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Odrzucony niepelnosprawny, odrzucona rodzina

bedzie tu oznaczalo odrzucenie? Bede przez to rozumial odmowe prawa
stnienia. Bedzie nam tu szlo nie tylko o kompletne unicestwienie, ale tez
inacje niektérych aspektéw zjawiska osoby. Odmdéwienie réwniez prawa do
enia rodziny osoby niepelnosprawnej jako rodziny — a wigc tez o eliminacje
-ych nawet tylko aspektdéw zjawiska rodziny.

sba niepetnosprawna moze by¢ w ten sposéb odrzucona przynajmniej w trzech
wych jej pojawieniach sie: 1) gdy pojawi sie jako Zycie w fonie matki; 2) gdy
sie jako dziecko nowo narodzone; 3) gdy pojawi sie w wyniku choroby w zy-
‘niejszym.

iedstawie tu material obrazujacy ,echo cywilizacyjne” problemu niepelno-
10ci. W tym obrazie niepelnosprawnosé staje sie tym samym, co stan ciezkiej
y nabytej. Na material ten zlozg sie:

publiczna dyskusja we Francji po rozpowszechnieniu projektu o sprowadze-
ierci na trzydniowe niemowlgta niepetnosprawne poprzez ,pozbawienie ich
mej do zycia opieki” — listopad 1987 r.1;

rrwszy tydzien listopada 1987 roku w prasie francuskiej ukazal niezwykle zywa dyskusje
13 rozeslaniem do grup politykéw i parlamentarzystéw projektu o pozbawianiu zycia
lkéw niepelnosprawnych przez pozbawienie ich opieki. Przekazane mi wéwczas przez biuro
léene Mathieu w Paryzu materialy obejmuja nastepujace pozycje: ,Le Monde” (bez daty)
es Nau, Une vie digne d’étre vécue, De vives réactions; ,Le Monde”, 4. list. 1987 Jean-
au La, peau des bébés; ,Le Parisien” 4. list. 1987 , Faut-it laisser. mourir les nourissons
p€s?”; ,Le Quotidien de Paris” 5. list. 1987 Frangois Raoux L’injure faite auz familles,
Sarré, L’affaire de I’élimination des enfants handicapés, le Senateur Gaullavet: ‘chez mot,
golien n’aurail pas vécu’?, Peu de spécialistes de la réanimation des nouveau-nés, »La
doit rester auz médecins« (wywiad przeprowadzony przez Sylvie Chouquet z dr Frappat;
six L’Evénément” 6 list. 1987 C. M. Euthanasie: tezte baclé, M. G. Qu’est-ce qu’une
e d’étre vécue?, Pourquoi un seuil fatidique de trois jours? (wywiad Marianne Gomez
5. Ropert, ordynatorem pediatrii szpitala Neuilly); ,Le Figaro” 6 list. 1987 Les évéques
on & euthanasie des bébés handicapés, J. B. Les évéques: non & leuthanasie des bébés
2€s; ,Le Quotidien du Médecin” 6 list. 1987 Euthanasie des nouveau-nés handicapés:
1z les médecins, Euthanasie des nourissons handicapés: une loi est impossible, dr Annie
eau, Prof. J. Lejune: » Qui peut s’ériger en juge de la valeur d’une vie humaine?¢«, Gilbert
elle, Selon la législation actuelle: un meurtre, Parlons-en. ..; ,Le Matin” 6 list. 1987 Une
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b) materialy Claudine Loubiére — matki chorego od 11 lat na stwardnienie
rozsiane, obecnie 28-letniego syna, zalozycielki Stowarzyszenia ,Vivre avec la

maladie”.

W rozpowszechnionych materialach zalozone 31 stycznia 1984 r. we Francji
Stowarzyszenie Zapobiegania Dziecigctwu Niepelnosprawnemu (Association pour
la Prévention de I’Enfance Handicapée — APEH) domaga sig, ,aby rodzice zostali
poinformowani o istniejacym podczas ciazy lub przy porodzie ryzyku, aby podczas
comiesiecznych wizyt lekarskich podjeto wszystkie badania i niezbedne analizy,
echografie w 2 lub 3 miesigcu, amnicenteze u matek z grupy ryzyka, bezplatne
dla kobiet powyzej 40 roku zycia. Bedzie to zawsze mniej kosztowato niz troska
o niepetnosprawnych, z ktérych niektérzy beda wiedli niezwykle cigzkie zycie przez
ponad 50 lat.”?

W deklaracji, ktéra podpisywaly czlonkinie tego stowarzyszenia, czytamy: ,W
wypadku wyrasnego ryzyka [prosze] zapewni¢ mi lub spowodowaé zapewnienie mi
dobrowolnego przerwania ciazy ze wskazan terapeutycznych. Przy porodzie, jezeli
nieszczesliwie moje dziecko nie byloby normalne, wyraZnie proszg lekarza aby go nie
reanimowat. Jedliby bylo dobrze zbudowane, lecz miato klopoty z oddychaniem,
prosze lekarza, aby uczynil wszystko, aby zylo, ale tylko wéwcezas gdy bedzie
przekonany, ze jego mézg jest nienaruszony i funkcjonuje normalnie”. E

Profesor Claude Sureau, cztonek Narodowej Akademii Medycznej (Académie
Nationale de Médecine), przewodniczacy Komitetu Etyki Miedzynarodowej Fede-
racji Ginekologii i Potoznictwa, w ,Le Figaro” z 14, 15 listopada 1987 r., a wigc
w trzy lata pézniej, stwierdza, ze lekarze sa doprowadzani do decydowania o prze-
rywaniu cigzy ,z przyczyn terapeutycznych”, ,juz nie dla pewnoéci anomalii, ale

przeprowadzony przez Franck Johannes), Mgr Jean-Marie Lustiger: » Une barbarie légale«, Claude
Malhuret: »Incompatible avec la philosophie des droits de ’hommes; ,Le Figaro” 7 list. 1987
L’euthanasie des bébés anormauz: le tollé; ,Le Var Matin” 7 list. 1988 Le droit d la vie des
enfants anormauz; ,Libération” 7, 8 list. 1987 E. F. L’euthanasie pour enfants handicapés ne
verra pas le jour; ,Le Monde” 9 list. 1987 Médecine — Le débat sur les nouveau-nés handicapés;
»Le Quotidien du Médecin” 9 list. 1987 Euthanasie des nouveau-nés handicapés: Claude Malhuret
se déclare idigne; ,La Vie” 12 list. 1987 France de Lagarde, Bébés handicapés: péril en'la demeure;
,Le Figaro” 14, 15 list. 1987 Débat sur V’euthanasie des enfants handicapés; dr Claude Surean Un
dechirant probléme de conscience, dr Louis René Non a l'impérialisme médical, Patrick Verspieren
S.J. Un projet hypocrite et ambigu; ,’Homme Nouveau” 15 list. 1987 Marcel Clément, Ménace sur
les nouveau-nés; ,Le Monde” 18 list. 1987 Georges Hourdin, Je connais des handicapés heureuz;
»Le Monde” 26 list. 1987 Gilbert Brunet, Handicap et bonheur — réponse George Hourdin;
,Le Vie” 17 marzec 1988 France de Lagarde Faut-il laisser vivre des bébés handicapés? — face @
face, Henri Caillavet et Jean Vanier, Jean-Claude Petit, Inacceptable, M. r. Cécile Barjon: Jai
adopté 7 handicapés, F. L. ,1000000 de handicapés mentauz; ,La Croix” 28 st. 1988 Yves de
Gentil-Baichis, Handicapés: briser l'indifférence, Charte pour les handicapés, D. Q. L’accueil, pas
la pitié, Charte proposée par le CCMH, Yves de Gentil-Baichis, Les valeurs dominantes excluent
les handicapés, Dominique Quinio Daniel veul »communiquer«, Odile Naudin, Une intégration

scolaire plitot difficile.
2 Association pour la prévention de I’enfance handicapée, Régie par la LOI 1987 APEH ,Les

usprawiedliwione.

dla ryzyka (50%, 25%, a czasem tylko 5%), ryzyka, ktére rodzice osadzaja jako nie
do przyjecia.”*

APEH domagalo sig ,rozszerzenie mozliwoéci terapeutycznego przerywania
ciazy ze wskazan medycznych” poza ustawowa granice 3 miesiecy.’

Claude Sureau we wspomnianej publikacji zatytulowanej Rozdzierajgcy problem
sumienia zauwaza, ze ,0czywista cigglo§¢ biologiczna zycia ludzkiego logicznie pro-
wadzi do wniosku, ze jesli prawo stanowienia o Zyciu i §mierci zostalo bezapelacyjnie
przyznane matce az do 12 tygodnia ciazy, to niespdjne logicznie bedzie odmawianie
jej tego prawa az do okresu poporodowego (néonatale).”®

Gilbert Brunet, cztonek APEH, doktor religioznawstwa, w polemice z Geor-
gesem Hourdinem, ojcem dziewczynki z zespolem Downa, autorem ksiazki Nie-
zawinione mnieszczescie, obroficy zycia niepelnosprawnych, przyznaje, ze ,badania
prenatalne nie ujawniaja wszystkich niebezpieczeristw. Na odwrét, wskazuja jako
podejrzane plody, ktére maja pewna szanse staé si¢ dzieémi bardzo normalnymi.
To s te dwa przeciwstawne bledy prewencji prenatalnej, ktére prowadza ku idei
zalegalizowanej eutanazji noworodkéw, nawet gdy nie mozna ukryé, ze jest to dzie-
ciobdjstwo. To wsz;fstko oczywiscie na zadanie rodzicéw, gdy lekarze uznaja to za
»

We wspomnianej deklaracji APEH domagalo sie, ,aby przyszle matki zglaszaly
lekarzowi, ktérego darzg zaufaniem, deklaracje woli obdarzenia zyciem tylko dzieci
normalnych”. Nalezy takze ,przypomnieé¢ wszystkim, ktérzy moga by¢ wezwani do
porodu, ze kazdy brak oddechu przekraczajacy 2 lub 3 minuty moze spowodowaé
w moézgu nieodwracalne szkody” .8

L’Association pour le Prévention de ’Enfance Handicapée opieralo sie w swoich
dalszych krokach na angielskim projekcie z roku 1981, ktéry proponowal, aby
nie bylo ,ani zbrodnia, ani przestepstwem uchylenie sie przez upowaznionego
lekarza od stosowania lub zaniechanie stosowania wobec pacjenta powierzonego jego
opiece leczenia niezbednego dla ochronienia lub przedtuzenia jego zycia, zgodnie
z podanymi dalej warunkami. Prawo to bedzie mialo zastosowanie tylko wobec
pacjentéw, ktérzy sa dzie¢mi ponizej 28 dnia zycia. Uchylié leczenie mozna tylko
woéwczas, gdy: dwéch leczacych lekarzy dzialajac w dobrej wierze [...], obaj majacy
przynajmniej siedem lat praktyki, po§wiadczy na piSmie, ze pacjent cierpi na
powazng chorobg fizyczng lub umystows, ktéra wedtug nich i zgodnie z obecnym
stanem wiedzy medycznej jest — nieodwracalna lub wobec ktérej zadne rozsadnie
osiggalne leczenie nie przyniesie znaczacej poprawy; — tak ciezka, ze pacjent
po skorzystaniu ze wszystkich rodzajéw leczenia rozsadnie osiagalnych nie bedzie
cieszyl sie zZyciem o jakoéci godnej przezycia.”

Lekarze ci ,s3 zobowiazani wzigé pod uwage stopien cierpienia (umystowego
i fizycznego), ktérego prawdopodobnie pacjent doswiadczy, jezeli j jego zycie zostanie
przedluzone”, a takze ,dodatkowe cierpienia, ktére spadna na pacjenta, jezeli

»Le Figaro” 14, 15 list. 1987 dr Claude Sureau, Un déchirant probléme de conscienée.
»Les buts de 'APEH”, op. cit.
,,Le Fxgaro” 14 15 hst 1987 dr C. Surea.u, op. czt
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bedzie wymagal on czestych i powtarzalnych operacji chirurgicznych koniecznych
dla zapewnienia zycia.”

Nastepnie zobowiazani sa wzia¢ pod uwage mozliwa do prawdopodobnego
potwierdzenia zdolnoéé pacjenta: a) do porozumienia sig, b) do zdawania sobie
sprawy z otoczenia i swego stanu, ¢) do spelnienia bez pomocy przynajmniej kilku
podstawowych funkcji cielesnych, d) do osiagniecia pewnej zdolnoéci ruchu dzigki
sztucznym pomocom bedgcym normalnie do dyspozycji chorych.®

Przedstawiony w listopadzie 1987 r. parlamentarzystom francuskim projekt Sto-
warzyszenia Zapobiegania Dzieciectwu Niepelnosprawnemu (APEH) proponowal
jako istote to, ze ,Lekarz nie popelni ani zbrodni, ani przestepstwa uchylajac sig
od zapewnienia dziecku ponizej trzeciego dnia zycia opieki koniecznej dla jego zycia
i gdy dziecko to bedzie dotkniete nieuleczalng choroba w takim stopniu, Ze bedzie
mozna przewidzieé, ze nigdy nie bedzie moglo wie§¢ godnego przezycia.” Ta czesc
deklaracji uderzyta wypowiadajacych sie w prasie najsilniej.*

Dalej projektodawcy zastrzegli, ze ,takie powstrzymanie si¢ od opieki bedzie
moglo zajéé¢ tylko na podstawie pisemnej zgody rodzicéw i na podstawie jasnego
i szczegélowego $wiadectwa niepetnosprawnodci, ktére bedzie musialo byé podpi-
sane przez dwéch lekarzy, z ktérych kazdy bedzie mial siedem lat praktyki, a jeden
z nich bedzie musial obowiazkowo by¢ specjalista pediatrii lub choroby, na ktérg
cierpi dziecko.”!!

Martine Azoulai w ,,Le Matin” sprecyzowala, ze ,projekt ten, jasno rozumiany,
oznaczalby osadzenie przy urodzeniu »normalnosci« noworodkéw.”12

,Libération” zawar!l stwierdzenie, ze ten projekt ustawy rozestany do wszystkich
partii politycznych reprezentowanych w Zgromadzeniu Narodowym, deklarowany
jako dotyczacy ,delikatnego problemu nienormalnych noworodkéw”, jest ,ustawa
bez zadnych niuanséw, faktycznie zezwalajaca na kazdg forme eutanazji”.'3

Profesor Jérome Lejeune, genetyk, zwrdcil uwage na to, ze uchylenie sie od
$wiadczenia opieki koniecznej dla zZycia noworodka moze daé¢ miejsce licznym
interpretacjom: ,nie oznacza to tylko zgody na niewykonanie terapii, ale réwniez
odmowe, o ile dobrze rozumieé, dania mu wszystkiego, co niezbedne do zycia, przede
wszystkim pozywienia.”14

Prof. Claude Sureau, wspomniany tu juz, wskazywal na inny postulat logiczny:

Po urodzeniu nie istnieje juz zadna granica, trzy dni nie sa bardziej uzasadnione niz 24 godziny
czy trzy miesiace. Dopuécié eutanazje poporodows, na przyklad dla porazajacych uszkodzeri
neurologicznych, oznacza dopusci¢ eutanazje niemowlecia czy dziecka chorego na chorobg Heinego-
-Medina, a takse doroslego z rdzeniowym porazeniem koficzyn dolnych.!5

9 | Proposition de Loi sur la LIMITATION DES TRAITEMENTS d’aprés la ’Law Society’s
Gazette” du 26 novembre 1982 — material otrzymany z biura Héléene Mathieu.

10 Le Monde” (b.d.) Jean-Yves Nau, Une vie digne d’éire vécue.

11 Le Monde” 4 list. 1987 Jean-Yves Nau, La peau des bébés.

12 La Matin” 6 list. 1987 Martine Azoulai, Caillavet pour euthanasie & la naissance.

13 Libération” 7, 8 list. 1987 E. F. L ’euthanasie pour enfants handicapés ne verra pas le jour.

14 Te Quotidien du Médecin” 6 list. 1987 dr Annie Dumoncean, Prof. J. Lejeune: » Qui peut

Georges Hourdin nazwal sprawe otwarcie ,zalegalizowaniem dzieciob6jstwa
w trzy dni po urodzeniu ciezko upoéledzonego.”16

Projektodawcy otwarcie uzasadniali swéj pomyst tym, ze ,dzieci niepelno-
sprawne kosztujg drogo spoleczefistwo i niczemu nie stuzy pozwalanie na przezycie
niemowlat ponizej trzeciego dnia zycia, gdy wiadomo, ze nie bedzie tam zycia god-
nego istnienia”.!” Zreszta ,eutanazja dzieci, ktére rodza sie nienormalne na skutek
przypadku czy braku uwagi, odbywa sie obecnie nielegalnie” .8

Jak to juz widzieliSmy na przykladzie profesoréw Sureau i Lejeune, propozycja
ustawy zmierzajacej do ,zmniejszenia liczby dzieci anormalnych” przez ,,odwolanie
sig do eutanazji wobec niepetnosprawnych niemowlat” spotkata sie z bardzo wy-
razng wrogoécig §wiata medycznego. Donosit o tym ,,Le Quotidien du Médecin” z 6
listopada 1987 r.

Profesor Pierre Relier, neonatolog zajmujacy si¢ wczesniakami, przestrzegal, ze
ewentualna ustawy wystawiataby niestusznie noworodki z zaburzeniami okoloporo-
dowymi na ryzyko zakwalifikowania do kategorii ,nieprzezywalnych”.1®

Gilbert Dhumerelle zweryfikowal projekt wobec obowiagzujacego prawa i wyka-
zal, ze ,Kodeks Zdrowia Publicznego zorganizowal ochrone dzieci, ktéra w spo-
s6b zasadniczy sprzeciwia si¢ mozliwosci ze strony kogokolwiek, a szczegélnie leka-
rza, pozbawienia opieki noworodka niepetnosprawnego w celu spowodowania jego
$mierci.” 20

Joélle Desparmet anestezjolog-pediatra byl zdania, ze ,zdefiniowaé¢ niepelno-
sprawnos¢, wobec ktérej byloby mozliwe zaprzestanie opieki, jest sprawa niewyo-
brazalng.”2!

Lekarze twierdzili, ze nawet gdyby nie chcialo sig utrzymaé przy zyciu dzieci
powaznie niepelnosprawnych, nigdy nie jest si¢ zupelnie pewnym w trzy dni po
urodzeniu, ze niepetnosprawnoéé bedzie tak powazna, jak sie podejrzewa: ,wielo-
krotnie bylam zaskoczona w dobrym tego stowa znaczeniu po sze$ciu miesigcach”
(dr Isabelle Thomas).??

W cztery lata pézniej, tj. w r. 1991, w dokumentach Francuskiego Ruchu Prawa
do Choroby (Le Mouvement Francais pour le Droit & la Maladie), w dokumentach
Stowarzyszenia ,Vivre avec la maladie” zainicjowanego przez Panig Claudine
Loubiere, czytamy, iz ,ciezko chorzy, cigzko niepetnosprawni s odrzucani przez

i: »Lie Monde” 18 list. 1987 Georges Hourdin, Je connais des handicapés heureus.

»Le Parisien” 4 list. 1987 Faut-il laisser mourir les nourissons handicapés? Zwr6émy tu
uwagg na okreslenie ,,Zzycie niegodne istnienia”. Profesor Jézef Bogusz zwrécil uwage na tytul pracy
2z r. 1920 profesora prawa karnego Karla Bindinga i psychiatry Alfreda Hochee Die Freigabe der
Vernichtung lebensunwerten Lebens, ktéra dala poczatek realizacji masowej eksterminacji ludzi
przez nazistéw. Uzyto tu identycznego okredlenia. Por. Jézef Bogusz, Lekarz i jego chorzy, Krakéw
1979, s. 39 oraz S. Maria Wilgorska, Zagadnienia etycane stuzby zdrowia w ujeciu profesora Jozefa
Bogusza, praca magisterska na Wydziale Teologicznym ATK pod kier. ks. doc. dr. hab. Helmuta
Turosa, maszynopis niepublikowany.

i: »Le Figaro” 7 list. 1987, L’euthanasie des bébés anormauz: le tollé.

»Le Quotidien du Médecin” 6 list. 1987 dr A. Dumonceau, op. cit.

20 ;:,Le Quotidien du Médecin” 6 list. 1987 Gilbert Dhumerelle, Selon la législation actuelle: un
meurtre.

2] T Aiiraiil a3 amcr v oo
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instytucje opiekuricze, zwracani rodzinom z prawem do niepowaznej opieki — to
jest rzeczywisto§é, ktéra staje si¢ prawdziwg instytucjonalng eutanazja, bardziej
lub mniej nie§wiadomg”.?

W sytuacji takich chorych ,wybér jest ograniczony do wszystkiego lub niczego.
Jest dostepna przechowalnia, »typowe ognisko«. Chory zostanie wchloniety przez
instytucje, a my bedziemy zyé obok z pytaniami, ktére w najlepszym razie sie po-
jawia: czy zyje, jak zyje? Inne mozliwe rozwigzania: zatrzymujecie waszego chorego
lub zostawiacie u siebie tak dlugo, jak tylko bedziecie mogli.”** Zesp6t medyczny
leczacy syna pani Loubiére, u ktérego stwierdzono stwardnienie rozsiane, ,zanie-
pokojony o przysziosé tego mlodego cztowieka i bez watpienia $§wiadomy ciezaru
przysziej opieki” poradzit jej ,natychmiastowe umieszczenie go w zaktadzie”?5. Nie
zgodzila sie. Po 11 latach od tej propozycji znajduje potwierdzenie stusznosci swojej
decyzji, ktére wyraza w nastepujacych stowach:

Jest oczywiste, ze jezeli chory w swoim otoczeniu rodzinnym lub instytucjonalnym nie znajduje
oparcia, zrozumienia swojej rzeczywistosci, zupelnie jak dziecko w swojej zaleznoéci, umrze z braku
zainteresowania, braku opiekiZ®

,Cheé¢ émierci u chorego zawsze jest zwigzana z zerwaniem relacji
potwierdzajacej z osobg odpowiedzialng za jego zycie i z jego otoczeniem
rodzinnym.” — przytacza stowa Franza Weldmana. ,Eutanazja jest réwniez tylko
tym — to zanik relacji z innym, wéwczas gdy, jak podaje Bernard Wary, mamy dzi$
wszystkie érodki, aby ztagodzié bél fizyczny i pozwoli¢ na naturalng $mieré.” 2"

,Dzi§ praktykuje si¢ zbyt czesto w stuzbach przyjmujacych ciezko chorych

niepelnosprawnych ortotanazje — zezwalanie na $§mieré przez brak wysitku le-
czenia. Wysitkéw leczenia, ktére ratuje, a nie ktére zapewnia spokoj zespolowi
leczacemu.”?8

Towarzyszy temu opuszczeniu pozbawienie praw obywatelskich tych chorych,
rzecz zdawaloby sie marginalna, lecz ,w konsekwencji ustala si¢ proces nieodwra-
calnego wylaczenia, ktéry nastepnie sprowadza reakcje instytucji zmierzajace do
opuszczenia, zapomnienia tej kategorii ludzi”.?®

Zgrupujemy zatem zagadnienia wokél wyraZnie rysujacych sig¢ w badanych
wypowiedziach aspektéw:

I. Eliminacja jako element cywilizacyjny

Zwolennicy eliminacji twierdza, ze ,mozna sobie wyobrazi¢ przerwanie Zycia
dziecka nienormalnego pod pewnymi warunkami, ale po szerokiej debacie moralnej
i socjologicznej”.?® Gdyz ,niepelnosprawni sa nie tylko obcigzeniem dla narodu,

23 Apel Pour créer un Mouvement Frangais pour le Droit & la Maladie Nancy 14 wrze$. 1990
(Claudine Loubigre, 15 rue de la Croix Gagnée 54 000 Nancy).
24 Viyre avec lo maladie mai 1991, bulletin de liaison no 9.
25 Claudine Loubiére — wyklad wygloszony w r. 1992 w Institut de Formation et de Recherche
enzAction Sociale (IFRAS) w Nancy (1, avenue R. Pinchard) w ramach ,,Forum — conférences”.
6 Ibid.
27 Ibid.
28 Ibid.
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ale sami nie sa szczesliwi 1 czynia swoje otoczenie nieszczesliwym. Medycyna daje
tu niewielkg pomoc, poniewaz dazy do zachowania osobnikéw #le uksztattowanych,
przeciwnie do naturalnej eliminacji”.3! , Miloé¢ nie powinna uniemozliwié rozumie-
nia tych, ktérzy daza do zmniejszenia liczby cigzko niepelnosprawnych.”32

Obroticy Zycia niepelnosprawnych i ciezko chorych, wprawdzie w debacie doty-
czacej Zycia w znaczny czas po urodzeniu i pézZniejszej o cztery lata, kreéla problem
o wiele szerzej. Dr Bernard Wary: ,,Gdy medycyna nie ma juz mocy leczenia, gdy
lekarz uformowany do tego, aby leczy¢, znajdzie sie w sytuacji przegrania, chory
pozostaje zyjgcym, ktéry potrzebuje pomocy i ulgi, co stawia problemy etyczne,
psychologiczne, socjologiczne”.®3 Dr Paul Milliez: ,taki, jaki jestem, chce jeszcze
zy¢ z wami, czy mozecie to zrozumieC i zaakceptowaé, i pomée mi, abyémy podjeli
te prébe?”34

II. Calkowite potepienie niepelnosprawnosci i choroby

Wydaje sig, ze tlem odrzucenia jest wizja §wiata, w ktérym moze nie by¢ sta-
bosci, cierpienia. Jaka$ wizja swoiécie pojmowanego szczeécia. Kobiety podpisujace
deklaracjg z prosba o niedopuszczenie do urodzenia przez nie dzieci niepelnospraw-
nych podpisywaly si¢ pod tekstem, ktéry afirmowal zycie jako ,dobre”, ale jed-
nocze$nie stwierdzal ,ze moga by¢ szczeSliwe i uzyteczne dla dobra innych tylko
istotny dobrze zbudowane i w peini normalne” .3® Gléwny protagonista idei stwier-
dzal, ze ,noworodek z zespotem Downa nie mdglby przezyé u niego, nawet gdyby
on sam musial przez to utraci¢ swoja toge adwokacka czy polozyé kres swojej dzia-
talnosci politycznej” .3

Jean Vanier $wiadczyl, ze problem nie jest jednostkowy: ,trwa obecnie praw-
dziwe poszukiwanie sposobéw wyeliminowania dzieci niepelosprawnych z naszego
$wiata. Mogg [. . . ] podaé liczne przyklady matek, ktére musza walczy¢ o zachowanie
swojego dziecka” .37

III. Obcigzenie ekonomiczne

Swoista wizja szczeicia to jedna strona tego tta. Inna to problemy $rodkéw
na pomoc. Frangois Raoux w artykule Zniewaga uczyniona rodzinom stwierdza, ze
,,pr.zedstawienie motywéw wskazuje najpierw z cynizmem na podstawows racje tego
PI‘O_]ektu, ciezar finansowy, ktéry niesie za sobg liczba niepelnosprawnych fizycznie
i chqrych umystowo: 1227 000 ponizej 20 lat i 1 104 800 dorostych, do ktérych dodaé
flalezy — czytamy w tym straszliwym tekscie — ludzi w wieku ponad 60 lat, ktérych
jest, wliczajac w to starcéw i kaleki, okolo 15000007 .38

France de Legarde wskazuje na zty wybér drogi rozwiazania:

31 Le Monde” 4 list. 1987, op. cit.
32 Le Monde” 26 list. 1987, op. cit.
33 Vivre avec la maladie, op. cit.
:: Claudine Loubiére — wyktad op. cit.
e ,,l’Homme' Nouveau” 1.5 list. 1987, Marcel Clément, Menace sur les néuveau-nés.
_,,Le ,Quotldlen de Paris” 5 list. 1987 Héléne Carré, L’affaire de [’élimination des enfants
ha;f{dzcapes..Le sénateur Caillavet: » Chez moi, un mongolien n’aurait pas vécuv.
,,La' Yle” 17. marca -1?‘8‘0, 'Frar-lce de Lagarde, Face & face, Henri Caillavet et Jean Vanier
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Dramat matek, ktére podpisaly si¢ pod ta akcja eliminacji mégitby wywotaé kampanig opinii
publicznej i niewystarczalnosci srodkéw materialnych i psychologicznych danych do dyspozycji
rodzin celem ich lepszej egzystencji. Zamiast tego dzisiaj doszliSmy tylko do przykrej debaty
o usuwaniu ,nienormalnych” i o nielegalnej eugenice.3?

IV. Woluntaryzm

Senator Caillavet: ,Nie jestem wierzacy. Ten, kto daje zycie, moze je odebraé.”
Myéli tu oczywiscie nie o Bogu, ale o rodzicach.? Patrick Verspieren w ,,Le Figaro”:
,Odtad chce sie przeszkodzi¢ zy¢ tym, ktérych doswiadczenie przeszkadza naszej
beztrosce”. 4* Ten sam klimat widzi sie i w cztery lata pééniej. ,Bliskosé utom-
nego lub ciezko chorego niepelnosprawnego w tym, co on wlasnie méwi o Smierci,
wyzwala reakcje potepienia spolecznego, zaproszenia bardziej lub mniej nieSwiado-
mego do szybkiej émierci przez pseudoprzyzwoitosé, co [...] jest wedlug nas zama-
skowang, formg eutanazji.”4? , Smier¢ jest ostateczna zniewagy zadufanej préznoéci
ludzkiej, ktéra zdobywszy, jak sadzi, mistrzostwo niby powszechne odnajduje sig
wobec niej zmieszana, sprowadzona do swojej nie dajace] si¢ przezwycigzy¢ kondy-
cji prochu ludzkiego.”*3

Tak wiec jestesmy u istoty. Wojciech Chudy jako jeden z horyzontéw niepel-
nosprawnoéci ukazal** horyzont przygodnosci egzystencji ludzkiej. Moze to mieé
wazne konsekwencje. Jedng z mozliwych jest cheé usuniecia tego horyzontu, zama-
zania go. | z tym wiadnie mamy tu, sadze, do czynienia.

Przyjaé to moze obraz:

V. Litosci nad péiniejszym ,niegodnym zyciem” chorego czy niepeinospraw-
nego

,Czy trzeba przyznaé dwudniowemu dziecku z mikrocefalia prawo do przezycia
swego losu?”4%

Zalozycielka ruchu, sama matka dorostego niepelnosprawnego, argumentuje, ze
,miejsca, w ktérych mogliby zy¢ niepelnosprawni nie sg rozciagliwe, wigc »dlaczego
narzucaé dziecko, ktére zawsze bedzie odrzucone«?”4® To pytanie w ustach matki
przybiera wyraz rozpaczy raczej niz litosci i moze by¢ skierowane do nas jako
wyrzut.

Ot6z

VI. Rzeczywisto$¢ opuszczenia

Jest dramatyczna. ,Jeslibyémy przeszli si¢ przez zaklady specjalistyczne, zoba—
czylibyémy ukryta twarz naszej cywilizacji, gorsza od wiezienia. Co robi¢ z niepel-

nosprawnymi zupelnie u dotu drabiny?” — pyta Brunet.*’

39 La Vie” 12 list. 1987 France de Legarde, Bébés handicapés: péril en la demeure.

40 Le Matin” 6 list. 1987, Une proposition de loi pour éliminer les bébés anormauz.

41 | TLe Figaro” 14, 15 list. 1987 Patrick Verspieren s. j., Un projet hypocrite et ambigu.

42 Apel Pour créer un Mouvement... op. cit.

43 Ibid.

44 Wojciech Chudy, Sens filozoficzny kondycji cztowieka niepelnosprawnego, [w:] Osoba niepet-
nosprawna i jej miejsce w spoteczeristwie — materialy z Sympozjum Warto$é osoby uposledzonej
i jej miejsce w spoteczeristwie, KUL 18-20 lutego 1985 r. pod red. D. Kornas-Bieli, Lublin 1988.

45 Le Monde” 26 list. 1987, op. cit.

,»,100 urodzonych w jednym roku dzieci z zespolem Downa jest opuszczonych
w sposéb legalny. 500 jest umieszczonych w specjalnych odrodkach, gdzie wiele
z nich w miarg czasu takze zostanie opuszczonych [przez rodziny]. Dla nich zycie
nie jest warte przezycia” — mdwi Jean Alingrin, zaltozyciel oérodka adopcyjnego
,Emmanuel” .48

G. Brunet zdaje sie bronié rodzicéw. ,Czy mozna zmuszaé¢ do przyjecia dziecka
niepelnosprawnego rodzicéw, ktérzy nie chca go przyjaé? A czasem nie moga
po prostu. A, przypomnijmy, sa niepelnosprawnoici o wiele powazniejsze niz
mongolizm.” 49

Claudine Loubiére, matka ciezko niepelnosprawnego chorego, potwierdza, ze
kazdego dnia trzeba usprawiedliwiaé fakt, iz chory Zyje i chce zy¢ pomimo ciezaru
préby i zaleznodci. ,Kazdego dnia trzeba odnawiaé kontrakt zycia”, ,wyjécia
do ludzi” z chorym synem byly zawsze problematyczne, poniewaz trzeba bylo
zawsze uzgadniaé z otoczeniem ludzkim obecno$¢ tego mtodego czlowieka, lezacego
w swoim fotelu, z ustami czesto szeroko otwartymi.”®® Czesto oddanie chorego do
szpitala czy zakladu oznacza ,porzucenie go w rece niedbalych stuzb szpitalnych,
ktére tylko marza, aby si¢ go pozbyé” — potwierdza Franz Weldman.5!

Postulat eliminacji stabych, ,Zle uformowanych” i chorych jest

VII. Grozba dla cywilizacji

Patrick Gaue, dyrektor generalny Narodowej Unii Stowarzyszeri Rodzin Dzieci
Niepetnosprawnych (Union Nationale des Associations de Parents des Enfants
Handicapés — UNAPEI), pyta: ,kto moze byé uprawiony do sadzenia o zdolnosci
do zycia godnego przezycia?” 52

Psychiatra Jean Francois Corbin ostrzega, ze ,chce si¢ usunaé zywoty nie warte
zycia [...] Okresla sie norme i w dwa lata pézniej rozszerza sie granice i dochodzi
do eugeniki — to straszliwie niebezpieczne”. Tak bylo w latach' dwudziestych
w Niemczech. W roku 1922 ksiagzka Karla Bindinga zachwalala eliminacje tych
wZywotéw nie wartych zycia” z poparciem lekarzy, prawnikéw, ekspertéw.5®

Minister zdrowia Francji Michele Barzach pyta z kolei: ,jakie spoteczenstwo
sobie przygotowujemy, jezeli panstwo musi ustanawia¢ prawa o zyciu, $mierci
i miloici?® Obowigzkiem lekarza jest zrobié wszystko, aby daé szanse prze-
zycia, zwlaszcza dziecku, ktére ma sie narodzié, nawet jesli jest ono gleboko
niepelnosprawne.” 5

M. Gohet, dyrektor UNAPEL ,na poziomie odpowiedzialnosci grupowej (spo-

48 Le Matin” 6 list. 1987 M. Azoulai, op. cit.

49 Le Monde” 26 list. 1987, op. cit.

50 Claudine Loubitre, wyklad, op. cit.

51 Vivre avec la maladie, op. cit.

52 Le Parisien” op. cit.

53 _Le Matin” 6 list. 1987 Jean-Francgois Corbin: sIl s’agit d’une possibilité d’eztermination
actwe« (wywiad przeprowadzony przez Franck Johanne)
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i}frfzéfiz.]gk‘i)’(iﬁ:g:;egi‘;if:;;iﬁ:;;fﬁ:ggi?’;njf:aﬁglfgg przyjat byty odmienne 1 dat do Qrze?ycia.” ,,Jez'.eli'przy uro_drz’eniu corki pytano by nas o'wybc')r: czy zostawié
Claude Sureau uwaza, ze ,jedynie logicznie zgodni sg ci, ktérzy jak Kosciét Pazu SIZIeCkf przydzycug, dC?yl ntl)e. gm_amhn.a(‘imejq, & s - poste?wié faeeo
Katolicki utrzymuja, ze zycie musi by¢ chronione we wszystkich okoliczno$ciach”.57 gy. i mta ce) ’bo. pKZVl? oy anm. s S A'le e -przgkor . n.na,lab?r padia
Kardynal Jean-Marie Lustiger w samej wywolanej debacie dostrzega niebezpie- zugq, e oga GeEen ma fenaz) 12 16t | méwie, ze nalezalo ja zabi¢ przy
czenstwo, gdyz ,projekt ustawy bedzie prawdopodobnie odrzucony z oburzeniem,uf0 zer;utl), lt<0 rlr)xus(li ycenac s straszn’e,_legz ,glf , takie nie jest. Kocham moja
ale jednoczeénie przyzwyczaimy si¢ do samej mysli o zabijaniu zywych istot”.%® cdrke Sy o barcae] m v’vszystko na swiecie.

To $wiadectwo, co do ktérego przytaczajacy je Marcel Clément dopuszcza po-
dejrzenie, ze zostato skonstruowane przez projektodawcéw ustawy o pozbawieniu
zycia niemowlat niepelnosprawnych, przedstawia charakterystyczna ambiwalencje.
Sadzi¢ mozna, wiedzac o w ogéle ambiwalentnym charakterze naszych uczué, iz
moze ono ukazywal istot¢ wyboru, byé¢ moze gleboko wypartego ze $wiadomo-
$ci. Staje sie wigc wazne to, co nastapi. Inna matka, zalozyciela APEH, Yvonne
Jégou méwi nam, ze przypadkiem jej syna, osadzanym a to w kategoriach winy,
a to choroby lub upo$ledzenia umystowego, nie mogto si¢ skutecznie zajaé zadne
stowarzyszenie czy instytucja.’> Przyznaje, e projekt ustawy jest z jej strony
desperackim wystapieniem wobec nieczulosci §wiata, wobec sytuacji przezywanej
przez rodzicéw i przez dzieci: ,Mam 25 lat osobistego do$wiadczenia — oskarza
widzialam jak traktuje si¢ dzieci w szpitalach. Slyszalam ludzi, ktérzy mi
kom zapomnienia o ich lgku samotnosci”®?, albo tez narzucenie czy proponowanie ™" ; . 7% ,Dwadziescia piet lat cierpieft i wyla-
rodzinie zachowai przez oczywistoé¢ wykraczajacych przeciw temu zadaniu, stano- & — spoleczeristwo nie toleruje anormalnosci, zostajemy na dole drabiny

spolecznej. Nikt nie poslubi matki niepelnosprawnego.”®*  Oskarzano mnie, wy-

wiacych jego wyrazng i zupelng negacje, a wiec narzucajacych klasyczng postawe * - . ] ” 1
OD — postawe negacji, ucieczki, zapoznania. Gdy ta postawa dominuje, zostaj Smiewano. Jedynie czlonkowie Stowarzyszenia Prawa do Godnej Smierci (Associa-

zburzona struktura kreacji, struktura NAD, bedaca w ogéle warunkiem zycia.®0 Fi({n.po'ur le Dr(?i’t’;ﬁge Mourir dans la Dignité'— ADMD) wystuchali mnie przy-
Pojawienie sie niepelnosprawnosci moze narzucié wybér jednego z dwu kierund2#1¢ 1 ppmogh. _Dodajmy tu, ze pomggh tez w rozpowszechnianiu i obro-
kéw: albo wlaénie postawy OD, albo wzmocnienia postawy DO. Zawsze, wydaj@le omawianego projektu ustawy o pozbawianiu zycia niemowlat niepelnospraw-

sie, bedzie to bardzo zlozony kompleks: ,zaluje, niczego nie zaakceptowalam, méfyer
maz tez, a nasz syn jest zupelnie zbuntowany. Dziecko niepelnosprawne to $mier¢ MOZhWY_ JEet wybér innej drogi. Claudine Loubitre (,Tak, jak i wy, nalez¢ do
rodziny.” ,,Gdy moja cérka urodzita sig, mialam 26 lat. W tamtym momencie bytant® kategorii 0s6b bezposrednio dotknietych choroba wykluczajaca z zycia przez
zupelnie nie przygotowana, aby wznieéé¢ si¢ do zadania, ktére mnie przekraczalo,to’ gsnam sw dom‘? chorego.”%) zawiazala Francuski Ruch Prawa do Choroby
To wlasnie dlatego zgadzam sig z ta ustawa, a nie zgadzam si¢ ze stowarzyszeniem(lvk’uv,emen.t Francais pour le Droit & la Maladie), aby ,bliscy chorego nie byli
rodzin niepelnosprawnych, ktére wedtug mnie miesza droge krzyzowa z funkcjamf‘?bo_wwdzam przezywat jego getta w domu-grobowcu (heroizm samotnej walki
rodzicielskimi. Mie¢ dziecko niepelnosprawne, to codzienna kalwaria. Bylam na™'® LEl O_bOWIadZI_“)Wym ‘powolaniem)”. Uczynita to w pelni $wiadoma skutkéw
uczycielka, i mialam uczniéw w swojej klasie, ktérzy byli w tym samym wieku, cpuszczenia ro<.iz1%1 ) tej sytuacji. Jedng z przeslanek, ktére ja do tego skionily,
oyl proces o dzieciobdjstwo wytoczony czlowiekowi niepelosprawnemu, ktéry byt

moja cérka, bezustannie czynilam poréwnania, jest to cos absolutnie straszliwegc : :
djcem dziecka skazanego na przezycie tej samej drogi.%7

5 _La Croix I'Evénément” 6 list. 1987 M. G. Les parents d’enfants inadaptés réagissent.  Projektodawcy uregulowar zmierzajacych do eliminacji niepetnosprawnych an-

Przedstawione dotad elementy wkraczaja w sposéb istotny w strukturg rodziny.
Dziecko zazwyczaj przychodzi na §wiat w rodzinie. Owszem, moze instytucjonalnie
,hie mie¢ rodziny”, ale ma rodzicéw, nawet chocby nie mogli si¢ poznaé, ma
dziadkéw, pradziadkéw etc., choéby tylko w sekwencji poprzedzajacej. Tak wigc
w sensie biologicznym ma rodzing. Jednakze role rodziny rozumiemy jako zadanie
tworzenia zwiazku oséb najécislej umocnionego poprzez wiezy biologiczne, a takze
szczeglne wiezy spoleczne, ktérymi sa wiezi milosci. Rodzina trwa jako ten silny
zwiazek, nawet gdy w postrzeganiu materialnym moze juz nie istniec.

Zjawiska, e ktérych tu méwimy, moga tworzy¢ syndrom, ktéry chce nazwaé
odrzuceniem rodziny. Oznacza to albo odméwienie rodzinie warunkéw, w ktérych

bedzie mogta wypelni¢ swoje zadanie mitoéci, a wigc yZapewnienie swoim czlon: " " ” .
. méwili: prosze zabraé swoja malpke.

o , = ” B o Ny .
Q’;,,es:Lc: F‘{i“g;‘r’:f,’"‘li ’d;%"l“is‘:.elt;;"g“g;lreau, op. cit. 3azUjg do tegp celu samych rodzicéw, a wigc tych, ktérych tragedie, sadze, juz
58  TLe Matin” 6 list. 1987 Mgr Jean-Marie Lustiger: » Une barbarie légaleq. *zujemy. Anglicy proponuja, aby przy decyzji o $mierci dziecka niepelnosprawnego

59 Skracam tu my$l Jacquesa Maritaina, ktéry do tego sprowadza istot¢ uczucia mitosci: ,4 61 s _ ] )
kochana przez nas istota jest w pewnej mierze uleczona w swej samotnosci, moze — cho¢ jeszczt 62 ”11,1:(;1/?;3(3121(1’}1 :ea;;’;?ls hSt‘_ 1987 M. Clément, op. cit.
niespokojna — spoczaé na chwile w schronieniu poznania, dzigki ktéremu znamy ja jako podmiot”™ 63 “p . .o l’Els'. A op- cit. ) )
(Jacques Maritain, Pisma filozoficzne, Znak, Krakéw 1988, s. 97-98, tyt. oryg. Court traité de ¢4 ”Le Matin” 6‘,1?;&][113?7 I\?I lit' 151)87 C. M~_ Euthanasie: tezte baclé.
Veristence et de ezistant, 2 wyd. Paris Flammarion, 1964, s. 101-138. |- ”poélubienie matki chlopca. .zuolal, op. cit. Znamy wszakie praypadek LEwgrzen Bircdziy,
60 7ob. Andrzej Wojciechowski, Czlowiek u Kepiriskiego i Vaniera, préba zblizenia, [w:] Pamiet 65 La Vie® 12 list 19870;;;21 Z}tepe nosprawnego mieszkajacej nadto z niedolezna ciotka.
) T - : A , op. cit.
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uwzgledniaé ,mozliwoéci i deklarowana zgode rodzicéw pacjenta na zapewnienie
mu pielegnacji i zaspokojenia potrzeb zgodnie z jego stanem”, a takze ,prawdopo-
dobny wplyw na zdrowie psychiczne i umystowe rodzicéw i innych czlonkéw rodziny
pacjenta koniecznosci zapewnienia tej pielegnacji i zaspokojenia potrzeb pacjenta
podczas przewidywanego trwania jego zycia.” %8

Te same argumenty moga jednak stuzy¢ wyborowi dwu réznych drég. Zalozy-
cielka APEH wybierajac droge eliminacji méwi o ,,poczuciu winy rodzicéw, gdy ich
dziecko znajdzie si¢ w zakladzie specjalnym, czy o klétniach migdzy ojcem i matka,
wywolanych tym ogromnym ciezarem, klétniach, ktére moga spowodowaé opusz-
czenie rodziny przez ojca”.%®

Claudine Loubiére wybierajac drogg Zycia ze swoim unieruchomionym i od-
cietym od dotychczasowego $wiata synem musiata ,pogodzi¢ si¢ z odejéciem ojca
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opiekujacego sig.””® Warto$é owej decyzji potwierdzaja lekarze leczacy Jean-Phi-
lippe’a: ,,Jean-Philippe i jego matka z pewnoicig wiecej nam przyniedli, niz my im
daliémy”. Matka stala sie tu ,dekoderem, medium rozwiazujacym wszystkie tajem-
nice, przyczyny tylu probleméw w naszych relacjach »opiekujacy sie — podlegajacy
opiece«. Z taktem ttumaczyla nam, jak zyje ze swoim synem, swoje codzienne gesty.
Méwila nam o zwyczajach Jean-Philippe’a, jego ulubionych audycjach radiowych
i telewizyjnych, jego pasjach, stosunkach z rodzing, niektérych cechach charakteru.
WidzieliSmy réwniez milo$¢, ktérag mu dawala. .. i ktéra on przyjmowal na swdj
sposéb.” 76

Przeciw owej realizacji wiekszej miloSci w rodzinie wystapili projektodawcy
ustawy, postulujac pisemng zgode rodzicéw na pozbawienie opieki ich nowo na-
rodzonego dziecka.”” Henri Caillavet postulowal, aby , jezeli to dziecko nie bedzie

[dziecka], ktéry nie mogt znies¢ mysli o tym, co mialo staé si¢ z tym chlopcem. normalne, zdolne do zaakceptowania, trzeba w pierwszych godzinach, aby konsy-
Pé2niej mlodszej siostry, ktéra nie wyobrazala sobie zycia pomiedzy matka i nie- lium pediatréw uprzedzito o tym rodzicéw i zapytalo, czy cheg je zachowaé. W przy-
pelnosprawnym bratem. To rozbicie podstawowej rodziny, nastepnie oddalenie sie padku braku zgody miedzy rodzicami ostateczna decyzja nalezalaby do matki.”"®
reszty rodziny i przyjaciét pozostawilo nas w getcie cigzko degradujacej choroby, Dopuszczatl on my$l o ustanowieniu prawa sktére pozwalaloby tym, ktérzy dali

przedsionku $mierci.” 0

Dyskusja, ktéra $ledzimy, jest do$¢ pelna. Rodzina, poéréd ktérej pojawia sig
niepetnosprawno$é przekraczajaca powszechnie przyjete poczucie normalnosci, nie
musi przestaé byé rodzina, to znaczy nie musi traci¢ swojej zdolnosci do milo-
éci. Jean-Yves Nau podkredlil, iz projekt rozwazanej ustawy przysporzy! rodzicom
dzieci niepelnosprawnych czy nienormalnych dodatkowych cierpied, gdyz juz na-
uczyli sie oni znosié cierpienie i zy¢ ze swoim dzieckiem.” Biskup Vilnet, 6wczesny
przewodniczacy Konferencji Episkopatu Francji wskazal, iz ,te rodziny dodwiad-
czone s3 czesto pierwszymi, ktére kochaja i bronig swoich dzieci” .2 Jean Alingrin,
zalozyciel oérodka adopcyjnego ,Emmanuel”, powiedzial: ,Mogg wam podacé przy-
kiad oémiu oséb, ktére myslaty o opuszezeniu swojego dziecka obcigzonego zespo-
lem Downa przy urodzeniu, a po namyéle zdecydowaly sie przyjac je. JesteSmy
w stalym kontakcie z nimi — to zwycigstwo.” 73 Wypowied? Goergesa Hourdina:
,Moje ostatnie, 6sme dziecko — cérka, ktéra ma teraz czterdziesci jeden lat — do-
tknieta jest trismonig 21 (mongolizm). Moja zona i ja zaakceptowalismy to dziecko
i usilowaliSmy je wychowaé. Nawet nie przychodzilo nam do gtowy, Ze mogliSmy
postapié inaczej.” ™

Choroba, ktéra dotkneta rodzing Claudine Loubiére, musiata przynies¢ rezy-
gnacje mlodego czlowieka z tego Zycia, ktérego oczekiwal. Dla niej — rezygnacje
z syna, ktérego oczekiwala. ,Ale nie rezygnuje z zycia! Trzeba je przejs¢ nowg
trasa, przejéé przez osobista probe i uczyni¢ z niej owoc w stuzbie podzielonej
wspdlnie inteligencji chorego, jego rodziny i dzialajacego z przekonaniem zespolu

68 Proposition de Loi... d’aprés la »Law Society’s Gazettet, op. cit.
69  Le Quotidien de Paris” 5 list. 1987 H. Carré op. cit.
70 Claudine Loubiére — wyklad, op. cit.

71
72

,Le Monde” (b.d.) Jean-Yves Nau, op. cit.
,Le Figaro” 6 list. 1987 J. B., Les évéques: non & l’euthanasie des bébés handicapés.

zycie, zabraé je”.” Oczywiécie rodzice mieliby wolny wybér:

Jezeli rodzice zaakceptowaliby dziecko — a ci rodzice wedlug mnie byliby wspaniali —
spoleczenstwo powinno tu w calej solidarnoéci i wielkodusznosci, jaka jest tylko mozliwa, pozwolié
tej rodzinie zy¢ i odkrywad w ich dziecku bogactwo. Jest to mozliwe — méwi Caillavet — wiem
o tym, i niektére z tych rodzin wywieraja bardzo wielki dobroczynny wplyw.80

W obronie rodziny wystapili lekarze. Dr Frappat okreélil obrady jako

[-..] rozwazania salonowe [...] ktére nie maja nic wspélnego z tym, co przezywaja rodzice
postawieni wobec tego rodzaju probleméw. Istnieje wielka réznica miedzy tym, co rodzice méwia
na zimno a ich zagdaniem wyrazonym w obliczu dziecka. Regulowanie prawem tej dziedziny wydaje
mi si¢ szczegdlnie trudne [...] Nie mozna kazaé rodzicom wplywaé na zatrzymanie reanimacji,
pqnie;;&lrai to postawi potem przed nimi powazne problemy psychiczne, wyrzuty sumienia, poczucie
winy.

Publicysta ,,La Croix” (C. M.) okreélil proponowane rozwiazanie ,zamknieciem
si¢ kazdego na okopanych pozycjach i dzielenie rodzicéw, ktérzy przeciwnie, mieliby
potrzebe zjednoczenia sig, aby stawié czola nieczutosci, ktérg tu ujawniono” .82 Dr
Ropert uwazal za szokujace angazowanie punktu widzenia rodzicéw:

| Zapytal czy dziecko ma zy¢, to oznacza poddaé ich torturom w calym sensie tego stowa. Pytaé
ich o'str.aszna‘ rzeczyvs.nstoéé i wymagaé od nich podjecia decyzji, ktéra bedzie na nich ciazyla bez
watpienia przez cale zycie [...] Postawi¢ ich w ten sposéb pod éciana, to nie do pomyélenia.83
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C. Loubiére — wyklad, op. cit.

Vivre avec la maladie, mai 1991 op. cit.

»Lie Quotidien du Médecin” 6 list. 1987 A. Dumonceau, op. cit.

»La Vie” 17 marca 1987 France de Lagarde, op. cit.

»La Vie” 12 list. 1987, op. cit.

»la Vie” 17 marca 1987 F. de Lagarde, op. cit.

»Le Quotidien du Paris” 5 list. 1987 Un spécialiste de la réanimation des nouveau-nés »La

décision doit rester auz médecinst.
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Profesor Lejeune: ,,Na pewno nie rodzice, w zadnym wypadku. I to wiasnie
ich lekarze powinni uspokoié w tej sprawie, aby nie byli sploszeni podobnymi
dywagacjami i aby wiedzieli, ze beda zawsze istnieli prawdziwi lekarze szanujacy
zycie swoich chorych” .84

Dr Louis René, prezes Izby Lekarskiej: ,,Jest bardzo nierealistyczne myslenie, ze
mozna chcieé¢ od rodzicéw, ktérzy beda musieli stawi¢ czola dramatowi posiadania
nowonarodzonego dziecka niepelnosprawnego, aby podpisali wyrok $mierci na nie

poprzez nieudzielenie mu opieki”.®

Konkluzji sprébujemy poszukaé w tym samym kregu cywilizacyjnym. Claudine
Loubiére patrzac na zlozony syndrom widzi w nim skutek ,mentalnoci, ktéra
rozbudowata sie wokét polityki obtudy, odrzucenia i opuszczenia grupy szczegélnie
wrazliwej i ogoloconej”.®¢ Animowany miedzy innymi przez nig Francuski Ruch
Prawa do Choroby (Mouvement Frangais pour le Droit & la Maladie — MFPD)
sadzi, iz ,ta smutna regresja stanu umystéw wobec nieuleczalnej choroby wydaje
sie wyplywaé z niezdolnosci spotecznej do pojecia stanu kazdej osoby cigzko
upo$ledzonej i chorej, a nawet skazanej w dluzszym lub krétszym czasie na
$mieré” 87

Autorzy deklaracji tego ruchu twierdza, iz niestety ten stan umystéw uwidacznia
si¢ tez w deklaracjach instytucji:

W maju 1990 r. delegat Komisji Europejskiej, zajmujacej si¢ problemami rehabilitacji jasno
przedstawil program na przyszloéé: wysilki powinny zmierza¢ w kierunku rehabilitacji niepetno-
sprawnych, ktérzy beda mogli wpisaé si¢ w struktury i programy formacyjne. Jesli idzie o innych
cigzko niepelnosprawnych chorych, beda oni niestety [wyraZnie podkreslone] pozostawieni ich
rodzinom .88

Jean Rostand zapytal, czy ,spoleczenstwo, ktdre oczyszcza si¢ poprzez usu-
wanie chorych, nienormalnych, ludzi z marginesu, bedzie jeszcze spoleczenstwem
ludzkim?” 89

Potrzebna jest ,walka idei”, ,aby choroba wedlug powszechnej reguly juz nie
byta przezywana jako kleska spoleczna, co obecnie tak straszliwie ciagzy na naszych
wyspecjalizowanych strukturach, do tego stopnia, Zze sam chory jest uznawany za
taka kleske”. Z tym apelem do intelektualistéw zwraca sie MFPDM.%°

Stowarzyszenie ,Vivre avec la Maladie” z pomoca Bernarda This, psychologa
i psychoanalityka, sformulowalo cel etyczny: Wobec gtebokich niepetnosprawnosci
przeksztatcié lek w pelnie zycia chorego i tych, ktdrzy mu towarzyszg.>' Do tego
wszakze trzeba wielkiej Walki o wartosci.

84 TLe Quotidien du Médecin” 6 list. 1987 A. Dumonceau, op. cit.

85 Le Var Matin” 7 list. 1987 Le droit & la vie des enfants anormaur.

86 (. Loubiére -— wyklad, op. cit.

87 Appel , Pour créer un Mouvement...”

88 Pourquoi un Mouvement pour le droit & la maladie Material Stowarzyszenia ,Vivre avec la
Maladie”, bez daty, Nancy.

89 (. Loubiere — wyktad op. cit.
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»Poddani opiece i opiekujacy si¢” beda mogli staé sie ,bardziej szczedliwymi,
twércami harmonijnego porzadku, w ktérym wartos¢ zycia przewazy nad wartoécia
$mierci” wéwczas, gdy ,w rozumieniu spotecznym »milo§é«, termin odestany przez
vaktualng mode¢ moralng« do repertuaru naiwniakéw, przewazy nad »potrzeba
mozliwosci $émierci bez zdania sobie z tego sprawy«.”%2

Dla Claudine Loubiére ta sila przewartoSciowujacs stala sie wiara w milosé
Boga.



