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DISCRIMINATING AGAINST CHILDREN
WITH HANDICAPPING CONDITIONS (1)

Siegfried M. Pueschel

Child Development Center, Department of Pediatrics, Rhode Island Hospi-
tal, Brown University School of Medicine, Providence, Rhode Island, USA

Historical perspective

It is assumed that discrimination against people with developmental disa-
bilities, in particular against newborns with significant birth defects, has
been with mankind since the dawn of civilization. The question often arises
of how did previous civilizations deal with children who had serious handi-
capping conditions. Many historical texts discuss the practice of infanticide
by many ancient cultures [1]. Apparently, infanticide was practiced without
cruelty and without remorse. According to Scheerenberger, “if a child appe-
ared or was suspected to be defective, he was thrown off a cliff to die on the
jagged rocks below” [1]. In The Republic, Plato supported exposure of sickly
infants [2]. Among other city states in ancient Greece, also Athens practiced
infanticide. The nature and degree of this practice varied considerably [2].

During the early years of the Roman Empire, many of the traditions and
practices which had been observed in Greece were also found in Rome. Du-
ring the first century, infanticide became quite prevalent in Rome [1]. Defor-
med infants were often abandoned and died, but only during the first eight
days of life [1].

By the 4th century, Christianity was beginning to exercise its influence.
Edicts against infanticide were issued by Roman emperors during the 4th and
5th century A.D. In that time period, Roman laws had provisions that “none
but the deformed or seriously diseased infants could be exposed” [1]. Howe-
ver, as early as the 4th century, changes in treating disabled infants were
observed. For example, in 314 A.C. the Council of Ancyra decreed that a wo-
man who killed her offspring should not be pe rmitted to enter a church for
the rest of her life [1].

Also, during the Middle Ages, various societies were confronted with the pro-
blem of what to do with those who were unable to meet the demands and
expectations of their respective cultures. There were times when persons with
mental handicaps were believed to be possessed by evil spirits. They often were
viewed as a menace to the progress of the race, root of social evils, and a burden
to society [2]. At times people with disabilities were shunned, exploited, and
persecuted. People with hand icapping conditions often were subject of amuse-




ment and at other times they were regarded as supernatu-
ral beings. Less often, children with mental disabilities rece-
ived kind treatment, were protected from cruel environ-
ments, and looked upon as individuals with rights [2].

During the late Middle Ages, primarily influenced by
the Roman Catholic Church’s attitude toward handicap-
ped individuals, people with developmental disabilities
were looked upon as products of sin and the devil [1].
The preaching of such doctrine resulted in Christians fe-
eling a “deep sense of inborn impurity and guilt which
produced untold agony among parents of children with
developmental disabilities” [1]. Also, during the Reforma-
tion movement, individuals with handicapping conditi-
ons wer € maltreated.

Although antiquated ideas still persisted, during the
18th and 19th centuries, there were early pioneers in the
field of developmental disabilities whose thinking and te-
aching would gradually change the fate of people with
handicapping conditions [1]. It was only during the last
century when science superseded sorcery and when so-
ciety gradually changed its attitude toward persons with
developmental disabilities.

However, in the beginning of this century, there was
still prevailing misinformation with respect to inheritan-
ce of mental retardation and the alleged antisocial and
criminal traits of persons with handicapping conditions
that led to the restriction of many of their rights. Propo-
nents of the eugenic movement claimed that people with
significant developmental disabilities are unproductive,
socially unacceptable, and in general a burden to society
[1]. Therefore, it was felt it would be approp riate to rid
society of these unwanted individuals. The eugenic ideas
began to fall from favor during the 1930s and 1940s. Tra-
gically, the same ideas that were arousing the most suspi-
cion in the United States were being seized upon most
avidly by Nazi Germany.

In addition, in the early part of this century there was
often no effective treatment available and medical care
for children with handicapping conditions was in its
infancy. Moreover, nutritional deficiencies, a high rate of
infections, and a short life expectancy contributed to the
poor prognosis for individuals with significant develop-
mental disabilities. Because of these and other reasons,
the medical community did not provide adequate care of
people with developmental disabilities. Als o, society by
and large did not look upon those individuals favorably
and often warehoused them in institutions [1].

During the middle of this century emerging scientific
studies dispelling many myths relating to persons with
developmental disabilities, effectively extinguished the
eugenics movement. Moreover, there were significant
improvements of medical care and other services for
individuals with handicapping conditions during the
post World War II years. Also, in those years, parents of
children with mental retardation and other developmen-
tal disabilities were motivated to secure for their chil-
dren, t he rights and opportunities available to nonhandi-
capped children [1].

This dynamic evolution of the 1950s reached its cli-
max in a special message the late President John F. Ken-
nedy presented to Congress in 1963. He not only propo-
sed new approaches to the care, treatment, and educati-
on of persons with mental retardation, but also advoca-
ted the elimination of factors that had impeded progress
in this field. John F. Kennedy said “We as a nation have
for too long postponed an intense search for solutions to
the problems of the mentally retarded.” Subsequently, th
ere was significant progress and we witnessed the deve-
lopment of novel programs for evaluation, research, and
training in the field of developmental disabilities [1].

In spite of such progress there were still some profes-
sionals who voiced negative feelings toward individuals

with developmental disabilities [3, 4]. These professi-
onals indicated that persons with Down syndrome and
those with other handicapping conditions are usually
nonproductive, that they were not meeting the minimal
requirements for human existence, and that their lives
were filled with suffering and frustrations. For example,
Stein, Susser, and Guterman advocated that society ne-
eded to be relieved from the “heavy economic and moral
existence of many of these unfortunate persons” [4].

The quality of life argument was often introduced to
justify denial or termination of treatment of defective ne-
wborns. This argument assumes that whenever the
infant’s potential quality of life is sufficiently low, death
is preferable to continued existence. One proponent of
this approach said that “a policy to select defective ne-
wborns for treatment and quality of life considerations
would spare children and their families prolonged suffe-
ring and would give better attention to those who are
more likely to benefit from total care”[5].

Although contemporary justifications for denial of
treatment of children with developmental disabilities are
less often verbalized, there are still some authors who
present such views. For example, the Australian bioethist
Singer said “When the death of a defective infant will
lead to the birth of another infant with better prospects
of a happy life, the total amount of happiness will be gre-
ater if the defective infant is killed. The loss of the happy
life for the first infant is outweighed by the gain of a hap-
pier life for the second”[6].

Selective nontreatment of handicapped infants

When Duff and Campbell published their paper “Mo-
ral and ethical dilemmas in the special care nursery,” they
argued that some infants with handicapping conditions
have a “right to die” [3]. They opened up a discussion of
a practice which probably was going on for some time
but never was much talked about. In addition, there were
many situations of selective nontreatment of handicap-
ped newborns that were not reported in the medical lite-
rature [7]. Duff and Campbell stated that 43 infants,
amon g them several babies with Down syndrome, died
in the nursery at Yale New Haven Hospital after treat-
ment had been withdrawn [3]. The authors indicated
that the decision to withhold ordinary treatment was
made because the prospects for a meaningful life were
extremely poor for these infants [3]. Similarly, John Flet-
cher argued that “When a newborn is seriously handicap-
ped, the human harm prevented and the suffering relie-
ved by euthanasia justifies this action” [8]

Maine case

In 1974, a baby boy was born at Maine Medical Cen-
ter who had numerous malformations including a trache-
oesophageal fistula [2]. Although the father of this child
allegedly directed the attending physician not to proceed
with recommended corrective surgery and to cease intra-
venous feeding, several physicians and Medical Center
administrators brought charges of child neglect to a Su-
perior Court Judge [2]. In this case, Judge David Roberts,
declared Parens patriae jurisdiction and ordered the su
rgery to be performed. The judge’s argument was that “at
the moment of the live birth of an infant, there does exist
a human being entitled to the fullest protection of the
law” including “the most basic right enjoyed by every hu-
man being ... the right to life itself” [2].

Danville case

In another situation, Siamese twins joined at the waist
were born in Danville, Illinois [9]. The parents indicated
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that they wished the infants not to be fed. Subsequently,
the Department of Children and Family Services became
involved and the infants were moved to a large university
hospital nearby. One month later, criminal charges were fi-
led against the parents and the attending physician for
conspiracy to commit murder. Apparently, this was the fir-
st such charge for withholding treatme nt or nourishment
from a severely handicapped infant. During a preliminary
hearing, no probable cause that a crime had been commit-
ted was found and the judge dismissed the charges [9].

Arthur case

Another well-publicized incident occurred in
England when an infant with Down syndrome was born
[10]. The parents were very distressed because of the
baby’s “severe handicap.” After a discussion with their
physician, Dr. Arthur, he wrote a note into the medical
record saying that “parents do not wish baby to survive,
nursing care only” [10] The baby died 49 hours later. Dr.
Arthur was in due course prosecuted on a criminal char-
ge of murder. Soon after the trial had begun, the charges
were withdrawn under the judge’s direction and the pro-
secution substituted a charge of attempted murder. Many
doctors testified on behalf of Dr. Arthur, indicating that
allowing a severely handicapped baby to die if the paren-
ts wished this to occur, was accepted medical practice.
Dr. Arthur eventually was acquitted [10].

Baby Doe

In the Spring of 1982, an infant who was later identi-
fied as “Baby Doe” was born in Indiana [11]. Soon after
birth, the infant was diagnosed to have Down syndrome
and esophageal atresia. The infant’s obstetrician told the
parents that the child would be severely mentally retar-
ded and that the mortality for the surgical procedure to
correct the esophagus was about 50% (these statements
are incorrect since most children with Down syndrome
are not severely mentally retarded, but rather have mild
to moderate mental retardation. They can participate in
educational experiences and most of them will be able to
hold a job later. Moreover, the mortality rate of the surgi-
cal procedure to correct esophageal atresia is not 50%,
but probably closer to 5%) [12]. The obstetrician advised
the family to refuse consent for surgery and told the fa-
mily that the infant would die in a few days from pne-
umonia [11]. Shortly thereafter, the parents decided that
the baby should not undergo surgery. Two oth er physi-
cians who disagreed with the obstetrician’s opinion, ho-
wever, recommended surgical intervention. The parents
refused to go along with the consulting pediatrician’s re-
commendation that the infant be transferred to the near-
by University Children’s Hospital so that the surgical pro-
cedure could be carried out and that the infant would be
able to be fed appropriately. When the parents did not
give permission to have the infant treated at the Universi-
ty Children’s Hospital, the pediatrician con acted the hos-
pital administration and insisted that a court order be
obtained. Meanwhile, however, the obstetrician had star-
ted the process of “starving Baby Doe to death” [12].

Subsequently, an emergency hearing was held when
the hospital asked the court to issue a declaratory jud-
gment concerning the proper treatment for Baby Doe
[13]. At the conclusion of the hearing, Judge Baker held
that the parents have the right to to choose a medically
recommended course of treatment for the child. The co-
urt appointed Munroe County Department of Public Wel-
fare as guardian ad litem for Baby Doe. Then, a six mem-
ber child protection team of the Monroe

County Department of Public Welfare met at Blo-
omington Hospital to decide whether or not to appeal

Judge Baker’s decision. They felt that no appeal should
be forthcoming. Subsequently, Judge Baker appointed
a Bloomington attorney as guardian ad litem to appeal
his ruling. This attorney then filed a petition for a tempo-
rary restraining order to provide treatment for Baby Doe,
which, however, was denied by Judge Baker [13].

The county prosecutor then sought an order from the
Munroe County Circuit Court that the Munroe County
Department of Public Welfare take immediate custody of
Baby Doe and provide emergency treatment. The county
prosecutor’s petition stated that Baby Doe’s life was in
danger providing support by affidavits from the pediatri-
cian who had examined the baby previously. Finally, the
guardian ad litem for Baby Doe and the county prosecu-
tor sought a Writ of Mandamus from the Indiana Supre-
me Court to order the Munroe County Circuit Court to
treat the child. The county prosecutor’s petition for an
order declaring Baby Doe to be a child in need of servi-
ces under the Indiana Law was denied by Judge Spencer
on April 14, 1982 because the state had failed to show
that “this child’s physical or mental condition was seriou-
sly endangered as a result of the inability, refusal, or ne-
glect of his parents to supply the child with necessary
food and medical care” [14]. Also on that day, the Indiana
Supreme Court denied the petition for a Writ of Manda-
mus. The baby’s pediatrician had attempted desperately
to work within the system but the system had failed him
as it was to fail Baby Doe [11].

During the last day of life, the infant lay dying in his
crib. His body weight had dropped because he had not
received any nourishment. The nurses provided only the
care they were allowed to give, turning him over, giving
him back rubs, and putting glycerine swabs into his mo-
uth to ease the dryness [15].

In the meantime, local Right to Life organizers, the co-
unty prosecutor, a local attorney, and the National Right
to Life Association lawyer all tried various avenues to
save the infant - each effort failed. Later, when the assis-
tant county prosecutor, accompanied by a constitutional
expert from Indiana University, had booked a flight to
Washington where they had planned to file an emergen-
cy appeal with the United States Supreme Court, time
was running out for Baby Doe. He had started hemorrha-
ging and stopped breathing intermittently [15].

When Baby Doe eventually died at 6 days of age, there
was an outcry in the developmental disability community
that reverberated in the halls of the White House [16].
The assistant prosecutor was persistent. He wanted that
the case be heard by the Supreme Court. However, in the
fall of 1983, the Supreme Court declared it a mute case
and refused to hear it.

Many people, in particular those intimately involved
in the care of Baby Doe, who fought for the life of this
child found the whole affair extremely traumatic. The ca-
ring nurse who watched Baby Doe die said “I feel that
a terrible injustice was done. I couldn’t sleep for a long
time afterwards. Every time I closed my eyes, I see that
baby lying there fighting for breath. It was hard to get it
out of my mind” [15].

One cannot but wonder what the parents’ decision wo-
uld have been if they would have had appropriate counse-
ling from a caring physician knowledgeable in the field of
Down syndrome. If the parents would have been infor-
med what the life of a child with Down syndrome is like in
reality, if they would have been told that after the surgical
repair the child would be able to grow up, get an educati-
on, hold a job, and that there can be true happiness in a fa-
mily with a child with Down syndrome, would their deci-
sion have been different? If the parents would have been
informed that children with Down syndrome can give and
receive love and can become contributing members of so-
ciety, they probably would have decided differently.
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Moreover, if Baby Doe would not have had Down syn-
drome and would have needed surgical intervention be-
cause of esophageal atresia, undoubtedly, this operation
would have been carried out without any questions
asked. Yet, Baby Doe was denied surgery because he had
Down syndrome. Thus, the baby had to die because he
had a chromosomal abnormality and most likely would
have been mentally retarded. Baby Doe was not saved
“from a life of pain and misery” as the court had stated
[17]. Down syndrome does not cause pain and children
with Down syndrome do not live in misery. Pain and mi-
sery may be in the eyes of the beholders, who most likely
know very little about Down syndrome.

(This article shall be continued in ME&B, Vol. 4, No. 2.)
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ETICKE PROBLEMY V DETSKE]J
KARDIOLOGII

Vladimir Milovsky

Subkatedra detskej kardiologie IVZ a Detské kardio-
centrum DFNSsP, Bratislava

Abstrakt

Na pozadi pokrokov v diagnostike a liecbe kardiovas-
kularnych ochoreni u deti sa predstavuju niektoré etické
problémy v detskej kardiol6gii. Autor popisuje vybrané
Specifické problémy starostlivosti o detského kardiaka vo
svetle etickych principov autonémnosti, spravodlivosti,
prospesnosti a neSkodlivosti. Na prikladoch niektorych
vrodenych vyvojovych chyb srdca ilustruje rozhodovanie
rodicov a lekdrov v pripadoch zvazovania medzi poku-
som o rizikovy opera¢ny zikrok a konzervativnou lie¢-
bou v pripadoch inoperabilnych chyb, ako aj vtedy, ak ri-
ziko a obtaznost opera¢nych vykonov predstavuju pre
pacienta neunosnu zataz vzhladom na neisty pooperacny
vysledok.

Klucové slova: detska kardiologia, vrodené vyvojové
chyby srdca, kardiostimulicia, etické problémy

Uvod

V detskej kardiologii znamenalo poslednych 10-15 ro-
kov vyrazny pokrok v rozvoji teoretickych poznatkov
o vrodenych aj ziskanych chybach srdca, ako aj vyvoj no-
vych diagnostickych a lie¢ebnych metdd. Vyznamne sa
zdokonalila pristrojova technika (utrazvukova diagnosti-
ka, angiografické cievky a pristroje, nové moznosti vySe-
trenia poruch rytmu, nové typy a dalSia miniaturizacia
kardiostimulatorov, ai.). Nové pristroje pre mimotelovy
obeh dnes umoZziiuju vykonat niektoré naro¢né operacie
srdca uZ v novorodeneckom obdobi. Zlepsila sa aj techni-
ka podpory zlyhdvajuceho srdca, vritane konzervativne;j
lie¢by, a monitorovanie detskych pacientov po operac-
nych vykonoch. Pokroky vo vyvoji opera¢nych technik
a pooperacnej starostlivosti dnes umoziiuju vyber medzi
roznymi sposobmi operacnej lie¢by konkrétneho pacien-
ta; od niekol'kych nadvizujicich ¢iastkovych opericii az
po definitivnu korekciu zlozitej srdcovej chyby uz
v utlom veku. Meni sa nacasovanie opera¢ného vykonu,
ktory sa presuva do podstatne nizsich vekovych obdobi,
nez sme boli tradi¢ne zvyknuti. Spominané zlep3enia so
sebou prindsaju moznost preZivania pacientov, ktori do-
nedavna zomierali, vyrazné zlepSenie kvality ich Zivota,
ale aj niektoré rizikd a komplikacie, ktoré sa predtym ne-
vyskytovali. Zatial tieZ dostato¢ne nepoznime dlhodobé
vysledky a komplikacie modernych operacii.

Zaroven s medicinskymi pokrokmi sa na celom svete
objavili alebo zvyraznili aj ekonomické problémy, ktoré
zacali zasahovat do kazdodennej praxe detského kardi-
oléga (makro- a mikroalokdcia prostriedkov). Zmeny
organizdcie a financovania zdravotnictva v naSich pod-
mienkach niekedy znamenaji, Ze poskytovanie starostli-
vosti detskému kardiologickému pacientovi sa stava co-
raz komplikovanejS$im a aj organiza¢ne narocnejSim. Na
druhej strane je dnes mozné zabezpecit operacné vykony
a starostlivost, ktoré boli v predchadzajucom obdobi
prakticky nedostupné. Popri odbornych, ekonomickych
a socialnych otdazkach dostavaju sa v sucasnosti celosveto-
ve, aj v naSich podmienakch, do popredia aj problémy
a aspekty etické (12, 14).

V sedemdesiatych rokoch sa definovali Styri zakladné
(tzv. prima facie) etické principy, ktorymi by sa mal lekar
riadit pri etickej analyze a rozhodovani v praxi. Su nimi:
autonémia, prospes$nost, neSkodnost a spravodlivost
(angl. autonomy, beneficence, non-maleficence, justice)

(11, 14).
Autonémia

Princip autonomie znamena plné reSpektovanie osob-
nosti pacienta s jeho telesnymi, duSevnymi, duchovnymi
a socidlnymi potrebami. Zahfna pravo pacienta spoluroz-
hodovat o uvaZzovanych metédach vy3etrenia a liecby,
pripadne, za istych okolnosti, niektoré postupy odmiet-
nut. Toto pravo, ktoré ma podporit rozhodovanie v naj-
lepSom zaujme pacienta, vSak je schopny uplatnit len pa-
cient, ktory je dostato¢ne rozumove vyspely a schopny
primerane posudit rizikd choroby a prinos planovanej
diagnostiky a liecby. U deti sa uvazuje o vekovej hranici,
kedy by boli schopné sa samostatne rozhodnut. V sucas-
nosti zodpovednost za rozhodnutie o stihlase s navrhova-
nym sposobom lie¢by zostiva na rodi¢och dietata. Odpo-
raca sa, aby adolescenti a rozumove zvlast vyspelé
mensie deti sa podla stupna vyvinu svojich rozumovych
schopnosti vo vzrastajicej miere podielali na rozhodova-
com procese.

V bezZnej praxi detského kardiaka vySetri najprv rajon-
ny kardiol6g. Pokial je potrebné Specializované vySe-
trenie, odosle ho do Detského kardiocentra Detskej fa-
kultnej nemocnice v Bratislave, kde sa so sihlasom rodi-
¢ov realizuje kompletna neinvazivna aj invazivna diag-
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nostika danej srdcovej chyby alebo zavaZznej poruchy srd-
cového rytmu. Potom sa rodicia oboznamia s vysledkom
vySetrenia a navrhom planovanej liecby a Ziada sa ich su-
hlas s dalsim postupom. Dnes sa uZ len zriedkakedy sta-
ne, Ze rodicia po dokladnom vysvetleni lekarskeho zame-
ru odmietnu operaciu, alebo uZz aj potrebné invazivne vy-
Setrenie. Predpoklada to v3ak, aby rodicia pri rozhovore
s lekarom primerane porozumeli podstate srdcovej chy-
by, navrhovanym moZnostiam medikament6znej alebo
operacnej liecby, ako aj moZznym komplikdcidm a rizikim
spojenym s lieCbou, resp. s jej odmietnutim. V minulosti
sa CastejSie stavalo, Ze rodicia odmietali v€asny operacny
vykon, ¢o malo za nasledok vyvin ireverzibilnych zmien,
ktoré neskdr znemoznili vykonanie uspesnej korekcie
chyby (napriklad pri chybach s lavopravym skratom vy-
vin ireverzibilnej plicnej hypertenzie).

Dnesné vztahy rodicov a lekarov su charakterizované
skor zvySenou mierou spoluprice, najmi ak sa vhodnym
poucenim rodic¢ov a spravnym pristupom lekdra podari
dosiahnut vztah vzijomnej dovery.

Urcité problémy sa vyskytuja v pripade realizicie kli-
nickych 3tidii novych lieciv, alebo novych lie¢ebnych
postupov. Tu sa neraz ocitime v situdcii, Ze nasi rodicia
nie su pripraveni na podrobné vysvetlenie, ktoré podla
protokolu Studie je im lekar povinny poskytnut. Ba neraz
tento postup vyvola skor ich nedoveru (za¢ni uvazovat,
¢o za takou podrobnou informaciou vizi, ¢i liecenie nie
je nelegilne, alebo ¢o tym chce lekar ziskat). Je to snad
sposobené aj tym, Ze v Sirokej verejnosti eSte pretrvava
predstava skor paternalistického modelu vztahov medzi
lekirom a pacientom, kde pacient trpne, s minimalnym
zasahovanim prijima rozhodnutie lekara o spdsobe diag-
nostiky a liecby. V sucasnosti je vSak takyto vztah oprav-
neny skor vynimocne, v situdcii, kedy musime zabranit
poskodeniu dietata v dosledku rozhodnutia rodicov, kto-
ré nie je v zdujme zdravia alebo Zivota dietata (11).

V sucasnosti sa takéto situdcie vyskytuja v pripade ro-
dicov, ktori su ¢lenmi niektorych naboZenskych spoloc-
nosti, napr. Svedkovia Jehovovi (odmietaju najmi tran-
sfiiziu krvi). Ak by v§ak nepodanie transfazie, alebo nere-
alizovanie potrebného liecebného zakroku znamenalo zi-
vazné poskodenie zdravia alebo ohrozenie Zivota dietata,
nasa legislativa chrani dieta a umoZnuje takéto vykony
urobit aj napriek ich odmietaniu zo strany rodicov.

V naSej praxi sme sa stretli aj s odmietanim liecby
u pacienta s vcodenou kompletnou predsiefiovo-komoro-
vou blokddou. Pokojova srdcova frekvencia bola vel'mi
pomali a elektrofyziologickym vySetrenim sme zistili vy-
raznu dysfunkciu ndhradného centra v AV uzle. Z tychto
dovodov sme indikovali implantaciu kardiostimuldtora
vo veku Styroch rokov dietata. Matka vSak implanticiu
odmietla, preto bolo dieta liecené konzervativne, aby sa
preklenulo obdobie do implantacie pristroja. Matka si
vSak stale nepripustala moZnost, Ze jej syn je ohrozeny
nihlym umrtim a odmietala vSetky d'alSie vySetrenia
a kontroly. S opakovanym katetrizacnym vySetrenim su-
hlasila aZ po pohrozeni, Ze na fiu podime trestné ozna-
menie pre zanedbanie starostlivosti o dieta, ktoré moze
ndhle exitovat. Po vySetreni, ktoré potvrdilo pretrvavajui-
cu zavaznu dysfunkciu AV uzla nakoniec matka privolila
k implanticii kardiostimulatora.

To su vSak skor extrémne a zriedkavé pripady. Velka
vicSina rodicov sa v zaujme svojho dietata rozhoduje tak,
aby dostalo lie¢bu podla stcasnych vedomosti a moznos-
ti (tzv. najlepSia dostupna liecba).

V stuicasnosti sa vSak stretivame s mnohymi pripadmi,
kde rozhodovanie o urcitom lieCebnom alebo aj diagnos-
tickom postupe je velmi komplikované a nie je také jed-
noznac¢né. Hlavnym principom vZdy musi byt rozhodo-
vanie v najlepSom zaujme dietata. ZvaZuje sa vidy poten-
cidlny prinos danej liecby - v kratkodobej i dlhodobejsej
perspektive, vratane oCakdvanej kvality Zivota, oproti za-

taZeniu a rizikdm, ktoré dana liecba pre dieta predstavuje.
Vidy je doleZita dobra spoluprica s rodi¢mi.

Napriklad pri hypoplastickom syndréme lavej komo-
1y je zavaznd prekazka toku krvi do aorty, pretoze mitral-
na chlopia, l'ava komora, chlopna aorty a ascendentna
aorta su vyrazne hypoplastické, alebo atretické. Okyslice-
nd krv z pltc sa mies$a v pravej predsieni a pravej komo-
re, z ktorej potom pretekd do kmena plicnice a cez Bota-
llovu spojku do descendentnej aorty. Preto je potrebné
udrZiavat Botallovu spojku otvorent infiiziou prostaglan-
dinov, kym sa rozhodne, ¢i sa bude dat chyba korigovat
operacne. Pacienti bez opera¢ného vykonu exituja najmi
na zlyhanie obli¢iek. U pacientov s dobrymi anatomicky-
mi pomermi sa mdZe vykonat operdcia Norwoodovho
typu, ktord pozostiva z niekol'kych nislednych ciastko-
vych opericii. Ak Strukturdlne pomery hovoria o vyso-
kom riziku a nemoznosti korekcie chyby, je pre dieta
lepSie nepredlzovat kriticky stav a poskytnut mu len za-
kladnu podpornu, najmi infaznu liecbu a vyZivu.

Podobne sa postupuje aj pri inych komplikovanych srd-
covych chybéch s velmi pochybnym vysledkom operacie.

V pripade kritickych, ale operacne korigovatelnych
srdcovych chyb sa dieta priamo z pérodnice prevezie do
Detského kardiocentra, kde sa vykona potrebny urgentny
vykon, ak je to nevyhnutné - aj bez suhlasu rodica (ak ten-
to nie je dostupny). Podla ziakona, ak ide o urgentny, Zi-
vot zachranujuci vykon, nepotrebuje lekar explicitny su-
hlas rodica (tento sa v takychto pripadoch odovodnene
predpoklada) (2,4, 7,11, 13, 14).

Prospesnost a neSkodnost

Prospes$nost sa definuje ako princip robenia dobra,
$pecificky v medicine znamena zlepSovanie zdravotného
stavu pacientov. Pritom sa berie do tuvahy tak kratkodo-
bé€, ako aj dlhodobé hl'adisko ochrany ich Zivota a zdravia.
V suvislosti so spominanym pokrokom diagnostiky a lie¢-
by v detskej kardiologii toto hladisko viedlo k urcitému
prehodnocovaniu niektorych zauzivanych liecebnych po-
stupov.V minulosti sa mnohé operacie pokladali za defi-
nitivne korektivne, avSak nepoznali sa ich dlhodobé kom-
plikdcie a nasledky.

Prikladom mozu byt pévodné opericie podla Glena
pre atrézie trikuspidilnej chlopne. (Pri tejto zavaznej
chybe odkyslicena krv nemoze prechddzat do pravej ko-
mory a dalej do plucnice, ale cez defekt predsieniového
septa sa dostava do l'avej komory. Ak je pritomny defekt
komorového septa, moze sa tito krv dostat do pravej ko-
mory a do plicnice. Ak v3ak je komorové septum intakt-
né, alebo defekt komorového septa je maly, jediné spo-
jenie do plucnej cirkuldcie predstavuje Botallova spojka.)
Pri povodnej Glennovej operdcii sa oddelilo I'avé rameno
pltcnice od pravého, a na pravé sa nasila horna duta Zila.
Krv z dolnej Casti tela cez dolnu dutu zilu pretekala v srd-
ci ako predtym. Opericia sa povazovala u niektorych pa-
cientov za definitivne rieSenie, u inych ako prvy stupen
Fontanovej operdcie. NeskOr sa vSak u tychto pacientov
objavovali zdvazné komplikacie v zmysle vyvinu plicnej
hypertenzie alebo vendéznych kolateral v pravych plu-
cach, ktoré tato opericiu spochybnili (6). Pri povodnej
Fontanovej operdcii, ktord sa primarne pouZzila na ko-
rekciu atrézie trikuspidalnej chlopne, sa zlepSilo prekr-
venie pluc tak, Ze sa usSko pravej predsiene nasilo priamo
na kmen plucnice, alebo sa medzi prava predsien a plic-
nicu (zriedkavejSie medzi prava predsien a rudimentar-
nu pravad komoru) v§il aortalny homograft. Kratkodobe
sa stav pacientov zlepsil, ale v neskorom priebehu sa zis-
til vysoky vyskyt dysfunkcie sinusového uzla, flutteru
predsieni a inych komplikicii. Dnes sa oba typy opericii,
ale v modifikovanych podobdch, znovu uplatiiujui pri rie-
Seni komplexnych chyb. Pri zavedeni povodnych operi-
cii iSlo jednoznac¢ne o prospesSnost pre pacienta, ale ne-
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poznala sa miera ich neSkodnosti (najmi v dlhodobejsej
perspektive), o ktorej sa myslelo, Ze je minimalna. Tento
predpoklad sa nepotvrdil pri dlhodobom sledovani a bol
podnetom pre vyvin viacerych modifikacii tychto vyko-
nov. Pri dnes$nych operdciiach sa vyrazne zvysila miera ne-
Skodnosti (zniZenie vyskytu oneskorenych alebo dlhodo-
bych komplikacii).

Operdcie podla Mustarda alebo Senninga boli dlho
povaZzované za definitivnu korekciu transpozicie velkych
ciev. Pri tejto chybe odkyslicena krv z pravej komory pre-
teka namiesto do pltc znova do aorty a systémovej cirku-
lacie. Okysli¢end krv z l'avej komory prudi spit do plicni-
ce. Pri oboch spomenutych operaciich sa pomocou da-
kronovej ziplaty, alebo vlastného tkaniva predsieni vy-
tvoril tunel, ktorym sa krv z dolnej a hornej dutej Zily pre-
viedla cez mitralnu chlopiiu do l'avej komory, z ktorej
pretekala do plicnice. Okyslicend krv z pltic sa vratila
cez trikuspidalnu chlopfiu do pravej komory a do aorty.
Dlho sa myslelo, Ze toto je optimalne rieSenie. Pri dlhodo-
bom sledovani tychto pacientov sa vSak zistilo, Ze sa
u nich vyskytuje nielen dysfunkcia sinusového uzla a flut-
ter predsieni, ale najmd dysfunkcia pravej komory. Jej
tvar a geometria svaloviny nie si uspdsobené na pozia-
davky systémovej cirkulicie, takze neskor prichddza k jej
zlyhaniu. Tieto operdcie teda zabezpecili akatne preZitie
pacientov (prospesnost), ale s neskorymi zavaznymi ni-
sledkami (nedostato¢ne odhadnuta neskodnost).

Pri rozhodovani rodicov pacienta je niekedy v popredi
najmi otdzka akutneho prezitia dietata, pricom rieSenie
neskorych nasledkov sa odstva na neurcito. Preto sa nie-
kedy rodicia tazSie rozhoduju pre operacie, ktoré maju
vyssiu mieru operac¢ného a pooperacného rizika, i ked su
ich vysledky z dlhodobého hladiska priaznivejSie. Tieto
operdcie boli znime takmer subeZne s horeuvedenymi,
ale pre vysSie riziko sa v tom ¢ase nepokladali za liecbu pr-
vej volby. ZlepSenie techniky a celkovej starostlivosti
umoznilo aj zlepSenie ich vcasnych vysledkov. Prikladom
moZe byt Jatenova opericia transpozicie velkych ciev, pri
ktorej sa aorta operacne prenesie z pravej nad lava a plac-
nica z lavej nad prava komoru, a korondrne artérie sa
z povodnej aorty nad pravou komorou prenesa do neoa-
orty. Tato operacia nema neskoré komplikacie ako Mus-
tardovej alebo Senningovej metody (3, 5, 6, 8, 9).

Neskodnost

Neskodnost zahriiuje Hippokratovsky princip neubli-
Zovania pacientom. Znamena vynechanie zbytoc¢nych vy-
konov, ako aj zikrokov s neimernym rizikom alebo zata-
Zenim pacienta, pripadne vykonov a postupov, ktorych
vysledok by bol problematicky (1, 11, 12, 13, 14). (Sem
patri aj zavaznd poziadavka nalezitého tlmenia bolesti
u detského pacienta.)

V detskej kardiologii sa z tychto dovodov v minulosti
upustalo od opericie dietata s niektorou komplikovanou
vrodenou srdcovou chybou, ak bola spojena s velkym ri-
zikom umrtia alebo zavaznych vcasnych komplikacii. Die-
ta sa neoperovalo, a ponechal sa prirodzeny priebeh
ochorenia. Pri tomto postupe kardiolégovia dlhodobym
sledovanim pacientov ziskali vela cennych poznatkov
o vyvoji hemodynamickych zmien a komplikacii pri tych-
to stavoch. Nové poznatky nakoniec viedli k vyvoju zlep-
Senych operac¢nych postupov, pristrojov a techniky.
Umoznili operovat predtym infaustné srdcové chyby, ako
aj presun terminu operdcii do nizsich vekovych skupin,
so zabranenim vzniku a vyvoja komplikdcii “prirodzené-
ho” klinického vyvoja danej chyby.

Spravodlivost

Uplatnenie principu spravodlivosti v zdravotnickej
praxi znamend rovnaky narok na Standardnu starostlivost

a jej rovnaku dostupnost pre kazdého pacienta s rovna-
kym typom srdcovej chyby. Toto uzko stuvisi so zdravot-
nym poistenim a nidkladmi na zdravotnicke sluzby a s ich
cenou. Vyska Staitneho rozpoctu na zdravotnictvo v na-
Sich podmienkach zisadne ovplynuje realizovatelné na-
klady a rozdelovanie prostriedkov v makrosfére (odde-
lenie, nemocnica, stav zdravotnickych sluzieb - oblast ma-
kroalokicie prostriedkov), pochopitelne, s priamym do-
padom na mikrosféru (jednotlivi lekari, indikujaci sposo-
by vySetrenia a liecby u konkrétnych pacientov - oblast
mikroalokacie).

Kardiolég musi v sucasnosti pri svojich rozhodnu-
tiach zvazovat aj to, ako ucelne a eticky spravne pouZzit li-
mitované prostriedky, a kde je hranica kompromisu me-
dzi finan¢nym limitom na jednej strane a optimalnou
liecbou daného pacienta na strane druhej. Toto je uz
otazka profesionalneho svedomia, vedomosti a schopnos-
ti kardiol6ga. Ma presadzovat a zabezpecit realizaciu také-
ho liecebného postupu, ktory by nielen odstranil, ¢i zlep-
§il pritomné srdcové ochorenie, ale znamenal by aj zlep-
Senie kvality Zivota pacienta.

Napriklad - eSte nedavno bola snaha primit lekirov
planovat presny pocet kardiostimulatorov, ktoré mali
kardiolégovia ro¢ne implantovat. Od tejto poziadavky sa
ustipilo, ked si zainteresovani uvedomili, Ze pri strik-
tnom dodrziavani plinovanych poctov by sa niektorym
pacientom uprelo pravo na ziachranu Zzivota. Sucastou
rozhodnutia bol aj postup umoziiujuci administrativne
prijatel'né rieSenie.

Uplatnenie principu spravodlivost znamena aj to, Ze
adekvitnu kardiologicku starostlivost a liecbu maja dos-
tat aj deti trpiace inou, napr. mentalnou poruchou, alebo
dalsim telesnym postihnutim. Zahriuje nielen dostup-
nost zakladnej starostlivosti, ale aj zabezpecenie prislus-
nej Standardnej lie¢by, vriatane opericie, ak je tito inac
u daného pacienta indikovana.

U detského pacienta vystupuje do popredia aj otdzka
zabezpecenia ¢o najlepsich podmienok pre jeho neruse-
ny vyvin az do dospelosti. Prikladom v tomto smere mozZe
byt zmena indikdcie na implanticiu dokonalejsich kardi-
ostimulatorov u deti. Donedavna sa pri kompletnej AV-
blokide indikovali temer vylu¢ne jednodutinové stimuli-
tory (pri tychto pristrojoch sa elektroda zavadza do srd-
covej komory, ak spontidnna srdcova frekvencia klesne
pod naprogramovanu hranicu, stimulator sa aktivuje -
tym sa zabrani synkope, pripadne umrtiu z ndhlej
extrémnej bradykardie). Tento pristup bol zamerany na
zachranu Zivota dietata pri ndhlom spomaleni srdcovej
fekvencie. Dnes sa vo zvySenom pocte implantuja kardi-
ostimulatory v rezime tzv. fyziologickej stimuldcie (tieto
pristroje jednou elektrédou, umiestnenou v srdcovej
predsieni, snimaju impulzy sinusového uzla a nasledne
druhou elektrodou stimuluji komory; dosiahne sa salad
medzi predsiefiovou a komorovou frekvenciou a zabez-
peci sa adekvatny srdcovy vydaj v kl'ude, ale najmi pocas
niamahy), ktord znamena vyrazné zlepSenie kvality Zivota
dietata (10).
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MATERIALY Z KURZOV

COURSE MATERIALS

International Course on Medical Ethics: Ethics of Family
Health and Care, Bratislava, 2. - 4. 9. 1994

ETHICS OF FAMILY HEALTH AND CARE -
Brief Reminders

The international postgraduate course took place at
the Postgraduate Medical Institute in Bratislava, on Sept.
2 - 4,1994. The course was organized as an open interna-
tional conference (lectures + discussions). The title of
the course, as well as its content was choosen as a contri-
bution towards the activities of the UN Year of the Fami-
ly. The course has been at the same time a part of the
activities of IMEB within the international, multicentre
“Goals of Medicine” Project (coordinator Dr. D. Callahan,
The Hastings Center, N.Y., USA).

Altogether 8 centers sponsored the scientific pro-
gramme of the course (by providing lecturers and con-
sultation): Centre for Bioethics and Public Policy (Lon-
don, UK), Centro di Bioetica (Rome, Italy), Fondazio Lan-
za (Padova, Italy), International Institute for the Studies
of Matrimony and Family (Kerkrade, Holland), Institute
of Medical Ethics and Bioethics (Bratislava), Life Health
Centre (Liverpool, UK), Linacre Centre for Health Care
Ethics (London, UK), National Centre for Health Promoti-
on (Bratislava).

The conference was attended by 81 registered partici-
pants (incl. 7 invited lecturers from West European co-
untries (England, Italy, Holland), 3 lecturers from Czech
Republic, 1 from Poland, 18 lecturers from Slovakia).
Among participants there were 13 medical doctors from
Ucraine, 1 from Slovenia, 1 from Czech Republic, 1 from
Poland. Thanks to the Centre for Bioethics and Public Po-
licy (London) and other sponsors of the course (Institute
of Medical Ethics and Bioethics Fdn. (Bratislava), Hans
Seidel Stiftung (Bratislava Office), Open Society Fund
(Bratislava Office)) 25 participants from Central and Eas-
tern European countries were supported (accommodati-
on, meals, subsistence). Simultaneous translation
(English - Slovak) was provided for the lectures and dis-
cussions as well. The lectures of the course were tape-re-
corded for further educational purposes.

The overall impression of the course - according to
the assessment of participants - was very positive. The
program brought in - on a highly competent level of kno-
wledge and moral insight - the key questions of family he-
alth and care, felt more than needy in C+E European area.
The East-West exchange and dialogue was considered an
interesting and enriching experience for many.

The conclusion of many discussions held in the sessi-
ons as well as ‘in the culoars’ could be put as follows:
From the point of view of the goals of medicine the
importance of the orientation of health promotion effor-
ts towards the family should be stressed and acknowled-
ged. The promotion of health of the family and within
the family means promoting the development of healthy
cells of the society in many aspects. In the postcommu-
nist countries the restoration of the concept of a family
physician should be encouraged. The family should be
supported in its activities and responsibilities towards
the healthy life and development of its members, as well
as in its caring activities in the case of illness or disability.
Especially the problem of elderly, as well as the problems
of preventive medicine, should be given the highest pri-

ority in the nearer future. Joseph Glasa, M. D
Secretary of the Course
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Note of the editor: Several papers from the course
have already been published in Medical Ethics & Bioet-
hics (re-written by authors as original papers). In this sec-
tion we finally publish the other papers, provided by the
authors as manuscripts of their oral presentations and
edited by our editorial office. We think the texts have not
lost much by some test of time./Poznimka redakcie: Via-
ceré prednasky z medzinarodného kurzu uZ boli v nasom
casopise publikované v prepracovanej forme ako povod-
né, resp. prehladové priace. Na tomto mieste uverejiuje-
me tie prace, ktoré sme ziskali od autorov vo forme ma-
nuskriptov predndsok (redak¢ne upravené). Domnieva-
me sa, Ze tieto texty nestratili ni¢ zo svojej aktualnosti.

RODINY S DETMI S DOWNOVYM
SYNDROMOM

Maria Schustrova
Uvod

Ucime sa znova spoznavat a odkryvat etické principy.
Ucime sa, ¢o sme pomaly zabudali, Co poznali nasi pred-
kovia a ¢o bolo prirodzené pre naSe staré mamy a starych
otcov. Oni dodrZiavali etické principy bez toho, Ze by po-
znali vyznam slova “ETIKA”, bez toho, Ze by sa o etike roz-
pravalo a pisalo. Z pokolenia na pokolenie si odovzdavali
poznatky plynuce z [udského bytia, vzijomného spoluna-
Zivania, ktorého centrom bola I'udska bytost - clovek ako
taky. Civilizacia - moderna doba nas vytrhla z prirodzenej
enklavy a spolunazivania a paradoxne nam vnutila princi-
py sutaZenia, preferncie, geniality a absolitna.

Co v dnesnej dobe znameni clovek, ktory sa 1i§i od
priemeru zniZenou schopnostou vnimania, poznavania,
inym spravanim alebo réznymi funkénymi a anatomicky-
mi odchylkami? V minulosti Zil taky, aky bol, vo svojej ko-
munite a td ho zvic¢$a prijala medzi seba ako svoju sucast.
V 20. storodi sa chceli viaceré spolocnosti ocistit od vset-
kého, ¢o nebolo v “norme”, ¢o kazilo obraz dokonalej,
ukazkovej a preferenc¢nej spolo¢nosti. Budovali sa Specia-
lizované ustavy na odlahlych miestach, vytvarali sa geta
pre zdravotne a najmd mentdlne postihnutych obc¢anov.

Pomaly sa situdcia meni k lepSiemu, nie vSak vSade rov-
nako a pre kazdého. Vznikaju aj dnes skupiny privilegova-
nych predstavitelov zdravotne a mentalne postihnutych,
vznikaju preferované skupiny odbornych pracovnikov.
Spoluprica so zahrani¢nymi partnermi z rozvinutych kra-
jin, ziskavanie komunikac¢nych - medidlnych prostriedkov,
ale aj uvedomenie si, Ze aj v naSich podmienkach st l'udia
erudovani a schopni pracovat pre dobro veci, prinasa po-
maly svoje ovocie. Chybaju vsak stile potrebné zikony,
ktoré by chrinili prava mentilne postihnutych a pomdhali
prekonat prekazky im samym, ako aj ich rodindm. Chybaju
poznatky tvorcov legislativy o podstate problému. Vo ve-
rejnosti chybaju vedomosti o réznorodosti postihov, ich
pricin, diagnostickych a terapeutickych moznostiach.

Dovolte, aby som Vis oboznamila s jednym z prvych
programov venovanych etickym a socidlnym aspektom Zi-
vota ludi s Downovym syndromom a ich rodin. Pripravila
ho skupina zainteresovanych odbornikov a rodi¢ov na
stretnuti v Stokholme (jin 1994) pod zastitou Medzinarod-
nej ligy pre pomoc I'udom s mentalnym postihom (ILSMH).

Downov syndrém a rodina: otizky a vychodiska
VSeobecné principy

1. Ludia s Downovym syndrémom su rovnopravne
Tudské bytosti, ktoré maju vSetky prirodzené Iudské pra-

va a plna 'udska dostojnost a hodnotu ako vSetci ostatni
¢lenovia [udskej rodiny.

2. Vsetky rodiny dietata s Downovym syndromom by
mali dostat o najlepSiu pomoc a podporu, aby sa mohli
primerane vyrovnat s pritomnostou a starostlivostou o ta-
kéto dieta v rodine.

3. Rodina je prirodzenym prostredim, kde dieta
s Downovym syndromom vyrasta ako ktorékolvek iné
dieta a kde dostava svoju vychovu.

4. V situdciach, ked dieta nemoZze byt zaclenené do
povodnej rodiny, moZu dat primeranu lasku a starostli-
vost dietatu adoptivne alebo pestunske rodiny. Pobyt
v ustave nie je vhodnou alternativou pre vychovu deti
s Downovym syndrémom.

5. Ludia s Downovym syndromom a ich rodiny su
opravnené Zzit ¢o mozno najprirodzenejsim (normalnym)
zivotom. Vhodna integracia sa zac¢ina uz v rodine, kde sa
Iudia s Downovym syndromom mozZu zucastiiovat kazdo-
dennych udalosti a kde sa m6ézu vlastnymi schopnostami
zucastnovat na moznych cieloch rodiny.

6. Matky deti s Downovym syndromom potrebuja
$pecialnu podporu spoloc¢nosti pri dosiahnuti optimalne;j
sebarealizacie, pri uskutocfiovani svojich aktivit, v¢itane
profesiondlneho uplatnenia.

7. Surodenci deti s Downovym syndromom si zaslu-
huju Specidlnu pozornost rodiny. Ako ddleziti Clenovia
integra¢ného celku maji pravo podpory svojho osobné-
ho rozvoja, ako aj mozZnost zacastnovat sa na zZivote a roz-
hodovaniach rodiny.

8. Vzijomna podpora medzi manzelmi je zdkladnym
pilierom pri optimalnej starostlivosti o dieta a Stastia ce-
lej rodiny.

9. Velku hodnotu maja pre rodicov dietata s Downo-
vym syndréomom stretnutia v skupinach. Znizuju ich pocit
osamelosti a podporuju ich sebauctu. Stretnutia s inymi
rodi¢mi deti s Downovym syndromom naucia rodicov, ze

4 ¥,

nie st sami a Ze moze existovat skuto¢né rodinné Stastie.
Co by mali rodiny vediet

1. Rodiny maju pravo aby dostali plnohodnotnu a uva-
Zenu informdciu o Downovom syndrome uZ v case pre-
natalnej diagnozy. Odporuca sa, aby pokial je to mozné,
sa tato informacia podala v pritomnosti nielen zdravotni-
kov, ale aj rodicov, ktori maju uz dieta s Downovym syn-
dromom.

2. Ked' sa narodi dieta s Downovym syndromom, mala
by sa podat prvotnd informacia obom rodicom v tom
istom case a to uspokojujucim, podporujicim a pozitiv-
nym sposobom. Prva kolizia moZe mat za nasledok hlbo-
ké a dlhotrvajuce dosledky. Rodiny maja byt informova-
né aj o existujucich rodic¢ovskych organiziciich, ktoré
ich mo6zu podporit a informovat.

3. Moznost pomoci zo strany roéznych podpornych
skupin v spolocnosti sa postupne zvySuje a mala by sa d'a-
lej zlepSovat. Pristupné su rdézne programy, ktoré sa
moZu prispdsobit kultirnym a lokdlnym moZnostiam.

4. Rodiny moZno povzbudit znalostami o novych pokro-
koch v tejto oblasti, ako aj informdciou o tom, ako sa ich de-
tom s Downovym syndromom moZe pozitivnym spdsobom
pomahat. Rodicia si musia byt vedomi, Ze dieta mdze mat
pripadné dalSie zdravotné problémy, ktorych rieSenie je su-
castou komplexnej starostlivosti o ich zdravie.

5. Rodiny musia spoznat, Ze kazdé€ dieta je individuali-
tou, s jeho/jej vlastnymi schopnostami a moznostami pre
¢o najlepSiu sebarealizaciu.

Co by rodiny a profesionili mali robit
1. Vyznamny pokrok biomedicinskej a vzdelavacej

vedy, ako aj zmeny postojov spolo¢nosti vedu k zvySené-
mu oc¢akdvaniu, nadejam a uspechom vo vykonoch ludi
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s Downovym syndromom. Profesiondlni pracovnici
a spolocnost, povzbudeni niarastom vedomosti o Downo-
vom syndrome, by mali byt zabezpecovat primeranu inte-
graciu v sulade s konkrétnymi predpokladmi kazdého
jednotlivca s Downovym syndromom a pomdahat mu pri
dosiahnuti sebarealizacie.

2. Cielom vsetkej pomoci a vzdeldavania deti s Downo-
vym syndromom je zabezpecenie ich ¢o najvicsej auto-
noémie v spolo¢nosti. Deti s Downovym syndrémom
budt mat prospech zo vzdelavacieho procesu v ¢o naj-
menej obmedzujucom prostredi.

3. Profesiondlni pracovnici a rodi¢ia musia pracovat
ako PARTNERI vo vychovnom a socializa¢nom procese.
Tato spolupriaca by mala byt podporovand na vSetkych
podstatnych stupfioch zivota dietata, akymi su v€asna po-
moc, zaciatky Skolskej dochdadzky, zaucanie sa do povo-
lania, praca, volba nezavislého sposobu Zivota, atd’.

4. Rodiny su hlavnymi protagonistami pri programe
vcasnej pomoci. Naozajstné prirodzené spojenie medzi
rodi¢mi a dietatom vytvara podstatny prvok vo vyvoji die-
tata.

5. Rodiny treba povzbudit k tomu, aby spitne poskytli
svoje vlastné skusenosti a pozorovania profesionalnym
pracovnikom, ktorych vedomosti a kompetencie sa mozu
takto obohacovat.

6. Rodicia i profesiondlni pracovnici musia u deti
s Downovym syndromom venovat Specidlnu pozornost
rozvoju celkovej komunikdcie, vratane reci a jazyka.

7. Pri uskutocniovani vychovnych aktivit by sa mala ve-
novat pozornost rozdielom, ktoré boli dokdzané v reakcii
deti s Downovym syndromom na rézne zmyslové vnemy,
ako aj v inych neuropsychickych procesoch.

8. Najnovsie pokroky v metodologii tykajucej sa vzde-
lavacej stratégie, ako je Citanie, pisanie a matematika,
umoZziiuju zvysit mozZnosti a uspokojenie jedincov s Dow-
novym syndrémom.

Sebatcta, rozpitie pozornosti a motivacia pocas vzde-
lavacieho procesu by sa mali maximalne podporovat.

9. Rodiny musia ponuknut svojim detom s Downo-
vym syndromom viaceré moznosti pre ziskavanie roz-
nych skasenosti, moznosti volby a zodpovednosti - o tie-
to deti vedie k dosiahnutiu optimailnej autonémie a so-
cidlnej kompetencie.

10. Pracovné moznosti pre dospievajucich a dospe-
Iych jedincov s Downovym syndromom by mali byt pris-
pdOsobené ich osobnym moZznostiam. V¢asny a roznorody
predpracovny vycvik by mal byt zamerany na individual-
ne zaujmy osobnosti, manipula¢né schopnosti a moznos-
ti zodpovedného rozhodovania.

11. Nepretrzity vychovny program by sa mal planovat
na celé obdobie dospelosti, aby sa dosiahla stimuldcia
ucebného procesu a sustavné prisposobovanie meniacim
sa poziadavkam okolia.

12. Rodiny by sa mali povzbudit k tomu, aby sa aktiv-
ne pripojili k podpornym rodi¢ovskymm skupinam s cie-
Tom spoloc¢ne dosiahnut pozitivnhe zmeny v spolo¢nosti.
Mali by si uvedomit, Ze individudlna snaha je skor kratko-
doba a vyzaduje si velkt osobnu namahu, kym skupinova
akcia mdZe zabezpecit s mensim nasadenim dalekosia-
hlejsie zmeny a uspechy v prospech deti s Downovym
syndromom a ich rodin.

V Bratislave, 2. 9. 1994.

Adresa autorky/Addre§s for correspondence: MUDr.
Maria Schustrova, CSc., Ustav preventivnej a klinickej me-
diciny, Limbova 14, 83301 Bratislava, Slovenska republika

ESCHATOLOGICKE PRISTUPY
A ICH UPLATNOVANIE V RODINE

Leopoldina Scheidova

Eschatoldgia je niuka o poslednych veciach ¢loveka,
ktora zahrfiuje aj poznatky o vlastnom procese zomie-
rania (1, 5, 7). Ten mozno analyzovat z medicinskeho,
psychologického a filozofického hladiska.

Co st to veci posledné?

Veci posledné (VP) chipeme ako $pecificky fyzicky
a psychicky stav ¢loveka, na ktory nadvizuja konkrétne
situdcie, postoje a ¢innosti, ktoré sa odohravaju pri zo-
mierani, t.j. v poslednom ¢asovom tuseku Zivota. Doraz
kladieme na stav ¢loveka.

Za VP v sirSom zmysle povaZzujeme vSetko, ¢o sa od-
ohrava pri zomierani. Zahriiuje Specifické deje nadvizu-
juce na konkrétne patofyziologické procesy, dalej kon-
krétne psychosocidlne situacie, aj Specifické postoje
a ¢innosti (11). V tomto useku Zivota sa uskuto¢niuje pre-
chod zo stavu fyzického bytia do stavu fyzického nebytia.
Su to posledné chvile zZivota, ktoré si ¢lovek vicsinou aj
uvedomuje ako posledné, ako ukoncenie svojej pozem-
skej existencie. Z hladiska ¢iste materialistického pristu-
pu je to koniec jednotlivca, koniec vietkého, s vynimkou
genetickej a pracovnej stopy v potomstve. Z hladiska teis-
tickych pristupov ide o prekrocenie hranice pozemského
Zivota do Zivota inej kvality.

Eschatologické pristupy v rodine mozno v zisade roz-
¢lenit na 2 hlavné problémové okruhy:

a) uplatnovanie nauky o VP vo vychove rodiny,

b) uplatiiovanie nauky o VP pri opatere chorych cle-
nov rodiny.

My sa v dalSom budeme venovat prvému okruhu, tj.
VYCHOVE ¢lenov rodiny v eschatolégii. Tu sa ntika cely
rad otazok, najmi ¢i je potrebné vychovavat pre VP, ak
ano, tak preco a ako. Pokusime sa v stru¢nosti na tieto
otazky odpovedat.

1.JE VOBEC POTREBNE pripravovat sa na VP?

Na kazda nevyhnutnost, na kazdua ¢innost, ktord nds
¢aka, s ktorou sa musime stretnut, ktord je neodvratitel'na
je potrebna priprava a my sa na ne skutoc¢ne aj pripravu-
jeme. Kolko nimahy a systematickej pripravy sa napri-
klad vynakladd na pripravu pre naSe povolanie, pre pri-
cu. Venuje sa jej cely systém vychovy od detstva do dos-
pelosti a pokracuje aj v obdobi ked' pracujeme réznymi
Specializovanymi kurzami, doSkolovanim, postgradual-
nym Stidiom, zvySovanim kvalifikidcie a podobne. TaktieZ
sa u¢ime hrat na hudobny nastroj, hovorit cudzim jazy-
kom, Soférovat, tancovat, lyZovat, varit, existuju kurzy pre
mladé mamicky a podobne.

Pytame sa. Ked sa Skolime a vzdeldvame takmer pre
vSetko potrebné, preco by sme sa nemali vzdelavat pre
taky zavazny problém ako st VP?

J. Kasalova v ¢lanku Ke konci konce (1990) pise, Ze
kym v 19. storoc¢i ludia tabuizovali sex - v 20. storoc¢i ho
vyzliekli viac donaha a pre zmenu zavreli do schranky ml-
¢ania verejné uvahy o smrti. Vo veku vedecko-technické-
ho pokroku sa dufalo, Ze problém choroby a smrti sa od-
sunie na vedIajsiu kol'aj. Chori a zomierajuci boli vSak iba
odsunuti spred oci pribuznych a verejnosti do nemocnic,
za biele plenty, aby tam cakali na smrt, neraz v opustenos-
ti. Otazka problému a spdsobu konca cloveka - VP, tak ne-
bola vyrieSena, ale iba premiestnend z rodinného kruhu
na iné miesto. Spominana autorka dalej uvadza, Ze kom-
petentni odbornici v zahranici sa zacali k tomuto problé-
mu vracat uz v 50-tych rokoch. V socialistickych kraji-
ndch sa vsak mlcalo o iom este niekol'ko dalSich desatro-
¢i. Literatura o tychto problémoch sa Sirila iba ilegilne
ako samizdat.
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Som presvedcend, Ze otazky o smrtelnosti ¢loveka,
o zomierani a smrti by sa nemali potlicat, ¢i tabuizovat.
Naopak, mali by ostat otvorenymi a pristupnymi, aby ich
bolo mozZzné podla potreby ozrejmovat, aby sa pri nich
nepocitoval strach, hrdza, ¢i odpor, aby sa dali racionalne
zvladnut. Podstatnu ulohu by tu mala zohrat systematicka
vychova a priprava pre VP, podobne ako sa uskutociuje
priprava pre pracu, ¢i iné ¢innosti ¢loveka.

2. PRECO to robit?

V zisade pre tie isté dovody, pre ktoré sme vychovi-
vani pre pracu a iné ¢innosti. Najmi preto aby sme boli
pripraveni a to v¢as a dobre, aby sme problém zvladli
kvalifikovane.

Otizka PRECO suvisi aj s CIELMI takejto vychovy. Cie-
Tom je (modifikované podla cit. (6)):

- otvorit sa problému smrtelnosti, zomierania a smrti,

- zbavit sa strachu, hrozy, fobii z tejto reality - tanato-
fobie,

- nadobudnut vyviazené postoje ku konec¢nosti nasej
existencie,

- uvedomit si zmysel Zivota,

- pripravit sa pre VP vcas a nie aZ vo chvili bezpros-
tredného ohrozenia,

- aspoil ¢iasto¢ne ulahdit proces zomierania sebe aj
blizkym.

3. KOHO je potrebné pripravovat na VP?

Nevyhnutnost zomierania a smrti sa dotyka kazdého
bez vynimky. VSetci sme smrtelni a raz zomrieme. Je len
otiazkou kedy, kde a ako sa s tymto problémom stretne-
me. Odpoved je jednoducha. Priprava sa tyka kazdého.
Podla Davidkovej (1991) najhorsie sa s tymito probléma-
mi vysporiadavaja jednotlivci, ktori maximdlne povySuju
svoje JA. Isté rieSenie mOZu najst iba vtedy, ak prestanu
povySovat svoje JA na najvyssiu hodnotu sveta a za¢nu sa
vidiet vo vztahu k buducim genericiim a v kontexte celé-
ho ludstva.

4. KDE mame pripravovat Iudi na VP?
Myslime si, Ze tam, kde sa zabezpecuje aj ina vychova,
tj. v prvom rade v rodine a v Skole.

5. KEDY, resp. ODKEDY zacat s takouto vychovou.
AKO ZAVCASU za&at hovorit o smrti a zacat s pripra-
vou na VP?

Tu je viacero odliSnych nazorov. Vicsina autorov, kto-
ri sa profesiondlne venuji tomuto problému, je vSak toho
nazoru, ze o VP treba zacat hovorit uz v detstve, len ¢o si
deti problém smrti zac¢inaji uvedomovat, ked sa s umie-
ranim vo svojom okoli stretnu.

J. Kasalova (1990) robila anketu medzi viacerymi le-
karmi a psycholéogmi, ktori sa zhodli v tom, Ze o tychto
veciach treba hovorit uz v detstve, a to nielen hovorit, ale
v tomto zmysle aj konat. KonStatovali, Ze mladeZ nie je
pripravena chipat chorobu a smrt ako urcité kategorie,
Ze nikto nerdta s tym, Ze sa s nimi moZe stretnut aj v mla-
dosti. Podla nazorov tychto autorov smrt treba nielen de-
tabuizovat, ale paralelne sa zaoberat aj zmyslom Zivota.
Existuje ndzor, Ze neskor sa ¢lovek bude vyrovnavat s ty-
mito otdzkami tazsSie ako v detstve, zvlast, ak ho prekvapi
choroba, ¢i ind nidzna situacia.

6. AKO uskutociiovat tito vychovu? AKO intenzivne,

akymi prostriedkami?

Tu je vhodné si uvedomit tradi¢né podmienky a pris-
tupy pri zomierani na nasom uzemi a v strednej Eurépe,
ako aj skutocnost, ako sa zmenili postoje k VP po 2. sveto-
vej vojne. Vtedy vicsina rodin Zila pospolu v troch gene-
raciach. Deti mohli pozorovat choroby a odchod najstar-
Sej generacie. Otazky, ktoré€ deti pri tychto situdciach kla-
dli sa museli zodpovedat v rodine i v Skole. Detom sa mu-

selo pomahat prekonavat citové poryvy, pripadny odpor,
¢i strach. Tym bola zabezpecend praktickd, nenasilnd vy-
chova. Deti aj dospievajuca mladez sa ucili nazerat na
otazky zdravia, choroby i smrti ako na nieco, ¢o je sucas-
tou zivota a nie ako na nieco vynimoc¢né, odporné, ne-
spravodlivé... Zaroven ich to mohlo motivovat k zodpo-
vednému Zivotu.

Porovnajme si to s dneSnymi pomermi u nas aj v za-
hranici. Mladé rodiny sa dost zav¢asu osamostatiuju
a deti vic¢sinou nemaji moznost pozorovat priebeh za-
vaznej choroby, ¢i zomieranie blizkych pribuznych. Stari
a chori zomieraju vi¢sinou v nemocniciach, penziénoch,
mimo okruhu svojej rodiny. Deti sa chrania tychto nega-
tivnych zazitkov (choroba, opustenost, utrpenie a smrt).
Rodicia nezvyknu brat deti na pohreby, ani vodit na cin-
toriny. Ked na mladu rodinu, ¢i mladého cloveka, ktori
vyrastali v takychto “sklenikovych”, neprirodzenych pod-
mienkach pride choroba, ked hrozi umrtie, ocitna sa vo
vzduchoprazdne. Nevedia sa orientovat a su nesposobili
takuto situaciu zvladnut, ¢i rieSit.

Z dosial povedaného je zrejmé, Ze sa do istej miery
treba vritit k tradicii a vychove, ktora bola u nas pred 50-
timi rokmi bezna. Zacat nendsilne, pri prilezitostiach
umrtia v rodine, pokracovat na hodinach etiky alebo na-
boZenstva v Skole, a to uz v detstve.

Vo vychove k VP je potrebné pokracovat aj v dospe-
losti, a to na urovni primeranej veku a vzdelaniu. Vycho-
vu mozno robit aj sebavzdelavanim alebo v réznych klu-
boch a spolkoch, hoci zameranych na iné zdujmy. Sem
v8ak mozno zaclenit diskusie a predndsky na témy
zdravia, zmyslu Zivota, atd. Vyhodné je privolavat lekarov,
psychologov, filozofov a podobne. Pri sebavzdeldvani je
dolezity vyber vhodnej literatiry a meditacie.

Aj v takych verejnopravnych inStiticidch ako su roz-
hlas, televizia i tla¢ by sa mal vymedzit urdity priestor
problematike VP. Pomdct by mohli vstupy odbornikov
(psycholog, teolog, sociolog, atd’.).

Vychova pre VP by mala byt systematickd, avSak nena-
silnd, ohl'aduplnd, angaZzovana a kvalifikovani, diferenco-
vana podla: veku (deti, dospeli, starci), zdravotného sta-
vu, vztahu k filozofickym a niboZenskym otdzkam, vztahu
ku viere, naliehavosti, aktudlnosti problému.

Z praktickych doévodov sa odporuca orientovat vycho-
vu k tymto postojom (modifikované podla (2, 6)): k vlast-
nej smrtelnosti, k imrtiu ¢lenov rodiny a blizkych osob,
pre vykonavanie povolania v zdravotnickych a socidlnych
zariadeniach.

Tento svoj prispevok by som chcela ukoncit vyrokom
Senecu (12): “Netreba sa starat, aby sme Zili dlho, ale aby
sme Zili dost. Zivot je dlhy vtedy, ak je plny. Smrt patri
k veciam, ktoré nie su zIé, hoci vyzerajii ako zlo. Nasa se-
baliska sposobuje, Ze inStinktivne tiiZime po sebazicho-
ve a pohfdame touto rozlukou.”
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VPLYV CHOROBY NA DYNAMIKU
RODINNYCH VZTAHOV

Katarina RaSlova

Predstava ¢loveka o tom, nakolko je schopny regulo-
vat svoje vztahy a tym aj preZivanie vlastného $tastia a ra-
dosti, je casto velmi zjednoduSena: ak budem robit to, ¢i
ono a vystrihat sa iného nemam mat prec¢o problém. Na
druhej strane sa stretdvame s faktom, Ze prave ¢lovek
v krize sa stiva nichylnym zmenit svoje Zivotné postoje -
od priklonu k hlbokynm l'udskym hodnotam na jednej
strane, aZ k zavrhnutiu viery, k prijatiu ezoterickych prak-
tik a podobne.

Lacné recepty na Stastie neplatia v Zivote jednotlivca,
o to menej v Zivote rodiny. Preco? Ak sa divame na rodi-
nu ako na Zivy organizmus, vieme, Ze zmena ktorejkolvek
sucasti meni funkciu inych casti i organizmu rodiny ako
celku. Nedeje sa to podla jednoduchych pravidiel, ako si
to predstavovali tvorcovia teorie systémov - Ze totiZ zme-
na A automaticky navodi zmenu B, a teda zmeny by boli
I'ahko predvidatelné a tym aj ovladatelné.

Dnes chipeme rodinu ako samoregulujuci sa systém,
a tak prichadzame k zaveru, Ze je ju tazké vystiZzne a dos-
tato¢ne presne popisat, pripadne spolahlivo predpokla-
dat jej zmeny. Ani novsie pristupy vychadzajuce z mate-
matickych pristupov teorie katastrof nevedia plne vyja-
drit taky zlozity a dynamicky objekt, akym je rodina. A tak
v tejto dobe preciznej techniky ostavame pri tvrdeni, Ze
clovek i jeho rodina su neopakovatelnymi jednotkami,
ktoré mozno pochopit predovSetkym na zaklade empatie
(vcitenia sa). Vedecky ich mozno popisat iba v niekto-
rych aspektoch, ale vzdy ostane vela toho, ¢o si vysvetlit
nevieme. O tom, ako sa rodina vyvija, viac nevieme, nez
vieme. Toto je sociologicky aspekt. Psychologia prispieva
do tohoto problému tedriou koevoliicie (spoluvyvinu)
v manzelstve, ktord hovori, Ze dvaja [udia uzavretim man-
Zelstva vytvoria novu kvalitu - vztah, ktorym sa obaja nav-
zajom menia a v ramci ktorého by sa mali spolu-rozvijat.
Autorom je Svajciarsky psychiater Jirg Willi.

Ak je zdrava rodina tazko popisatelnym systémom,
o Co zlozitejsim sa stane vo chvili, ked sa v nej zmenia do-
terajSie vztahy, napriklad pri ochoreni jedného z jej Cle-
nov. Prave takéto mozné, ale vo vSeobecnosti neocakava-
né udalosti su tymi silami, ktoré vedia zmenit vztahy v ro-
dine, a to casto nepredvidatelnym spdsobom: od zom-
knutia sa ¢lenov rodiny, tvoriacich skupinu “bojujucu”
proti ochoreniu svojho cClena, s naslednym posilnenim
vzajomnych vizieb, aZ po druhy extrém - odvrhnutie cho-
rého clena, pripadne rozpad rodiny (choroba je “posled-
nou kvapkou” do pohira naruSenych vztahov).

Na druhej strane urcity sposob komunikacie v rodine,
narusené vztahy medzi rodi¢mi, sirodencami (alebo gene-
raciami), ai., moZu byt pricinou objavenia sa poruchy vzni-
kajacej na baze naruSenia psychickej rovnoviahy u niekto-
rého jej ¢lena (napr. psychosomatické ochorenia).

Skor, nez sa budeme venovat praktickym otazkam po-
moci rodine, treba popisat zakladné mozné problémy pri
jednotlivych skupinich ochoreni (tu uvedeny popis je za-
merany len na zdkladnu orientdciu, nie je vyCerpavajuci).

1. Telesné (somatické) ochorenie v rodine

Nahle, nepredvidatelIné ochorenie (turaz, infarkt, moz-
gova prihoda a podobne) u dospelého ¢lena je zdrojom
velkého stresu pre rodinu, ktord sa ale zvycajne vel'mi ry-
chlo spdja a vynakladd maximalnu starostlivost o svojho
¢lena. V prvych fazach ochorenia rodina mobilizuje svoje
sily a hlada kontakty, ktoré by mohli chorému pomoct.
Ak ide o dlhodobé ochorenie, resp. ochorenie s nepriaz-
nivou prognozou, rodina hlada priciny, ¢i vinnika, a to

najc¢astejSie mimo svojho “teritoria”. Toho, kto zavinil
uraz, zanedbal starostlivost, nevSimol si vaZzny priznak
a podobne. Takéto postoje modzZu viest az k hostilite, agre-
sivite, alebo k sidnym sporom.

Vyrovnanie sa s postihom a zdravotnymi, ekonomicky-
mi, socidlnymi a inymi obmedzeniami chorého partnera
a rodica je druhou fazou v komunikacii s chorym. Je velmi
dolezité, ako sa sim postihnuty vyrovna s ochorenim: ¢i je
schopny redlne ho prijat a spolupracovat na daldej liecbe,
alebo trpi depresiou, ma suicidalne myslienky, vyZaduje
neustale ohl'ady zo strany pribuznych, atd. Nezriedka sa
stava, Ze chory vo svojej bezmocnosti a neschopnosti pri-
jat chorobu regreduje vo svojom psychickom vyvine
a sprdava sa ako dieta (odmieta stravu, lieky, starostli-
vost...). Tieto reakcie uzko suvisia s postojom rodiny k utr-
peniu a so zvykom vyjadrovat emocie. Ak rodina nie je
schopna tieto prejavy kompenzovat, ohrozi samu seba zi-
vislostou na rozmaroch svojho chorého c¢lena.

Ina situdcia nastidva v rodine pri ochoreni, ¢i nepri-
tomnosti matky, nezZ pri ochoreni otca. Je to najmi vtedy,
ak muZ nie je navyknuty na domice price, deti su eSte
malé a podobne. V pripade ochorenia otca chyba skor
usmernenie a ekonomické istoty, nez praktické ukony,
potrebné pre kazdodenny chod domacnosti. Vo vSeobec-
nosti plati, Ze ochorenie otca znasa rodina lepSie, aj na-
priek tomu, Ze prind$a zvic¢$a ekonomické problémy.

So zavaznym ochorenim dietata sa rodicia vyrovnava-
ju vel'mi tazko. Tato situdcia presStrukturuje vicsinou vzta-
hy tak, Ze choré dieta sa dostiva do starostlivosti matky,
ktora v mnohych pripadoch byva s nim aj hospitalizova-
nd. Hrozi, Ze otec a dalSie deti buda zanedbané, alebo
otec nebude zvladat starostlivost o ne. Preto, i ked je
pravdepodobné, Ze matka sa vie najlepSie postarat o cho-
ré dieta, je vhodné ak sa tito starostlivost deli medzi man-
Zelov, pripadne sa k nej pozyvaja aj sirodenci. Stresy kaz-
dého druhu mozu byt pric¢inou nerealnych poziadaviek
dietata, ktoré vyuZzivajic svoju situaciu pozaduje sluzby
alebo veci, ktoré€ vzapiti odmieta. Takéto spravanie nie je
iba dosledkom rozmaznanosti, ale vyplyva skor z uzkosti
dietata, ktoré nerozumie, ¢o sa s nim deje: preco musi byt
odlucené od rodicov, podrobovat sa bolestivym zikro-
kom, drZat diétu. Dieta o svojich tzkostiach a depresiach
nehovori, treba ich vycitat z jeho spravania a podla toho
mu podat pomocnt ruku. Je preto zbytoc¢né, aby sa v ta-
kychto pripadoch rodicia obvinovali zo zlej vychovy a na-
rasali rodinné vztahy hadkami.

Telesné ochorenie, najmi ak je dlhodobé a so zlou
prognozou, meni - niekedy nepredvidatelne, rodinné
vztahy a nielen to: odkryva ich silné a slabé stranky, uci
rodinu novym spdsobom komunikicie, vyZaduje novy Zi-
votny $tyl, reviduje hodnotovy systém rodiny a skusa cha-
rakter jej clenov.

2. Psychicka porucha v rodine

Tedrie pricin psychickych poruch presli zna¢nym vy-
vinom. Dnes moZeme konStatovat, Ze vznik tychto ocho-
reni alebo poruch je podmieneny tak geneticky, ako aj Zi-
votnym prostredim, vychovou, rodinnymi vzormi a vztah-
mi. Aj ked neraz vidime prevazujaci vplyv jedného zo
spomenutych faktorov, nemozno jednozna¢ne hovorit
iba o jednej pricine.

Vyskyt psychickej poruchy sa v rodine zvycajne spo-
¢iatku “ututldva”, a to bez ohladu na to, ¢i je postihnuty
dospely alebo dieta. Je to obrana proti moznému obvi-
neniu a negativnym postojom okolia (psychické ocho-
renie znamend pre rodinu eSte stile v nasich podmien-
kach zna¢nu spolocensku stigmatizaciu). Navsteva u od-
bornika sa realizuje zvic¢sa az v Stadiu plne rozvinutych
priznakov, ¢o v pripade dospelych prinaSa zna¢né pro-
blémy: podmienkou vstupu do psychiatrického zaria-
denia je dobrovolnost a pacient v psychoze sa casto liecit
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nechce. Rodiny si neraz neuvedomuju, Ze vyckdvanie
s liecbou psychotika prinisa okrem priameho ohrozenia
(sebaposkodenie hladovanim, suicidium, ohrozenie cle-
nov rodiny) aj tazké dosledky pre samotnad komunikiciu
v rodine. Rodina totiZ prijima “chorobny” $tyl komuni-
kicie, aby redukovala tenzie psychotika a moZe sa stat
i to, Ze niektory z jej Clenov “preberie” jeho bludné my-
slenie. Spomenuté sa tyka najmi najtazsich foriem psy-
chickych poruch - psychoz (schizofrénia, endogénna de-
presia, paranoidné psychozy, ai.), ktoré patria vylu¢ne do
starostlivosti psychiatra.

Komunikicia s duSevne chorym jednotlivcom ma
spravidla 2 fazy: v prvej sa rodina snaZi o zintenzivnenie
kontaktu a “normalizdciu” spravania. Ak sa to nedari, cho-
ry odmieta pomoc, ohrozuje podstatné hodnoty rodiny,
“robi jej hanbu” svojim oble¢enim, spravanim, navykmi,
rodina sa ho snazi zbavit (umiestnenie do ustavu, kiupa
bytu...). Pre rodinu, kde napriklad ochorie adolescent, Cas-
to predtym Sikovny a uspesny, napriklad na schizofréniu
je Casto prijatel'nejSie, ak prijme nazor, Ze porucha vznikla
ako dosledok dusSevnej traumy alebo inych zvonka poso-
biacich faktorov. Tam, kde sa za pdvodcu ochorenia udava
povaha alebo procesy, prebiehajice v mysli nezavisle od
situdcie, v ktorej sa chory nachddza, ma pacient niz$iu na-
dej na uzdravenie, pretoZe rodina ho odmieta.

V rodine neurotikov (neurdza sa dnes povazuje nielen
za nasledok naruSenia medziosobnych vztahov, ale uznava
sa aj jej somatickd a dedi¢nd zlozka) sa problémy zndsobu-
ju vzajomne naruSenymi vztahmi. Ak sa rodicia stazuju na
neurotick€ spravanie dietata a odbornik to potvrdi, rie-
Senie treba hladat nielen v lieCbe dietata, ale zapojit do nej
i cela rodinu. Interpersonalny rozmer neurdzy ma niekedy
podobu tzv. druhotného zisku z tazkosti. Znamena to, ze
neurotik tym, Ze prezentuje svoje tazkosti (napr. strach
z dopravného prostriedku), si ziskava naklonnost ¢lenov
rodiny a isté vyhody (niekto ho vzdy spreviadza na ces-
tach). Takymto spravanim sa uzatvara bludny kruh a nadej
na vyliecenie sa zmenSuje. Zmysluplné je preto vhodne po-
ucit a zapojit do terapie aj rodinnych prislusnikov.

3. Alkoholik v rodine

Je milo pravdepodobné, Ze primerane zreld Zena sa po
dostatoc¢ne dlhej zndmosti vydd za alkoholika v rozvinu-
tom Stadiu. Ak totiZ prijme argumenty typu: “prestanem
pit kvoli tebe, po svadbe medzi kamaratov nepojdem”, ale-
bo svoj vlastny: “ked ma [tbi, prestane”, sveddi to nie len
o0 jej nezrelosti, ale aj neinformovanosti, pripadne o naru-
Senom rodinnom vzore (napriklad sama pochadza z rodi-
ny alkoholika). Vieme, Ze kratkodoba abstinencia pred
svadbou ni¢ neznamena. Sl'uby I'udi, zavislych na akejkol-
vek litke nebyvaju trvalé: nie si schopni vysporiadat sa
s problémami sami a potrebuji odbornu pomoc.

Castejsie sa stiva, Ze muZ (alebo aj Zena) sa stiva alko-
holikom v manzelstve. Vytvaranie a udrziavanie vztahov
v manZzelstve je proces naro¢ny a ¢asto aj bolestny. VyZadu-
je okrem lasky i sebazapor, obetu, trpezlivost, velkorysost,
zodpovednost, nachddzanie primeranych spésobov komu-
nikacie pri reSpektovani slobody partnera. K tomu pristu-
puju ekonomické a iné problémy. Pre mnohych, nielen
pre muzov, ale aj pre Zeny, sa stiva pohar “priatelom” v zi-
tazovych situacidch a odtial'to je uZ iba krok k navyku.

Mnoho rodin nadalej Zije s alkoholikom napriek
tomu, Ze tento ohrozuje nielen fyzické a psychické
zdravie rodiny, ale aj mravny vyvin deti, ekonomicky ro-
dinu ruinuje a drZi ju v neustalom strachu. Okrem agresi-
vity sa alkoholizmus casto spaja so Ziarlivostou a pod-
ozrievavostou. Matka sa preto niekedy spija s detmi do
koalicie proti spolo¢nému nepriatelovi - otcovi. Vztahy
v takejto rodine nadobudaji patologicku podobu a redu-
kujua sa skor na obranu. Liaska, porozumenie, partnerstvo
sa z nich neraz celkom vytricaji. Pre prax je doleZzité roz-

poznat priznaky zavislosti na alkohole v skorych Stadiach
a uz vtedy ponuknut pomoc - odvykaciu liecbu, pripadne
psychoterapiu pre otca, ale tiez inStruktdz pre matku
a deti. Treba vediet i to, Ze niektoré Zeny nevedome svo-
jim spravanim “nutia” manZelov ku konzumadcii alkoholu.

4. MoZnosti a podmienky praktickej pomoci

Dynamika vztahov a celkové fungovanie rodiny su zavi-
slé nielen od predstav jej ¢lenov, ale aj od mnohych objek-
tivnych faktorov. Pokial situdcia prekracuje bezné, alebo
“zabehané” kompenza¢né moznosti rodiny, rodina sa dos-
tava do krizy. Jednym z doleZitych spustajucich faktorov
krizy moze byt, ako sme uz uviedli, vznik zavazného ocho-
renia. Pre prakticki pomoc rodine v krize je uZito¢né:

1. Mat prehlad o inStiticiach a odbornikoch, ktori
mozu v danom pripade zasiahnut (psycholog, psychiater,
alkoholog, duchovny).

2. Ochotne sa porozpravat s postihnutym o jeho pro-
blémoch, pripadne pozvat na rozhovor aj ¢lenov rodiny;
ak je to nutné rodinu navstivit.

3. Orientovat postihnutych na hladanie zmyslu vlas-
tného utrpenia i utrpenia ¢lenov rodiny - orientdcia na
zmysel je zakladnym predpokladom zvladnutia problému.

4. V pripade, Ze nacas vypadne z rodiny matka, po-
moct ndjst vhodnu pomoc pri domacich pracach.

5. Pre praktické potreby zakladat svojpomocné skupi-
ny (tvorené napriklad dochodcami, matkami na mater-
skej dovolenke, ai.), ¢lenovia ktorych st ochotni pomoct
pri opatrovani chorych, upratovani a podobne.

6. Dat priestor pre svojpomocné skupiny abstinujua-
cich alkoholikov, rodicov netuplnych rodin, rodicov deti
s fyzickym alebo mentilnym postihnutim a iné neformal-
ne skupiny, ktoré by sa organizovali na zaklade potreby
vzajomnej pomoci a podpory.

7.V zmysle prevencie dbat o kvalitu pripravy na man-
Zelstvo a vzdelavanie dospelych i deti v tomto smere. Tu
maju Siroké pole poésobenia aj mimovlidne organizicie,
ktoré mozu realizovat projekty pomoci rodindm sposob-
mi, ktoré doteraz neboli v naSich podmienkach obvyklé
ani mozné.

Adresa autorky/Address: PhDr. K. Raslova, Feriencikova 1, 81105 Bratislava

RODINA A PROBLEM DROGOVE]
ZAVISLOSTI A ALKOHOLIZMU

Peter Suliak

Ak 19. storoc¢ie mdézeme nazvat storo¢im techniky
a priemyselné€ho rozvoja, tak 20. storo¢ie okrem nazvu
“storocie atomu” mozno oznacit aj terminom “storocie
drogy” (Rubes). Sucasne s rozsirenim vyskytu drog a ich
uzivanim rastie pocet zavislosti a zavislych toxikomanov.

Rozvoj toxikomanie v druhej polovici tohto storocia
ma u nds obdobné trendy ako v ostatnych priemyslovo vy-
spelych krajinach a je spreviadzany rovnakymi negativny-
mi sprievodnymi znakmi - rast kriminality, pranie $pina-
vych pefazi, aktivizovanie sa medzinarodného zloc¢inu,
atd’. Medzi postihnutymi pribuda Zien a mladeZe, a to stile
nizSich vekovych roc¢nikov. Ak prednediavnom boli u nis
drogami najmi niektoré lieky, v poslednom obdobi sa pre-
sunul zaujem jednoznac¢ne na tvrdé drogy (heroin, koka-
in, LSD, pervitin) a marihuanu. Tdto sa prestiva dokonca
za drogu povaZzovat a rastie tlak na jej plnu legalizaciu.

U mlideZe ide najmi o skupinové zneuZivanie a pre-
chiddza sa na aplikdcie drog s razantnym a rychlym ucin-
kom (heroin i.v.), bez ohladu na moZné nasledky, vriatane
letalnych, ktoré st medzi abuzérmi vicSinou zname.

Motivicia pre uzivanie drog sa lisi od motivacie pre
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abuzus alkoholu, ktory najmi v prvej fize predstavuje so-
ciidlne akceptovany jav. Abuzus drogy sa vyznacuje tym,
Ze droga ziskava novu, Specificku funkciu. Ak uzivanie
alkoholu malo jednotlivca zaradit medzi spolocensku “nor-
mu”, abuzus inych drog je spravanim vyrazne deviantnym:
udrzuje jedinca mimo normu, vysiva ho na okraj spoloc¢-
nosti. Tento konzumaciou drogy sice priamo ni¢ nestraca,
ale ani jej prostrednictvom netuZi ziskat spolocensky pozi-
tivne hodnotené ciele. Straka a Strnadova (1985) poukazu-
ju na fakt, Ze dneSny mlady toxikoman nema k abstinencii
od drogy ani motivy biologické (strach pred somatickym
poskodenim), ani psychické (chybaju silné hodnoty inkon-
gruentné s hodnotou drogy), ani socidlne (chybaju social-
ne ciele a aSpiracie). Ba prave naopak, v posledne menova-
nej oblasti je abtizus drogy podporovany novymi socialny-
mi kvalitami toxikomadnie: jej organizovanostou, progra-
movostou, veduicou ku vzniku silno kohéznych skupin
podobne stigmatizovanych jedincov.

Bruhn sa priklana k nazoru, Ze abuzus drog nie je epi-
démiou, suvisiacou len so socidlnymi zmenami, ale Ze ide
o sposob Zivota, ktory danému cloveku pomdiha istym
sposobom sa vyrovnat so sebou samym, so svojou histori-
ou. Ini autori, napriklad Block a Goodman poukazuju na
to, Ze na abuzus drog u mlideZe je nutné sa pozerat ako
na sucast jej nového, pozivaéného sposobu Zivota. Bell
a Champion povazuju abuzus drog za urciti antisocidlnu
devidciu, ktora spolu s delikvenciou ma vrchol v neskorej
adolescencii.

Prax v terapii a dolieCovani 0sob, zavislych od alkoho-
lu a inych drog, dokazuje, Ze rodina pacienta je vyrazne
postihnutd negativohym pdsobenim toxikomdinie. Zavislost
jedného clena rodiny posobi na rodinu ako na celok. To-
xikoman v priebehu rozvoja zivislosti narusi takmer vset-
ky vizby v rodine. Stava sa nositelom a $iritelom debaklu.
V rodindch, postihnutych zavislostou niektorého z jej Cle-
nov, dochadza k neprimeranym a patogénnym reakciim
verbdlnej i neverbdlnej komunikacie, ¢oho vysledkom
byva vzijomné neporozumenie ¢lenov rodiny, resp. hosti-
lita. Pri poruchach v rodinnej komunikacii zistuja Straka
a Strnadovid, Ze aj v rodindch s tplnou Struktirou (v rodi-
ne boli obidvaja rodic¢ia) prislo k inverzii rodicovskych
postojov - matka bola priamy objekt ucty a sily, otec skor
objekt slabosti a bezprostrednych pozitivnych citov.

Skusenosti autorov s matkami toxikomanov maju sko-
ro uniformny raz - ide najcastejSie o osobnosti s vyrazne
hysterickymi rysmi, u ktorych v dosledku synovho “previ-
nenia” vznikd bud hostilita, alebo kriti¢nost, alebo pocit
viny za vychovny neuspech, ktoré vedu k nezdravej sub-
misivite. Matky toxikomanov vytvaraju pre deti situdcie
nasytené emociondlnymi rieSeniami, alogickymi interpre-
taciami dejov, sadomasochistickym preZivanim nedoro-
zumeni. Najuspesnejsie sa stavaju pre synov identifikac-
nym modelom, avSak v puberte je tato rola v rozpore
s tzv. maskulinnou rolou, ktora okolie od nich ocakava.
A tak skutoc¢ne mnohi mladi toxikomani uz svojim habi-
tom poOsobia skor femininne - astenicki, s dlhymi vlasmi,
s mnozstvom diev¢enskych ozdob, a rovnako aj ich ziuj-
my maju skor feminny raz - namiesto realizmu symboliz-
mus, snenie a podobne. Chaos v percepcii socidlnych roli
sa nepriamo premieta i do skutocnosti, Ze svojich priate-
Tov percipuju ako podobnych alebo protikladnych mat-
kam, svoje partnerky podobné otcom. Vojtik a Brichicek
(1985) zistili, Ze rodiny mladych abuzérov su vyznamne
patogénnejsie ako rodiny zdravych adolescentov, ale
i adolescentov, ktori vyZaduju psychiatricki pomoc, ale
nezneuzivaju navykové latky.

[...]

Rodina ma svoju vlastnu historiu i funkciu, svoje Spe-
cifikd, ktoré nie su totozné so Specifikami jednotlivych jej
¢lenov. Rodinu udrzuja spolu intenzivne a dlhodobé viz-
by minulych zazitkov, socidlnych rol, vzajomnej podpory
a ocCakavania. Tieto faktory su stile v ¢innosti a posobia

v smere udrzania rovnoviahy - homeostazy (podla Jackso-
na, 1957) rodinného systému. Mechanizmy, udrzujace
rovnovahu, ¢asto suvisia s udrzanim kontinudlneho systé-
mu a symetrickych komplementirnych vztahov.

Ak sa v rodine objavia u jedného clena prejavy poru-
chy, symptoémy, napr. psychického ochorenia alebo zavi-
slosti, mdze byt tzv. identifikovany pacient nielen nosite-
Tom choroby a jej symptomov, ale aj ukazovatelom SirSej
poruchy, ktorou rodina trpi ako systém.

[..]

I ked hlavnym znakom existencie rodiny je koope-

ricia rodinné spoluZitie sprevadzaju aj konflikty.

Konflikt v rodine moZzno chapat ako stretnutie dvoch
alebo viacerych uplne alebo do urditej miery navzajom sa
vylucujucich protikladnych snah, sil a tendencii.

Tzv. normadlny konflikt je interakciou, ktord si vo
funkc¢nej rodine vytvara svoje pravidla. Tieto pravidla sa
z vic3ej Casti tvoria podla typu rodinnej Struktary. Rodi-
na, ktora je napriklad “zapletend” do prave prebiehajtce-
ho konfliktu, nemusi nutne byt nestabilna. Ak redlne po-
c¢ita s konfliktom, buduje si aj vlastné pravidla, ako mu Ce-
lit. Funk¢né rodiny majua cely systém poistnych ventilov,
ktorymi sa konfliktovym situdcidm brania, pripadne im
prechadzaju.

Okrem bezného, normalneho konfliktu, pozname aj
tzv. zhubny konflikt, pri ktorom u jednotlivcov v rodine
narastaju neurotizacné faktory. Zhubny konflikt nielenze
ni¢ neriesi, ale vytvara predpoklady k prechodu problé-
mu do chronicity. Konflikt dlhodobo pretrvava, rozvracia
vztahy v rodine, prerusuje interakciu a nastoluje, pripad-
ne posiliiuje negativne vztahy. Na vyvolanie zhubného
konfliku v rodine mdZe dat podnet jednotlivec, na jeho
prehibenie a eskaliciu viak potrebuje “spolupracu” dal-
Sich Clenov rodiny.

V oblasti problematiky zavislosti od alkoholu alebo
drog a rodin, ktoré su takto postihnuté, neraz mozZeme
uvazZovat v tomto vztahovom vzorci: ak je niekto v rodine
(zvycajne niekolko rokov) zavisly od alkoholu, ¢i inych
drog, tak mu tato zavislost rodina trpi a teda tym aj
v istom zmysle umozZnuje. Najcastejsie to byva hierarchic-
ky najblizsie postaveny c¢lovek (manzel, manZelka, rodic).
V takom pripade mame pred sebou nielen pacienta, zavi-
slého od alkoholu, resp. drogy, ale tieZ jeho rodinu, ktora
mu roky zavislost nie¢im “umoziovala”. Matova (1982)
zistila, pacient, s ktorym sa stretivame uZ v rozvinutom
stadiu zavislosti, nie je jedinym zdrojom problémov, ale
¢asto to byva i jeho manzelka so svojou vlastnou osobnos-
tou (neraz je “komplementirnym” doplnkom osobnosti
pacienta), ich manzelstvo byva od samého pociatku pro-
blematické.

[...]

Prehliadat zavaznt poruchu spravania alebo s fiou na-
rabat nezodpovedajicim sposobom (tolerancia rodiny
k uzivaniu drog alebo alkoholu) znameni nechavat ¢lena
rodiny nadalej symptomatickym s tendenciou rozkladat
rodinny systém. Rodiny s takouto poruchou maja zavaz-
né problémy pri vyrovnavani sa s roznymi vyvojovymi fa-
zami rodinného Zivota. Jednotlivi Clenovia v rodine ne-
moZu uspokojivo komunikovat, vyhrafiovat sa ako indivi-
duality a nakoniec zdvaznym spdosobom trpia.

[...]

Ak schopnosti rodiny ako systému nemo6zu dosiahnut
primeranu reguldciu a rovnovihu, moze v indikovanych
pripadoch pomoct rodinna terapia. Terapeuticka uprava
manzelského a rodinného spoluzitia vedie vo vicSine pri-
padov k citovej stabilizicii nielen jednotlivych ¢lenov ro-
diny, ale tieZ rodiny ako celku, zvlast jej celkového
ovzdusia.

[..]

Zaverom si dovolim uviest dva priklady, v ktorych
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moZe rodinnd terapia zohrat vyzmanu ulohu. Ide o tieto
dve situdcie v dysfunkcnej rodine: tzv. rizikovy otec a zly-
havajici otec.

Rizikovy otec. V rodine postihnutej zavislostou jedné-
ho c¢lena od alkoholu to byva najcastejSie muz, partner,
otec, ktory sa roky staval v rodinnom spoluziti zavislym
na alkohole.

Ako vznika rizikovy otec? Rizikovy otec ma pociatky
uz vo vybere rizikového partnera. Je to taky muz, ktorého
si manzZelka uZ vybrala ako rizikového, pretoze “prehlia-
dla” ista hranicu medzi tzv. rizikovym a zakdzanym par-
tnerom. (“Zakazaného” partnera definujeme ako alkoholi-
ka, extrémneho ziarlivca, diagnostikovaného hysterika,
explozivneho psychopata, muza neprimerane zavislého
od rodicov, recidivistu, muza citovo oploSteného,
extrémneho pedanta a podobne.) Rozdiel medzi zakaza-
nym a rizikovym partnerom je v miere uvadzanych cha-
rakteristik.

[..]

Ak diagnostikujeme v rdmci rodinnej terapie rizikové-
ho partnera, potom tieZz vieme, Ze k jeho vzniku a preja-
vom su potrebni dvaja: ten, ktory je nositelom rizikovosti
(rizikovy muz) a ten druhy, ktory mu tato rizikovost
umoziuje (Zena). Toto je zdkladny poznatok, ktory tvori
zaklad pre rodinnu terapiu zavislych.

Prica rodinného terapeuta sa zacina uz pocas liecby
pacienta, ale na intenzite nadobuda najmi pocas jeho do-
liecovania. Po uspesnej liec¢be a pri trvalej abstinencii sa
roznym spdsobom menia aj viaceré prvky manzelského
a rodinného spoluZitia.

[..]

Zlyhavajici otec. Okrem pripadov rizikového a “zaka-
zaného” partnera, ktori sa pre manzelstvo nehodia, mozZe
si Zena vybrat manzela, ktory nepatri do vy$Sie menova-
nych skupin, a predsa sa z neho stane zlyhavajuci otec.
Zlyhavajaci otec mdzZe byt napr. konzument, resp. za¢ina-
juci, eSte utajeny pijan. Diagnostikovanie zlyhdvajticeho
otca sluZi tak na odhalenie psychopatologie jeho osob-
nosti, ako aj na ziskaniu vhladu do daného rodinného
systému a do distribucie roli vnutri rodinnej Struktury.

V rodinnej terapii sa obvykle stretavame so 4 zakladnymi
typmi zlyhavajuceho otca:

1/ typ, ktory sa pokusa obmedzovat autoritu svojej
manzelky v rodine, znevazuje ju, mava s fiou casté, ne-
zriedka vazne konflikty. Pokusa sa previest naklonnost
deti (najmi dcér) na svoju stranu, manipuluje s nimi v ro-
dinnom zoskupeni, pouziva ich ako prostriedok k presa-
deniu vlastnych zaujmov. Byva paranoidny, nespolahlivy.

2/ typ, ktory obracia svoje nepriatelstvo hlavne proti
defom - mava pocity Ziarlivosti voci synom, pretozZe sa
domnieva, Ze manzelka im venuje neprimerand pozor-
nost, ktord by inak bola venovand jemu. Byva naplneny
sebaldskou, rad citovo vydiera.

3/ typ exaltovaného muZa, ktory ma nadnesené pred-
stavy o sebe. Byva neraz verejne uspesny, kariére a vlas-
tnému uspechu obetuje manzelstvo i rodinné spoluZitie.
Deti od raného detstva Ziju v predstavach, Ze nikdy ne-
moZu dosiahnut vysiny uspechu svojho otca. Niekedy
deti rozoznaju faloSnost a plytkost postojov tychto otcov
a byvaju velmi roz¢arované.

4/ typ, ktory v zZivote jednoducho zlyhal. Je v rodine bez
autority a svoju muzsku rolu v rodinnom spoluZziti uplne
potlacil. Totdlne prijal dominanciu manzelky, je pasivny,
nezaujima sa o deti, deti v iom nemaja Ziadnu oporu.

Zlyhavajuci otec svojim chovanim nart$a zdkladné
vztahy v rodine, spojené s jej existenciou ako celku moze
preto sposobit zavazny rozvrat rodiny. Otec je pevnym
¢lankom rodicovskej dvojice a v tejto roli je v rodine ne-
zastupitelny. Ak chyba, potom chyba aj prirodzena, vyva-
Zena autorita. Deti z tychto rodin trpia neistym vztahom
k svojmu okoliu, k svetu. Pocity neistoty ich Casto spreva-
dzaju celym zZivotom. Najmi vSak tymto detom chyba ci-

tova a rozumova vizba na otca. To znamend mnohoznac-
ny a mnohovrstvovy vedomy i nevedomy vztah k otcovi,
prirodzena vizba na jeho prejavy v manzelskej, muZskej
a rodicovskej sfére. Dieta mava ochudobnenu predstavu
o sfére tych, ¢o v rodine vedu (otca spolu s matkou)
a moZe sa stat, Ze si na cely Zivot ponesie nevyrovnany
vztah k autoritam. Vo funkc¢nej rodine, ako upozornila V.
Satirova (1977), st otec i matka spokojni so svojim man-
Zelstvom a moZu pokojne a bez pocitu ohrozenia zaob-
chadzat s detskou uzkostou. Matka je schopnd dovolit
dietatu kladny vztah k otcovi a otec podobny vztah k mat-
ke. Obaja rodic¢ia moOZu dat dietatu jasne najavo, Ze
k nemu majua svoj spoloc¢ny, laskyplny vztah.
[...]

(Pozn. - [ ... ] = redakcne kratené. Literatiira u autora.
Adresa autora v redakcii.)

PHILOSOPHICAL PRINCIPLES OF THE CON-
CEPTION OF FAMILY BY JOHN PAULII

Anna Pajak

Collegium Medicum, Jagiellonian University, Krakow,
Poland

The family, its conception, its problems and functions
since long have been of great interest to the pope John
Paul I1. This is proved by a number of articles referring to
this subject which were published by cardinal Wojtyla in
sixties and seventies. Another sign of this interest is the
founding of the Institute of Family in Krakow, in 1975.

Anthropological theory

First step of creating the family conception comes
from the anthropological theory. It is strongly related to
the theological assumption of the man being unique sub-
ject. It is a specific subject as well, since in this theory the
man is both the mystery and the content of the mystery.
There are two philosophical and theological ideas that
are the basis of all pope’s statements. First is the structu-
re of God that became the man. Second is the christocen-
tric theory - incorporation of the human nature by God
in the person of Jesus Christ. For the pope, this incorpo-
ration is the source of human greatness.

The convergence of these philosophical and theologi-
cal ideas leads to the question of relationship between
human nature and human person. The answer to this qu-
estion is brought by the personalistic conception of the
man-person. The man-person is the central idea in
anthropological and ethical views of the pope.

The person

The person is characterized by the following state-
ment: “The man is a somebody - this makes him different
from the rest of the surrounding world. The rest of the su-
rrounding world is always a something. This feature pre-
vents the man to become just a specimen of human kind.”

The person is not equivalent to the reason, which is
commonly regarded as feature that distinguishes the hu-
man individual. The man is always a person, he becomes
a subject or an object according to his relations to some-
one else. This image of person implies the existence of
constant tension between the needs of relationship to
God and the needs of relationship to a community, e.g. to
family. The selfdetermination, i.e. the free choice makes
the inaccessible limit between one man and the others. It
builds a human person. To be a human being is not orga-
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nized by the objective attitude towards the surrounding
world. It is governed by the subject which is somebody
in relation to someone or something. The ethical order
of John Paul II is based upon this general concept. This
means that the main values are deduced from substance
of a person, and not given to the man as a rule.

The ethics

The idea of personalistic norm is distant from the for-
malistic interpretation of the person. It implies the
acceptance of the special value of a human person on the
ethical level. This value is independent of practical use-
fulness of a human person. In contrary, it is the measure
of human dignity. Furthermore, this idea assumes a posi-
tive relationship to the mankind of other people. A right
reference for it is love. This is the second stage of the fa-
mily conception buiding.

The theory of family composed of theological and
philosophical converging elements can be derived from
the documents of the Holy See. John Paul II referred to
this subject in the exhortation “Familiaris consortio” and
“Letter to the families”. The attitude of the pope could be
named as “philosophical faith”. This faith is supported by
the personalistic theory of man and by the christian the-
ory of existence and activity of a man-person. The ethical
assumptions originate from these two theories. John Paul
II stated: “Ethics assumes anthropology. The truth about
man lies at the origin of all moral rules of the mankind.”
In this way the documents quoted above can be regarded
as a dialogue between the human person and the human
nature rather than a collection of orders and prohibiti-
ons. They uncover the paradoxical structure of human
existence, thinking and activity. They express a fight for
the correct understanding of the man-person that is sub-
jected to a christological perspective.

Sometimes John Paul II gives up the philosophy of
the person. He points at a possible way of solving the
problems by christian experience of the man directed to-
wards God. It is probably an element of his theory which
includes the assumption that a religious experience may
save a man from internal frustration.

A family has a specific structure of persons. Every
man in the family is important because he exists and be-
cause he is a specific person. The presence of the catego-
ry of person makes possible the rejection of the traditi-
onal picture of the family that is based on the social natu-
re of a man. Additionally it orders the structure of family
in relation of a man towards something, someone, etc.

The persons form a community of persons - commu-
nio personarum. The life and activity of parents and chil-
dren is a mutual gift from and to each other. The commu-

nity is different from the social group. It is rather a “way
of living dominated by love, devotion, sacrifice and fulfil-
ment”.

Love, responsibility and freedom

The principle of love is applied by John Paul II in
many questions. In case of the family it gains a funda-
mental and constitutional role. In the encyclical we read:
“In a far-reaching perspective of matrimonial and family
reality it must be pointed out that the essence and the
task of family are ultimately defined by love”. This gives
rise to the idea of the “civilization of love”.

Apart from love, responsibility is a second foundation
of the marriage and family. According to John Paul II, the
source of both love and responsibility is freedom. Fre-
edom is one of the main categories of his philosophical
and social ideas. In the encyclical “Redemptor hominis” he
states: “The essence of freedom is enclosed inside of a per-
son, it belongs to the nature of a person and it is a sign of
its identity.” The foundation of freedom is the transcen-
dent dignity of man. A free man means a man that has the
freedom of choice. A man without freedom would be
enclosed in the natural environment, fully determined by
its rules, deprived of his specific transcendence.

John Paul II sees his augustinian “major freedom” in
three dimensions. As an act of creation of man by God -
the freedom is given to the man. As a result of efforts of
all people to create conditions of “opening-up” towards
God. As a result of education for “common well-being”
and responsibility.

The pope answers the question “what is freedom of
man?” in the following way: “The freedom is what every
of us discovers in himself together with responsibility”.
The responsibility appears when learning the truth one
has to take an action. Responsibility forces to act in agre-
ement with the truth and conscience. The responsibility,
understood in this way, is a moral obligation according
to the pope. Then, the freedom is an ability of selfdeter-
mination of making choice in particular the choice bet-
ween the good and the evil. The responsibility is not gi-
ven to us, it develops in us for all life. In case of a family it
makes possible to act in agreement with dignity of a hu-
man person. This is why responsibility is a fundamental
category in the John Paul II philosophy.

In summary, the family conception of the pope inclu-
des: the aristotele-tomistic tradition, personalism and
phenomenology as well as the theory of values of Max
Scheler.

Address for correspondence: Dr. Anna Pajak, Collegium
Medicum of the Jagiellonian University, Krakow, Poland
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