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Slovo úvodem 17 

Slovo úvodem 

Vážený čtenáři,
vítáme vás na stránkách knihy věnované etice. Je určena všem, kdo pečují o dítě a rodinu ve 
zdraví i v nemoci. Dovolte, abychom spolu popřemýšleli o tom, co etika znamená pro náš 
i váš profesní život.

Etika je disciplínou praktické filozofie. Nejde jen o abstraktní přemýšlení; etika je ne-
vědomou praktickou součástí každého dne i životní cesty. Lékařská etika rámuje klinické 
i osobní setkávání lékaře a pacienta (dítěte, rodiče), každodenní léčebná a životní rozhodo-
vání. Vstupuje do všech odvětví medicíny v nejrůznějších podobách, je přítomna u zrodu, 
při růstu do zdraví, diagnostice, komunikaci, léčbě i na konci života. Pediatrie má pečovat 
o dobrý komplexní vývoj dětí zdravých i nemocných a vstupuje do příběhů jejich rodin. 
Neonatologie pečuje o děti, jejichž život a jeho kvalita leží plně v budoucnosti.

Péče o těžce nemocné novorozence a děti, vytržené z běžného času a místa vývoje, při-
náší množství specifických problémů a etických otazníků. K hledání nejlepšího přístupu 
k nemocnému dítěti patří respekt k  fázi vývoje, odborné znalosti, zkušenost, citlivé svě-
domí a uvažování rámované etickými principy a mantinely práva. Životní cesta je vývoj. 
I nemoc má svou dynamiku a vývoj a v různém věku může mít různý rozměr a dopad. 

Úvodní část knihy je věnována obecným etickým tématům, přemýšlení o životních hod-
notách a vývojových potřebách. Kapitoly druhé a třetí části se zamýšlí nad vybranými otaz-
níky dětského a novorozeneckého věku. Čtvrtá část se týká právních mantinelů etických 
problémů.

Tato kniha vybraných etických témat nemůže pokrýt celé spektrum otazníků neonato-
logie a pediatrie, které navíc v čase rychle přibývají. Nemůže a nechce být ani návodem, 
ani jasnou odpovědí. Má být zamyšlením a pomůckou k orientaci v nejasných situacích 
na běžných odděleních, porodních sálech a  jednotkách intenzivní péče. Ráda by se stala 
průvodcem v hledání nejlepších možných řešení nad postýlkami jak maličkých, tak téměř 
dospělých dětí. Rozhodování, které je nakonec v souladu s naším svědomím, přináší vnitřní 
klid a určitou míru jistoty.

Do situací profesního života zákonitě vstupují zkušenosti a představy života osobního. 
Každý z nás si nese do vztahu k pacientovi vlastní předporozumění takovým kategoriím, 
jako je dobro, pravda, spravedlnost a  mravní správnost. V  prevenci, diagnostice a  léčbě 
se opíráme o medicínu založenou na důkazech a legislativním rámci a snažíme se přitom 
reagovat na potřeby, postoje a hodnoty dětí a jejich rodin. Proto se v jednotlivých částech 
knihy tato témata prolínají a někdy opakují z různých úhlů pohledu. Pozornost je věno-
vána propojení filozofie (etiky), práva, vědeckého poznání a praxe pediatrie a neonatologie. 
Autoři se snaží v kontextu evropské filozofické tradice nabídnout orientaci v některých té-
matech souvisejících oborů. Publikace je určena všem, kdo pečují o dítě a rodinu, jelikož 
takovou péči zajišťuje vždy celý tým a atmosféra a nekonfliktní klima na pracovišti jsou pro 
nemocného důležité.

Medicína při léčení nemoci naráží na biologické limity a nemusí vždy zvítězit. Tehdy 
se dotýká hlubokých otázek souvisejících s  bolestí, utrpením, léčbou a  smyslem života. 
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Zdravotník si pak často klade otázku: „K čemu je dobré to, co právě činím?“ V nemoci 
vstupujeme s pacientem do vztahu, setkáváme se s ním, provázíme jej po dobu léčby a jeho 
blízké někdy provázíme i  za hranu pacientova života. Nemoc dítěte je i  nemocí rodiny 
a s každou diagnózou se rozevírá vějíř otázek. Některé nemoci a situace dovolují léčit pří-
močaře, jindy ale hledáme správné postupy jen ztěžka. V  takových případech si v  sobě 
dlouho neseme mnohé otazníky, a někdy i vykřičníky. Je dobré přijmout, že některé otázky 
zůstanou bez odpovědí.

Etika má být hledáním co nejlepšího řešení problému. Pomáhá žít dobrý život a může 
poskytnout vodítko, jak přinášet i radost.

Pokud by tato publikace mohla být rámcem přemýšlení o tom, jak našim pacientům po-
moci žít dobrý život, splní svůj cíl. Pokud by mohla být podnětem k dobrému rozhodování 
a k hledání smyslu vlastní práce i prožívání, budeme potěšeni. Pokud by mohla být průvod-
cem k radosti z naší profese, budeme vděční.  

Autoři



Předmluva 19 

Předmluva

Když jsem byla oslovena, abych napsala předmluvu k této publikaci, cítila jsem se velmi po-
ctěna. Současně jsem si ale kladla otázku, zda mám skutečně k etickým otázkám pro odbor-
níky v pediatrii a neonatologii co říct. Pravdou je, že témat této knihy se můj život dotknul 
hned několikrát: původně jsem pracovala jako zdravotní sestra, při studiích filozofie jsem 
měla možnost nahlédnout do etických problémů v medicíně, ale především – můj život po-
znamenala zásadní životní zkušenost, když můj mladší syn v roce 2003 onemocněl akutní 
leukémií. Z pohledu následujících dvaceti let, kdy stále znovu ohledávám svá tehdejší roz-
hodnutí i rozhodnutí odborníků a konfrontuji je s dalšími možnostmi, které se v době sy-
novy léčby nabízely, si tedy nyní zkusím položit obecnější otázku – proč je tak důležité za-
bývat se etikou v pediatrii a neonatologii? 

Na začátku všeho je dítě. Bezbranné, odkázané na péči a rozhodování rodičů a dalších 
blízkých. Zvlášť v době jeho onemocnění pak vyvstává řada nároků a problémů specific-
kých právě pro dětský věk. V jistém smyslu se dá říct, že léčba dítěte, zvláště ta dlouhodobá, 
zakládá velmi důležité, ale o to náročnější partnerství mezi odborníky, dítětem a jeho ro-
diči. A to nejen na poli léčebném, ale i etickém. 

Možnosti dítěte relevantně o sobě a své léčbě rozhodovat jsou v závislosti na jeho stupni 
vývoje různě limitované. To však neznamená, že nemá právo na informace, právo vyjad-
řovat a naplňovat své potřeby a právo být respektované. Chtělo by se říct: dítě má právo 
klást otázky a právo dostávat odpovědi. Zkusme ale místo toho říct: dítě potřebuje klást 
otázky a potřebuje dostávat odpovědi. Proč? Ze stejného důvodu jako dospělý – potřebuje 
se zorientovat, porozumět, co se mu děje, potřebuje zmírnit strach a nejistotu, potřebuje 
se vyhnout utrpení. Nejen vlastní diagnostické a terapeutické postupy, ale právě i to, jak je 
dítěti umožněno situaci chápat a prožívat, může na jeho křehkém vývoji zanechat zásadní 
stopy. Ty budou ovlivňovat jeho způsob vnímání a prožívání světa, schopnost důvěřovat 
druhým a také nastavovat jeho sebeúctu.

Krom partnerství s dítětem jsou odborníci v pediatrii postaveni také do partnerství s ro-
diči, kteří za dítě rozhodují. Jejich pozice a volby však často nejsou a nemohou být zcela 
racionální. Rodiče jsou nuceni dívat se na utrpení svého dítěte, mnohdy se bojí o jeho život. 
Odborníci v  pediatrii tak v  komunikaci s  nimi nejen že předávají relevantní informace 
a doporučení, ale jsou konfrontováni s množstvím obav a bolestných emocí. Ty musí po-
máhat rodičům zpracovávat a usměrňovat ve prospěch dítěte, ve prospěch jeho zdraví, po-
hody a tam, kde není možné jinak, alespoň k minimalizaci utrpení. 

Toto partnerství odborníků s dítětem i rodičem přináší v každodenní praxi řadu úskalí 
a  může hledání nejlepší volby pro dítě velmi komplikovat. Základním předpokladem 
dobrého fungování tohoto vztahu je důvěra. Odborníci ji musí získávat hned dvakrát – 
jednou ze strany dítěte, podruhé ze strany rodiče. Skutečně funkční vztah důvěry ale není 
možný bez vzájemnosti, bez toho, aniž by odborník sám důvěru také dával. Rodič je často 
tím, kdo zná dítě nejlépe, a může tedy nejpřesněji komunikovat jeho potřeby a přání nebo 
zaznamenat i nepatrné změny jeho stavu. Stejně tak je ale i tím, kdo je na dítě nejtěsněji 
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emočně vázán, a zvláště v krizových situacích mohou strach a obavy přinášet problémy. 
Právě mezi těmito aspekty musí odborník svou důvěru balancovat. Nutno poznamenat, 
že v  očích rodiče je schopnost zdravotníků ovlivnit situaci dítěte nezměrná, často i  za 
hranou reality. 

Můj syn se před více než dvaceti lety uzdravil, je to dnes mladý muž, a mohu-li soudit, 
žije velmi vysokou kvalitu života. Přesto – často se na něj dívám a  kladu si otázku: jak 
moc ho ovlivnilo, že jsem tenkrát, v době léčby, udělala tuto a tuto volbu? Byla opravdu 
pro něj tou nejlepší, jakou být mohla? Musel skutečně projít tím a tím, a právě tímto kon-
krétním způsobem? Neexistovala ještě nějaká alternativa, která by jeho utrpení zmírnila? 
A dokonce si kladu otázky typu: měla jsem tenkrát skutečně dát na zdravotníky a jednat 
podle jejich doporučení, nebo jsem měla sama hledat jiné možnosti? Polemizovat s lékaři 
například o nutnosti hospitalizace v té či oné fázi léčby, o nutnosti využití celkové anestezie 
při radioterapii a dalších a dalších větších či menších rozhodnutích, které léčba přinášela? 
Jak odlišný prožitek, jak velkou míru bolesti, utrpení, ale i dlouhodobých následků mé roz-
hodování a rozhodování odborníků přinesly?  

Každé rozhodnutí zdravotníků a  prožitek z  průběhu léčby se do dítěte zapisují. Priz-
matem této zkušenosti bude jednou jako dospělý člověk nahlížet a  okoušet okolní svět, 
tato zkušenost spoluurčí, kým bude. Zvláště malé děti si na dobu nemoci uchovávají mi-
zivé vzpomínky a svou zkušenost v dospělosti víceméně explicitně nereflektují. Přesto se 
všechna vyšetření, zákroky a terapie nemalou měrou podílejí na tom, kým se jednou sta-
nou. A tak otázky, které si jejich rodiče budou klást otevřeně, zůstávají u těchto dětí tiše 
zakódované v jejich každodennosti po celý život. 

Ukončení léčby, ať už to zdárné, nebo i to, kdy cesta nevedla k životu, neznamená sma-
zání důsledků, které postupy zdravotníků přinesly. Naopak, léčba skončila, otázky zůstávají. 
Někdy ve formě neuvědomovaných prožitků, jindy jako explicitní otázky, které si bývalí 
dětští pacienti a jejich rodiče budou po zbytek života klást. Krom všech ostatních aspektů je 
nemoc dítěte, jeho utrpení i utrpení, které nese celá rodina, také hluboce intimní záležitostí 
a je naprosto nutné, aby v době nemoci i dlouho po ní bylo s touto zkušeností ze strany 
odborníků takto zacházeno. 

Proč je tedy důležité, že vznikla tato publikace? Protože pediatrická a neonatologická 
péče přináší nespočet otázek a cesty k uzdravení, nebo alespoň ke zmírnění utrpení, jsou 
dlážděny mnoha složitými dilematy, na která neexistují univerzální odpovědi. Odborníci 
v pediatrii – a s nimi i rodiče – bývají odkázáni na komplikované, nejednoznačné volby, 
jejichž důsledky dítě ponese řadu let, často i po celou dospělost. A právě tato kniha může 
nastavit základní rámec pro taková nelehká pátrání. Ideálem etiky je předcházet utrpení. 
Kéž tato kniha přispěje právě k tomu.

Petra Dvořáková
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1 Čtyři principy lékařské etiky v pediatrii
Jaromír Matějek

Úvod

Tento text vychází z mých dříve publikovaných textů, jako např. Etika v dětské paliativní 
péči (Matějek J, in Bužgová R, 2019) nebo Etické poradenství – Jak řešit etické problémy ka-
ždodenní medicíny (Matějek J, 2021). Je tomu tak proto, že etika dětské paliativní péče není 
jinou etikou než etika pediatrie. Druhým důvodem využití citovaných textů i jinde v této 
knize je ten, že chceme ukázat provázanost jednotlivých témat a kapitol.

V kapitole o etickém poradenství v pediatrii (kap. 9) zmiňujeme tzv. principled resolu-
tion, tedy v principech zakotvené řešení. A je to právě tento respekt k etickým principům, 
co činí z medicínských rozhodnutí rozhodnutí také eticky akceptovatelná. To samozřejmě 
nevylučuje rozhodnout se vždy podle vlastního svědomí. Rozhodnutí podle vlastního svě-
domí bez respektu k normám však může znamenat konflikt.

Které principy tedy rámují naši každodenní klinickou praxi?
Jsou to autonomie, beneficence, nonmaleficence a  spravedlnost. Vedle nich je třeba 

podtrhnout, že se pohybujeme v étosu lidských práv a že žijeme v individualistické, libe-
rální, pluralistické společnosti.

Historicky se lékařská etika vyvíjela už od antiky, kdy Hippokrates pojmenoval první dva 
principy lékařské etiky, které dnes známe jako beneficenci a nonmaleficenci. V tomto étosu 
(v tom, „co se dělá a nedělá“) to byl lékař, který rozhodoval, co je pro pacienta dobře a co 
ne (to se dnes označuje jako tzv. silný paternalismus). Tyto dva principy se jako samostatné 
udržely až do 2. poloviny 20. století. K nim se postupně intuitivně, a ke konci 70. let 20. sto-
letí i pojmenovaně, připojují principy autonomie a spravedlnost.

Vedle nich se ovšem, jak již bylo zmíněno, pohybujeme v étosu lidských práv. V jejich 
základu stojí respekt k právům jednotlivce.

1.1 Princip autonomie

I když autoři Beauchamp a Childress v klíčové knize moderní bioetiky „Principles of Bio-
medical Ethics“ říkají, že jsou si čtyři jimi jmenované principy rovny, že nedávají přednost 
žádnému z nich, uvádějí na prvním místě princip autonomie. Ve své knize popisují autono-
mii takto: „respektovat autonomně jednající minimálně znamená uznat jeho právo zastávat 
názory, volit a jednat podle osobních hodnot a podle osobního přesvědčení. Takový respekt 
vyžaduje respektující akci, ne pouze respektující postoj. Znamená také víc než nezasaho-
vání do osobních záležitostí druhých lidí. To zahrnuje, minimálně v některých kontextech, 
závazky budovat nebo udržovat kapacitu druhého člověka k  autonomním rozhodnutím 
a tlumit strach nebo jiné podmínky, které mohou zničit nebo narušit jeho autonomní jed-
nání“ (Beauchamp TL, Childress JF, 2013).
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V dospělé medicíně se tento poznatek dostával ke slovu desítky let, než byl Beaucham-
pem a Childressem pojmenován. I když tito autoři, jak jsme již nastínili, říkají, že žádný 
z pojmenovaných principů není první ani poslední, zdá se nám, že je to princip autonomie, 
který evropskou medicínu po II. světové válce zasáhl nejkomplexněji. I v české medicíně se 
tento princip dostává stále více ke slovu. Je zavedena a respektuje se doktrína informova-
ného souhlasu. V současnosti se česká medicína učí pracovat se zástupným rozhodováním 
za pacienta a s jeho dříve vyslovenými přáními.

V dětském lékařství se rozhodovací schéma zásadně komplikuje třemi momenty:
1. Pacientem zdravotníků je dítě, které alespoň zpočátku není vůbec schopno o sobě roz-

hodovat.
2. Partnery zdravotníků jsou také rodiče (zákonní zástupci).
3. Jak dítě stárne, stává se zralejším a má právo se k rozsahu zdravotních služeb jemu po-

skytovaných vyjadřovat.

Co se týče rodičů, základní premisou je, že 1. jednají ve shodě a 2. jednají v nejlepším 
zájmu dítěte. Obě tyto premisy jsou pochopitelně vyvratitelné a často nastávají situace, kdy 
jako zdravotníci o jejich naplnění alespoň vnitřně pochybujeme. Můžeme však tuto pochyb-
nost vyjádřit otevřeně, a pak je výhodou, pokud má pracoviště/nemocnice zřízenou službu 
etického poradenství, neboť ta je nejvhodnějším nástrojem k řešení těchto problémů a po-
chybností (viz kapitola 9 – Etické poradenství v pediatrii). Yoram (2011) říká, že rodiče dítěte 
vstupují do vztahu mezi zdravotníkem a dítětem v režimu zástupného rozhodování. Cituje 
Beauchampa a Childresse a připomíná, že pro zástupce pacienta platí, že má být 1. kompe-
tentní činit rozumné závěry, 2. má mít adekvátní znalosti a informace, 3. má být emocio-
nálně stabilní, 4. má být zaměřen na nejlepší zájem pacienta. Yoram (2011) rovněž zdůraz-
ňuje, že úkolem zdravotníka pečujícího o děti je především bod 2 a 4. Má jednak poskytnout 
rodičům odpovídající znalosti a informace a jednak je jeho povinností chránit blaho dítěte.

Důležitým doplněním v principu autonomie je rozlišení mezi termíny „assent“ a „con-
sent“. Consent je souhlas, který dává plně kompetentní osoba (typicky dospělý člověk). 
Assent, svolení, znamená, že v pediatrii uznáváme, že dítě, především adolescent, má s na-
růstající vyzrálostí a mentální kapacitou právo vyjadřovat se k tomu, co se s ním bude dít. 
Tento názor uznává i české právo (viz kapitola 42.2.1 – Rozhodování nezletilých). Je tedy 
třeba assent již od věku 14 let respektovat. Složitá situace nastává, pokud adolescent některé 
postupy odmítá. Jako zdravotníci můžeme pochybovat o jeho mentální kapacitě se k tera-
peutickému opatření vyjadřovat. Nemůžeme ho však apriori odmítnout jen proto, že po-
stoj dospívajícího nesouzní s našimi představami jako zdravotníků. Tyto situace se mohou 
typicky objevovat v dětské onkologii nebo i u jiných forem postižení, převážně u pacientů 
v dětské paliativní péči. Známé je „pravidlo sedmi“ (Goodlander EC, Berg JW, 2011). Podle 
tohoto pravidla děti ve věku do 7 let nemají kapacitu k rozhodování, u dětí ve věku 7–13 let 
se předpokládá, že případ od případu mohou mít kapacitu k rozhodování, a děti starší 14 let 
mají kapacitu činit medicínská rozhodnutí, pokud se neprokáže opak.

Pro zdravotníka pečujícího o děti může být velmi náročné odlišit svůj názor a svůj po-
hled na medicínskou situaci od představy sedmiletého, nebo pak i  čtrnáctiletého dítěte. 
Zdravotník je v tomto ohledu v konfliktu zájmů. Na jednu stranu má svůj odborný pohled, 
který ovšem může být skrytě ovlivněn obavou o dítě, pochybnostmi o rodičích, obavami 
o sebe (stížnost, nesoulad s rodiči, právní konsekvence), a na druhou stranu se zdravot-
níkovi sděluje, že má názor dítěte zohlednit, i když s ním třeba plně nesouhlasí. Klíčem 
k řešení této situace je zaměřit se na zhodnocení rozhodovací kapacity. Pokusit se prozkou-
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