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Dylematy bioetyczne w opiece nad kobieta ciezarna
i jej dzieckiem podejrzewanym o niepelnosprawnos¢

Wstep

Czesto spotkac si¢ mozna z obiegowa opinig, iz cigza nie jest choroba. Rzecz
jasna stanowi ona naturalng czes¢ cyklu zycia kobiety. Jednak prawidlowos¢
przywolanego stwierdzenia ogranicza si¢ li tylko do «ciaz przebiegajacych
prawidlowo. Ze zgola odmienng sytuacja mamy do czynienia w przypadku cigzy
zagrozonej, kiedy niejednokrotnie trzeba walczy¢ zaréwno o zycie dziecka, jak
i matki (Gabbe i wsp., 2014).

Dzigki szybkiemu rozwojowi nauk medycznych lekarze sa w stanie
zdiagnozowad nieprawidlowosci w rozwoju dziecka juz we wczesnym etapie ciazy
(Wegrzyn, Borowski, Wielgos, 2015). Szczegdlnie pomocne jest zastosowanie badan
prenatalnych, ktorych dostepno$é, a co za tym idzie popularnosé, wciaz rosnie. Owe
badania dzieli si¢ na dwie grupy: inwazyjne i nieinwazyjne. Do tych ostatnich
zaliczamy wszelkie techniki badawcze, ktére w zaden sposdb nie zagrazajg dziecku,
jak np. badanie ultrasonograficzne (USG) czy tez krwi obwodowej matki. Natomiast
do badan prenatalnych o charakterze inwazyjnym naleza m.in.: amniopunkcja,
fetoskopia, biopsja kosmowki, kordocenteza (tamze).

Personalizm i inne nurty filozoficzne obecne w dyskursie publicznym daja
prawo do pelnej inkluzji spotecznej oséb z niepelnosprawnoscia (Sipowicz, Pietras,

2017). Zatem za niedopuszczalne nalezy uzna¢ zabijanie potencjalnie
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niepelnosprawnych dzieci w tonie matki, skoro osoby z niepetnosprawnoscia sa
pelnoprawnymi czltonkami spoteczenstwa (George, Tollefsen, 2011). Akceptacja
dzieci i dorostych z niepelnosprawnoscia oznacza¢ winna takze peing akceptacje dla

mozliwosci narodzin dziecka z potencjalng niepetnosprawnoscia.

1. Zmiany w postawach spoleczenstwa wobec niepelnosprawnosci

Na przestrzeni wiekow stosunek spoleczenistwa do 0sob z niepelno-
sprawnoscia ulegal zmianie. Poczatkowo byly one zamykane w domowych
pieleszach, gdyz posiadanie dziecka ,niepelnowartosciowego” stanowito pietno dla
catej rodziny (Foucault, 1987). Do XVIII wieku jedyna instytucja, ktéra zajmowata sie
ta grupa ludzi byl Kosciét Katolicki. Juz w IX wieku mnisi z klasztoru Gheel —
znajdujacego si¢ na terenie dzisiejszej Belgii — stosowali wobec osob z réznymi
rodzajami niepelnosprawnosci intelektualnej animaloterapig (Scholl, 2015). Chorzy ci
m.in. glaskali, czesali i karmili konie. O$rodki kultu stanowily jedyne wsparcie dla
rodzin z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia w $redniowiecznej Europie (Sipowicz,
Najbert, Pietras, 2016). Dlatego tez powszechnym bylo wowczas transportowanie
tych chorych droga wodna do sanktuariow (np. Saint-Hildevert w Gournay czy
Saint-Mathurin w Larchant) i klasztorow. Ta praktyka zostala utrwalona w kulturze
dzigki obrazowi Hieronima Boscha pt. ,Statek glupcéw” (Fraenger, 2012).

Pod koniec XVIII wieku rzad Wielkiej Brytanii zainicjowal tworzenie
pierwszych panstwowych zakltadow opiekunczych. Niestety okryly si¢ one zla
stawa, poniewaz swych podopiecznych traktowaly podobnie jak pospolitych
przestepcdw. Osobom z niepelnosprawnoscia intelektualng zakladano dyby i za
pomoca taficucha przykuwano do $cian. Spali oni bezposrednio na betonowych
posadzkach, otrzymujac przy tym glodowe racje zywnosciowe (Stevens, 2014).
Nalezy dodac¢, ze pensjonariusze tych zakladow byli pozbawieni jakiejkolwiek opieki
medycznej. Ta skandaliczna sytuacja ulegla zmianie, gdy panstwo przekazato
zatozone przez siebie osrodki ,pomocowe” Kosciotom i innym zwiazkom
wyznaniowym. Te upatrywaly w osobach z niepetnosprawnosciq swych bliznich,
a nie bezwolne istoty wyzute z czlowieczenstwa (por. Nolan, 2000; Boyd, 2008).

Z kolei wiek XIX przynidst koncepcje rozszerzenia systemu oswiaty o dzieci
i mlodziez z niepelnosprawnoscia. W Niemczech i Wielkiej Brytanii zakladano
wtedy pierwsze szkoly specjalne. Na owe czasy stanowily one prawdziwy przelom

w dyskursie rozumienia niepelnosprawnosci (Ellger-Riittgardt, 2007). Mimo to
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w drugiej potowie XX wieku spotkaly si¢ one z fala krytyki. Ich adwersarze
porownywali, i poréwnuja nadal, szkoly specjalne do getta, w ktérym izoluje sie
ucznidow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi od ich roéwiesnikéw bez
dysfunkcji (Rohrmann, 2013).

Na fali tej dyskusji powstata koncepcja integracji, a nastepnie inkluzji
spolecznej, czyli roéwnoprawnego uczestnictwa wszystkich ludzi w zyciu
spotecznym (Werning i wsp., 2012). Omowione wyzej cztery dyskursy rozumienia
niepelnosprawnosci (tj. ekskluzja, segregacja, integracja, inkluzja) obrazuja, w jaki
sposOb spoteczenstwa podchodzily do zagadnienia 0sob z niepelnosprawnoscia.
Wiaze si¢ to takze ze zmiang postaw kobiet ciezarnych ze zdiagnozowana wada
letalng u dziecka w fazie prenatalnej.

Obecnie widok rodzicéw w miejscu publicznym z dzieckiem z np. zespotem
Downa, spektrum autyzmu czy dzieciegcym porazeniem mdzgowym nikogo juz nie
dziwi. Posiadanie potomstwa z niepelno-sprawnoscia przestato by¢ tematem tabu
(Sipowicz, Pietras, 2017). Tym samym zapewnienie tym osobom odpowiednich
warunkoéw do rewalidacji urosto do rangi problemu ogolnospotecznego (Wodz,
Faliszek, 2009). Obecnie wsparcie dla oséb z niepelnosprawnoscia jest realizowane
na poziomie centralnym, samorzadowym oraz organizacji pozarzadowych (Spicker,
2014).

Mimo wyijscia osob z dysfunkcjami z przystowiowego ,cienia”, wciaz wiele
ciezarnych kobiet decyduje si¢ na usunigcie ptodu ze zdiagnozowanym zaburzeniem
rozwojowym, co dopuszcza Ustawa z dnia 7 stycznia 1993 r. o planowaniu rodziny,
ochronie plodu ludzkiego i warunkach dopuszczalnosci przerywania cigzy (por. Slipko,
Starowieyski, Muszala, 2010; Dz.U. 1993 nr 17 poz. 78).

Nie sposdéb pomina¢ watku omytek diagnostycznych, ktére naturalnie
stanowiq zjawisko marginalne, niemniej sa naglasniane przez srodki masowego
przekazu. Na skutek przestarzalego sprzetu lub niewystarczajacych kompetencji
lekarzy, uniemozliwiajacych wlasciwg interpretacje obrazu USG, dochodzi do
sytuacji, w ktérych ciezarna informowana jest o rzekomej wadzie plodu. Jedli
podejmie decyzje jedynie w oparciu o te przestanke, doprowadzi - catkowicie
nieSwiadomie — do zabicia w pelni zdrowego dziecka, co dodatkowo destrukcyjnie

wplynie na jej psychike (por. Foa, 2015; Fallaci, 2017).
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2. Ponure echo socjaldarwinizmu

Koncepcja usuwania uszkodzonych ptodéw, tudziez sterylizacji kobiet z cho-
robami dziedzicznymi, aby tym samym ,uzdrowi¢” rase ludzka, nie jest niczym
nowym w dziejach Swiata. Powstala ona na skutek préby zastosowania
darwinowskiej teorii walki o byt do objasnienia zachodzacych przemian spotecznych
(Czekanowski, 1952). Prekursorem tego nurtu byl duchowny anglikanski Thomas
Malthus, ktory domagat si¢ zaprzestania wspierania najstabszych (Chesterton, 2012).
Byt on przy tym powodowany obawa, iz zwigkszajaca si¢ populacja naszej planety
doprowadzi do globalnej kleski gtodu. Podobne poglady prezentowal wspdttworca
wspolczesnej socjologii Herbert Spencer. Wtérowat im autor doktryny rasizmu -
Arthur de Gobineau (1853, 1967) — ktory swoja kontrowersyjna teorie przedstawit
w ,,Eseju o nieréwnosci ras ludzkich” (Essai sur 1'inégalité des races humaines). Praca ta
byta jawnym podwazeniem zasady egalitaryzmu, ktdra stanowita zdobycz Wielkiej
Rewolucji Francuskie;.

Jednak urzeczywistnienie postulatéw socjaldarwinistéw nastapilo na masowa
skale w III Rzeszy, gdzie trafilo na podatny grunt ideologii nazistowskiej, na ktdra
przemozny wplyw wywarla nietzscheanska koncepcja nadczlowieka (Baader, Peter,
2018). Witadze Niemiec — powodowane checig uczynienia z wlasnego narodu ,rasy
pandéw” — postanowily zastosowaé metody eugeniki negatywnej wobec zarowno
wlasnego spoleczenstwa, jak i pdzniej narodéw podbitych (Sipowicz, 2016). W tym
celu 14 lipca 1933 roku niemiecki parlament przyjat Ustawe o zapobieganiu narodzinom
potomstwa obcigzonego dziedzicznie (Gesetz zur Verhiitung erbkranken Nachwuchses). Owo
,zapobieganie” polegalo na trwatym ubezptodnieniu kobiet, u ktorych uprzednio
stwierdzono m.in.: gluchote, $lepote, niedowtad konczyn, schizofrenig, chorobe
alkoholowa, padaczke, niepelnosprawnos¢ intelektualna, depresje, chorobe
afektywna dwubiegunowa (Gesetz zur Verhiitung erbkranken Nachwuchses, art. 1, ust. 2
i 3). Poniewaz sterylizacja jako zabieg chirurgiczny nalezata do drogich procedur
medycznych, opracowano metode trwatego pozbawiania kobiet ptodnosci przy
uzyciu duzych dawek promieniowania rentgenowskiego (por. Weingart, Kroll,
Bayertz, 1992; Hagemann, 2000). W tym celu zamontowano na ciezarowkach aparaty
RTG. Wedtug Hansa-Walthera Schmuhla (1987) w latach 1934-1945 wysterylizowano
ok. 400 tysiecy obywatelek III Rzeszy. O krancowym stopniu zindoktrynowania

niemieckiego spoteczenstwa najdobitniej swiadczy przypadek panstwa Knauerow,
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ktérzy zwrdcili sie listownie do Hitlera z pytaniem, w jaki sposob moga dokonac

eutanazji (czytaj: zabdjstwa) wlasnego syna cierpiacego na niepelnosprawnos¢
sprzezona. W rezultacie dziecko to zostalo skierowane do zakladu opiekuniczego,
a po pewnym czasie przetransportowane do komory gazowej (tamze).

Gwoli Scistosci nalezy doda¢, ze jedynym podmiotem otwarcie protestujagcym
przeciw temu procederowi byl Kosciol Katolicki reprezentowany przez swoich
hierarchow, jak i szeregowych duszpasterzy (Sipowicz, 2016). Do historii przeszly
plomienne przemdwienia arcybiskupa (pozniejszego kardynata) Clemensa Augusta
hrabiego von Galen broniace prawa do zycia oséb z niepelnosprawnoscia, ktore
nazisci okreslali mianem ,Zzycia niegodnego zycia”. W swej homiletyce powolywat
sie¢ on na encyklike Casti connubii ogloszong 13 grudnia 1930 roku przez Ojca
Swigtego Piusa XI. Wazng role odegraly takze katolickie siostry zakonne,
odmawiajac wydawania swych niepetnosprawnych podopiecznych w rece bru-
natnych oprawcow. Niestety mimo tych staran ok. 20 tysiecy pensjonariuszy szpitali
psychiatrycznych i zakladéw edukacyjno-leczniczych poniosto $mieré (tamze).
Jednoczesnie nazisci wdrazali w zycie metody eugeniki pozytywnej, cho¢ stosowanej
pod przymusem. W tym celu w ramach struktur SS stworzono w 1935 roku
organizacje Lebensborn, ktorej zadaniem bylo ,,wyhodowanie” nowej ,rasy pandéw”,
czyli Aryjczykéw (Lilienthal, 2003). Instytucja ta posiadata swoje delegatury na
terenie catlych Niemiec oraz panstw podbitych (w tym w Polsce). Byty to domy,
w ktorych zmuszano wyselekcjonowane kobiety i mezczyzn do odbywania aktow
plciowych. Czes¢ kobiet, nie mogac znie$¢ tego upokorzenia i de facto gwattu,
decydowala si¢ na samobdjstwo (tamze). Szacuje si¢, ze w ramach tego zbrodniczego
programu przyszio na swiat kilkanascie tysiecy dzieci (Schmitz-Koster, Vankann,
2012).

Zapedy eugeniczne nie byly li tylko domena panstw totalitarnych. Ustawe
o przymusowej sterylizacji uchwalono w kraju uchodzacym do dzi§ za wzoér
demokracji — Szwecji. Obowigzywata ona od 1934 roku az do 1975 roku (Zaremba,
Bielawski, 2011). Sterylizacji poddawano gléwnie osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna oraz te, ktére zostaly uznane za asocjalne (Black, 2004). Do ostatniej
z wymienionych grup nalezeli m.in.: ludzie bez stalego miejsca zamieszkania
(wldczedzy, bezdomni), z ciezka choroba alkoholowa, diugotrwale bezrobotni,
a niekiedy kobiety, ktore urodzily juz kilkoro dzieci. Szacuje sie, ze w ten sposob

trwale ubezptodniono ok. 63 tysiecy kobiet (Broberg, Roll-Hansen, 2005).
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Dzi$ naturalnie nikt nie zmusza kobiet do usuwania plodéw z niepelno-
sprawnoscia, ani tym bardziej nie eksterminuje tej czesci populacji. Mimo to wciaz
w niektdrych ludzkich umystach rodzi sie che¢ propagowania aborcji dzieci w fazie
prenatalnej ze stwierdzona niepelnosprawnoscia np. z zespotem Downa czy innymi
rodzajami niepelnosprawnosci intelektualnej. Ten proceder, w ktory czesto sa
zaangazowane neoliberalna media, okreélit Swiety Jan Pawet IT w swych encyklikach

Veritatis Splendor i Evangelium Vitae mianem , cywilizacji Smierci”.
3. Hipoteza neurorozwojowa

Wiele zaburzen psychicznych i zaburzen zachowania rozwija sie¢ wskutek
nieprawidlowego rozwoju modzgowia w zyciu ptodowym lub w wyniku urazu
okotoporodowego (Murray, Anticevic, 2017). Tlo neurorozwojowe posiada:
niepelnosprawnos$¢ intelektualna, moézgowe porazenie dzieciece, padaczka, zespdt
nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi, schizofrenia i prawdo-
podobnie choroba afektywna dwubiegunowa typu pierwszego (Bobiniska, Pietras,
Gatecki, 2012). Ten nieprawidlowy rozwdj moze by¢ wywolany zaréwno przez
czynniki genetyczne, jak i zewnetrzne zakldcajace wewnatrzmaciczny rozwdj
osrodkowego ukladu nerwowego dziecka w okresie prenatalnym i innych jego
narzadow wewnetrznych (tamze). Wspdtczesna pedagogika specjalna — zgodnie
z paradygmatem humanistycznym — uwaza, ze niepelnosprawnos¢ jest konstruktem
spolecznym rodzacym sie na styku stygmatyzacji spolecznej oséb z odmiennym
rozwojem od rozwoju wigkszosci ludzi (por. Krause, 2011; Leszto, Witusik, Pietras,
2013; Chrzanowska, 2015; Glodkowska, 2017). Zaktada sig¢, ze odmienno$¢ ta nie
moze by¢ przyczyng wykluczenia czy dyskryminacji. Taki poglad, mimo ze
wykorzystujacy filozofie postmodernistyczng, jest zgodny ze stanowiskiem
personalizmu chrze$cijaniskiego (por. Granat, 1985; Witusik, i inni, Leszto, Witusik,
Pietras, 2013).

Stworzenie warunkéw rozwoju dla wszystkich 0séb z niepelnosprawnoscia
jest powinnoscia kazdego dojrzatego spoleczenstwa obywatelskiego, bez wzgledu na
Swiatopoglad czy wyznanie religijne (Russel, 2000). W takim kontekscie,
stwierdzenie wady genetycznej u dziecka w prenatalnym okresie jego rozwoju czy
innych u niego zaburzen nie moze stanowic¢ racjonalnej, a tym bardziej moralnej
podstawy do przerwania ciazy. Postulowanie opieki nad osobami z niepeino-

sprawnoscia i stwarzanie im godnych warunkow zycia jest sprzeczne z postulatem
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przerywania ciazy z uszkodzonym plodem i sprzeczne ze wspolczesnie rozumianym
spoteczenstwem dla wszystkich, w tym takze dla poczetych osob zagrozonych
niepelnosprawnoscia (Skatbania, 2009).

Dziecko w tonie matki z zaburzeniami rozwoju ma takie samo prawo do
zycia, jak osoba, u ktdrej zaburzenie rozwoju stwierdzono juz po urodzeniu. Problem
ciagzy matki czekajacej na narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia wymaga wiec
zupelnie innego podejscia. Trzeba przede wszystkim obja¢ psychologiczna opieka
rodzicow i wskazywa¢ im dalsze mozliwosci pomocy dla dziecka z niepelno-
sprawnoscig i jego rodziny (Thornicroft, Tansella, 2010). System ten winien by¢
zintegrowany i mie¢ charakter kompleksowy i srodowiskowy. Opieka nad dzieckiem
z niepelnosprawnoscia, jej organizacja i wsparcie rodziny jest podstawowym
zadaniem dojrzalego spoleczenstwa obywatelskiego szanujacego prawo do godnego
zycia kazdego czltowieka. Opieka psychologiczno-pedagogiczna i psychiatryczna
winna obejmowac kazda kobiete i kazda pare, u ktorej istnieje ryzyko urodzenia
dziecka obarczonego wada rozwojowq. Przygotowywana ustawa o opiece
psychiatrycznej zorientowana na psychiatrie srodowiskowa powinna obejmowac
takze wsparcie kobiety z ciaza powikiang oraz z ciaza zagrozona wada rozwojowa
dziecka w rozwoju prenatalnym. Sama opieka perinatologiczna i potoznicza jest tu
niewystarczajaca, bowiem ani ginekolodzy-potoznicy ani neonatolodzy zazwyczaj
nie posiadaja kompetencji wspierania rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia. Sa tu
niezbedni psychologowie, psychiatrzy i pedagodzy specjalni, odpowiednio
przygotowani do tak trudnego zadania, jakim jest opieka nad kobieta cigzarna i jej
rodzing. Opieka rodziny wymaga rowniez odpowiednio przygotowanych
psychoterapeutéw systemowych pracujacych z rodzinami z oczekujacymi na
narodzenie dziecka z niepelnosprawnoscia (por. de Barbaro, 1999; Goldenberg,
Goldenberg, 2006).

Wazne znaczenie ma edukacja spoteczenistwa w mysl paradygmatu szacunku
wobec kazdej formy zycia cztowieka od poczecia do naturalnej $mierci (Czarnecki,
2008). Miara dojrzatosci spoteczenistwa jest wspomaganie w rozwoju oséb z réznymi
formami niepelnosprawnosci i dysfunkcji oraz objecie opieka niesprawnych
senioréw (por. Czarnecki, 2008; Marek, 2015). Taki paradygmat daje szanse
godziwego zycia wszystkim, w tym takze osobom w tonie matki, o ktérych

wiadomo, ze moga by¢ obarczone wadami rozwojowymi.
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4. Transhumanizm

Termin ,transhumanizm” wprowadzil do dyskursu naukowego w 1957 roku
brytyjski biolog Julian Sorell Huxley, ktéry piastowat funkcje pierwszego dyrektora
generalnego UNESCO (za: Hansmann, 2015). Jego koncepcja zaktada , polepszenie
kondycji psychofizycznej gatunku ludzkiego” za pomoca nowatorskich metod
techniki i medycyny (Leis, Kabus, 2014). Tym samym Homo sapiens miat sie uwolnic¢
z wrodzonych ograniczen. Na przelomie lat 50. i 60. XX wieku wizja ta wydawata sie
niemozliwa do realizacji, pozostajac w sferze Zzyczeniowej jej autora. Jednak
wystarczylo kolejnych czterdziesci lat, by wizja Huxley zaczeta nabiera¢ realnych
ksztattow. Najbardziej dopomodgt w tym rozwoj genetyki i opracowanie metody
zaplodnienia in vitro (Sorgner, 2016). Jednym ze szczytowych osiagnie¢ genetyki jest
opracowanie przez chinskich naukowcéw systemu edycji genéw CRISPR-Cas9, ktora
umozliwia modyfikacje okreslonych gendw u zywego czlowieka (Kozubek, 2016;
Klann, Black, Gersbach, 2018). Polega ona tym, iz usuwa si¢ niewlasciwe sekwencje
genow w ludzkim DNA i zastepuje uprzednio zmodyfikowanymi (por. Doudna,
Sontheimer, 2014; Yamamoto, 2015; Honma i in., 2018; Dong i in., 2018).

Dzigki in vitro mozliwe stalo si¢ zaplodnienie komdrki jajowej z pominieciem
aktu ptciowego i jednoczesnie mozliwy stat sie wybor zarodka ,najlepiej rokujacego”
(Kurzweil, 2014). Zaptodnienie metoda in vitro umozliwia wybdr plci dziecka,
a nawet jego koloru oczu (Becker, 2015). Duza liczba tzw. bankéw nasienia
(dziatajacych takze w Polsce) umozliwia takze kobietom samotnym posiadanie
potomstwa, ktore w takiej sytuacji wychowuje sie w rodzinie niepeinej, pozbawionej
ojca.

Michat Klichowski (2014), klasyfikujac nowe nurty eugeniczne, wyszczegolnit
m.in. nurt kryptologiczny i genetyczny. Pierwszy z nich polega na tym, iz zastapiono
termin ,eugenika” budzacy negatywne konotacje o wiele szerszym i obejmujacym
réznego typu dzialania - terminem - badania genetyczne. Z kolei na nurt genetyczny
sktada sie: selekcja przedimplantacyjna (tworzenie wielu embriondéw, wybieranie
najlepszego i eliminacja pozostatych), selekcja prenatalna (aborcja na ptodach
,nieidealnych”) i selekcja poporodowa (eliminacja noworodkéw ,nieidealnych”)
(tamze, s. 94).

Tego typu zdobycze genetyki wyptywaé moga z checi eliminacji przypad-

kowosci z ludzkiego zycia. Cztowiek ma wptyw na wiele istotnych dla siebie spraw,
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jak np.: wybdr wspdtmalzonka/partnera, przyjaciot, wyksztatcenia, zawodu, miejsca
zamieszkania itp. Dotychczas jedna z nielicznych sfer, na ktora cztowiek nie mdgt
oddzialywa¢, bylo wlasnie poczecie i narodzenie dziecka. Jednak ta sytuacja w
ostatnich latach ulegta definitywnej zmianie. Z pewnoscia niektorzy beda upatrywac

w tym przetom, za$ inni - przejaw nowej eugeniki.
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