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Pojmy ve sdeleni

. zakladni pojmy etiky

. |ékarska etika

. hejlepsi zajem ditete - prava ditete
. prenatalni obdobi - novorozenec

etika — pristupy v neonatologqii

. dité v nemoci - rodic - lekar etika v pediatrii

. kvalita zivota ditéte v nemoci



Hlavnim
etickym vychodiskem je
pojeti ditete jako lidske bytosti
a z toho vyplyvajici

dustojnosti,

hodnotou

zakladnimi pravy.



1. Etika je hledani dobrého

> Uvaha o tom, co MA BYT

motivovana starosti o nejvyssi dobro
> usilovanim z toho plynoucim

> etika hluboce pronika do vsech oblasti
ZIvota



1. Moralka - etika - pravo

. Moralka = soustava pravidel lidskeho jednani

zivotni praxe

. Etika = reflexe této praxe, filosoficka disciplina

= stalé hledani a tazani se (svédomi, moudrosti)

Eticka norma umoznuje rozhodnuti na zaklade postoje a
hledani kazdého jednotlivce.

Etiku nelze vymahat ani vynutit.

. Pravo = system norem upravujicich jednani lidi a jejich
skupin ve vzajemnych vztazich Zdrojem pravnich norem je
vule zakonodarce. Pravni norma predstavuje jen minimum
moralky. Pravo je vymahatelne.



1. Dobreé - zlé
. Dobré

je vse to, co Clovéka muze zdokonalit.

jako dobre chapeme vse co souvisi s hodnotami
= zdravi, krasa, vernost, statecnost, pratelstvi, laska...
. Zle ?7?
filosofie - ze zlo tkvi v tom, ze nejaké veci
chybi to, co patri k jeji uplnosti g

. citlivost svedomi vuci dobrému a zlému se vyviji
cely zivot - schopnost je rozliSsovat = moudrost



1. Svedomi v pomahajici profesi
Soucast kazdodenni praxe jsou ,???"

vedlo rozhodnuti vedlo k dobrému nebo problematickemu vysledku
vzhledem ke zdravi pacienta, kolegy nebo tymu.

Podobne otazky v béznem osobnim zivote:

. Co délam a jak a s jakymi umysly? Jde o dialog se svédomim,
s hlasem nitra.

Mohl nebo mél jsem jednat jinak? Premysleni nad tim, zda to bylo

vykonano je mravne dobré nebo méne dobré. Jde o0 navrat
k situacim a ¢inium a k jejich dasledkim.

K jakym okolnostem pri svem rozhodovani jsem prihlizel sam o svée
vuli a k jakym jsem byl nucen pfihlizet

. Jaké emoce, pocity, rozpaky, nejistotu, vnitfni zraneni, stres nebo
naopak uspokojeni to zanechalo v nitru.



1. Svedomi

vytvari zaklad mravni argumentace a voditko rozhodovani napric
kulturami. V sirSim slova smyslu znamena schopnost lidského ducha
poznat mravni hodnoty a zakony.

v uzSim slova smyslu je pruvodcem kazdeho Cinu. Je nékdy nazyvano
poeticky ,tichy hlas v nas” Ci ,mICenlivé volani” Ci ,hlubina mysli a citu®.

je prakticky usudek, kterym Clovek poznava, zda konkrétni jednani,
které zamysli vykonat nebo prave uskutecnuje nebo uz provedl, je
mravné dobré nebo spatne.

,ovedomi je nejen pro pomahajici profesi tézistém osobnosti i jednani

patri k Cloveku jako celku. Fenomén svedomi se vyvojove v pribehu
zivota (i osobniho) objevuje az kdyz ma Cloveék sebereflexi.



1. Eticky problem a etické dilema

Nejde o synonyma.

. Eticky problem lze (i kdyz treba slozite) do jisteé miry
vyresit. Pomoci muze byt konzultace v ramci etického
poradenstvi.

. Cestou k bezpeCnému reSeni je zhodnoceni faktu a
pFistup v roviné Ctyf principt (,Principled resolution).

. Redeni etického problému, musi spadat do ramce
prijatych etickych principu a pravnich pozadavku

. Dilema je rozhodovani, o neémz neni jasne, ktera z cest
postupu bude lepsi.



1. Etické problémy v pediatrii
a neonatologii - detska PP
separace matka dité, spolecny pobyt rodi¢u a ditéte,
formalizace pristupu k Charté prav hospitalizovanych déti
informovany souhlas a autonomie nezletilého pacienta

komplexni pohled na bolest ditete a novorozence, |eCba bolesti, prace
se stresem ditéte a rodicu

péce o chronicky nemocné deti, neprovazanost pece
paliativni pecCe o détskeho pacienta,

pravo na dustojné umirani a smrt novorozence - doprovazeni rodicu
pri perinatalni ztrate

postupy v zaveru zivota, zahajeni, ukonceni a neposkytnuti intenzivni
a resuscitacni péce



1. Etickeé dilema

vznika z konfliktd mezi osobnimi hodnotami a profesionalni
zodpovednosti.

,do konfliktu se dostavaji dva moralni principy, jez jsou stejné
presvedcCive, stejne zavazne, ale navzajem se vylucuji
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Ze Je nucen nejak zvolit, rozhodnout se pro jedno rfeseni, protoze
zustat neCinnym nelze.

paradox spociva v tom, ze dilema nema jednoznacné rfeseni, ale
musi byt jednoznacné reSeny.

reseni spociva ,pouze” ve volbé ,mensiho zla“. Psychicka reakce
na tento konflikt ma ruzné podoby — od nejistoty k zavaznému
moralnimu distresu



,Clovék

Jje ucel sam o sobe
a vtom je jeho
dustojnost ...."

(l. Kant)




1. ,Lidska osoba“

. heznamena pojem druhu,
. jde o zpusob existence individuality - Clovéka.

. sebevedomi identity Cloveka je tedy sebevedomi osobni

ldentita osoby

. Je dana zvnitrku i zvnejsku skrze:
- jedinecné umistnéni tela v Casoprostoru,
- a skrze jedinecné vztahy s ostatnimi osobami.

- Kdo vznikl a dale existuje ze vztahu mezi osobami,
nemuze nebyt osoba.



1. Dustojnost

e Nevycislitelna - neda se v pripade ztraty nahradit
e zakladni hodnota, s niz se vSichni lidé rodi
e Vztahuje se vzdy k osobe, nikoliv k veci. Je to dano

" vorgg

tim, ze osoba ma ,vnitrni® nikoliv ,vnejsi* hodnotu.

Vnitrni hodnota
o Clovék ,je hodnotny sam v sobé®, diky své
existenci

Cena - se vztahuje k majetku a da se proto vygislit



1. Dustojnost Cloveka

Ontologicka dlstojnost - nepodminéna, nepodkrocitelnd a neoddélitelna
soucasti lidstvi, vyplyva ze samé podstaty lidského byti. Dlstojnost je
zakladni hodnota, s niz se vSichni lidé rodi.

Menschenwiirde = nepodminéna dustojnost a patri vsem lidem bez
rozdilu véku, Konkrétni obraz nabyva v etice a ve formeé lidskych prav.
Vyjadruje pozadavek ucty ke kazdému cloveku nezavisle na jeho
vlastnostech a , kvalitach”. Je zakladem ucty a nedotknutelnosti zivota.

Dustojnost je vnimana jako hodnota kazdé osoby neda se v pripadé ztraty
nahradit. Dustojnost kfrehkych, bezmocnych, nemocnych ¢&i vyvijejicich se
lidskych bytosti. Takto pojimana dustojnost je spojovana s rovnosti.

X

Podminéna (kontingentni) dlustojnost se odvozuje od urcitych kvalit

clovéka. (socialniho postaveni, zdravi, dovednosti, individualnich zasluh —
znamena, ze si ji Clovek musi zaslouzit). V tomto pohledu neprislusi vsem
lidem bez rozdilu, ale jde o dustojnost selektivni. Jde o pohled zhoubny.



1. Dustojnost ditete v nemoci

. ,U&inky jakéhokoliv poskozeni a nemoci se promitaji
do celé osobnosti ditete a podle toho nabyvaji u
kazdeho ditete osobité podoby. Kazde dite si svou

nemoc uvédomuje a néejak Ji proziva.”
(Matéjcek, 2001)

. Telesne postizeni, nebo nemoc nevytvareji samy o
sobe nove, zvlastni vlastnosti Cloveka, ale pripravuji
mu narocnejsi zivotni situaci.



1. Dustojnost —

konvence o lidskych pravech a biomedicine

. Clové

. Dustoj

K ma svou inherentni dustojnost, protoze je Clovék.

nost ne

ze ztratit diky nemoci, veku, pohlavi, rase...

. Lidska bytost je cilem, nikoliv prostredkem.

. Zajmy a blaho lidské bytosti jsou nadrfazeny zajmum
spolecCnosti, vedy...

. Clové&ka je vZdy nutné respektovat v jeho celosti.

(konvence o LP a biomedicine, celosvétova aliance zdravotnickych profesi)



2. Lekarska etika
je hledani dobreho v medicine

. presahuje lekarsky kontext

. Stfedem lékarstvi je vztah dvou jedincu

(Munzarova, M., Zdravotnicka etika od A do Z)

. ,Zajmy a blaho (dobro) lidské bytosti jsou
nadrazeny zajmum spolecnosti nebo vedy”

(Umluva o lidskych préavech a biomediciné)



2. Principy Iékarske etiky

Umluva

o lidskych
pravech

a biomedici

Prijata
4. dubna 1997 v Oviedu

TAVTHN 1S4 TONETHET
YAl XPEQN X PHIT
NOS YO & OVTGOV




2. Zaklady lékaFské etiky

Spolecna pravda - vychodiska

. Clové&k ma svou inherentni dustojnost, protoZe je
Clovékem. Nemdaze ji ztratit diky nemoci, veku, pohlavi, rase...

. Lidska bytost je cilem, nikoliv prostredkem

. Zajmy a blaho lidske bytosti jsou nadrazeny
zajmum spolecnosti, vedy

. Clovéka je vzdy nutné respektovat v jeho celosti

(celosti zivotniho pribehu ne jen kratkodobého
profitu, zisku, jednoho uhlu pohledu...)

(konvence o LP a biomediciné, celosvetova aliance zdravotnickych profesi)



2. Ctyfi principy lékafské etiky

1979 - Beauchamp a Childress
. zaklad pro vyuku a praxi lekarske etiky a bioetiky
. Zaklad pro rozhodovani v etickych problemech
(Principled resolution)
. Jedna se o principy:
dobrocCineni Beneficience
neskodit Nonmaleficience
spravedlnost  Justice
autonomie Respect for Autonomy



2. Sekundarni principy

dotvareji 4 principy - zasadni v prubéhu |écby, rozhodovani a doprovazeni

maji souvislost s etikou pediatra, a oSetrovatelskou etikou ,vsedniho dne”.
pro dobrou praxi jsou dulezité nasledujici principy:

Pravdivost a pravdomluvnost. Dulezity je soulad mezi slovy, ,reci téla“ a
Ciny. Zvlasté déti nesoulad slov a Cinu vyciti.

Princip profesionalni komunikace zahrnuje modely vztahu |ékar pacientem.
MlcCenlivost je povinnosti a je soucasti zdravotnické legislativy.

Vérnost a poctivost je povinnost dostat zavazkum - soucast prace v tymu.
Princip dobre formovaneho svedomi je zaklad bioetického rozhodovani.

Princip dvojiho ucinku
Princip informovaného souhlasu

Princip rustu skrze utrpeni — hledani smyslu (udalosti, Zivota...)



2. Klinicka etika

* Klinicka etika je strukturovany pristup k etickym otazkam v klinické
mediciné. (Jonsen et al 2015). Vénuje se resSeni konkrétnich eticky
problematickych situaci. Béhem |éCby se muzZe objevit zavazny eticky
problém - konflikt, ktery znamena, ze v konkrétni situaci nevime, co je
spravne.

* Etické téma je soucasti kazdého setkani zdravotnika a pacienta. Lékar
vzdy vstupuje s pacientem do vztahu. Péce o pacienta nezahrnuje pouze
vecneé, meritelné a overitelné aspekty, ale také témata moralni.

* Eticky konflikt (problém) spocivd v rozdilnych predstavach o péci u
konkrétniho pacienta (ditéte). V konfliktu mohou byt hodnoty
zdravotnika a rodiny nebo obecné uznavané principy etiky a prani rodiny.

* Komunikace v ramci hledani reseni etického konfliktu vyzaduje bezpecné
prostredi, v némz se ucastnici neboji o emocich a zajmech mluvit.



3. Nejlepsi zajem ditete

« zivot — sam fakt narodit se

* harmonicky rozvoj - tesne souvisi se zajistenim zdravi
ve vSech rovinach osobnosti

- telesné

- psychické

- spoleCenské - socialni
- (duchovni)

« otevrena budoucnost - moznosti, z nichz bude volit a
ktere jej budou omezovat.



3. Nejlepsi zajem ditete

Vztahuje se na vsechny deti — | tézce nemocne, mentalne
postizené, deti extrémne predcasne narozene i deti
v kbmatu. ZarucCuje prava détem vSech etnik i imigrantum.

Dite je potrebuje ochranu pro neruseny vyvo.
Ochrana je principem nejlepsiho zajmu ditete.
Vedouci princip Umluvy o pravech ditéte

= pravo na zivot

= pravo na harmonicky rozvoj své osobnostsi



3. Umluva o pravech ditéte

Obsahuje:

 zakladni prava zarucujici zivot, ochranu a vyvoj,
uspokojovani zakladnich potreb.

* prava nadstavbova, ktera zahrnuji moznost ditéte
rozhodovat o sobe a svobodné jednat.

» zachovani identity ditete, ochrany soukromi, ochrany pred
nasilim a zanedbavanim, zajisteni vyzivy, bydleni a nalezitée
Zivotni urovne.

« povinnost rodicu starat se o déti nalezitym zptusobem a
radne je vychovavat,

» povinnost statu dohlizet na tyto povinnosti a vytvaret
prostredi, které bude k vychove a péeci prispivat.



3. Umluva o pravech ditéte

» 3. Cl. - zajem je ditete nejprednejsim hlediskem pri vSech
cinnostech, které se tykaji deti.

* 6. Cl. - zaruCuje kazdemu diteti prirozené pravo na zivot.

« 24. cCl. - zarucuje diteti pravo na maximalni moznou

ochranu zdravi.



3. Charta prav hospitalizovanych deti

. Chrani prava a tim i dustojnost nejkrehcCich déti — déti
vV nemoci a handicapu.

. Zohlednuje psychosomatické potreby deti v nemocnici,
. Zarucuje dostupnost a podporu jejich blizkych.
. Je praktickym naplnenim prava ditete na détstuvi.

. Je prehledem prav, ktera maji vSechny deti v souvislosti
S pobytem v nemocnici | v nasledne peci po propusteni.



3. Nejlepsi zajem ditete v nemoci je:

. zmenseni utrpeni a leCba bolesti, vynechat zbytecné
. respekt ke studu,

. respekt k puvodu, hodnotam rodiny

. komunikace, informace

. Vvlastni hraCky, oblecCeni

. naplneni detskych vyvojovych potreb - hra, komunita...
. blizkost klicovych osob — rodiCe neomezene
. zachovani nebo obnoveni funkci,

. po lecbe lepsi nebo stejna kvalita zivota

. moznost rozvoje a otevrena budoucnost



3. Zajisteni psychosomatickeho zdravi

» dobre probihajici gravidita — pece matky o plod

» fyziologicky porod - EBM postupy

* bezpeci a jistota vazby — primarni pecCovatel (rodicCe)
* prijeti bez podminek

 EBM nastaveni vyzivy a pecCe v Casném detstvi

» vzdelani

» odpovidajici materialni zazemi

* vztahy



4. Prenatalni dite a matka — 2 pacienti ?

Gynekolog
. matka
. prenatalni dite

Porodni sal - 2 tymy
. porodnik
. heonatolog




4. Prenatalni obdobi

obdobi klicovych regulaci, ktere ovlivni dalsi zivot
velmi zranitelné obdobi

doba interakci mezi genomem a prostredim —
epigeneticky vliv

spolu rozhoduje o funkcCni kapacite jedince

profiluje se charakter zakladnich regulaci a adaptacnich
procesu

kvalita dalsiho zivota



4. Prenatalni obdobi

Plod muze prezit jen v nejuzsim télesném vztahu péce
matky. Je na ni zavislé do nabyti viability.

Pravo na zivot embrya je zajisten tim, ze matka o plod (i
sebe) pecuje.

Matka premysli o plodu jako o osobe. Vstupuje s nim

do vztahu ,Ja a Ty" a tim mu dava dustojnost Cloveka,
ktery zije ve vztahu.

,...vztah Ja-Ty se odehrava v prostoru vzajemne lasky,
kdy se druhemu odevzdavam a zaroven ho prijimam.."”

M. Buber, Jaa Ty



4. Prenatalni obdobi

Matka muze poznat tvar sveho ditéte davno pred
narozenim.

Setkani s tvari Ize vnimat jako akt setkani s druhym
Clovekem.

Tvar druhého neustale vyzyva k odpovednosti, jez za
druhého mame.

Je tim druhym také nenarozene dite s veskerou
dustojnosti?



Tvar ditete ve 23. t. gestace - hranice viability

o
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»..Zaklad lidske existence tkvi v zivem vztahu ja a Ty.”

D. Pecka, 1936



Tvar ditete ve 32. tydnu gestace

neutralni vyraz obliCeje vyraz distresu

Brow Lowerer

Raiser

\
.

Lips l;-ariing




4. Nenarozene dite jako nositel prav ??

Nenarozene dite (plod)

. Matka pred dosazenim viabllity udili plodu svym
autonomnim rozhodnutim moralni statut.

. Plod se stava pacientem, pokud tehotna zena zada péeci
O ni | 0 jeji nenarozené dite.
Viabilni plod

. Je pacientem nezavisle na tom, zda mu matka moralni
statut priznava nebo ne.

. Viablilita neni jeden bod prenatalniho vyvoje.



4. Pece matky

Tehotenstvi a materska pece neni jen predani zivota.

Jde o vztah, ktery dité uvadi do zivota, do sveta a do
spolecnosti.

Vztah je jisté asymetricky, matka prejima zodpovédnost
za vyvijejici se dite. Nelze to naopak.

,Ve vztahu rodi¢u a déti se prakticky uskutecriuje
predavani, a tedy i trvani, pokracovani ,lidsky dustojného
Zivota“ jako takového.”  J.Sokol, 2016



A\

4. Zastupny souhlas rodicu k péci

pri rozhodovani o ditéti ( plodu ?) se
musi jednat v jeho zajmu ?

jaky je zajem nenarozeneho ?7? o

e autonomie existujiciho (matky)

X

potencialni autonomie plodu (o kteréem
se ma rozhodovat)

dite, ktereho se rozhodovani tyka, svou
vuli projevit nemuze



Prenatalni dité

pod hranici
viability



Potrat

. ,Plodem po potratu se rozumi plod, ktery po uplném
vypuzeni nebo vynéti z tela matcina neprojevuje ani
jednu ze znamek zivota a soucasne Je jeho porodni
hmotnost nizsi nez 500 g, a pokud ji nelze zjistit,
jestlize je tehotenstvi kratsi nez 22 tydny.” (Zakon
372/2011 Sb.)



4. Nenarozene dite jako pacient ?7?

Plody i novorozenci maji zdravotni zajmy, které mohou byt Iékarem
definovany a pozorovany, a na nichZz muze Iékar zalozit své terapeutické
doporuceni.

Musime vsak byt opatrni, nelze automaticky predpokladat, ze
identifikovatelné zajmy zalozené na zdravi s sebou nesou prava.

“Lékar muze mit pohled na zdravotni zajmy plodu, ale ty mohou zakladat
povinnosti zaloZzené na principu beneficience (odpovidajici pravim plodu),
pouze pokud jsme prokazali, ze plod je pacient.

Plod se stava pacientem, , kdyZ je plod predveden k lékarskym zakrokum,
diagnostickym nebo terapeutickym, od nichz Ize rozumné ocekavat, ze budou
mit po rovnovaze vetsi prospéch nez poskozeni ditéte a cloveka, do kterého
muze plod pozdéji vyrtst”

Chervenak, F.A. and McCullough, L.B. (2017) ‘Ethical dimensions of the fetus as a patient’, Best Practice
& Research Clinical Obstetrics & Gynaecology, 43, pp. 2-9. doi:10.1016/j.bpobgyn.2016.12.007.



4. Novorozenec — hranice viabllity
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4. Novorozenec

. extremné nezraly (narozené v < 28. tydnu)
Seda zoOna na hranicich viablility: 22.—25. gestacni t.

. tezce nezraly (28.—31. tyden tehotenstvi),

. stredne nezraly (32.—34. tyden tehotenstvi),

. lehce nezraly (34.—-37. tyden tehotenstvi).

Zralé — donosene dité:

. hranicne zralé (37. tyden téhotenstvi),
. zralé (38.—41. tyden tehotenstvi),

. prenasene (= 42. tyden tehotenstvi).



4. Viabllita = zivotaschopnost plodu

Viabilita nenijen Vvitalita

jde o: tedy znamky zivota jako:
schopnost prezit pohyb
normalni rust a vyvoj akce srdecni

pulzace pupecniku

,Grey zone" 22. - 24. (25.) g.t.

lezi mezi moznosti a pravdepodobnosti preziti a

preziti bez tezkeho handicapu - dobreho vyvoje

Nishida, H., Sakuma, I. Limit of viablity in Japan: ethical consideration. J. Perinat. Med., 2009, vol. 37,
no. 5



4. Viabilita

= moznost plodu narodit se zive a mit schopnost prezit po
nejakou dobu...22. tyden

. doporuceni pro aktivni pristup k péci vychazi z
pravdepodobnosti preziti individualniho plodu a
novorozence narozeného v danem gestacnim tydnu,
odvozené z vysledku déti v predchozich obdobich.

postoji k pecCi na hranicich viability;

. odrazi socialni a kulturni faktory - uvazit, jak velka
pravdepodobnost preziti bez postizeni je prijatelna.

. rozhodnuti o zpusobu péce vychazeji i z nasich hodnot.



4. Moznost pravdepodobnost preziti

Moznost je dana
o Biologickymi limity plodu

Podle zralosti plic 22. —24. g.t

Podle poCatku védomi 23.-24.g.t. 777

o Technologickou vyspelosti mediciny.
Pravdépodobnost odrazi faktory:
e Socialni
o Kulturni faktory

e Posouzeni miry prijatelnosti pravdepodobnosti



4. Rozhodnuti o resuscitaci a aktivni péeci

. rozhoduje se za dite, ktere se jesté nenarodilo,
a svoji vuli projevit nemuze

. stari neni presne zname

. mame jen neprime informace

. Jak se bude po porodu chovat je ?

. vysledek nelze s jistotou predpovedet, presto je
rozhodnuti nutne,

. bez aktivniho pfistupu dite jiste zemre.

. vysledek konkrétniho ditéte Ize odhadovat z vysledku
narodnich nebo regionalnich sledovani.



4. Pece na hranici viability
Objektivni medicinska nejistota
Céstedné znalosti o biologickych limitech
Nedostatek znalosti:

. O pocatcich vedomi

. 0 pocatcich vnimani bolesti
. 0 faktickem gestacnim stari

. 0 individualni vyzralosti plodu

Nedostatek silnych dukazu pro volbu postupu



Marna lecba x profit IéCcby
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Pediatrics 2006, VOLUME 117/ 6
Delivery Room Decision-Making for Extremely Preterm Infants in Sweden
Jehanna M. Peerzada, Jens Schollin, Stellan Hakansson



http://pediatrics.aappublications.org/
http://pediatrics.aappublications.org/content/117/6

4. Postupy se lisi dle center pece

. 22+0 az 22+6 tt : resuscitace se standardne
nezahajuje, nenabizi, komfortni pece

. 23+0 az 23+6 tt : respektovani prani rodicu,
resuscitace se zahajuje v pripade jejich
souhlasu (informovany souhlas) a optimalnim
stavu novorozence po porodu, prechod na
komfortne paliativni peci v pripade potreby

. nad 24+0 (295) tt: standardni je resuscitace a
plna péce



Doporuceni k péci mezi 22.- 25. tydnem
Guidelines for the Management of Extremely Premature Deliveries: A Systematic
Review, Guillén U.et al, 2015
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4. Rozhodnuti o resuscitaci a aktivni péeci

. 0 prahu, za nimz je poskytnuti resuscitace a intenzivni péce
povinne, vychazi z vysoké pravdepodobnosti témer
odpovidajici jistote.

. mezi moznosti a vysokou pravdepodobnosti lezi seda

zona, kde pravdepodobnost preziti odvozena ze
skupinovych vysledku je ruzné velka.

. Jaka mira pravdepodobnosti je akceptovatelna, zavisi na
hodnotach toho, kdo se rozhoduje.

dité, kterého se rozhodovani tyka, svoji vuli projevit
nemuze



4. Rozhodovani v nejistote

. helze prevzit plnou zodpovednost za vysledek, protoze
nelze ovlivnit vsechny moznosti, které mohou nastat.
Nelze zodpovidat za deni, které nelze zcela ovlivnit.

. Zodpovédnost je za to, jakym zpusobem rozhodovaci
proces probihal.

- za znalost faktu,
- otevrenost komunikace
- poctivé hledani ,nejlepSiho” zpusobu feSeni

etického konfliktu.



4. Neointenzivni péce na hranici viabllity

. vV dobe zahajeni resuscitace nebo IP, nevime, zda
leCba bude pro dite prospesna nebo skodliva

= moralni stres neonatologa, ktery citi vinu za

dlouhodobé dusledky, které pro rodinu ma tézce

postizene dite

. ALE nezahajeni IP na hranicich viability v prvnich
okamzicich po narozeni vede temer jiste k umrti

Tyson, J. E. Evidence-based Ethics And The Care Of Premature Infant. The Future
Of Children [Online]. 1995, Vol.

5, Meadow, W., Lantos, J. Moral Reflections on Neonatal Intensive Care. Pediatrics,
2009, vol. 123, no. 2,



4. Aktivni peCe na hranicich viability

. aktivni postup po 25.tydnu "vzdy"

. vysledky péce nejisteé - nejistota o spravnosti volby

. vychodisko — matematika prognozy v intencich EBM
. zpusob péce — urcCuje vySe pravdepodobnostsi

dobré kvality zivota

. Intenzivni péce je pak:

neindikovana - experimentalni - volitelna - povinna

Etické aspekty zahajovani péce u novorozence na hranicich viability- rozhodovani
v nejistote, Zlatohlavkova B.
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4. Co je dobre”? - rozhodovaci proces

. O nezahajeni (withholding) IP

. O ukonceni (withdrawal) IP

. vzdy spolecne klinicky tym a rodice

. nutné zohlednit nabozenske a kulturni zvyklosti.

. po ukonceni IP poskytnout

N. Aladangady, Early Human Development, 2012



4. Ramec rozhodovani o aktivni peci
- hranice viabillity

. vysledky pece nejisté - nejistota o spravnosti volby

. Jaka mira pravdepodobnosti je akceptovatelna,
zavisi na hodnotach toho, kdo se rozhoduje

. ramec rozhodovani - 4 bioetické principy

- pristup 4 rovin

- Kolinska metoda

- Nejlepsi zajem ditete



4. Kolinska metoda reseni etického
problemu v neonatoloqii

. stavi na principech autonomie, beneficence,
nonamelficence a spravedInosti

. feSi zajmy ditéte a rodicu oddélené (i kdyz v
souvislostech)
. pouzitelna i dalsich situacich zastupného rozhodovani

. ma za ukol co nejpecliveji popsat problém, analyzovat jej
odpovedi na otazky dotazniku

. z odpovédi na otazky vznikne zavér, ktery muze byt
resenim, nebo osvetli kriticka mista problému

. muze vydat doporuceni



4. Kolinska metoda reseni
etického problému v neonatologil

. Coje problémem?

. Ziskavani relevantnich informaci

. Aktualni medicinsky pohled

. Anamnesticky medicinsky pohled

. OsSetrovatelsky pohled

. Rodice: Jejich pohled na zivot a socialni dimenze

. Organizacni pohled
. Pohoda ditete

. Autonomie rodicu

. Postoj tymu

. Odpovédnost [ékaru, oSetfujiciho personalu, rodicu a pecujicich

. Zhodnoceni fakt a Formulace doporuceni



Perinatalni paliativni pece
» ztrata ditete
potrat
porod mrtveho ditete — ,Stillbirth”
 zivot limitujici onemocnéni — vada
» tezka nezralost
» peripartalni poskozeni

reflektuje eticka dilemata neonatologie



Nemocneé dite - rodic - lekar




AAP 2007

,Lekar neni povinen

. poskytovat neprimerenou lecbu

. hezahajit prospesnou lecbu na prani rodicua.

. Lécba, ktera Je Skodliva, neprospesna, marna

nebo pouze prodluzujici umirani ma byt
povazovana za nheprimerenou”



5. Nemocné dité - rodic - lékar

. Do vztahu detsky pacient-lekar vstupuje treti osoba,
ktera do nej aktivneé zasahuije.

. Tento vztah muze byt komplikovany, nebot rodice maji
pravo o |lecbe jejich ditete rozhodovat .

. toto jejich pravo je vSak limitovano zajmem ditete.

. NELZE dopustit, aby rozhodnuti i prani rodicu omezilo,
nebo ohrozilo zdravi ditete.



5. Zastupné rozhodovani

. V centru zajmu ma byt nezletily pacient (dite).
. Tico za dité rozhoduji, maji obhajovat jeho zajem.
. ,Co by toto dité chtélo a preferovalo?”

. NE co si predstavuje oSetrujici personal.

. dulezita oteviena komunikace a hledani zpusobu
naplneni nejlepsiho zajmu s rodici.



5. Zivot limitujici nemoc

. Rodice nekdy nechteji bojovat o zivot svého ditete za
kazdou cenu.

. PécCe o deti na konci zivota ma byt citliva a
respektujici.

, 1ake dite (prave proto, ze ma stejnou lidskou
dustojnost jako kdokoliv jiny) ma pravo na to, aby se
Jjeho umirani zbytecne a nesmysine neprodluzovalo,
aby se nepouzivaly prostredky, ktere nevedou k
trvalejSimu a presvedcivému zkvalitneni jeho zivota.”

Matéjek, 2013



5. ,Marna lécba”

Pokud opatreni k udrzeni zivota privodi ditéti vice skody
nez uzitku a pokracovani v leécbé je ,nesmysiné”, pak se
to dotyka zakladniho etického konfliktu

* mezi poverenim lekare lecit, a tim, co je medicinsky
mozneé a lidsky a eticky obhajitelné
=) Rozhodnuti o limitaci peCe DNR

* (Ochrana zivota neznamena za kazdou cenu zabranovat
umirani a smrti.

« Paliativni pece je léCba
LT T T T T T T ey



5. Neprimerena lecba

. eticke dilema je konflikt mezi moznosti prodluzovat zivot intenzivni
leCbou a rizikem nulového az negativniho vlivu na kvalitu zivota.

. 2010 - Odborny konsenzus stran neprimerene pece, ktery byl pro
dospélé pacienty vyjadien v “Doporuéeni pfredstavenstva CLK &.
1/2010 k postupu pfi rozhodovani o zmé&né Iécby intenzivni na lecbu
paliativni u pacientt v terminalnim stavu, ktefi nejsou schopni vyjadfit
svou vuli”.

. 2019 — déti: ,Stanovisko k poskytovani Zivot-udrZujici &by détskym
pacientum” . Vymezen rozhodovaci ramec v peci v Zivot-ohrozujicich
situacich a z ni vyplyvajici nutnost respektovani zajmu a blaha
daneho ditete, individualizace léCby a intenzivni komunikace vsech
zUCastnenych.

Guide on the decision-making process regarding medical treatment in end-of-life situations,
Council of Europe, 2014



5. Diskuze o neprimerene lecbe

princip drive vysloveného pranise na deti nevztahuje. Presto je u
rizikovych déti uziteCné citlivé veést takzvané “advance care planning”.

. Jde o planovani péce pro eventualitu zivot-ohroZujicich stavu

. Je cestou k event. hodnotovému konsenzu zucastnénych, resi
konflikty v dobé, kdy neni riziko z prodleni. Pfestoze nejsou vysledky
tohoto planovani zavazne, je dosazeny konsenzus vetsinou vsSemi
stranami respektovan a minimalizuje konflikt.

| v Ceskem pravne-medicinském prostredi jsou dosazitelné a eticky
prijatelné nasledujici specificke postupy:

- DNI (“do not intubate”) — podpora pouze neinvazivni

- DN(A)R (“do not (attempt to) resuscitate”) - nebude tedy ucCinén
pokus o resuscitaci.

- Je mozna dohoda na jinych emocCne narocnych postupech, jako je
treba “compassionate extubation” - nebo analogicke aktivni kroky
tykajici se nutrice nebo antimikrobialni terapie.

Diskuzi je vhodné vést vcas



y<Jednotlivec jako takovy, ma neocenitelnou

hodnotu, a proto je treba nejprve a v posledku
dbat o jeho dobro.”

(Weber, H., VSeobecna moralni teologie,s.158)



6. Kvalita zivota — definice?

zahrnuje mnoho aspektu:

samotnou koncepci lidskeho zivota (vztah k
transcendentnu), (M.Munzarova, 1995)

koncepci zdravi,
typ a stupen zavaznosti choroby,
mira nezavislosti atd. ...

ruznost pohledu, kultury, nabozenstvi, ekonomiky

Dulezité - individualni pristupu k celému Clovéku



6. Kvalita zivota
Jako:

. stupen normalniho fungovani (ve smyslu pfrislusnika
biologického druhu Homo sapiens)

. stupen spokojenosti se zivotem

. uroven a moznost lidskeho vyvoje/rozvoje

Musschenga, A. W.: The Relation between Concepts of Quality-of-life, Health and
Happiness, in The Journal of Medicine and Philosophy, A Forum for Bioethics and
Philosophy of Medicine, vol. 22, no. 1, Kluwer Academic 1997.

Kvalita zivota vyjadruje subjektivni ohodnoceni, které se
odehrava v urcitém kulturnim, socialnim a
environmentalnim kontextu. Kvalita zivota neni totozna s

terminy "stav zdravi”, "zivotni spokojenost”, "psychicky

stav" nebo "pohoda”. Jde o multidimenzionalni pojem.”
(WHO 1993).



6. Kvalita zivota - dité

Kvalita zivota ditéte znamena co nejvyssi miru zdravi. Znamena
Lucast, potéseni a radost z naplnovani socialnich roli, fyzické zdravi,
intelektualni zivot (functioning), emocionalni stav a spokojenost ze
Zivota (tzv. wellbeing). VSichni zZivi lidé chtéji zit, chtéji chapat a
sdélovat své myslenky a pocity, chtéji byt schopni kontrolovat a ridit
sve zivoty, nechteji trpét a chtéji dosahnout na to, co jim prinasi
uspokojeni. Take to znamena, ze vsechna lidska stvoreni chtefi
zamezit ztratam téchto schopnosti.” (Matsjek, 2017)

. Americka skupina pro detskou onkologii dospela k této definici:

,Kvalita zivota Je multidimenzionalni konstrukt, zahrnujici jak
objektivni, tak subjektivni tudaje o socialnim, somatickém a emocnim
fungovani ditete (ale neomezuje se jen na uvedenée oblasti). V
indikovanych pripadech si téz vSima fungovani rodiny ditéte.
Diagnostika kvality zivota musi byt citliva na zmeny, k nimz u ditete
behem vyvoje dochazi.” (Pediatric Onkology Group, 1993)



6. Kvalita zivota — postizeni a nemoc

. Kvalita zivota je vyznamnym kritériem pri hodnoceni
zdravotnich, socialnich | vzdelavacich intervenci u osob se
zdravotnim postizenim. (Sance déstem)

. Zdravotni postizeni nemusi byt vzdy provazeno snizenim
kvality zivota. Sami lidé se zdravotnim postizenim ji Casto
nepovazuji ve srovnani s ostatnimi za horsi. Tim se lisi |
pojeti nemoci, bezmoci a zdravi.

. Ke zvysovani kvality zivota zdravotne postizenych deti je
nutné vedomi ucty k Cloveku (diteti) jako osobe. Moralni
zavazek ucty a respektu k lidské osobée neni podminen
casem a dokonalym zdravi, neni omezen handicapem ani
vekem. Napric casem vyvoje jde o identickeho Cloveka.



6. Dustojnost - kvalita zivota — smysl zivota

* Premysleni o hodnotach a kvalité zivota neoddéelitelne
souvisi s premyslenim o dustojnosti kazdého Clovéka.

» Dustojnost patfi k zakladnim hodnotam lidské existence a
povazuje se za nejvyssi hodnotu souvisejici s kvalitou
Zivota.

» Hlavni soucasti prozivani zivota jako kvalitniho ke sklonku
zivota bude smysl — tedy oblast spirituality.

« smysluplnost zivota dava prozit jeho kvalitu.

 V pripadé kvality zivota je tim méritkem zivot sam ve své
jedinecnosti a individualnosti



,Kazdy slozity probléem
ma jedno jednoduché

reseni. Jenomze to je
spatné” (C. Stevenson)
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