Renate Schernus
Eugenika dzisiaj — czy zagtone jest prawo deycia i godnd¢ cztowieka?

Niestety nie jestem dostatecznie poinformowanano, fiak przebiega w Polsce dyskusja o
nowych selektywnych i eugenicznych #iwosciach irzynierii genetycznej. Z niematym
trudem przychodzi mi nawékedzic dyskus¢ w Niemczech i dlatego muspgraniczy sigc do

tej perspektywy. Tym bardziej mam nadziepuczy sie czegd na temat polskich punktéw
widzenia z rozmow z moimi polskimi kolegami.

Rozpocze moje rozwaania od cytatu z rezolucji uchwalonej podczas Foraaynierii
Genetycznej Konferencji Niemieckiego #iota Ewangelickiego, ktore odbyto esiwe
Frankfurcie nad Menem w czerwcu 2001 roku. Tytwotecji brzmi: ,\W imi¢ godndgci i
prawa dazycia wszystkich ludzi, tate embrionow”:

.Badania w dziedzinie medycyny maptuzy¢ do zwalczania chorob, pomagéudziom
leczc i przynosac ulge w cierpieniu: ale nie kosztem ludzkieggcia. Rodzice maja prawo
do spetnienia swojegoyczenia posiadania dzieci, ale nie powinni podchodealektywnie do
tychzyczen i odrzucd tych, ktore nie odpowiad@jch wyobraeniom o zdrowym dziecku.
Dlatego wzywamy Niemiecki Bundestag i #zFederalny do uniembwienia usmiercania
embrionéw, poniewastanowitoby to zamach na godtaé prawo dozycia wszystkich ludzi.

Z tego powodu nalatoby zakaza zaréwno diagnostyki preimlantacyjnej jak rowniteada
na embrionach w celach zytkowych”, wiacznie z ,wytkowym” klonowaniem, poniewaw
obu przypadkach dochodzi déniiercania embriondw.

Zamiast tego prosimy Bundestag igdz~ederalny o weryfikagjwczeniejszych decyzji w
tym zakresie, poniewaw migdzyczasie wymkety si¢c spod kontroli i — w swojej wypaczonej
postaci — przyczynity si obecnie do zaggenia godnéci wszystkich ludzi. Sd tez
nalezatoby podj¢ decyzje o dodatkowych kontrolach.

Mamy na myli zwlaszcza sztuczne zaptodnienie (IVF) i diaggkstprenatala (PND):
poprzez odpowiednie mechanizmy kontrolne mglebie te metody ponownie taicisle
powiazat ze wskazaniami lekarskimi, jak byto to pierwota@miarem parlamentarzystow i
specjalistow, aby korzgi wynikajace z zastosowania tych metod znow byheksre ni
szkody.”

W rezolucji tej interesype % przede wszystkim dwa niexzne sformutowania:

Pierwsze polega na tymg w wmiercaniu embrionéw dostrzega; siamach na godsé i
prawo dozycia wszystkich ludzi. Wi&ciwie dlaczego? Przypuszczam,adkwzigto sie to
sformutowanie i w pierwszej z moich raczej teoretyw — filozoficznych dywagacji
chciatabym przédedzi jego geneg

Drugie niezeczne sformutowanie rezolucji dostrzegam w werau ,zamiast tego”. W tym
miejscu zostalo skojarzone zastosowanie najbardaigpalnych maliwosci inzynierii
genetycznej z maiwosciami ,z wczoraj’, a wc diagnostyk prenatala i sztucznym
zaptodnieniem. ,Zamiast tego” oznacza: Zamiastsmc¢ipedat gazu dalszego pgst i da&
zielone swiatto dla zastosowa tych wszystkich najnowszych metod, jak diagnostyka
preimplantacyjna (PID) czy aytkowe badania na embrionach, rakeby przypc do
wiadomgaci, ze — pozostac w konwencji motoryzacyjnej — pasaowie szybkiego pojazdu
nie opanowali jeszcze kierowania nim ogéime przestarzatych metod lub stracili janad nim
kontrok. Mowiac mniej ogédnie apeluje si 0o to, aby najpierw uposdkowa® praktyke
dokonywania sztucznego zaptodnienia (IVF) i diagykasprenatalnej (PND), co wymifo

si¢ spod kontroli, zanim dulzie mana pozwol¢ sobie na luksus dyskutowania dalszych
niezwykle kontrowersyjnych nitiwosci rozszerzenia granic. Kwestia ta stala isipulsem
do nastpnej czsci moich rozwaan. Na przyktadzie diagnostyki prenatalnej (PND) $upié



przyblizy¢ w nich konkretne skutki zasadniczych decyzji etyah. Natomiast nie daole
zajmowala si blizej tematylg sztucznych zaptodnie

Godna¢ embrionu i godng wszystkich ludzi

Pierwsze niezczne sformutowanie: Co ma wspdlnego embrion, zwizesz6 — 8 —
komdrkowy, bo taki szczegolnie interesuje badaezgpdndcia nas wszystkich? W moich
rozwazaniach lkyde opierata st na pogidach filozofa z Bielefeld, Ralfa Stockera. Co wqlao
czego nie wolno uczyéiz embrionem, uzakmione jest od tego, jakwartas¢ posiada on w
naszym systemie moralnym i prawnym.

,Czy jest on po prostdrodkiem do celu, tak jak jabtko, ktére weouratowa kogas przed
smiercih gtodowa, czy te jest w nim c@ takiego, co niezaimie od kalkulacji korzici
zmusza nas do poszanowania?” (11)

Filozofia wywodazaca st z poghdow Kanta, czyni rozeienie pomgdzy obiektami
posiadagcymi cere, a takimi, ktére posiadagodna¢. Gdy jakig rzeczy maj tylko cerg, to
przy ustalaniu ich wartai poradz sobie przy pomocy rachunku kosztéw i kai@y Gdy
jednak c@ posiada swaj godnac¢, to okrela to wartd¢ istniepca niezalenie od rozwaan o
przydatndci tej rzeczy.

Zaktadajc wiec, ze embriony g czynms innym niz jabtka czy te inne przedmioty, to
nalezatoby wyrazé nastpujace zdanie: ,Odrzudi trzeba wszystkie praktyki, traktge
embrion jako obiekt, ktérym nioa dowolnie manipulowa’ Jest to opinia Konferenciji
Biskupéw Zjednoczonych Kaiotbw Ewangelicko — Luterskich w Niemczech. Jeszcze
dobitniej sformutowat ten pogtl katolicki biskup Limburga, Franz Kamphaus: , 0. Ze
cztowiek staje sisrodkiem do celu, jest parej jego godnéci.”

Pogcie godnéci bardzo precyzyjnie okéa raznice pomedzy ,ca” a ,ktos”. To co wolno
mi uczynt z ,czynmg”, tego nie wolno mi uczyiiz ,kims§”, nawet gdy prz§wieca mi jaks
dobry cel.

Tego,ze istnieje taka rinica, nie da siudowodné przy pomocy nauk przyrodniczych.
Naukowiec ufajcy wytacznie metodyce swojej nauki, powie: Polecialem mzeptrzé
kosmiczny i patrzylem w bezkres Kosmosu, i widzisz, nie zzdygem tamzadnego Boga.
Potazytem setki komorek rozrodczych pod mikroskop | visdz nie znalaztem w nich
godndaci cztowieka. Widzialem tylko kupkkomorek.

Gdyby dalej konsekwentnie 6] za tym tokiem m$lenia, to kada czg$¢ dorostego
cztowieka mana bytoby przebadapod mikroskopem i daremnie poszukénago godnéci.
Znalaztoby st jedynie o wiele wikszy zbiér komorek.

A przecie nie jest tak,ze tylko na pocatku zycia z powodu nagkmianego imperatywu
terapeutycznego rozwa sk, czy nie spaytkowat w jakims celu tej matej kupki komorek.
Podobn figure myslowa odnajdziemy réwnie na kaicu zycia. Na przyktad w 1994 roku
bioetycy Kappel i Sandoe zastanawiadi, sizy nie byloby wskazane, abynuierca starych
ludzi, a ich organy z powoddéw terapeutycznych pazgiwa miodszym, cizko chorym
ludziom.

W tym sposobie mifenia nie ma miejsca i powodu na istotne zastmm odnénie
instrumentalnego traktowania cztowieka.

Jezeli w odpowiedzi na pytania o to, co cziowiekowi Imm, a czego nie wolno robi
przytoczy s¢ okreslone absolutne zastrzenia, a w¢c np. nienaruszalidé ludzkiej godnéci,
to taka odpowiedd nie obroni s3 bez sggnigccia do metafizyki, obefnie czy uzasadnione to
bedzie z punktu widzenia filozofii czy religii. Wielwspoétczesnych, ktdrzy uwaja siebie za
osoby w petni laickie, nie zdaje sobie z tego spragdy mimo tego w dalszym agu, w
SposOb czysto intuicyjny, argumernityrzy pomocy godriei cztowieka.

Niektorzy filozofowie § w tym miejscu o wiele bardziej konsekwentni. Jaedemo istnieje
dos¢ mocny pad w ramach filozofii moralngi, ktory nie podziela pogtiu, ze cztowiekowi



naleey sie godna¢. Niektorzy filozofowie analityczni, a zwlaszcza pédczeni etycy
konsekwencjalistyczni i utylitarni uwaja, ze chodzi tu o mgliste resztki metafizyki, ktore nie
przystop etyce postugugcej st rozsdnymi, logicznymi argumentami. Tacy etycy wychadz
z zalaenia, ze na podstawie specjalnych wdavosci cziowieka powinno si i mozna
rozwazy¢, czy suma korzgi i strat okae st wigksza czy mniejsza, jeli sic go zabije albo
zostawi przyzyciu. Odnositoby i to tez do embriondw i — konsekwentnie — zakdo innych
grup ludzkich, ktore nie sprostatyby oki@nym kryteriom. Najw¢ksza role w tego typu
rozwazaniach odgrywaj zazwyczaj zdoln@ do refleksji i pewné&t siebie.

Moim zdaniem najwaniejsze pytanie dotyczy kwestii, czy to jedynie zeasztowieczastwo
sprawia, ze naley mu st zasadnicza nienarusza#do— a to przectie mamy na mgli
uzywajac pogcia godné¢ — i to niezalenie od wszelkich mdiwych rozwaan albo te od
uzalezniania nienaruszaldoi od cech cztowieka.

Zauwaamy, ze ze wszystkich tych rozwan albo wynika etyka, ktéra opengj np. pogciem
osoby, z definicji wyrzuca poza nawias atome marginalne ludzkie formy bytu, albo etyka
mozliwie szeroko pagtej integracji. Do tej pory obowzywat konsensze wignie ochrona
stabszych jest tym, co szczegolnie wymiad spoteczistwo szanujce ludzk godnagé.

Etyka, ktérej nie chodzi o tak rozumiagodna¢ cztowieka, lecz o uzateiona od r&nych
wiasciwosci wartas¢ cztowieka, zapewne niegtizie mi€ moralnego problemu w zezku z
usmiercaniem embrionow.

Gdy o godnéci cztowieka myli si¢ patrac na caty okregycia ludzkiego, to wydaje mi @i
sensowne uzmystowienie sobie bycie cztowiekiem od samego petka zwiazane jest z
~byciem w zwhzku”. Rozwdj istoty spotecznej, jakim jest cztowjgkzebiega nieprzerwanie
od najwczéniejszego pocgku.

W ciele matki i jako niemowta, ale i paniej jestemy w zasadzie zdani na przyznane nam
niejako w formie zaliczki uznanie naszej goslriaccztowieka, aby niewidoczne, ukryte cechy
naszej osobowii miaty szanse rozwoju. Zawsze trzeba nam to zagewynika z tegoze
zapewnienie ochrony godém ludzkiej dopiero wtedy, gdy dziecko nabytoz jpewndci
siebie, szacunku do samego siebie i innyekrpich cech osobowoi, jest sprzeczne z istpt
cztowieczaéstwa. Sprzeczne z qiest réwnie fakt pozbawiania cziowieka jego godog
gdy z powodu choroby lub sta&m ulegaj zatraceniu pewrid siebie i inne jego cechy.

| ciagle wracamy do tego samego punktuzelieroztrzsanie, co jest godne ochrony a co nie,
zaczniemy uzalsia¢ od obecnéci czy tez nieobecnéci okreslonych cech, to poddamy w
watpliwos¢ sens ochrony ludzi starych, chorych i niepeinospsach, albo te osob
znajdupcych s¢ w staniesmierci klinicznej lub te innych stanach négviadomdci albo w
stanach aizkich zmianswiadomdaci. Postulat warunkowej godém cztowieka pociga za
soln zawsze radykaknutrat ochrony.

Mam nadzie, ze ma@emy otworzy sie na pogid, ze to co na pierwszy rzut oka ve
wygladat na ograniczanie ludzkich mlovosci, da wece] maliwosci wolnego rozwoju
ludzkiego zycia niz niepohamowana ingerencja w czlowieka. Ingerendjgra np.
usprawiedliwiana jest tymze zycie ludzkie w jego wczesnych stadiach bez zastaéroa
definiowane jest jako ,tylko materia”. Im bardzigjst&my otwarci na to, czego nie da; si
okresli¢ w istocie cztowieka, tym mniejedziemy prébowali wttocz§ go w zbyt ciasne
modele. B¢ maze w ten sposob zostanieadnze wyhamowany zapat do dziatania, za to
rozszerzy si perspektywa rozumienia kompleksowych zatsci.



Meandry diagnostyki prenatalnej

A teraz drugie niezczne sformutowanie. W cytowanej rezolucji zostadstpsowane nieco
inaczej, nt styszato sj ostatnio dé¢ czesto od zwolennikow diagnostyki preimplantacyjnej
(PID) i bad& nad komorkami rozrodczymi.

W celu moralnego usprawiedliwienia ci ostatni pawypisic — co oczywiste — na argument
praktyki diagnostyki prenatalnej, skutkog wysolkq liczba sztucznych poronfe Dlaczego
nie miatoby by wolno uczynt z ,kupka komérek” tego, co wwietle naszego prawa wolno
bezkarnie uczygiz embrionem w piniejszym stadium. To brzmi przekonywap. Ale ten,
komu wydaje si problematyczna wysoka liczba zabiegow usciai cazy w wyniku
diagnostyki prenatalnej (PND), nie ma obgmku opowiadania 8iza jeszcze szerszym
wysoce problematycznym otwarciem drzwi.

Niektérzy zwolennicy diagnostyki preimplantacyjnéID) uwaaja, ze nie naley jej
wprawdzie stosowa generalnie, ale natg ja dopuszcz& w s$cisle zdefiniowanych
przypadkach. W zasadzie rozumiem ten punkt widzeRwanie brzmi, czy pomimo
zasadniczego uznania godob embrionu w okrdonych egzystencjalnych sytuacjach
granicznych — absolutnie rozwavszy t sprawe z moralnego punktu widzenia — nie
powinno s¢ by¢ otwartym na wyitki, np. w przypadku jednoznacznie udowodnionych
najciezszych choréb dziedzicznych.

Ale jest tak,ze wianie na przyktadzie problemodw, ktére zrodzity siskutek praktykowania
diagnostyki prenatalnej (PND), wiflawyraznie, ze nie udato s zrealizow& takiego
ograniczenia. Pierwotnie réwriei diagnostyka prenatalna miata spd jedynie takim
osobom, w przypadku ktérych istniato uzasadniongdepaenie,ze s w ogromnym stopniu
obciazone genetycznie. Jednak w Niemczech diagnostyka prenatalna roziginsge w
migdzyczasie niemaé do powszechnie stosowanego screeningu. Coraezepwmiodych
kobiet poddaje sitestowi genetycznemu. Od roku 1982 do 1997 liqatz&prowadzonych
bada wod ptodowych (naetie mpcherza ptodowego) wzrosta z 15 883 do 68 267, ¢g wi
czterokrotnie.

Oprocz tego korzystaesi ciagle nowych bezpiecznych testéw (triple Test, fetdiata — base
— screening), w ktorych na podstawie wéetdkrwi matki i takich danych jak np. jej wiek
wylicza sk czysto statystyczne ryzyko wyptenia choroby dziedzicznej. Wiele kobiet czuje
si¢ tak zaniepokojonych wynikami tego statystycznegohunku prawdopodohistwa, ze
pézniej zgtaszaj sic do badania wod ptodowych. Powstajes a@ rodzaju przymusu do
przetestowania dziecka.

Z jednej strony wskutek tych testow zapanowat stnaized wszelkimi mdiwymi formami
upcsledzer, przekraczajcy wszelkie rozgdne granice. Z drugiej strony testy oferajudne
bezpieczéstwo, poniewa ponad 90% wszystkich mlbwvych form upagledzen wynika z
innych przyczyn i genetyka.

Obecnie 60 — 70% wszystkichagiokresla sk mianem ciz wysokiego ryzyka, co stawia
Niemcy wéréd innych krajow na pierwszym miejscu.

Trwajace wiele lat badanie, przeprowadzone we wszystlehdach udowadniaze
przecetnie w przypadku 92% wszystkich dzieci z trisqril pary chromosomow dokonuje
Sig przerwania cizy.

Obecnie diagnostyka prenatalna sta¢dasgybko rozwijagcym sk przemystem. W Niemczech
obroty tego przemystu wynasZ0 milionéw marek rocznie. (3)

Za tym przemystem kryjsie zupetnie inne interesyndobro matki i dziecka.

Wszystko to jednoznacznie stanowi wykroczenie pwdex istocie uregulowa prawnych,
istnieacych w Niemczech od 1995 roku. Przepisy te nie dppzejc do wskaza
embriopatycznych, miaty na celu ae uniknkcie dyskryminacji oséb niepetnosprawnych.



Nawiasem mowic, takze i w Klinice Ginekologicznej w Bethel przeprowadzk
diagnostyk prenataln. Ale jak do tej pory zdecydowanog¢sha informowanie kobiet
korzystajgcych z tego badania na samym ¢pst, ze usungcie chzy mazliwe jest tylko w
dwoch cezkich przypadkach, a mianowicie ze wskaraedycznych, gdy ptod zag@zyciu
matki lub gdy dziecko dotksie jest bardzo ¢rkim upasledzeniem, mogcym prowadz do
smierci, a matka nie jest w stanie dorosiazy ze $miertelnie chorym dzieckiem. DRy
nacisk ktadzie si na poradnictwo dla kobiet ggarnych, ewentualnie rodzicéw, ktorzy
spodziewaj sig, ze ich dziecko b§ maze urodzi s¢ upasledzone.

By¢ maze rozwhzanie stosowane w Bethel oma uzné za wktad w przerwanie w naszym
spoteczéstwie — a przynajmniej w niemieckim — fatalnego cadtyzmu w dziedzinie
diagnostyki prenatalnej, z ktérego w ogdle nie edsj sobie sprawy. Na jej przyktadzie
wida¢ wyraznie, ze instytucja kécielna niekoniecznie musi ulegmainstream.

Doswiadczenia New-England-Medical-Center, niezalg fundacji dowodz niezbicie, ze
starannie prowadzone poradnictwo skutecznie modyikiecyzje rodzicow. ,Czterokrotnie
wigcej rodzicow w poréwnaniu z innymi krajami zdecyddw st na donoszenie giy
wysokiego ryzyka.”(4)

Réwniez w Niemczech istnigj interesujce propozycje, jak mma bytoby przeciwdziata
tym praktykom, ktére wymkly si¢ spod kontroli. Médzy innymi wysuwa i zadanie,zeby
standardem stat gizupetnie inny sposob pracy edukacyjnej z kobietamudzielaniem
szczegoOtowych rad, diugim okresem czasu do zasien@wvse, z polazeniem wekszego
nacisku na czynniki socjalne i psychologiczne zaini@ medyczno — techniczne.

Rodzice dzieci upddedzonych powinni otrzyniatakie wsparcie finansowe i personalne, aby
nie musieli rezygnow@aze swojej pracy zawodowej i innych planayciowych.

Dzieci niepetnosprawne powinny przebywa dziémi zdrowymi, naley si¢ nimi tak
opiekow&, aby w petni mogty rozwigg swoje maliwosci. Takie i podobne koki mogtyby
doprowadzt do tego,ze kobieta przeywataby swag ciaze i cieszytla s nia w poczuciu
pewndci, ze jej otoczenie razem zandbdczuwa rads z jej dziecka, obegjnie jakie przyjdzie
naswiat. (12)

Jestémy jeszcze di& daleko od takiej spotecznej utopii.

Socjolog Elisabeth Beck — Gernsheim zwraca wwag to, ze patrac przez pryzmat
spoteczéstwazyjacego w gospodarce rynkowejzjsamo posiadanie dzieci jest kalectwem.
Formutuje to naspujaco: ,Tak jak wyghda naszswiat pracy iswiat, w ktorym zyjemy,
kobiety posiadajce tylko jedno zdrowe dziecka g1z wystarczajco upgledzone.”(1)
Zagrazenia strukturalne, o jakie tu chodzi i ktére dofykarzede wszystkim kobiet,as
zagraeniami natury socjalnej a nie biologicznej.

| doktadnie tego nie biarpod uwag znani naukowcy zajmagy Sk inzynieria genetycza,
ktérzy ze swojego czysto biologicznego punktu widaeraddnie probuj ugruntowa w
spoteczéstwie obraz optacalnego i nieoptacalnego ludzkigegiestwa. Tak wC laureat
nagrody Nobla w dziedzinie medycyny Joshua Ledegrbewaa za rzecz catkowicie
oczywisti, ze nauka mag do dyspozycji inaynierie genetycza powinna ,raczej
bezpdrednio kopiowd” ludzi ,bardziej wartédciowych”, niz podejmowa ryzyko zwazane z
normalnym sposobem rozmiamia s¢. ,Pozostawmy seksualne rozniaaie s¢ do celow
eksperymentalnych ... gdy zidentyfikujemy odpowiedyp cztowieka, powinrsmy sk
zatroszczy o to, aby go zachowaklonujc go.”(8)

A James Watson, pierwszy dyrektor Human Genom Rroj ten sposob apeluje do
poczucia przyzwoiti: ,Bo genetyczna kostka w dalszynmagu zgotuje wielu jednostkom i
ich rodzinom, ktére nie zastyly na potpienie, okrutny los. Przyzwoiéé6 nakazujezeby
ktos wybawit ich z tego genetycznego piektazelemy nie odegramy roli Boga, to kto?” (7)
Wielu niepetnosprawnych obawia; gakiej zabawy w Boga. W internecie znalaztam vaers
wspotczesnej niepetnosprawnej artystki:



W telewizji

znow

dyskusje

czy jestem tego warta abyc¢

eutanazja

i mysle 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 iz obu tych powodow
jak mamzy¢

Z ta przeszigcia w przyszigci (9)

Bardzie] prozaicznie przedstawia swoja sytgaddpnna Miuller, z powodu choroby 4@
dotknkta jest kartowatécia i zdana jest na wozek inwalidzki. zJwv 1994 roku bardzo
sugestywnie opisata, jak rozwdéj eugeniki przyjmowaest przez osoby niepetnosprawne:
,CzZUje sig nieswojo, gdy pomiyfe o tym, ze dzisiaj kté taki jak ja — po zastosowaniu
mozliwosci bada prenatalnych — nie powinienesirodze. |1 nagle musg sie usprawiedliwig
za moj egzysteng. Wszystkie moje wysitki, aby pomimo kalectwa odwalw moim zyciu
jakis sens, zostaly poddane watpliwos¢é. Przeraajace jest to, naraz kioz gory
zadecydowatby o warfoi lub braku wartéci mojegozycia! ... Moje déwiadczenie pokazuje
mi, ze w przypadku takiego upledzenia jak moje to nie sytuacja medyczna stamgbowny
problem. Take w przypadku innych niepetnosprawnych ludzie i rehkcje powoduaj ze
czujemy st naprawe upasledzeni.” (5)

Moj przyjaciel, ktérego mata céreczka cierpi na mwkowara genetycznie pogbujaca
chorolz neurologicza, zareagowat na publican debat na temat diagnostyki
preimplantacyjnej w ten sposate napisat list do kanclerza Niemiec i jegmy: ,Czy mog
sobie pastwo wyobrazi, jak ckzko jest oddycha - na przyktad rodzicom giko
upacsledzonego kochanego dziecka w spotéshwie, ktére rozmé§la o tym, jak mana
byloby zapobiec rodzeniuesidzieci upgéledzonych, jak mzna by bytlo w sposéb legalny
usmierc& przed czasem giko chorych?

Chciatbym — abstrahag od mojej osobistej sytuacji — zwréaiwag; na to,ze w tocacej st
dyskusji chodzi rownieo ratowanie rénorodndéci mazliwych form istnienia.”

Wbrew temuzyczeniu kobiety opowiadajmi czsto, ze lekarze traktyj je z absolutnym
brakiem zrozumienia, nawet z pogarddy probug zrezygnowd z diagnostyki prenatalne;,
poniewa chciatyby przyj¢ swoje dziecko takim, jakie jest. Czy taka postaweapoce, gdzie
wszystko jest do zrobienia i gdzie technicznie \gHzy jest maliwe, bedzie
dyskryminowana jako niedopuszczalny ,fatalizm naiot? Johannes Rau, prezydent
Niemiec, powiedziat z zaduml8 maja 2001 roku w Berlinie: ,To co wygla na wolne
samostanowienie, mie przeobrazisic w faktyczny przymus.”

| z takim przymusem w tdych sytuacjach mamy ju do czynienia. Zyjemy w
spoteczéstwie, w ktorym lekarze skazywanh sv postpowaniu gdowym do ptacenia
odszkodowa, jezeli urodzi s¢ dziecko upéledzone, a rodzice nie zostali o tym wymee
poinformowani i uprzedzeni. Ale czy narodziny dk@miepetnosprawnego mogta Sie
przyczyry zadania wyptaty odszkodowania i & ten sposob traktowane przez prawo?
Najwyrazniej tak i nie tylko to. Lekarzowi nakazujeg¢spod grdba odpowiedzialnéci
prawnej przedstawizycie z kalectwem tak strasznie, jak to tylkoznee. Lekarz musi, jak
orzeka prawomocny wyrokadu w Disseldorfie z 1989 roku ,dobitnie uzmystéwi



rodzicom”, ze urodzenie dziecka ufledzonego ,prowadzi zgodnie z @aadczeniem do
okropnego obarenia, wprost nie do wytrzymania.” (12)

Uwagi kaxcowe

A wig¢c nie chodzi jedynie o to, czy dyskutuje siad nowymi metodami diagnostycznymi,
lecz przede wszystkim o zmierjag s¢ nastawienie cztowieka waglem cztowieka.

Poniewa wiele o0s6b déwiadczonych przez psychiairi zaangaowanych w ruch
samopomocy, dokladnie wyczuwa ten trend, Zcdeeptycznie i krytycznie przygla s¢
postpom w dziedzinie pogpu biotechniki i nowym obietnicom eugeniki. Przygam cytat z
pisma Federalnego Zwiku Daswiadczonych przez Psychiafri ,Wiemy, ze badania
prowadzone na cztowieku stanawiodstaw ‘postkpu’ w medycynie, ale wypraszamy sobie
degradowanie cztowieka do obiektuZadamy poszanowania naszej struktury osoow
jej niepowtarzalngci i prawa do bycia takimi, jakimi jestey. Debatowanie nad tym, czy nie
lepiej by byto, gdyby ludzie niepetnosprawni w ag @k nie rodzili, stanowi zniewagdla
nas.Zyczymy sobie kolorowego oczywistego wspdtia wszystkich ludzi.” (10)

Tego ostatniegoycze takze, pomimo powagi tematu, tak wszystkim uczestniczkom i
uczestnikom tego sympozjum.

Literatura

Beck-Gernsheim, E.: Die soziale Konstruktion desik®is, in: Biopolitik — die Positionen,
Frankfurt, 2001, S. 14

Degener, Th.: Gegen den Zugriff der Bioethik au$ daben, in: Aneignung und Enteignung,
Dusseldorf 2000, S.7

Die Woche 1.6.2001, nach einer Expertise fir dasdBafamilienministerium)

Kamphaus, Franz: ,Von Gottes Kindern — Gedanken Gentechnik und pranataler
Diagnostik”, FAZ 18.08.01)

Gemperle, Rita (Hrsg.) — aufbruch/Forum fiir einferné Kirche — Febr. 94, Nr.39, Jg. 7
Kappel /Sandoe: Bioethics 8/1, 1994)

Kay, Lily E.: (Professorin flr Wissenschaftsgesbt®), FR ,Ein Gedicht, keine
Gebrauchsanweisung” 24.11.2000,

Lassek, R: Traumfabrik Dollywood, zeitzeichen 9/200

Muster, Tanja: Internet unter www. behinderte. daét/tanulyrl.htm

Rundbrief Bundesverband Psychiatrie-Erfahrene3 NOktober 2001

Stocker, R.: Die Wirde des Embryos, Bamberg 13.6.01

Wegener, H.: Frauenbeauftragte der evangelischeoh&iund Mitarbeiterin des Netzwerkes
gegen Selektion durch Pranataldiagnostik (nichtiebrzitiert)

Dipl.Psych. Renate Schernus, Bohnenbachweg 15, 33617 Bielefeld



