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ABSTRACT

Tokarczyk-Bar Urszula, Ars moriendi — gdy poczatek oznacza kres [Ars
Moriendi — When the Beginning Means the End]. Kultura — Spoteczen-
stwo — Edukacja nr 1(9) 2016, Poznan 2016, pp. 179-198, Adam
Mickiewicz University Press. ISSN 2300-0422. DOI 10.14746/kse.
2016.9.14.

Both the beginning and the end of human life are connected to many
moral dilemmas. The discussion becomes especially emotional when
we deal with the situation of parents (or sometimes just a mother) who
decide about their baby’s life in its prenatal phase of development. The
in vitro procedure itself still gives rise to a number of doubts in some
circles. Especially the multiple embryo transfer exposes the mother to a
potential stress of deciding about the further course of pregnancy. To be
more precise: some patients are persuaded into selective abortion.
Polish law allows abortion in three cases. Still, the act of 1997 does not
seem to be precise enough.

On the one hand there is a threat of it being abused, on the other —
there are difficulties when it comes to it being executed. Due to the
medical advancement issues that were obvious twenty years ago need
to be newly evaluated (e.g. the age of an infant capable of surviving
outside the mother’s womb is gradually decreasing).

It also seems that it is necessary to look upon terms such as abortion,
termination, lethal defects, overzealous therapy, abandoning overzeal-
ous therapy, euthanasia (active, passive), euthanasia attitude, hospice
care attitude, chronic condition, terminal phase, terminal state, pallia-
tive care.

It becomes crucial especially now when Poland is faced with projects
of opposing legal acts: those delegalizing abortion completely and
those allowing for complete freedom of it. Therefore, a sound bio-
ethical discussion is in order, such that will allow for the optimal stand-
point. At the same time it would be beneficial to concentrate on tha-
nalogy education because, as distant and unrealistic those ultimate
matter may seem now, they concern every human being.




180 URSZULA TOKARCZYK-BAR

Prawa do zycia nie mozna rozpatrywaé
w oderwaniu od prawa do $mierci

w przypadkach

nieuleczalnych chordb u dzieci'

Bez watpienia wiele dzieci przychodzi na $§wiat w pelnym dobrostanie. Z utesk-
nieniem czekajg na nie kochajacy rodzice oraz bliscy, a ich codzienne Zycie reali-
zuje plan optymalnego rozwoju dla wszystkich cztonkéw rodziny. Jednak nie
zawsze tak jest. Bywa ze rodzice, lub jedno z nich, nie chcg przyjaé swego po-
tomka z egoistycznych pobudek, takich jak obawa przed deformacjg figury czy
konieczno$¢ zmiany wakacyjnych planéw. W ujeciu globalnym bardzo czesto
dzieci, rodzac sig, staja sie potencjalnymi ofiarami epidemii chordb, glodu lub
wojny. Niektore przeszkody trudno jednoznacznie przyporzadkowac do obiek-
tywnych lub subiektywnych, na przyklad gdy rodzina ma bardzo napiety budzet,
a dziecko oznacza dla niej utrate jednej z pensji, rodzice nie musza, by¢ moze,
obawiac¢ sie gtodu lub wojny, jednak ich rado$¢ z prokreacji moze zosta¢ znacz-
nie zaburzona. W ostatnich latach w Polsce pojawiajg si¢ liczne rozwigzania la-
godzace trudnosci socjalne mlodych matek. Na nie zazwyczaj zwraca sie baczng
uwage, bowiem sytuacja rodzacej kobiety jest zawsze szczegdlna: jej organizm ma
w tym okresie specyficzne potrzeby, ale tez niezbywalne zadania. Opieka nad
dzieckiem, o ile to mozliwe, powinna obejmowa¢ karmienie piersig, a ono najle-
piej zaspokaja potrzeby dziecka, gdy podawane jest bezposrednio, bez dodatko-
wych urzadzen; bez zamrazania, przechowywania czy przetwarzania. By realizo-
wa¢ model karmienia na Zadanie, przez pierwsze tygodnie matka powinna
przebywac z dzieckiem wtasciwie przez cala dobe. Nie chodzi tu o wyliczanie
obowiazkéw rodzicielki, lecz o wskazanie pewnych obiektywnych zadan, w kto-
rych matka nie zawsze, lub nie w petni, moze zosta¢ zastgpiona przez inne osoby,
nawet ojca.

W duzej mierze od matki zalezy przebieg rozwoju prenatalnego dziecka.
Drobne, nie zawsze zawinione, bledy moga determinowac cale zycie potomka.
Wiréd najgrozniejszych mozna wymienic: spozycie alkoholu, narkotykéw, lekéw,
narazenie na czynniki szkodliwe, choroby przebyte podczas cigzy, nadmiernie
intensywne uprawianie sportu lub przeciazajaca prace fizyczna, bagatelizowanie
niektérych objawéw. Trudno$¢ polega na wplywie czynnikdéw teratogennych

! Zaniechanie i wycofanie si¢ z uporczywego leczenia podtrzymujgcego zycie u dzieci. Wytyczne dla le-
karzy. Preambula, red. nauk. T. Dangel, Warszawa 2011, s. 11.
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réwniez w pierwszych godzinach po poczgciu, a nawet pewien czas przed nim.
To z jednej strony stawia kobiet¢ w uprzywilejowanej pozycji, moze jednak pro-
wadzi¢ do osamotnienia ojca, do poczucia, Ze do porodu nie ma on realnego
wplywu na los swojego dziecka. Jednoczesnie, gdy w rozwoju pojawiajg si¢ nie-
prawidlowosci, wiele 0séb jest sklonnych odpowiedzialno$¢ za te aberracje przy-
pisywa¢ matce. Powyzsze wyjasnienia byly konieczne, bowiem w tekscie kilku-
krotnie pojawi si¢ kwestia decyzji matki. Nie poddaj¢ tego ocenie, jednak warto
zauwazy¢, ze na przyktad w polskim prawodawstwie ojciec nie ma formalnego
wplywu na losy swojego nienarodzonego dziecka. Wiele matek nie wyobraza
sobie, by moglo by¢ inaczej. By¢ moze pozbawienie decyzyjnosci jest jedna
z przyczyn czgstej rezygnacji partnera z roli aktywnego ojca, w sytuacji, gdy
dziecko wymaga szczegoélnych zabiegdw opiekunczych, wychowawczych czy
terapeutyczno-leczniczych.

Wiele dzieci przychodzi na $wiat przedwczesnie. Podejmowane sg juz sku-
teczne proby ratowania 300-gramowych noworodkéw urodzonych w wyniku
porodu skrajnie przedwczesnego. Aktualnie 22. tydzien cigzy (t.c.) przyjmowany
jest jako kryterium poronienia samoistnego (21 tygodni i 6 dni).

Swiatowa Organizacja Zdrowia, dla potrzeb statystyki urodzen, ustalita te granice na 22 t.c. lub
mase ciala 500 g, ale z badan epidemiologicznych wynika, ze przezycie przy tak niewielkiej
dojrzalosci noworodka jest znikome. Dlatego tez wiele krajéw wprowadzilo do swoich reko-
mendacji pojecie ,strefy granicznej”; pojecie to oznacza okres dojrzatosci ciazy, w ktorym ist-
nieje ogromna niepewnos¢ co do przezywalnosci i oceny rozwoju noworodka. Strefa ta réznie
jest definiowana w poszczegdlnych krajach i waha sie miedzy 22 a 25 t.c. Ponizej ,strefy gra-
nicznej” proponowana jest opieka paliatywna. (Standardy opieki medycznej..., 2015: 16-17)

Oczywiscie w przypadku porodu poza szpitalem, bez dostepu do stuzb me-
dycznych, szanse na prawidlowy rozwdj maja wilasciwie tylko dzieci urodzone
w terminie lub kilka tygodni przed nim.

Wiréd licznych powiklan wezesniactwa mozna wyrdzni¢ migdzy innymi re-
tinopatie, zottaczke, trudnosci z regulacja termiczng, zaburzenia oddychania,
martwicze zapalenie jelit, krwawienia §rddczaszkowe i inne uszkodzenia o$rod-
kowego ukladu nerwowego oraz liczne zakazenia wynikajace z niedojrzalego
ukladu odporno$ciowego, jak i koniecznosci licznych procedur medycznych. Im
krétszy okres rozwoju prenatalnego, tym powazniejsze powiklania. Dla rodzicow
taka sytuacja wigze si¢ z powaznymi trudnosciami. Lekarz, zgodnie z zasadg pri-
mum non nocere, przede wszystkim ratuje zycie, jednak oni sami moga mie¢
mieszane uczucia wzgledem ocalenia ich dziecka. Dylematy dotycza przede
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wszystkim porodu skrajnie przedwczesnego, poniewaz dzieci urodzone na prze-
fomie drugiego i trzeciego trymestru bardzo rzadko rozwijaja si¢ prawidlowo.

Wobec noworodkéw urodzonych w 24. t.c. i po tym terminie przyjeto zasade ,zycie przede
wszystkim”. Nie oznacza ona jednak, ze kazdy noworodek urodzony po tym czasie musi by¢
ratowany za wszelka cene. Zasada ,,zycie ponad wszystko” ma stanowi¢ gwarancje, Ze w sytu-
acji wyboru, gdy nie mozna rozstrzygna¢ miedzy dzialaniem a poniechaniem, powinno sie
zrobi¢ wszystko, aby zapewni¢ noworodkowi maksimum szans na przezycie. (Standardy opie-
ki medycznej..., 2015: 19-20)

W 22. t.c. rekomenduje si¢ terapi¢ paliatywng, w 23. t.c. zalecana jest opieka
paliatywna, resuscytacje prowadzi si¢ na wyrazne zyczenie rodzicow lub jesli
wystepuja czynniki poprawiajace rokowania. W 24. t.c. zalecane jest ,podjecie
resuscytacji, a dalsze leczenie zalezne od stanu noworodka przy urodzeniu”
(Standardy opieki medycznej..., 2015: 20). Dzieci urodzone w 25. t.c nalezy obja¢
pelna resustytucja i leczeniem.

Powyzsze wytyczne majg chroni¢ dziecko przed zagrozeniem uporczywa te-
rapig. W przypadkach, gdy rodzice wykazujg wysoki stopien determinacji, po-
dejmuje si¢ czasami proby z medycznego punktu widzenia wlasciwie nieuzasad-
nione. Apel ,prosz¢ zrobi¢ wszystko” to bez watpienia przejaw dobrej woli
wobec dziecka. Gdyby jednak rodzice w pelni rozumieli znaczenie tych stow,
w wiekszosci odstgpiliby od ich wyrazania. Dlatego o strategii postepowania
decyduje lekarz, z uwzglednieniem woli rodzicéw, a w przypadku porodu skrajnie
przedwczesnego - gtéwnie matki, bowiem ze wzgledu na nieprzewidywalno$¢ tego
zdarzenia ojcowie do$¢ rzadko sg na miejscu i majg szanse na wyrazenie swojej
opinii. Poréd skrajnie przedwczesny jest jedng z sytuacji, gdy zazwyczaj nie ma
czasu na edukacje. Dzialania musza by¢ natychmiastowe i nie ma od nich od-
wrotu.

Nalezy tez pamieta¢, ze z réznych przyczyn nie zawsze mozliwe jest doktadne
ustalenie wieku cigzowego. Niektore kobiety pdzno orientujg si¢, ze s3 w cigzy
(nie musi oznacza¢ to niefrasobliwo$¢ matki, dotyczy na przykiad kobiet ze zdia-
gnozowang nieplodnoscia, czy tez tych, u ktérych mimo poczecia wystepuja
regularne krwawienia), niektére ze wzgledu na negatywng postawe wobec dziec-
ka nie chcg i$¢ do lekarza, majac nadziej¢ na naturalne poronienie, jeszcze inne
nie akceptuja medycyny konwencjonalnej lub kontaktu z ginekologiem, bywa
tez, ze kto§ uniemozliwia taka wizyte. Niektore pacjentki zapytane o przyczyne
pdznej konsultacji szczerze odpowiadaja: ,,nie wiem”, nie mialy widocznie takiej
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potrzeby. W pewnym sensie wizyty podczas przygotowania do cigzy sg istotniej-
sze niz na jej poczatku. Jedli bowiem wystepuja zagrozenia po stronie matki, to
wiele z nich mozna zminimalizowa¢ przed poczeciem, na przyklad ustabilizowaé
parametry krwi, wyleczy¢ zmiany préchnicze, infekcje, ustabilizowaé choroby
przewlekle, suplementowac kwas foliowy czy tez wprowadzi¢ inne zalecenia le-
karskie. Gdy pierwszym tygodniom ciazy nie towarzysza negatywne objawy,
trudno zarzuci¢ matce zaniedbanie, jedli nie stawia si¢ na badanie kontrolne.
Przez tysigclecia pierwsze tygodnie cigzy byly owiane tajemnica. Mniej jednak
bylo wtedy czynnikow mogacych zaburzy¢ rozwdj dziecka (na przykltad leki,
promieniowanie rentgenowskie czy produkty chemiczne). Obecnie, o ile kobieta
chce uzyska¢ $wiadczenie z racji urodzenia dziecka, ustawodawca stawia wymog
kontaktu z lekarzem do 10. tygodnia trwania cigzy. Budzi to liczne watpliwosci,
ma jednak na celu zmotywowanie tych mam, ktére moglyby niewystarczajaco
dba¢ o siebie i dziecko. Szczegdlnie trudna moze by¢ sytuacja kobiet z niepetno-
sprawnoscia intelektualng. Zdarza sie, ze nie zdaja sobie sprawy z tego, Ze s3
w ciazy. Przed uwypukleniem sylwetki opiekunowie réwniez mogg si¢ nie domy-
8li¢, tym bardziej, ze nie zawsze wiedzg o aktywnosci seksualnej podopieczne;j.
Nierzadko cigza osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng jest wynikiem prze-
stepstwa lub czynu zabronionego.

W Polsce kobiety przed osiagnieciem petnoletniosci na opieke potozniczo-
-ginekologiczng wlasciwie muszg miec¢ zgode opiekundéw prawnych, co czesto znie-
checa je do dbania o swoje zdrowie, a nawet zdrowie wlasnego dziecka. Konkrety-
zujac, mloda dziewczyna, ktéra potrzebuje porady lekarza, nie zawsze ma ochote na
konsultowanie sprawy z rodzicami. Mozna wykaza¢ tu pewne niescistosci: czes¢
lekarzy opiekuje si¢ mtodymi pacjentkami, przyjmujac na przyklad domniemang
zgode opiekunéw prawnych. Kwestia ta jednak wymaga doprecyzowania nie tylko
w kontekscie opieki polozniczej, ale przede wszystkim ginekologicznej.

Gdy pierwsze badanie USG wykonane jest w drugim trymestrze lub pdzniej,
precyzyjne ustalenie wieku dziecka wlasciwie nie jest mozliwe, nie mozna bo-
wiem bazowac na organogenezie, ktéra w pierwszych tygodniach przebiega nie-
malze z godzinowg dokladnoscig. Zatem okreslenie wieku dziecka nie zawsze jest
proste, a jesli chodzi o precyzyjne ustalenia, bywa niemozliwe. Jednoczesnie
ustawa z 1997 roku o planowaniu rodziny nie wskazuje, do ktérego tygodnia
mozna przeprowadzi¢ aborcje ze wzgledu na wady ptodu®. Neonatolodzy w Pol-

% Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie plodu ludzkiego i warunkach do-
puszczalno$ci przerywania cigzy, Dz. U. z 1993 r. nr 17 poz. 78.
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sce aktualnie przyjmujg 24. tydzien jako graniczny dla tej procedury. Jednak
prowadzi¢ to moze do sytuacji etycznie watpliwych. Ilustrujg to niedawne zda-
rzenia. Na poczatku marca 2016 roku w jednym z warszawskich szpitali induko-
wano pordd dziecka w 24. tygodniu cigzy. Bylo ono obcigzone mnogimi wadami,
w tym zespolem Downa, jednak urodzito si¢ z oznakami zycia (Klinger, 2016:
A2). Pigcioosobowe konsylium, z uwzglednieniem woli matki, podjeto decyzje,
by dziecka nie ratowaé. Umieszczono je w inkubatorze, w ktérym zylo okoto 20
minut (Klinger, 2016: A2).

O sprawie jako pierwszy poinformowal Tomasz Terlikowski. Wstepny prze-
kaz glosit iz ,,dziecko urodzilo si¢ zywe, przez ponad godzing ptakalo, krzyczato.
Swiadkowie méwig, ze tego krzyku nie da sie zapomnie¢” (Terlikowski, 2016).
Nie podawano informacji o wadach mnogich ptodu, co mogto tworzy¢ spoteczne
przekonanie, ze ,wyrok $mierci” wydano na dziecko ze wzgledu na sama triso-
mi¢ chromosomu 21. Trudno uwierzy¢, by dorosly cztowiek tak dalece nie zda-
wal sobie sprawy z rozwoju prenatalnego, by mégt uzna¢ za mozliwy donosny
krzyk noworodka urodzonego w 24. tygodniu cigzy. Gdyby to mogta by¢ praw-
da, wielu rodzicéw nie borykaloby sie z problemami wynikajacymi z przedwcze-
snego porodu.

Po co wigc twierdzono, ze dziecko przerazliwie ptakalo? Nasuwa sie tylko
jedna hipoteza: by wzbudzi¢ negatywne emocje w celu mniejszego oporu spo-
tecznego wobec planowanych zmian, bowiem juz kilka dni p6zniej zlozony zo-
stal w Sejmie projekt noszacy tytul ,,Stop aborcji”, przewidujacy catkowity zakaz
przerywania cigzy’. 30 marca 2016 roku Prezydium Konferencji Episkopatu Pol-
ski wydalo komunikat w sprawie pelnej obrony zycia ludzkiego. Abp Stanistaw
Gadecki, abp Marek Jedraszewski i bp Artur G. Mizinski podpisali dokument
zawierajacy nastepujace stowa: ,W kwestii ochrony zycia nienarodzonych nie
mozna poprzesta¢ na obecnym kompromisie wyrazonym w ustawie z 7 stycznia
1993 roku, ktéra w trzech przypadkach dopuszcza aborcje” (Komunikat Prezy-
dium KEP..., 2016).

Jednocze$nie ks. Ryszard Halawa zglosil do prokuratury podejrzenie popel-
nienia przestgpstwa. Uczynil to rdwniez posel na Sejm RP Piotr Liroy-Marzec
(»Nie udzielono pomocy..., 2016). Prokuratura podjeta dwa postepowania wyja-
$niajace: zarowno w zakresie przeprowadzenia aborcji, jak i nieudzielenia pomo-
cy czlowiekowi. Gdyby lekarze odmoéwili indukeji porodu, prawdopodobnie

? http://www.stopaborcji.pl/, dostep: 11.05.2016.
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zostaliby pozwani przez pacjentke. Sygnalizowala ona bowiem, ze ewentualna
odmowe chce uzyska¢ na pismie. W tym kontekscie wydaje si¢ oczywiste, ze
nalezy tak doprecyzowal przepisy, aby lekarz moégt wykonywaé swojg prace,
a nie zajmowac si¢ szacowaniem, ile minut dziecko przezyje poza fonem matki
i jakie konsekwencje poniesie, jesli jego proroctwa (trudno tu bowiem moéwic¢
o diagnozie) nie okazg si¢ trafne.

W przedstawionym przypadku osobami poszkodowanymi sg lekarze i inni
pracownicy Szpitala Specjalistycznego im. Swietej Rodziny w Warszawie, od-
biorcy przekazéw medialnych, ktorzy uporczywie byli wprowadzani w btad, oraz
przede wszystkim matka dziecka i osoby jej bliskie. Bez watpienia informacja
o powaznej niepelnosprawnosci dziecka wigze si¢ dla rodzicow z ogromnym
cierpieniem. W przypadku diagnozy prenatalnej, gdy nie mozna podjac skutecz-
nej terapii, matka musi podja¢ decyzje¢ o donoszeniu cigzy lub jej terminacji.
Taka mozliwo$¢ daje jej obowiazujacy stan prawny. Nieludzkie jest uporczywe
wyglaszanie i naglasnianie opinii o barbarzynstwie, morderstwie, cierpieniu no-
worodka i przerazliwym krzyku, ktérego, jak wiadomo, by¢ nie moglo. Jedynym
racjonalnym wyjasnieniem domniemanego krzyku dziecka jest istotna pomyltka
w wyznaczaniu jego wieku lub sfalszowanie dokumentéw. Tym zajmuje sie obec-
nie prokuratura, a na rozstrzygniecie zapewne trzeba bedzie jeszcze poczekac.

Czy samo dziecko stalo si¢ ofiara przestepstwa? To réwniez oceni wymiar
sprawiedliwoséci. Prawdopodobnie nie. Ewa Helwich, krajowy konsultant w dzie-
dzinie neonatologii, ktéra na zlecenie ministra zdrowia prowadzila kontrole
w Szpitalu im. Swietej Rodziny, nie dopatrzyta sie niedopelnienia ustawy czy
przekroczenia obowigzkow (Klinger, 2016: A2). Jej zdaniem ,,stan, w ktérym sie¢
urodzito, z pojedynczymi uderzeniami serca, to taki, w ktérym dziecko nic nie
czuje” (Klinger, 2016: A2). Przeciwne stanowisko prezentuje Tomasz Dangel.
Jego zdaniem dziecko zmarfo w meczarniach, duszac si¢ ze wzgledu na, tu oby-
dwoje panstwo sa zgodni, niedojrzatos¢ ptuc. Proponuje on tez konkretne roz-
wigzanie:

wystarczyloby matce podlaczy¢ do zyly pompe infuzyjna z morfina, tzw. pompe PCA, z ktdrej
pacjent sam podaje wczeéniej zaprogramowang dawke, gdy odczuwa bdl. Podkreslam, matka
sama naciskalaby na guzik, tzn. lekarze i pielegniarki nie wstrzykiwaliby morfiny (co oczywi-
$cie nie zmienia ich odpowiedzialnoéci moralnej za zabicie dziecka). W ten sposéb matka nie
odczuwataby bélu zwigzanego ze sztucznym poronieniem, a morfina, ktéra przechodzi przez
fozysko do dziecka, ztagodzilaby jego dusznos¢ i cierpienie w czasie umierania. To najprost-
sza, najtansza i najbardziej skuteczna metoda. (Brzezinska-Waleszczyk, 2016: 50)
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Zatem nic wlasciwie nie jest jasne oprocz tego, ze dziecko zmarlo w krot-
kim czasie po indukcji porodu. Z wypowiedzi Tomasza Dangla wnioskuje
réwniez, ze personel mogl przeprowadzi¢ procedure w sposob korzystniejszy
dla matki, ale tego nie zrobil.

Uwazam, iz mozliwo$¢ terminacji cigzy ze wzgledu na wady plodu jest dzi$
w Polsce dopuszczana zdecydowanie zbyt diugo. O ile WHO 22. tydzien przyj-
muje jako date graniczng dla poronienia, to wydaje si¢, ze 20. t.c. powinien sta-
nowi¢ ostateczng granice terminacji cigzy ze wzgledu na uszkodzenie plodu.
Takie rozwigzanie dawaloby lekarzowi pewnos$¢, ze dziecko nie jest w danym
okresie zdolne do podjecia czynnosci zyciowych poza organizmem matki. Dzigki
postepowi medycyny mozliwa jest wczesniejsza diagnoza. O ile podejmuje si¢
decyzje o przedwczesnym zakonczeniu cigzy, nalezy to robi¢ w jak najwczesniej-
szym etapie jej trwania. Wydaje sie, Ze negatywne skutki dla wszystkich zaintere-
sowanych wzrastaja z kazdym dniem rozwoju ptodu. Nawet, co moze szokujace,
dla samego dziecka - im stabiej rozwiniety uklad nerwowy oraz poszczegélne
organy, tym potencjalne cierpienie wydaje si¢ mniejsze. Cho¢ trudno si¢ nie zgo-
dzi¢ z Tomaszem Dangelem, ze takie dyskusje przypominaja rozwazania hitle-
rowcédw nad sposobami eksterminacji wiezniéw obozéw koncentracyjnych. Me-
dyczne przyczyny terminacji, lezace po stronie dziecka, rowniez pozostawiaja
wiele niejasnosci, jednak to zostanie wyjasnione ponize;.

Istotng kwestig sg rOwniez wczesne poronienia naturalne. Moga mie¢ roézne
przyczyny; jedna z nich jest wada letalna plodu. W przypadku, gdy we wczesnej
cigzy wystepuje zagrozenie poronieniem, ordynowane sg leki, ktére maja do
niego nie dopusci¢. Nalezy jednak zwrdci¢ uwage na to, ze w przypadku wady
letalnej cigza do$¢ czgsto ulega samoistnemu, wczesnemu zakonczeniu. Jednak
w przypadku dzieci oczekiwanych coraz czesciej w takiej sytuacji podaje sie leki
podtrzymujace. Bywa, ze ta sama cigza, ktorg z sukcesem utrzymano w pierw-
szym trymestrze, staje si¢ tragediag rodzicow w drugim. Leki podtrzymujace cigze
zazwyczaj ordynowane s3 bez szczegélowych badan, na przyktad genetycznych,
bowiem wigkszos¢ tych procedur wymaga okreslonego etapu rozwoju dziecka.
Trudno odrézni¢ tu sukces (utrzymanie cigzy) od porazki, ktora niejednokrotnie
polega na powstrzymaniu naturalnego, przedwczesnego rozwigzania ciazy i pro-
wadzi do kontynuowania rozwoju dziecka z powazng wada.

Réwniez procedura in vitro budzi wiele niepokoju wéréd bioetykow, nie tyl-
ko katolickich, oraz niektérych rodzicow. Media, wielu politykdw oraz lekarzy
przedstawia ja jako doskonale rozwigzanie wspierajace prokreacje. Na pewno
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niemoznos¢ poczecia, donoszenia i urodzenia zdrowego dziecka bywa dla kobie-
ty i jej partnera powaznym, egzystencjalnym problemem. Warto jednak zwroci¢
uwage, ze istotnym elementem procesu in vitro jest dazenie do urodzenia
»optymalnego” dziecka w ,optymalnym” czasie. W niektorych krajach przepro-
wadza si¢ mnogi embriotransfer. W Polsce kobietom do 35. roku zycia transferu-
je si¢ jeden zarodek, starszym paniom maksymalnie dwa.

W przypadku transferu mnogiego zdarza sie, ze implantuje sie i rozwija kilka
zarodkéw. Dozwolona jest wtedy redukcja, przeprowadza si¢ ja, gdy rokowania
dalszego rozwoju sg juz ustalone, a wiec stosunkowo pézno. Swiat obiegla relacja
ojca, ktdrego zona odmoéwila utrzymania trzech implantowanych zarodkow:

kazde dziecko cofalo sig, jak tylko igla wchodzita do worka owodniowego, staralo sie ja ode-
pchnad. Nie wkluli sie w tozysko, ale bezposrednio w klatke piersiowa kazdego z dzieci. Kazde
z nich gielo sie jak tylko igta wchodzita w cialo. Widziatem jak przestaje bi¢ serce (...). Wiem,
ze czuly bol. (Wiejak, 2016: 24)

To, ze relacja ta pochodzi z czasopisma katolickiego, nie wplywa istotnie na
jej przekaz, co do samego faktu, iz w przypadku mnogiej implantacji przeprowa-
dzane sg aborcje redukcyjne. Nalezy podkresli¢, ze dotycza one rowniez, a moze
nawet gldwnie dzieci rokujacych prawidlowy rozwéj, abortowanych ze wzgledu
na dobrostan tych, ktérym umozliwia si¢ dalsze wzrastanie wewnatrzmaciczne.

Sama procedura in vitro bez watpienia stanowi istotne osiggniecie medycyny,
jej stosowanie zalezy od woli i §wiatopogladu potencjalnych rodzicéw (czgsciej
matki). Nalezy jednak zwraca¢ baczng uwage na propozycje niektérych srodo-
wisk, by w celu optymalizacji kosztow i wiekszej skutecznosci procedury zwiek-
szy¢ liczbe transferowanych zarodkow. Znane sg przypadki, gdy rodzice decydu-
ja sie na rozwdj ciazy wielorakiej wyniklej z licznej implantacji, jednak i takie
dzialanie nie wydaje si¢ rozsadne. Juz cigza blizniacza oznacza trudniejsze wa-
runki rozwoju prenatalnego, przy kilku ptodach sytuacja znaczaco si¢ kompliku-
je. Zatem jedynym rozsadnym rozwigzanie wydajg si¢ transfery jednego, mak-
symalnie dwoch zarodkéw. Tej zasady na szczgscie przestrzegaja polskie osrodki.

Zycie czasami sprawia niespodzianki. Takim przykladem jest rodzina pan-
stwa Tuccich®, ktérzy mieli juz troje dzieci i zdecydowali si¢ na kolejng cigze. Do
poczecia doszto w sposéb naturalny. Rodzice byli bardzo zaskoczeni, gdy okazato
sie, ze spotkalo ich pieciokrotne szczescie. Lekarze zaproponowali abortowanie

* http://www.tvn24.pl/ciekawostki-michalki,5/australijka-urodzila-piecioraczki-i-opublikowala-ich-
sesje-zdjeciowa,642689.html, dostep: 28.04.2016.
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trojki dzieci, by zwigkszy¢ szanse rozwoju pozostatych. Rodzice zdecydowali si¢
na kontynuacje cigzy dla wszystkich dzieci. W nagrode czekal ich wielki sukces,
wszystkie dzieci przyszly na swiat zdrowe. Teraz s3 szczesliwymi rodzicami
o$miorga dzieci’. Nieco podobna jest historia Nadyi Suleman, ktora bedac juz
mamg szesciorga dzieci poczetych metodg in vitro, zdecydowala si¢ na transfer
pozostalych embrionéw. Doszlo do implantacji szeéciu, przy czym dwa z nich
podzielity sie. O$mioro dzieci urodzito si¢ w 2009 roku, ich rozwdj przebiega
prawidlowo (Zalewski 2009: 104). Te rodziny maja zdrowe dzieci, mimo nega-
tywnych prognoz. W jednym przypadku doszlo do naturalnego zaplodnienia,
w drugim do bardzo licznego embriotransferu. Rzeczywisto$¢ nie zawsze jednak
jest tak wspaniata i faskawa.

Czy zatem przy aktualnym rozwoju cywilizacji i postepie medycyny poszu-
kiwania ars moriendi zostaly zakonczone sukcesem? Czy ludzko$¢ wypracowala
odpowiedzi na kluczowe pytania zwigzane z poczatkiem i kresem ludzkiego zy-
cia? Nie jest fatwo udzieli¢ odpowiedzi na te pytania.

Niezwykle istotng kwestia jest juz odpowiedz na pytanie: kogo i jak leczy¢?
Konstytucja RP zapewnia kazdemu ,cztowiekowi prawng ochrone zycia™® oraz
»kazdy ma prawo do ochrony zdrowia™, co wigcej ,,obywatelom, niezaleznie od
ich sytuacji materialnej, wladze publiczne zapewniaja réwny dostep do $wiad-
czen opieki zdrowotnej finansowanej ze srodkéw publicznych™.

Nawet opieka nad kobieta w ciazy nie jest prowadzona zgodnie z konstytu-
cja. Wiele kosztéw procedur medycznych i lekéw pokrywanych jest z prywatne-
go budzetu, tym samym stojac poza zasiegiem mozliwosci wielu przysztych ro-
dzicow. Szczedliwie zdecydowana wigkszo$¢ noworodkéw przychodzi na $wiat
w zdrowiu i w ciggu kilkudziesieciu godzin opuszcza, wraz z rodzicami, placow-
ke medyczna.

Medyczna i terapeutyczna opieka nad dzie¢mi w Polsce teoretycznie spetnia
europejskie standardy, jednak znéw nalezy podkresli¢, ze wiele procedur nie jest
tinansowanych ze $rodkéw publicznych. Utrudniona bywa juz sama diagnoza,
rodzice nadal czesto stysza w gabinetach, ze lekarz ,,nie moze” wydac¢ jakiegos

> Fotograficzng histori¢ rodziny mozna $ledzi¢ na https://www.facebook.com/erinelizabeth.com.au/,
dostep: 28.04.2016.

¢ Art. 38 Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r.; Dz. U. 1997 nr 78 poz. 483.

7 Art. 68.1 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r.; Dz. U. 1997 nr 78 poz.
483.

8 Art. 68.2 Konstytucji Rzeczypospolitej Polskiej z dnia 2 kwietnia 1997 r; Dz. U. 1997 nr 78 poz.
483.
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skierowania lub ze jest ono zbedne. Gdy dysponuja skierowaniem, niejednokrot-
nie czas oczekiwania na $wiadczenie bywa bardzo diugi. Réwniez samo leczenie
wiaze si¢ z licznymi trudno$ciami, sg to miedzy innymi:
e koszt i trud dojazdu do placéwki medycznej;
o koszt dodatkowych badan, konsultacji i zabiegdw;
o koszt lekéw, opatrunkow, urzadzen poprawiajacych komfort, a czasami
nawet ratujacych zycie;
e konieczno$¢ pobytu poza miejscem zamieszkania, co zazwyczaj generuje
dodatkowe koszty i zaburza funkcjonowanie systemu rodzinnego;
¢ wymdg dyspozycyjnosci opiekuna, a czasami opiekundw;
e koszty emocjonalne i spoleczne pacjenta oraz calego systemu rodzinnego;
¢ nadal wystepujace czasami trudno$¢ w porozumieniu z personelem me-
dycznym, brak wsparcia wobec pacjenta i rodziny.

Niektore z procedur sg jedynie teoretycznie dostgpne, na przyklad terapia
biologiczna dzieci w schorzeniu Lesniowskiego-Crohna. ,Leczenie biologiczne
pozwala chorym dzieciom na powr6t do normalnych warunkéw zycia, w tym
umozliwia regularne uczgszczanie do szkoly oraz zapobiega badz przesuwa
w czasie koniecznosci poddania si¢ leczeniu operacyjnemu”™. Obecnie natomiast
kwalifikowane s3 do niego tylko ci chorzy, u ktérych diagnozuje si¢ zaawanso-
wany proces chorobowy przy nieskutecznosci leczenia tradycyjnego. Dodatko-
wym zmartwieniem specjalistow, rodzicow i samych pacjentéow jest refundacja
programu jedynie przez rok, co nie pozwala na osiggniecie optymalnych skut-
kéw. Sytuacja dzieci chorujacych na wrzodziejace zapalenie jelita grubego jest
jeszcze gorsza — nie ma dla nich przewidzianego programu lekowego.

Takich przyktadow sa setki. Warto wspomnie¢ chociazby kilkuletnig juz ba-
talie o leczenie w Polsce dzieci z neuroblastomg. Znéw teoretycznie skuteczne
leczenie jest mozliwe. W praktyce mozna je przeprowadzaé réwniez w Polsce.
Jednak nadal nie ma jasnosci, kto, w jaki sposob i w ktérym przypadku ma pono-
si¢ koszty™.

Niejednokrotnie, by pozyska¢ refundacje leczenia, rodzice, jak w przypadku
13-letniej Oli Dulak, chorujacej na rzadka chorobe genetyczng - zespoly autoza-
palne (Godlewska, 2016) - musza wystepowac na droge sadowa (Kaluga, 2016).

° Wystapienie Rzecznika Praw Dziecka Marka Michalaka do Ministra Zdrowia, z dnia 26.04.2016.
" Immunoterapia anty-GD2, http://neuroblastomapolska.pl/immunoterapia-anty-gd2/, dostep:
28.04.2016.
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Co kilka tygodni spoleczenstwo mobilizuje sie, zbierajac ogromne $rodki finan-
sowe na nowatorskie leczenie dzieci: Zuzia z pgcherzowym oddzielaniem na-
skorka, Piotru$ z agresywnym siatkowczakiem czy Emil ze skomplikowang wada
serca, to tylko najbardziej spektakularne przyklady finansowej pomocy chorym
dzieciom i ich rodzinom.

Przedstawione sytuacje sygnalizujg trudnosci, ktére wystepuja, gdy pacjent
chce si¢ leczy¢. Warto jednak rozpatrzy¢ réwniez inng sytuacje. Bywa, ze z rdz-
nych przyczyn chory odmawia leczenia lub mozna zaklada¢, ze chcialby go od-
mowi¢, jednak nie ma, juz lub jeszcze, takiej mozliwosci. Jednym z przypadkow
jest terminacja cigzy. W jezyku polskim nie ma dokladnego rozréznienia miedzy
dokonaniem aborcji ze wzgleddw medycznych lezacych po stronie dziecka
a terminacjg cigzy (wspominana juz ustawa przypadki terminacji przypisuje do
dozwolonej aborcji)''. Bede uzywac terminu terminacja w rozumieniu przy$pie-
szenia porodu w przypadku, gdy dziecko obcigzone jest wada letalng, nie ma
szans na zycie we wzglednym dobrostanie, rdwniez w przypadku donoszenia

ciazy.

Wada letalna (fac. letalis) u ptodu lub noworodka to: (1) zaburzenie rozwojowe prowadzace
do poronienia samoistnego, porodu niewczesnego lub zgonu wewnatrzmacicznego; (2) zabu-
rzenie rozwojowe prowadzace do przedwczesnej $mierci zywo urodzonego dziecka, bez
wzgledu na zastosowane leczenie; oraz (3) zaburzenie rozwojowe zakwalifikowane do prze-
rwania cigzy zgodnie z obowigzujaca ustawa. Zaburzenia nalezace do trzeciej kategorii moga,
ale nie muszg, pokrywac sie z objetymi kategorig pierwsza i druga. (Dangel, 2015: 14)

Konkretyzujac: na przyklad brak czaszki ptodu, brak mézgu ptodu, bez wat-
pienia nie rokuja zycia dziecka niezaleznie od chwili zakoficzenia rozwoju prena-
talnego. Ale juz dziecko z zespolem Downa nie kwalifikuje sie do tak rozumianej
terminacji cigzy, bowiem z prawdopodobienstwem niemal réwnym zdrowym
dzieciom ma szanse¢ zycia i rozwoju po porodzie. Interpretacje zblizong do po-
wyzszej przyjat Sad Okregowy w Rzeszowie oraz Sad Apelacyjny w sprawie Szpi-
tala Pro Familia (Terminacja cigzy..., 2014) i Fundacji Pro Prawo (Siedlecka,
2014). W mysl obowigzujacych w Polsce przepisow zespét Downa daje prawo
przedwczesnego zakonczenia cigzy, jednak, jak powszechnie wiadomo, wiele
0sob z trisomig chromosomu 21 podejmuje prace zawodowa, a nawet tworzy
udane zwiazki. ,,Spoérdéd zgtaszanych w ostatnich latach postulatéw dotyczacych

! Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny, ochronie ptodu ludzkiego i warunkach do-
puszczalno$ci przerywania cigz, Dz. U. 1993 nr 17 poz. 78.
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prawnej ochrony zycia nienarodzonych uzasadniony jest réwniez sprzeciw
w stosunku do stanowczo zbyt szeroko rozumianej (zwlaszcza w praktyce funk-
cjonowania niektorych szpitali) dopuszczalnosci dokonywania aborcji dzieci
z niepelnosprawnoscia” (Andrzejewski, 2016: 84). Uwazam, ze prawo powinno
wyraznie oddziela¢ niepelnosprawno$¢ od wady letalnej i réznicowaé procedury
mozliwe w obu przypadkach. Jesli mozliwe jest usmiercenie dziecka na przykiad
w 20. tygodniu cigzy ze wzgledu na jego niepetnosprawnos¢, ktéra jednak poten-
cjalnie pozwala godnie zy¢ i wypelnia¢ role spoleczne, to moze bezpieczniej nie
stawia¢ pytan o los pacjentéw po udarach, z demencja czy bedacych w stanach
terminalnych, bo sam cienn odpowiedzi przeraza i paralizuje.

Jednym z najpowazniejszych dylematow lekarzy i rodzicow jest decyzja zwig-
zana z rokowaniem wzgledem rozwoju i zycia dziecka. W pewnym sensie mozna
powiedzie¢, iz nikt nie ma mozliwosci w pelni trafnie prognozowa¢ dlugosci ani
jakosci zycia. Przykladem moga by¢ dzieci, u ktérych podczas rozwoju prenatal-
nego zdiagnozowano zespot Edwardsa (trisomia 18). Wspominana ustawa daje
rodzicom mozliwo$¢ niemal natychmiastowego rozwigzania cigzy (pod warun-
kiem, Ze dokona si¢ tego przed 24. tygodniem jej trwania). Czas zycia i dobrostan
dzieci z tg aberracja jest bardzo zréznicowany. Wiekszo$¢ z nich umiera przed
ukonczeniem pierwszego miesiagca na oddziatach intensywnej terapii (Zaniecha-
nie i wycofanie..., 2011: 36). ,95% plodéw z zespotem Edwardsa ulega samoist-
nemu poronieniu. A sposrod tych, ktdre si¢ urodzity, ponad 90% umiera w ciagu
pierwszego roku zycia” (Wantuch, 2012: 27). Barbara Rdzanska jednak tak
wspomina czas, w ktérym przez 51 dni mogla opiekowac sie swoja coreczka Ma-
rysia: ,,To byt jedyny rok w naszym zyciu, kiedy byla z nami Marysia. Nie bylo jej
w 2014, ani nie bedzie jej w 2016, ani w zadnym innym, wigc 2015 byl w pewnym
sensie dobrym rokiem” (Rézanska, 2016: 8). Nie nalezy podejmowac decyzji za
rodzicéw, ale dostarcza¢ im szeroko rozumianego wsparcia, ukazywa¢ pozytyw-
ne i negatywne aspekty kazdej decyzji.

Smier¢ dziecka nie dotyczy tylko noworodkéw. W 2014 roku zarejestrowano
1600 zgonow niemowlat (Dzieci w Polsce..., 2014: 14) (dzieci do 1. roku Zycia).
Okoto 70% z nich zmarlto przed ukonczeniem 1. miesiaca. ,,Przyczyng prawie
polowy zgonéw niemowlat sa choroby i stany okresu okoloporodowego, czyli
powstajace w trakcie trwania cigzy matki i w okresie pierwszych 6 dni Zycia no-
worodka, przyczyna kolejnych 37% zgondéw sa wady rozwojowe wrodzone,
a pozostale zgony sa powodowane chorobami nabytymi w okresie niemowlecym
lub urazami” (Dzieci w Polsce..., 2014: 15). W 2014 roku zmarto 1531 dzieci od
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1 do 19 roku zycia, w tym bedacych od 15. do 19. roku zycia 834 (Dzieci w Pol-
sce..., 2014: 12). W tej grupie wiekowej 20% zgondw jest wynikiem zamachow
samobojczych (Dzieci w Polsce..., 2014: 13). Wérdéd wszystkich zmartych w wie-
ku 1-19 lat 50,5% poniosto $mier¢ w wyniku przyczyn zewnetrznych (samoboj-
stwa, wypadki, urazy, zatrucia itp.), 12,4 % zmarto na nowotwory zlosliwe, 9%
w wyniku wad rozwojowych wrodzonych, pozostate 27,9% w wyniku chordéb
ukladu oddechowego, nerwowego i narzadéw zmystéw i pozostatych przyczyn
(Dzieci w Polsce..., 2014: 14). W kazdej z tych grup znajduja si¢ zgony, do kto-
rych w sposdb znaczacy przyczynily sie nowotwory niezlosliwe. Cho¢ statystyki
dotyczace $mierci dzieci s3 optymistyczne, nadal wiele z nich wymaga troskliwej
opieki juz w okresie prenatalnym, bezposrednio po porodzie, a bywa, ze przez
diugie lata.

Bezcenne zastugi w zakresie wsparcia rodzin, jak i samych pacjentéw, ma
w Polsce ruch hospicyjny. Pierwsze proby objecia opieka domowa umierajacych
dzieci pojawialy si¢ na poczatku lat 90. Nieocenione osiggnigcia maja tu Jacek
Yuczak i Tomasz Dangel. Warszawskie Hospicjum dla Dzieci zostalo zalozone
w 1994 roku, po nim powstaly w 1997 roku Lubelskie Hospicjum dla Dzieci i w
2000 roku Loédzkie Hospicjum dla Dzieci (Dangel, 2001: 31). Obecnie niemal
w calej Polsce nieuleczalnie chore dziecko i jego rodzina moga liczy¢ na objecie
domowg opieka hospicyjng. Taki model opieki nad dzie¢mi funkcjonuje w nie-
wielu krajach, przewaznie opieka nad nieuleczalnie chorymi sprawowana jest
w szpitalach lub na stacjonarnych oddziatach hospicyjnych (Standardy dziatania
i procedury..., 2011: 12). Aktualnie prowadzone s3 dzialania zwigzane z podnie-
sieniem standardow hospicjow domowych dla dzieci, tak, by nie byto konieczne
przyjmowanie ich na oddzialy stacjonarne. Pobyt w placowce medycznej wigze
sie z ogromnym stresem i zaburza funkcjonowanie calej rodziny. Jednak tylko
zespoly zapewniajace realng opieke hospicyjng, a nie jedynie diugoterminows,
pozwalajg na komfortowe przebywanie pacjenta w warunkach domowych. Opie-
ka hospicyjna stanowi alternatywe zaréwno dla eutanazji, jak i dla terapii upo-
ICZyWe;j.

Czym jest terapia uporczywa? Jest to: ,stosowanie procedur medycznych,
urzadzen technicznych i $rodkéw farmakologicznych w celu podtrzymywania
funkcji zyciowych nieuleczalnie chorego, ktore przedluza jego umieranie, wigzac
sie z naruszeniem godnosci pacjenta, w szczegdlnosci z nadmiernym cierpie-
niem; uporczywa terapia nie obejmuje podstawowych zabiegdéw pielegnacyjnych,
tagodzenia bolu i innych objawéw oraz karmienia i nawadniania, o ile stuzg do-
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bru pacjenta” (Zaniechanie i wycofanie..., 2011: 63). Opieka hospicyjna wyraza
sie akceptacjg procesu umierania; jako priorytet stawia jako$¢, a nie dlugos¢ zy-
cia. Postawa hospicyjna zaklada godnos¢ osobowa kazdego czlowieka, niezalez-
nie od jego stanu zdrowia. W przypadkach, gdy nie ma innych mozliwosci zta-
godzenia bolu, stosuje sie sedacje.

Uwzgledniajac calg ztozonos¢ problemu, warto zwréci¢ uwage na popularne
mity: dziecko, ktérego pordd zostal przyspieszony, ,nie cierpi”, natomiast to,
ktére si¢ urodzito mimo wad, kona w meczarniach. Mozna zapewni¢ wszystkich
zatroskanych losem dzieci, ze lekarze dokladaja wszelkich staran, i zazwyczaj
robig to skutecznie, by tagodnie przeprowadzi¢ kazdego pacjenta przez stan ter-
minalny. Procedura przyspieszonego porodu nie obejmuje troski o dziecko, kto-
re w tym przypadku nie jest pacjentem, a wlasciwie... przedmiotem aborcji. Sy-
tuacja nieznacznie zmienia sie, gdy dziecko, wbrew planom, przezyje procedure.
Szczegdtowy opis konkretnego przypadku znajduje si¢ w poczatkowej czesci
artykutu.

Rodzice, slyszac niepomyslng diagnoze prenatalng, s3 w pewnym sensie
odzierani ze swoich marzen. Przez kilka miesi¢cy zdazyli si¢ juz przyzwyczai¢ do
mysli o swojej nowej roli. Czesto rozpoczeli juz przygotowania i zakupy. Infor-
macja o wadzie letalnej burzy caly system wyobrazen. W tym trudnym okresie
bez watpienia sg bardzo wrazliwi na sugesti¢ lekarzy. Rozmawiajac z osobami
niepelnosprawnymi, bardzo czesto sltysze, ,,a wie pani, ze miato mnie nie by¢?”.
Tu pojawiajg si¢ szczegdtowe opisy, dlaczego lekarz proponowat mamie mojego
rozméwcy aborgje. ,,JesteSmy wdzieczni, ze nikt w Poradni tej decyzji [o dono-
szeniu cigzy] nie kwestionowal. Nikt nie sugerowal aborcji, kiedy diagnoza oka-
zala si¢ niekorzystna, a takze kiedy stalo si¢ jasne, ze dziecko umrze” (Sulkowska,
2012: 32).

Mam glebokie przekonanie, ze rodzice i tylko rodzice powinni podejmowac
decyzje o losie dziecka z wadg letalng. Nikt nie moze ich w tym wyreczy¢. Nic
dobrego nie wynikloby, moim zdaniem, z obowiazku donoszenia kazdej cigzy,
jaki znajduje si¢ w przywolywanym juz projekcie ,,Stop aborcji”. Uwazam, ze
skutek bytby co najmniej przeciwny: wiele matek, obawiajac si¢ tego nakazu,
rezygnowalaby z prokreacji, unikajac poczecia lub korzystajac z srodkéw weze-
snoporonnych, ktérych dostepnos¢ jest i bylaby zapewne znacznie latwiejsza niz
dokonanie legalnej dzi$ terminacji. Juz w dzisiejszych czasach kwitnie turystyka
aborcyjna. Gdyby wprowadzono karanie matek za dokonanie aborgji, prawdo-
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podobnie znaczna czg$¢ z nich ukrywataby poczecie az do czasu, gdy poza grani-
cami kraju poznalyby stan zdrowia swojego dziecka.

Lek przed denuncjacja w przypadku podjecia decyzji o aborgji bylby trudng do przezwycigze-
nia przeszkoda. W konsekwencji wprowadzenie zakazu aborcji i karania kobiet za ten czyn
powodowatby, ze ci, ktoérzy chca pomagaé, pozbawialiby si¢ mozliwosci nawigzania relacji
z tymi, ktdrzy potencjalnie tego wsparcia by potrzebowali. (Andrzejewski, 2016: 82-83)

Powyzsza wypowiedz odnosi sie¢ do wszystkich dozwolonych w Polsce przy-
padkow aborgji, jednak szczegolng moc ma w zakresie terminacji, bowiem jesli
kobieta ma pewno$¢, ze nie chce urodzi¢ dziecka bez wzgledu na jego stan zdro-
wia, potencjal czy talenty, to zazwyczaj nie szuka pomocy innej niz szybka pro-
cedura ,,przywracania miesigczki”. Im wczesniej podejmie decyzje, tym skutecz-
nos$¢ jest wyzsza, cena nizsza, bezpieczenstwo zainteresowanej (rowniez prawne)
lepiej chronione. Z jej perspektywy czas ma ogromne znaczenie. Zdesperowana
matka'? nie szuka porad tam, gdzie spodziewa si¢ odmowy, potepienia, denun-
cjacji. Na pewno cze$¢ kobiet, dla ktorych nie obawa o stan zdrowia dziecka,
a brak woli bycia matka jest czynnikiem niecheci do cigzy, szuka réznych roz-
wigzan. Czytaja, rowniez on line, prowadza prywatne rozmowy, poszukuja porad
specjalistow. W ich przypadku karanie kobiet mogtoby uniemozliwia¢ kontakt
z osobami, ktdre potencjalnie moglyby wplyna¢ na pozytywna decyzje o zyciu
dziecka. Niektore srodowiska obawiaja si¢ nawet, ze w przypadku poronienia
moglyby by¢ prowadzone sledztwa co do jego samoistnoéci. Taka interpretacja
moglaby skutkowa¢ unikaniem opieki lekarskiej przez cigzarng, zaniechaniem
poszukiwania informacji czy utajnianiem cigzy mimo na przyklad szkodliwych
warunkoéw pracy. Osobidcie ten ostatni wariant uwazam za calkowicie niepraw-
dopodobny, jednak projekt ,,Stop aborcji” stwarza tez takie mozliwosci.

Najtragiczniejsze byloby jednak zaniechanie badan prenatalnych, a i takie
koncepcje si¢ pojawiajg. Dzieki badaniom mozna uspokoi¢ rodzicow, ze rozwdj
ich dziecka przebiega prawidtowo, a gdy tak nie jest, stwarzaja one miedzy in-
nymi mozliwo$¢:

e zdiagnozowania wielu wad (na przyklad OUN, serca) ktére moga by¢ sku-

tecznie leczone juz w okresie prenatalnym;

e ustalenia odpowiedniej strategii prowadzenia cigzy i porodu. Niektore

dzieci majg szans¢ na zdrowie i zycie tylko wtedy, gdy urodza si¢ w specja-
listycznych placéwkach, pod opieka konkretnego zespolu, z dostepem do

"2 Nie mozna przesta¢ by¢ matka, choé mozna by¢ matka martwego dziecka.
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okreslonego sprzetu, z lekiem dostepnym natychmiast, a nie po kilku go-
dzinach;

e przygotowania rodzicow do trudéw wychowania dziecka z niepeino-
sprawnoscia, a nawet oswojenia ich z jego potencjalng $miercia, przed,
w trakcie, czy krotko po porodzie;

e w przypadku wady letalnej pozwalaja zapoznaé rodzicéw z rokowaniami
i mozliwosciami opieki nad dzieckiem, co pozwoli im unikng¢ terapii upo-
rczywej, a pozyskac dla dziecka opieke hospicyjna;

e przygotowal pozostalych krewnych i bliskie osoby, zapewni¢ system
wsparcia; przygotowa¢ rodzicow na trudne pytania plynace na przyklad
w Srodowisku lokalnym czy zawodowym;

e nakreslenia dalszych perspektyw prokreacji, jesli jest to pierwsze dziecko
danej pary, czesto padaja pytania: ,co z nami jest nie tak?”, ,,czy nie be-
dziemy rodzicami?”, w zalezno$ci od diagnozy, czesto mozna uspokoi¢
rodzicéw juz w okresie prenatalnym, iz dana wada jest smutnym zbiegiem
okolicznosci, a nie tendencja zapisang w genach, co czesto pozwala rodzi-
com lepiej znosi¢ ten trudny czas.

Przeciwnicy badan prenatalnych powoluja si¢ na ich obiektywng szkodli-
wos¢. Wiekszos¢ badan prowadzanych na poczatku diagnostyki to procedury
nieinwazyjne. Dopiero w dalszej kolejnosci niektdre pacjentki kierowane sg na
badania inwazyjne. Tu ryzyko utraty cigzy oscyluje w granicach 1% w zalezno$ci
od wielu czynnikéw. Jednak czasami sg one niezbedne dla udzielenia prawidlo-
wego wsparcia rodzicom i dziecku.

Bez watpienia, jesli chodzi o decyzje zwiazane z trwaniem ciazy, wiele zalezy
od zespotu, ktéry opiekuje sie rodzing. Trudno wskaza¢ jednoznaczne dane,
jednak na przyklad rodzice, ktérzy specjalistyczng diagnostyke przeprowadzaja
w poradni USG Agatowa w Warszawie, $cisle wspdtpracujacej z Fundacja War-
szawskie Hospicjum dla Dzieci, decyduja si¢ na stosunkowo niewiele aborcji. Nie
mozna jednoznacznie stwierdzi¢, ze to konsultacja z psychologiem reprezentuja-
cym postawe prolife wptywa na decyzje o donoszeniu cigzy. Mozliwe, ze wiele
o0sob planujacych przedwczesng indukcje porodu, znajac $wiatopoglad personelu
pracujacego na Agatowej, skutecznie unika kontaktu z tg placéwka, co daje dane
falszywie optymistyczne w zakresie urodzen.

Indukcja porodu moze wydawac si¢ jedynym rozwigzaniem, gdy rodzic sty-
szy »ono i tak umrze”. Gdy jednak rodzice poznajg mozliwosci opieki hospicjum
perinatalnego, czesto widza szanse¢ na pozostawienie spraw swojemu biegowi.
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Istnieje wiele przeciwstawnych gloséw i argumentéw na temat syndromu post-
aborcyjnego. Mozna przytoczy¢ wiele swiadectw jego istnienia, jak i calkowitej
negacji. Trudne jest w tej kwestii przeprowadzenie obiektywnych badan. Nie
bede orzekad, co jest prawda w interesujacym mnie zakresie: czy rodzice, ktorzy
podjeli decyzje o terminacji, sa zazwyczaj szczesliwsi, niz gdyby pozwolili dziec-
ku urodzi¢ si¢ w czasie wybranym przez natur¢? A moze jest odwrotnie? W tak
tragicznej sytuacji wolalabym mie¢ zapewnienie o wsparciu i nie decydowa¢
o skroceniu zycia mojego dziecka. Ale kluczowy jest wybor. Nie mozna rodzica,
a szczegolnie matki, przymusza¢ do heroicznych decyzji. Nikt zamiast niej nie
bedzie przezywat kolejnych tygodni, nikt zamiast niej nie przezyje porodu i po-
fogu. To, co mozna zrobi¢ niejako za mame, to przeja¢ opieke nad dzieckiem
i utatwic¢ jej procedury zrzeczenia si¢ praw rodzicielskich, jesli nie chce ich za-
chowac.

Potrzebujemy w Polsce rzeczowej dyskusji na temat, ktérego nie da si¢ dtuzej
unikaé. Jedna strona zgda aborcji na zyczenie (zazwyczaj wskazujgc 12. tydzien
jako kryterium wieku dziecka), druga strona chce kara¢ kobiety niemal za natu-
ralne poronienia. To prawdopodobnie najbardziej skrajne stanowiska, cho¢
mozliwe, ze paleta mozliwosci jest jeszcze szersza. Dominuje obawa, ze kazda
zmiana ,kompromisu aborcyjnego” moze doprowadzi¢ do przewrotu w nie-
przewidzianym kierunku. Stan prawny powinien odpowiada¢ rozwojowi medy-
cyny. Dzi§ w tym zakresie nie ma zgodnosci. Nie da si¢ wszystkiego precyzyjnie
zapisa¢ w aktach prawnych, jednak obecnie zbyt wiele kwestii pozostaje bez re-
gulacji. Decyzje podejmowane s3 wedlug rozeznania lekarza, a ono bywa bardzo
rozne.

Gdy pacjentem jest dorosly czlowiek, zazwyczaj sam podejmuje decyzje
0 swoim zyciu i $mierci. W takim przypadku margines swobody moze i powi-
nien by¢ duzy. Jednak gdy jeden cztowiek (matka) decyduje o zyciu drugiego, nie
ma pewnosci, czy w pelni reprezentuje jego interesy. Wielu niepelnosprawnych
ludzi wiedzie szczesliwe zycie, a ich ,,przypadki” obejmuje ,,kompromis aborcyj-
ny”. Niektorzy zyja przez niedopatrzenie, a konkretniej w wyniku braku diagno-
zy prenatalnej. Niektérzy w wyniku heroicznej walki matki, ojca lub innych
krewnych z naciskajacym na aborcje¢ personelem medycznym. Jeszcze inni dzigki
wsparciu obcych 0sdb opowiadajacych si¢ za zyciem, ktére przekonaly rodzicow
do dania szansy dziecku i calej rodzinie.

Dyskusja bioetyczna musi objac¢ liczne zagadnienia. Nie mozna moéwic o kre-
sie zycia, pomijajac jego definicje; nie mozna zada¢ wolnosci wyboru, odmawia-
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jac poznania wiedzy; nie mozna oczekiwaé dojrzatosci pacjentéw i rodzicow
chorych dzieci, gdy w edukacji kwestie tanatologii s przemilczane; nie mozna
narzuca¢ rozwigzan wyznaniowych decyzjom wszystkich ludzi, ale nie nalezy tez
zaklada¢, ze skoro jakas norma ma zrédlo w okreslonej religii, to sama w sobie
musi by¢ wadliwa; nie nalezy ignorowac rozwigzan medycyny, lecz wprowadza¢
je z poszanowaniem godno$ci ludzkie;j.

Istotne jest tez, by wzrosta swiadomos¢ spoleczna w rozumieniu takich ter-
minow jak aborcja, terminacja, wada letalna, uporczywa terapia, odstgpienie od
niej, eutanazja (bierna, czynna), postawa eutanastyczna, postawa hospicyjna,
choroba przewlekla, faza terminalna, stan terminalny, opieka paliatywna. Dzi$
$mier¢ nie jest atrakcyjnym tematem, poza wyjatkami, gdy budzi medialng sen-
sacje. Jednak pomijajac te zagadnienia, nie dajemy sobie mozliwosci dobrego
przygotowania na przezycie zardwno kresu wlasnego zycia, jak i kresu zycia swo-
ich bliskich. Wielu osobom wydaje si¢, ze do $mierci nie trzeba si¢ przygotowy-
wac. Oburzajg sie, gdy watki tanatologiczne wprowadzane sg do edukacji dzieci
i mlodziezy. Sadze jednak, ze o ile na rozmowy o $mierci i umieraniu moze by¢
za pdzno, to nigdy nie moze by¢ zbyt wczesnie. Oczywiscie, muszg by¢ one pro-
wadzone z poszanowaniem kazdego z rozméwcow, w sposob uwzgledniajacy
jego etap rozwoju i poglady (badz poglady jego rodzicéw — w przypadku dzieci).

Gdy umiera dziecko, caly $wiat ulega destrukcji. W rozpaczy pograzaja sie
rodzice, krewni, a nawet obcy ludzie. Jest to sytuacja nienaturalna, burzgca natu-
ralny porzadek. Gdy dziecko nabywa niepelnosprawnos¢ podczas zycia, zazwy-
czaj rodzice poswigcaja wszystko, by je ratowaé, wspiera¢, by mu stuzy¢. Dlacze-
go zatem tak latwo godza si¢ z przedterminowym zakonczeniem cigzy
w wypadku niepelnosprawnosci? W mojej opinii przyczyng jest brak wiedzy
i kompetencji w zakresie ars moriendi. Szczegélnego, bowiem dotyczacego mo-
mentu, gdy poczatek moze oznaczaé kres. Moze, ale nie musi...
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