci tej rzeczy.

Zakladajac wiec, ze embriony sa czyms$
innym niz jablka czy tez inne przedmioty,
to nalezaloby wyrazi¢ nastepujace zdanie:
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,,Odrzuci¢ trzeba wszystkie praktyki, traktu-
jace embrion jako obiekt, ktorym mozna do-
wolnie manipulowac.” Jest to opinia Konfe-
rencji Biskupéw Zjednoczonych Kosciolow
Ewangelicko-Luteranskich w Niemczech.
Jeszcze dobitniej sformulowat ten poglad ka-
tolicki biskup Limburga, Franz Kamphaus:
,»...t0, Ze cztowiek staje sig srodkiem do celu,
jest ponizej jego godnosci.”

Pojecie godnosci bardzo precyzyjnie
okresla réznicg pomiedzy ,,co$” a ,ktos”. To
co wolno mi uczynié¢ z ,,czym§”, tego nie
wolno mi uczynic z ,.kim$”, nawet gdy przy-
swieca mi jaki$ dobry cel.

Tego, ze istnieje taka réznica, nie da sig
udowodni¢ przy pomocy nauk przyrodni-
czych.

Naukowiec ufajacy wylacznie metodyce
swojej nauki powie: Polecialem w przestrzen
kosmiczna i patrzylem w bezkres Kosmosu,
1 widzisz, nie zobaczylem tam Zzadnego Boga.
Polozytem setki komérek rozrodezych pod
mikroskop i widzisz, nie znalaztem w nich
godnosci czlowicka. Widzialem tylko kupke
komorek.

Gdyby dalej konsekwentnie p6jéé za tym
tokiem myslenia, to kazda cze$¢ dorostego
cztowieka mozna byloby przebadaé pod
mikroskopem i daremnie poszukiwaé jego
godno$ci. Znalaztoby sig jedynie o wiele
wiegkszy zbiér komorek.

A przeciez nie jest tak, ze tylko na poczat-
ku zycia z powodu naglasnianego imperaty-
wu terapeutycznego rozwaza sig, czy nie spo-
zytkowaé w jakim$ celu tej malej kupki
komérek. Podobna figure myslowa odnaj-
dziemy rowniez na korncu zycia. Na przykiad
w 1994 roku bioetycy Kappel i Sandoe za-
stanawiali si¢, czy nie byloby wskazane,
aby u$miercaé starych ludzi, a ich organy
z powoddw terapeutycznych przekazywaé
mlodszym, ciezko chorym ludziom.

W tym sposobie my$lenia nie ma miejsca
i powodu na istotne zastrzeZenia odnosnie
instrumentalnego traktowania czlowieka.

Jezeli w odpowiedzi na pytania o to, co
czlowiekowi wolno, a czego nie wolno robié
przytoczy si¢ okreslone absolutne zastrze-

377

zenia, a wigc np. nienaruszalno$c¢ ludzkiej
godnos$ci, to taka odpowiedz nie obroni
sie bez siegniecia do metafizyki, obojetnie
czy uzasadnione to bedzie z punktu widzenia
filozofii czy religii. Wielu wspdlczesnych,
ktérzy uwazaja siebie za osoby w pelni
laickie, nie zdaje sobie z tego sprawy, gdy
mimo tego w dalszym ciagu, w sposob czy-
sto intuicyjny, argumentuja przy pomocy
godnosci czlowieka.

Niektoérzy filozofowie sa w tym miejscu
o wiele bardziej konsekwentni. Jak wiadomo
istnieje do$¢ mocny prad w ramach filozofii
moralnoéci, ktdry nie podziela pogladu, ze
cztowiekowi nalezy sig¢ godno$¢. Niektorzy
filozofowie analityczni, a zwlaszcza wspol-
czeéni etycy konsekwencjalistyczni i utyli-
tarni uwazaja, ze chodzi tu o mgliste resztki
metafizyki, ktére nie przystoja etyce poshu-
gujacej sig rozsadnymi, logicznymi argumen-
tami. Tacy etycy wychodza z zalozenia, ze na
podstawie specjalnych wlasciwosci cztowie-
ka powinno sie i mozna rozwazyc¢, czy suma
korzysci i strat okaze sie wieksza czy mniej-
sza, jezeli sig go zabije albo zostawi przy
zyciu. Odnositoby sig to tez do embrionow
i — konsekwentnie — takze do innych grup
ludzkich, ktore nie sprostatyby okre$lonym
kryteriom. Najwigksza rolg w tego typu roz-
wazaniach odgrywaja zazwyczaj zdolnos$¢ do
refleksji 1 pewno$¢ siebie.

Moim zdaniem najwazniejsze pytanie do-
tyczy kwestii, czy to jedynie nasze czlowie-
czefhstwo sprawia, Ze nalezy mu sie zasadni-
cza nienaruszalno$¢ — a to przeciez mamy
na mysli uzywajac pojecia godno$é — i to nie-
zaleznie od wszelkich mozliwych rozwazan
albo tez od uzaleZzniania nienaruszalnosci od
cech czlowieka.

Zauwazamy, ze ze wszystkich tych roz-
wazafl albo wynika etyka, ktéra operujac
np. pojgciem osoby, z definicji wyrzuca poza
nawias okreslone marginalne ludzkie formy
bytu, albo etyka mozliwie szeroko pojetej
integracji. Do tej pory obowiazywat konsens,
ze wladnie ochrona stabszych jest tym, co
szczegolnie wyrdznia spoleczefistwo szanu-
jace ludzka godno$é.
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Etyka, ktérej nie chodzi o tak rozumiang
godno$¢ cztowieka, lecz o uzaleZzniona od
réznych wlasciwoécei warto$¢ czlowieka, za-
pewne nie bedzie mie¢ moralnego problemu
w zwiazku z uémiercaniem embrionow.

Gdy o godnoéci czlowieka mysli sie pa-
trzac na caly okres zycia ludzkiego, to wyda-
je mi sie sensowne uzmystowienie sobie, Ze
bycie czlowiekiem od samego poczatku
zwiazane jest z ,byciem w zwiazku”. Roz-
woj istoty spotecznej, jakim jest czlowiek,
przebiega nieprzerwanie od najwcze$niej-
szego poczatku.

W ciele matki 1 jako niemowleta, ale
i pozniej jesteSmy w zasadzie zdani na przy-
znane nam niejako w formie zaliczki uznanie
naszej godnosci cztowieka, aby niewidoczne,
ukryte cechy naszej osobowosci mialy szan-
se rozwoju. Zawsze trzeba nam to zapewnié.
Wynika z tego, Ze zapewnienie ochrony god-
nosci ludzkiej dopiero wtedy, gdy dziecko
nabylo juz pewnosci siebie, szacunku do sa-
mego siebie i innych pigknych cech osobo-
wodcl, jest sprzeczne z istota czlowieczen-
stwa. Sprzeczne z nia jest rdéwniez fakt
pozbawiania cztowieka jego godnosci, gdy
z powodu choroby lub starosci ulegaja zatra-
ceniu pewnos¢ siebie i inne jego cechy.

I ciggle wracamy do tego samego punktu.
Jezeli roztrzasanie, co jest godne ochrony a co
nie, zaczniemy uzaleznia¢ od obecnosci czy
tez nieobecnosci okreslonych cech, to podda-
my w watpliwo$¢ sens ochrony ludzi.starych,
chorych i niepetnosprawnych, albo tez osob
znajdujacych si¢ w stanie émierci klinicznej
lub tez innych stanach nieswiadomosci albo
w stanach ciezkich zmian $wiadomosci. Postu-
lat warunkowej godnosci czlowieka pociaga
za soba zawsze radykalna utrate ochrony.

Mam nadzieje, ze mozemy otworzy¢ sie
napoglad, Ze to co na pierwszy rzut oka moze
wyglada¢ na ograniczanie ludzkich mozli-
wodci, da wigeej mozliwosci wolnego roz-
woju ludzkiego Zycia niz niepohamowana in-
gerencja w czlowieka. Ingerencja, ktora np.
usprawiedliwiana jest tym, ze zycie ludzkie
w jego wczesnych stadiach bez zastanowie-
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nia definiowane jest jako ,,tylko materia”. Im
bardziej jeste$my otwarci na to, czego nie da
sig okresli¢ w istocie czlowieka, tym mniej
bedziemy probowali wttoczy¢ go w zbyt
ciasne modele. By¢ moze w ten sposdb zo-
stanie madrze wyhamowany zapat do dziata-
nia, za to rozszerzy sie perspektywa rozumie-
nia kompleksowych zaleznosci.

MEANDRY
DIAGNOSTYKI PRENATALNEJ

A teraz drugie niezreczne sformutowanie.
W cytowanej rezolucji zostalo zastosowane
nieco inaczej, niz styszato sie ostatnio dos§é
czgsto od zwolennikow diagnostyki pre-
implantacyjnej (PID) i badan nad komorkami
rozrodczymi.

W celu moralnego usprawiedliwienia ci
ostatni powolujg sie — co oczywiste — na
argument praktyki diagnostyki prenatalne;j,
skutkujacy wysoka liczba sztucznych po-
ronien. Dlaczego nie miatoby byé wolno
uczynic z ,.kupka komoérek” tego, co w Swiet-
le naszego prawa wolno bezkarnie uczyni¢
z embrionem w pozniejszym stadium. To
brzmi przekonywajaco. Ale ten, komu wyso-
ka liczba zabieg6w usunigcia ciazy w wyni-
ku diagnostyki prenatalnej (PND) wydaje
sig problematyczna, nie ma obowigzku opo-
wiadania sig za jeszcze SZerszym wysoce pro-
blematycznym otwarciem drzwi.

Niektorzy zwolennicy diagnostyki pre-
implantacyjnej (PID) uwazaja, ze nie nalezy
jej wprawdzie stosowac generalnie, ale na-
lezy ja dopuszcza¢ w $cisle zdefiniowanych
przypadkach. W zasadzie rozumiem ten punkt
widzenia. Pytanie brzmi, czy pomimo zasad-
niczego uznania godnosci embrionu w okres-
lonych egzystencjalnych sytuacjach granicz-
nych — absolutnie rozwazywszy tg sprawe
z moralnego punktu widzenia — nie powinno
sig by¢ otwartym na wyjatki, np. w przypad-
ku jednoznacznie udowodnionych najciez-
szych chorob dziedzicznych.

Ale jest tak, ze wilasnie na przyktadzie
problemow, ktore zrodzity sig wskutek prak-
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tykowania diagnostyki prenatalnej (PND),
wida¢ wyraznie, ze nie udalo sie zrealizowad
takiego ograniczenia. Pierwotnie rowniez
i diagnostyka prenatalna miata stuzy¢ jedynie
takim osobom, w przypadku ktorych istnialo
uzasadnione podejrzenie, Ze sa W ogromnym
stopniu obcigzone genetycznie. Jednakze
w Niemczech diagnostyka prenatalna roz-
wineta sie w miedzyczasie niemalze do po-
wszechnie stosowanego screeningu. Coraz
wigcej miodych kobiet poddaje sig testowi
genetycznemu. Od roku 1982 do 1997 liczba
przeprowadzonych badan wod plodowych
(naciecie pecherza plodowego) wzrosta
z 15 883 do 68 267, a wiec czterokrotnie.

Oprocz tego korzysta sig z ciagle nowych,
bezpiecznych testow (triple Test, fetal-data-
base-screening), w ktorych na podstawie
warto$ci krwi matki 1 takich danych jak
np. jej wiek wylicza sie czysto statystyczne
ryzyko wystapienia choroby dziedzicznej.
Wiele kobiet czuje sig tak zaniepokojo-
nych wynikami tego statystycznego rachun-
ku prawdopodobienstwa, ze pdzniej zgla-
szaja sie do badania wod ptodowych. Pow-
staje co§ w rodzaju przymusu do przetes-
towania dziecka.

Z jednej strony wskutek tych testow zapa-
nowat strach przed wszelkimi mozliwymi for-
mami uposledzen, przekraczajacy wszelkie
rozsadne granice. Z drugiej strony testy oferu-
ja zhudne bezpieczenstwo, poniewaz ponad
90% wszystkich mozliwych form uposledzen
wynika z innych przyczyn niz genetyka.

Obecnie 60-70% wszystkich ciaz okresla
si¢ mianem ciaz wysokiego ryzyka, co sta-
wia Niemcy wsrod innych krajow na pierw-
szym miejscu. Trwajace wiele lat badanie,
przeprowadzone we wszystkich landach udo-
wadnia, ze przecigtnie w przypadku 92%
wszystkich dzieci z trisomig 21 pary chromo-
somow dokonuje sig przerwania ciazy.

Obecnie diagnostyka prenatalna stata
sig szybko rozwijajacym si¢ przemystem.
W Niemczech obroty tego przemyshi wyno-
sza 40 milionow marek roczaie (3). Za tym
przemyslem kryjq sie zupelnie inne interesy
niz dobro matki i dziecka.
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Wszystko to jednoznacznie stanowi wy-
kroczenie przeciwko istocie uregulowar
prawnych, istniejacych w Niemczech od
1995 roku. Przepisy te, nie dopuszczajac do
wskazan embriopatycznych, miaty na celu
wlasnie uniknigcie dyskryminacji osob nie-
petnosprawnych.

Nawiasem mowiac, takze i w Klinice
Ginekologicznej w Bethel przeprowadza sie
diagnostyke prenatalna. Ale jak do tej pory
zdecydowano sie na informowanie kobiet
korzystajacych z tego badania na samym
wstepie, Ze usuniecie cigZy mozliwe jest
tylko w dwoch ciezkich przypadkach, a mia-
nowicie ze wskazan medycznych, gdy ptod
zagraza zyciu matki lub gdy dziecko dotknig-
te jest bardzo cigzkim uposledzeniem, moga-
cym prowadzi¢ do $mierci, a matka nie jest
w stanie donosic¢ ciazy ze §miertelnie chorym
dzieckiem. Duzy nacisk kladzie sie na porad-
nictwo dla kobiet ciezarnych, ewentualnie
rodzicow, ktérzy spodziewaja sig, Ze ich
dziecko by¢ moze urodzi si¢ uposledzone.

By¢ moze rozwiagzanie stosowane w Bethel
mozna uzna¢ za wklad w przerwanie w na-
szym spoleczefistwie — a przynajmniej w nie-
mieckim — fatalnego automatyzmu w dziedzi-
nie diagnostyki prenatalnej, z ktérego w ogole
nie zdajemy sobie sprawy. Na jej przyktadzie
wida¢ wyraznie, ze instytucja ko$cielna nie-
koniecznie musi ulegac mainstream.

Doswiadczenia New-England-Medical-
Center, niezaleznej fundacji dowodza nie-
zbicie, ze starannie prowadzone poradnictwo
skutecznie modyfikuje decyzje rodzicow.
»Czterokrotnie wigcej rodzicéw w porow-
naniu z innymi krajami zdecydowalo si¢ na
donoszenie cigzy wysokiego ryzyka” (4).

Rowniez w Niemczech istnieja interesuja-
ce propozycje, jak mozna byloby przeciwdzia-
fa¢ tym praktykom, ktore wymknely sie spod
kontroli. Miedzy innymi wysuwa sie Zadanie,
zeby standardem stal sig zupelnie inny sposéb
pracy edukacyjnej z kobietami, z udzielaniem
szczegolowych rad, dlugim okresem czasu do
zastanowienia sig, z poloZzeniem wiekszego
nacisku na czynniki socjalne i psychologiczne
zamiast na medyczno-techniczne.
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Rodzice dzieci upos$ledzonych powinni
otrzymac takie wsparcie finansowe i personal-
ne, aby nie musieli rezygnowac ze swojej pra-
cy zawodowej 1 innych plandow zyciowych.

Dzieci niepelnosprawne powinny prze-
bywa¢ z dzieCmi zdrowymi, nalezy sie nimi
tak opiekowaé, aby w pelni mogly rozwinaé
swoje mozliwoéci. Takie 1 podobne kroki
moglyby doprowadzi¢ do tego, Ze kobieta
przezywalaby swoja ciaze i cieszyla sig nia
W poczuciu pewnosci, Ze jej otoczenie razem
z nia odczuwa rado$é z jej dziecka, obojetnie
jakie przyjdzie na swiat. (12)

Jeste§my jeszcze do$¢ daleko od takiej
spolecznej utopii.

Socjolog Elisabeth Beck-Gernsheim zwra-
ca uwagg na to, ze patrzac przez pryzmat spo-
feczenstwa zyjacego w gospodarce rynkowej,
juz samo posiadanie dzieci jest kalectwem.
Formuluje to nastepujaco: ,,Tak jak wyglada
nasz $wiat pracy i $wiat, w ktérym zyjemy,
kobiety posiadajace tylko jedno zdrowe dziec-
ko sa juz wystarczajaco uposledzone” (1).

Zagrozenia strukturalne, o jakie tu chodzi
i ktore dotykaja przede wszystkim kobiet,
sa zagrozeniami natury socjalnej, a nie bio-
logiczne;j.

I doktadnie tego nie biora pod uwage zna-
ni naukowcey zajmujacy si¢ inzynieria gene-
tyczna, ktorzy ze swojego czysto biologicz-
nego punktu widzenia radosnie probuja
ugruntowac w spoteczenstwie obraz oplacal-
nego i nieoplacalnego ludzkiego jestestwa.
Tak wiec laureat nagrody Nobla w dziedzi-
nie medycyny Joshua Lederberg uwaza za
rzecz calkowicie oczywista, ze nauka majac
do dyspozycji inZynieri¢ genetyczna powin-
na ,raczej bezpodrednio kopiowaé” ludzi
»bardziej warto$ciowych”, niz podejmowac
ryzyko zwiazane z normalnym sposobem
rozmnazania sie. ,,Pozostawmy seksualne
rozmnazanie si¢ do celow eksperymental-
nych... gdy zidentyfikujemy odpowiedni typ
czlowieka, powinni$my sig zatroszczy¢ o to,
aby go zachowac, klonujac go.” (8)

A James Watson, pierwszy dyrektor Hu-
man Genome Project, w ten sposob apeluje
do poczucia przyzwoitosci: ,,Bo genetyczna
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kostka w dalszym ciagu zgotuje wielu jed-
nostkom 1 ich rodzinom, ktore nie zashuzyly
na potepienie, okrutny los. Przyzwoito$é na-
kazuje, zeby kto§ wybawit ich z tego gene-
tycznego piekta. Jezeli my nie odegramy roli
Boga, to kto?” (7).

Wielu niepelnosprawnych obawia sie
takiej zabawy w Boga. W internecie znala-
ztam wiersz wspolczesnej niepetnosprawne;j
artystki:

W telewizji

zZnow

dyskusje

czy jestem tego warta aby zy¢

eutanazja

i mys$le sobie

umartabym w wieku 15 lat

bez tego medycznego kroku naprzéd

przed 60 laty bytabym

zagazowana z powodu ideologicznego

kroku wstecz

za kilka lat

nie urodzitabym sie z obu tych powodéw

jak mam zy¢

z ta przesztosciag w przysztosci (9)

Bardziej prozaicznie przedstawia swoja
sytuacje Hanna Miiller, ktéra powodu choro-
by kosci dotknigta jest karfowatoscia i zdana
jest na wozek inwalidzki. Juz w 1994 roku
bardzo sugestywnie opisala, jak rozwoj euge-
niki przyjmowany jest przez osoby niepetno-
sprawne:

,Czuje sie nieswojo, gdy pomyéle o tym,

ze dzisiaj kto$ taki jak ja — po zastosowa-

niu mozliwosci badan prenatalnych — nie
powinien sig¢ urodzié. I nagle musze sie
usprawiedliwia¢ za moja egzystencje.

Wszystkie moje wysitki, aby pomimo

kalectwa odnalezé w moim zyciu jakis

sens, zostaly poddane w watpliwosc.

Przerazajace jest to, naraz kto$ z gory za-

decydowalby o wartosci lub braku war-

tosci mojego zycia! ... Moje doswiadcze-
nie pokazuje mi, ze w przypadku takiego
uposledzenia jak moje to nie sytuacja me-~
dyczna stanowi gldwny problem. Takze
w przypadku innych niepelnosprawnych
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ludzie i ich reakcje powoduja, Ze czujemy

sig naprawdg uposledzeni.” (5)

Mo¢j przyjaciel, ktorego mala coreczka
cierpi na uwarunkowana genetycznie postg-
pujaca chorobe neurologiczna, zareagowal na
publiczna debate na temat diagnostyki pre-
implantacyjnej w ten sposoéb, ze napisal list
do kanclerza Niemiec i jego zony:

,»Czy moga sobie panstwo wyobrazi¢, jak

cigzko jest oddycha¢ — na przyktad rodzi-

com ciezko upo$ledzonego, kochanego
dziecka w spoleczenstwie, ktore rozmy$la

o tym, jak mozna byloby zapobiec rodze-

niu sie dziect uposledzonych, jak mozna

by byto w sposob legalny usmiercad przed
czasem cigzko chorych?

Chciatbym — abstrahujac od mojej oso-

bistej sytuacji — zwrdci¢ uwage na to,

ze w toczacej sie dyskusji chodzi row-
niez o ratowanie réznorodnosci mozli-
wych form istnienia.”

Whbrew temu Zyczeniu, kobiety opowiada-
ja mi czesto, ze lekarze traktuja je z absolut-
nym brakiem zrozumienia, nawet z pogarda,
gdy probuja zrezygnowaé z diagnostyki pre-
natalnej, poniewaz chcialyby przyjaé swoje
dziecko takim, jakie jest. Czy taka postawa
w epoce, gdzie wszystko jest do zrobienia
i gdzie technicznie wszystko jest mozliwe,
bedzie dyskryminowana jako niedopusz-
czalny ,.fatalizm narodzin”? Johannes Rau,
prezydent Niemiec, powiedzial z zaduma
18 maja 2001 roku w Berlinie: ,,To co wygla-
da na wolne samostanowienie, moze prze-
obrazié sig¢ w faktyczny przymus.”

I z takim przymusem w réznych sytua-
cjach mamy juz do czynienia. Zyjemy w spo-
feczenstwie, w ktorym lekarze skazywani
sa w postgpowaniu sadowym do placenia
odszkodowan, jezeli urodzi si¢ dziecko upo-
sledzone, a rodzice nie zostali o tym wyraz-
nie poinformowani i uprzedzeni. Ale czy na-
rodziny dziecka niepelnosprawnego moga
sta¢ sig przyczyna zadania wyplaty odszko-
dowania i by¢ w ten sposéb traktowane przez
prawo? Najwyrazniej tak i nie tylko to. Le-
karzowi nakazuje si¢ pod grozba odpowie-
dzialno$ci prawnej przedstawié zycie z kalec-
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twem tak strasznie, jak to tylko mozliwe. Le-
karz musi, jak orzeka prawomocny wyrok
sadu w Diisseldorfie z 1989 roku ,,dobitnie
uzmyslowi¢ rodzicom”, ze urodzenie dziec-
ka upos$ledzonego ,,prowadzi zgodnie z do-
$wiadczeniem do okropnego obciaZenia,
wprost nie do wytrzymania.” (12)

UWAGI KONCOWE

A wiec nie chodzi jedynie o to, czy dys-
kutuje si¢ nad nowymi metodami diagno-
stycznymi, lecz przede wszystkim o zmienia-
jace sie nastawienie czlowicka wzgledem
czlowieka.

Poniewaz wiele 0s6b z doswiadczeniem
psychiatrii (Psychiatrie-Erfahrene), zaangazo-
wanych w ruch samopomocy, doktadnie wy-
czuwa ten trend, to sceptycznie i krytycznie
przyglada sie postepom w dziedzinie postepu
biotechnologii i nowym obietnicom eugeniki.
Przytaczam cytat z pisma Federalnego Zwiaz-
ku Osob z Doswiadczeniem Psychiatrii:

»Wiemy, ze badania prowadzone na

cztowieku stanowia podstawe ‘postepu’

w medycynie, ale wypraszamy sobie de-

gradowanie czlowieka do obiektu. ... Za-

damy poszanowania naszej struktury oso-
bowosci w jej niepowtarzalnosci i prawa
do bycia takimi, jakimi jeste§my. Debato-
wanie nad tym, czy nie lepiej by bylo,
gdyby ludzie niepetnosprawni w ogole si¢
nie rodzili, stanowi zniewage dla nas.

Zyczymy sobie kolorowego, oczywistego

wspolzycia wszystkich ludzi.” (10)

Tego ostatniego zycze takze, pomimo po-
wagi tematu, takze wszystkim uczestniczkom
1 uczestnikom tego sympozjum.

Tlum. Grazyna Pietruszewska
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