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W Polsce robl sie nadal zdecydowanie

za malo badan prenatainych. Brakuje

nie tylko pleniedzy, ale i dobrej woli.
Wielu ludziom kojarza sle one weigi

z aborcja, tymczasem ci, ktérzy sie na nie
tglaszaja, nle przychodza,

by claie przerwac, ale by ja utrzymad

R
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Juki jest ders w Polsce klimat wokdl
budan prenatalnye?

Prof. Jacek faremba, genetyk - Lep-
sey, bo i lekarze, | pacjenci coraz wig-
cej o mich wiedzg, Paradoksalnee, na-
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#e sporo oo dopiero wiedy sig o nich
dowiedzialo, Miestely, jest u nas gru-
pa ledzi, ktora zawsze bedzie do nich
Zle nastawiona, Wylkqcenie dlatego, #e
badanie prenatalne czasem prowades
do preerwania cigiy. Ci nieustannie
revcagy nam klody pod nogi. Jedyne
wyjscie to robid swoje.

Dy hab, Joinma E]l.mj'-.'l, katdh‘ﬂﬂ: Ia
to roshige od 30 G, Od wyla lag wyvkry-
wam za pomoss USG 1 echokardio-
grafii wady serca u dmeci w bonte mat-
ki. Wiem, juk duo zostalo zrobions,
ile wysilku mousiabm wloeyd, by prae-
konac np_m-nu;lt szel ow, e 1o 1 3Ens
Flodé mnie wiee bierze, Kiedy dowia-
dujg sig, zo w Sejmie jakis czas temu
odbyla sig debata na temiat badan pre-
nataliych, o ktdrej my, specialisc, nie
miclismy ziclonego pojecu. Mikt nas
nie zaprosil!

e kobict w Polsee poddaje sig
badaniom prenatalmym?
JLE. - Badaniom imwazyjiym, a wigs
takim, ktdre wigdy sig £ pobraniem
prdbki wid plodowych, fragmentu bo-
zyvaka lub porgji krwi pgpowinowe)
ak. 4 tve kobiet rocznie. To kobicty,
kudae juz wezeinic) rodaly chore deec-
ko, albo takie, u ktorveh He wyszlo
badanie DS lub badanie krwi, wresz-
cie Le, kndre ..':dl.'n.':. .;l|'|-.1.;||_-. '-'-i|,.' na -u!i-:|.|i'.q:
o 35, roku Eyveia, co swigksza ryzyko
wystypienia zespolu Downa i innych
uberrag) chromaosomowych.

Jak caesto deigki takic] diagnostyee
wykrywn sip powndkne waily u plodu?
L - Wik bada - biorge pod uwa-
g wszystkie grupy wskazan lgcznie

et na seceicie w 95 proc. prawidio-
wy. W ogromne) wigkszoder preypad-
kivw badanie wykonuje sig wige, by
upewani:sig, 2 plid jest adrowy. Do nas
trafiijg ladizie, ktorey bardzo CHCA
maet daiect. Nie prevehodag, by cigig
preerwa, ale by jg uirzymac, Dla ro-
din, kvore mugy sibo juz utrseily jed-
no, & nierzadko nawet kilkoro deieci
dotknigtveh cigzky chorobg daedzice-
ny. brak destgpu do bada toalbo ke
niee maraei o proknendi, albo koniece-
nose abarg).

Ceyli dzicki badaniom prenatalnym
wiela lodzi mials w ogile seanse
previfcia na swiat?

JE. - Tak. Nie windome dokkdne,
ile takich osob iyje w Polsee, ale sqdag,
#e praez ponad 30 lat zebratoby ssg kil-
ka tysigey. Miedawmo byl uomnee trey
driestolatek, ktory pest jedng z tyeh g
oebh. Jego mama byba jedng 2 pierw- 2
szych Polek, ktore poddaty sip bada-=
niom prenatalnym (pierwsze badanie =



wykonano w naszym zakladzie
w 1975 r.). W rodzinie wyste-
powato uszkodzenie polegaja-
ce na przeniesieniu fragmentu
jednego chromosomu na inny
chromosom. Ten pan przyszedt
spytac, czy jego zona, ktora
wiasnie jest w cigzy, powinna
zrobi¢ badania prenatalne.
Obejrzalem dokumenty sprzed
lat i uznalem, ze nie ma takiej
potrzeby.

Ostatnio zglosilo sie tez dwdch
braci, jeden z zong w ciazy.
W ich rodzinie wystgpowala
cigzka choroba metaboliczna.
Niemal 30 lat temu ich 38-let-
nia wowczas mama urodzila
dwie ciezko chore corki, ktore
wkrotee potem zmarly. Oboje
z mgzem bardzo chcieli mie¢
jeszeze dzieci. Od nas dowie-
dzieli sig, ze majg 75 proc.
szans na urodzenie zdrowego
dziecka. Zdecydowali sig tylko
dzigki temu, ze zaoferowaliSmy
im badania prenatalne,

Tak wyglada jasna strona
badan. Jednak czesé z nich
konczy si¢ aborcja.

J.Z. Polskie prawo, jakkolwiek
restrykeyjne, dopuszcza prze-
rwanie cigzy w przypadku, gdy
plod dotknigty jest ciezka i nie-
uleczalng chorobg. Ostatnio
znoOw sa zakusy, by to zmienic,
ale mam nadzieje, ze do tego
nie dojdzie. Uwazam, ze nikt
nie ma prawa wymaga¢ od ko-
biety rodzenia dziecka cigzko
uposledzonego, tak jak od niko-
go nie mozna wymagac hero-
izmu. Chociaz z naszych da-
nych wynika, Ze spora czgsc¢
kobiet zdobywa si¢ na taki he-
roizm. W moim zakladzie w la-
tach 1998-2003 przeprowadzili-
$my 4012 badan genetycznych.
Powazne wady wykrylismy
w 219 przypadkach, tymcza-
sem na aboreje zdecydowalo sie
tylko 99 kobiet. Siedem na 65
pacjentek, u ktérych badanie
wykazalo zespol Downa, po-
stanowilo kontynuowac ciaze.
Na podobny krok zdecydowa-
to sie az osiem na 11 kobiet,

u ktérych dzieci wykryto zespot
Klinefeltera (w komérkach
plodu plci meskiej stwierdza sig
dodatkowo jeden lub wigcej
chromosomow X, w efekcie
mezezyzna jest bezpltodny; wa-
da czasem wiaze si¢ z gorszym
rozwojem umyslowym).

Te liczby dowodza. ze badan
prenatalnych nie mozna utoz-
samiac z aborcjg. Powtarzam
— one dwudziestokrotnie czgs-
ciej uspokajaja kobiete 1 po-
zwalajg jej urodzi¢ zdrowe
dziecko, niz wykrywaja wade,
ktéra moze stanowi¢ podsta-
we decyzji o aborgji.

W Polsce sg nieprzejednani
przeciwnicy aborcji gotowi
zmuszac kazda kobiete

do rodzenia cigzko chorych
dzieci. Czy sa tez ludzie
gotowi je adoptowac?

J.Z. Takie rodziny sa w nie-
ktorych krajach Europy Za-
chodniej i w Stanach. Wiemy
np., z¢ w Holandii wychowy-
wane jest polskie dziecko, kto-
re urodzilo sie bez raczek i no-
zek. W Polsce przypadki takie
albo si¢ nie zdarzaja, albo na-
lezg do rzadkosci. Kilka lat
temu prowadzilem dyskusje
z przedstawicielami stowa-
rzyszenia katolickiego Pro Fa-
milia i zaproponowalem, ze
wszystkim kobietom, u kto-
rych na podstawie badania pre-
natalnego rozpoznano u plodu
zespol Downa, bedg propono-
wal urodzenie dziecka i odda-
nie go do adopcji, pod warun-
kiem ze znajdg si¢ malzenstwa
gotowe je adoptowac. Listy ta-
kich malzenstw mialem zamiar
powiesi¢ w swoim gabinecie.
Pomysl sig¢ spodobal, ale ro-
dzin adopcyjnych nie udato sie
znalez¢.

Przeciwnicy badan
argumentuja, Zze samo

ich wykonywanie moie
doprowadzié do poronienia.
J.Z.  Rzeczywiscie badania
inwazyjne wiaza si¢ z nieznacz-
nym ryzykiem utraty ciazy.
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Ale po plerwsase, sanim kobdeta sie na nie
pdecyduie, ma dodvsporyeii inne, zupel-
nie niegrodne badania. A po dougie, te
imwazyjne te2 stajy sig bezpiecmic)-
sze. KiedyE, by dokladnie obsjreed plod
i stwierdzic nicktore wady rozwojowe,
trzeba byle preez powloki brusene
wprowadnic fetoskop (cienki swiatlo-
wid zakotezony igly umodliwiajgey
pobicranic probek krwi pepowinowej,
sy, a takde watroby plodu). Ryzyko
poronicnia bylo bardao wysokie - ok.
5 proe. — w Polsce mikt tego nie rebak

Dzig, zanim preysiap sig do badan in-
wazymnych, robi sig badanie USG, ba-
da sig takie krew matki. Deseki ulira-
sonogralii migdzy 11, a 13, tygodniem
cigdy sprawdza sig muin, t2w, praezier-
nose karku —nieprawsdiowy obrzgk wicj
okolicy Swindozy o awickszonym ryzyku
wystiypienia v daecka zespolu Downa
lub innej aberraci chromosomowe],
By jednak usialil, czy wyniki badan
nicinwazyjnych wigin sie 2 konkretng
nieprawidlowoicia genetyczng, nie ma
rady, trzeba pobraé plyn owoedniowy

lub dostad sig do thanki plodue i erobid
badanic genetyemme.

Takie badania dosé dlago trwajq.

Cay crasem nie jest za phine

may preeraanic cigiy?

LZ.  Staramy s, by disgnoza byla
Jak mpwerssnie), Kiedys amniopunkeie
(badamnie plymu owodnioweso) wykomy-
waligmy w 1317, tygodnin, dzig potra-
fimy jq zrobid dwa-trzy tyoodnie wezet-
nigj. Zgodnie 2 polskim ustawedaw-
stwem kobieta mode przerwad cigie
tylko do momentu, kiedy plod nie jest
rdolny do Fycia poza o) organizmem.

Cayli?

LE.  Mie ma vstalonego terminu.
Umownie preyjmuje sig, fe najpddnic)
w24 tygodniu cigy.

Cey w knidvm preypadke nnukowey
gy jednoenncenic powiedsied:
Alhieeko jest na sto procent chore™?
LI W oopromne) wigkszodcl badan
adpowiedz jest jednoznacena. Ale cza-

semn jedng 2 rodeedw cerpld na 1akie
schorzente, ke ryevko urodzenia chore-
g0 driecka jest bardzo wysokie (np.
S proc.). tyrezasem my mie potrafimy
wykrvé wady u plodu.

Ma inwazyjee badania prenatalne
kicrowane sq 1¥1ke nicktore kabicty.
UUSG nutominst nalery sie wseysthim
clpFarnym.

LD = 1ot nie jedno. Zakladajge, de
cigia prrebicga prawidlows, pierasze
USG powinng byé wykonane migday
1. a 14, drogie migdzy 15, a 22,
# troecie po 3 tygodniu cigiy.

Kt ji rabi?

LD = Butynowe LUSG robig gineko-
lodzy polognicy. Jedli cod im sig nie
podoba, kiersjg kobicte na badanic
do nas 1 do genetykow.

Jak wyglpda w Polsce jukosé
rutynowych USG ow eipey?

LIL « Sporo jest niesolidnyeh, choé
notwjemy ooromny postep. Badanie

USG pladu nie jest latwe, poloznik mu-
sizobaczyc wszystkie narzgdy dziecka.
A do tego zauwazyd, cry np Sérce ma
dwie komory, czy jedng. Generalmie gi-
nekolog patrzy na doiecko racee) jak
na obrazek. Ja patrzg jako pediatra, za-
stanawiajac sig od razu, w jaki sposdb
maoge dziecku pomde, jak je leczve.
Jezeli wade serca nadajaes sig do lecze-
nia wykryje sig w czasic cigzy, dziccko
ma zupelnie inne szanse na normalne
Zycie, bo od razu windome, do jakiego
specjalisty ma trafic,

LZ, Miestely, mam wrazenie, £ wie-
lu ginekelogow ma spore klopoty
z wykrywaniem wad plodu. Dlacze-
go? Bo tu liczy sig liczba wykonanych
badan. 53 specjalisci, ktorzy w ciggu
tvgodnia widzq dziesigt wad, a sq ta-
cy. ktorzy widzg kilka w ciggu roku,
wiec silg rzeczy majg mnigjsze do-
swiadczenie.

Istotng pomocy jest chyba

coraz bardziej doskonaly sprzet?

J.D. = Dzigki coraz lepszvm urzgdze-
niom wiele wad mozemy dostrzec
wezesniej. Nadal jednak bardziej liczy
sig wiedza. Najlepsze] klasy aparat
poirzebuje oka specjalisty. Ponadto
dzis w Polsce czesto idrie sig na ba-
danie USG jak na film o driecku. Po-
tem wiele kobiet przychodzi i méwi:
Mialam badanie 4D za cigzkie pie-
nigdze i nikt nie zauvwazvl wady ser-
ca”. Bo w tym bhadaniu doskonale

widaé dziecko, ale wady serca sig nie
ZAUWAZY.

le wad prenatalnyeh

udaje sig dais wykryé?

LE. Genetycenych — zaledwie 10 proc.
LD, = Krytyeenych wad serca, a wige ta-
kich. ktdre wymagajg leceenia w okre-
sie noworodkowym — 10-15 proc. In-
nych powainych wad wymagajgeych
interwengji chirurga — 30-40 proc.

Diaczego tak mato?

LD = Bo albo lekarz nie zanwaia wa-
dy podezas rutynowego USG, albo ko-
bicty w ogdle na te badania nic pray-
chodzg. Mamy nadal cgromnie duzo
do zrobienia,

Jak wypadamy na tle innyeh krajow?
LD« Slabo, Np. w Czechach wykry-
wa sigaz 95 proc, krvtyeznveh wad ser-
ca. Mam kolege, ktory zajgl sig prena-
talng diagnostyky kardiologiczng do-
kladnie wiedy, kiedy ja. Czesi majg
swietny system badan. Poloinicy, kid-
rzy przegapig wade, idg obowigzkowo
na kolejny kurs USG.

LZ. MNotak. ale kiedy u nas przed kil-
ku laty robiono 2 tys. inwazyjnych ba-
dan rocznie, w znacznie mnigjszych
Czechach - 10 tys. U nas brakuje nie
tylko pieniedzy, ale i dobryeh checi. Ze-
by sig dostac do genetyka, trzeba mieé
skierowanie, a do ginekologa nie trze-
ba. A przeciez to sg sprawy intymne.

Ponadto zdarza sie, Ze pacjentka pro-
51 ¢ skierowanie, a lekarz prowadzgey
nie chee go wydad. Zawsze w takie) sy-
tuacii mowig kobietom, Zeby poprosi-
Iy, by napisal, ze odmawia wydania
skierowania.

Lekarze nie cheg ez kierowad na abor-
cje. Wezora) zadewonila do mnie kobie-
ta, kidra ma rozpoznang cigdks wads
genetyczng plodu — zespdl Edwardsa,
Ok. 70 proc. plodow z taks wadg ule-
ga poronieniu, a jesl cigza sig utrzyma,
zaledwie 10 proc. deieci przezywa rok.
Kobieta poszia do ginekologa po skie-
rowanie na aborgig i odmowione jej.
Takich praypadkdw jest wiele,

J.D, = Lekarz nie ma prawa odmowic
skierowania do genetvka. Moze nato-
miast odmdwié wykonania zabiegu
przerywania cigy, powolujge sig na
klanzulg sumienia,

JLZ. Lekarz moge, ale szpital nie mo-
#e. Dyrektor szpitala musi znaledc le-
karza, ktory to zrobi,

Niektdre powaine wady rozwojowe
pribuje sig dzis leczyd

jeszcze w czasie cigiy.

JZ. To prawda. Na swiccie podej-
muje sig proby leczenia w tonie matki
niektorych wad plodu. np. przepukhi- 5
ny przeponowe], ale to sg weige 0d-§
osobnione preypadki. <]
J.I. W Polsce potrafimy juz leczycs
niektore choroby plodu, np. zaburze-2

nia rytmu serca. 2



Czy wszystkie stwierdzane

w badaniach inwazyjnych
wady wiaiq sig z nieuleczalng
choroba?

JZ.  Bywajg wady genetycz-
ne¢, ktore nie majg bardzo cigi-
kich objawéw, Np. wspomnia-
ny zespdl Klinefeltera. Obeig-
Zeni nim megZczyini nie mogy
co prawda miec dzieci, ale jesli
wade wykryje si¢ dostatecznie
wezesnie, mozna ich leczyé hor-
monalnie, zmniejszajac dziala-
nie dodatkowego chromoso-
mu X. Zdarza sig, Ze przycho-
dza do nas malzenstwa, ktore
nie moga mie¢ dzieci i okazu-
je sig, ze przyezyna jest wladnie
zespol Klinefeltera.

Niestety, duza czesé wad ge-
netycznych koficzy sie nieule-
czalna, cigzka choroba.

Jak Panstwo méwia o tym
kobietom, rodzinom?

J.Z. Kobiety dopvtujg, co
oznacza meprawidlowy wynik
badania. Na ogdl wiedzg, co
1o jest zespol Downa, ale juz
pozostale wady trzeba doklad-
nie omawiac. Zdarza sig tez,
ze sa lepiej poinformowane
niz wielu lekarzy, bo przesle-
dzily, jak wyglada cigzka cho-
roba uwlasnego dziecka, kio-
re zmarto.

J.D. » Nie rozmawiam z rodzi-
cami o nieprawidlowosciach
w budowie chromosomaw, tyl-
ko o sercu. Jedli wykryje tylko
wadg serca, mowig, jakie sq
mozliwodci jej leczenia. Jesli
natomiast wada serca jest naj-
prawdopodobnigj tylko pray-
krywka powainej wady gene-
tycznej, namawiam na wyko-
nanie badania inwazyjnego.

Sami Panstwo prowadza
takie rozmowy?

J.D. « Tak, to my jesteimy
przekainikami dobrej albo
zlej wiadomosci.

J.Z.  Prowadzg od lat te roz-
mowy 1, niestety, jestem row-
niez ta osobg. ktéra wydaje
skierowania na przerwanie
ciazy. jezeli taka jest decyzja

matki, rodziny. Jednak jak
wspomnialem, nie kazda ko-
bieta, u ktérej dziecka wykry-
Je si¢ powaing wade, decydu-
je sig na aborgje. To, Ze w zna-
nym serialu wystepuje chlopiec
z zespolem Downa, ktéry zu-
pelnie niezle si¢ zachowuje, do-
brze sobie radzi w rdznych sy-
tuacjach Zyciowych, ma takze
wplyw na decyzje matek.

Jakie pytania padaja
najczeseie] po ,ogloszenin
wyroku™?

J.D. = ,Co by pani zrobila
na moim miejscu?” 1 mnie
nie wolno odpowiedzieé, bo
to nie ja jestem ty osoba, ktd-
ra jest w ciazy i ma nieuleczal-
nie chore dziecko,

J.Z. Mnie tei pacjentki za-
daja to pytanie, choé ono nie
powinno padaé. Znany bry-
tyjski genetyk twierdzi, Ze je-
sli po rozmowie w poradni ge-
netycznej kobieta zwraca si¢
w ten sposob do lekarza, to
ZNACZY, 7& rozmawiano z nig
nie tak, jak trzeba.

Inne czgste pytanie brzmi: ,.Co
robig inne kobiety w takich
wypadkach?".

J.D. « Tak, ja tez czesto je sly-
szg. | wtedy podaje numery te-
lefonow do paii, ktdre majy
dzieci z tymi nieuleczalnymi
albo cigikimi chorobami. Jest
grupa matek, ktére godzy sig
rozmawiac na ten temat z pa-
cjentkami.

Czy poza opieka Paistwa

— lekarzy — kobiety majg
kontakt z psychologiem?

J.D. « Jedyny psycholog, z ktd-
rym dzi$ wspolpracuje, po-
maga w sytuacjach wyjatko-
wych. JeZzeli matka oczekuje
porodu dziecka nieuleczal-
nie chorego, a z racji $wiato-
pogladu nie chee przerwaé
cigzy albo na aborgje jest juz
za poino, to kieruje ja do psy-
cholozki z Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci, ktora
jest przvgotowana do rozmow
zrodzicami nieuleczalnie cho-



rvch dzieci, Taka opicka paliatywna
dla redzicow i calych rodzin to nowost
1w Europie, i na swiecie.

LZ. To musi byé ktos dobrze zorien-
towany w temacie, a takich psvcho-
logdw jest w Polsce niewielu, £ moje-
o doswiadczenia wynika, #e czesto
lekarze, specjalisci od badan prenatal-
nyeh, potrafig znacznie wigeej ludziom
powiedzied i lepiej podtrzymaé ich
na duchu niz ktos, kto niewiele wic
na ten temat.

JD + Lekarz musi byd ek psycholo-
giem. Musi mieé czas na rozmowe
Z pacjentem.

Mode mu preedstawic preyszlosé

w szaryeh, czarnyeh albo rézowyeh
barwach?

LD = Tak, Mam pacjentke z rozpo-
znanym zespolem Fallota u plodu.
Pracuje w dobrej firmie, Zyje na pozio-
mie. Jej partner w pewnym momencis

ja zostawia, mowige: Jak ty masz
chore dziecke, to ja nie jestem pewien,
czy to moje” - i odchodzi. Pacjentka
konsultuje sig z pigcioma poloznika-
mi i kazdy mdwi, by si¢ zastanowila,
czy chee miec dycie obeigzone takim
dzieckiem i moze niech lepicj te cigze
praerwie. Tylko ja i kardiochirung twier-
dzimy, ze to wada, ktdra nadaje sig
do leczenia i #e jej dziecko mode mied
wyleczone serce, A mozna bylo prze-
cied powiedzied: . To pani decyzja, ale
po co sobie zawracad glowg chorym
dzieckiem™.

LE.  Tyle e rzeba jej powiedzicd
o cigzkiej operagji kardiochirurgicz-
nej, o ryzyku, o powiklaniach, kio-
re sig moga adarzy.

J.D. + Jak najbardziej. Z tym zc
na Zachodzie czgsto nikt sig nad tym
nie zastanawia, MNikt nie stara sig
przekonaé matki, zeby to dziccko
wrodzila.

Patron] medialni;
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JZ. To prawda, w Anglii i we Fran-
¢ji dziecko z zespotem Downa wykry-
tym nawet w 15, tygodniu cigzy fywe
sig mie urodi, jesli taka jest decyzia ro-
dzicow, I tam jest to prawnie dopusz-
czalne, U nas, na szczgicie, nie.

JD = Niezupelnie jest tak, 2e my je-
stesmy calkiem zacofani i #¢ wszystko
na Zachodzie jest dobre 1 mgdre. My
ted mamy coé do pokazania. Jestem ka-
toliczka i dla mnie to zaden problem,
#e robig badania prenatalne. Wiem,
po co je robig. Mam swoje poglady,
a matka, ktorej robig badanie - swoje.
I to trzeba rozdzielié, bo kazda matka
ma prawo wiedzied, czy urodzi zdrowe,
czy chore dziccko. A to, co zrobi z 13
wiedzy, 1o absolutnie jej sprawa.

JLZ.  Mnie réwniez interesuje ghiwnie
to, Zeby miala wolny wybdr

€ haclamiach prewatatnyeh shuchaf fe?
w powiedzielek 27 listopoda proed godz, 11
w L Cztereolh Poreoh Soku™ w radiowe L Seeymee™



