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Stanowisko

Polskiego Towarzystwa Genetyki Czlowieka (PTGC)

dotyczace zasad i warunkéw podejmowania indywidualnych decyzji prokreacyjnych
w przypadkach ryzyka pojawienia si¢ wad wrodzonych
lub wystgpienia zaburzen rozwojowych u potomstwa

Zarzad Polskiego Towarzystwa Genetyki Czlowieka wyraza kategoryczny sprzeciw
wobec wyroku Trybunatu Konstytucyjnego, ograniczajgcego prawo kobiet do decyzji
0 przerwaniu ciazys, ,, ... gdy badania prenatalne lub inne przestanki medyczne wskazujg na duze
prawdopodobienstwo cigzkiego i nieodwracalnego uposledzenia plodu albo nieuleczalnej
choroby zagrazajgcej jego zyciu" (Ustawa z 07.01.1993 ,,O planowaniu rodziny, ochronie
plodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy” (Dz.U. Nr 17, poz.78 z pozn.
zm.).

Kazda kobieta zachodzaca w cigze ponosi w sposéb losowy ryzyko urodzenia dziecka
z zaburzeniami rozwojowymi. U 2-4% zywo urodzonych dzieci rozpoznaje si¢ mnogie lub
pojedyncze wady wrodzone, czgsto uwarunkowane genetycznie. Wady te w réznym stopniu
wplywaja na rozwoj i dlugosé zycia dziecka. Sg jedng z gtownych przyczyn umieralnosci
noworodkéw (25%) oraz hospitalizacji i umieralno$ci na oddziatach niemowlecych i dzieci
starszych. Sg réwniez jedng z przyczyn niepetnosprawnosci oséb w réznym wieku.

Rozpoznanie nieprawidtowosci rozwojowych u ptodu, szczegdlnie takich, ktore
prowadza do przedwczesnego zgonu lub znaczgco zaburzajg dalszy rozwdj dziecka, co
powoduje nieodwracalne skutki zdrowotne, w tym m.in. znaczng niepetnosprawnos¢ fizyczng
i/lub intelektualna, stawia kobiete oraz jej najblizszych wobec dramatycznych dylematéw
1 wyboréw, réwniez etycznych. Podjecie takiej decyzji jest zawsze bardzo trudne i bolesne,
gdyz jaka by ona nie byla (utrzymanie cigzy i urodzenie chorego dziecka albo terminacja cigzy)
zawsze pozostawia niezatarte pietno. Niezwykle wazne jest, aby kobieta mogta $wiadomie
1 niezaleznie dokona¢ takiego wyboru, wazac zaré6wno dobro oczekiwanego dziecka, jak
1 mozliwos¢ sprostania niezwykle trudnym wyzwaniom w przysztosci.

Jako lekarze genetycy kliniczni i jako specjalisci laboratoryjnej genetyki medycznej,
majacy na co dzien kontakt z pacjentami z wadami i chorobami genetycznymi, wyrazamy
zdecydowang dezaprobat¢ dla dziatan majgcych na celu tworzenie katalogu wad, chordb lub




zaburzen, ktéry miatby stanowié podstawe do administracyjnej decyzji o dopuszczalnosci
przerwania cigzy, bez poszanowania prawa kobiet do autonomicznych decyzji o utrzymaniu
lub terminacji cigzy. Kazda choroba, zwlaszcza uwarunkowana genetycznie, ma swdj
indywidualny przebieg, z zaburzeniami rozwoju intelektualnego i/lub fizycznego,
ujawniajgcymi sie juz w okresie prenatalnym lub dopiero w réznym czasie po urodzeniu si¢
dziecka. W wielu przypadkach choroba ma charakter postepujacy, ograniczajacy czas
przezycia. Przy braku mozliwosci leczenia przyczynowego stanowi to ogromng traume dla cate;
rodziny sprawujacej opieke nad chorym, najczesciej niestety pozostawionej bez odpowiedniej
pomocy instytucjonalne;.

Jedynym i optymalnym rozwigzaniem jest oparcie si¢ na postgpowaniu lekarskim
i diagnostycznym, zgodnym =z opisanymi procedurami/standardami, podlegajacymi
systematycznie fachowemu nadzorowi medycznemu. Wszystkie podejmowane decyzje
powinny by¢ przedmiotem wielospecjalistycznego poradnictwa lekarskiego, w tym
w szczegblno$ci poradnictwa genetycznego, zgodnie z zapisami Europejskiej Konwencji
Biomedycznej (czekajacej od 23 lat na ratyfikacje przez Sejm RP).

Nalezy podkreslié, Ze prenatalne badania genetyczne w olbrzymiej wigkszosci sprzyjaja
decyzji o kontynuacji cigzy, gdyz okoto 95% sposrod nich konczy sie¢ wydaniem prawidlowego
wyniku. Ma to szczegdlne znaczenie dla kobiet z grupy ryzyka genetycznego, czesto majacych
juz dziecko z wrodzonymi wadami lub chorobg albo tych, ktore stracity dziecko dotknigte taka
chorobg. Ich decyzje prokreacyjne czesto zalezg od mozliwosci przeprowadzenia pelnej
procedury diagnostyki prenatalne;.

Naduzyciem jest postugiwanie si¢ w debacie publicznej przyktadami jakiejkolwiek
znanej choroby o podlozu genetycznym, rozpoznawanej prenatalnie lub postnatalnie,
w kontek$cie autonomii kobiety w zakresie jej decyzji prokreacyjnych. Calkowicie
merytorycznie i etycznie nieuzasadnione sg proby rankingu chordb genetycznych pod
wzgledem obcigzenia, ktére powodujg. Dziatanie takie jest obliczone na wywotanie emocji
spotecznych, podobnie jak prezentowanie w przestrzeni publicznej zdje¢ poronionych ptodéw,
nie majacych nic wspdlnego z istotg problemu.

Stanowczo réwniez protestujemy przeciw nazywaniu terminacji cigzy z powodu
nieodwracalnych, ci¢zkich i nieuleczalnych wad u ptodu ,,aborcjg eugeniczng”. Eugenika, czyli
»System pogladow zakladajacy mozliwo$é doskonalenia cech dziedzicznych cztowieka”, nie
ma nic wspélnego z indywidualng, trudng decyzja kobiety/pary o przerwaniu cigzy,
prowadzacej do urodzenia si¢ dziecka bez szansy przezycia lub z cigzkimi zaburzeniami
rozwoju, ktérego zycie bytoby pasmem cierpienia dla niego samego oraz catej rodziny.

Kwestionowanie pelnego prawa kobiety/rodzicow do swiadomych i niezaleznych
decyzji prokreacyjnych jest nieludzkie, stygmatyzujace i przynoszace szkode ich dalszym
planom w tym zakresie. Nieuchronnie prowadzi do nielegalnych aborcji z leku przed
urodzeniem ciezko chorego dziecka 1 czesto zarzuceniem jakichkolwiek planéw
prokreacyjnych, co bez watpienia przyczyni si¢ do dalszego obnizenia dzietnosci w Polsce.
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