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VaZeny Ctenafi,

vitdme vds na strankach knihy vénované etice. Je uréena vSem, kdo pecuji o dité a rodinu ve
zdravi i v nemoci. Dovolte, abychom spolu popremysleli o tom, co etika znamena pro nas
i vas profesni Zivot.

Etika je disciplinou praktické filozofie. Nejde jen o abstraktni pfemysleni; etika je ne-
védomou praktickou soucasti kazdého dne i Zivotni cesty. Lékarska etika ramuje klinické
i osobni setkavani lékare a pacienta (ditéte, rodice), kazdodenni lé¢ebna a Zivotni rozhodo-
vani. Vstupuje do vSech odvétvi mediciny v nejriiznéjsich podobach, je pritomna u zrodu,
pti rastu do zdravi, diagnostice, komunikaci, 1é¢bé i na konci Zivota. Pediatrie ma pecovat
o dobry komplexni vyvoj déti zdravych i nemocnych a vstupuje do pribéht jejich rodin.
Neonatologie pecuje o déti, jejichz Zivot a jeho kvalita lezi plné v budoucnosti.

Péce o téZce nemocné novorozence a déti, vytrzené z béZného ¢asu a mista vyvoje, pri-
nasi mnozstvi specifickych problémi a etickych otaznikd. K hledani nejlepsiho pristupu
k nemocnému ditéti patfi respekt k fazi vyvoje, odborné znalosti, zku$enost, citlivé své-
domi a uvazovéni rdmované etickymi principy a mantinely prva. Zivotni cesta je vyvoj.
I nemoc ma svou dynamiku a vyvoj a v riizném véku mize mit rzny rozmér a dopad.

Uvodni &&st knihy je vénovana obecnym etickym tématim, pfemyslent o Zivotnich hod-
notach a vyvojovych pottebach. Kapitoly druhé a tfeti ¢4sti se zamysli nad vybranymi otaz-
niky détského a novorozeneckého véku. Ctvrtd ¢ast se tykd pravnich mantineld etickych
problémt.

Tato kniha vybranych etickych témat nemiize pokryt celé spektrum otazniki neonato-
logie a pediatrie, které navic v ¢ase rychle pfibyvaji. Nemize a nechce byt ani ndvodem,
ani jasnou odpovédi. Ma byt zamyslenim a pomtickou k orientaci v nejasnych situacich
na béznych oddélenich, porodnich salech a jednotkich intenzivni péce. Rdda by se stala
privodcem v hledani nejlepsich moznych fe$eni nad postylkami jak malickych, tak témér
dospélych déti. Rozhodovani, které je nakonec v souladu s nasim svédomim, pt¥indsi vnittni
klid a ur¢itou miru jistoty.

Do situaci profesniho Zivota zakonité vstupuji zku$enosti a predstavy Zivota osobniho.
Kazdy z nés si nese do vztahu k pacientovi vlastni pfedporozumeéni takovym kategoriim,
jako je dobro, pravda, spravedlnost a mravni spravnost. V prevenci, diagnostice a lé¢bé
se opirame o medicinu zaloZenou na dikazech a legislativnim ramci a snazime se pfitom
reagovat na potieby, postoje a hodnoty déti a jejich rodin. Proto se v jednotlivych ¢astech
knihy tato témata prolinaji a nékdy opakuji z riznych uhlt pohledu. Pozornost je véno-
vana propojeni filozofie (etiky), prava, védeckého poznani a praxe pediatrie a neonatologie.
Autofi se snazi v kontextu evropské filozofické tradice nabidnout orientaci v nékterych té-
matech souvisejicich obort. Publikace je uréena véem, kdo pecuji o dité a rodinu, jelikoz
takovou péci zajistuje vzdy cely tym a atmosféra a nekonfliktni klima na pracovisti jsou pro
nemocného dilezité.

Medicina pti lé¢eni nemoci narazi na biologické limity a nemusi vzdy zvitézit. Tehdy
se dotyka hlubokych otazek souvisejicich s bolesti, utrpenim, lé¢bou a smyslem Zivota.
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Zdravotnik si pak casto klade otazku: ,,K ¢emu je dobré to, co pravé ¢inim?“ V nemoci
vstupujeme s pacientem do vztahu, setkdavame se s nim, provazime jej po dobu lé¢by a jeho
blizké nékdy provazime i za hranu pacientova zivota. Nemoc ditéte je i nemoci rodiny
a s kazdou diagnoézou se rozevird véjir otazek. Neékteré nemoci a situace dovoluji 1é¢it pri-
mocare, jindy ale hleddme spravné postupy jen ztézka. V takovych ptipadech si v sobé
dlouho neseme mnohé otazniky, a nékdy i vykti¢niky. Je dobré prijmout, Ze nékteré otazky
ztstanou bez odpovédi.

Etika md byt hledanim co nejlepsiho fe$eni problému. Pomdhd zit dobry Zivot a mize
poskytnout voditko, jak pfinaset i radost.

Pokud by tato publikace mohla byt rimcem premysleni o tom, jak na$im pacientim po-
moci zit dobry Zivot, splni svtij cil. Pokud by mohla byt podnétem k dobrému rozhodovani
a k hledani smyslu vlastni prace i prozivani, budeme potéseni. Pokud by mohla byt prtivod-
cem k radosti z nasi profese, budeme vdécni.

Autori
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Kdyz jsem byla oslovena, abych napsala pfedmluvu k této publikaci, citila jsem se velmi po-
cténa. Soucasné jsem si ale kladla otazku, zda mam skute¢né k etickym otazkam pro odbor-
niky v pediatrii a neonatologii co fict. Pravdou je, Ze témat této knihy se muj Zivot dotknul
hned nékolikrat: ptivodné jsem pracovala jako zdravotni sestra, pfi studiich filozofie jsem
méla moznost nahlédnout do etickych problémil v medicing, ale predev$im - muj Zivot po-
znamenala zdsadni Zivotni zkusenost, kdyz muj mladsi syn v roce 2003 onemocnél akutni
leukémii. Z pohledu nasledujicich dvaceti let, kdy stale znovu ohledavam sva tehdejsi roz-
hodnuti i rozhodnuti odborniki a konfrontuji je s dal$imi moznostmi, které se v dobé sy-
novy 1é¢by nabizely, si tedy nyni zkusim polozit obecnéjsi otdzku — pro¢ je tak dulezité za-
byvat se etikou v pediatrii a neonatologii?

Na zacatku vseho je dité. Bezbranné, odkazané na péci a rozhodovani rodict a dalsich
blizkych. Zvlast v dobé jeho onemocnéni pak vyvstava fada narokil a problému specific-
kych prave pro détsky vek. V jistém smyslu se da fict, ze 1é¢ba ditéte, zvlasté ta dlouhodoba,
zaklddd velmi dilezité, ale o to naro¢néj$i partnerstvi mezi odborniky, ditétem a jeho ro-
di¢i. A to nejen na poli 1écebném, ale i etickém.

Moznosti ditéte relevantné o sobé a své 1é¢bé rozhodovat jsou v zavislosti na jeho stupni
vyvoje rizné limitované. To vSak neznamend, Ze nema pravo na informace, pravo vyjad-
fovat a naplhovat své potieby a pravo byt respektované. Chtélo by se fict: dité ma pravo
klast otdzky a pravo dostavat odpovédi. Zkusme ale misto toho fict: dité pottebuje klast
otazky a potrebuje dostavat odpovédi. Pro¢? Ze stejného divodu jako dospély - potrebuje
se zorientovat, porozumét, co se mu déje, potfebuje zmirnit strach a nejistotu, pottebuje
se vyhnout utrpeni. Nejen vlastni diagnostické a terapeutické postupy, ale pravé i to, jak je
ditéti umoznéno situaci chépat a prozivat, mize na jeho kfehkém vyvoji zanechat zasadni
stopy. Ty budou ovliviiovat jeho zplisob vnimdni a prozivani svéta, schopnost diivérovat
druhym a také nastavovat jeho sebetctu.

Krom partnerstvi s ditétem jsou odbornici v pediatrii postaveni také do partnerstvi s ro-
dici, kteti za dité rozhoduji. Jejich pozice a volby v8ak ¢asto nejsou a nemohou byt zcela
raciondlni. Rodice jsou nuceni divat se na utrpeni svého ditéte, mnohdy se boji o jeho Zivot.
Odbornici v pediatrii tak v komunikaci s nimi nejen Ze predévaji relevantni informace
a doporuceni, ale jsou konfrontovani s mnozstvim obav a bolestnych emoci. Ty musi po-
mahat rodi¢tim zpracovavat a usmérnovat ve prospéch ditéte, ve prospéch jeho zdravi, po-
hody a tam, kde neni mozné jinak, alespoil k minimalizaci utrpeni.

Toto partnerstvi odborniku s ditétem i rodi¢em prindsi v kazdodenni praxi fadu tskali
a mlze hledani nejlepsi volby pro dit¢ velmi komplikovat. Zakladnim predpokladem
dobrého fungovani tohoto vztahu je diivéra. Odbornici ji musi ziskavat hned dvakrat -
jednou ze strany ditéte, podruhé ze strany rodice. Skute¢né funkéni vztah davéry ale neni
mozny bez vzajemnosti, bez toho, aniz by odbornik sdm divéru také daval. Rodic je casto
tim, kdo zna dité nejlépe, a mtize tedy nejpresnéji komunikovat jeho potfeby a ptani nebo
zaznamenat i nepatrné zmény jeho stavu. Stejné tak je ale i tim, kdo je na dité nejtésnéji
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emoc¢né vazan, a zvlasté v krizovych situacich mohou strach a obavy pfinaset problémy.
Pravé mezi témito aspekty musi odbornik svou duvéru balancovat. Nutno poznamenat,
ze v ocich rodice je schopnost zdravotnikii ovlivnit situaci ditéte nezmérnd, casto i za
hranou reality.

Myyj syn se pred vice nez dvaceti lety uzdravil, je to dnes mlady muz, a mohu-li soudit,
Zije velmi vysokou kvalitu Zivota. Presto — Casto se na néj divam a kladu si otazku: jak
moc ho ovlivnilo, Ze jsem tenkrat, v dobé 1é¢by, udélala tuto a tuto volbu? Byla opravdu
pro néj tou nejlepsi, jakou byt mohla? Musel skute¢né projit tim a tim, a pravé timto kon-
krétnim zptisobem? Neexistovala jesté néjakd alternativa, ktera by jeho utrpeni zmirnila?
A dokonce si kladu otazky typu: méla jsem tenkrat skutecné dat na zdravotniky a jednat
podle jejich doporuceni, nebo jsem méla sama hledat jiné moznosti? Polemizovat s lékati
naptiklad o nutnosti hospitalizace v té ¢i oné fazi 1é¢by, o nutnosti vyuziti celkové anestezie
pti radioterapii a dal$ich a dalsich vétsich ¢i mensich rozhodnutich, které lé¢ba prinasela?
Jak odli$ny prozitek, jak velkou miru bolesti, utrpeni, ale i dlouhodobych nésledkd mé roz-
hodovani a rozhodovani odborniki ptinesly?

Kazdé rozhodnuti zdravotnikt a prozitek z pribéhu 1é¢by se do ditéte zapisuji. Priz-
matem této zku$enosti bude jednou jako dospély ¢lovék nahlizet a okouset okolni svét,
tato zkusenost spoluurci, kym bude. Zvlasté malé déti si na dobu nemoci uchovévaji mi-
zivé vzpominky a svou zkuSenost v dospélosti viceméné explicitné nereflektuji. Pfesto se
vSechna vysetfeni, zdkroky a terapie nemalou mérou podileji na tom, kym se jednou sta-
nou. A tak otazky, které si jejich rodi¢e budou klast oteviené, zilistavaji u téchto déti tiSe
zakddované v jejich kazdodennosti po cely Zivot.

Ukonceni 1é¢by, at uz to zdarné, nebo i to, kdy cesta nevedla k Zivotu, neznamena sma-
zani dasledkd, které postupy zdravotniki prinesly. Naopak, 1é¢ba skoncila, otazky ziistavaji.
Nékdy ve formé neuvédomovanych prozitkd, jindy jako explicitni otdzky, které si byvali
détsti pacienti a jejich rodi¢e budou po zbytek zivota klast. Krom vSech ostatnich aspekti je
nemoc ditéte, jeho utrpeni i utrpeni, které nese celd rodina, také hluboce intimni zéleZitosti
a je naprosto nutné, aby v dobé nemoci i dlouho po ni bylo s touto zkusenosti ze strany
odborniki takto zachazeno.

Pro¢ je tedy dulezZité, ze vznikla tato publikace? Protoze pediatrickd a neonatologicka
péce prinasi nespocet otazek a cesty k uzdraveni, nebo alespon ke zmirnéni utrpeni, jsou
dlazdény mnoha slozitymi dilematy, na ktera neexistuji univerzalni odpovédi. Odbornici
v pediatrii — a s nimi i rodi¢e - byvaji odkazani na komplikované, nejednoznacné volby,
jejichz dtisledky dité ponese fadu let, ¢asto i po celou dospélost. A pravé tato kniha miize
nastavit zakladni ramec pro takova nelehkd pétrani. Idealem etiky je predchdzet utrpeni.
Kéz tato kniha ptispéje prave k tomu.

Petra Dvorakova
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Jaromir Matéjek

Tento text vychazi z mych dfive publikovanych textd, jako napt. Etika v détské paliativni
péci (Matéjek J, in Buzgova R, 2019) nebo Etické poradenstvi — Jak fesit etické problémy ka-
Zdodenni mediciny (Matéjek J, 2021). Je tomu tak proto, Ze etika détské paliativni péce neni
jinou etikou nez etika pediatrie. Druhym divodem vyuziti citovanych textd i jinde v této
knize je ten, Ze chceme ukazat provazanost jednotlivych témat a kapitol.

V kapitole o etickém poradenstvi v pediatrii (kap. 9) zminujeme tzv. principled resolu-
tion, tedy v principech zakotvené fFeseni. A je to pravé tento respekt k etickym principtim,
co ¢inf z medicinskych rozhodnuti rozhodnuti také eticky akceptovatelna. To samoziejmé
nevylucuje rozhodnout se vzidy podle vlastniho svédomi. Rozhodnuti podle vlastniho své-
domi bez respektu k normam v$ak mize znamenat konflikt.

Které principy tedy rdmuji nasi kazdodenni klinickou praxi?

Jsou to autonomie, beneficence, nonmaleficence a spravedlnost. Vedle nich je tfeba
podtrhnout, Ze se pohybujeme v étosu lidskych prav a Ze Zijeme v individualistické, libe-
rélni, pluralistické spole¢nosti.

Historicky se 1ékarskd etika vyvijela uz od antiky, kdy Hippokrates pojmenoval prvni dva
principy lékarské etiky, které dnes zname jako beneficenci a nonmaleficenci. V tomto étosu
(v tom, ,,co se déla a nedéla®) to byl 1ékat, ktery rozhodoval, co je pro pacienta dobfe a co
ne (to se dnes oznacuje jako tzv. silny paternalismus). Tyto dva principy se jako samostatné
udrzely az do 2. poloviny 20. stoleti. K nim se postupné intuitivné, a ke konci 70. let 20. sto-
leti i pojmenovangé, ptipojuji principy autonomie a spravedlnost.

Vedle nich se ovem, jak jiz bylo zminéno, pohybujeme v étosu lidskych prav. V jejich
zakladu stoji respekt k praviim jednotlivce.

I kdyz autoti Beauchamp a Childress v klicové knize moderni bioetiky ,,Principles of Bio-
medical Ethics® fikaji, Ze jsou si ¢tyfi jimi jmenované principy rovny, ze nedavaji prednost
zadnému z nich, uvadéji na prvnim misté princip autonomie. Ve své knize popisuji autono-
mii takto: ,respektovat autonomné jednajici minimalné znamend uznat jeho pravo zastavat
nézory, volit a jednat podle osobnich hodnot a podle osobniho presvédceni. Takovy respekt
vyzaduje respektujici akci, ne pouze respektujici postoj. Znamena také vic nez nezasaho-
vani do osobnich zalezitosti druhych lidi. To zahrnuje, minimalné v nékterych kontextech,
zévazky budovat nebo udrzovat kapacitu druhého ¢lovéka k autonomnim rozhodnutim
a tlumit strach nebo jiné podminky, které mohou znicit nebo narusit jeho autonomni jed-
nani“ (Beauchamp TL, Childress JF, 2013).
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V dospélé mediciné se tento poznatek dostaval ke slovu desitky let, nez byl Beaucham-
pem a Childressem pojmenovan. I kdyz tito autofi, jak jsme jiz nastinili, fikaji, Ze Zddny
z pojmenovanych principti neni prvni ani posledni, zda se nam, Ze je to princip autonomie,
ktery evropskou medicinu po II. svétové valce zasdhl nejkomplexnéji. I v ¢eské mediciné se
tento princip dostava stale vice ke slovu. Je zavedena a respektuje se doktrina informova-
ného souhlasu. V soucasnosti se ceska medicina uéi pracovat se zastupnym rozhodovanim
za pacienta a s jeho dfive vyslovenymi pfanimi.

V détském lékafstvi se rozhodovaci schéma zasadné komplikuje tfemi momenty:

1. Pacientem zdravotniki je dité, které alespon zpocatku neni vitbec schopno o sob¢ roz-
hodovat.

2. Partnery zdravotniki jsou také rodice (zdkonni zastupci).

3. Jak dité starne, stavd se zralej$im a md pravo se k rozsahu zdravotnich sluzeb jemu po-
skytovanych vyjadfovat.

Co se tyce rodic¢u, zakladni premisou je, Ze 1. jednaji ve shod¢ a 2. jednaji v nejlepsim
zajmu ditéte. Obé tyto premisy jsou pochopitelné vyvratitelné a Casto nastavaji situace, kdy
jako zdravotnici o jejich naplnéni alespon vnitfné pochybujeme. MiiZeme vsak tuto pochyb-
nost vyjadrit oteviené, a pak je vyhodou, pokud ma pracovi$té/nemocnice ztizenou sluzbu
etického poradenstvi, nebot ta je nejvhodnéj$im nastrojem k fe$eni téchto problém a po-
chybnosti (viz kapitola 9 - Etické poradenstvi v pediatrii). Yoram (2011) fika, Ze rodice ditéte
vstupuji do vztahu mezi zdravotnikem a ditétem v reZimu zastupného rozhodovani. Cituje
Beauchampa a Childresse a pfipomind, ze pro zastupce pacienta plati, Ze m4 byt 1. kompe-
tentni ¢init rozumné zavéry, 2. md mit adekvatni znalosti a informace, 3. ma byt emocio-
nalné stabilni, 4. ma byt zaméfen na nejlepsi zajem pacienta. Yoram (2011) rovnéz zdiraz-
nuje, Ze ukolem zdravotnika pecujiciho o déti je predev$im bod 2 a 4. Ma jednak poskytnout
rodi¢tim odpovidajici znalosti a informace a jednak je jeho povinnosti chranit blaho ditéte.

Dulezitym doplnénim v principu autonomie je rozlieni mezi terminy ,assent a ,,con-
sent®. Consent je souhlas, ktery dava plné kompetentni osoba (typicky dospély clovék).
Assent, svoleni, znamena, Ze v pediatrii uznavame, Ze dité, predevsim adolescent, ma s na-
ristajici vyzralosti a mentalni kapacitou pravo vyjadrovat se k tomu, co se s nim bude dit.
Tento nazor uznava i ¢eské pravo (viz kapitola 42.2.1 - Rozhodovani nezletilych). Je tedy
tfeba assent jiz od véku 14 let respektovat. Slozita situace nastava, pokud adolescent nékteré
postupy odmitd. Jako zdravotnici miZeme pochybovat o jeho mentdlni kapacité se k tera-
peutickému opatfeni vyjadfovat. Nemizeme ho v$ak apriori odmitnout jen proto, Ze po-
stoj dospivajiciho nesouzni s nasimi predstavami jako zdravotnika. Tyto situace se mohou
typicky objevovat v détské onkologii nebo i u jinych forem postizeni, pfevazné u pacientt
v détské paliativni péci. Znamé je ,,pravidlo sedmi“ (Goodlander EC, Berg JW, 2011). Podle
tohoto pravidla déti ve véku do 7 let nemaji kapacitu k rozhodovani, u déti ve véku 7-13 let
se predpoklada, e ptipad od pripadu mohou mit kapacitu k rozhodovéni, a déti starsi 14 let
maji kapacitu ¢init medicinska rozhodnuti, pokud se neprokaze opak.

Pro zdravotnika pecujiciho o déti muize byt velmi naro¢né odlisit sviij ndzor a svtij po-
hled na medicinskou situaci od predstavy sedmiletého, nebo pak i ¢trnactiletého ditéte.
Zdravotnik je v tomto ohledu v konfliktu zdjmi. Na jednu stranu ma sv(ij odborny pohled,
ktery ovSéem muze byt skryté ovlivnén obavou o dité, pochybnostmi o rodi¢ich, obavami
o sebe (stiznost, nesoulad s rodi¢i, pravni konsekvence), a na druhou stranu se zdravot-
nikovi sdéluje, Ze md nazor ditéte zohlednit, i kdyZ s nim tfeba plné nesouhlasi. Klicem
k feseni této situace je zamé¥it se na zhodnoceni rozhodovaci kapacity. Pokusit se prozkou-
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