
Czy Iekarzom wolno dokonywać badań na
osobach chorych na demencję?
Granice badań naukowych nad osobami
niezdolnyml do v,tyrażania zgody.

W styczniu 1995 psychiatrzy Helmchen i

Lauter postawili publicznie pytanie, czy nie
nalezałoby zmienić prąWa o lekach, aby
umozliwiÓ w określonych wyjątkowych przy-
padkach badania naukowe na osobach
dotkniętych demencją które nie byłyby same
zdolne do wyrazenia zgody, nawet jeśli te
badania dla danego probanda pozbawione
byłyby ja kiej kolwiek korzyści terapeutycznej

[4]. Dla uzasadnienia autorzy podali m. in.

fakt, Że we wszystkich krajach przemy_
słowych obserwuje się niepohamowane,
przypominające epidemię narastanie liczby
osób z demencją starczą' Z powodu tej ''epi_

demii demencji'' cierpią nie tylko sami nią
dotknięci. Narasta takze, stając się coraz tru-
d niejszą do zniesienia, ofiara składa na przez
członków rodzin zajmujących się codzienną
opieką nad tymi chorymi. ostatecznie ma
to rzekomo zagraŻac spoistości społeczeń-
stwa, relacjom międzypokoleniowym i sy-
stemom społecznych zabezpieczeń.

Postęp naukowy w obliczu grozącego
rzekomo niebezpieczeństwa jest ogromny i

mozna powiedziec, Że znajdujemy się ''tuz
przed momentem znacząCego przełomu''.
Tylko mały krok dzieli nas od ostatecznego
wyjaŚnienia przy czyn otępienia Alzheime-
rowskiego i w konsekwencji skutecznej
metody jego leczenia. Przeszkadza w tym -
tak sądzą Helmchen i Lauter - zakazprzepro-
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wadzania badań naukowych u probandów
niezdolnych do wyrazania zgody, skutkując
tym, ze ''brakuje postępÓw w łagodzeniu
cierpienia indywidualnego kazdego chorego
albo uzyskiwane Są one tylko częściowo i z
opoznieniem, a przez to dostępne dla wielu
chorych zapożno. Wynika stąd takze, (..')
ze nie daje się znacząco zmniejszyć obcią-
Żenia członkow rodzin, jednocześnie przy-
czyniających się do tworzenia dochodu naro-
dowego brutto /podkreślenie F. L./' (.'.) a o
rozm iarach tego zagroŻenia i tempie, z jakim
ono nadchodzi, społeczeństwo musibyć jasno
poinformowane (...)" [4 s. 65]. Wobec takiej
perspektywy - uwaŻają Helmchen i Lauter -

nakazem chwili jest rozciągnięcie badań
naukowych na tych chorych, klorzy z powodu
swojej choroby nie są juz w stanie wyrazic
skutecznej zgody na zabiegi medyczne.
Poniewaz chorzy na demencję korzystają z
wysiłku opiekujących się nimi członkÓw
rodziny i ogromnych świadczeń socjalnych
społeczeństwa, powinno się od nich wymagać
w ramach''układu międzypokoleniowego''
solidarności z przyszłymi chorymi na otępie-
nie w następnych generacjach' Do tego
zalicza się takze przeprowadzanie badań
naukowych nie przynoszących korzyści
probandom.

Początkowo tezy Helmchena i Lautera
nie spotkały się z wielkim zainteresowaniem.
Stopniowo jednak otwarła się dyskusja w
czasopismach fachowych i dyskusja publi-
czna' Podczas gdy lekarze wypowiadali się
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W Większości ze zrozumieniem i akceptacją,
krytyka wyszła przede wszystkim ze strony
członkÓw rodzin chorych psychicznie, jak
równiez ze strony szerokiej opinii publicznej,
w sŻczególnoŚci organizacji niepełnospra-
wnych [4].

Niedawno pojawiły się dwie dalsze publi-
kacje na ten temat pochodzące ze środowiska
lekarskiego' Mam tutaj na myśli oświadczenie
Niemieckiego Towarzystwa Psychiatrii,
Psychoterapii i Neurologii (DGPPN) dotyczą_
ce projektu''ogól nej Konwencj i Bioetyki'' Ra-
dy Europejskiej z dnia 08.03.1996 [3] oraz
oświadczenie Centralnej Komisji ds' Etyki
przy Federalnej lzbie Lekarskiej dotyczące
"ochrony osób o ograniczonej zdolności
stanowienia w związku z badaniami nauko-
wymi" [2].

Opinie DGPPN i Centralnej Komisji ds.
Etykiw przeciwieństwie do prqektu Helmchena
i Lautera nie zawierają zadnej informacji na
temat obciązeń socjalnych, jakie powstająw
wyniku zachorowań na WW. choroby psy-
chiczne' określenia takie jak ''epidemia
otępienia'', ''rodzina opiekująca się chorym"
itp. nie pojawiają się w ogóle' W opinii
Centralńej Komisji ds. Etyki podkreśla się
natom iast, że zabr ania się''przep row adzania
doświadczeń na osobie o ograniczonej
zdolności stanowienia, jezeli doświadczenia
te mają na celu poprawę stanu zdrowia
wyłącznie osoby trzeciej, a nie osoby
poddanej badaniom". Komisja ds. Etyki
najwy raŹnie) dostzega niebezpieczeństwo,
jakie wynika z punktu widzenia Helmchena i

Lautera, wolności domagania się od chorego
na Alzheimera ofiary na rzeczspołeczeństwa'

Temu "zakazowi instrumentalizacji" ko-
misja pzeciwstawia pzekonanie etyczne, Że
"wolno przeprowadzic na jakiejś osobie
doświadczenia o niskim stopr1iu ryzyka,1eŻeli
w ten sposÓb mozna przynieśc znaczną
pomoc innym ludziom. Naturalnie nie jest
mozliwe zmuszenie kogoś - bez znaczenia
czy jest on ubezwłasnowolniony, czy teŻ nie
- do udzielenia pomocy innym osobom, po-
przez udział w badan iach doświadczal nych,
nawet wtedy, gdy korzyści dla osób trzecich

miałyby być bardzo duże, a ryzyko dla
Samego pacjenta niewspółmiernie niskie.
Jednak wydaje się, ze udział osób ubezwła-
snowolnionych w badaniach doświadcza-
lnych mógłby być mozliwy Medy, gdy ( )

reprezentant prawny danego pacjenta miałby
wystarczające ( .)' wynikające ze znajo-
mości pacjenta podstawy do załoŻenia, Że
pacjent zgodziłby się wziąc udział w takich
badaniach..."

To stanowisko Centralna Komisja ds. Etyki
motywuje tym, ze gdyby zaprzestac ''całko-
wicie prowadzenia badań doświadczalnych z
tą grupą pacjentów ('..), trzeba byłoby świa-
domie zrezygnowacz postępow w rozpozna-
waniu i leczeniu chorób. Taka rezygnaĄa
byłaby jednak z moralnego punktu widzenia
nie do przyjęcia" ' Przy tym ''istnieje nagląca
potrzeba poprawy terapii wielu powaznych i

dotychczas nieuleczalnych chorób poprzez
prowadzenie badań naukowych''.

Stanowisko to musi wywoływac zdu-
mienie: sugeruje ono fakt, ze w przeszłości
postęp w rozpoznawaniu i leczeniu np. de-
mencji albo w ogóle nie był mozliwy albo był
mozliwy dzięki nielegalnym badaniom na
probandach niezdolnych do wyrazania zgody
na badania. Podczas konsu|tacji Związku
Krajowego Nadrenii na temat europejskiej
konwencj i bioetyki 08. 05. 1 996 przedstawiciel
federalnego mi nisterstwa sprawiedliwości
zadeklarował, Że w związku z licznymi
pismami i wyraŻanymi przez fachowe towa_
rzystwa lekarskie stanowiskami na temat
badań osób o ograniczonej zdolności stano_
wienia podejrzewa, ze wcale nie chodzi o
dopuszczenie nowego rodzaju badań, tylko
o legal izację n ieformal nej praktyki, ktora 1uŻ
od dawna stała się codziennością [6].

Trzeba rÓwniez zapytac, czy Komisja ds.
Etykijest zdania, ze z postępu naukowego w
medycynie zzasady nie mozna zrezygnować
i czy ma on dzięki temu preferencje ponad
interesami poszczególnej osoby w zakresie
nienaruszalności cielesnej. Votum Komisji
ds. Etyki lzby Lekarskie1 za każdym razem
stawia interes badań naukowych - wo|ności
badań naukowych sformułowanej w formie
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"zapotrzebowania'' - na róWni z indywidu-
alnymi roszczeniami, prawami i potrzebami
chorych, a Więc z dąŻeniem do urzeczy-
wistnienia godności ludzkiej. Wolność
badawcza i prawa człowieka konkurują ze
sobą i znajdująsię w zadziwiĄącej opozycji'
Nie jest to bynajmniej tylko subiektywne
wrazenie krytycznego obserwatora, ale
równiez zamierzenie autorÓw, co widać jezeli
przyjrzec się dokładnie objaśnieniom na ten
sam temat do "Konwencji Bioetyki" Rady
Europejskiej.

W objaśnieniu 14 do projektu konwencji
Rady Europy autorzy wskazują na to, ze
interesy społeczeństwa (oraz nauki) mogą
diametralnie rózniÓ się od interesów jednostki
(''can be opposed'')' Za ty m sformułowan iem
kryje się więcej' niz opis powszechnych
konfliktów pomiędzy zamierzeniami ogółu a
indywidualnymi interesami jednostek, np' pŻy
egzekwowani u prawa własnoŚci |por. analiza
Jobst Paul, 8]. Autorzy Konwencjiwychodzą
z załoŻenia, Że rozwój biologii i medycyny
bętzie prowadzic do przemian, które Wpłyną
bezpoŚrednio na normy prawne i to w taki
sposób, ze nie będą one w pełni zgodne z
prawami człowieka. W takim przypadku
trzeba będzie wybierac pomiędzy prawami
jednostki i prawem publicznym kierującym się
interesem ogólnym, nie tylko obecnego
społeczeństwa, ale takze przyszłych gene-
racji. Jak dotychczas prawa człowieka mają
niewielkąprzewagę: "lnterests of science and
society (...) must come immediately afterthe
interests of the individual".

Problem ten widaÓ wyraŹnie jeŻeli przyy
rzeć się dyskusji na temat nowoczesnych te-

chnik manipulacji genetycznej. Projekt De-
klaracji BioeĘcznej UNEsco określa ludzki
materiał genetyczny jako spuściznę pokoleń
oraz postuluje jego całkowitą ochronę.
oznaczato, ze pojawia się nowa osobowość
prawna, nowa konstrukip czy IeŻ koleKywna,
biologiczno-antropologiczna istota, która z
pewnością w niedługim czasie, wspierana
przez interesy gospodarcze i naukowe, za-
cznie konkurowaÓ Z prawem jednostki do
ochrony jej materiału genetycznego.

W ramach dyskusji o badaniach doświad-
czalnych na chorych na otępienie dojdzie do
konfl iktu pomiędzy indywidualnymi prawami
chorego a korzyściami społecznymi i - nie da
się tego ukryć - gospodarczymi, jakie mogą
przynieŚc takie badania naukowe. Konfl ikt ten
rozegr a się na płaszczyżnie określo nej pzez
nową antropologiczną definicję praw czło-
wieka. Zarówno ze stanowiska Centralnej
Komisji ds. Etyki jak równiez stanowiska
DGPPN wynika jednoznacznie, ze moralne
usprawiedliwienie badań pzeprowad zanych
na osobach ubezwłasnowolnionych zaleŻy od
rozmiaru zamierzony ch korzyści. Oznacza to
jednak, Że ludzka godnośc mierzona jest za
pomocą systemu wańości wyznaczanego
przez postęp naukowy i korzyści socjalno-
gospodarcze. W ten sposób ''godnośc''
zamienia się w ''wańość''' Ta przemiana w
rozumieniu godności człowieka ma z pewno-
ściąznaczenie epokowe i trudne do po-

minięcia konsekwencje.
Poniewaz nie wszyscy sąskłonni podzie-

lac ten zasadniczy zarzut, trzeba tu jeszcze
przeanalizowaÓ argumenty uzasadn iające
potrzebę przeprowadzania eksperymentów
badawczych na osobach ubezwłasno-
wolnionych: DGPPN wymienia jako przykład
badania nad działaniem czynnika wzrostu
nerwów (NGF) u pacjentów z zaawanso'
Wanym otępieniem, tak aby ocenic zdolność
regene racyj nązniszczonej tkan ki nerwowej .

Nie omawia się przy tym jednak w ogóle
efektÓw, jakie proces regeneracyjny moze
powodowaó u samego chorego. Logicznie
rzecz biorąc, pozytywne rezultaty takich
badań prowadziłyby w konsekwencji do
doświadczeń na chorych w początkowych
stadiach choroby, przy czym niemozliwe
byłoby określenie ostatecznych rezultatów
takich doświadczeń. Takie podejście jest dla
pacjenta ponizające i zmienia go nieodwra-
calnie w bezbronny obiekt doświadczalny.

Jako kolejny przyl(ad badań, które uzasa-
dniają doświadczenia na osobach ubezwłas-
nowolnionych, wymienia się badania psycho-
metryczne. W badaniach tych chodzi o

ocenę działania lekÓw Za pomocą testów
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psychologicznych. Przyrost iloŚci punktów
uzyskany w czasie prowadzenia terapii miał-
by potwierdzać skutecznośc leku. ZaleŻności
pomiędzy wynikami testów a subiektywnym
stanem emocjonalnym chorych nie sąbrane
pod uwagę.

Charakterystyczne jest równieŻ to, Że
indyruidualne potzeby chorych psychicznie nie
są w ogóle uwzględniane przy planowaniu
medycznych badań doświadczalnych' Gdzie
podziała się dyskusja nad ideąwyrażonąpzez
byłego przewodniczącego Niemieckiego
Towarzystwa Choroby Alzheimera, pana
Laade, który w 1995 oświadczył na Sympo-
zjum tego towarzystwa wobec wobec
przedstawicieli''ligi mózgowej'' przemysłu
farmaceutycznego, ze stosowanie skute-
cznych leków w terapii choroby Alzheimera
przedłuŻa jedynie cierpienia chorego oraz
opiekujących się nim bliskich, i nie lezy w
interesie rodziny chorego.

W ramach swojej pracy doktorskiej
przeprowadzonej na początku lat dziewięcdzie_
siątych na Uniwersytecie Witten-Herdecke
Anke Bramesfeld [1] obserwowała grupę
chorych na otępienie i ich rodziny i porów-
nywała ich z grupą chorych na depresję.
Celem pracy było zbadanie indywidualnych
potrzeb chorych, ktorzy poddali się leczen|u
psychiatrycznemu' okazało się, ze dla cho-
rych z obu grup najwazniejszą rolę odgrywa
szacunek, a następnie odnalezienie sensu
istnienia, potrzeba kontaktu z innymi oso-
bami oraz ochrona przed osamotnieniem.
Potrzeba terapii medycznej czy stabilizacji
aktualnego stanu zdrowia miały dla chorych
v,ryraŹnie mniejsze znaczenie' Podobne wyniki
uzyskano w duzych badaniach socjolo-
gicznych w Berlinie [Berliner Altersstudie, 6]
przeprowadzonych wśród wielu tysięcy ludzi
starych i bardzo starych, którzy w większości
byli cięzko chorzy fizycznie i psychicznie.
Tutaj takze okazało się, ze potrzeba sza-
cunku i osobiste bezpieczeństwo są dla
chorych wazniejsze od terapii medycznej.

Chciałbym opowiedzieć coś z mojego
własnego doświadczenia psychiatry, ktÓry
przez ponad 8 lat był odpowiedzialny za

oddział gerontopsychiatryczny: w tym czasie
zaoszczędziłem moim pacjentom leczenia
wątpliwymi lekami, takimi jak''nootropowe'' i

wysiłków nad psychologicznymi testami
sprawnościowymi. Wierzyłem, ze mogę tak
postępowa ć, gdyŻ usiłowałem znaleŻć
stosown iej sze od powiedzi i nstytucj i psych i a-
trycznej na biedę i problemy psychicznie
chorych ludzi w starszym wieku oraz ich
bliskich. Rozwiązanie to nie następowało na
zasadzie reguły, tylko było rozpatrywane w
kazdym poszczególnym przypadku' odpo-
wiedzialnośÓ za los chorego rozkładano jed-
nocześnie na coraz więcej osób. Z tego
wspólnego wysiłku psychiatrii, opieki ambula-
toryjnej i stacjonarnej, a przede wszystkim
lekarzy rodzinnych powstało w Gutersloh
pienłsze w Niemczech Centrum Gerontopsy-
chiatryczne. Nigdzie w Niemczech tak wielu
chorych na demencję nie znajduje kwalifiko-
wanej ofeńy leczenia gerontopsychiatrycznego
w oddziale dziennym, nigdzie tak wielu
chorych na demencję nie jest leczonych
ambulatoryjnie gerontopsychiatrycznie.
Prawdopodobnie tez nigdzie liczba chorych
na demencję, któzy zmuszeni są do przej-
ścia do domu opieki społecznej, nie jest tak
niska jak tutaj' Uwazam, ze jest to postęp w
opiece nad chorymi' który był mozliwy dzięki
brakowi ingerencji w indywidualne prawa
osób dotkniętych.

Zainicjowan a przez badaczy dyskusja
nad mozliwością przeprowadzenia badań
doświadczalnych na osobach ubezwłasno-
wolnionych stanowi wyrażne naruszenie
granic moralnych. Z pewnościąwiedząo tym
samijej autorzy. Szczodre zastosowanie po-
jemnych znaczeniowo i wyświechtanych
słów, sformułowań takich jak "minimalne
ryzyko" czy teŻ ''przynajmniej pośrednia ko-
rzyśc" ma jeszcze bardziej zacierać te gra-
nice. Jest to jednak przekroczenie granicy,
które narusza zasadę vvypływając ej z praw a
naturalnego godności ludzkiej, przenosząc
pojęcie ludzkiej godności w obszar empi-
ryczny, gdzie staje się ona mierzalna, odwa-
Żalnai dyspozycyjna. Medycyna, która chce
dysponować ludzką godnością z zamiarem
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znalezienia nowych metod leczenia, zatraca
zdolnośc do samokontroli'. Terapeutyczne, nlekiedy spektakularne,
sukcesy medycyny sprawiły, Że jedno z
najwazniejszy ch zadan działania lekarskiego'
pielęgniarskiego i wspierającego społecznie
zostało prawie zupełnie zapomniane: reha-
bilitacja' Słowo''rehabilitacja" pochodzi od
łacińskiego''habilis'';''habilis'' określa kazdego
człowieka, który zachował swojągodnośc. W
potocznym języku zachowało się jeszcze
częściowo to znaczenie, gdy mówi się o
''rehabilitacji'' niesłusznie oskarzonego'
MoŻna wyrazic Życzenie, aby medycyna
przypomniała sobie ponownie pierwotne
znaczenie pojęcia rehabilitacji i aby swoje
działanie i terapię podporządkowała temu
celowi.
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