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Вступ
Бурхливий розвиток сучасної медичної науки та 

практики розширює можливості зміцнення здоров’я 
населення, проте водночас ставить нові питання, зо-
крема біоетичного характеру [1]. Невипадково в Украї-
ні відповідно до міжнародних стандартів вищої медич-
ної та фармацевтичної освіти послідовно реалізується 
стратегія додипломного та післядипломного навчання 
основ біоетики та біобезпеки [2]. Педіатрична біоети-
ка, що досліджує та вирішує морально-етичні та соці-
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ально-економічні проблеми надання медичної допо-
моги дитячому населенню [3, 4], розглядає моральні 
аспекти взаємин хворої дитини, батьків та лікарів-пе-
діатрів у різних медико-соціальних обставинах [5, 6]. З 
нашої точки зору, ще недостатньо досліджені біоетичні 
проблеми низькорослих дітей, зокрема з дефіцитом 
гормону росту (ДГР). У розвинених країнах консульта-
ції з питань педіатричної етики стають рутинною прак-
тикою багатьох дитячих лікувальних закладів [7, 8]. В 
Україні цю роботу покладено на локальні етичні комі-
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Резюме.  Актуальність. Прогрес медичної науки та практики розширює можливості надання медичної 
допомоги населенню, проте водночас ставить нові питання біоетичного характеру. Консультації з питань 
педіатричної етики стають рутинною практикою багатьох дитячих лікувальних закладів, однак біоетичні 
проблеми низькорослих дітей ще недостатньо досліджені. Мета: виявлення та аналіз біоетичних і медико-
соціальних проблем у дітей з дефіцитом гормону росту (ДГР) як потенційних бар’єрів своєчасної діагностики 
та формування комплаєнтності до замісної терапії. Матерiали та методи. Дослідження виконувалося на 
базі КНП «Одеська обласна дитяча клінічна лікарня» ООР у 2012–2020 роках. Ідентифікація біоетичних та 
медико-соціальних проблем проводилась за результатами анкетування, збору анамнезу, бесід, об’єктивного 
обстеження пацієнтів та аналізу медичної документації у когорті, до якої увійшли 94 дитини з ДГР віком 
7,2 ± 0,4 року з низьким зростом (SDS 3,4 ± 0,1) та їх батьки (124). Результати. Виявлено ознаки порушення 
гіппократівського принципу допомоги та сприяння («роби добро») у вигляді пізньої/неточної діагностики за-
хворювання (10,6 % випадків) та неповного виконання локальних протоколів ведення хворих дітей (6,4 %). 
Порушення гіппократівського принципу незаподіяння шкоди («перш за все не нашкодь») виявилися фактами 
небажаних явищ (16,0 %) та серйозних небажаних явищ (3,2 %) під час проведення замісної терапії. Ознаки 
порушення соціальної справедливості стосовно дітей із ДГР ідентифіковані у вигляді занедбаності (8,5 %), 
соціально-економічних проблем сім’ї (12,8 %) та зовнішньосередовищних обмежень (9,6 %). Порушення авто-
номії особистості низькорослих дітей з ДГР виявлялися у вигляді фізичної та психологічної жорстокості в сім’ї 
(29,8 та 38,3 % відповідно), ознак стигматизації (25,5 %), шкільного булінгу (27,2 %), медичної занедбаності 
(5,3 %), лікарського патерналізму (6,4 %) та гіперопіки (10,6 % випадків). Висновки. У процесі ведення дітей 
з ДГР виявлено низку біоетичних та медико-соціальних проблем. Низьку комплаєнтність до терапії рекомбі-
нантним гормоном росту людини можна розглядати як самостійну біоетичну проблему, пов’язану з лікарським 
патерналізмом та медичною занедбаністю.
Ключові слова:  низький зріст; біоетичні проблеми; діти
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тети, які прагнуть подальшого вдосконалення своєї ді-
яльності у напрямку індивідуальної підтримки біоетич-
них цінностей та пом’якшення конфліктів. Потрібні 
майбутні дослідження, щоб зрозуміти перешкоди для 
оптимальної роботи локальних етичних комітетів та 
напрямки поліпшення їх результатів [9].

Мета дослідження: виявлення та аналіз біоетичних 
і медико-соціальних проблем у дітей з ДГР як потен-
ційних бар’єрів своєчасної діагностики захворювання 
та формування комплаєнтності до замісної терапії.

Матеріали та методи
Дослідження проводилось у контексті реалізації 

Глобальної ініціативи Дитячого фонду ООН (ЮНІ-
СЕФ) в Україні «Громада, дружня до дітей та молоді» 
(м. Одеса). Вивчення низькорослості як фактора ризи-
ку виникнення біоетичних проблем та порушень прав 
дитини було також предметом Договору про наукове 
співробітництво між кафедрою педіатрії Одеського на-
ціонального медичного університету та School of Health 
and Sport Sciences, University of the Sunshine Coast 
(Australiа). Дослідження проводилося з 2012 по 2020 р. 
на базі КНП «ООДКЛ» ООР на основі принципів Гель-
сінської декларації з отриманням інформованої згоди 
батьків та пацієнтів.

Ідентифікація біоетичних та медико-соціальних 
проблем проводилась за результатами анкетування, збо-
ру анамнезу, бесід, об’єктивного обстеження пацієнтів 
та аналізу медичної документації у когорті, до якої уві-

йшли 94 дитини з ДГР віком 7,2 ± 0,4 року з низьким 
зростом (SDS 3,4 ± 0,1) та їх батьків (124). Анкетування 
було анонімним та проводилося під час амбулаторних 
прийомів дітей з ДГР. Гендерні відмінності не вивчались. 
Діти з неповних сімей у дослідження не включались.

Результати та обговорення
Робоча гіпотеза дослідження ґрунтувалася на при-

пущенні, що в процесі соціального спілкування низь-
корослі діти можуть зіткнутися з низкою біоетичних 
проблем, які можна ідентифікувати та за можливості 
своєчасно усунути. Характер біоетичних проблем у ді-
тей з ДГР та їх частота наведені у табл. 1.

При оцінці рівня належної клінічної практики 
(Good Clinical Practice) було виявлено ознаки пору-
шення основоположного гіппократівського принципу 
допомоги та сприяння («роби добро»). Саме так оціню-
валися випадки пізньої/неточної діагностики захво-
рювання (10,6 %) та неповного виконання локальних 
протоколів ведення хворих дітей (6,4 %). Як порушен-
ня гіппократівського принципу незаподіяння шкоди 
(«перш за все не нашкодь») під час проведення терапії 
розглядалися факти небажаних явищ (16,0 %) та сер-
йозних небажаних явищ (3,2 %).

У низці випадків були ідентифіковані ознаки по-
рушення соціальної справедливості по відношенню до 
дітей з ДГР у вигляді занедбаності (8,5 %), соціально-
економічних проблем сім’ї (12,8 %) та зовнішньосере-
довищних обмежень (9,6 %). 

Таблиця 1. Біоетичні проблеми у дітей із ДГР (n = 94)

Біоетичні проблеми К-сть, n Частотa, % 95% ДІ

1. Порушення принципу «роби добро»

а) проблеми діагностики 10 10,6 4,4–16,8

б) проблеми терапії 6 6,4 1,5–11,3

2. Порушення принципу «не нашкодь»

а) небажані явища під час терапії 15 15,9 8,6–23,4

б) серйозні небажані явища 3 3,2 –0,4–6,8

3. Порушення соціальної справедливості

а) соціально-економічні проблеми 12 12,8 6,0–19,6

б) занедбаність 8 8,5 2,9–14,1

в) зовнішньосередовищні обмеження 9 9,6 3,6–15,6

4. Порушення автономії особистості

а) фізична жорстокість у сім’ї 28 29,8 20,6–39,0

б) психологічна жорстокість у сім’ї 36 38,3 28,5–48,1

в) стигматизація 24 25,5 16,7–34,3

г) шкільний булінг 26 27,2 18,2–36,2

д) лікарський патерналізм 6  6,4 1,5–11,3

е) медична занедбаність 5  5,3 0,8–9,8

ж) гіперопіка 10 10,6 4,4–16,8

з) порушення при клінічних дослідженнях 0 0 –
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Досить часто мали місце різні форми порушень 
автономії особистості низькорослих дітей із ДГР. 
Вони виявлялися у вигляді фізичної та психологіч-
ної жорстокості в сім’ї (29,8 та 38,3 % відповідно). 
Серед дітей з гіпофізарним нанізмом, які перебува-
ли під спостереженням, у 25,5 % випадків були ви-
явлені ознаки стигматизації в організованих дитячих 
колективах, тобто знецінення особистості за озна-
кою відставання у рості з фактами дискримінації та 
порушення прав дитини. Серйозним варіантом по-
рушення прав дитини з дефіцитом гормону росту (з 
частотою 27,2 %) були випадки шкільного булінгу як 
жорсткого ставлення до дитини з боку іншої дитини 
або групи дітей. Діти з гіпофізарним нанізмом часті-
ше ставали жертвами вербального або фізичного бу-
лінгу з формуванням низки психоемоційних і когні-
тивних розладів. У низці випадків (5,3 %) порушення 
прав дитини та неповага до її неповної автономії про-
являлися медичною занедбаністю. Це явище можна 
вважати окремим видом жорстокого поводження з ді-
тьми. Медична занедбаність виявлялася у несвоєчас-
ному зверненні до лікаря, недостатній прихильності 
до терапії. Ще одним фактором ризику недостатньої 
прихильності до терапії була така біоетична пробле-
ма, як лікарський патерналізм. Він був встановлений 
у 6,4 % випадків у вигляді недостатнього міжособис-
тісного спілкування медичного персоналу з пацієн-
том та його батьками. Важливою біоетичною пробле-
мою дітей з ДГР може стати порушення стандартів їх 
залучення у клінічні випробування в контексті до-
тримання принципів поважання автономії пацієнта, 
соціальної справедливості та соціальної корисності. 
Біоетичні проблеми такого роду у нашому досліджен-
ні не зустрічалися. Порушення автономії особистості 
дитини у вигляді гіперопіки мало місце у 10,6 % ви-
падків. Клінічне значення гіперопіки характеризу-
ється не лише короткостроковими, але й довгостро-
ковими наслідками. 

Локальним біоетичним комітетом КНП «ООДКЛ» 
ООР були ідентифіковані біоетичні та медико-со-
ціальні проблеми, що виникли у процесі ведення 94 
дітей з ДГР у поліклінічному та ендокринологічному 
відділеннях. Аналіз випадків порушення виконання 
гіппопократівських та постгіппократівських біоетич-
них принципів став основою персональних рекомен-
дацій щодо усунення недоліків. Випадки неповного 
дотримання щодо дітей з ДГР основоположних прин-
ципів гіппократівської етики — «роби добро» та «перш 
за все не нашкодь» та постгіппократівської етики — 
«дотримання соціальної справедливості та рівності» та 
«повага автономії» доповідалися й обговорювалися на 
ранкових клінічних конференціях професійного роз-
витку лікарів.

Отримані результати показали необхідність про-
тидії лікарському патерналізму, який передбачає, що 
лікар може спиратися лише на власну думку у питан-
нях щодо потреб пацієнта в інформуванні, лікуванні 
та консультуванні [10, 11]. Лікарський патерналізм, як 
і медична занедбаність, виявились факторами ризи-
ку низької комплаєнтності до замісної терапії у дітей 

з ДГР. На нашу думку, низьку комплаєнтність можна 
розцінювати як самостійну біоетичну проблему. Недо-
статня прихильність до терапії виникла у 7,6 % дітей 
з ДГР на основі низки факторів ризику. Деякі з них 
були виявлені у раніше проведеному дослідженні [12]. 
Ідентифікація біоетичних проблем, пов’язаних з не-
комплаєнтністю, є підґрунтям її подолання на осно-
ві індивідуального виявлення та усунення перешкод 
формуванню прихильності до лікування рекомбінант-
ним гормоном росту людини. Адекватний підхід до 
вирішення проблеми полягає у спільному прийнятті 
терапевтичних рішень пацієнтом, батьками та лікарем 
з відмовою від практики лікарського патерналізму на 
користь допомоги і сприяння, незаподіяння шкоди, 
автономії пацієнта та досягнення соціальної справед-
ливості [13, 14].

Ретельний аналіз медичної документації дітей з 
ДГР, залучених до клінічних випробувань, виявив 
лише незначні порушення і помилки, оскільки дослі-
дження були під пильним контролем локальних біо-
етичних комісій КНП «ООДКЛ» ООР та Державного 
експертного центру МОЗ України. При організації 
клінічних випробувань та експертизі дизайну були 
враховані наукова цінність передумов дослідження, 
забезпечено дотримання принципів рівності та со-
ціальної справедливості, а також проведена оцінка 
співвідношення ризик/користь. Оформлення інфор-
мованої згоди відбувалося на основі повного розкрит-
тя інформації, адекватного та добровільного вибору. 
Запорукою обґрунтованості клінічних досліджень з 
етичної і наукової точок зору та якісного виконання на 
всіх етапах була їх відповідність положенням міжна-
родного стандарту належної клінічної практики (Good 
Clinical Practice). Наші дані підтвердили думку про те, 
що належним чином організовані клінічні досліджен-
ня є безпечними і повністю відповідають високим біо-
етичним принципам.

Біоетичні проблеми дітей з ДГР були обговорені в 
контексті дотримання принципу соціальної відпові-
дальності та взаємодії, який розглядає життя і здоров’я 
не лише як індивідуальне, але й як громадське благо 
[1]. Суспільна взаємодія здійснювалась на різних рів-
нях, зокрема у вигляді діяльності неурядових органі-
зацій та підвищення медичної свідомості населення у 
процесі біоетичних дискусій та біоправових ініціатив 
[14]. Висновки довели необхідність допомоги тим, хто 
цього найбільше потребує, і насамперед уразливим 
контингентам населення. До такого контингенту, без-
умовно, належать діти, хворі на ДГР.

Результати дослідження свідчать про те, що про-
тидія порушенню прав дитини має стати важливою 
частиною сучасного алгоритму ведення дітей з ДГР. 
Командна взаємодія на основі належного рівня соці-
альної відповідальності батьків, педагогів, представ-
ників громад, спортивних і розважальних організацій, 
засобів масової інформації, системи освіти, охорони 
здоров’я та неурядових організацій є ефективним ін-
струментом біоетичного захисту прав хворих дітей. 
Індивідуальну ідентифікацію та елімінацію біоетич-
них проблем слід вважати невід’ємною умовою реа-
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лізації біоетичної концепції здорового способу життя. 
Результати дослідження запроваджено у навчальні 
програми кафедри педіатрії Одеського національно-
го медичного університету як опорної кафедри МОЗ 
України з викладання біоетики та безпеки у медичних 
та фармацевтичних вузах країни.

Протидія різним варіантам порушення прав ди-
тини з дефіцитом гормону росту має стати важливою 
частиною сучасного менеджменту гіпофізарного на-
нізму. Базисну біоетичну інформацію доцільно вклю-
чати у клінічні настанови, засновані на доказах, стан-
дарти й уніфіковані клінічні протоколи первинної, 
вторинної (спеціалізованої) та третинної (високо-
спеціалізованої) медичної допомоги дітям з дефіци-
том гормону росту.

Висновки
У процесі ведення дітей з ДГР виявлено низку біо-

етичних та медико-соціальних проблем, які є потен-
ційними бар’єрами своєчасної діагностики та форму-
вання прихильності до терапії.

Індивідуальний аналіз випадків недотримання гіп-
пократівських та постгіппократівських біоетичних 
принципів є основою персональних рекомендацій 
щодо протидії різним варіантам порушення прав дити-
ни з низьким ростом.

Низьку комплаєнтність до терапії рекомбінант-
ним гормоном росту людини можна розглядати як 
самостійну біоетичну проблему у випадках, коли вона 
пов’язана з лікарським патерналізмом та медичною за-
недбаністю.

Перспективами  подальших  досліджень є порів-
няльна оцінка медико-соціальних та біоетичних про-
блем у дітей із різними клінічними варіантами низько-
рослості.

Конфлікт  інтересів.  Автори заявляють про відсут-
ність конфлікту інтересів та власної фінансової заці-
кавленості при підготовці даної статті.
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Bioethical, medical, and social problems  
in children with growth hormone deficiency

Abstract.  Background.  Medical and practical advancements 
have brought about new possibilities for providing healthcare to 
people, but with it comes new bioethical challenges. In many pe-
diatric medical institutions, consultations on pediatric ethics have 
become common practice. However, the bioethical problems re-
lated to short children have not been studied enough yet. The pur-
pose of this study is to identify and analyze bioethical, medical, and 
social issues in children with growth hormone deficiency (GHD), 
which can potentially hinder timely diagnosis and adherence to 
replacement therapy. Materials and methods. The identification 
of bioethical, medical, and social problems was conducted at the 
Odesa Regional Children’s Hospital between 2012 and 2020. The 
study involved a cohort of 94 children with GHD and short stature 
(SDS 3.4 ± 0.1), aged 7.2 ± 0.4 years, as well as their parents (124 
individuals). The study was based on a questionnaire survey, history 
taking, interviews, objective examination of patients, and analysis 
of medical records. Results. The study found evidence of violations 
of the Hippocratic principle of help and assistance (“do good”) in 

the form of delayed or incorrect diagnosis in 10.6 % of cases and 
incomplete adherence to local protocols for managing sick chil-
dren in 6.4 % of cases. Violations of the Hippocratic principle of 
non-harm (“first, do no harm”) were evidenced by adverse events 
(16.0 %) and serious adverse events (3.2 %) during replacement 
therapy. Children with GHD were subject to violations of social 
justice, such as neglect (8.5 %), socio-economic problems in the 
family (12.8 %), and external environmental restrictions (9.6 %). 
Violations of the personal autonomy of children with GНD inclu-
ded physical and psychological abuse in the family (29.8 and 38.3 % 
of cases, respectively), stigmatization (25.5 %), school bullying 
(27.2 %), medical neglect (5.3 %), medical paternalism (6.4 %), 
and overprotection (10.6 %). Conclusions. In the management of 
children with GHD, various bioethical, medical, and social issues 
have come to light. Low adherence to recombinant human growth 
hormone therapy can be considered an independent bioethical 
problem associated with medical paternalism and medical neglect.
Keywords:  short stature; bioethical problems; children


