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CITAT / QUOTATION

WMA DECLARATION OF HELSINKI (2013)"

Risks, Burdens and Benefits

16. In medical practice and in medical research, most interventions involve risks
and burdens. Medical research involving human subjects may only be conducted if
the importance of the objective outweighs the risks and burdens to the research
subjects.

17. All medical research involving human subjects must be preceded by careful as-
sessment of predictable risks and burdens to the individuals and groups involved
in the research in comparison with foreseeable benefits to them and to other indi-
viduals or groups affected by the condition under investigation. Measures to mini-
mise the risks must be implemented. The risks must be continuously monitored, as-
sessed and documented by the researcher.

18. Physicians may not be involved in a research study involving human subjects
unless they are confident that the risks have been adequately assessed and can be
satisfactorily managed. When the risks are found to outweigh the potential bene-
fits or when there is conclusive proof of definitive outcomes, physicians must assess
whether to continue, modify or immediately stop the study.

Vulnerable Groups and Individuals

19. Some groups and individuals are particularly vulnerable and may have an in-
creased likelihood of being wronged or of incurring additional harm. All vulnerab-
le groups and individuals should receive specifically considered protection.

20. Medical research with a vulnerable group is only justified if the research is res-
ponsive to the health needs or priorities of this group and the research cannot be
carried out in a non-vulnerable group. In addition, this group should stand to bene-
fit from the knowledge, practices or interventions that result from the research.

Scientific Requirements and Research Protocols

21. Medical research involving human subjects must conform to generally accep-
ted scientific principles, be based on a thorough knowledge of the scientific litera-
ture, other relevant sources of information, and adequate laboratory and, as ap-
propriate, animal experimentation. The welfare of animals used for research must
be respected.

22. The design and performance of each research study involving human subjects
must be clearly described and justified in a research protocol. The protocol
should contain a statement of the ethical considerations involved and should indi-
cate how the principles in this Declaration have been addressed. (...)

'Taken from the World Medical Association web page: www.wma.net/en/30publications/10policies/b3/
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1. Introduction

Death is the only individual event that cannot be shared
with the others, being accepted unanimously in the absence
of an alternative, the event which always demands to be
respected as it is perceived as a phenomenon with an essen-
tial social connotation. Although the existential crisis indu-
ced by death represents a challenge for everyone, the under-
standing of the meaning of life and death is a product of cul-
ture. Philosophers of all times, in their existential reflec-
tions, identify death as an inevitable and necessary process,
thus trying to diminish that tacit fear occurring at the un-
conscious level in every person. This fear can be explained
by the fact that in dying we are supposed to face the unknown,
passing into a new phase, another form, another reality.

However, the moment of transition between these two worlds
- life and death, the transgression of the limit between the
living existence and non-existence have been and remain to
be a mystery for the mankind. This moment, shrouded in
secrecy, surrounded by interpretations and mystical beliefs,
has always been prominent in all human cultures and civi-
lizations. History shows that the attitudes of a society
towards death and issues of a dying person have been va-
riable, depending on the traditions, religion and morality of
a certain period of time (Kellehear, 2008; Walter, 1994).

In different cultures, there existed well defined rituals to
arrange the dying process, intended to make it less shocking,
thus preparing each member of the community and the fami-
lies for the inevitable death. Dying according to the tradi-
tion was regarded as an obligation to the community and per-
ceived as an act of self-respect to the dying person (Stein-
hhauser et al., 2002).

Even though dignity is considered a strictly individual at-
tribute, there is a major share of environment, both physical
and social, to which a person belongs, which is attached to
this perception. Thus, the circumstances are considered to
be more important than the pre-existing beliefs in some sit-
uations. And, according to some authors, the circumstances,
in which the dying person lives, must be brought into the fo-
cus of the public intervention, to ensure the respect for
his/her dignity (Skinner, 2002).

According to the Kant’s approach regarding the essence of
dignity, it is interpreted as an individual’s manifestation of
autonomy and self-government (Kant, 1972). In this con-
text, for a patient in the terminal stage of an illness, the act
of self-governance would mean taking decisions regarding

the end of his/her life and the situation he/she is in, as well
as the place and the way he/she would like to die.

However, until now, philosophers, sociologists and doctors
have not reached a consensus in formulating the concept of
a good death. As long as cultural differences exist, a widely
accepted model-template cannot be identified. Various stud-
ies in this field confirm the cultural peculiarities when ap-
proaching the problems and sufferings of the dying (Long
Orpett, 2004; McNamara, 2004, Seale, 2004; Stonington, 2011).

Thus, the wishes and expectations of the dying person, the at-
titudes of the family and community, to which he/she be-
longs, will be directly dependent on the values and norms
of their culture, while the ignorance on the part of medical
staff involved in the patient’s care would mean disrespect,
and a direct violation of dying person’s dignity.

The Rroma are also variously known as Roma, Gypsies, Tsiga-
nes, Tsigan, Gitanos or Gitans, as well as Sinti, Cale, and ma-
ny other names. Rroma are Europeans having arrived in Eu-
rope in the Byzantine Empire in the IXth century. They are
a true transnational European minority, with 10-12 million
Rroma living in Europe, with a distinct culture, language, tra-
ditions (Rroma, 2014).

The goal of present study was to characterize the influence
that the cultural factors may have upon the wishes of the ter-
minally ill Rroma persons and their relatives, especially the
factors that could touch upon the dignity of dying Rroma
people and the essential features of a "good death” as under-
stood in these communities.

2. Material and Methods

A qualitative research study was conducted in some Rroma
communities in two counties of Romania: Cluj and Iasi. Fol-
lowing methods of qualitative research were used: an indi-
vidual semi-structured phenomenological interview with
severely ill chronic Rroma patients and their caregivers, and
focus group discussions with health mediators from Rroma
communities. Altogether 48 interviews (25 in Cluj and 23 in
Iasi) were conducted and 3 focus groups were convened
(see below).

The Rroma people are divided into certain castes according
to the occupations they had (bucket-makers, spoon-makers,
bear-handlers, fiddlers etc.). The Rroma communities inclu-
ded in our study showed various degrees of acculturation
ranging from "closed” communities (especially those in Iasi
region) to communities with a high degree of acculturation
that got integrated into the general population (mainly those
in Cluj region).

The access of the research team to the communities was
facilitated by the community leaders (bulibasi) and the peop-
le who were trusted in the communities (e.g. family doctors,
social workers etc.). The interviews were conducted in the
community to reduce the risk of psychological distress and
sense of vulnerability of those interviewed. In formulating
the questions and in the conversations with the respon-
dents from Rroma communities, a simple, non-discriminato-
ry and non-stigmatizing language was consistently used.

We also conducted three group interviews (focus group) with
a total of 30 health mediators working in the Rroma com-
munities of the Iasi and Cluj regions. The health mediators
shared their experiences of being in direct contact with
Rroma people and their living environment, living condi-
tions, as well as the accounts on problems they had faced
while working with Rroma people, and, specifically, impor-
tant issues they had encountered in their relationships with
seriously ill Rroma persons.

The discussions were audio recorded and transcribed into
Romanian, some of the interviews conducted in Cluj were
translated from Hungarian. The data obtained were coded
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by codes containing information regarding the number of
study, age group, gender and caste affiliation, and then ana-
lyzed thematically.

The participation of respondents in the study was complete-
ly voluntary, without any constraints. Respondents were
informed about their right not to answer questions conside-
red inconvenient and to withdraw at any time from the
research. The participants signed the informed consent
form before the research tool was applied, after the objec-
tives and conduct of the study were explained.

The study was approved by the Research Ethics Committee
of the ,Grigore T. Popa” University of Medicine and Phar-
macy of Iasi, Romania, under whose authority this research
was conducted.

3. Results and Discussion
Wishes regarding the place of death

Many participants in our study expressed their wish to die
at home. This desire also appears in the story told by a Rro-
ma man, who participated in the focus group discussions
held with the health mediators from the Rroma communi-
ties in Iasi region. We can observe this Roma man’s desire to
take his mother to die at home:

"My mother, after suffering a stroke, had to live 3 more
months...She was hovering on the verge of death...I told the
doctor,” I would rather take her home!” She had already
gone into sepsis. They pulled out her perfusion for the only
reason that we refused to transport her to [...]. They drove
her out of the room and brought her into the hospital hall-
way. They put her on a bench. My sister had to hold her and
I was telling them, “Please, give me an ambulance so that
I could take her home.” They told me,” No way!” I replied
again, “Mr. Doctor, we don’t live far away from here.
It’s about 200 meters from the hospital!” The doctor told
me, “We're not allowed to give you the ambulance to take
her home!” I tried to call a taxi. My mother turned her head
to one side and was hovering between life and death. I took
her in my arms. She seized me by my shirt. I was also wea-
ring a tie..I was coming from church...I felt how I was get-
ting suffocated little by little. After we got home, she had
lived about 15 or 20 minutes more. But I was truly happy in
my heart; my mother had died on her bed. But I can tell you
honestly, I would like never see that doctor again. (SI.2-FG2-is)

The desire to die at home was mentioned by the majority of
respondents in our study. They also mentioned that for Rro-
ma people it is very important to respect the traditions and
customs of the community, especially those related to the fu-
neral rites.

During the discussions, sometimes we were told about their
dissatisfaction due to the fact that doctors had not respec-
ted such wish of a dying person or of his/her family. A 63-
year-old Rroma woman told us that doctors should act more
fairly in the relationship with the family of the dying per-
son. They should tell its members that the chances of their
beloved to survive are very low, so they could prepare them-
selves and the dying person as well as possible to face this
reality.

Insisting that the traditions and customs of her people
should be duly respected, the woman explained:

"The doctors from all over the country, when they know
that a person is going to die, do not hide this fact from the
family and leave the patient to live his last moment on the
hospital bed, if they do this, it is their sin! When you know
for sure that the patient has no chance to live, let his family
take him home! But they do keep the person in the hospital
until the last moment when he passes away... And this is not
the way things should happen...Nobody forces you give
extra days to the patient, but tell his family, don’t tell him!

It's a sin to face him with the truth - why telling him? So
that he can get his candle ready for himself? [...] But tell his
family, “He is in the final stage of life, we can’t do anything
more for him. Would you still like to leave him in the hospi-
tal? If you want to take him, let him die at home, it’s your
choice!” Give us the possibility of choosing - to die at home
or in the hospital” (S1.2-i14pf2-rr)

A similar idea was expressed by a 74-year-old man, who be-
lieved that a man should die only at home, the family being
informed about the real situation and fully entitled to make
decisions. He said, “Let the man die in his little house [...] It
is right for the doctor to say: “People, take him home!” Of
course, discussing this with his family, not with him directly”.
(SI.2-ur-i24am3)

The reasons behind the Rroma’s wish to die at home stem
from the culture and traditional values of the communities
they belong to, these having - as one participant have men-
tioned - an important impact on the self-respect and spiritu-
al tranquillity of the dying person and his/her family.

The wish to die in the family as expression
of the family cult

Rroma communities differ significantly from the general po-
pulation through a series of characteristics of their way of li-
fe that became specific during the history. The internal organi-
zation of the Rroma communities includes patterns and tradi-
tions followed by generations and strictly respected (Grigore,
2001a; Grigore, 2001b; Grigore et. al., 2007; Petcut et. al., 2003).

The Rroma social life is based on a system of community ru-
les and concepts that revolve around the family, which is
the identity model of the traditional culture. Respect for the
elders is one of the basic principles of the Rroma culture.
The elderly people are in a position of respect, admiration
and privilege and represent the authority group. Rroma fami-
lies give their best for the elderly to receive the best care
possible and even when their financial resources are limited
they hesitate to accept that their elderly relatives might be
admitted into the care homes (Grigore, 2001).

This feature of Rroma behaviour concerning the relation-
ship between the young and old persons was confirmed also
in our research. A Rroma coppersmith speaks with reve-
rence about his father:

"Well, if father was saying: Slip up in that well, as there's good!
Well, there we went!" (S1.2-i5af2-cl)

Interviews suggest respect and care of Rroma children for
their parents. A 66-year-old man tells us about his constant
care given to his sick father:

"Dad was with my brother, but I always use to go and to cheer
him up, to wash his feet, to cut his corns, to bath him ... even
my brother was living there. From wherever I came I went
straight to my father!" (SL.2-i6am2-cl)

With the same feeling of love a 41-year-old Rroma woman
speaks about her parents:

"If mother was sick and my father also, how can I go out to
the city having a million, two or five, and to eat the food, how
could I? How is this heart beating? Me to eat and get dres-
sed? And father? He gave me life and raised me! And me, what
can I give him? I'm not like this! ... . No, I can give my life for
my mother and for my father." (S1.2-19af1-cl)

Most respondents consider that the presence of the beloved
ones diminishes suffering of the dying person and brings
peace to his/her soul before death. Respondents link the
concept of “good death” with the sense of peace and fulfil-
ment, felt within the family. As a 42-year-old woman said to us:

"In his/her house... So person dies quietly”. (S1.2-118af1-rr)
A 8l-year-old woman considered that there are three main
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conditions characterizing the good death: absence of suffe-
ring, home environment and the presence of the family:

"Not to suffer! Being home! Being home with the family."
(SL.2-i32af3-c)

The same desire, to die within the family, is expressed by
a 54-year-old woman with a serious chronic disease:

"At home, on his bed. Why? It is good at the hospital as well,
but being at home is my wish, at home ... Everybody to be
around me, so that I can say my last good-bye to them ..."
(SL.2-110pf2-1g)

The close relationship among the members of the Rroma
families is also mentioned by the health mediators:

"They would like to die at home. The Rroma are more close
to each other. To feel their children near him/her, his/her
mother beside him/her ..." (S1.2-FG3-is)

The presence of the beloved ones brings memories of beau-
tiful moments lived together, which reduces fear and sad-
ness of the dying person facing the imminent death. A 51-
year-old woman tells us what would be important for her if
she were on the verge of death:

"I would like to see my children, grandchildren next to me,
to tell me what they have done. That's my desire... to remem-
ber each day ... how we arranged the woods that time ..."
(SL.2-125pf2-cj)

A Rroma family recognizes and respects the obligation to
provide care for a sick relative, interpreting it as a fate, as
God’s will, ready to accept this burden to support and facili-
tate the torment of the sick person. A 74-year-old woman,
who devotedly cared for her dying husband, remembers:

"For a sick man both are important - to not have pain and his
family to be near! When I was next to him, as if the whole
world were his... When I was leaving him alone, he was
yelling after me ... " (S1.2-115af3-rr).

We note that the presence of beloved ones around is equa-
ted with lack of pain. Although the responsibility of being
constantly with a terminal patient is challenging both physi-
cally and psychologically, the Rroma family does not give up
to care of the dying until the end of his/her life.

A 42-year-old woman, suffering from a chronic disease (dia-
betes) herself, did not accept the idea of leaving her sick
mother in the care of strangers and was assuming this obliga-
tion totally by herself:

"No way! Only when I am in bed and cannot care of her ...
While I can move, even if I had only one foot, even walking
on a crutch ... Because I have heart! And I would not agree to
advise a family: Take your mother or father to care home for
elders or elsewhere. I would not say - It would be a crime!
The patient would have more hope and it would be better
for the patient if he/she is treated at home." (S1.2-118af1-rr).

This attitude emphasizes, again, the level of sacrifice the
Rroma are capable of, when it comes to the care of their
loved ones; it is a strongly perceived obligation of each mem-
ber of a Rroma family.

Thus, as a member of a numerous family, with many relati-
ves, the Rroma person would feel well protected in his/her
community. But it is necessary to demonstrate that they
would comply strictly with the established rules. The com-
munity would note any deviation from the rules laid down
and condemn them openly. During the discussions, we ob-
served the concern of those who belonged to the Rroma
closed communities not to be accused by the community of
the disregards of the traditions, the cult of family being one
of the major duties. A woman belonging to the bucket-ma-
kers caste, who had family experience of caring of a dying rela-
tive, accuses the families that allow their relative to die in
the hospital, because this is "bad in the eyes of the others" and
it violates the rules established within the community:

"Dying in hospital is a big mistake! We do not accept! Every-
one! Why did not they bring him home? If it is possible and
if he is a man of good morals why not to let him die on his bed
at home? With a candle, with family care, children beside him,
and so on ... neighbours would say that is wrong ... It's not
correct ... Why did not they care of him, why did not they stay
near him!" (SI.2-i5af2-cl)

It is an open accusation that the family disregarded the man-
datory ritual for a dying person, including candle lighting,
asking for forgiveness etc.

Any deviation from the community norms inevitably leads
to both internal and family sanctions, the most serious of
the Rroma community, whose stability and, ultimately, iden-
tity, depends on the family structure. Meeting the obliga-
tions to the family members extrapolates the obligations to
the community. Breaches will lead, inevitably, to the omis-
sion of responsibilities towards the community, which threa-
ten the survival of its cultural identity. We can say that the
requirement of strictly following the set of rules comes from
the Rroma desire of survival. In most interviews, the idea of
leaving a person to die in the hospital was denied, being in-
terpreted as a denial from the family of the dying person,
which is a shame and deserves to be sanctioned, as a 63-year-
old Roma woman says:

"Do you know who they are? Those who have a “borrowed”
family, and wants to get rid of him, to bring the person ho-
me for three days and take him there at his place forever.
These are doing like this! But one that cares about his rela-
tive does not want him to die like that ..." (SL.2-i14pf2-rr)

The educational model in the traditional Rroma family is ba-
sed on responsibility in relation to the others - collective res-
ponsibility - educating the sense of shame and maintaining the
tradition across the generations (Grigore et. al., 2007; Petcut
et. al,, 2003). This responsibility is reiterated in most of the
interviews. Feeling of love to the parents and the duty to pro-
vide the appropriate conditions for the dying person beco-
me apparent. All according to the established ritual percei-
ved as compulsory in the Rroma culture.

The will to die in one’s own bed

Some participants connected the will of individuals to die at
their own home with an identical phrase: ,to die on his/her
death bed”. We also meet this thought in the discussion with
a'woman of 66, caregiver:

LIf we see that there is no chance ... Why should you bring
him to die in the hospital? I brought him home and he died
in his death bed, am I not right? He worked all his live long
and on his pillow, the last moments to be with his work.
This is normal! .... On his bed, on his pillow.” (S1.2-113af2-rr)

A 63 years old woman considers that it would be a divine
goodwill for all the good things done during the lifetime, if
she would be allowed to die in her house. This was also the
desire of her deceased spouse, who suffered from diabetes:

“In his house! Because he worked all his life, as well I and
he, and we have one desire! ...But at least for our work, to
die on the bed that we worked for, because we can take
nothing with us, can we? Absolutely nothing! So, his desire
was to die at his home!” (S1.2-i114pf2-rr)

A dual value is assigned to the notion of home: on the one
hand a material value, being the result of the work done during
the lifetime, and on the other hand a spiritual value, being
the nest of the family. When being in an environment created
and arranged by him/her, the dying person feels much more
comfortable, quiet, “feels at ease!” (SI.2-i18af1-rr) These con-
ditions maintain the respect for himself/herself, remembe-
ring him/her of the results and successes in his/her life, the
joys of every achievement. It is a feeling of satisfaction for
the life lived, which is very important for a dying person in
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the sense of his/her dignity. This idea also follows from the
narrative of a 54-years-old Rroma woman who took care of
her mother and husband that had suffered from cancer:

“Let them bring you home and die at your home... There,
where you fought all your life, where you have everything...
You know that you die with peaceful heart, in your house,
and not in the hospital! ... Everything that a human being
does, his/her desire would be to die at home”. (S1.2-138af2-cj)

The material prosperity is very much promoted in the Rro-
ma culture. The welfare is a pride and imposes a superior
social status. A young person, 20 years old, with a high level
of acculturation, considers that the desire of Rroma people
to die at home is also motivated by their tradition to orga-
nize pompous events to show the goods and wealth they had
accumulated during the lifetime. Since at the occasion of death
of a person a lot of people gather, this is a good opportunity
to demonstrate the social status of a rich family:

“Yes, at home... but they want to die, how to say ... to have
a big house ... to have everything in the house ... And when
a person comes, to tell him/her: Look, the poor man died ...
look, he had everything.” (SI.2-i1am1-cl)

Desire to separate himself/herself from the strangers
(non-Rroma) and fear of being defiled

Some researchers (Grigore, 2001; Sutherland, 1977; Okely,
1996) claim that Rroma culture is fundamentally dualistic.
According to the Rroma perspective, any society is divided
into the Rroma and the non-Rroma (Gadji). This idea is
directly related to the concept of purity, which is embedded
in the Rroma cultural system. The point of view of the tradi-
tional Rroma emphasizes major challenges that can appear,
when peculiarities of this group are not understood and
respected.

Our research shows that the behaviour of a Rroma patient
in the hospital environment is sometimes guided by these
specific ‘laws on purity’. Especially when eating, or wearing
items of clothing from the hospital, the hospital appears in
this context as a harmful and unclean place, because of the
"pollutants" that are found there: blood, cadavers, different
body secretions. In many interviews, we observed a specific
attitude toward the hospital as an institution, where all
patients come, where there are many impurities, where
death and those, who came into contact with it, are present.
Both conditions and persons, who are in contact with food
and patients’ things (cutlery, bedding, pyjama) are conside-
red impure, so making them impure. Touching impurities,
respective elements of the world, which is "outside" the clo-
sed Rroma community, dead bodies or things that have be-
longed to them, the impure body parts, unclean objects, en-
tails a kind of contamination, physical and spiritual, the person
concerned being affected by the evil, which was touched.

Based on the interviews, we see that there is an unfavou-
rable attitude to hospitalization and to the fact that the non-
Roma would care for the dying Rroma. The 74-year-old wo-
man, who took care of her sick husband, says that he would
have gone to the palliative care ward only then, if she had
been allowed to stay there. The woman named several rea-
sons that influenced her decision: distrust to care services of-
fered in the institution, most importantly, she said that this
is a feature specific to Roma ethnicity:

"If they had allowed me to stay there with him, I would have
brought him, but such, alone, I couldn’t leave him out of my
hands ... And I don’t trust them! Yeah, that's us ... “
(SI.2-i15af3-rr)

The son of a seriously ill patient expresses his concern for
his father, admitting that he wouldn’t entrust anyone this
responsibility, denying the possibility that the patient could
be cared for in the hospital by strangers:

"Do you understand we are careful with him, right? Daily!
There is no minute, no hour, not half an hour, I want to see
him! I want to see how he feels! You can’t rely on others ... it
is like a thing of yours, and you want to give it to someone -
a car - do you give it into other hands? ... The same here!
They won’t care! " (SI.2-i2am2-cl).

In this interview, we noticed that the sick person is seen as
a kind of a property of the family to be protected and kept
away from strangers, who may cause that something bad
would happen to him/her.

Given the frequent stigmatization perceived by Rroma from
the general population, some respondents reveal that they
do not trust the quality of medical services provided to
a dying Rroma. This is an attitude that we can grasp from
the discussion with a 52-year-old man, who refuses to let his
ill father to die in the hospital due to the lack of trust in the
quality of services provided by the medical staff and in their
indifferent attitude:

"We don’t feel well and we are not sure that they take care
of him. At the hospital ... to leave him there? We can’t stay at
home and let him alone! Our soul, heart, don’t allow us... We
love him and we do not trust ... We have no confidence, be-
cause we saw how they treat people there ... I do not mean
only the gypsies, but mainly, if it is a Gypsy." (SI.2-i2am2-cl)

The same concern was expressed by a 71-year-old man, who
told us about his distrust with regard to the quality of ser-
vices in hospitals, considering that they are conditioned by
informal payments:

"Better home! Here you ... take care of your beloved with
soul ... At the hospital, to be honest, they have got tired of so
many patients. There, how would I throw a sock in the dust-
bin, the same."” (SI.2-i24am3-ur)

An important aspect in this context is the fact that the Rro-
ma culture includes a number of specific rituals linked to
death that embodies an attempt to ease the process of dying,
to make it less painful. Among them is the rite of mutual for-
giveness, when the dying person forgives his/her relatives
for all the mistakes that have or could harm him/her, and
his/her relatives, in their turn, forgive all his/her mistakes to
the family, to free his/her soul of any regret or remorse.
Thus, for some families (especially those from traditional
castes, such as the coppersmiths) the presence of strangers,
who do not share their traditions, during specific rituals can
cause embarrassment and discomfort.

Care for the dying person’s body

Basic concepts of a traditional Rroma family are those of pu-
re and impure. In this respect, numerous purity standards
that are classified according to a number of criteria related
to essential customary laws are imposed: body purity and
moral law, non-interference of blood, customary conduct,
taboo code, responsibility to the community, the law of ho-
nour and brotherhood. Of these, a large number of rules /
norms are related to the human body and hygiene ritual.
Divided into two parts, the upper pure and lower impure,
the human body is an important element over which the
Rroma traditional culture focuses. Washing the body is con-
sidered to be a shame and it is done in secret, away from ho-
me, without notice. A full bathing in a tub is not advisable,
being considered as bathing in the own uncleanness and
becoming impure. Even the water, in which soeone washed
his face, is deemed unclean and it is poured out by a wo-
man, behind the house, away from the living space, not to
pollute it. Preferably, washing is done before or after sunset,
not to shame the sun. Women do not wash, even their face,
in front of strangers, and combing, washing hair, feet or
intimate parts are not done even in front of the husband (Grigo-
re, 2001; Petcut et. al., 2003; Sutherland, 1977).
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Body care before death is a very important ritual in the
Rroma culture. A 66-year-old woman remembers her grand-
father, who went through a real body preparation ceremo-
ny, when he felt that the end of his life is approaching:

“He sat down, put his clothes on, bathed alone, and put a nice
suit on .... He took that shirt ... made of fine cloth, and ... lied in
the bed and said to those who were in the house to take my
mother, he said, "Take the mother, as he loved her very much,
take her and give her something to eat." ... After 10-15 minu-
tes he stretched out, and said: "I leave you well and healthy,
and put his hands on his chest and died". (S1.2-i13af2-rr)

We would like to mention that the woman interprets her
grandfather's death as the one with dignity, the right one,
and considers it as a model for understanding of a good death.

The same ritual is remembered by a 28-year-old woman,
a daughter of a deceased patient:

"My father, before he died, told us, how to dress him. So
I took his black suit, black shoes, yellow shirt. He wanted to
have a handkerchief, to have a perfume, to have everything.
Yes, spray and everything. All, all, all that he needed ... he wan-
ted to have everything." (S1.2-i34af1-cj)

Many of the study participants gave as a motivation for the
refusal to die in a hospital the perceived lack of respect for
a dying person in such facility and, in particular, the lack of
respect to the body of the deceased. A 58-year-old woman
with a chronic illness told us:

"It's better in one’s house ... because at the hospital they take
you to the morgue! And there, as I understand, and many
people say, they take you there, and there are more dead,
they take you, wrap you up in a blanket, it is cold there, they
freeze you, I don’t know ... You get cut, they make you an
autopsy." (SL.2-i11pf2-1g)

A similar anxiety was expressed during the interview with
a 63-year-old woman, who took care of her husband suffe-
ring from cancer. She believed that dying patients should be
left at home, because doctors were not interested in fight-
ing for them. She also expressed her displeasure with a pos-
sibility of autopsy:

"Once he dies, they take him ... there ... throw him down, ma-
ke autopsy ...  wouldn’t want that... anyway ... after suffering
from so many diseases ... Yes, I saw my mother, she was in
the cellar, naked, there among the dead ... that's why ...".
(S1.2-i46af2-cj)

The worldview in the Rroma culture is based on a dual rep-
resentation, with obvious confidence in life after death. Thus,
Rroma refuse the idea of dying in the hospital, where it is dif-
ficult for them to accomplish important customs that would
ensure their passage beyond and a good quality of life after
death. The life after death is seen in a materialistic way, whe-
re the respect for traditions and customary prohibitions,
a clear distinction between pure and impure, permitted and
prohibited remain imperative. In confirmation of this state-
ment, we bring the belief of an 84-year-old Rroma:

"One shouldn’t die naked! One should die with shoes on!
Dressed to die! Like a man to die! For example, in another
world, he has only in what he died! He doesn’t get anything!
And he will have what is on him!" (S1.2-i48pf3-cj)

The Rroma are sure that the conditions at the moment of
death will significantly influence their passage to another
world and, therefore, they want this moment to be control-
led by themselves.

The rite of light

Health mediators emphasize the importance of the rite of
light in the Rroma culture:

"There is a saying in Rroma: better with a candle at home
than in a hospital ". (§.1.2-FG2-is)

Presence of light in the moment of death is a mandatory
attribute mentioned by most of the participants in our stu-
dy. It is important to provide for the sacred perception of
a candle, as a 63-year-old Rroma woman insists:

"To put a candle, cause the God said so! They say the light is
on, but it's light and not candle ...". (S1.2-i14pf2-rr)

The "right death” is only the one, in which the mandatory
rite of light is respected, as it is mentioned by a 67-years-old
man:

"It's not well at hospital ... At home! With a candle ...".
(S1.2-i21pm2-bd)

The fact that the dying person has been assured with the
holy light, when crossing into the other world, offers satis-
faction and peace of mind to the relatives of the deceased.
A 74-year-old woman, who took care of her sick husband,
tells us that her soul is in peace, because she followed all tra-
ditions and all conditions had been assured, when her hus-
band died - at home, with light, in presence of relatives. She
states that the omission of such important details for the
dying person would have left with her a feeling of guilt for
all her future life.

"Woe to me, it would be a torture for my whole life, I would
not forget! He died on his pillow! With candles ... we were all
in the house, everyone was around and he died among us,
not in the hands of strangers...". (SL.2-i15af3-rr)

A similar attitude is expressed in the story told by a 64-year-
old woman about her mother's death:

"... at home one dies with the soul in peace, cause first of all
he dies near his children, and second, he dies with candle
(increasing the voice tone), brother ... cause the candle is
holy! When you die, you go with a lit candle and can see
where to go! If you die in the darkness ... darkness ... it will
be for all your life, they can give you thousands of candles,
you will remain in darkness, all your life... God forbid!"
(S1.2-i16pf2-rr)

Being strongly influenced by a dualistic interpretation of
life after death, the Rroma woman raises to the superlative
degree the ritual significance of the candle, which will
assure a decent life in the Hereafter. The absence of light at
the moment of death is perceived with fear and great con-
cern for the soul of the deceased. We would like to mention
that during this interview the family was satisfied with the
doctors warning them that the patient was dying and sug-
gesting taking her home. The family managed to organize
the last hours of the dying mother’s life in accordance with
accepted traditions, thus ensuring a "good death" and "a con-
tinuation of life in the other world."

The desire not to subject his/her family
to unnecessary expenses

Each community has its history, its specific socio-economic
context, its own rules of coexistence and cohabitation, its
own cultural norms and mentalities, but above them (with
exception of the wealthy Rroma people), the majority of the
Rroma still live at present in an advanced level of the social,
economic and civic exclusion, the fact, which is the every-
one’s knowledge, and which has also been repeatedly con-
firmed by different research studies (Zamfir and Zamfir, 1993;
Lehti and Mattsona, 2001; Phillips and Rathwell, 1986).

Some Rroma that we interviewed told us that dying in a hos-
pital implies additional worries and expenses for the family.
Therefore, a sick person has to die at home, so to be easier
for his / her relatives “to make the traditions”. This aspect is
narrated by a 63 years old sick man, whose family faces fi-
nancial difficulties:

“At home ... Because in the hospital the expenses are high!
Taking home the deceased person by car with all their for-
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malities implies huge expenses! What happens, when we do
not have money? Look at my situation, God forbid! I do not
have, where to take money from! I have got a son. He is
a driver in C. It takes time till he receives the money, comes
to the hospital in Iasi, where I am hospitalized ... it is better
to let him go home and to take him to his place!”
(SL.2-i12pm2-1g)

We can easily notice that this man is embarrassed and dis-
pleased with the idea that his death could create a series of
additional problems to his beloved.

The issue of big expenses and worries, which appear for all
necessary procedures, when a patient dies in a hospital, is
present in many interviews. These concerns are expressed
by a 48 years old man with a serious chronic disease:

“.. And to die in the hospital!? And at the end, the family -
the expenses! And it does not have!” (S1.2-i27pm1-cj)

The wife of this ill man supports the idea, being motivated
by the financial lacks: “Let him die at home, it is better! At
home ... because the person is poor and has no place where he
could go and to come and take him home ... because now, if
somebody dies at the hospital, the person has to have money,
but he does not have them ...". (S1.2-i28af2-cj)

The health mediators unanimously supported the above men-
tioned idea:

“There are too high expenses to die at the hospital...”.
(SL.2-FG2-is)

A 63 years old Rroma man is convinced that dying in the
hospital should be avoided:

“It is too expensive! If the person dies in the hospital, it is very
expensive! Because every step, without money you cannot
do anything... At home ... You do not have so many nuisances!
If he/she died at home, you go and buy a coffin, go to the priest
... get the death certificate and good bye.” (S1.2-i43pm?2-cj)

A patient having with a severe cancer also mentions the ma-
terial aspects of the funeral traditions. She determines a hie-
rarchy of important moments for a dying person:

“Not to feel any pain. To be with his family ... what can I say?
To have money for the funerals!” (S1.2-133pf2-cj)

Therefore, the ill person would die in peace, being sure that
his/her death does not cause a hardship for his/her remai-
ning family and that all funeral traditions will be respected
according to the community tradition.

It is a desire that surely results from many reasons: the lack
of financial resources, the desire to simplify the concerns of
a grieving family, and it is motivated by the trust in futility
of some additional expenses, when the dying person is sure
of where and how he/she goes, the life after death being
ensured by other conditions of the dying moment, among
which respecting of the ritual is a key moment.

4. Conclusions

The attitudes of the Rroma people involved in our study to-
ward the moment and place of death can be summarized in
a few basic ideas. First of all, the level of religiosity among
the Rroma people is high, and this is being even more obvi-
ous in the context of a serious illness and death. The reli-
gious dimension is deeply rooted in the personality plan,
allowing an individual to develop effective patterns of reli-
gious coping. It is well known that religion, culture, ethnici-
ty and the manner of managing health care coalesce into
complex shapes. The analysis of the data obtained during
our interviews with Rroma people helped us to understand
more clearly that the some religious issues involved (e.g.
a dualistic conception of the world, strongly observed ritu-
als) could give rise to conflicts with regard to the current
usual practices in the hospitals.

At the same time, our study has confirmed that the traditional
Rroma people live in a world full of important traditions, even
taboos, strongly embedded moral laws, some characteristic ru-
les of conduct, or ancient precepts for the appropriate cour-
ses of action. Those tend to govern and dominate many im-
portant aspects of their individual, family and community
lives. Their community is usually quite resistant to any impo-
sed change, preserving the magical beliefs and rituals, some-
times being reticent about the influences and norms of the
general population. Any person born and raised in such a so-
ciety takes over and transmits to others with piety these be-
liefs, rituals, and taboos. When the norms from outside are
imposed that emerge from the general society’s culture, possib-
ly serious cultural conflicts may occur, which we have seen
and identified within our study. Those conflicts may inflict
a concrete harm to the Rroma person, his / her family or com-
munity. This is especially untoward in the situations, when
a doctor or other health care personnel is unable to get a neces-
sary insight into the ways of thinking and perceiving - and
thus into the wishes of a dying person and his / her family.

For the Rroma people, the faithful observance of the tradi-
tions has a very strong meaning, close to be considered sac-
red and inalienable, sometimes bearing the character and
value of dogma. In their still relatively closed society, no-
thing cannot and should not be changed. That is why any in-
fluence from outside is disturbing and could alter the status
quo (Turliuc, 1996). As we have noticed within our study, in
some cases the cultural and religious characteristics of the
Rroma people may pose problems with regard to their ac-
commodation to the usual hospital rules and procedures.
Moreover, such rules and procedures may exert considerab-
le pressures upon, and produce untoward attitudes and an-
xiety in Rroma patients, their family members, or members of
their community. It is therefore necessary and of a particu-
lar importance that the medical team takes into considera-
tion the presence and subjective strength of these attitudes
and beliefs, since a truly respectful, culturally sensitive ap-
proach to the Rroma patients and their relatives is a prere-
quisite for creating of a functional, just and effective relation-
ships within the health care provision. This is even more im-
perative ethically, when providing the necessary treatment
and care for the seriously ill, or dying patients.

Knowing the main behaviour schemes and characteristic
beliefs of the Rroma people is thus essential for any successful
interaction of medical personnel with this particular ethnic
group. To solve ethical dilemmas encountered within these
working and care-giving settings, the medical personnel
should know and understand properly the cultural back-
ground of the patient, and possess an ability to identify the
possible conflicts of values. The cross-culture approach im-
plies the true openness and desire to perceive, understand,
discuss and empathetically deal with these important and
deeply rooted ethical dilemmas. Within the nowadays health
care provision, being directed by the so-called evidence-
based medical knowledge, and sometimes aggressive re-
quirements for effectiveness and efficacy, when it is some-
times capable to prolong life, but unable to cure the illness,
the space for a genuine human encounter and relationship
is unacceptably shrinking. The will expressed by a dying
person “to live” his / her last days as he / she really wishes
and where he / she wishes, in order to meet his / her under-
standing of the death with dignity must be considered
a basic human right, the question of respecting that person
human dignity. Thus, all has to be done to honour these tru-
ly important, human wishes. On the other hand, working a-
long these directions, albeit sometimes posing unexpected
difficulties, time and effort requirements upon the staff al-
ready strained to the edge, upon our own credibility and en-
durance, it may also teach us something about us, about
being truly humane, ethical, and trustworthy health care
professionals, and more ‘worthy’ human persons.
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Abstract

Death is an intimate event and its perception depends largely
upon the education, moral values, and cultural contexts, in
which each person grew up and lived. It is also a phenome-
non with important social connotations, the understanding
of death and life being both a characteristic product and
a content element of a particular culture. In this paper, the
authors present the results of a qualitative research study
conducted in some Rroma communities in Romania, which
aimed at identifying the factors that could touch upon the
dignity of dying persons and the essential features of
a "good death” as perceived and lived in these communities.

The study confirmed that the level of religiosity among the
Rroma people is particularly high, which is becoming more
obvious in the context of an individual and/or family or
community confrontations with a serious illness or imminent
death. It has been also observed that the traditional Rroma
people live in a world full of traditions, even taboos, gover-
ned by their own moral laws and rules of conduct that govern
and sometimes truly dominate important aspects of their li-
ves. Knowing and understanding well the main cultural, in-
cluding religious characteristics and beliefs of the Rroma pe-
ople is essential for the effective and truly respectful, ethi-
cally acceptable interaction of the medical and paramedical
personnel with people from this ethnic group. In the con-
text of the cross-culture medical care the will expressed by
a dying person to live his / her last days as and where he /
she wishes in order to die with dignity as he / she understands
it, does represent the basic human right, which is to be fully
respected and honoured.

Key words: death, human dignity, Rroma, culture, human
rights

Abstrakt

Smrt ¢loveka je intimnou udalostou a jej chdpanie do velke;j
miery zavisi od vychovy, mordlnych hodnét a kultirnych
kontextov, v ktorych dany clovek vyrastal a Zil. Ide zaroven
aj o fenomén s dolezitymi spolo¢enskymi konotaciami, pri-
¢om chapanie smrti a Zivota su sucasne charakteristickym
produktom aj prvkom obsahu danej kultiry. V tejto praci
autori prezentuju vysledky kvalitativneho vyskumu, ktory
realizovali vo vybranych romskych (Rroma) komunitich
v Rumunsku. Vyskum sa zameral na identifikovanie fak-
torov, ktoré by mohli suvisiet s dostojnostou umierajicich
0s0b a zdkladnymi ¢rtami “dobrej smrti”, ako s vnimané
a preziva-né v tychto komunitach. Stidia potvrdila, Ze tiroven
religiozi-ty medzi v romskej populdcii je osobitne vysokd, ¢o
sa stava eSte zrejmejSim v kontexte konfronticie jednotlivca
a/alebo jeho rodiny alebo komunity so zdvaznym ochorenim
alebo s hroziacou smrtou. Zaroven sa ukazalo, ze tradi¢ni
Romovia Ziju vo svete plnom tradicii, dokonca tabu, riade-
nom vlastnymi mravnymi zdkonmi a pravidlami spravania,
ktoré riadia a niekedy aj dominuju vyznamné aspekty ich Zi-
vota. Dobré poznanie a porozumenie najvyznamnejsich kul-
tarnych, vratane ndboZenskych charakteristik a presvedceni
Romov je nevyhnutne potrebné na ticinnu a skuto¢ne reSpek-
tujlicu, eticky akceptovatelnu interakciu medicinskeho a pa-
ra medicinskeho personalu s prislusnikmi tejto etnickej sku-
piny. V kontexte transkultirnej medicinskej starostlivosti je
prianie vyjadrené umierajiicou osobou o tom, kde a ako chce
prezit svojej posledné dni a kde chce zomriet tak, aby to zod-
povedalo predstave o dostojnej smrti, ako ju tito osoba chape,
predstavuje zikladné Tudské pravo, ktoré je potrebné plne res-
pektovat a napinat.

KIicéové slova: smrt, l'udska dostojnost, Romovia, kultura,
Tudské prava
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SUROGATNE MATERSTVO
- VYBRANE TEOLOGICKE ASPEKTY
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1. Gvod - podstata surogitneho materstva

I pri deklarovane;j Sirokej akcepticii technik asistovanej re-
produkcie vo vicsine vyspelych krajin, surogatne materstvo
predstavuje azda najkontroverznejSiu oblast spomedzi vSet-
kych mozZnosti, ktoré sa s asistovanou reprodukciou otvorili.
Zastancovia surogicie zdoraziluji prinos, ktory tito mozZnost
predstavuje pre neplodné piry, odporcovia zas poukazuji
na to, Ze rizika a problémy vyrazne prevySuju vSetky propa-
gované benefity.

Pri analyze mordlnych otdzok spojenych so surogitnym ma-
terstvom je moZné velmi dobre poukdzat na mnohé zavaziné
etické problémy, ktoré su s nim i s celou asistovanou reproduk-
ciou spojené. Zaroven je to moZnost poukdzat aj na prinos
teologie k etickému mysleniu a k pravnym zdkladom zipad-
ne;j civilizicie, a to aj v sekularnej rovine. Na zaklade toho moz-
no lepsie pochopit aj vyhrady, ktoré Katolicka cirkev zastava
voci podstatnej Casti metod asistovanej reprodukcie (s pot-
rebnym rozliSovanim).

Pokial ide o terminolégiu, surogitne (alebo tzv. nahradné, pri-
padne zdstupné) materstvo mdze znamenat dve ciastocne
odlisné skutocnosti. V prvom pripade Zena pontkne vlastné
vajicko, ktoré je oplodnené umelou insemindciou (in vivo)
spermiami zamyslaného otca a po vynoseni odovzda dieta pa-
ru, ktory si tehotenstvo zmluvne dohodol. Tato skuto¢nost
sa oznacuje ako tradi¢na surogicia (angl. traditional surroga-
cy) alebo jednoducho surogitne materstvo (angl. surrogate
motherhood).

V druhom pripade sa uskutocni in vitro fertilizicia vajicka ano-
nymnej darkyne spermiami anonymného darcu alebo sper-
miami zamyslaného otca a nasledne sa embryo prenesie do
maternice Zeny, ktora poslazi len ako ,nosic“ dietata (angl.
gestational carrier alebo gestational surrogate) pre zmluvny
par zamyslanych rodic¢ov. Tento druhy spdsob surogicie by-
va oznacovany ako gesta¢na surogacia (angl. gestational sur-
rogacy alebo surrogate gestational motherhood), alebo pre-
nijom maternice (angl. host uterus).

2. Predpoklady a prinos teologického hodnotenia,
pojem osoby a prokreicia

P

V etickej diskusii, zvlast v sucasnom sekularizovanom aka-
demickom alebo politickom prostredi, nebyva prinos teolo-
gie osobitne ocefiovany ¢i vitany. V atmosfére, ked st v spo-
lo¢nosti viac uznivané prirodné a technické vedy a socidlne
a humanitné vedné odbory si povazované akoby za ,mene;j
vedecké®, byva teologia ako veda podcefiovana aZ dehones-
tovana.

NajcastejSia ndmietka spociva v otizke, aky prinos moze mat
teologia, ktora predpokladd existenciu akejsi neviditel'nej by-
tosti (Boha), pre sekuliarnu spolo¢nost, ktora sa neviaze na
Ziadnu ideoldgiu ani nidbozZenstvo, a pre prakticky Zivot neve-
riacich. Vysledkom je, Ze ak sa v spolo¢enskej diskusii niekedy
prihliada aj na hlas Cirkvi, byva to skor z politickych dovodov
v snahe dosiahnut konsenzus alebo urcity kompromis v plura-
litnej spolo¢nosti, kde sa ku krestanstvu stile hlasi nezaned-
batelny pocet 0osob (vnimanych skor ako potencidlni volici)
nez v snahe vypocut a zvizit aj odborné filozofické a teologické
argumenty. Zvycajne sa zabuda, Ze pojem ludskej osoby;, kto-
ry je dnes pouZivany ako jeden zo zakladnych pojmov pri
definovani a obhajovani I'udskych priv, je tu vd'aka teoldgii.

Krestanstvo v prvych storociach svojej existencie totiZ po-
trebovalo objasnit vieru v jediného Boha, v ktorej sa JeZi$ Kris-
tus predstavil ako jeho Syn a ktory pri svojom odchode slt-
bil prichod Ducha, ktory bude s veriacimi namiesto jeho fyzic-
kej pritomnosti. Viera v jedného Boha tak prindSala akoby tri
podoby toho istého Boha (Otec, Syn, Duch), ktoré mohli byt
nespriavne vnimané ako spolocenstvo az troch Bohov. Biblia
toto spoluzitie Otca, Syna a Ducha nikde nenazyva dnes zna-
mym pojmom trojica (latinsky trinitas), hovori len o ich spo-
lo¢nom Zivote a ich absolitnej jednote. Krestanstvo teda po-
trebovalo vysvetlit tento paradox existencie jedného (a jedi-
ného) Boha a ziroven aj existenciu Otca, Syna a Ducha, pri-
¢om striktne odmietlo polyteizmus.

Tento paradox riesil v 3. storoci krestansky filozof a teolog
Tertulian, ktory pri objasfiovani dogmy (pravdy viery) o Bo-
hu prvykrit pouZil pojem trojica (trinitas), pricom si pomo-
hol pojmom osoby, ktory je pre dogmu o Trojici podstatny.
Dogma o trojici hovori o troch osobich v jednej a rovnakej
bozskej podstate (grécky ousia, latinsky substancia).

Pojem osoba (grécky hypostasis, latinsky persona; pricom
ani tento pojem Biblia nepoznd) pochddza z gréckej dramy,
kde povodne oznacovala masku (grécky prosopon, podoba),
ktorou ten isty herec vyjadroval réznu identitu postav, ktoré
predstavoval. KedZe v beznej komunikicii latinsky vyraz
persona stdl blizsie k vyrazu prosopon (podoba) ako k filo-
zofickému pojmu hypostasis (pouZivany v predkrestanskej
dobe v Grécku ako synonymum vyrazu ousia - podstata, sub-
stancia, nie ako jednotliva osoba), z gréckej dramy sa tak po-
jem osoby dostal do zapadného filozofického, pravneho, po-
litického aj etick€ého myslenia, kde je kl'dcovy. [1]

Zapadna civilizdcia dnes (vd'aka krestanskému teologickému
mysleniu) nepoznd vznesenejsi princip, nez je princip per-
sonality, a Ziadnu vy$Siu hodnotu, nez je osoba - nezameni-
telna individualita. Osobny Boh teda neznamena antropo-
morfnu predstavu veriacich, ale vyjadrenie toho, Ze Boh nie je
ziadne amorfné ,ono*. [2]

Ak bol ¢lovek podla Biblie stvoreny na Bozi obraz (podobu),
tak aj ¢lovek je osobou. To potom znamend, Ze ¢lovek nie je
»nieco®, ale vzdy ,niekto“. Ma nielen nezamenitelnu individua-
litu, ale preto, Ze je stvoreny na BoZi obraz, aj neodcudzitel-
nu dostojnost.

Pojem dogma je mimo teologického priestoru vnimany skor
negativne: ako meravo aplikovand poucka, prejav statického,
az rigidn€ého myslenia. V krestanstve je vSak dogma vysled-
kom najlepsieho, neraz velmi dlhého badania a kreativneho
teologického myslenia, ktoré sa usiluje ¢o najvhodnej$im spo-
sobom vyjadrit duchovnu realitu presahujucu Tudsku skuse-
nost. Profesor Tomas Halik piSe, Ze zapas o definiciu dogmy
o Trojici bol dolezitejsi ako vSetky vtedajSie politické a vo-
jenské spory: tam sa totizZ vytvaral priestor, v ktorom miliony
T'udi nisledne po stirocia vnimali tajomstvo Boha, sveta a clo-
veka, tam sa formovalo ich videnie sveta, svetonazor. Vdaka
tejto konceptudlne;j vizii zacal ,zapadny Clovek“ zakotvene a
kontinualne rozumiet zakladnym hodnotam, vriatane pojmu
a hodnote T'udskej osoby. [2] Ovocim tohto zapasu je aj ak-
tudlna podoba hodnotového a civiliza¢ného poriadku, ktora
sa zachovava v eurépskom i v $irSom medzinirodnom prost-
redi podnes.

3. Antropologické dosledky - hodnotenie
Tudskej sexuality a prokreicie

Od pohladu na cloveka ako osobu sa v teoldgii odvija aj po-
hl'ad na l'udské telo, sexualitu a plodenie. Ak je ¢lovek niekto,
a nie nieco, tak aj splodenie nového c¢loveka nie je len bio-
logickym aktom rozmnoZovania, ale aj vyrazom najintimne;j-
Sieho telesného zjednotenia muZa a Zeny. Tato fyzicka teles-
na jednota je vyjadrenim toho, ¢o je na metafyzickej rovine
nazyvané spolocenstvom 0sob v laske a vzajomnom sebada-
rovani. Ide teda o taku jednotu, ktora iné Zivé bytosti nedo-
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kazu vytvorit. To, ¢o biolégia a medicina nazyva reproduk-
ciou, teologia nazyva prokreiciou (i¢astou na stvoreni novej
osoby). Napriek tomu civilné priavo i medicina aj v sekular-
nej spolo¢nosti vnimaju, Ze pri l'udskom rozmnoZovani ide o
Cosi viac ako len o biologicku reprodukciu.

Magistérium (Ucitel'sky trad) Cirkvi toto vnimanie udskej
sexuality sumarizovalo v encyklike papeza Pavla VI. Huma-
nae vitae o l'udskom plodeni (1968). Podl'a nej ma manzelsky
pohlavny akt dva vyznamy (alebo presnejSie dvojaky vyz-
nam), ktoré urcil Boh a ktoré ¢lovek z vlastného podnetu ne-
moZe oddelit - vyznam zjednocujici (spojivy, unitivay) a plo-
divy, prokreativny (Humanae vitae, 11 - 12). [3]

Tato encyklika bola vydana ako reakcia na prevratné zmeny,
ktoré v 50. rokoch 20. storocia priniesol objav a nasledné
rozsirenie antikoncepcnej pilulky. S jej objavom bolo ovela
IahSie dosiahnut to, o ¢o sa [udia vZdy usilovali - oddelit po-
Zitok zo sexudlnej aktivity od jej potenciilnych nasledkov -
splodenia nového ¢loveka, novej Iudskej osoby.

Narodenim Louise Brownovej (25. 7. 1978), prvého dietata
,Z0 skiumavky“ (metddou in vitro fertilizacie - IVF), a dalSim
zdokonalovanim technik IVF sa ukazalo, kam vedie rozdele-
nie spominaného dvojakého vyznamu manzelského aktu, od-
delenie sexuality od plodnosti. Zo sexu sa stile viac stavala
nezavazna aktivita, aZ na irovni rekredcie a zabavy, a z plod-
nosti sa stale viac zacal stavat ,biznis“. V nom sa clovek vel-
mi rychlo stal tovarom, a ked sa stal tovarom, tak sa stal aj od-
padom. UZ pri narodeni L. Brownovej, ked prichadzali gratu-
lacie viac lekdrom ako rodi¢om, sa ukdzal dalsi eticky prob-
1ém - prenos zodpovednosti za dieta od rodiCov na tretie
osoby.

Je teda pochopitel'né, Ze hlavné nimietky, ktoré Katolicka
cirkev vznasa, sa tykaju zaobchadzania s l'udskou osobou. Pri
asistovanej reprodukcii jej splodenie nie je vysledkom pro-
kredcie, teda zjednotenia osob (k fyzickej jednote muZza a Ze-
ny vobec nemusi dojst), ale technologického procesu v labo-
ratoriu. Od vzniku embrya, ktoré je konStitutivnym zaciat-
kom jestvovania novej osoby, je toto pod drobnohladom od-
bornikov, pricom sa k nemu pristupuje viac ako k produktu
nez ako k osobe. Nastupuju procesy a vztahy, aké panuji vo
vyrobnych procesoch a obchodnych vztahoch (objednavka,
platba, kontrola kvality, vyradenie pripadného ,nepodarku®,
yreklamacia“, sidne spory...).

4. Etické a moralno-teologické hodnotenie
surogatneho materstva

Vdaka moZnosti splodit dieta mimo pohlavného aktu man-
Zelov sa otvorili aj moZnosti surogatneho materstva. Sidne
spory, ktoré velmi rychlo nasledovali uz v osemdesiatych
rokoch 20. storocia, najmi v USA, ukdzali aj odvritenud tvar
asistovanej reprodukcie a surogitneho materstva a nastolili
zavazné etické problémy vyplyvajice z toho, Ze k cloveku sa
prestalo pristupovat ako k Iudskej osobe. V dosledku sud-
nych sporov zacali eur6épske krajiny od roku 1994 zakazovat
alebo vyrazne obmedzovat komercné surogitne materstvo.
Po roku 2000 sa v3ak biznis spojeny so surogitnym mater-
stvom preniesol do azijskych krajin. [4] Napriek zakazu sa
vsak aj reStriktivna legislativa europskych krajin da pomerne
jednoducho obist napriklad tak, Ze surogatna matka vystu-
puje ako partnerka muza, s ktorym chce mat dieta, no po po-
rode sa dietata zriekne, priCom muz javi o dieta ziujem a pri-
hlési sa k otcovstvu. Len v Ceskej republike bolo od prijatia
novej legislativy o asistovanej reprodukcii (v roku 2012)
priznanych niekolko desiatok pripadov surogicie, pricom
aradné Statistiky sa zacnu viest aZ od janudra 2015. [5]

Zakladné etické vyhrady teda vyplyvaja z toho, Ze ak je emb-
ryo zaciatkom Zivota novej [udskej osoby, tak od prvého mo-
mentu jeho existencie nemozno s nim manipulovat ako s
produktom. Jediné dostojné prostredie pre vznik novej [ud-
skej osoby tak zostiva manZelské objatie muZa a Zeny. Aj Ze-

ny, ktoré poskytli svoje telo na vynosenie dietata, ktorého sa
po narodeni vzdali, a neskor sa sidne domahali prava na sta-
rostlivost o neho, pochopili, Ze sa stali obetou komercializicie
ich tela (maternice), a vlastne celej ich osoby ako Zeny a mat-
ky (hoci mohli byt motivované stucitom alebo altruistickymi
dovodmi).

Katolicka cirkev sformulovala svoje vyhrady v nasledujicich
dokumentoch:

1. Kongregicia pre nduku viery v roku 1987 vydala inStruk-
ciu Donum vitae o reSpektovani rodiaceho sa Iudského Zivo-
ta a o dbstojnosti plodenia, kde o zaciatku Zivota a o dostoj-
nosti ludskej osoby piSe: ,Od okamihu, ked je vajicko oplod-
nené, sa zacina novy Zivot, ktory nie je Zivotom otca alebo mat-
ky, ale je to Zivot novej Iudskej bytosti, ktord sa samostatne
vyvija. Tato bytost by sa nikdy nestala ludskou, keby nebola
Tudskou uz od toho okamihu. To bolo vZdy zrejmé... A moder-
nd genetika to potvrdzuje cennymi dokazmi. Ukdzala, ako uz
od prvého okamihu je urceny program, ¢im bude tito by-
tost: totiZ clovekom, tymto clovekom-jednotlivcom, ktory uZ
md svoje charakteristické Crty jasne urcené. Oplodnenim sa
zacalo dobrodruZstvo jedného Iudského Zivota, v ktorom kaz-
di z jeho velkych schopnosti potrebuje cas, aby mohla rdst a
pripravit sa na posobenie.“ (Donum vitae 1. 1, citujac doku-
ment De abortu procuratoz r. 1974,12 - 13) [6]

Donum vitae sa vyjadruje aj k surogatnemu materstvu: ,Je
mravne dovolené tzv. nahradné materstvo? Nie je, a to z tych is-
tych dovodov, ktoré vedii k odmietaniu umelého heterolog-
neho oplodnenia. Odporuje totiZ jednote manZelstva a dos-
tojnosti plodenia Iudskej osoby. Nahradné materstvo je ob-
jektivnym popretim zavizkov, ktoré vyplyvaji z materskej
lasky, manZelskej vernosti a zodpovedného materstva. UrdZa
dostojnost a pravo dietata, aby bolo pocaté, nosené v matkinom
lone, prinesené na svet a vychovavané viastnymi rodi¢mi. Nih-
radné materstvo prehlbuje, a to na ukor rodin, oddelenie fy-
zickych, psychickych a mravnych prvkov, na ktorych sa zak-
Iadaji rodiny“(Donum vitae, 1L. 3). [6]

2. Katechizmus Katolickej cirkvi z roku 1997 uvadza: ,Dieta
nie je dlh, na ktory mozno mat narok, ale dar. NajvzneSenej-
sim darom manZzelstva je novi lIudskd osoba. Dieta nemozno
povazovat za predmet vlastnictva, k comu by viedlo uznanie
domnelého ,priva na dieta“. V tejto oblasti md iba dieta sku-
to¢né prava: privo byt plodom osobitného ukonu manzel-
skej lasky svojich rodicov a aj pravo byt respektované ako o0so-
ba uz od chvile svojho pocatia.“ (KKC, ¢l. 2378) [7]

3. V roku 2008 Kongregacia pre nauku viery vydala inStruk-
ciu Dignitas personae o niektorych otizkach bioetiky, v kto-
rej poukazuje aj na skutocnost, Ze deti narodené vd'aka tech-
nikdm asistovanej reprodukcie sa rodia za prili§ velku cenu:
,Treba vsak poukdzat aj na to, Ze vzhladom na pomer medzi
celkovym poctom vytvorenych embryi a tymi, ktoré sa sku-
tocne narodia, je pocet obetovanych embryi velmi vysoky. ...
V suicasnosti aj v najvicsich strediskiach umelého oplodnenia
dosahuje pocet obetovanych embryi viac neZ 80 %*“ (Digni-
tas personae, ¢. 14, pozn. 27). [8]

5. Stanovisko Subkomisie pre bioetiku TK KBS

Vzhladom na mnoZiace sa otazky z radov veriacich laikov i
duchovnych 0s0b, ako aj na sice relativne zriedkavé, ale skor
pozitivne, aZ propagacné prezenticie surogitneho mater-
stva v niektorych médiach, na internetovych portiloch a so-
cidlnych sietach, ako aj pre iné€ zavazné dovody, pripravila v
novembri 2014 Subkomisia pre bioetiku Teologickej komi-
sie Konferencie biskupov Slovenska osobitné Stanovisko k niek-
torym etickym aspektom tzv. ndhradného materstva. [9]

Subkomisia v ivode stanoviska zdoraznila, Ze ho vydala ,po dok-
ladnom zviZeni relevantnych medicinskych faktov, a tieZ ce-
Iého radu zivaznych socidlnych, etickych a pravnych skutocnos-
ti spojenych s tzv. ndhradnym materstvom*® a v stilade s do-
terajsimi vyjadreniami Ucitel'ského tiradu Katolickej cirkvi®,
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Za tzv. nahradné materstvo (alebo zastupné, surogitne ma-
terstvo; prepoZzicanie, prendjom maternice) subkomisia pre
potreby daného stanoviska oznacila ,medicinsky postup, pri
ktorom Zena na ziklade predchddzajiiceho dohovoru alebo
zmluvy do svojho tela prijme Iudské pohlavné bunky alebo
Tudské embryo ¢ embryd, s imyslom vynosit a po porode
odovzdat inej osobe alebo osobim narodené dieta s cielom os-
vojenia.”

Podrla subkomisie ide o ,zdvazné zneuZitie mediciny, bio-
medicinskej vedy i prava“, pricom ,z moralneho hladiska ide
o podvod, zneuZitie a krivdu voci hlavnym ziicastnenym oso-
bam: voci ,socidlnym®, pripadne ,genetickym*“ rodicom dieta-
ta, tzv. nahradnej matke, ako aj voci samotnému dietatu. Za-
roveii tito procediira korumpuje a hlboko mravne poskodzu-
je lekarov, zdravotnickych pracovnikov ¢i osoby z inych profe-
sii, ktoré sa na nej zicastiiuju (napr. osetrovatelstvo, farma-
cia, privo, manaZzment).“

Subkomisia pripomenula, Ze ,tizba po vlastnom dietati, kto-
rd sama osebe moze byt dobrd, z morilneho hladiska neo-
praviiuje nikoho uchylovat sa k mravne neprijatelnym prost-
riedkom na jej naplnenie. Tym menej k postupom, ktoré za-
hfnaju nespravodlivost a ubliZovanie nevinnym (tzv. ndhrad-
nej matke, pocatému dietatu, zicastnenym zdravotnickym
pracovnikom a inym). TtiZba po dietati nie je v Ziadnom pri-
pade ,privom na dieta“ - a nikto nema povinnost druhému
takéto domnelé privo naplnit. Tiito povinnost nemd ani stit,
medicina alebo zdravotnicky systém, a ani ich predstavitelia
¢i pracovnici.“

Podla subkomisie ,budiici ,socidlni“ rodicia, ktori si objed-
ndvaji sluzby tzv. nahradnej matky, konaju tak v rozpore so
zdkladnymi moralnymi principmi slobodnej demokratickej
spoloc¢nosti (napr. zikaz obchodovania s l'udmi, komerciali-
zdcie Iudského tela, vykoristovania, poniZovania a zneuZitia
0sob atd’), so vseobecne respektovanymi Iudskymi pravami,
ako aj v protiklade s opravnenymi zaujmami tzv. nihradnej
matky a nimi objedndvaného dietata. Navyse, Casto ide o zne-
uzitie tazivych ekonomickych a sociilnych podmienok Zien
a rodin, z ktorych sa v chudobnejsich krajinich alebo komu-
nitich ziskavaju tzv. nihradné matky, ¢i tzv. nizko-nikladové
nahradné matky. Primirna zodpovednost objednavatelov - bu-
ducich ,socidlnych” rodicov dietata - nie je nijako umensend
skutocnostou, Ze su nezriedka ,obetou“ bezohladnej reklamy
a manipuldcie.”

O krivdu voci dietatu tzv. ndhradnej matky ide podla subko-
misie preto, Ze , prichddza na svet pocatim v nezvycajnych, nie-
kedy aZ bizarnych podmienkach, pricom dochiddza k umelé-
mu, vopred plinovanému rozdeleniu medzi jeho genetic-
kymi, biologickymi a socialnymi rodi¢mi. Navyse, jeho po-
catie sa zvycajne uskutocriuje niektorou z metod tzv. asisto-
vanej reprodukcie. Tdto rozporuplnd situdcia predstavuje
pre dieta zavazné rizikd z hl'adiska jeho biologickej a psy-
chickej identity, jeho osobnosti a dalsieho zdravého vyvinu.
Ohrozuje aj pravo dietata pravdivo poznat svoj biologicky
povod. Dieta v tomto kontexte - v prikrom rozpore s jeho dos-
tojnostou, zakladnymi I'udskymi pravami i s prislusnymi etic-
kymi normami - vystupuje ako produkt, tovar, ktorého ,vy-
robu* si niekto objednava, za ktory sa plati a na ktory sa, as-
pon podvedome, vztahuji aj iné skutocnosti a procedury ob-
vyklé vo vyrobnych alebo v obchodnych vztahoch (napr.

,kontrola kvality“ ¢i ndslednad ,reklamdcia“).”

Subkomisia pripomenula aj vyrazne protispolo¢ensky, skod-
livy charakter surogatneho materstva: , Voci spolocnosti zna-
mend presadzovanie ¢i akikolvek podpora tzv. nahradného
materstva velmi rizikové konanie. Je totiZ v skutocnosti zame-
rand proti samotnym zdkladom jej socidlnej struktiiry a de-
mokratického fungovania, s potencidlne zavaznymi mravny-
mi, socidlnymi a privnymi dosledkami. Javi sa ako nezodpo-
vedny, komercne motivovany utok smerovany proti zdravej
rodine, manZelstvu, rodicovstvu, materstvu. Ludské, medi-
cinsko-zdravotnicke, pravne i financné prostriedky, chybne

smerované do oblasti tzv. nahradného materstva, by zikoni-
te chybali na zabezpecenie inych, naozaj prinosnych a pot-
rebnych vykonov zdravotnej ¢i socidlnej starostlivosti.“

Preto subkomisia v stanovisku uzatvira, Ze ,je povinnostou
kaZdého krestana i kazdého ¢loveka dobrej vole mat jasno v
uvedenych otdzkach, zaobstarat si a poskytovat v rimci svo-
jich moZnosti naleZité informdcie o tejto veci vo svojom
okoli, a tieZ podporovat vhodnymi prostriedkami ucinné za-
brinenie uvedenia takychto praktik do medicinskeho, zdra-
votnickeho ¢i pravneho prostredia na Slovensku. Osobitne
doleZzita je v tejto oblasti tiloha dobre informovanych pracov-
nikov masovokomunikacnych médii, dnes predovsetkym
0sOb pracujiicich v prostredi internetu (odborné, populari-
zacné ¢i rodinné webové stranky; blogosféra) a socidlnych
sieti. Nezastupitel'ni ulohu ochrany spolo¢ného dobra, Iud-
skej dostojnosti a prirodzenych prav kazdého cloveka - obca-
na pred nebezpecnymi, nekalymi praktikami a zneuZitim, ako
aj ochrany verejného, resp. statneho ziujmu, maji viada a par-
Iament Slovenskej republiky. Subkomisia vyzyva vsetkych spo-
minanych cinitelov i vsetkych Iudi dobrej vole, aby sa podla
svojich moZnosti, kompetencie a zodpovednosti zasadili za
ochranu slovenského prostredia, nasich rodin, osobitne vsak
nasich Zien a dievcat pred spominanymi hrozbami fyzické-
ho, mravného a komercného zneuZitia.“

Stanovisko subkomisie predstavuje relativne strucnu, ale
konciznu, ucelend poziciu k tejto zdvaznej problematike,
pricom urcité névum znamend radenie a vystavba argumen-
tacie stanoviska z hladiska morilne negativaych dopadov
surogatneho materstva na jednotlivé dotknuté alebo zucast-
nené osoby (,ndhradnd matka“, ,objednané dieta“, ,socidlni
rodicia“) alebo skupiny osob (rodina, $tit, spolo¢nost, opus-
tené deti, ,obetované deti“). Svojim apelom sa stanovisko
programovo obracia nielen na ¢lenov alebo sympatizantov
Katolickej cirkvi - ale ,na vSetkych I'udi dobrej vole®, na celi
spolo¢nost, pricom jeho zamer je ,preventivny“: zasadzuje sa,
ako sme uz uviedli vyssie, ,za ochranu slovenského prostre-
dia, naSich rodin, osobitne vsak nasich Zien a dievcat pred
spominanymi hrozbami fyzického, mravného a komercného
zneuzitia“. Aj z tohto dovodu moZno predpokladat, Ze stanovis-
ko by sa mohlo stat vyznamnou sucastou buducej verejnej de-
baty o tejto problematike.

6. Ziver

Surogatne (tzv. ndhradné, zistupné) materstvo sa v sloven-
skom katolickom morilno-teologickom mysleni, v silade a v
nadviznosti na vyjadrenia Ucitel'ského tradu Katolickej cirk-
vi, v sicasnosti hodnoti ako jednoznacne neprijatelny, ne-
spravny, mordlne naruSeny postup, ktory navySe znamena aj
krivdu, podvod a konkrétne neblahé nasledky pre vSetky na
nom zucastnené osoby alebo skupiny 0sOb, i pre celd spo-
lo¢nost, ktord by azda takéto postupy chcela legalizovat, ¢i
dokonca roznym sposobom podporovat alebo z nich financ-
ne tazit. Sformulovanie vlastného moralno-teologického
stanoviska na pdde Subkomisie pre bioetiku TK KBS pred-
stavuje pravdepodobne jeden z prvych, pozitivnych krokov
ocakdvanej buducej verejnej debaty, ktora by mala predcha-
dzat kaZdej uvaZovanej legislativnej iniciative, usilujtcej sa o
rieSenie tohto problému. Jeho prakticky vyznam - vzhla-
dom na pokracujicu a prehlbujicu sa komercializiciu sloven-
ského zdravotnickeho prostredia, osobitne oblasti reprodukc-
nej mediciny - moZe v najbliZSom obdobi rychlo narastat.
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Abstrakt

Prica predstavuje najvyznamnejSie mordlno-teologické as-
pekty hodnotenia surogitneho (tzv. nihradného) materstva
v prostredi sucasnej katolickej morilnej teologie. Zdoraziu-
je sa vyznam a postavenie pojmu [udskej osoby pre chapanie
a rozvoj krestanstvom ovplyvnenej antropologie, ktora pred-
stavuje klucové vychodisko pre posudenie morilnej pripust-
nosti surogdicie. Jej negativne hodnotenie vyplyva aj z toho,
Ze pri planovani a realizacii surogitneho materstva sa ani s
dietatom ani s matkou nezaobchadza ako s I'udskou osobou.
Naopak, dochddza k zavaznému naru$eniu ich Tudskej dostoj-
nosti a zakladnych prav. Surogicia vSak prinaSa neblahé
mravné a iné negativne dosledky pre vSetky v nej zucastnené
osoby ¢i skupiny osob, ako aj pre celi spolo¢nost, ktord by z
nej azda chceela ekonomicky alebo inak tazit. V prici sa venu-
je osobitnd pozornost aj nedavnemu stanovisku Subkomisie
pre bioetiku Teologickej komisie Konferencie biskupov Slo-
venska (2014), ktoré je origindlnym prispevkom v doterajSom
etickom a teologickom rieSeni tejto zavaznej problematiky.

Khicové slovd: surogicia, surogiatne (nihradné) materstvo,
prendjom maternice, l'udskd osoba, katolicka moralna teologia

Abstract

The paper presents the most important moral theological
aspects of the evaluation of surrogate motherhood in the
realm of the current catholic moral theology. The meaning
and position of the concept of human person is particularly
accentuated for an understanding and development of the
anthropology influenced by Christianity. This concept consti-
tutes the key starting point for any evaluation of a moral per-
missibility of surrogacy. The negative assessment thereof
results from the fact that neither the child nor the surrogate
mother is treated as a human person when planning and
carrying out the procedures of surrogate motherhood. On
the contrary, their human dignity and basic rights are seve-
rely violated. Surrogacy, however, brings about detrimental
moral and other negative consequences for all persons or
groups of persons involved, and for the whole society, which
perhaps might want to make an economical or any other pro-
fit from it. The paper pays a special attention to the recent
statement on the surrogate motherhood by the Bioethics
Subcommission of the Theological Commission of the Catho-
lic Bishops Conference of Slovakia (2014), which presents
an original contribution to the existing ethical and theologi-
cal dealing with this serious issue.

Key words: surrogacy, surrogate motherhood, host uterus,
human person, catholic moral theology
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THE ICPCN* MUMBAI DECLARATION 2014
International Children’s Palliative Care Network*
12 February 2014

We believe that all children (neonates, children and young
people) have the right to the best quality of life. When they
have life-limiting conditions they have the right to high qua-
lity palliative care to meet their needs.

We believe that euthanasia is not part of children’s palliative
care and is not an alternative to palliative care. It is imperati-
ve that we work together to improve access to children’s
palliative care around the world, including ensuring access
to appropriate pain and symptom control.

We call on all governments to transform children’s lives
through the development of children’s palliative care, and
in particular we urge the Belgian government to reconsider
their recent decision to allow euthanasia of children.

This includes:

1. Access to children’s palliative care within the children’s
health care system;

2. Access to appropriate pain and symptom management
(including medications) for all children;

3. Supporting children and their families to be able to live
their lives to the best of their ability for as long as possible.

Text dostupny na internetovej strinke ICPCN: http://www.

icpen.org/icpen-mumbai-declaration-2014/

MSDPS* - DEKLARACIA Z MUMBAI 2014
Medzinirodni siet detskej paliativnej starostlivosti*
12. februira 2014

Sme presvedcent, Ze vSetky deti (novorodenci, deti a mladi dos-
peli) maju pravo na ¢o najlep$iu kvalitu Zivota. Ked trpia na
ochorenia, ktoré vedu k skriteniu Zivota, maji pravo na vy-
soko kvalitnu paliativnu starostlivost, ktord zodpoveda ich pot-
rebam.

Sme presvedceni, Ze eutandzia nie je sacastou detskej paliativ-
nej starostlivosti. Je naliehavé, aby sme spolupracovali na zlep-
Seni dostupnosti detskej paliativnej starostlivosti vo svete,
vriatane zabezpecenia dostupnosti nileZitej lieCby bolesti a
symptomov.
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Vyzyvame vSetky vlady, aby zabezpecili pozitivou zmenu Zi-
vota deti prostrednictvom rozvoja detskej paliativnej starost-
livosti, a osobitne naliehavo Ziadame vladu Belgicka, aby pre-
hodnotila svoje nedivne rozhodnutie povolit eutanaziu u deti.

To zahfna:

1. dostupnost detskej paliativnej starostlivosti v ramci systé-
mu zdravotnej starostlivosti pre deti;

2. dostupnost nileZitej liecby bolesti a symptomov (vritane
potrebnych liekov) pre vSetky deti;

3. podporu deti a ich rodin, aby boli schopné Zit svoj Zivot
¢o najlepsie podla svojich schopnosti a tak dlho, ako je to
mozZné.

Povodny slovensky preklad z anglického origindlu The ICPCN
Mumbai Declaration 2014 (12. 2. 2014) (dostupny na interne-
tovej strainke ICPCN: www.icpcn.org, uverejneny na s. 12
tohto Cisla ¢asopisu): Prof. MUDr. Jozef Glasa, CSc., PhD.

Konsenzualny rimec etickej spoluprice medzi
pacientskymi organiziciami, zdravotnickymi
pracovnikmi a farmaceutickym priemyslom ©

20. januara 2014

Uvod

Konsenzualny rimec (d'alej KR) vytvoreny pre eticku spolu-
priacu medzi pacientskymi organiziciami, zdravotnickymi
pracovnikmi a farmaceutickym priemyslom na podporu vy-
soko kvalitnej starostlivosti o pacienta. Tento KR a sprievod-
né zdroje maju sluZzit ako sabor ndstrojov (angl. toolkit) pre
asocidcie, skupiny alebo aliancie, ktoré€ si chcu vytvorit svoje
vlastné zasady a postupy (angl. policies). Nema za ciel byt
ani uplny, ani nepredstavuje jedny, spolo¢né zdsady a pos-
tupy zacastnenych organizacii. Individudlne zdsady a pos-
tupy zucastnenych organizicii vyjadruju detailné zavizky
kazdej organizicie a ponukaju rozmaniti a podrobnu dalSiu
informdciu a usmernenie.

Preambula

V case, ked sa rozvinuté aj rozvojové krajiny usiluju riesit
naliehavé zdravotné problémy v komplexnom a rychlo sa
vyvijajaicom prostredi zdravotnej starostlivosti, je na zaiste-
nie spravneho poskytovania ¢o najprimeranejsej starostli-
vosti nevyhnutnd spoluprica medzi vSetkymi zicastnenymi
partnermi.

V 80-tych rokoch minulého storocia boli prijaté viaceré me-
dzinirodné kodexy a smernice, vritane prvého Kédexu
marketingovych postupov liekov (IFPMA[1], 1981) a Etic-
kych kritérii propagacie liekov (WHO [2], 1985). Odvtedy
sa dosiahol zna¢ny pokrok na zaistenie nalezitych interakcii
a etickej propagacie liekov globalne, vritane samoregulac-
nych a dobrovolnych mechanizmov, akymi su etické kodexy
a principy. Tieto zdorazfiuja potrebu, aby pacientske organi-
zacie, zdravotnicki pracovnici a farmaceuticky priemysel vza-
jomne spolupracovali na prospech pacientov a zaroven si vza-
jomne uznavali svoju profesiondlnu dlohu v kontexte retazca
poskytovania hodnotnej zdravotnej starostlivosti a zachova-
vali si svoju profesionilnu nezavislost.

Spojenie medzi pacientmi, zdravotnickymi pracovnikmi, far-
maceutickym priemyslom a ich organizidciami pri poskyto-
vani najlepS$ich rieSeni pre zdravotné potreby pacientov je
velmi vyznamné a kazdy z partnerov mi nezastupitelnu
ulohu a zodpovednost pri zabezpeceni toho, aby pacienti
dostali o najprimeranejSiu starostlivost. Pacienti musia byt
informovani a schopni, aby spolu so svojimi poskytovatel'mi

starostlivosti rozhodovali o najprimeranejSich spésoboch
liecby vzhladom na svoje individudlne zdravotné potreby a
aby sa zucastiovali zodpovedne na vyuZivani zdravotnic-
kych zdrojov a na riadeni svojho vlastného zdravia. V tejto
savislosti musia zdravotnicki pracovnici zaistit, Ze postupy
lie¢by, ktoré pacientom ponukaji sui naleZité. Na druhej
strane, farmaceuticky priemysel ma povinnost poskytovat
presné, Cestné a vedecky podloZené informicie o svojich
produktoch, aby sa tak ulahcilo zodpovedné pouzivanie
liekov.

KR je charakterizovany Styrmi preklenujicimi principmi:
Daj pacienta na prvé miesto; Podporuj eticky vyskum a
inovicie; Zaisti nezavislost a etické konanie; Podporuj trans-
parentnost a zodpovednost.

KR nacrtiva niektoré klac¢ové oblasti, ktoré sa maja brat do
uvahy vSetkymi partnermi pri nasmerovani etickej spolupra-
ce na urovni individualnej a na drovni organizicii, a je zaloZe-
ny na spolo¢nych prvkoch obsiahnutych v dokumentoch
uvedenych v sekcii Nastroje a Zdroje. Zahina zdielany zavi-
zok organizdcii reprezentujuicich pacientov, zdravotnickych
pracovnikov a farmaceuticky priemysel kontinudlne zlepSo-
vat globdlne zdravie a zaistit, v spoluprici s dalS§imi rozhodu-
jucimi ¢initeImi, aby vSetci pacienti dostali nileZitu liecbu.
Tento KR si kladie za dlohu doplnit rozli¢né nirodné, regio-
nilne a globadlne kédexy a smernice (angl. guidelines) a sla-
Zit ako model pre podobné spolo¢né iniciativy medzi pacient-
skymi organiziciami, asocidciami zdravotnickych pracovni-
kov a asocidciami farmaceutického priemyslu na narodnej irov-
ni. KR v sacasnosti podporujia IAPO [3], ICN [4], [FPMA[1],
FIP[5] a WMA[6], pricom vSetky tieto organizacie, ako part-
neri, maju spolo¢ny zdujem na zaisteni toho, aby sa vztahy me-
dzi pacientmi, zdravotnickymi pracovnikmi a farmaceutic-
kym sektorom, ako aj ich organizaciami, zakladali na etickom
azodpovednom rozhodovani.

KR je Zivy dokument. Je otvoreny aj dalsim kli¢ovym part-
nerom pracujucim v oblasti biologickych vied a v poskyto-
vani zdravotnej starostlivosti. Je vitané, aby ho tieZ podporili
a aby ho komentovali.

Principy KR

Daj pacientov na prvé miesto.
Pacienti su naSou prioritou.
Napriklad:

1 Optimadlna starostlivost pre vSetkych - pracovat ako part-
neri tak na individudlnej tirovni ako aj na drovni organizicii,
aby sa zaistilo, Ze spoluprdca medzi pacientmi, zdravotnicky-
mi pracovnikmi a farmaceutickymi spolo¢nostami podpori
pacientov a ich poskytovatelov starostlivosti tak, aby dosa-
hovali €o najlepsie rozhodnutia ohladom liecby.

2 Partnerstva - vSetci partneri pracujuci v zdravotnej sta-
rostlivosti maji pravo a zodpovednost spolupracovat na
tom, aby sa zlepsila jej dostupnost a poskytovanie. Vytvara-
nie partnerstiev zamerat na poskytovanie vicsieho prinosu pre
pacientov.

Podporuj eticky vyskum a inovicie.

Partneri podporuji klinicky a d'al$i s nim spojeny vyskum na
vytviranie nového poznania o i¢innom a primeranom pou-
Ziti lie¢ebnych prostriedkov.

Napriklad:

3 Klinicky vyskum - kontinudlne presadzovat a podporovat
princip, Ze kazdy vyskum s ucastou I'udi musi mat legitimny
vedecky ucel, musi mat za ciel zlepSenie zdravia a musi sa vy-
konavat eticky, vratane toho, Ze jeho Gcastnici su naleZite in-
formovani o jeho podstate a ucele.

4 Objektivne klinické vysledky - kontinualne zaistit, aby

nahrada za vyskum bola nileZitd a nenaruSovala objektivitu
klinickych vysledkov vyskumu.
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Zaisti nezavislost a etické konanie.
Vzijomné spravanie je vZdy etické, ndleZité a profesionadlne.
Napriklad:

5 Dary - zo strany farmaceutickej spolo¢nosti sa ni¢ nesmie
ponuknut alebo poskytnut takym sposobom alebo s takymi
podmienkami, ktoré by znamenali nenaleZity vplyv. Ziadny fi-
nanc¢ny benefit alebo benefit poskytnuty inou formou (angl.
in kind) sa nesmie vyhl'adavat, poniknut, poskytnut alebo pri-
jat za predpis, odporuicanie, vydavanie alebo podavanie liekov.

6 Sponzorovanie - kontinuilne presadzovat, Ze ucelom a za-
meranim vSetkych symp6zii, kongresov, vedeckych alebo od-
bornych stretnuti (d'alej ,akcie“) pre zdravotnickych pracov-
nikov a pacientske organizicie musi byt poskytnutie vedec-
kej a edukacnej informacie. Primarnym tcelom akcii musi
byt pokrok poznania a vSetky materidly a obsah musia byt vy-
vazené a objektivne. VSetky akcie sa musia konat na primera-
nom mieste. Ucastnikom akcie sa moZe poskytnut striedme
a rozumné obcerstvenie a/alebo pohostenie, ktoré€ je vedlaj-
Sie v porovnani s u¢elom akcie.

7 Prislusnost - podnikatel'ské dohody a odborné vztahy me-
dzi partnermi nesmu nendleZite ovplyviiovat ich ¢innost,
naruSovat ich profesiondlnu integritu alebo ich povinnosti
vodi pacientom. Podnikatel'ské dohody a vztahy musia res-
pektovat profesionalnu integritu a musia byt transparentné.

Podporuj transparentnost a zodpovednost.

Partneri podporuju transparentnost a zodpovednost vo svo-
jich individudlnych a spolo¢nych aktivitach.

Napriklad:

8 Platby sa sluzby - spolupracuji na zaisteni toho, aby v3et-
ky dojednania vyZadujice finan¢ni kompenziciu za poskyt-
nuté sluzby, ako si konzulticie alebo klinicky vyskum, mali
legitimny ucel a uzavrety pisomny kontrakt pred zaciatkom
poskytovania tychto sluzieb. Odplata za poskytnuté sluzby ne-
smie prekrocit sumu, ktord zodpoveda poskytnutym sluzbam.

9 Transparentnost klinického vyskumu - pokracuji v pod-
pore predpokladu, Ze tak pozitivne ako aj negativne vysledky
vyskumu hodnotiaceho lieky, iné produkty alebo sluzby sa
maju zverejnit. Klinicky vyskum u pacientov a s nim spojené
vysledky musia byt transparentné a sicasne musia reSpekto-
vat sukromie pacienta.

Implementicia, monitorovanie
a mechanizmus hliasenia

Partneri sa vyzyvaju, aby si vypracovali vlastné samoregulac-
né kodexy a principy etickej spoluprace a interakcii a zais-
tili ich u¢innd implementiciu. Je potrebné zabezpecit systé-
my na monitorovanie a ohlasovanie poruseni stanovenych
Standardov na podporu etickych postupov a na zaistenie adres-
nej zodpovednosti na instituciondlnej a na individudlnej arov-
ni. Tieto m6Zu zahfiiat napriklad verejné oznimenia detaili-
zujuce dohody o spoluprici a externé hodnotiace mechaniz-
my.

Nistroje a zdroje

¢ WMA Declaration of Helsinki - Ethical Principles for Me-
dical Research Involving Human Subjects (2013)

http:// www.wma.net/en/30publications/10policies/b3/
« IAPO Healthcare Industry Partners Framework (2012)
http://www.patientsorganizations.org/partners

+ FIP Rules of Procedure - Guidelines for Sponsorship
(2012) (internal document)

« IFPMA Code of Practice (established in 1981; last revi-
sion 2012)

http://www.ifpma.org/ethics/ifpma-code-of-practice/ifpma-
code-of-practice.html

+ ICN Code of Ethics for Nurses (2012)
http://www.icn.ch/about-icn/code-of-ethics-for-nurses/

¢ WMA Statement Concerning the Relationships btw. Phy-
sicians and Commercial Enterprises (2009)

http://www.wma.net/en/30publications/10policies/r2/
+ ICN Position Statement: Informed Patients (2008)

http://www.icn.ch/images/stories/documents/publica-
tions/position_statements/E06_Informed_Patients.pdf

+ FIP/WHO Developing pharmacy practice - a focus on
patient care (2006); Chapter 1I-3: Information management
and the use of evidence.

http://www fip.org/good_pharmacy_practice
+ ICN Position Statement: Nurse Industry Relations (2006)

http://www.icn.ch/images/stories/documents/publica-
tions/position_statements/E09_Nurse_Industry_Relations.pdf

« IAPO Organizational Values (2005)

http://www.patientsorganizations.org/attach.pl/700/278/IA
PO7s00rganizational0Values.pdf

+ FIP Statement on Professional Standards - Code of Ethics
for Pharmacists (2004)

www.fip.org/statements
« WHO Ethical Criteria for Medicinal Drug Promotion
(1985) http://archives.who.int/tbs/promo/whozip08e.pdf

Poznimky

[1] IFPMA - International Federation of Pharmaceutical Ma-
nufacturers and Associations (Medzinarodna federacia far-
maceutickych vyrobcov a asocidcii)

[2] WHO - World Health Organization (Svetova zdravotnic-
ka organizicia)

[3] IAPO - International Alliance of Patients’ Organizations
(Medzinirodna aliancia pacientskych organizicii)

[4] ICN - International Council of Nurses (Medziniarodna
rada sestier)

[5] FIP - International Pharmaceutical Federation (Medzi-
narodna farmaceuticka federacia)

[6] WMA - World Medical Association (Svetovi asocidcia le-
karov).

(1) Uplny text v anglickom jazyku, dostupny napriklad na in-

ternetovej strinke WMA - www.wma.net, bol uverejneny v
rubrike Dokumenty v predchadzajicom cisle nasho ¢asopisu
(Med. Etika Bioet. 2014; 21(1-2): 14-15).

Povodny slovensky preklad z anglického origindlu Consensus
Framework for Ethical Collaboration between Patients’ Or-
ganizations, Healthcare Professionals and the Pharmaceuti-
cal Industry (Zeneva, 20. 1. 2014): Prof. MUDr. Jozef Glasa,
CSc., PhD. a MUDr. Helena Glasova, PhD.
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PRE PRAX

FOR PRACTICE

VYBRANE ETICKE OTAZKY VYVOJA
A POUZITIA VAKCIN V SUCASNOSTI*

Helena Glasova', Jozef Glasa'?,
Milica Molitorisova?

IUsmV farmakologie, klinickej a experimentalnej farmakolo-
gie Lekdrskej fakulty a “Ustav zdravotnickej etiky Fakulty oSet-
rovatel'stva a zdravotnickych odbornych stidii, 3Katedra epide-
miologie Fakulty verejného zdravotnictva, Slovenska zdravot-
nicka univerzita v Bratislave

1. Gvod "

Vakcinoldgia je interdisciplinarny medicinsky odbor, ktory,
podobne ako vSetky ostatné medicinske discipliny, musi ok-
rem vlastnej Specifickej medicinskej a zdravotnickej proble-
matiky venovat primerand pozornost aj etickym otazkam,
ktorych adekvitne rieSenie je podmienkou uspesného naplne-
nia cielov odboru a jeho poslania v danej spolocnosti. [15, 17]

Mravné vedomie (étos) je pritomné v kazdej ludskej spolo¢-
nosti. Odpoveda na otiazku, ¢i dané konanie, spravanie ¢love-
ka, I'udi je moZné hodnotit ako dobré alebo ako zl€, inic¢ po-
vedané ako spriavne alebo nespravne, ako Ziaduce alebo ne-
Ziaduce, pripadne, ¢i by sa takéto konanie, spravanie malo pod-
porit, povolit, alebo skor potlacit, zakazat, ¢i dokonca trestat.

Etos danej spolo¢nosti sa premieta aj do oblasti zabezpede-
nia zdravotnej a socidlnej starostlivosti, do stanovovania prio-
rit v jej lieCcebnom alebo preventivnom posobeni, v starostli-
vosti o socidlne znevyhodnenych, zdravotne postihnutych,
o deti, mladu genericiu, dochodcov, ¢i o nevyliecitel'ne alebo
terminalne choré osoby, o zomierajucich. Odraza sa v zdravot-
nickej a socidlnej legislative, v nastaveni systémov zdravot-
ného a sociilneho poistenia, dochodkového zabezpecenia,
ako aj systémov zdravotnej (vratane liekovej) politiky.

Tieto komplexné predpoklady a regulacné procesy su vysled-
kom konkrétnej, praktickej aplikicie spoloc¢enského €tosu,
¢ize moralky, ako stuhrnu mravnych/morilnych postojov,
ndzorov, presvedceni a ochoty urcitym spésobom (mravne)
sa rozhodovat a konat. Su v rozli¢nej miere a kvalite pritom-
né u vietkych clenov danej spoloc¢nosti. Moralka v danej spo-
lo¢nosti alebo ludskej skupine (rodina, firma, etnikum, na-
rod, niboZenska komunita) vyznamne ovplyviiuje spravanie
jednotlivcov i skupin. Mechanizmus, ktorym sa v danej spoloc¢-
nosti, ¢i skupine ‘vynucuje’ morilne dobré (spravne, Ziadu-
ce) konanie alebo spravanie, predstavuje mordlne uznanie
alebo odsudenie. Prevazujuca moralka v danej spolo¢nosti
tvori zakladny morilny rimec pre fungovanie zdravotnictva
ako celku - a v lom aj pre existenciu a rozvoj odboru vakcino-
logie. [8]

Etika je filozoficka disciplina, ktord systematicky Studuje
morilnu stranku I'udského konania a spravania vo vSetkych
jeho suvislostiach (predstavuje ,tedriu morilky“). Definuje
etické pojmy, kategorie, formuluje a racionilne (rozumovo)
zdovodnuje etické principy a normy, vytvira teorie a systé-
my etiky, vychadzajiace z urcitych (raciondlnych) predpokla-

* Edi¢nd poznimka: Prica nadvizuje na pévodnu kapitolu
autorov v planovanej ucebnici vakcinolégie [15], ktord bola
odovzdana do tlace v roku 2013. Do ¢asu spisania tejto
prace nebola vydand. Predstavuje aktualizdciu a argumen-
ta¢né prehibenie povodného textu pre potreby praxe.

dov a $kol myslenia. Etika moZe byt deskriptivna, ked popi-
suje, pripadne vysvetluje a systematizuje pozorované moral-
ne/etické javy, alebo normativna, ked systematicky hlada
a formuluje zdovodnenia pre urcité Tudské konanie, spra-
vanie v zmysle definovanych etickych kategorii, principov,
noriem, pripadne te6rii. [7, 10, 16]

Eticky problém vznika zvycajne vtedy, ked je potrebné zistit
alebo rozhodnut, ¢i dané I'udské konanie alebo sprivanie je
mozné hodnotit ako mordlne/mravne (eticky) dobré alebo
zI€, spravne alebo nespravne. Inokedy je potrebné rozhod-
nut (sa) medzi rOznymi moznostami konania, spravania, kto-
ré su v danej konkrétnej situdcii k dispozicii (napriklad po-
dat alebo nepodat vakcinu danému dietatu).

Situacia, v ktorej sa konajiice osoby rozhoduju medzi moznos-
tami konania, spravania, z ktorych kazda ma ziroven dobré,
ako aj zavaZzné negativne stranky alebo dosledky sa vold mo-
rilna (etickd) dilema (napr.: urgentné podanie Zivot zachra-
nujucej vakciny rizikovému ockovancovi - po uhryznuti bes-
nym zvieratom).

Morilne (etické) uvaZovanie sa usiluje rozliSovat medzi
dobrymi a negativnymi strankami daného konania, sprava-
nia. Clovek v beznom Zivote nezriedka pri mordlnom rozli-
Sovani postupuje intuitivne, subjektivne. Riadi sa vlastnym
,pocitom®, vnatornym impulzom, ndzormi a postojmi osob
vo svojom okoli. Pokial ma moZnost a ¢as na dlhSie mravné
uvaZovanie - odvoldva sa pri mravnom rozhodovani zvycajne
na svoje svedomie.

Podla réznych postupov morilneho/etického uvaZovania
(priklady v tab. 1) [6], ako sa od staro¢i aZ podnes vyvinuli
v oblasti moralnej filozofie (etiky) sa do tvahy beru nielen sa-
motné konanie, spravanie, okruh nim dotknutych osob, sa-
motny konajuci (,moralny ¢initel*), ale aj okolnosti a nasled-
ky alebo dosledky daného konania/spravania pre vSetky zu-
castnené stranky, pripadne aj v SirSom kontexte (dosledky pre
spoloc¢nost, Zivotné prostredie, pre budice genericie ai.).

Tab. 1 NajcastejSie modely moralneho uvaZzovania
v klinickej a oSetrovatel'skej praxi

e deontologicki etika - etika povinnosti: v mordlnom
/etickom hodnoteni konania/spravania doraz na povin-
nost konajiceho, dobry skutok - sulad dobrého ciela a
dobrych prostriedkov na jeho dosiahnutie

o ectika nisledkov - konzekvencionalistickd (vritane uti-
litarizmu): v hodnoteni zdoraznenie nasledkov/dosled-
kov konania, utilitarizmus: ,maximum dobra pre maxi-
malny pocet 0sOb*

e ctika principov (principalizmus): silad konania/sprava-
nia s tzv. prima facie principmi (tab. 2)

e etika cnosti: v hodnoteni sa zdoraznuje posobenie ko-
nania/skutku na konajticeho - ,akym clovekom ho robi*
(,lepsim - alebo horSim®)

e teologickd etika: v hodnoteni zddraziuje nabozenské
hladiskd/vychodiska (BoZie zjavenie)

e ctika ludskych priv: v hodnoteni zdorazniuje sulad ale-
bo porusenie urcitého ludského prava

e pripadovi etika: zdorazniuje kontinuitu/zhodu s mrav-
nym/etickym hodnotenim podobnych pripadov v minu-
losti (precedens) (,ako sa postupovalo v podobnych
pri-padoch v minulosti®)

o etika starostlivosti: zdorazfiuje - v kontexte zdravotne;j
starostlivosti a Cinnosti tzv. pomahajicich profesii - vplyv
daného rozhodnutia/konania/spravania na vztah medzi
konajucim a tym(i), ktorého(ktorych) sa dané rozhod-
nutie/konanie/spravanie tyka

Podra [6, 7].
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Jednym z najpopulirnejSich pristupov etického uvaZovania

sa od 80-tych rokov minulého storocia, osobitne v anglosas-
kom (najmi v severoamerickom) prostredi, stal principalis-
ticky model (tab. 1, 2). Usiluje sa o etické hodnotenie dané-
ho pripadu pomocou Styroch - tzv. prima facie principov,
o ktorych sa predpokladd, Ze su spolocné a zrejmé vSetkym
ucastnikom etického hodnotenia, bez potreby osobitného do-
kazovania. Ide o principy dobrocinnosti (beneficiencie), ne-
skodnosti (non-maleficiencie), autonomie (svojbytnosti)
a spravodlivosti. K zaveru etického hodnotenia dospievame
na ziklade zistovania stiladu alebo nestladu daného konania
s jednotlivymi principmi. Zavaznym problémom tohto pris-
tupu je obsahovi stranka jednotlivych principov (otazka ¢o
je v danom pripade dobré, neSkodiace, podporujice autonomiu
pacienta, spravodlivé), ktora autori povodne definovali ako
“prevazujuci €tos danej spolocnosti”. V eur6pskom kontexte
sa k spominanym principom zvycajne pridavaju aj princip so-
lidarity, subsidiarity, transparentnosti a opatrnosti (tab. 2).

Tab. 2 Zikladné principy biomedicinskej etiky
(eurdépsky pohlad) [6, 7]

Princip Poziadavka

dobrocinnosti robit to, ¢o je dobré
(beneficiencie) (prospesné)

neskodnosti nerobit to, ¢o iného poskodzuje

(non-maleficiencie)

autonomie respektovat schopnost a moz-
nost ¢loveka rozhodovat o vSet-

kom, ¢o sa ho tyka

spravodlivosti konat v sulade so spravodlivos-
tou, bez nespravodlivej diskri-
minacie

solidarity dat zo spolo¢nych dobier pri-
merany podiel tym, ktori ich
(najviac) potrebuju

subsidiari

ty umoznit, aby sa dany problém
riesil na ¢o najniZsej irovni
organizacie (vysSia iroven or-
ganizicie iba doplia to, ¢o nie
je mozné vyriesit na nizSom
stupni)

transparentnosti rozhodovacie procesy vo verej-
nych veciach urobit verejne
zndmymi a verejne kontrolova-
telnymi

opatrnosti v pripade neprimeranej neis-
toty alebo rizika sa zdrzat za-
myslaného konania

Uplatiiovanie etickych principov a noriem v praxi by sa ma-
lo opierat nielen o potrebné poznatky z teodrie etického a lo-
gického uvaZovania, ale aj o schopnost mravného rozliSova-
nia a rozhodovania (mravnd/etickd kompetencia), poznanie
problematiky l'udskych prav, vratane prav pacientov, vztahu
moralky a priava, modelov a postupov etického rozhodova-
nia, stavovskych cnosti - a tieZ o akcepticiu osobnej zod-
povednosti a hlasu vlastného, primerane kultivovaného sve-
domia. Malo by zahfnat celua zloziti oblast Cinnosti a vzta-
hov, rozhodovacich a informacnych procesov, ktoré dnes pred-
stavuje modernd vakcinologia. [8, 15]

2. Vybrané etické otdzKky v sticasnej vakcinoldgii

Vyvoj mediciny a jej uplatnenia v raimci zdravotnej starostli-
vosti v oblasti, ktora dnes svojimi vedeckymi a odbornymi
aktivitami integruje sucasnd vakcinologia, bol od svojich po-

Ciatkov vyrazne spity, iniciovany a akcelerovany praktickym
uplatnenim etickych principov a noriem. MoéZeme to dok-
ladovat dodnes dochovanymi poznatkami o prici a etickych
uvahach i zdpasoch zakladajucich osobnosti modernej imu-
nolégie a vakcinologie, napriklad tymi, ktoré si zdokumen-
tované v zivote a diele Louisa Pasteura (1822 - 1895) [24].
Osobitne vyznamné a stile aktudlne st prive tie, uz nim
rieSené€ etick€é otazky, ktoré suviseli s objavmi a praktickym
uplatnenim novych spdsobov vakcindcie (u zvierat aj u Iu-
di), najmi vakcindcie proti besnote (tab. 3).

Tab. 3 Louis Pasteur (1822 - 1895) a vakcina proti besnote

Louis Pasteur bol v case, ked pracoval na vakcine proti
besnote, uZ medzindrodne uznivanym vedcom. Vysledky
mnohych, viacro¢nych, komplikovanych a velmi nebez-
pecnych pokusov uz jednoznacne preukazali icinnost a
bezpecnost pouZitia vakciny na zvieratich. Napriek tomu
Pasteur vahal s jej pouZitim u I'udi: chybal mu dokaz o jej
bezpecnosti a uc¢innosti u cloveka.

V roku 1884 napisal kralovi Brazilie ,... dosial som sa
neodvazil podniknut nieco u cloveka, napriek tomu, zZe
som osobne presvedceny o vysledku ... obavam sa, Ze ne-
aspech by mohol privelmi uskodit budicnosti a chcem
este zhromazdit dostatocny pocet uspesnych pokusov na
zvieratich... Ale aj keby som rozmnoZil dspeSné pokusy s
prevenciou besnoty na psoch, myslim, Ze sa mi bude chviet
ruka, ked by som mal prejst k Cloveku.“ Pasteur vtedy ako
moznost navrhoval vyskusat prvy raz ucinnost vakciny
najskor u cloveka - zloc¢inca, odsudeného na smrt. Pokial by
sa u neho vakcindcia preukdzala ako uspeSnd (neochorel
by na besnotu), ako to Pasteur na ziklade svojich pokusov
na zvieratach predpokladal, tento odstudenec by si za-
chranil Zivot (bol by prepusteny na slobodu).

Prva vakcindcia proti besnote sa odohrala 6. jula 1885. Islo
0 9-rocné dieta - Jozefa Meistera, ktorého opakovane po-
hryzol pes s jednozna¢nymi prejavmi besnoty. K Pasteu-
rovi ho priviedla zafald matka. Prosila ho o zichranu svoj-
ho syna pred istou smrtou. Pasteur podal chlapcovi vak-
cinu z krilicej predizenej miechy, obsahujicu, ako dnes
vieme, atenuovany virus besnoty (spolu 13 injekcii), ktora
bola predtym ucinnd v pokusoch na psoch. Vakcindcia
bola tspesna a k Pasteurovi zacali prichadzat ,na liecbu
besnoty“ mnohi - z Eur6py, ba dokonca i zo zimoria.

Velky rozruch sposobila skupina 19 0sd6b zo Smolenska,
vacsinou rol'nikov, ktorych pohryzol besny vik. Traduje sa,
Ze jediné slovo, ktoré vedeli po francuzsky, bolo ,Pasteur®.
KedZe od pohryznutia do ich prichodu k Pasteurovi uply-
nul dlhsi cas (asi dva tyzdne), Pasteur sa obaval, Ze jeho
liecba bude neudspesna. To mohlo do istej miery spochyb-
nit acinnost samotnej metddy. Napriek tomu sa rozhodol
vakcindciu uskutoc¢nit - a 16 z tychto osob sa zachranilo.
Na znak vdaky rusky cir poslal prostrednictvom svojho
brata vojvodu Vladimira Pasteurovi diamantovy kriz Radu
Sv. Anny Ruskej a 100.000 frankov ako prispevok na vybu-
dovanie dnesného Pasteurovho ustavu v Parizi.

Spracované podla [24].

Od cias priekopnickych pric zakladatelov modernej imuno-
légie a vakcinoldgie zaznamenala celd tito oblast l'udského
poznania enormny rozvoj a pokrok - a to tak ¢o do svojho
praktického, verejno-zdravotnickeho vyznamu a dopadu
(ac¢inna prevencia vyskytu zdvaznych infek¢énych chorob
a zlepSenie zdravotného stavu obyvatelstva), ako aj ¢o do
svojich vyskumno-metodologickych (spravne, Standardizo-
vané postupy vyskumu a vyvoja novych vakcin) i vyrobno-
technickych a technologickych mozZnosti (vysoka kapacita
a kvalita sucasnych (bio)technologickych vyrobnych pro-
cesov). [15, 19]
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Mnohé etické otizky, ktoré sa objavili uz v pociatkoch moder-
nej vakcinologie - a pocas uplynulého viac nez storo¢ného ob-
dobia jej uspesného vyvoja - prichddzaju v povodnej alebo
modifikovanej podobe podnes (tab. 4) [8]. Ich rieSenie zi-
vaznym spdsobom ovplyviluje celd oblast sucasnej vakci-
nologie a uspesSnost jej uplatnenia v zdravotnej starostlivosti
vo vSetkych krajindch sveta - po¢nuc bohatSimi a rozvinuty-
mi, aZ po tie najchudobnejsie. V dalSom si stru¢ne pribliZi-
me aspon tie najcastejsie alebo najdoleZitejsie z nich.

Tab. 4 Etické problémy v stiCasnej vakcinologii
- prehlad a priklady [8]

e predklinicky vyskum a vyvoj vakcin, experimenty na
zvieratach

e priprava potrebnych bunkovych/tkanivovych kulttr
(bunky/tkaniva zvieracieho povodu, darcovstvo bu-
niek/tkaniv ludského povodu, informovany suhlas dar-
cu, povod buniek/tkaniv z ludského embrya/plodu,
komercné a nekomercné vyuZzitie buniek/tkaniv fudské-
ho povodu)

e Kklinické skusanie (novych) vakcin (i¢innost verzus bez-
pecnost klinického skusania, kontrolované klinické sku-
$anie, placebo, ucastnici klinického skusania, informo-
vany suhlas ucastnika vyskumu, deti a iné zranitelné sku-
piny osob, suhlas zikonného zdstupcu, minimalne rizi-
ko a minimdlna zataz, neziaduce ucinky a udalosti, po-
vinnosti zadavatela, skaSajuceho, eticka komisia, povolo-
vanie a dozor nad klinickym skiSanim)

e ucinnost a prinos vakcinacie verzus jej bezpecnost a
rizika pre jednotlivca

e verejno-zdravotnicky prinos vakcinacie verzus jej bez-
pecnost a rizikd pre jednotlivca

e povinna a fakultativna vakcinacia, legislativne zabezpe-
cenie, otdzka sankcii a primeranej motivacie

e sloboda, povinnost a dobro jednotlivca verzus zaujem a
dobro spoloc¢nosti

e suhlas s vakcindciou a osoby neschopné suhlas poskyt-
nut, sahlas zakonného zastupcu, zranite[né skupiny osob

e odmietnutie vakcinicie, nesuhlas zdkonného zastupcu,
nesuhlas osoby zo zranitelnej skupiny

e vyroba vakcin, kvalita a jej zabezpecenie, spravna vyrob-
na prax

e marketing a cenotvorba vakcin, komercné verzus verej-
no-zdravotnicke aspekty

e uhrada vakcin zo zdravotného poistenia, ich dostup-
nost pre obyvatelstvo

e organizacné zabezpecenie vakcinacie, verejné vakcinac-
né programy, ich inovicia, ruSenie vakcina¢ného prog-
ramu

e fakultativne vakcinac¢né programy, ich zdravotny prinos,
rizikd a komercné aspekty

2. 1 Sticasné vnimanie ucinnosti a bezpecnosti vakcin

Preventivny u¢inok vakcin a ich uspes$nost v zniZeni chorob-
nosti a umrtnosti na mnohé€ infek¢né choroby je uZ v sucas-
nosti natol'ko ,samozrejmy“, Ze si ho vicSina obyvatelstva
v rozvinutych krajinach osobitne neuvedomuje (to neplati
pre obyvatelov chudobnych rozvojovych krajin, v ktorych
st dané choroby pritomné - a kde vakcinacia proti nim sa po-
vazuje za Ziaduci a pozitivny prispevok k ochrane Zivota
a zdravia jednotlivca i spolo¢nosti).

V stucasnosti sa v rozvinutych krajinich obavy z epidémii kla-
sickych infek¢nych chordb vyskytuju zriedka, najcastejSie
v savislosti so zlyhanim systémov verejného zdravotnictva

v situdcidch velkych prirodnych katastrof alebo vojnovych
konfliktov. Inu prileZitost na ,zopakovanie si“ niektorych
obav a postupov z pred-vakcinacnej éry poskytli ludstvu
nedavna pandémia ,vtacej chripky“ alebo pandémia infekcie
virusom SARS: neexistencia aktivnej, ¢i pasivnej imunizicie,
pomerne vysoka infek¢nost, chorobnost, ba i smrtnost. [15]

V situdcii, ked zdravotny prinos vakcina¢nych programov
akoby nie je vidiet, vystupuje viac do popredia otizka bez-
pecnosti, resp. rizika jednotlivych vakcin, osobitne vo vzta-
hu k citlivému detskému ockovancovi (a jeho rodicom) - a tiez
otazka povinnosti zacastnit sa na vakcina¢nom programe
alebo moZnosti sa tejto ucasti vyhnut. Ak navySe riziko infek-
cie a vzniku ochorenia u nezaockovaného jedinca minima-
lizuje dnes eSte stile vysokd miera zaoCkovanosti celej popu-
lacie (plati to vo vyspelych krajindch sveta, vratane Sloven-
skej republiky - celkom ind je situdcia v krajinich s nizkou
zaoCkovanostou), zniZuji sa u rodicov obavy o zdravie dieta-
ta a prirodzeny strach z rizika nikazy.

Zaroven sa tymto rodi¢om moZe ako atraktivna javit moZ-
nost nesuhlasu s vakcindciou, ktort nezodpovedne predkla-
daja a ,zdovodniuju“ aktivisti sicasného anti-vakcina¢ného
hnutia. [9, 21] Napriek iracionalite, i¢elovému skreslovaniu
a dezinterpreticii faktov ich argumenticii dnes podlieha ne-
zanedbatelnd cast populacie. Urcity podiel na tom ma aj ne-
dostatok primeranej informovanosti verejnosti zo strany zdra-
votnikov a zdravotnictva. S poklesom zaockovanosti populi-
cie v8ak moZzno v buducnosti o¢akivat zivazné verejno-zdra-
votnicke dosledky v zmysle objavenia sa najskor ojedinelych
pripadov, potom mikro-epidémii a neskor i vic¢sich epidémii
infekénych chordb, ktoré sa uz v naSich podmienkach vda-
ka pravidelnej (povinnej) vakcinicii temer zabudnuté, ne-
zname.

2.2 Etickd argumenticia a antivakcina¢né
hnutie na Slovensku

V priebehu poslednych priblizne desiatich rokov sa aj vo
verejnom priestore Slovenskej republiky (SR) rozmnozili
a zintenzivnili aktivity antivakcina¢ného hnutia (webové
stranky, verejné prednasky a prezenticie, diskusné skupiny
na socidlnych sietach, ¢asopisy, webové stranky urcené mla-
dym rodicom, atd.). [8, 15] Boli napojené na obdobné hnu-
tia v zahranic¢i a argumentac¢ne nepriniesli v porovnani so
svojimi povodnymi zdrojmi ni¢ nového. Napriek tomu zis-
kali pomerne rychlo az masovy vplyv v ndzoroch a posto-
joch cielovej skupiny obyvatel'stva (mladi rodicia, osobitne
»,mamicky na materskej dovolenke a ich priatelky“), a to aj
u 0s0b s vysokoskolskym vzdelanim (zvycajne nezdravot-
nickeho smeru).

Vysledkom bolo narastajiice odmietanie povinného ockova-
nia, mnoziace sa spory rodicov s prislusnymi Stitnymi organ-
mi (dradmi verejného zdravotnictva - 0vz), pokutovanie ro-
di¢ov (zo strany UVZ - v zmysle platnych priavnych pred-
pisov), Zaloby rodicov voc¢i udelenym sankciam, az po po-
danie na Ustavny std SR vo veci tidajnej protitistavnosti pris-
luSnych pravnych predpisov (zakona a vyhlasky). Situdciu
zhor$ovala nedostato¢ni pripravenost a organizovanost
lekdrov a zdravotnikov, ba aj pripady ich neetického kona-
nia - mravného zlyhania (napr. vystavenie faloSného potvr-
denia o vakcinovani dietata, vystavenie nespravneho potvr-
denia o zdravotnej kontraindikacii o¢kovania, neinformova-
na podpora a schvalovanie anti-vakcina¢nych postojov a ar-
gumentov). Verejnd mienka sa javila ako rozdelena, z ¢oho
neeticky profitovali niektoré printové a internetové média,
ktoré poskytovali anti-vakcina¢nym aktivistom neadekvitne
velky priestor a niekedy aj vyslovnad podporu (podobné zly-
hanie médii sa pozorovalo aj v inych europskych krajinich
a v USA). Destrukcia desatrocia budovaného systému pravi-
delného (v SR povinného) ockovania sa ukazovala ako real-
na. V tejto zdvaznej, rizikovej situdcii sa vSak v priebehu ro-
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kov 2012-2014 podarilo zaktivizovat kvalitny odborny i I'ud-
sky potencidl na odvritenie hroziacej verejno-zdravotnicke;j
katastrofy (vid niz$ie).

Sucastou argumentacnej polemiky boli aj mnohé etické
otdzky vakcinicie a pravidelného (povinného) vakcinac-
ného programu (viaceré z otizok uvedené v tab. 4), kedze
anti-vakcinacni aktivisti sa pokusili spochybnit ich morilnu
(eticku) opravnenost, ba snaZili sa pre svoje ciele zneuZit aj
nibozenské presvedcenie (krestanské, osobitne rimsko-
katolicke).

Z tychto dovodov boli pre verejnu diskusiu v SR velmi uZi-
tocné a vyznamné bezprecedentné vyjadrenia odbornych,
etickych i naboZenskych inStitacii (prijaté v druhej polovici
roku 2013), ktoré vSetky vyzneli na jednozna¢ni podporu
zachovania systému pravidelnej, t.j. povinnej vakcinacie
(zoznam v tab. 5, Stanovisko SLS a SLK v tab. 6) [4, 20]. Pod-
I'a nasho ndzoru ide o dokumenty historického vyznamu
v dejindch vakcinologie a etickej argumenticie na Slovensku
- amozno i v SirSom kontexte.

Tab. 5 Stanoviska odbornych, etickych a niboZenskych
inStiticii na podporu zachovania systému
pravidelnej, t.j. povinnej vakcinacie na Slovensku

Tab. 6 Spolo¢né stanovisko prezidia Slovenskej lekarskej
spoloc¢nosti a prezidia Slovenskej lekdrskej komory
k ockovaniu

e Stanovisko Subkomisie pre bioetiku Teologickej komi-
sie Konferencie biskupov Slovenska k etickym otazkam
povinného ockovania (16. oktobra 2013)*

e Stanovisko Etickej komisie Ministerstva zdravotnictva SR
k etickym aspektom ockovania (19. novembra 2013)*

e Spolocné stanovisko Slovenskej lekarskej spolocnosti a
Slovenskej lekdrskej komory na podporu povinného
ockovania (20. decembra 2013)**

e Podanie Féra odbornikov na podporu oc¢kovania na Us-
tavny sad SR (16. jula 2014)

* Odkazy na tplné texty stanovisk st uvedené v zozname literatary [4, 20].
** Text uvedeny v tab. 6.

Medicinska a etickd argumenticia uviadzana v spominanych
verejnych vyjadreniach sa stala vyznamnou stcastou (tak-
tie7) bezprecedentného podania na Ustavny sid SR (US SR)
v juli 2014, ktoré bolo spolo¢nym dielom Féra odbornikov na
podporu ockovania (vzniklo v roku 2012 ako iniciativna od-
borna skupina zahffiajiica vyznamnych slovenskych odbor-
nikov - poprednych predstavitelov medicinskych disciplin
so vztahom k problematike vakcindcie). V Case spisania tejto
prace nebolo rozhodnutie US SR v tejto veci este zname.

Mozno strucne uviest, Ze etické hodnotenie postojov a usilov-
ného aktivizmu anti-vakcina¢ného hnutia je negativne: ide
prinajmensom o porusovanie zdkladnych etickych principov
dobrocinnosti, neskodnosti (zvySovanie rizika vzniku zdvaz-
nej choroby) - i spravodlivosti (,slobodne nevakcinované®
osoby su do istej miery chranené pred ochorenim zasluhou
Lpovinne vakcinovanych®; osoby, ktoré eSte nemohli byt vak-
cinované pre ttly vek, alebo nemdzu byt vakcinované z do-
vodu zdravotnych kontraindikicii nie su ,zasluhou“ ,slo-
bodne nevakcinovanych“ chrinené dostato¢nou kolektiv-
nou imunitou - a su vystavené (nespravodlivo) riziku nakazy),
a to na ukor chybne chipaného a jednostranne zdoraznova-
ného principu autonémie (moznost slobodne sa rozhodnut
- ,sloboda v o¢kovani®). [8, 15]

Precefiovanie laického hodnotenia vakcinologickej prob-
lematiky (nezriedka tplne nespriavneho, v prikrom rozpore
s realitou, ¢i s elementirnymi medicinskymi poznatkami),
odborne nezdévodnené spochybfiovanie medicinsko-zdra-
votnickeho vyznamu pravidelnej vakcindcie a prehafanie jej
rizika, najmi ak sa podsuvaju psychologicky ucinnymi spo-

Stanovisko prezidia Slovenskej lekirskej spolo¢nosti
a prezidia Slovenskej lekarskej komory k o¢kovaniu

(prijaté 20. 12.2013)

Prezidia Slovenskej lekarskej spolocnosti a Slovenskej le-

karskej komory s plnou vaznostou vydavaju nasledovné sta-

novisko k sucasnej alarmujiicej situdcii v oblasti povinné-
ho oc¢kovania v Slovenskej republike:

e podporujeme ockovanie deti a dospelych na Slovensku,

e nesuhlasime so Sirenim nepravdivych informacii, ktoré
zavadzaju verejnost, znevazuju vedecky dokazany prinos
ockovania, veda k neodovodnenému strachu z ockovania
a k jeho odmietaniu,

e ockovanie zabranuje vzniku a $ireniu ochoreni, ktoré
moZu viest k vaznym komplikdcidm s trvalymi nasled-
kami az k smrti,

e ockovanie jednoznac¢ne patri k najdoleZzitejsim vydo-
bytkom modernej mediciny a jeho zasluhou vyznamne
klesol vyskyt infekénych ochoreni,

e Vyvoj, zloZenie a vyroba ockovacich latok je v rukich zod-
povednych odbornikov,

e ockovacie latky su ucinné a bezpecné,

e zavazné neziaduce ucinky st po ockovani mimoriadne
zriedkavé,

e vykon ockovania je v plnej zodpovednosti lekirov,

e plne podporujeme:

+ odpoved ministerky zdravotnictva SR na interpela-
ciu poslanca NR SR vo veci problematiky povinného
ockovania deti,

+ uznesenie Etickej komisie MZ SR ¢. 43/51 Etické aspek-
ty povinného ockovania,

+ stanovisko Subkomisie pre bioetiku Teologickej ko-
misie Konferencie biskupov Slovenska k niektorym
etickym aspektom povinného ockovania.

Prof. MUDr. Peter Kristufek, CSc.
prezident Slovenskej lekarskej spolocnosti

MUDr. Marian Kollar
prezident Slovenskej lekarskej komory

sobmi, osobitne prostrednictvom novych, u¢innych komu-
nika¢nych médii, akymi st internet, socidlne siete, Sirenie
senzicii a kon$pirativnych teorii ,od ast k ustam“ (s vyne-
chanim kritického rozumového rozliSovania) alebo suges-
tivne manipulovanymi verejnymi prezenticiami - sa mozu
stat a stavaju sa ,mienkotvornymi“ a mozu dosiahnut kri-
tickd droveil akcepticie vo verejnom (mediidlnom) priestore.
To moOze mat nasledne podstatny vplyv na konanie a spra-
vanie prisluSnikov cielovej skupiny osob (rodi¢ia malych
deti) - a napokon sa stat zavaznou prekizkou pri zabezpe-
¢eni ochrany a podpory zdravia konkrétneho jednotlivca i ce-
lej populacie. Predvidatelné nasledky su zavazné - ide, z etic-
kého hl'adiska, o ohrozenie Zivota a zdravia nevinnych. [13, 21]
Z uvedenych dovodov je etickym imperativom ¢o najviac
zniZovat vplyv pomylenych nazorov a postojov anti-vakci-
nac¢nych aktivistov a sprostredkovat - osobitne rodicom, ale
aj celej populacii - odborne fundované a ziroven dostatoc-
ne zrozumitelné a presvedcivé informacie. Aby sa rodicia i d'al-
Sie zodpovedné osoby vedeli v tychto otdzkach spravne orien-
tovat a naozaj slobodne sa rozhodnit (a dobromyselne ne-
podlahli manipulaciam ,anti-vakcinalistov®).
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2. 3 Etické otdzky vyvoja, vyroby a predklinického
testovania vakcin [8]

2.3.1 Bunkové a tkanivové kultiry pripravené
z potratenych I'udskych plodov

Pre vyskum, vyvoj, vyrobu i predklinické testovanie vakcin sa
pouZzivaja rozlicné bunkové a tkanivové kultary. Boli zvycaj-
ne pripravené uz pred niekolkymi desafro¢iami - a v prie-
behu uplynulého obdobia ziskali potrebni biologicku stabi-
litu a vlastnosti, ktoré si nevyhnutné pre Standardizované
procesy pripravy alebo vyroby vakcin.

Zavainou etickou namietkou je povod niektorych z tychto
bunkovych alebo tkanivovych kultar z Iudskych plodov, kto-
ré sa ziskali pri umelom potrate. (Niekedy sa dokonca ne-
spravne vzbudzuje a komunikuje predstava, Ze tkaniva (potra-
tenych) ludskych zarodkov alebo plodov sa priamo pouZi-
vaji na vyrobu vakciny, ¢o nie je pravda.)

Z etického hladiska ide vo vys$Sie spominanom pripade
o problém spoluprice so zlom: mame urcity prospech
(napr. pouZzitelnu vakcinu) z nejakého skutku, ktory sa javi
ako moralne/eticky problematicky, zly (zabitie l'udského
zarodku alebo plodu). [20] V klasicke;j filozofii a teoldgii sa
rozliSuju dva aspekty tohto problému:

a) formdlna spoluprica so zlom - spolupracujica osoba s da-
nym zlom suhlasi (formdlna spoluprica je z morialneho
/etického hladiska vzdy zla/nespravna),

b) materidlna spoluprica - spolupracujiica osoba so zlom
nesuhlasi, ale z urcitych dovodov s nim spolupracuje, pri-
¢om rozliSujeme dve moZnosti:

ba) vzdialena materidlna spoluprica - je od zlého skut-
ku/konania vyznamne vzdialend v priestore, ¢ase, ako aj 0so-
bou konajiceho (tkanivovad alebo bunkova kultura in vitro
pochadzajica z Tudského plodu usmrteného inymi pracov-
nikmi pred viacerymi desafroc¢iami na inom kontinente),

bb) blizka materidlna spoluprica - je danému zlému skut-
ku blizka v priestore a v case, ako aj osobou konajticeho
(napr. pouZzitie ,Cerstvej“ tkanivovej kultiry pripravene;j
v laboratériu z umelo potrateného zirodku alebo plodu
spolu-pracujicimi pracovnikmi).

Blizka materidlna spolupraca so zlom sa zvycajne vZdy po-
vazuje za zIa, pricom etické hodnotenie vzdialenej materidl-
nej spoluprice zavisi od dalsieho etického rozliSovania, hod-
notenia dalsich okolnosti a faktorov - napriklad vyznamnost
dobra, ktoré sa ma dosiahnut, a aktuilna neexistencia inej,
prakticky realizovatelnej alternativy (napr. jedind existujuca
vakcina voci zdvaznému ochoreniu pripravena na tkanivovej
kultare ziskanej pred mnohymi desatroc¢iami z umelo pot-
rateného l'udského plodu).

Ani vzdialend materidlnu spolupricu so zlom nie je z mordl-
neho/etického hladiska mozné prehlasit za dobru len z toho
dovodu, Ze sa fiou dosahuje vyznamné dobro (priprava vak-
ciny, ochrana vakcinovanych pred zivaznou chorobou): prob-
1ém spoluprice so zlom ostava - a ma vZdy aj urcité negativ-
ne dosledky (napr. ,zdévodnenie“ formalnej spoluprace, zni-
Zenie etickej/mravne;j citlivosti atd’.). Preto sa z etického hla-
diska javi ako opravnend poziadavka na vyvoj takej vakciny,
pri vyvoji a vyrobe ktorej sa pouzije len biologicky materidl
ziskany eticky/morilne akceptovatelnym sposobom. [20]
Poznidmka: Teoreticky by sem spadali aj iné, eticky problema-
tické sposoby ziskania biologicky vhodnych buniek na vy-
tvorenie tkanivovej kultiry, ktoré sa vSak, pokial nim je znai-
me, v tejto suvislosti nepouzivaji. Napriklad pouZitie tzv. nad-
byto¢nych Iudskych embryi - t.j. takych, ktoré by boli vytvo-
rené in vitro v rimci metod asistovanej reprodukcie a o ktoré
by uZ ich tzv. geneticki rodicia stratili ziujem.

2.3.2 Experimenty na zvieratich

Pri vyvoji a predklinickom testovani uc¢innosti a bezpecnosti
novych vakcin sa v Sirokom meradle vyuZivaju pokusy na zvie-
ratich. [15] Mnohé z nich sa vyZaduju v rimci ustalenych
Standardnych postupov a poziadaviek platnych predpisov.

Clovek, ktory vyuziva experimentilne zvieratd vo vyskume
a testovani na svoj prospech, je z déovodu mravnych/etickych
poZziadaviek na svoje vlastné konanie/spravanie povinny sa
voci tymto zvieratim spravat tak, ako to zodpoveda jeho (Tud-
skej) dostojnosti a na nej zakotvenych mravnych/etickych
poZziadavkich - tj. humianne (Tudsky). Tieto poZiadavky nie
su, ako to chybne zdovodiuju niektori sticasni bioetici, za-
lozené na akejsi vlastnej dostojnosti, ¢i dokonca ,pravach* zvie-
rat ako ,0s0b“ - ale vylu¢ne na dostojnosti a mravnych /etic -
kych normach konania/spravania daného (a vlastne kazdé-
ho) cloveka. [8]

V praxi sa etike experimentov na zvieratach venuje velka
pozornost. Laboratéria a zariadenia na chov a drzanie expe-
rimentalnych zvierat musia spifiat nirocné technické a pre-
vadzkové poziadavky. Experimenty musia brat do uvahy
etickt poZiadavku 3 R (z angl. Reduction (redukcia) - zniZe-
nie poctu potrebnych zvierat; Replacement (ndhrada) -
nahradenie pokusov na zvieratich inymi experimentalnymi
metédami; Refinement (zjemnenie) - tprava metodologie po-
kusov na zniZenie bolesti a/lebo dyskomfortu pouZitych zvie-
rat). V kazdom pripade musia byt experimenty na zvieratich
dostato¢ne zdovodnené z odborného/vedeckého hladiska,
pricom pocty pouZzitych zvierat a ich dyskomfort musia byt
obmedzené na nevyhnutné minimum. Musia byt tieZ vZdy
vopred posudené a schvilené osobitnou etickou komisiou
pre vyskum na zvieratich. Velké usilie v medzinirodnom
meradle sa venuje vyvoju alternativ, ktoré by umoznili dalej
obmedzit potrebu a pocty experimentov na zvieratach.

2.3.3 Prenos poznatkov ziskanych v experimente na ¢loveka

Aj v sacasnosti ostdva zavaznou odbornou/vedeckou, ale tiez
etickou otazkou, kedy su dosial ziskané poznatky v pokusoch
in vitro a v experimentoch na zvieratach dostacujtice na to,
aby sa nova vakcina mohla povazovat za dostato¢ne bezpec-
nu pre jej prvé podanie ¢loveku (vid pripad prvej vakciny vo-
¢i besnote - tab. 3). Aj ked sa urobi vietko podla najlepSich
dostupnych poznatkov vedy a stanovenych technickych
a technologickych postupov, nie je nikdy mozné vylucit urci-
té riziko, ktoré vyplyva z neistoty danej samotnou skuto¢nos-
tou prvej aplikdcie takejto novej latky cloveku, resp. danému
Cloveku. Plati, Ze dokazy o ucinnosti a bezpecnosti vakciny,
ziskané v experimentilnych a predklinickych skdsaniach,
nie st dostacujucim dokazom pre jej ucinnost a bezpec¢nost
u Cloveka. Z toho vyplyva jednoznacne poZiadavka na usku-
to¢nenie klinickych skusani novych vakcin a ich odborné
/vedecké i etické zdOovodnenie. [8, 15, 19]

2.4 Etické otizky klinického skdSania vakcin

Etické otazky spojené s klinickym skuSanim novych vakcin st
vo vSeobecnosti vel'mi podobné tym, ktoré sa objavuju pri kli-
nickom skusani liekov, zdravotnych pomocok, ¢i novych diag-
nostickych, preventivnych a lie¢ebnych postupov v medicine
a oSetrovatel'stve - alebo v ramci pripravy, realizicie a vyhod-
nocovania projektov biomedicinskeho vyskumu. [8, 15]

Vo vakcinologii je etickd problematika biomedicinskeho
vyskumu - ¢i uz vyskumu terapeutického (oCakava sa pria-
my prospech pre zdravie ucastnika vyskumu - vyskum zo
zdravotnej indikacie podla zikona NR SR ¢. 576/2004 Z. z.
o zdravotne;j starostlivosti) alebo neterapeutického (osobny
prospech pre ucastnika vyskumu sa neocakava - vyskum
bez zdravotnej indikicie) - dalej akcentovana skuto¢nostou,
Ze: a) ide o klinické skuSanie prostriedkov zameranych na
prevenciu (nie lie¢bu), b) ide zvycajne o ich pouZitie u zdra-
vych 0s0b, ¢) ide casto o klinické skuisanie u deti.
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Etické poZiadavky na pripravu, realizaciu, hodnotenie a vyu-
Zitie vysledkov biomedicinskeho vyskumu, vritane klinic-
kych skasani, st spracované v mnohych medzinirodnych do-
kumentoch - smerniciach a deklariciach, ktoré definuju
aktualizovany medzinirodny Standard v tejto oblasti. [6, 8]
Medzi najvyznamnejsie z nich, doleZité pre kazdodennu
vedecko-vyskumnu prax, patria:

e Helsinska deklardcia - Etické smernice pre lekdrov vy-
konavajucich biomedicinsky vyskum, vypracovana na
pode Svetovej asocidcie lekarov (angl. World Medical
Association - WMA) v roku 1964 a posledne novelizova-
nav roku 2013,

o Medzindrodné smernice pre etické posudzovanie epide-
miologickych studii vypracované Radou medzinirodnych
organizacii medicinskych vied (angl. Council for Interna-
tional Organizations of Medical Sciences - CIOMS) v ro-
ku 1991,

e Medzinirodné etické smernice pre biomedicinsky vys-
kum s tcastou Iudskych subjektov (osOb) pripravené v
spolupraci CIOMS a WHO (World Health Organization -
Svetova zdravotnicka organizicia (SZO)) v roku 1982 a
posledne novelizované v roku 2002.

Okrem re$pektovania zakladnych principov biomedicinske;j
etiky (uvedené v tab. 2), ktoré vychddzaja z ucty a reSpekto-
vania dostojnosti, identity, ludskych prav, integrity a oprav-
nenych zaujmov kazdej osoby, ktora vstupuje do klinického
skuSania, zdoraziiuju sa tu osobitne etické poziadavky na mi-
nimalizaciu rizika, zitaZe a nepohodlia, ktoré mozno v suvis-
losti s ucastou osoby v danom klinickom skuiSani predpokla-
dat, ako aj poZiadavka maximalizicie prospechu pre tito
osobu, osoby v podobne;j situicii alebo okolnostiach, pripad-
ne pre definovanu skupinu osob alebo pre celd spolo¢nost.

Pri hodnoteni etickej prijatelnosti konkrétneho klinického
skusania alebo projektu biomedicinskeho vyskumu ,musi
vZdy zaujem daného ¢loveka - ucastnika vyskumu mat pred-
nost pred akymkolvek zdujmom vedy alebo spoloc¢nosti®.
Cloveka nikdy nemoZno povazovat za ,objekt* - prostriedok
na dosiahnutie nejakého, hoci aj moralne/eticky hodnot-
ného ciela (napr. klinicky odsku$anej vakciny voci zavazne;j
chorobe), ale vZdy je potrebné ho povazovat za ,subjekt”
(osobu), ktory(d) vstupuje do klinického skdSania ako mrav-
ne/eticky rovnocenny partner, ktory dobrovolne a velkodus-
ne poskytuje svoj Cas, telo a/alebo jeho sucasti (krv, telesné
tekutiny, vzorky tkaniva) na dosiahnutie vedecky/odborne
hodnotného, opravneného ciela daného vyskumu alebo kli-
nického skusania.

Kazdé klinické skusanie v Slovenskej republike musi byt
povolené (zdkon ¢. 576/2004 Z. z.). Vykondvanie nepovo-
leného biomedicinskeho vyskumu alebo klinického skusa-
nia moZze byt kvalifikované ako trestny cin.

Pred povolenim klinického sku$ania alebo biomedicinskeho
vyskumu musi jeho protokol a dalsie dolezité dokumenty
(napriklad formuldr pisomnej informdcie pre ucastnika vys-
kumu, formulir informovaného sihlasu ticastnika vyskumu,
doklad o povinnom poisteni klinického skdSania a ucast-
nikov klinického skusania) posudit nezavisla etickd komisia.
Tato komisia mad za dlohu predovSetkym bdiet nad etickou
prijatelnostou samotného vyskumu/klinického sku$ania, je-
ho priebehom - a novsie aj nad zhodnotenim a vyuZitim je-
ho vysledkov, az po ich publikovanie alebo konkrétne vyu-
Zitie v praxi. Etickd komisia po preskiimani daného proto-
kolu/projektu vydava k nemu pisomné stanovisko. V pripa-
de negativneho stanoviska sa nesmie dané skuSanie/vyskum
uskutocnit. Etickd komisia moZe v zavaznych pripadoch svo-
je pozitivne stanovisko zmenit - a tym dosiahnut pozastavenie
alebo ukoncenie daného klinického skusania/vyskumu. [7, 8]

V pripade vyskumu/klinického skaSania realizovaného
v skupinach tzv. zranitelnych osdb su poziadavky na etické
posudenie, ako aj poZiadavky na minimaliziciu rizika a zi-

taZe pre tieto osoby z dovodu ich ucasti v danom vyskume es-
te prisnejsie. Clenom etickej komisie musi byt v takychto
pripadoch kvalifikovand osoba, ktord ma skdsenosti s pra-
cou s osobami pochadzajucimi z danej zranitelnej skupiny.
Napriklad v pripade klinického sku$ania/vyskumu u deti
musi byt ¢lenom komisie pediater. Medzi skupiny zranitel-
nych osO6b pocitame napriklad: deti a mladistvych, osoby
neschopné poskytnut informovany stthlas a/lebo nesihlas,
osoby zbavené osobnej slobody, osoby Zijtice v zivislom ale-
bo znevyhodnenom postaveni, osoby zbavené svojpravnosti,
osoby v nutenej Gstavnej liecbe atd.

Vdaka vysledkom vyskumu vo vakcinologii sa dalej rozsiruje
spektrum chordb, ktorym moZzno predist ockovanim, zvySu-
je sa bezpecnost a Cistota ockovacich latok. Nové technolo-
gie uZ teraz umoZznuju vyrobu vakcin pouZiteInych aj na tera-
peutické ucely. [15]

2. 5 Niektoré etické problémy vakcindcie v praxi
2.5.1 U¢innost a bezpecnost vakcin [15]

Pri kaZdom uc¢innom zdsahu zdravotnej starostlivosti okrem
Ziaduceho preventivneho, diagnostického alebo liecebného
ucinku nemozno, v urc¢itom podiele pripadov, vylicit moznost
vzniku neZiaducich W¢inkov (preukazana kauzalna savislost
s danym zdsahom) alebo neZiaducich udalosti (kauzilna
suvislost nie je preukdzana). Podobne je to aj v pripade vak-
cin: pri ich pouziti sa nedajt vopred uplne vylucit neziaduce
ucinky alebo reakcie. Snahou vyskumu a vyvoja, ale tieZ ce-
1ého procesu vyroby vakciny a spésobu ich pouZitia v praxi
je obmedzit vyskyt takychto ucinkov/udalosti na minimum.

Zodpovedné Stiatne orginy pred registraciou vakciny v da-
nej krajine maji naleZite zhodnotit nielen jej klinickd ucin-
nost, ale aj potencidlne riziko vo vztahu k ocakavanych pri-
nosom ockovania. Vychadza sa pritom z dokladného pred-
klinického a klinického hodnotenia vakciny, kontroly kvali-
ty, ako aj z posudenia prevalencie a zdvaZnosti ochorenia,
voci ktorému sa ma vakcinovat. Tieto sa moZu v priebehu ¢a-
su v danej krajine menit (napr. pripad ukoncenia plosného
ocCkovania proti tuberkul6ze). [15, 22]

Po registracii a zavedeni vakciny do klinickej praxe sa jej
kvalita, bezpecnost a ucinnost nad’alej monitoruja. Pri zis-
teni akychkolvek chyb alebo zivaznych neZiaducich ucin-
kov/udalosti sa pouZitie vakciny prehodnocuje. Navrh pot-
rebnych opatreni moZe znamenat aj stiahnutie danej vakci-
ny, alebo jej chybnej SarZe z trhu. Vnimanie rizika ockovania
verejnostou a uspesnost vakcina¢nych programov vyzaduju,
aby dohlad nad bezpecnostou ockovania bol sistavny a kvalit-
ny. V SR plni tito tlohu Urad verejného zdravotnictva Slo-
venskej republiky so sidlom v Bratislave.

ZvaZovanie ofakiavaného zdravotného prinosu vakciny pre
daného jednotlivca a pre danu spolo¢nost v pomere k o¢aka-
vatelnému riziku vzniku neZiaducich ucinkov vakcinicie
patri k ¢astym ulohdm etického rozliSovania a hodnotenia.
Ma dat odpoved na otdzku, ¢i je tento pomer - t.j. pomer
prinos verzus riziko vakcinicie akceptovatelny.

Pri takomto hodnoteni je tieZ potrebné rozlisit, ¢i sa prinos
vakcindcie tyka predovSetkym zdravotného zdujmu samot-
nej vakcinovanej osoby, alebo - napriklad v situdcii vysokej
zaoCkovanosti populdcie a minimalneho rizika akvirovania
danej infekcie - je skor v popredi zdujem zachovania vyso-
kej zaoCkovanosti danej populacie na ochranu jej zdravia ako
celku [5, 12, 15, 17], vratane, samozrejme, zdravia/Zivota
samotného oc¢kovaného - ktoré sd, ako sme uz skor uviedli,
vzdy primarne (princip primatu udskej osoby). Tento zdan-
livy rozpor sa v sucasnosti osobitne zvelicuje a alogicky zne-
uziva odporcami programov povinnej vakcindcie, a to najmai
vo vztahu k domnelym alebo skuto¢nym neZiaducim ucin-
kom pouzivanych vakcin.

Okrem nepotvrdeného vztahu vakcinacie k autizmu, diabetu
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I. typu (a inym chorobdm) sa odporcami pravidelnej (povin-
nej) vakcindcie uvadza cely rad nepodloZenych tvrdeni
o nepotrebnosti alebo $kodlivosti programov pravidelne;j
(povinnej) vakcindcie. Zvlastnou kapitolou si namietky pro-
ti skuto¢nému alebo domnelému obsahu ro6znych litok vo
vakcinach. Podrobnejsie je tito problematika rozvedena
a rieSena v rozsiahlej odbornej literature. Z etického hl'adis-
ka ide o dezinformovanie, zavidzanie verejnosti a neodbor-
nu, tucelova manipuliciu s faktami (domnelymi alebo sku-
tocnymi), a to s rizikom zdvaznych nasledkov pre zdravie, ba
i pre Zivot nevinnych osob.

2.5.2 Vakcina¢né (imuniza¢né) programy

Vakcina¢ny (imuniza¢ny) program je komplex opatreni
a odbornych postupov, ktory zahffia rozne druhy vakcina-
cie, ich terminy, kontrolu vakcinicie a preockovanosti, sys-
tematické sledovanie a vyhodnocovanie stavu imunity danej
populicie, sledovanie vyskytu neZiaducich udalosti alebo
neziaducich ucinkov, ich vyhodnocovanie a prijimanie pot-
rebnych opatreni. [15]

Etické otiazky nachiddzame vo viacerych rovinich, ktoré sa
navzajom prelinaji a maja aj vyznamné priavne pozadie. Pat-
ria sem: problematika kolektivnej (komunitnej) vakcindcie,
povinnd a dobrovolnd vakcinicia, informovany suhlas, dos-
tupnost potrebnych vakcin (v€asna vyroba, distribucia, fi-
nancovanie), zabezpecenie vakcinicie danej populicie (or-
ganizdcia, technické zabezpecenie, financovanie). [8]

Kolektivna (komunitni) vakcinicia

Kolektivna (komunitnd) vakcinicia znamend, Ze sa jej pod-
robuju pravidelne, pripadne povinne vsetci ¢lenovia danej
skupiny (kolektivu), komunity. Vynimkou su osoby, ktoré ne-
moZu byt vakcinované zo zdvaznych medicinskych dovodov
(zdravotné kontraindikicie).

Etickym zdovodnenim je princip spolo¢ného dobra [21],
ktory pri primeranom reSpektovani dobra jednotlivca po-
Zaduje, aby vSetci jednotlivci v danej spolo¢nosti prispievali
svojim dielom k jej dobru - na ktorom ale zdrovefl maju aj
vlastny podiel (napriklad - realizovanim komunitného vak-
cina¢ného programu sa zamedzi chorobnosti a inym nasledkom
zavaznych chordb preventabilnych vakcindciou, ¢im sa tiez
Lusetria“ nemalé Tudské i materidlne zdroje). V zdujme spo-
lo¢ného dobra je z etického/moridlneho hladiska moZné, ba
nevyhnutné vyZadovat od jednotlivca potrebné konanie/spra-
vanie, ktoré predstavuje urcité nevyhnutné obmedzenie slobo-
dy konania/spravania alebo inych priav danej osoby. KedZe ide
o zdvaznu otdzku reSpektovania [udskych prav a slobdd, ta-
kéto osobitné povinnosti a obmedzenia individualnych priav
je mozné uloZit obcanom vo verejnom ziujme len formou ziko-
na, a to len v osobitne zdvaznych pripadoch (prikladmi su via-
ceré€ opatrenia v oblasti ochrany verejného zdravia, osobitne
vo vztahu k prevencii a zamedzeniu $irenia zivaznych nikaz-
livych chorob - napriklad karanténa ai.). [18, 21, 23]

Podla Svetovej zdravotnickej organizicie [26] zahffia eticky
rimec hodndt komunitnej vakcindcie ochranu populicie
pred poskodenim zdravia, slobodu a reSpekt autonomie,
individualnu zodpovednost, socidlnu spravodlivost, solidari-
tu a garanciu etiky pri uplatiiovani preventivnych vakcinac-
nych programov.

Priklad aktuilneho vyjadrenia etickych poZiadaviek komu-
nitnej vakcinicie (imunizicie) uvadza tab. 7.

Zabezpecenie pravidelného (povinného) ockovania z dovo-
du ochrany Zivota a zdravia jednotlivca, ako aj ochrany celej
spoloc¢nosti je jadrom vakcinac¢nej (imunizacnej) politiky
statu. Na Slovensku sa realizuje prostrednictvom Nirodného
imuniza¢ného programu, v ramci ktorého $tat plni jednu zo
svojich zikladnych povinnosti, a tym je ochrana zdravia ob-
¢anov. Pri plneni tejto tilohy ma $tat pravo a povinnost urco-

Tab. 7 Etické poziadavky na programy
komunitnej vakcindcie

1. Vakcinacia by mala byt urcena pre také zavazné a Casté
ochorenia, ktoré si problémom verejného zdravotnictva;

2. Imunizicia by mala byt prinosom pre jedinca, ako aj pre
komunitu;

3. Imuniza¢ny program musi byt ucinny a bezpecny;

4. Ucast na programe by mala byt dobrovolnd. Pokial je pre
prevenciu konkrétneho ochorenia vediceho k posko-
deniu zdravia vakcindcia povinnid a nevyhnutna, zitaz
pre ucastnika programu by mala byt co najmensia;

5. Rizika a prinosy programu by mali byt vyhodnejSie v po-
rovnani s inou dostupnou alternativou;

6. Vakcinicia by mala byt cielena pre rizikové skupiny oby-
vatel'stva;

7. Sucastou programu je povinnost hlisenia neziaducich
ucinkov.

Spracované podla [14, 25]..

vat zdkonmi a inymi vSeobecne zaviznymi pravnymi pred-
pismi sposoby a podmienky pre realiziciu tohto programu.
[4,15,17,27]

Aj etika komunitnych projektov vakcindcie je v sucasnosti
predmetom mnohych pomylenych utokov anti-vakcinac-
nych aktivistov. Zvycajne spochybiiuji prinos vakcinicie
pre samotnud vakcinovand osobu (ochrana pred danym za-
vaznym ochorenim) a zdéraziuja pravo rodi¢ov (niekedy
i samotného dietata) slobodne sa rozhodnit: bud o samot-
nej vakcindcii ako takej (t,j. vakcindciu uplne odmietnut)
alebo rozhodovat o podstatnych, niekedy aj o vSetkych as-
pektoch danej vakcinicie (kedy - v akom veku, aka davka,
aka vakcina, aké odstupy medzi davkami a pod.). Tieto ,0d-
porucania“ anti-vakcina¢ného hnutia st zvycajne v prikrom
rozpore nielen s aktudlnymi odbornymi/vedeckymi poznat-
kami, ale aj so zakladnymi etickymi principmi, na ktoré sa po-
kuasaju odvolavat. [4, 8, 20, 21]

Povinna a dobrovoln4 vakcinicia

Uspesnost individudlnej vakcindcie vo¢i danému ochore-
niu/ochoreniam, ako aj aspesnost programov kolektivne;j
(komunitnej) vakcinacie v podstatnej miere zavisia od rea-
lizacie vakcindcie v silade s odborne/vedecky definovanymi
Standardnymi postupmi. Do nich sa premieta aktudlne ve-
decké poznanie, ale aj hodnotenie konkrétnej epidemiologic-
kej situdcie a dal$ich zavaznych faktorov. Tieto postupy za-
hffiaju v potrebnej miere aj prislusné vynimky dané zivaz-
nymi medicinskymi dovodmi (zdravotné kontraindikicie).
Zavazné odchylky od tychto postupov mdzu podstatne naru-
$it uc¢innost vakcina¢ného programu a jeho bezpecnost (riad-
ne sledovanie neziaducich uc¢inkov a udalosti). [8, 15, 17]

Z hladiska medicinskeho vyznamu a moZnosti (napr. financ-
ného) zabezpecenia danej vakcindcie sa v kaZzdom Stite roz-
liSuju pravidelné komunitné vakcina¢né programy (v SR
a mnohych Stitoch sveta povinné, zvycCajne v plnej miere hra-
dené z verejnych prostriedkov) a doplnkové vakcinacné prog-
ramy (Ucast je na zviZeni danej osoby alebo jej zikonného
zastupcu, thrada je zvycajne z osobnych prostriedkov). [15,
17] Zavaznost zabezpecenia pravidelnych vakcina¢nych
programov viedla v mnohych krajinach sveta k tomu, Ze boli
zo strany Stitu zdkonom definované ako povinné. V kra-
jinach, kde takato povinnost vyslovne nebola zikonom defi-
novand, sa vyuZzivaju iné zikonné prostriedky, ktoré maju
v kone¢nom dosledku v danej krajine podobny ucinok (napr.
vyzadovanie preukazania zaockovanosti pri nastupe do pred-
Skolskych alebo Skolskych zariadeni apod.) [27].

ME&B 21 (3-4) 2014

21



V suvislosti s povinnymi vakcina¢nymi programami sa ¢asto
diskutuje otizka informovaného sihlasu osoby, ako nevyh-
nutnej podmienky na poskytnutie akejkolvek zdravotne;j sta-
rostlivosti (v naSom pripade vakcindcie). [3, 10, 15] Ne-
zriedka je tito ,diskusia“ zataZzena nepochopenim alebo za-
hmlievanim zakladnych pojmov. K tejto SirSej problematike
(podrobnejsia analyza presahuje priestor tejto prace) len nie-
kolko poznamok [8]:

1. Kedze z etického hladiska ide, ako sme vys$Sie uviedli, o
povinnost ob¢ana podrobit sa povinnej vakcindcii, jeho
pripadny nesuhlas je potrebné hodnotit ako nesplnenie
si tejto zdvaznej obcianskej povinnosti - a to tak voci se-
be samému (ohrozenie vlastného Zivota/zdravia), ako aj
vodi spolo¢nosti (ohrozenie Zivota/zdravia nevinnych).

2. To isté etické/moridlne rozliSovanie je potrebné apliko-
vat aj na situdciu rodicov (pripadne zakonnych zastup-
cov), ktori sa rozhoduju o vakcinacii dietata/zverenej
osoby. Tito vSak maji navySe eSte aj osobitne zdoraznent
povinnost rozhodovat v najlepSom ziujme dietata/zve-
renej osoby. Pokial by sa tak preukazatelne nedialo, ma
Stat moralnu/etickd povinnost tento najlepsi zaujem (ob-
jektivne dobro dietata) vhodnymi prostriedkami zabez-
pecit. KedZe ide o zivazné dobro (ochrana Zivota/zdra-
via dietata), je Stit mordlne opriavneny, ba povinny pou-
Zit aj primerané donucovacie prostriedky.

Nevyhnutnou sucastou realizicie vakcinac¢nej politiky Stitu
je v8ak zabezpecenie adekvatnej informovanosti (zdravotna
osveta) a spriavnej edukicie obyvatelstva, so zameranim na
pochopenie vyznamu, prinosu komunitnych vakcina¢nych
programov a na ich podporu a prijatie zo strany verejnosti.
Osobitne vyznamné z hladiska edukdcie sui nasledovné sku-
piny obyvatelstva: mladi rodi¢ia (povinna vakcinicia deti),
Skolopovinna mlidez (re-vakcinicia), rizikové skupiny oby-
vatel'stva (rizikové spravanie - napr. sexualna promiskuita, i.v.
drogy, profesijne zvySené riziko infekcie: zdravotnici, policia,
vojsko, poziarnici a pod.). [15]

Pokrytie (zaockovanost) populicie

Jednym z dolezitych kritérii hodnotenia kvality a efektivnos-
ti kolektivneho (komunitného) vakcinacného programu je
dosahované pokrytie (zaockovanost) cielovej populicie
(celd populicia alebo rizikova skupina obyvatel'stva).
Dolezitym udajom je miera zaoCkovanosti potrebnd v pri-
pade danej choroby, aby sa zabezpecila dostato¢na kolektiv-
na imunita prislusnej cielovej populicie. Vyznamnym fak-
torom pre jej dosiahnutie je akcepticia daného vakcinac-
ného programu zo strany cielovej populicie i celej verejnos-
ti. [15, 17]

Zavaznym negativnym faktorom v poslednom desatroci sa
vo svete i v SR stalo odmietanie pravidelnej (povinnej) vak-
cindcie deti zo strany rodicov, alebo vyZadovanie odborne
(medicinsky) nezdovodnenych, chybnych zmien vakcinac-
ného programu pre daného ockovanca v dosledku Siriacich
sa dezinformdcii zo strany anti-vakcina¢ného hnutia. Dosled-
kom - zatial pozorovanym len v zahranici (avSak uz s realnym,
narastajucim rizikom aj v podmienkach SR) - su zavainé
lokilne alebo regionilne epidémie infek¢nych chordb pre-
ventabilnych pravidelnou vakciniciou. Osobitne tragické su
tieto epidémie v krajiniach postihnutych vojenskymi konflik-
tami, prirodnymi pohromami alebo inymi nestastiami, vedu-
cimi k zruteniu zdravotnickeho systému, ktory nisledne nie
je schopny zabezpecit realiziciu vakcina¢nych programov. [15]

Dostupnost vakcinicie

Zaradenie konkrétnej vakciny do pravidelného vakcinacné-
ho (imuniza¢ného) programu hradeného z verejnych zdro-
jov predstavuje jednu z podmienok zabezpecenia jej dostup-
nosti pre definované skupiny populicie. DoleZité je vSak aj

organizac¢no-technické zabezpecenie vakcina¢ného progra-
mu, osobitne s ohladom zaistenia podmienok Ucasti znevy-
hodnenych, marginalizovanych alebo geograficky, ¢i inac¢ taz-
Sie dostupnych skupin obyvatel'stva. Stitna zdravotna politi-
ka, premietnutd do vSeobecne zaviznych nariadeni alebo
smernic, preto ma nileZite definovat prislusné ockovacie
schémy, spdsoby organiza¢ného zabezpecenia, postupy kon-
troly realizicie a uspesSnosti pravidelného (povinného) vak-
cina¢ného programu. [15, 17]

Etické hodnotenie sa tyka aj priority zabezpecenia daného
vakcinacného programu v porovnani s inymi, objektivne
potrebnymi a prinosnymi komunitnymi zdravotnickymi
programami v situdcidich obmedzeného rozsahu disponi-
bilnych finan¢nych a inych zdrojov, majtcich nezriedka cha-
rakter etického konfliktu alebo etickej dilemy. [8]

2.5.3 Farmaceuticka starostlivost a jej potencidl
pre vakcina¢né programy

Koncepcia modernej farmaceutickej starostlivosti ako su-
Casti spravnej lekdrenskej praxe sa intenzivnejsie rozvijala pri-
blizne od 90-tych rokov minulého storocia. Kladie do popre-
dia tlohu farmaceuta - lekdrnika v prevencii ochoreni a pos-
kodeni zdravia (osobitne vo vztahu k pouZitiu liekov a lieci-
vych pripravkov). Hoci tito vSeobecna rola lekdrnika je
v pozornosti uz viac nez jedno storocie, priamejsia ucast le-
karnikov v procesoch vakcinacie je dosial skor ojedinela. [11]

Priekopnikmi priamej realizdcie vakcindcie lekarnikmi boli
Spojené Stity americké (USA) [1]. Vakcindcia ako sucast far-
maceutickej starostlivosti bola zdokumentovana narodnou
certifikdciou v USA uz od 90-tych rokoch minulého storocia.
Do roku 2004 bolo v USA evidovanych priblizne 15.000 far-
maceutov - ,imunizatorov®, ktori boli vySkoleni na vykonava-
nie vakcindcie v ramci spravnej lekdrenskej praxe, najmi
v Case prebiehajucich vakcina¢nych kampani. Vysledky po-
tvrdili pozitivny vyznam zapojenia lekarnikov. Pre ich pri-
padnu aplikdciu v inych krajindch je vSak potrebné brat do
avahy Specifikd systému zdravotnictva v USA, ktory je v mno-
hych smeroch diametralne odli$ny od systémov fungujicich
v europskych krajinich.

Smerovanie farmaceutickej starostlivosti k podpore zdravia
populicie odporuca aj Svetova zdravotnicka organizicia. Za-
¢lenenie lekdrnikov do podpory alebo realizacie vakcinac-
nych programov vsak zavisi od systému zdravotnictva a od
zdravotnej politiky tej-ktorej krajiny. Kym v USA, Australii, na
Novom Zélande, vo Velkej Britanii [2], Irsku a Portugalsku mo-
Zu lekarnici vakcindciu priamo vykonavat, v ostatnych kraji-
nich poskytuju iba klasicka dispenzaciu vakcin, spojent
s odbornou konzulticiou. V niektorych pripadoch sa lekarni-
ci aktivnejSie zapdjaji do narodnych zdravotnickych iniciativ.
Integracia lekdarenstva do agendy verejného zdravotnictva
spolu s podporou vladnych institdacii nardza na viaceré konk-
rétne prekdzky. Roz§irenie kompetencii farmaceutov - le-
karnikov na vykon vakcindcie zvycajne saviselo s potrebou
rieSenia naliehavych potrieb/deficitov v tej-ktorej krajine
(napr. aktudlny nedostatok lekirov v UK, nedostato¢né pok-
rytie populacie vakcindciou v USA, ¢i chybanie elementir-
nych l'udskych zdrojov v rozvojovych krajinich alebo v situ-
aciach vojnovych konfliktov, ekologickych havarii, ¢i pri-
rodnych katastrof). Vyznamnym faktorom su aj dnes viaceré
praktické (i pravne) aspekty a zodpovednost za zdravie/Zi-
vot ockovanej osoby (napriklad zabezpecenie potrebnej
starostlivosti pri neZiaducej reakcii na vykonané ockovanie).

3. Zaver

Aktudlne trendy a medzinirodny vedecky vyvoj v sticasnej
vakcinologii dovoluju predpokladat, Ze vyznam a ulohy ko-
munitnych vakcina¢nych programov v zabezpeceni ochrany
a podpory verejného zdravia budi mat celosvetove narastaji-
ci charakter. Podobne moZno oc¢akavat vo zvySenej miere aj
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interdisciplindrnu aplikdciu vakcinologie pri rieSeni prak-
tickych klinickych problémov, napriklad aj vo forme ,per-
sonalizovanej vakcindcie“ (napr. v onkologii, infektologii,
imuno-alergologii, reprodukcénej medicine a inde). Inovativ-
ny vyskum a aplikdcie novych biotechnoldgii prinesu zaiste
aj mnohé€ nové etické vyzvy. Preto bude nevyhnutné venovat
etickym problémom vo vakcinoldgii nad'alej primeranu sys-
tematicku a profesionalnu pozornost.
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Abstrakt

Prica urcena pre potreby praxe sa venuje vybranym etic-
kym otazkam vyvoja a pouZitia vakcin v sicasnosti, s osobit-
nym zretelom na aktudlnu problematiku verejnej konfronta-
cie s postojmi a aktivitami antivakcina¢ného hnutia na Slo-
vensku, ako aj v $irSom medzinirodnom kontexte. VS§ima si
etické problémy biomedicinskeho vyskumu novych vakcin
v predklinickom aj v klinickom obdobi ich vyvoja. Osobitnu
pozornost venuje etickym otdzkam spojenym s poévodom
tkaniv pouzitych v tkanivovych kultdrach na rozmnoZovanie
prisludnych infek¢nych agens potrebnych v procese pripra-
vy a vyroby vakciny (stvis s umelym potratom). VS§ima si konk-
rétne etické aspekty vakcindcie jednotlivca (prinos a rizikd),
ako aj praktickej implementicie komunitnych vakcina¢nych
programov, so zretelom na povinnost ob¢anov, poZzadovanu
aj platnymi pravnymi predpismi, podrobit sa medicinsky zdo-
vodnenej pravidelnej (povinnej) vakcindcii. Zaroven si vSi-
ma aj zdvaznu povinnost rodi¢ov alebo opatrovnikov tcast
na takejto vakcindcii zabezpecit pre deti alebo pre iné zve-
rené osoby. Autori uvazuju aj nad moZznostami lekdrnika po-
diel'at sa na odbornej podpore, pripadne na realizacii komu-
nitnych vakcina¢nych programov.

KTicové slovi: vakcinicia, etika, povinna vakcinicia, anti-
vakcina¢né hnutie, etika vyskumu vakcin, predklinicky vys-
kum, klinické skiiSanie vakcin

Abstract

The paper aimed for the needs of clinical practice deals
with selected ethical issues of the nowadays’ development
and use of vaccines, with special regard to the public con-
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frontation with attitudes and activities of the anti-vaccina-
tion movement in Slovakia, as well as in the broader interna-
tional context. It pays attention to the ethical issues of bio-
medical research of new vaccines in the preclinical and in
the clinical period of their development. In particular, it
analyses ethical questions related to the source of the tis-
sues used in tissue cultures for reproduction of respective
infectious agents needed in the process of development and
production of a vaccine (connection with procured abor-
tion). It also deals with ethical aspects of the vaccination of
an individual (benefit and risks), and of the implementation
of community vaccination programs, in particular with
regard to the obligation of the citizens, required also by an
applicable law, to take part in medically justified regular
(compulsory) vaccination. At the same time, also the obliga-
tion of parents or guardians to ensure the participation of
children or other persons (wards) entrusted to their care.
Authors analyse possibilities of a pharmacist in taking part
in professional support, or in the realization of the communi-
ty vaccination programs.

Key words: vaccination, ethics, compulsory vaccination,
anti-vaccination movement, ethics of vaccine research, pre-
clinical research, vaccines clinical trials
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