Ольга Бредникова

Надя Нартова
Аналитическая записка
 «Дискриминация женщин в области репродуктивных прав в современной России: вспомогательные репродуктивные технологии»

Понятие репродуктивных прав: право на родительство и 

вспомогательные репродуктивные технологии

Репродуктивные права – это неотчуждаемые права и свободы человека, которые поддерживаются международными и национальными правовыми документами. Права на репродуктивный выбор были признаны решениями ООН еще в 1968 году.  Современное определение репродуктивных прав принято и закреплено в документах Каирской конференции ООН по проблемам народонаселения и развития (1994г.) и Всемирной конференции по положению женщины (Пекин, 1995), и включают ряд неразрывно связанных прав и свобод человека, в том числе ключевые:

· основное право всех супружеских пар и отдельных лиц свободно принимать ответственное решение относительно количества своих детей и интервалов между их рождением и располагать для этого необходимой информацией, образовательной подготовкой и средствами;

· право на достижение максимально высокого уровня сексуального и репродуктивного здоровья;
· право принимать решения в отношении воспроизводства потомства без какой бы то ни было дискриминации, принуждения и насилия
.

Россия не только ратифицировала международные правовые документы, но и обеспечила ряд репродуктивных прав собственными законодательными и другими правовыми актами. Так в Федеральном законе «Основы законодательства Российской Федерации об охране здоровья граждан»(22 июля 1993г.) закреплено фундаментальное право на свободное и самостоятельное решение о материнстве: «Каждая женщина имеет право самостоятельно решать вопрос о материнстве» (Ст.36). 

Однако российское законодательство преимущественно нацелено на обеспечение и защиту права на отказ от родительства (право на искусственное прерывание беременности и стерилизацию), а также на защиту женщин во время беременности и родов и защиту материнства и родительства уже по факту наличия детей. Национальные и региональные программы («Безопасное материнство», «Планирование семьи») также нацелены на поддержание и продвижение родительства и материнства в контексте уже свершившегося факта беременности и/или рождения детей.
В ситуации, когда зачатие и беременность недоступны по медицинским и социальным причинам (а Россия занимает одно из лидирующих мест среди европейских стран по уровню заболеваний бесплодием), концепция репродуктивных прав словно исчезает. Два возможных решения проблемы бездетности - усыновление и вспомогательные репродуктивные технологии - оказываются по разные стороны баррикад в государственной социальной политике и общественной дискуссии. Усыновление и создание приемных семей последнее время активно поддерживается государственными программами, СМИ, социальной рекламой. Хотя и возникают в медиа-пространстве «опасные сюжеты» о «торговле детьми» т.д., в современном российском контексте усыновление видится как легитимный и «естественный» путь преодоления бездетности, более того социально ответственный, позволяющий решать государственные проблемы по воспитанию и содержанию детей-сирот в совокупности с личным правом на родительство. При этом другие способы решения проблемы бездетности, в том числе ВРТ,  остаются в тени. Они не являются ни предметом пристального общественного внимания, ни объектом социальной поддержки. 
Под вспомогательными (новыми) репродуктивными технологиями (ВРТ/НРТ) понимаются медицинские процедуры по репродукции человека, при которых «отдельные или все этапы зачатия и раннего развития эмбрионов осуществляются вне организма. ВРТ включают: экстракорпоральное оплодотворение и перенос эмбрионов в полость матки, инъекцию сперматозоида в цитоплазму ооцита, донорство спермы, донорство ооцитов, суррогатное материнство, преимплантационную диагностику наследственных болезней, искусственную инсеминацию спермой мужа (донора)»
. 

Применение ВРТ, позволяющее реализовывать право на родительство (зачатие и беременность), хотя и поддерживается 35 статьей «Искусственное оплодотворение и имплантация эмбриона» Основ законодательства Российской Федерации об охране здоровья граждан: «Каждая совершеннолетняя женщина детородного возраста имеет право на искусственное оплодотворение и имплантацию эмбриона
…», остаются практически без дальнейшего законодательного регулирования, не включаются в демографические программы и не получают государственной и общественной поддержки. Даже в независимых экспертизах, анализирующих обеспеченность репродуктивных прав в РФ, вспомогательные репродуктивные технологии помещаются в контекст моральных суждений и рассматриваются как «излишки»: «К счастью, в силу целого ряда причин, преимущественно экономических, высокие технологии в России не получили пока широкого распространения/…/ не лучше ли направить те деньги, которые выделяются на финансирование исследований в этой сфере, на профилактическое обслуживание и медицинскую помощь, которая доступна всем женщинам?»
 
Неотъемлемое репродуктивное право на родительство, а именно право на зачатие и беременность, и соответственно обеспечение прав на доступ к информации и средствам (моральным, материальным, техническим) для его обеспечения в России не только не поддерживается, но и практически не рассматривается. 
Согласно закрепленным репродуктивным правам, каждый человек/пара имеет право на самостоятельное решение о родительстве и на обеспечение этого решения законодательно допустимыми способами. Никто не в праве принуждать индивида не только к рождению детей или отказу от рождения, но и к тем способам, которыми может быть преодолена бездетность. Каждый индивид имеет право самостоятельно решать и выбирать оптимальный для него способ решения проблемы бездетности, в том числе и способ зачатия и беременности. Задача государства, СМИ, общественности,  науки, медицины - максимально обеспечить свободу выбора и реализацию данного права. 

Вспомогательные репродуктивные технологии являются одним из медицинских технических средств, позволяющих преодолеть бездетности и обеспечивающих право на родительство. Поэтому дискриминация женщин при использовании ВРТ является нарушением репродуктивных прав человека и заслуживает пристального общественного и государственного внимания.

В данном контексте дискриминация понимается как культурные, социальные и правовые принуждения и ограничения при реализации права на родительство. Такое определение дискриминации позволяет внимательно рассмотреть широкий пласт феноменов, а не только грубые нарушения существующего законодательства в различных сферах социальной жизни, встающих на пути женщин, мужчин и пар при принятии и реализации ими решения о родительстве.

Цель данной аналитической записки – проанализировать дискриминацию женщин в области репродуктивных прав при использовании вспомогательных репродуктивных технологий. Безусловно, для того, чтобы понять и описать ситуацию с использованием и применением НРТ комплексно, потребуется множество исследований в самых разных дисциплинарных областях. Наша задача - определить ключевые проблемные точки, тем самым нарушить молчание вокруг новых репродуктивных технологий в гражданском и академическом сообществах и привлечь внимание к защите репродуктивных прав человека, к проблеме обеспечения права на родительство.

Материалы и методы
Материалом для анализа дискриминации женщин в области репродуктивных прав при использовании ВРТ стали собранные при поддержке сайта Пробирка
 более 20 автобиографий, заметок и комментариев женщин, использующих ВРТ, а также материалы дискуссий на форуме сайта. 

На сайте «Пробирка» было размещено объявление-обращение к посетительницам портала с просьбой поделиться своим жизненными историями и описать свой личный опыт, переживания, трудности и радости, с которыми им пришлось столкнуться на пути преодоления бездетности. В обращении было подчеркнуто, что объем, форма, вид и стиль повествования не имеют значения, а также гарантировалась полная анонимность. В течение месяца на адрес сайта пришло более 20 историй, заметок и аналитических комментариев от женщин-пользователей НРТ. Мы благодарны всем, кто принял участие в нашей акции, кто в непростых жизненных ситуациях нашел время и возможность поделиться с нами своими историями, опытом и мнениями. 
Собранный эмпирический материал является уникальным, поскольку презентирует опыт женщин, изложенный ими самими. Такие письменные свидетельства, хотя и накладывают некоторые ограничения заданной темой и рамками «письма», однако позволяют избежать вмешательства интервьюера и влияния ситуации интервьюирования на организацию и содержание повествования. Без дополнительных или наводящих вопросов, без вербальной или невербальной поддержки беседы, письменные истории позволяют рассказчикам самим определить, что для них является важным, что они оценивают как травматические и дискриминационные переживания, предложить собственные интерпретации событий. 
Наряду с письменными историями в эмпирическую коллекцию проекта были включены некоторые материалы дискуссий с форума сайта, а именно пять дискуссий по сопряженным с целью проекта темам.  Эти интернет-обсуждения являются исключительно важными, поскольку представляют собой голоса множества женщин, честно и откровенно обсуждающих свой опыт, свои представления, свои страхи и надежды
.
Сбор информации посредством интернета имеет ряд преимуществ по сравнению с другими способами сбора информации. Во-первых, интернет ныне является открытым пространством общения современных женщин по всей территории России, вне конкретных локальных рамок. Исследователи уже сейчас фиксируют его широкое распространение и вовлечение все большего числа пользователей. Во-вторых, и это более важно, в ситуации «болезненности» и закрытости темы интернет позволяет сохранить анонимность авторства и полную конфиденциальность информации.  

При этом необходимо все же отметить, что пользователи интернета – это, преимущественно, средний класс, то есть относительно обеспеченный социальный слой. К сожалению, сбор информации через интернет не позволил выйти на менее обеспеченных женщин и тех женщин, кто практически не имеет доступа к высоким технологиям., и поэтому у нас пока нет информации о том, с какими трудностями им приходятся сталкиваться. Однако не сложно предположить, что эти женщины еще больше дискриминированы в связи с ограниченностью экономических ресурсов и отсутствием необходимой информации.

Анализ данных. Полученный материал был проанализирован следующим образом. Прежде всего, из всех нарративов были выделены темы или проблемы, упоминаемые в связи с использованием НРТ, на которые указали авторы текстов. Затем все эти упомянутые проблемы и случаи дискриминации были систематизированы и проанализированы по следующей схеме: суть проблемы; кто вовлечен в нее; распределение между вовлеченными участниками ответственностей; моральные оценки ситуации; предлагаемые пути разрешения  и пр.
Среди широко спектра проблем, ущемляющих права женщины / пары на свободный выбор в осуществлении родительства, наиболее актуальными являются: во-первых, жесточайший социальный контроль и систематическое вмешательство в частную жизнь бездетных пар; во-вторых, «демонизация» и «экзотизация» вспомогательных технологий и ребенка, зачатого с помощью ВРТ; в-третьих, систематическая нехватка информации и сложности в организации процедур НРТ, в-четвертых, монополизм клиник ЭКО, приводящий к диктату сверхвысоких цен и незащищенности клиента; в–пятых, «одиночество» женщины и единоличная ответственность в совладании с различными проблемами в ходе преодоления бездетности и использования ВРТ...
Остановимся на них более подробно.

1.  Бездетная женщина – это женщина, которой общество отказывает в праве быть нормальной
В современной России материнство/ родительство  является не только индивидуальным выбором женщины /пары, но и постоянным объектом социального принуждения как со стороны ближайшего окружения, так и со стороны государства. В современной России наблюдаются схожие с западноевропейским обществом демографические процессы: увеличение возраста вступления в брак и рождения первого ребенка, сокращение количества детей, партнерство без официальной регистрации брака и т.д. Происходит значительное расширение строгих рамок советской морали. Все эти трансформации, казалось бы, ведут к большей свободе индивидов по организации и планировании собственной матримониальной и репродуктивной жизни и принятия решений относительно нее. Однако зоны несвободы, практики вмешательства в приватную жизнь другого человека до сих пор остаются нормой. Вопрос деторождения не является пространством исключительно приватных персональных решений, при этом он не только и не столько является сферой государственных интересов и вмешательства, сколько сферой повседневного рутинизированного регулирования и контроля. Через постоянный социальный контроль, через одобрение и осуждение осуществляется воспроизводство морально одобряемой нормы. В соответствии с этой нормой предписывается возраст вступления в брак, возраст и брачный стаж, необходимый для рождения ребенка и т.д. Не очевидные, не всегда заметные, но глубоко усвоенные правила становятся явными при их нарушении. Именно бездетность делает очевидной норму обязательного материнства в российском обществе. 
Обсуждение вопроса о наличии детей, о планах на детей не только не считается вмешательством в частную жизнь, но широко распространен и легитимен в российской культуре - эти вопросы могут задавать родственники и коллеги, знакомые и попутчики, работодатели и друзья:

 «Действительно, вокруг только и слышишь вопросы: КОГДА? Иногда возникает такое чувство, будто все сговорились». 
Когда бездетность, нарушающая коды «нормального» родительства (времени, возраста, брачного стажа и пр.), становится очевидной, она проблематизируется окружающими, превращается в область особого интереса и озабоченности, более того, требует публичного объяснения и оправдания, в том числе признания в бесплодии:
 «Какой смысл скрывать, если все время сыпятся вопросы, почему детей не заводите, ведь возраст и т.п. Как-то странно было бы говорить, что мы хотим подождать, "пожить для себя"... Мы уже 9 лет для себя живем, достаточно уже (хотя 6 лет из 9 мы боремся с бесплодием). Да и на работе пришлось сказать, как бы меня отпускали все время - то к врачу, то анализы, то еще какой случай»

«Не хочу, говорить о бесплодии, наверное, из-за сложившегося стереотипа- замужество-беременность-роды. И после свадьбы/ начала совместного проживания (нужное подчеркнуть) все родственники, знакомые(и не очень) ждут, когда...И если сказать я ХОЧУ, но НЕ Могу! Начнутся расспросы , советы( не всегда самые добрые), жалость и т.д. Лучше молчать, чем говорить»
«Бесплодие» в повседневной жизни становится маркером «социальной дефектности», патологией не медицинской, а социальной. У этой «дефектности», «патологии» находятся и «социальные» причины - «неправильное» поведение: «пил- гулял», добрачная беспорядочная сексуальная жизнь, аборты и прочее. И последствия такого «неправильного» поведения - неспособность справиться с социальными ролями матери и  жены:

«Когда я попала в больницу на операцию (вследствие которой я вынуждена искать с/маму) несколько знакомых не скрывали своего злорадства по этому поводу, и одна из них мне так и сказала, что вот увидишь - тебя бросит муж, поскольку ты не сможешь ему родить ребенка».

 В общественном мнении отсутствие детей - это показатель отсутствия моральности.  Не случайно женщины, которые прибегают к ВРТ, часто, рассказывая о себе,  подчеркивают свою «нормальность»: не только «правильный» здоровый образ жизни (не пила, не курила»), но и свою социальную состоятельность в целом. Они описывают себя как компетентных, профессиональных, часто и экономически успешных, находящихся в стабильных брачных отношениях. Однако бесплодности достаточно, для того, чтобы женщину обвиняли в ее нестоятоятельности и недостаточной моральности, за которую она несет персональную ответственность. Причем такие обвинения могут предъявить самые близкие люди. 
«Мне даже муж как-то раз сказал, что "наверное, по молодости я хорошо погуляла...", Подруга, когда я ей отвечала, почему проще на определенные темы общаться с людьми, переживающими те же проблемы - что они не считают огульно, что в проблемах с деторождением ВИНОВАТЫ сами те, у кого есть проблемы - она ответила, а что - это ведь ПРАВДА».

Неспособность к выполнению роли матери, а вкупе с ней и роли жены ставит под угрозу  будущее семьи и, не предлагая альтернатив, требует исключения женщины: 
«Свекровь - потребовала развода после моей операции, аргументируя , что детей не будет, на фиг такая жена»

«А для свекров, и наверно, для всей родни своего благоверного я "калечная, не способная родить", папаша его заставлял на первом году жизни развестись, хотя моих проблем и знать не знал, просто потому что не беременею, ну и по сей день остаюсь для него ущербной, брат мужа с женой в кругу своих друзей посмеиваются, и тоже намекал на развод»
«В субботу будет 7 лет, как я замужем, и 6,5 лет как я не общаюсь с родственниками мужа. После моей операции было сказано: Разводись, зачем тебе бесплодная жена»

Бездетность, бесплодие поднимают вопрос социальной и субъектной «пригодности». Материнство считается критерием и показателем «правильной» женственности, осуществления правильной женской роли.  Отношение к бесплодию показывает, что зачастую ценность женщины для ближайшего окружения может сводиться к здоровому телу, выносившему ребенка, а затем к роли домохозяйки и няни, воспитывающей ребенка. Ценность личности и ее достоинство,  успехи, страдания в расчет не принимаются. Невозможность материнства демонстрирует несостоятельность женщины в целом 
«…это ужасно, когда ты чувствуешь себя виноватой и постоянно ловишь себя на мысли, что ты ни  на что не способна, даже вроде бы такая естественная вещь для женщины как продолжение рода для тебя становиться проблемой»

Неспособность к материнству, контролируемая ближайшим и не очень окружением, производится как социальный дефект, ставящий под вопрос общую социальную компетентность и субъектную компетентность женщины:

«Я много раз задавала это вопрос себе, почему же мне стыдно за свое бесплодие, почему я прилагаю все усилия, чтобы никто и никогда не узнал об этом среди моих знакомых и родственников. Наверное, это реакция на отношение общества к этому. Кроме этого, общество принимает успешных людей, которые во всем достигают успеха, я давно никому не показываю больных мест».

Женщины, не получая поддержки от окружения, принимают навязываемую им вину, погружаются в тяжелые переживания, теряют уверенность в себе. Бесплодие в российском культурном пространстве заставляет женщину чувствовать себя неспособной, неправой, но и вызывает у нее чувство персональной ответственности за бездетность:
«Очень обидно, что я бесплодна. Не пью, не курю, абортов не делала, с 17 лет каждый год к гинекологу ходила - проверялась, в морозы тепло одевалась с мыслью как бы не застудить органы репродуктивной системы и при этом оказалась бесплодна. Знаю, что мысль неправильная, но она у меня есть - чувствую себя виноватой перед мужем, я его как будто подвела, не могу родить ребенка»

При этом выполнение правил (не пью, не курю, хожу к врачу) ничего не гарантирует. А значит потенциально любая бездетная женщина может стать объектом обвинения в неправильном образе жизни, недостаточных усилиях, отсутствии превентивного контроля здоровья и пр. Ее могут обвинять коллеги, врачи, начальник, свекровь, собственные родители, муж, подруги. Материнство – женская ответственность и соответственно бездетность/бесплодие – это женская вина. Даже когда причины бездетности связаны со здоровьем партнера, женщина остается ответственной за бесплодие:

«В нашей семье всю <вину> за бесплодие взяла я на себя. Реально 
путь в Эко начался по причине мужского бесплодия».

***

Итак, культурные коды современного российского общества задают рамку обязательного материнства / родительства. Публичный контроль над репродуктивными решениями и планами не только оказывает «демографическое» давление, но и принуждает женщин объяснять и оправдывать бездетность, и в свою очередь скрывать или признаваться в бесплодии. Бесплодие конструируется как социальная, а не медицинская патология, что ставит под вопрос не только способность женщины к исполнению гендерных ролей, но и «правильность» ее «женскости». Вмененная ответственность за деторождение и социализация медицинского диагноза конституируют женщину как единственно виноватую и ответственную за бесплодие. Однако если женщина предпринимает (часто успешные) усилия, используя ВРТ, она  и ее ребенок могут стать предметом «демонизации» и/или «экзотизации». 
2. Демонизация и экзотизация ВРТ и «детей из пробирки»

Деторождение в российской культуре является социально-ответственным действием, а бесплодие/бездетность не только приводят к социальной дисквалификации женщины, но и ставят под сомнение ее субъектный статус. При этом и сам способ преодоления бездетности является предметом пристального внимания окружающих и морального повседневного «биоэтического» контроля. Если женщина совершает, казалось бы «правильное» действие  - обращается к ВРТ для того, чтобы стать матерью  – ее усилия, ее действия также проблематизированы, так как ныне в нашем обществе к ВРТ относятся с подозрением, репродуктивные технологии обрастают мифами и предрассудками. Ограниченность информации, скандальные материалы в СМИ приводят к «демонизации» процедур ВРТ, к представлению о них как противоестественных действиях с непредсказуемыми последствиями. 
«Я как-то с подругой обсуждала проблемы с деторождением, уже знала, что пойду на эко, и хотя ничего про себя и эко не говорила, но как-то подвела разговор к этой теме. И что я услышала? "Ну, это уж вообще последнее дело, в пробирке там чего-то химичить, неизвестно что потом родишь". Дама, при этом с двумя высшими образованиями и приличным, вообще-то, интеллектуальным уровнем, руководит человеческими ресурсами на крупном предприятии... С тех пор я эту тему для окружающих закрыла».
В повседневной жизни женщин актуализируются вопросы -  говорить или не говорить об ЭКО, кому говорить и когда. Личные переживания усугубляются из-за постоянного ожидания негативной реакции со стороны близких и знакомых, навязчивого любопытства или жалости. ВРТ в повседневности предстают как процедуры особенные и специфические. Отсутствие корректной информации и нагнетание обстановки в СМИ делает ЭКО тождественным «квази-клонированию», противным «естественному ходу вещей», а значит опасной, нарушающей установленный социальный и природный порядок процедурой. Люди, прибегающие к ВРТ, обретают «экзотический вид» - их часто сравнивают с инопланетянами или с голливудскими кинозвездами, которым доступны новые технология. Это «что-то из области фантастики»:

«Еще раз про знакомых, они периодически норовят сказать гадость про мою бездетность. А уж если будут знать про ЭКО, да еще многочисленные будут говорить -  Совсем видать гнилая, раз даже из пробирки за большие деньги ничего не получается».
«Несмотря на то, что одна моя подруга в курсе всего, он тут на полном серьезе спросила: "А вы обычным способом детей завести не пытаетесь?". Видимо, она нас за инопланетян принимает»

 Еще в большей степени «демонизация» как «нарушение естественного хода вещей с непредсказуемыми последствиями» касается программ суррогатного материнства, при которых женщины вынуждены скрывать репродуктивный метод, имитировать беременность и т.д. Суррогатные и донорские программы не только ставят под сомнение «биологическую» процедуру зачатия, но и порождают проблемы с определением родства, материнства и отцовства. Родительство перестает быть тождественным кровнородственным отношениям, существующие социальные связи и ответственности теряют «естественные» свойства и требуют переопределения. В общественном  мнении «суррогатное материнство» еще менее желательная, легитимная процедура, по сравнению с которой даже зачатие «в пробирке» считается более естественным. В результате женщинам приходится постоянно продумывать, что когда кому можно сказать, чтобы не нанести ущерб себе и своему будущему ребенку:

«все бы хорошо, но и увы оказалось что ЭКО для меня не спасение, приговор врачей после операции -как обухом по голове "- у вас к матке подшита сигмовидная кишка вам нельзя беременеть, а то кишечник порвется и вы умрете... выбирайте или ваша жизнь или материнство".  Про эко я сказала только со второй удачной попытки с суррогатной мамой - пусть лучше думают что моя лялька из пробирки чем что он вообще не мой....»

Кроме социального окружения  особый статус а-нормальности зачатий и беременностей в результате ВРТ поддерживают и медицинские институты и дискурсы.  Беременность не считается обычной, она воспринимается как проблемная, требующая повышенного контроля и внимания.  В результате женщина на каждой стадии чувствует себя ущербной, даже если беременность и роды проходят нормально:

  «Ведь даже в клиниках, которые ведут беременность, как слышат про ЭКО - начинается - " у Вас очень сложный случай, Вас надо очень внимательно наблюдать, так как у Вас такая сложная беременность!" - а спросишь, в чем сложность-то если все анализы вроде (тьфу 3 раза) в норме и жалоб нет? "ну как же, у Вас же было ЭКО"» 

«Наибольший прессинг из-за ЭКО был в роддоме - меня упорно склоняли к кесареву сечению. Основной аргумент: "Зачем так рисковать столь золотой беременностью?" /…/ В этот день для всех в операционной я была не столько пациенткой с "резко ухудшившимся КТГ", сколько "Женщиной с пятью попытками ЭКО"».
Проблематизация ВРТ как не-нормального явления распространяется и на детей, рожденных в результате применения ВР технологий при зачатии. Любые последующие проблемы со здоровьем или развитием ребенка могут быть  списаны на «неестественность» его зачатия:

«Свекровь - врач, и от нее я иногда слышу заходы на тему "все, что не далось естественно - не может быть хорошо", поэтому уж ей-то говорить нельзя ни в коем случае: не дай Бог какие-то проблемы со здоровьем ребенка, она потом все мозги порушит "а что же вы хотели, наделали делов с пробирками"»

«Да уж, мне недавно подруга рассказывала про далекую родственницу, которой пришлось делать ЭКО и успешно, ребенку уже 5 лет. Комментарии были типа " представляешь, он вполне нормальный, умненький даже, с детьми нормально общается и т.д." То есть типа говорящей обезьяны! Рановато еще кому бы то ни было об этом говорить!» 

Женщины часто живут в постоянном страхе из-за возможных негативных социальных последствий для своих детей. Не только самих женщин общество считает не-нормальными (не способными зачать и /или выносить ребенка), но и ребенка априори лишают статуса нормальности. При помощи домыслов, сплетен, слухов происходит «экзотизация», которая может нарушить безопасность ребенка. Этот ребенок – «диковинка», «инопланетянин» и пр.:
«И если лечение окажется удачным, то ваш ребенок все время будет продолжать вызывать любопытство - а такой ли он, как все? диковинка ведь».

«Это для нас уже привычная часть нашей жизни, поскольку мы во всем этом варимся, а в обществе таких детей считают чуть ли ни инопланетянами. Не хочу, чтобы в будущем какая-нибудь "добрая" тетя сказала моему ребенку, что он не такой, как все, и он по этому поводу мучился»

Как и с «ВРТ беременностью», в медицинской карточке детей может указываться  «ЭКО-зачатие», что производит их особый статус, требующий особого медицинского наблюдения и контроля. Женщины стремятся не только публично нормализовать своих детей, но и минимизировать непредвиденные последствия, скрывая в публичной презентации и документах (например, в мед.карте) способ зачатия. Врачи соглашаются с тем, что указание на ЭКО может стать «клеймом» для ребенка, и  иногда готовы пойти навстречу женщине, чтобы не обозначать метод зачатия, однако они не стремятся переопределить сам статус не-нормальности женщины и ребенка. :

«Отдельная тема - как я пыталась сделать так, чтобы запись об ЭКО не попала в детскую карту. Я отлавливала педиатра, медсестру и "взрослого" врача. В коридоре открытым текстом говорила, что ребенок ЭКОшный (а чего скрывать - ведь это все есть в моей карте и все это пойдет в обменную карту), что сейчас негативное отношение к ЭКО в обществе, и что я не хочу, чтобы мой ребенок жил с этим клеймом. Все они понимающе кивали. НИКТО не возмутился на слово "клеймо", никто не сказал, что "ЭКО - это просто способ зачатия и ничего больше". Все пошли мне навстречу: кто-то не стал писать, кто-то замазал уже написанное. За что я им очень благодарна».

***

В повседневной жизни происходит «демонизация» и /или «экзотизация» процедуры ВРТ и детей, рожденных в результате применения этих технологий. Институт медицины участвует в этом процессе, так как в медицинской практике присваивается особый статус беременностям после ЭКО и ЭКО-детям. Все это, безусловно, усиливает давление на женщин, порождает страхи за себя и детей, заставляет их прибегать к различным стратегиям сокрытия осуществленных практик. Постоянно актуальный вопрос («говорить или скрывать»), тайны и симуляции беременности в случае суррогатного материнства, усиливают  психологическую и социальную нагрузку к и без того непростому пути преодоления бездетности. Процесс нормализации своего пути, своей беременности и своих детей требует от женщин дополнительных усилий, самоконтроля и регуляции. Необходимо заметить, что женщины часто добиваются своей цели, выстраивая сложные стратегии совладания как с бездетностью,  так и с демонизацией ВТР и детей. Однако  на этом пути у них не так много помощников. Напротив, они постоянно сталкиваются не только с сопротивлением  социального окружения, с негативно настроенным общественным мнением, но и с огромным числом проблем в доступе к информации и медицинскими институтам.
3. Постоянная нехватка информации и сложности доступа к НРТ
Первый ребенок при помощи ЭКО появился еще в Советском Союзе в 1986 году. НРТ как отрасль не только научной, но и практической деятельности развивается в России уже более 20 лет. Это отнюдь не уникальные и эксклюзивные, а современные, достаточно хорошо разработанные, достаточно распространенные методы лечения бесплодия и преодоления бездетности. Однако для большинства жителей современной России ЭКО остается загадочной процедурой из области «не то клонирования, не то космических технологий». И вопрос не только в распространении корректного знания об НРТ, а в том, что отсутствие легкодоступной, понятной неспециалистам, первичной информации создает для многих женщин ситуацию информационного вакуума: 
«Первое время мне казалось, что ЭКО – это что-то из области фантастики, информации нигде нет. Интернета дома не было (переехали в новый дом, не было возможности телефонизации, а на работе некогда, да и директор по голове не погладит).  То тут услышишь, то там кто-то скажет, что ездили в Москву – одна  родила двойню, другая тройню – про это у нас даже в местной газете писали. Как говориться, земля слухами полниться»

«Мне надоело безрезультатно глотать гормоны в течении года и слушать невнятные ответы врачей на вопрос - почему? Зашла в net набрала по поиску бесплодие и узнала что есть ЭКЛ. Записалась на прием и первый раз в жизни услышала какие обследования должна пройти женщина на предмет выяснения отсутствия беременности»

Отсутствие информации у пациентов, особенно в ситуации некомпетентности врачей, зачастую обрекает женщин на долгий и болезненный путь преодоления бездетности другими методами: 

«Сейчас я попала еще в один центр, где наблюдаюсь уже полгода. Врач у меня спрашивает, зачем мне делали вторую операцию, когда в выписке после первой стоит точный диагноз и очевидно, что в такой ситуации нужно только делать ЭКО»

На сегодняшний день основным информационным ресурсом является Интернет. Именно в глобальной сети женщины ищут информацию о самих процедурах, о клиниках и врачах и т.п. Женщины постепенно сами становятся экспертами в области НРТ, собирая по крохам доступную информацию или создавая/используя собственные информационные ресурсы
. Казалось бы, информация о процедурах, методах лечения бесплодия и преодоления бездетности, клинках и т.п. должна быть в свободном доступе в любой женской консультации, в любом центре планирования семьи и т.п., однако их информационной базой по-прежнему остаются глядящие со стен плакаты «Мама, дай мне родиться, не делай аборт!» и «Мама, не пей!».

Опыт женщин показывает, что в отсутствии единой и разветвленной структуры лечения бесплодия, каждое медицинское учреждение занимается локальным диагносцированием, лечением и информированием. В результате женщине не предоставляется возможности информированного выбора по поводу  оптимальных методов преодоления бездетности. Напротив, она остается наедине с фактом неутешительного диагноза, и последующие действия становятся сферой ее личной ответственности и заботы. Она должна сама принять решение об ВРТ, получить необходимую информацию о процедурах, найти подходящую клинику и врача  Зачастую, и материальное обеспечение дорогостоящей процедуры так же является ответственностью женщины:
«Сделала лапароскопию, после операции хирург сказал, что почистил кисты и спайки ,всё будет хорошо, но если в течение года беременность не наступит, то нужно делать операцию снова. Через год иду в другую клинику на лапароскопию, после операции, я ещё не отошла от наркоза, моя молодая доктор-хирург сообщила мне результаты операции: трубы непроходимы, продуть их лекарством к сожалению не удалось ,она рекомендует мне ЭКО. Первое чувство-шок, растерянность ,я действительно бесплодна и никакое лечение не поможет. А что я знала тогда об ЭКО: это очень трудно, процент удачи маленький, и очень дорого. Через некоторое время, поразмыслив, собрав информацию, я решилась ,накоплю, займу ,и пойду на ЭКО»
На всю Россию сейчас около 40 клиник, практикующих ВРТ. Более половины из них находятся в Москве и Санкт-Петербурге, а это значит, что для большинства российских женщин доступ к клиникам ограничен не только отсутствием клиник на месте:

«Сначала шок - какая я женщина, раз не могу сама забеременеть, ведь это так естественно. Потом - отсутствие информации, отсутствие специалистов в нашем городе»
Или наличием одной, что существенно сужает возможность выбора:

«Сейчас сдаю анализы для ЭКО. Не знаю где его делать: в моем городе недавно открыли центр ЭКО, они клянутся что у них уже есть беременности, а в отзывах на сайте Пробирка о ***ом центре ЭКО отзываются плохо и, ссылаясь на инсайдерскую информацию, говорят, что ни одной беременности за девять месяцев не наступило.» 

Но и возможностью воспользоваться процедурами ВРТ в другом городе:

«В другой город (в ***) ехать хоть и недалеко, но сложно. Нужно отпрашиваться на работе и мне и мужу, жить в чужом городе неизвестно где и т.д.»

Использование клиник в другом городе сопряжено со сложностью получения информации и выбора самой клиники (распространенной стратегией женщин, прибегающих к методу ВРТ, является посещение нескольких учреждений: «Сейчас появилась возможность «накопать»  в Интернете  информации на счет ЭКО (что я и сделала), в том числе и на вашем сайте, теперь все анализирую, хочу съездить в несколько центров на консультацию и лишь за тем сделать выбор»), ставит ее перед необходимостью привлечения дополнительных финансовых, временных и других ресурсов, поскольку возникают проблемы дороги, питания и проживания в другом городе:

 «Так, что мы опять подумываем о кредите, ведь на первую попытку  ушло порядка 130000 руб., (это вместе с препаратами и подготовкой) плюс стоимость бензина, плюс обеды, в общем удовольствие прямо скажем не из дешевых,  но я уверена,  что оно того стоит. Я надеюсь, что во второй раз у нас все будет хорошо,  ведь  уже не будет такого нервного напряжения (пункция , ой что это, а это больно), и теперь я точно не буду мотаться через день, да каждый день за 300 км., а найдем какое-нибудь жилье в Москве».  

Более того, сама организация процедур ВРТ требует регулярного врачебного наблюдения, так как необходим мониторинг состояния, необходимы анализы и дополнительные медицинские манипуляции. Для женщин, использующих иногородние клиники, это означает не только частые, иногда срочные поездки в клинику или стационарное проживание в другом городе на время процедур, но и привлечение других ресурсов (клиник, лабораторий) на месте, чтобы сдать анализы и провести дополнительные процедуры. Все это требует значительных временных, материальных и эмоциональных затрат. 
«Необходимо было сдать анализы, взять заключения у терапевта (на этот раз кровь на АСАТ нужно было сдать и супругу, как показали анализы он у него тоже гораздо выше нормы) разрешили сдавать в г.***, а в их центре только ВИЧ, гепатит и сифилис.  Приехали со всеми анализами, меня снова посмотрели на УЗИ  и  отправили меня на операцию (диагностическое выскабливание цервикального канала и полости матки с гистологическим исследованием) операцию делала  в г.***».

«Сказал задуматься об ЭКО. В соседней палате лежала на сохранении девочка, которая сказала, что была на ЭКО в Y ( в нашем городе X клиники ЭКО нет)/…/мы едем на первую попытку в Y. Нас встречает внимательная врач, назначает супердлинный протокол стимуляции. До этого месяц ушел на сборы анализов – кто делал, тот поймет,- список которых оказался внушительным. Некоторых даже не было в X и нам пришлось делать их в Y. Весь февраль мы ездили через день в Y, благо есть электричка, которая идет всего 7 часов».

***

Таким образом, доступ к информации и физический доступ к самим технологиям, что является неотъемлемым репродуктивным правом, гарантированным российским законодательством, существенно ограничен. Основная доступная информация о процедурах и методах ВРТ сосредоточена в интернете, ее практически не предоставляют  специализирующиеся на ВРТ врачи и медицинские учреждения, что не только усложняет поиск и сбор информации, но и практически лишает не-пользователей информационной сети возможности получения необходимого знания. Репродуктивные клиники сосредоточены в столичных городах, поэтому жители регионов оказываются практически исключенными из доступа к технологиям. Обеспечение лечения в другом городе требует множества дополнительных финансовых, временных и других ресурсов, что при высокой экономической, психологической и физиологической «стоимости» процедур становится дополнительным фактором, ограничивающим доступ к ВРТ. Женщина вынуждена не только сама становиться экспертом по сбору и обработке информации, но и организовывать сложную систему менеджмента, контроля и управления временем, деньгами и логистикой, а также реорганизовывать свою жизнь и иногда жизнь своих близких на достаточно продолжительный  период времени..

4. Клиники ЭКО как монополисты:  дороговизна, неадекватные условия, неэффективность государственной поддержки  
ВРТ в России – целиком и полностью пространство коммерческой медицины. Стоимость процедуры ЭКО колеблется от 1 до 3 тысяч долларов, примерно столько же стоят лекарства для обеспечения процедуры. К этому необходимо добавить стоимость анализов и дополнительных медицинских обследований и манипуляций, а также жизнеобеспечение в случае лечения в другом городе. Расхожее представление о том, что НРТ – это блажь и роскошь богатых, что-то наряду с дорогостоящими пластическими операциями, конструирует представление о женщинах (парах), выбрасывающих «деньги на ветер», и о личном выборе данного типа преодоления бездетности теми, кто имеет для этого ресурсы. Однако метод ВРТ есть один из возможных способов лечения бесплодия и преодоления бездетности, и женщины/мужчины/пары, стремящиеся реализовать свое право на родительство, сталкиваясь с неадекватными российским заработкам ценами на ВРТ, вынуждены реорганизовывать свой семейный бюджет, занимать, брать кредиты, чтобы получить возможность оплачивать. Многие отмечают, что денег хватает только на одну попытку, а на вторую приходится копить очень долго, иногда годами:

«Мы были вынуждены копить на протоколы, отказывая себе во многом. И это счастье, что наше финансовое положение все же позволяло проводить по два протокола в год (по заключению врачей, нам надо было "ловить эмбрионы" - т.е., по сути, раз за разом повторять попытки в надежде, что проскочит цепкий эмбриончик). Многие пары годами копят на единственную попытку».

«У нас на лечение уходила основная часть доходов на протяжении 2-3 лет»

«Денег у нас хватала только, чтоб сделать это в клинике ***, сделав все что было нужно я стала ждать, менструация пришла день в день как будто я ничего и не делала, вот так закончилась моя первая попытка, на вторую попытку у нас нет средств».

Несопоставимость цен на ВРТ и доходов в большинстве регионов России еще больше усиливает неравенство «центр/периферия» и еще больше ограничивает репродуктивные права жителей регионов. Они оказываются исключенными из доступа к ВРТ не только территориально и организационно, но и экономически: 

«Муж надрывается и на работе и дома. Этой осенью решили, что весной будем брать кредит в банке и ехать делать ЭКО /…/ Если с первой попытки маленький шанс забеременеть, то, боюсь, мой кредит в банке не спасет меня».

Клиники ВРТ - это коммерческие предприятия, ориентированные на извлечение прибыли. И хотя спрос рождает предложение, но потребитель в России не контролирует продавца услуги. Монополизация медицинского пространства ВРТ рынком предполагает свои правила игры – клиники устанавливают цены, ограничивают использование других ресурсов при прохождении процедур (например требуют прохождения всего комплекса диагностики и анализов у них), задают правила экономического и юридического отношения с ними.

Заключение договора с клиникой есть формальная процедура, не предполагающая равнозначного и равноценного обсуждения условий с обеих сторон. Договор с клиникой, необходимый для совершения медицинских и финансовых операций, обслуживает интересы клиники и ставит клиента в жесткие рамки: либо соглашаться, либо искать другую клинику: Для того, чтобы разобраться в сущности договора – индивиду необходима юридическая компетентность, которой обладают далеко не все. Но даже пациент-юрист, вникнув в суть  договора, не может изменить ситуацию, поскольку отсутствует выбор:
«Перед первичным приемом предложили подписать договор. Т.к. прием первичный и толком еще ничего не решено, то и к договору отношение соответствующее было. Я, конечно, его прочла, но придираться и вопросы задавать не стала. А зря. Потом, когда я пришла, чтобы вступить в программу, оказалось, что договор это основной и именно на его основе мне предстоит строить свои отношения с клиникой. При этом ни содержания лечения, ни его продолжительности, ни полной стоимости услуг - ничего этого в договоре указано не было».

«Я юрист, когда прочитала договор с клиникой - у меня волосы стояли дыбом.. в здравом уме и твердой памяти, не стоя с пистолетом у виска, я бы никогда это не подписала. НО, обход клиник показал - что практически у всех одно и то же в договоре, то есть - не согласен - пошел вон»

Неопределенность количества дополнительных платных процедур по ходу проведения лечения, дополнительных обследований и консультаций, отсутствие заранее оговоренной схемы применения технологии и количества необходимых приемов, а также их стоимости делает использование ВРТ пространством спонтанных решений с необходимостью постоянных финансовых вложений. Клиника является монопольным распорядителем времени и средств клиентов, при этом не оставляет ни малейшей возможности контроля со стороны клиента, и практически не несет никакой ответственности. Женщины/мужчины/пары не только не могут заранее организовать и спланировать процесс, в т.ч. его экономическую сторону, но и не могут приостановить его - с разгоняющегося поезда не сойдешь. Дополнительные назначения и их оплата обескураживают клиентов, они пытаются понять, что за этим стоит - медицинская ли необходимость, халатность, обман и пр., - однако не получают вразумительного объяснения от врачей. «Персонал по-прежнему предельно корректен, все улыбаются, вежливо слушают наши возмущения, но на этом все и заканчивается. На вопрос "почему не предупредили?" ответа нет - улыбаются. По ходу наблюдения мы еще несколько раз что-то доплачивали, каждый раз это было столь же неожиданно, как и ранее».

Кроме того, многие женщины сталкиваются с низким уровнем качества оказания услуг в клиниках ВРТ – очереди, хамство, невнимание со стороны персонала, отсутствие возможности разрешать спорные ситуации с руководством и т.п. Платность медицинских услуг не гарантирует комфортных условий для клиента. Описание некоторых клиник, несмотря на дороговизну обслуживания, напоминает нищие поликлиники и больницы советского времени. 


«Свой выбор мы остановили на всемирно известной клинике***. Визиты туда оставили у нас негативное впечатление. В клинике на тот период были большие очереди – десятки человек. Чтобы задать какой-либо вопрос надо отстоять очередь. Все сотрудники очень заняты или делают вид, что очень заняты. Не понравились такие мелочи как нехватка стульев в зале ожидания, а многие из тех, что есть – поломаны или порезана обивка. Телевизор в зале ожидания показывает очень плохую картинку…».


Высокие цены не гарантируют даже внимательного отношения врачей: 

«Во время беседы врач все время давала понять, что таких как мы много, и что она очень занятой человек. Разговор с ней все время прерывался  из-за того, что ей раздавались звонки на мобильный, городской и внутренний телефоны. Также за те 20минут, пока мы с ней беседовали, к ней несколько раз подходили сотрудники с бумагами или какими-то вопросами. В какой-то момент я даже поинтересовался у врача, нельзя ли за дополнительную плату сделать так, чтобы она ни с кем, кроме нас не разговаривала ближайшие 15 минут. Она сказала, что это невозможно».

Увеличение экономической рентабельности клиник приводит к увеличение «пассажиропотока», что не всегда сопряжено с увеличением ресурсов клиники, а значит приводит к снижению качества обслуживания:
«Просидели в очереди часа 3, есть охота – невыносимо, необходимо было приехать на голодный желудок, (т.к. сдавала кровь на гормоны) если еще учитывать, что дорога из Х  до Москвы  примерно 350 км».

«Все было просто прекрасно, но после пункции, где-то минут через 30 после того, как я проснулась, меня вежливо попросили встать и подождать прихода врача в коридоре, т.к. место нужно другой пациентке. Девочки! Врача я ждала час. Те, кто хоть когда-нибудь проходил через наркоз, должны меня понять. Ты не можешь уйти домой - врач должен с тобой поговорить - а глаза закрываются, голова тяжелая и кружится, безумно хочется спать и общее состояние довольно паршивое. Врач появился, когда я была уже близка к истерике»
Клиники ВРТ, монополизируя знание и технологии, ставят женщин в полностью зависимое от них положение. Предоставляя услуги НРТ, зачастую являющиеся единственном шансом зачатия и беременности, клиники становятся исключительными «хозяевами»: они регулируют порядок взаимодействия, стоимость процедур, ответственность сторон, они контролируют медицинский ход лечения, зачастую ограничивая доступ женщин даже к результатам анализов. Женщины стремятся выстроить  доверительные и информативные отношения с врачом, стремясь контролировать ход лечения. Однако это не делает ее менее зависимой от клиники – она все равно будет вынуждена оплачивать все процедуры, выполнять все назначения и нести полную ответственность за исход.

Делегирование государством всех полномочий регулированию услуг ВРТ рынку (за исключением медицинского лицензирования) - ценообразованию, юридическому обеспечению обслуживания, контролю за качеством обслуживания - позволяет клиникам / рынку эксплуатировать репродуктивные потребности женщин/мужчин/пар, ибо цели потребителей покрывают и оправдывают цены и качество средств, предоставляемых рынком:

«Недавно в разговоре с мужем фыркнула по поводу "кабального" договора на ЭКО. Муж мне: "А ты не подписывай его! Пусть составят договор, который тебя устраивает". "Так они ж откажутся". "Тогда посылай их и иди в другую клинику". Пришлось вернуть человека на землю и сказать ему, что "другая клиника" в нашем случае будет органом опеки». 

ВРТ как пространство коммерческой медицины не только ограничивает (а во многих случаях и лишает) доступ к ВРТ граждан, но и принуждает их к полной зависимости от рынка коммерческих услуг. Государство не только не поддерживает финансово преодоление бездетности методами ВРТ, но не предоставляет даже налоговых льгот. Введение мизерных, практически нулевых в масштабах страны, квот на право бесплатного лечения с помощью ВРТ, ограничено специальными медицинскими показаниями, перечнем конкретных клиник, данные услуги предоставляющих, и самой организацией предоставления бесплатного лечения. Как и во многих других областях в случае государственного лечения, женщинам приходится сталкиваться с бюрократическим безразличием, безответственностью и халатностью медицинских и административных институтов,  годами стоять в очереди, дожидаясь бесплатной квоты.   
«прочитав на сайте о бесплатном ЭКО я собрала все документы сдала их в клинику NN полтора года назад и до сих пор жду когда же они соизволят мне назначить ЭКО» 

«/…/ врач занесла меня в резервный список на бесплатное ЭКО, объяснив что на 2003 год в бюджете нет денег, но в начале 2004 года я должна позвонить им, уточнив финансовое состояние на год. В феврале 2004 г. я позвонила по указанному телефону, в центре сказали что у них полностью поменялся весь состав, списки не сохранились, но они уточнят и сами позвонят мне, сообщив результаты. Т.к. звонка я не дождалась, то в марте повторно позвонила им, врач спросила фамилию, адрес, сказала, что внесла в список и опять же сказала что они сами обратятся когда подойдет очередь. 21 мая 2004 г. я опять так и не получив ответа, обратилась по телефону в центр, на этот раз мне ответили, что списки невозможно восстановить, необходимо повторно приехать в центр, заново завести историю болезни и только тогда возможно включение в список, но уже не на этот год».

***

Безответственность государства даже за собственные принятые обязательства/обещания, функционирование ВРТ только в пространстве коммерческой медицины приводят к прямому нарушению репродуктивных прав граждан – права на родительство, права на сексуальное и репродуктивное здоровье. Процедуры остаются очень дорогими, условия неадекватными цене, договоры кабальными для клиента. Таким образом, женщина /пара, которая хочет  завести ребенка, далеко не всегда имеет для этого условия. 
5. Женщина отвечает за все: препятствия на пути достижения цели
Моральный код материнства прямо конституирует женщину как ответственную за деторождение. В ситуации бездетности женщина несет ответственность и за бесплодие, и за преодоление бездетности. Именно женщины ищут информацию, вступают во множество переговоров с врачами, подвергаются бесконечным медицинским манипуляциям. И в такой непростой ситуации благополучие и качество жизни, физического и психологического здоровья самой женщины отходят на второй план. 
Постановка диагноза и лечение бесплодия порой длится годами и представляет собой сложный и болезненный путь для множества женщин. В данном контексте ВРТ как «последняя надежда» приобретает особый статус – ориентация на цель перекрывает значение и ход данных процедур как манипуляций с женским телом:

«Основными были материальные и психологические проблемы, проблема возможного нанесения ущерба здоровью на третьем месте»
Это не значит, что женщины не испытывают «дискомфорта» или им все дается легко:
«На работе иногда хочется заорать, что я плохо себя чувствую, потому что в начале длинного протокола и с меня льет холодный пот и раскалывается голова, а вовсе не простуда и аспирин мне вряд ли поможет!»

«Я опускаю физические мучения процедур»
Это свидетельствует о том, что, с одной стороны, медикализация процедуры предполагает активное вмешательство в женское тело, а с другой – желание родить ребенка легитимируем и допускает физические мучения и боль. При этом женщины отмечают, что не получают информации о возможных рисках для собственного здоровья, о возможных последствиях:

«До какого кол-ва попыток (3-12) это безвредно, с каким кол-вом стимулирующего препарата (20-60 ампул в одной попытке) это не приносит вреда и после какого кол-ва стимуляций этот вред может наступить и какого рода этот вред? Как быть с теми кто идёт на ЭКО уже имея сопутствующие заболевания? Эта инф должна быть доступной, чтобы пациентка имела возможность выбора (стимуляция или донорские программы или усыновление).»

«Тут я вижу (теперь, по прошествии лет) прежде всего нарушение моего (и других пациенток) права на информацию, а именно, о том, что многочисленные попытки с сильными гормональными стимуляциями увеличивают риск онкологических заболеваний у женщины в будущем. И при этом подход по типу лотереи, давайте просто пробовать еще и еще, это получается уже не только выкачивание денег, но и abuse в отношении здоровья женщин».
 Актуализированная для женщины цель, – ребенок -  поддерживаемая клиниками ВРТ, убирает с повестки дня вопрос о здоровье и качестве этого здоровья (включая проведение и последствия процедур) самих женщин. Отсутствие информации о разных аспектах и рисках ВРТ существенно ограничивает не только свободу выбора и свободу принятия решений, но и информированность женщин о ходе самих процедур и влиянии процедур на состояние их здоровья. 
Если текущее состояние здоровья так или иначе контролируется врачом, то психологическое состояние всецело становится ответственностью/проблемой женщины. Женщина один на один остается с грузом социального давления, эмоционального переживания бездетности и процедур ВРТ, страхом чужого вмешательства в личную жизнь, заботой о близких/родителях, чтобы не переживали. Страх быть непонятой, осужденной или обвиненной в «транжирстве» еще больше увеличивает груз психологического напряжения. Окружающие не только  дисквалифицируют бездетную женщину, но и не дают ей возможность этот статус изменить или навязывают тот способ, которым она должна это сделать (например усыновление, а не НРТ):

«Мне так родная мама иной раз говорит: Тебе бог детей не дает потому, что ты эгоистичная, вспыльчивая  и не почитаешь родителей. Ты будешь плохой мамой»
«А узнала бы, все мозги бы мне прополоскала, зачем деньги тратишь бешенные, зачем над собой издеваешься, нету детей и не надо. И это родная мама, что уж говорить о других»
«На своём пути к рождению ребёнка(12 лет) я многократно встречалась с такой трактовкой, причём как от врачей, так и от некоторых "приятелей":" зачем вам ЭКО? особый вид мазохизма для богатых? возьмите ребёнка из детдома! ведь их так много! у вас ещё может и не получится ничего, люди по 20 попыток впустую делают, а так осчастливите хоть кого-то". Я столько раз это слышала, что у меня даже комплекс развился, что я такая сволочь, что не иду по этому пути!»

Психологическое напряжение усиливается отсутствием поддержки и понимания от близких, а зачастую и от мужа /партнера. Мужчины фигурируют в рассказанных женщинами  биографиях в основном в своей инструментальной роли (обеспечивающих деньгами, транспортом и пр.) или как «мужской фактор» и крайне редко проблема описывается как обоюдная, разделенная, партнерская.  Однако для более полноценного включения  мужчины как партнера не существует ни общественного консенсуса (не мужское дело), ни институциональной поддержки в медицинских институтах.  Соответственно, мужчина исключен и исключается из сферы  рутины НРТ, что переносит весь груз ответственности на женщин.
Женщина не только несет ответственность за процедуры и исход дела (ведь больше никто не несет), не только контролирует выполнение предписаний и процесс, не только принимает решения по количеству подсаживаемых эмбрионов и редукции, что является отдельной проблемной темой, но и кардинально реорганизует свою жизнь таким образом, чтобы была возможность использовать ВРТ, посещать клинику и проводить «протоколы». Вся жизнь женщины становится подчиненной цели рождения ребенка – от сексуальных взаимодействий с мужем, до места и графика работы:

«С одной стороны, нужны деньги. Но, с другой стороны, необходим относительно свободных график посещений, т.к. надо сдавать бесконечные анализы, проходить всякие лечебные манипуляции и т.д. В-третьих, ничего нельзя спланировать на долгосрочную перспективу, т.к. не знаешь, когда получится протокол: сейчас, через год или через 5 лет. В итоге я просидела несколько лет в разваливающейся конторе на половинном окладе, безо всяких перспектив и без интересных проектов»
***

Таким образом, реализация права на родительство становится исключительно заботой и ответственностью женщины (в лучшем случае пары). Несмотря на то, что современная образованная российская женщина становится рефлексивным и компетентным пациентом/потребителем ВРТ – собирает информацию, рационально взвешивает шансы, осуществляет поиск клиники и выбор врача, планирует свою жизнь во время осуществления НРТ, часто лишь сама зарабатывает деньги на оплату дорогостоящих процедур -  она не получает ни психологической, ни институциональной поддержки. Ее собственное здоровье, карьера, другие виды благополучия уходят на второй план. Преодолевая бездетность, осуществляя свои планы и права на родительство, женщина зачастую находится в вакууме  – ей не помогает ни государство, ни социальное окружение, ни муж, ни церковь (которая достаточно неоднозначно относится к НРТ). Она один на один вступает в борьбу с  информацией, точнее ее отсутствием, коммерческой медициной, недобросовестными врачами, избыточными процедурами, болезненными телесными вмешательствами, нехваткой денег, отсутствием гарантий, потенциальными проблемами со здоровьем и  пр… 
8. Возможные пути преодоления дискриминации
Как становится очевидным, реализация репродуктивных прав, в том числе права на родительство, в Российской Федерации сопряжено с множеством дискриминирующих, ограничивающих и принуждающих факторов. ВРТ, являющиеся средством реализации права на родительство, институционально не обеспечиваются и социально не поддерживается: социальная патологизация бесплодия, «демонизация» ВРТ, ограничение доступа к ВРТ (государство ограничивается лишь юридическим закреплением права на ВРТ и делегирует обеспечение данных технологий рынку коммерческой медицины), игнорирование качества жизни и здоровья женин – является прямым нарушением репродуктивных прав, а именно праву всех супружеских пар и отдельных лиц свободно принимать ответственное решение относительно количества своих детей и интервалов между их рождением и располагать для этого необходимой информацией, образовательной подготовкой и средствами.

Лицемерие государства и общества  заключается в том, что они отказываются признать бездетную женщину нормальной, но одновременно отказывают ей в поддержке при попытке   преодолеть бездетность. Подобное отношение не позволяет взвешенно и ответственно выбирать возможные варианты преодоления бездетности, в частности возможность выбрать НРТ или усыновление. Государство  с точки зрения многих потребителей ВРТ навязывает им усыновление, стремясь решить свои проблемы за чужой счет.
Женщины, рассказывая свои истории, со счастливым концом или пока нет, говорят о своем опыте как «трудном пути» к достижению цели, вопреки всем отпущенным невзгодам и испытаниям. Именно поэтому во многих историях говорится о «настойчивости», возводятся в ранг ценности определенные черты характера и пр. Таким образом, женщины готовы претерпеть очень многое для решения проблемы бездетности. В отсутствии какой-либо внешней поддержки женщины вырабатывают индивидуальные и групповые стратегии для решения возникающих проблем. К индивидуальным можно отнести поиск, сбор и отбор  информации, приобретение компетенции по вопросам ВРТ, выбор клиник, врачей, установление доверительных отношений с врачами, создание сетей доверия и поддержки, включая мужа, родственников, подруг и женщин со схожим опытом, управление «программой» преодоления бездетности, включая перераспределение семейного бюджета, менеджмент клиник, лабораторий и хода процедур, контроль и создание личной инфраструктуры по обеспечению прохождения процедур ВРТ и пр. К групповым стратегиям необходимо отнести приватные и публичные «группы солидарности». Первые представляют собой круги общения в Интернет-формумах по вопросам ВРТ и вырастающих из них группы встреч, в пространстве которых женщины находят и оказывают взаимную эмоциональную поддержку, обмениваются информацией и опытом, обсуждают насущные проблемы. Вторые - «публичные» - представляют целевую деятельность инициативных групп женщин-пользователей ВРТ, направленную на  создание публичных информационные ресурсов, лоббирование интересов пользователей ВРТ и т.д. Сайт Пробирка является уникальным и ярким примером такой «низовой» инициативы.
Однако преодоление дискриминации в пространстве ВРТ не может быть решено только за счет личной ответственности и групповой солидарности женщин, стремящихся помочь друг другу. Необходимы разнообразные меры и программы, нацеленные на искоренение дискриминации в области репродуктивных прав, в которые будут вовлечены различные «сегменты» нашего общества – от государственной политики до общественных организации, от медицины до СМИ. Участники, проведенного в рамках проекта, круглого стола «Репродуктивная политика России и ВРТ»
 и женщины в своих личных историях и комментариях озвучили ряд мер, которые призваны содействовать решению возникающих проблем, должны помочь в преодолении дискриминации при использовании ВРТ и реализации права на родительство:
- Медицинская технология не может быть полностью делегирована рынку. Необходимо разработать механизмы государственного и общественного контроля за предоставлением, качеством, ценообразованием и т.д. услуг в пространстве ВРТ.
- Необходимо государственное финансирование новых клиник и оборудования для ВРТ, что поможет существенно снизить стоимость самой процедуры и контролировать рыночные цены услуги; Возможно, необходимо перераспределение бюджетных средств между обеспечением «бесплатных» протоколов ВРТ и финансированием строительства новых клиник. 
- Необходимо выравнивание ситуации на уровне регионов: создание региональных центров и/или специальные программы по поддержке пациентов из регионов России;
- Необходимо увеличение количества финансируемых государством «бесплатных» протоколов ВРТ, расширение показаний к «бесплатным» ЭКО, расширение клиник для проведения государственных программ; регламентация, формализация и контроль за осуществлением программ по предоставлению «бесплатных» процедур ВРТ,
- Требуется стандартизация вспомогательных репродуктивных процедур, то есть определение точной схемы действий по той или иной технологии, что позволит сделать ход процедур, финансовые вложения и действия врачей более предсказуемыми и подконтрольными;  
- Необходимо разработать программы налоговых льгот для пользователей ВРТ, а так же рассмотреть возможности включения ВРТ в программы медицинского страхования.
- Необходимо качественное информативное обеспечение пациенток уже на уровне женских консультаций, поликлинических комплексов и фельдшерских пунктов;  
  - Необходима психологическая поддержка пациентов, создание психологических консультаций при клиниках, психологическое сопровождение протоколов ВРТ; организация работы РТ клиник не только непосредственно с женщиной, но и совместно с супругами/партнерами, создание структурных условий для участия мужчин в практике РТ;  

  -  Необходима легитимация НРТ как способа преодоления бездетности наряду с (а не вместо) усыновления,  научная популяризация вспомогательных репродуктивных процедур, «просвещение» посредством социальной рекламы.
Безусловно, это только ряд острейших тем и вопросов, требующих решений. Проблема дискриминации при использовании ВРТ и реализации права на родительство требует всестороннего изучения, освещения и разнообразных мер по обеспечению репродуктивных прав. Однако мы надеемся, что наше общество не будет все так же закрывать глаза на свои же беды, все так же игнорировать «чужие» проблемы. Репродуктивные права – это права каждого из нас, их обеспечение – это свобода каждого из нас, а значит и наша с вами ответственность за преодоление дискриминации.
� Подготовлена в рамках проекта «Дискриминация женщин в области репродуктивных прав в современной России: вспомогательные репродуктивные технологии», реализованного Гендерной программой Европейского университета в Санкт-Петербурге, Центром независимых социологических исследований, при партнерстве сайта PROBIRKA.RU, при финансовой поддержке Фонда им.Генриха Белля (BMZ проект №: 2002 28 171).  Научный консультант Анна Темкина.


� Цит. по Баллаева Е. А. Гендерная экспертиза законодательства РФ: репродуктивные права женщин в России / МЦГИ. М., Проект ''Гендерная экспертиза''. М., 1998.� HYPERLINK "http://www.a-z.ru/women/texts/$mmmven-1.htm" ��http://www.a-z.ru/women/texts/$mmmven-1.htm�





� Приказ Министерства здравоохранения РФ №67 от 26.02.2003 «О применении вспомогательных репродуктивных технологий (ВРТ) в терапии женского и мужского бесплодия».


� Продолжение: …Искусственное оплодотворение женщины и имплантация эмбриона осуществляются в учреждениях, получивших лицензию на медицинскую деятельность, при наличии письменного согласия супругов (одинокой женщины).


(в ред. Федерального закона от 10.01.2003 N 15-ФЗ)


Сведения о проведенных искусственном оплодотворении и имплантации эмбриона, а также о личности донора составляют врачебную тайну.


Женщина имеет право на информацию о процедуре искусственного оплодотворения и имплантации эмбриона, о медицинских и правовых аспектах ее последствий, о данных медико-генетического обследования, внешних данных и национальности донора, предоставляемую врачом, осуществляющим медицинское вмешательство.


Незаконное проведение искусственного оплодотворения и имплантации эмбриона влечет за собой уголовную ответственность, установленную законодательством Российской Федерации».


� Баллаева Е. А. Гендерная экспертиза законодательства РФ: репродуктивные права женщин в России / МЦГИ. М., Проект ''Гендерная экспертиза''. М., 1998. � HYPERLINK "http://www.a-z.ru/women/texts/$mmmven-9.htm" ��http://www.a-z.ru/women/texts/$mmmven-9.htm�


�Сайт Пробирка (www.probirka.ru) является первым и единственным в России независимым некоммерческим сайтом по проблемам ЭКО в России. Он организован в 2003 году инициативной группой женщин, имеющих опыт использования ВРТ, и ориентирован на потребителей ВРТ, т.е. на женщин/мужчин/пары прибегающих к методам ВРТ для преодоления бездетности. Сайт является хорошо разработанным, наполненным и регулярно обновляемым информационным ресурсом по различным аспектам ВРТ, и так же предоставляет коммуникационное пространство на собственном форуме. Мы чрезвычайно благодарны модератору сайта Е.Сеньковой за помощь и поддержку, оказанную при проведении исследования, в частности, за организацию сбора материала и активное участие в проекте в качестве эксперта.   


� Материалы дискуссий используются с разрешения сайта Пробирка. Как и в акции по сбору личных историй, мы считаем необходимым сохранять анонимность авторов и поэтому не указываем названия дискуссий и интернет-ссылки. Все материалы находятся в архиве проекта.


� Так уникальным по информационной насыщенности и доступности является сайт Пробирка.


� Состоялся 7 апреля 2007 года в Центре независимых социологических исследований, организован Гендерной программой ЕУ СПб, ЦНСИ, при поддержке Фонда им.Генриха Белля.
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