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Abstract: The paper provides an ethical reflection on health care decision-making at the end of life, focusing
on the practice of end-of-life decisions in the contemporary health care in the Czech Republic, and taking into
account the international discourse. The decisions about health care at the end of life affect not only the
terminally ill patients, but also their relatives and health care professionals as well. They also have significant
psychological, social, legal, and political implications.
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Abstrakt: Text se zabyva etickou reflexi rozhodovani o zdravotni pégi v zavéru Zivota. Zaméfuje se na praxi
rozhodovani o této péci v Ceské republice a zohledriuje mezinarodni diskurz. Rozhodovani o zdravotni péci
v zavéru Zivota se netyka jen terminalné nemocnych, ale i jejich blizkych a zdravotnickych pracovnik(i; ma téz
vyznamné psychologické, socidlni, pravni a politické souvislosti.
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Rozhodovani o zdravotni péci v zavéru Zivota je palCivou otazkou ceského zdravotnictvi a
predstavuje vyzvu pro zdravotniky, instituce i spolecnost. Je ovliviiovano tim, jak je ve spolecnosti
chdpana role mediciny, jakd je kvalita a dostupnost zdravotni a socialni péce, jak jsou vnimany a
(ne)feseny existencialni otazky, jako napftiklad otdzka konecnosti a zdafilosti lidského Zivota. Toto
rozhodovani ma dopad nejen pro terminalné nemocné a jejich blizké, ale dotyka se i kvality Zivota
zdravotnik( poskytujicich tuto péci. Zaroven ma medicinské, psychologické, etické, socialni, pravni a
politické implikace. Tento text se omezuje na etické aspekty. V jadru jde o otazku moralni a jeji fesSeni
se promita do dalSich zminénych oblasti. V zahraniéi byla tato problematika diskutovana od 80. let
minulého stoleti,! ¢eskd diskuse této problematiky viak ponékud zaostdvda. Konsenzudlni normativni
nastroj pro rozhodovédni o této pééi zcela chybi.? PfevaZuje diskurz autonomie jako podminky
informovaného souhlasu.? Byl diskutovan zastupny souhlas,* nikoliv proces ndhradniho rozhodovani a
jeho zdsady, véetné moralnich hodnot, které za nimi stoji. Se zjednoduSenim —a moznd i bez néj — Ize
fict, Ze jsme |ékarsky paternalismus pFetvofili na pravni imperialismus. Nahradnimu rozhodovani u nas
dosud byla vénovana mala pozornost.®

Rozhodovani o zdravotni péci v zavéru Zivota je Casto rozhodovanim o jiz nekompetentnim
pacientovi na zdkladé jeho dfive realizované schopnosti o sobé rozhodovat, nebo je rozhodovanim za
nekompetentniho pacienta (surrogate decision, substituted judgement). Rozhodovani za
nekompetentniho pacienta se déje na pozadi Siroké noetické Skdly (nemedicinského) védéni o
pacientovi a informaci ziskanych od néj pfimo nebo zprostfedkovanych o ném druhymi. Tato Skala saha
od naprosté absence jakékoli jiné nez Cisté klinické informace (napf. pacient byl pfivezen do nemocnice
v bezvédomi, pfibuzni jsou nedostupni) az po pomérné detailni informovani samotnym pacientem o
jeho hodnotach, preferencich a pranich (o jeho predem vyjadrenych rozhodnutich, o jeho predem
deklarované vali). Mezi témito pdly absence informaci a pIného informovani pacientem jsou informace
zprostredkované nékym jinym neZ pacientem samotnym: manZelkou, partnerem, détmi, dalSimi

.....

téchto informaci osciluje mezi presnym a pravdivym zprostfedkovanim pacientovych hodnot,

1 Zasadnim pFitom byla kniha BUCHANAN, A. E. - BROCK, D. W. Deciding for Others: The Ethics of Surrogate
Decision Making. Cambridge — New York: Cambridge University Press, 1990, reflektujici zastupné rozhodovani
v situaci inkompetence.

2\ USA byl pfijat prvni takovy nastroj jiZz v roce 1987: HASTINGS CENTER. Guidelines on the Termination of Life-
Sustaining Treatment and the Care of the Dying. Briarcliff Manor: The Hastings Center, 1987.

3 DOLEZAL, Adam. Pojeti autonomie v moderni bioetice a jeho dopady na teorii informovaného souhlasu. Casopis
zdravotnického prdva a bioetiky. 2019, Vol. 9, No. 1, s. 1-27; KURE, Josef. Koncept autonomie v mediciné.
Filosoficky ¢asopis. 2014, Vol. 62, No. 6, s. 895-908; DOLEZAL, Adam. Informovany souhlas jako vyjadreni
autonomie vile nebo reflexe paternalistického vztahu? Casopis zdravotnického prdva a bioetiky. 2011, Vol. 1,
No. 1,s. 1-13.

4 CERNA PARIZKOVA, Renata - POLICAR, Radek - MACH, Jan. Opatrovnik a zastupny souhlas u pacientdl v
intenzivni péci. Anaesthesiology. 2015, Vol. 26, No. 1, s. 42-45.

5 K vyjimkdm patfi diskuse o rozhodovani v situaci nekompetentniho pacienta. Viz DOLEZAL, Tomas. ZpUsobilost
nezletilych udélit souhlas s poskytovanim zdravotnich sluzeb. Casopis zdravotnického prdva a bioetiky. 2018, Vol.
8, No. 1, s. 48-61; DOLEZAL, Adam. Informovany souhlas u osob se snizenou schopnosti rozhodovani. Casopis
zdravotnického prdva a bioetiky. 2019, Vol. 9, No. 2, s. 68-84.
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preferenci, prani a vile po zamérné zkreslené informace — naptiklad ze zistnosti (,,urychleni” dédického
fizeni), nebo z neznalosti (lidé ¢asto vibec nevédi, jak by si jejich blizky pral prozit posledni fazi svého
Zivota, jakou zdravotni péci by v ni chtél ¢i nechtél dostavat, protoZe o tom s blizkymi zpravidla vibec
nehovofi). TrebaZe velka ¢ast pacientl ma v zavéru Zivota rizné umensenou schopnost rozhodovani,
nelze fict, Ze se jedna jen o nekompetentni pacienty.

Jesté v jiném svétle se tato rozhodovani objevi, pokud pro ,zavér Zivota” pouZijeme Sirokou
sémantiku. Rozhodovani pak znamena pomérné Sirokou casovou Skdlu, kdy ,zdvérem zivota“ neni
minéno bezprostfedni umirani v fadu minut ¢i hodin, ale zavérecné obdobi lidského Zivota v fadu dnd,
tydnl a mésich, nékdy i let; jde tedy o rozhodovéni v Zivoté ,blizko jeho konci“.® Bez ohledu na
konkrétni délku ,zavéru Zivota” jde v kazdém jednotlivém pripadé o vyznamny usek Zivota — nejen
medicinsky, ale i psychologicky, existencialné, lidsky — a to primarné diky obsahu tohoto Useku Zivota,
nikoliv kvuli jeho délce.

Cilem tohoto textu je zkoumat, v jaké situaci a v jakém kontextu probiha proces rozhodovani o
zdravotni péciv zavéru zZivota. Smyslem je popsat, kdy toto rozhodovani probiha, v jaké klinické, osobni
a existencidlni situaci k nému dochazi, co je predmétem rozhodovani, jaké modality zdravotni péce
padaji v ivahu, mezi jakymi mozZnostmi se rozhoduje. Zasadni ptitom je, kdo rozhoduje — zda pacient
nebo nékdo jiny, pfipadné pacient spolu s nékym jinym — a jakym zpUsobem a podle jakych kritérii
proces rozhodovani probiha.

1. KDY SE ROZHODUIJE: KLINICKA A OSOBNI SITUACE PACIENTA

Z hlediska casu se tato rozhodovani tykaji konce lidského Zivota. Onen ,konec” pfitom neni
definovan statisticky, prmérnym vékem apod., ale celkovym stavem morbidity a jeji zavaznosti,
mirou, kterou chorobnost (bezprostfedné) ohroZuje ¢lovéka na Zivoté, bez ohledu na jeho redlny vék.
Takovato situace Castéji nastava ve vyssim véku, kdy se vék pacienta mlze prekryvat s vékem, kterého
se dand populace bézné doZiva. Situace , konce Zivota“ ale miZe nastat v jakémkoliv véku: v dospélém,
détském i novorozeneckém; jak v dlisledku nahlé nehody, tak v dlsledku progrese chronického Cci
akutniho onemocnéni. ,V poslednich 50 letech se vyznamné zménil pribéh zavéru Zivota. Radikdlné se
zménila ,zkuSenost umirdni’. Pfed 100 lety vétsSina lidi ,stonala krdtce a umirala rychle’. [...] Dnes Ize
zGvér Zivota charakterizovat jako ,dlouhé stondni a pomalé umiréni’.”” Navic toto ,pomalé umirani“
mUiZeme znacné protrahovat. Zohlednit Sifi casového spektra zavéru Zivota a variabilitu véku je proto
pro uvazovani o zdravotni péci v zavéru zivota dllezité.

Zavér zivota je z klinické perspektivy charakteristicky vycerpanim kurativniho modelu mediciny:
pacienta nelze uzdravit a zachranit, spéje nezadrzitelné a nezvratitelné ke svému (blizkému) konci, ke
smrti. Kurativné nelze jeho situaci zvratit, protoze jeho choroba znacné progredovala, nebo jde o
celkovy stav velmi pokrocilé polymorbidity (s dominantni chorobou ¢i chorobami) oznacovany jako
terminalni. Termindlni stav znamend, Ze pacient umird, protoze doslo k zavaznému ireverzibilnimu

6 BERLINGER, Nancy — JENNINGS, Bruce — WOLF, Susan. The Hasting Center Guidelines for Decision on Life-
Sustaining Treatment and Care Near the End of Life. 2™ edition. Oxford: Oxford University Press, 2013.

7 SLAMA, Ondrej. Nékolik poznamek k hledani ,,dobrého umirani“ v mediciné pozdné moderni doby. In: KURE,
Josef - PETRU, Marek a kol. Filosofie mediciny v éeskych zemich. Praha: Triton, 2015, s. 257.
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selhavani duleZitych funkénich systéml a tento stav neni kurativné ovlivnitelny. Vtom se lisi od
kritického stavu, jenZ znamena zdvaznou patologii plsobici bezprostfedni ohroZeni Zivota, které je
potencidlné zvratitelné postupy zejména intenzivni mediciny. , Pfehodnoceni pacienta z kriticky
nemocného na termindlné nemocného znamend zcela zdsadni zménu pristupu k pacientovi. Vznikd
novy klinicky kontext, je tfeba nové pojmenovat cile 1écby a péce. Toto prehodnoceni md obvykle
charakter postupného procesu. VyZaduje klinickou zkusSenost, komunikacni schopnosti a v idedInim
pfipadé multidisciplindrni posouzeni.”® Terminalni stav a procesy s nim souvisejici mohou byt oznaceny
za umirani. Z hlediska ¢asu Ize tento prlibéh pouze zpomalit a tim také prodlouzit, ovSsem vétsinou za
cenu rGzné velkého dodatecného stradani a diskomfortu pacienta.

S kvantitativnim kritériem délky Zivota a preZiti souvisi kvalitativni kritérium kvality takto
,pridaného” Zivota. Zatimco kvantitativni kritérium (stfedni) délky Zivota, dobu preziti ¢i doziti Ize
snadno objektivné méfit a stanovit, kvalitativni kritérium (kvalita Zivota v preZiti) je subjektivnim
parametrem, ktery je sice zvnéjsku méritelny, zprimérovatelny, statisticky kvantifikovatelny, ale
nakonec to je pouze pacient sdm, kdo stanovi kvalitu, kterou pro ného ma jeho zivot, jedno zda ,bézny“
¢i ,pridany”. Snaha lékara zachranit a zachovat Zivot, ktery jiZz v podstaté neni zachranitelny, muize
generovat kvalitu takto ,ziskaného Zivota“, jez je pacientem hodnocena jako pfilis nizkad na to, aby ji
vnimal jako néco, o co by stal. Vznika tu historicky nova moralni ambivalence mediciny v zavéru Zivota.
V déjinach dosud medicina pacientovi v zavéru Zivota vidy jenom pomadhala, vyuZivala pfitom vSechny
moznosti, které méla — a téch bylo malo. V podstaté Slo o rlizné formy mirnéni bolesti, ne o kurativni
postupy nebo o Zivot udrZujici technologie. Dnes mliZze medicina ¢lovéku na konci Zivota nejen pomoci,
ale mlze mu zaroven i Skodit generovanim dodateéného stradani. Tuto moznost dfiv neméla. Navic
toto skozeni mize vydavat za vymozenost moderni zdravotni péce a za medicinsky pokrok, ktery Ize
snadno dokazovat statistickym prodlouzenim doby prezivani. Kromé toho m{ze zdravotnické zatizeni
timto poskytovanim zdravotni péce, které je vlastné ,Skozenim pacientovi®, ziskdvat finanéni
prostfedky od zdravotni pojistovny.

Z hlediska kurativniho modelu mediciny se jedna o situaci netc¢innosti, neefektivnosti, marnosti,
pfipadné aZ absurdnosti pouziti nékterych medicinskych postupt (medical futility). Vyraz , futility “ totiz
neobsahuje Zadny vyznam ,1é¢by“,° proto by pFiléhavéjsim byl termin ,,medicinskd marnost, pfipadné
,medicinska neuziteCnost” ¢i expresivnéjsi ,medicinska nesmyslnost”. Pokud dany medicinsky postup
pro daného pacienta v dané situaci neni pfinosem, pak ho pacient nema dostat, protoZe nic neléci a
tudiZ se o Zadnou lécbu nejedna. Jde o praktikovani mediciny, ktera porusuje hippokratovské primum
non nocere, protoze medicinsky ilegitimné generuje pacientovi stradani, aniz by mu poskytovala
smysluplny pfinos, jedna se o situaci, ktera je v pozdéjsi literatufe oznacovana jako ,medicinsky
nevhodny postup” (medically inappropriate treatment).’® Nevhodnost a nepfiméfenost

8 SLAMA, Ondrej. Nékolik pozndmek k hleddni ,,dobrého umirdni“v mediciné pozdné moderni doby, s. 265.
9Sémanticky ,1é¢ba” (therapy) je ,postup” (treatment), ktery ma terapeuticky efekt, tj. néco |é&i (kurativné nebo
symptomaticky). Ne kazdy treatment je nutné therapy. TakZze futile treatment neni lécba (therapy), protoZe nema
terapeuticky efekt. Resenim by bylo opusténi iroké ¢eské sémantiky terminu ,1é¢ba” a pouzivani vyrazu ,lécba”
jen pro ty postupy, které maji néjaky terapeuticky ucinek.

10 MISAK, Cheryl J. — WHITE, Douglas B. — TRUOG, Robert D. Medically inappropriate or futile treatment:
deliberation and justification. Journal of Medicine and Philosophy. 2016, Vol. 41, No. 1, s. 90-114.
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(inappropriateness) tohoto postupu zdroven obsahuje normativni moment: jde o néco profesné
nevhodného, a proto i moralné nespravného. Kdyz Iékar pacientovi fekne, Ze nebude délat néco, co je
medicinsky nevhodné, nemistné a nespravné, jde o vécné, jazykové a komunikacné Uplné jinou situaci,
nez kdyz pacientovi sdéli, Zze mu ,odeberou marnou/nepfimérenou lécbu”. Skute¢nost, Ze pojistovny i
tuto ,|écbu” proplaceji, nelegitimizuje jeji moralni pfijatelnost.

Problém medicinské marnosti (medical futility)'* byl intenzivné diskutovan. | po dekddach diskusi
vSak medicinskd marnost zlstala obtizné uchopitelnym konceptem; nevznikla shoda ohledné jeho
definovani'? a nebyl plo$né pfijat medicinskou komunitou ani vefejnosti.’®> Tyto diskuse viak mély
vyznamny pfinos, ktery je mozné shrnout nasledovné:

. Byl odmitnut koncept medicinské marnosti jako pouhého jednostranného lékarského
rozhodnuti.
. Neucinnost a marnost medicinského postupu (medical futility) neznamena jen negativni

vymezeni, 7e se néco nebude délat (futile treatment);'* je zaroveri podnétem
k pozitivnimu vymezeni, Ze se néco bude délat, co se zatim nedélalo, totiz smysluplnd
(paliativni) péée umoznuijici a zajistujici zadouci kvalitu Zivota pacienta.

. Medicinskd marnost ilustruje principialni limitovanost mediciny (medicina nedokaze vse),
stdva se vyzvou knové ontologii a hermeneutice mediciny: 1) zda je medicina
samoziejmym aplikovanim vseho, co prinasi védecky a technologicky pokrok; 2) co je
cilem mediciny a jaky smysl ma v soucasné mediciné teleologické uvazovdani — stanoveni
terapeutického cile a existencidlniho cile pacienta a korelace téchto dvou druh cild.

. Ukazalo se, Ze stézejni roli ma kvalitni komunikace lékare — s pacientem a jeho blizkymi.

. Jednostranné rozhodovani lékare ¢i Iékarl bylo nahrazeno konsenzualnim sdilenym
rozhodovanim (shared decision making) o zdravotni péci v zavéru Zivota.

Misto snahy o objektivni matematicko-statistické stanoveni pravdépodobnosti medicinské
marnosti (medical futility) se dliraz presunul na teleologické uvazovani, na stanoveni toho, jaky cil
sleduje aplikovani konkrétniho medicinského postupu a kdo tento cil stanovuje.'® Postup, ktery plsobi
pouze dil¢i fyziologicky efekt pozorovatelny na pacientové téle, nutné neni pfinosem, o ktery by pacient
stal, byt medicinsky objektivné jde o pfinos. Ne kazdé zlepseni jednotlivé fyziologické funkce organismu

11 ZUCKER, Marjorie B. — ZUCKER, Howard D. (eds). Medical Futility and the Evaluation of Life-Sustaining
Interventions. Cambridge — New York: Cambridge University Press, 1997; RUBIN, Susan B. When Doctors Say No:
The Battleground of Medical Futility. Bloomington: Indiana University Press, 1998.

12YOUNGNER, Stuart J. Who defines futility? JAMA. 1988, Vol. 260, No. 14, s. 15-36; MOHINDRA, Raj K. Medical
futility: a conceptual model. Journal of Medical Ethics. 2007, Vol. 33, No. 2, s. 71-75.

13 HELFT, Paul R. — SIEGLER, Mark — LANTOS, John. The rise and fall of the futility movement. New England Journal
of Medicine. 2000, Vol. 343, No. 4, s. 293-296.

14 YOUNGNER, Stuart J. Applying futility: saying no is not enough. Journal of the American Geriatrics Society. 1994,
Vol. 42, No. 8, s. 887—889.

15 7 hlediska teleologického uvaZovani je ,medicinskou marnosti“ nemoznost dosdhnout kyZzeného cile. Potom
usili o dosazeni neredlného cile je marné.
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nutné musi byt v souladu s tim, co pacient pro sebe povaZuje za dlleZité a co je subjektivné dobrem
pro pacienta. Benefit (pfinos, prospéch) konkrétniho medicinského postupu pro pacienta neni
objektivnim medicinskym hodnocenim, ale hodnotovym soudem pacienta, ktery zavisi na pacientovych
moralnich hodnotach, na tom, co pro ného a v jaké mife je dllezité. Jako prospésny je mozno oznacit
ten postup, pomoci kterého Ize dosdahnout nékterého z cil, jeZ pacient povazZuje za dlleZité, a je spojen
,se zGtéZi a riziky, které pacient povaZuje za pfijatelné”® Cilem mediciny je pomoc nemocnému.
Interpretace toho, v éemz ma ona pomoc spocivat, primarné nalezi pacientovi — a teprve sekundarné,
pokud toho pacient je obtizné schopen, nalezi spolecnému hledani obsahu této pomaoci, tedy hledani
pacienta s |ékafem, pfipadné ve tieti fadé zastupné interpretaci toho, v ¢em by pomoc pacientovi méla
spoCivat. Neni smyslem mediciny nabizet a poskytovat postupy, které pro nemocného nejsou
pfinosem, takové pocinani by bylo v rozporu s lex artis. Stejné tak neni smyslem mediciny zvétSovat
stradani nemocného v zavéru jeho Zivota, a pouze plsobit dosaZeni urcitého fyziologického efektu, aniz
by bylo jasné, zda o néj pacient stoji, respektive zda by o néj stal. Praktikovat medicinskou marnost
znamenad praktikovat Spatnou medicinu, medicinu, ktera si tvofi jiné cile nez ty, které odpovidaji
dlouhodobé vytvafenému zakladnimu porozuméni tomu, co vlastné medicina je a k éemu tu je.'’
Provozovani medicinské marnosti je vyraznym odklonem od dlouhé tradice zdkladni hermeneutiky
mediciny a normativniho definovani jejich cil(; ztraci ze zietele svij predmét, jimzZ je homo patiens.
Jakkoli je ,,defenzivni medicina“ pochopitelnd, zejména v prostiedi insuficientni pravni jistoty a ochrany
|ékaFe (jak tomu je dosud v Cesku), je dlouhodobé neudrzitelnd — z déivod medicinskych i etickych.'®

Primarnim Ukolem lékare neni ziskat (informovany) souhlas k aplikovani konkrétni technologie,
ale pomoci pacientovi identifikovat cil — pfiéemz tento cil je hodnotovym soudem, stanovenim toho,
co je pro pacienta Zadouci a dUllezZité (a jak je to dllezité) a nakolik je pacient ochotny se zapojit do
naplnéni takto identifikovaného cile. DalsSim ukolem lékafe pak je pomoci pacientovi se zorientovat
v prostredcich, pomoci nichZz miZze byt cil dosazen, a vybrat z technicky a prakticky dostupnych postupt
ten nebo ty, pomoci kterého ci kterych je mozné realizovat stanoveny cil. To, co je hodné usilovani, se
pro konkrétni pacienty bude liSit a nebude to nutné odpovidat objektivné stanovené medicinské
marnosti. Pokud napfiklad cilem jednoho pacienta je jit z nemocnice dom(, potom rlzné moznosti
intenzivni mediciny, jako je naptiklad uméld plicni ventilace, nebudou témi prostiredky, které by
tomuto pacientovi pomohly v dosaZeni stanoveného cile. Pokud cilem jiného pacienta budou , pfidané
dny“, jejichz kvalita nebude vysoka, ale pro néj porad pfijatelna, pak intenzivni a agresivni medicinské
prostiedky pro tohoto pacienta nebudou marné. Zda se vsak, Ze uvedeny zpUsob teleologického
uvaZovani je v sou¢asném ceském zdravotnictvi a v Ceské mediciné zatim vyrazné mensinovy.

Z hlediska osobni perspektivy pacienta je rozhodovani tykajici se konce lidského Zivota
existencialni zaleZitosti — a lhostejno, jakou Zivotni filosofii dotyény pacient zastavd. Smrt spolu

16 SLAMA, Ondrej. Lze objektivné vymezit, kterd |é¢ba je u nevylécitelné nemocného pacienta ,marna“? Nékolik
poznamek z perspektivy onkologické paliativni péce. In: CERNY, David - DOLEZAL, Adam (eds). Smrt a umirdni.
Etické, prdvni a medicinské otazniky na konci Zivota. Praha: Ustav statu a prava AV CR, 2013, s. 221.

17 SCHNEIDERMAN, Lawrence J. — JECKER, Nancy S. Wrong Medicine: Doctors, Pacients, and Futile Treatment. 2"
edition. Baltimore: The Johns Hopkins University Press, 2011.

18 BESTER, John C. Defensive practice is indefensible: how defensive medicine runs counter to the ethical and
professional obligations of clinicians. Medicine, Health Care and Philosophy. 2020, Vol. 23, No. 3, s. 413-420.

CzZPaB 2/2020 | www.ilaw.cas.cz/medlawjournal

89


http://www.ilaw.cas.cz/medlawjournal

JOSEF KURE 84-104

s narozenim vymezuje Zivot Clovéka, ramcuje jeho pobyt v Case a prostoru. Smrti je dosahovdno
casoprostorové limity Zivota, zaroven je smrti ohrozena existence vlastniho Zivota. Smrti prestdva
existovani ve svété, smrti je clovék obirdn o moznosti uskutecfiovani cehokoliv dalSiho ve svém Zivoté.
Smrt koneckoncl neni nic strasného — smrt je konec ¢lovéka v ¢ase. Z hlediska existencialni narace jde
o ukoncéeni vlastniho, jedine¢ného a osobniho pribéhu; zarovern jde o ukonéeni, pfinejmensim
jednostranné, vsi vztahovosti véetné vztahové sité k bliznim. Ovsem ,existencidlni pohled na lidsky
Zivot jako jedinecné déni, pribéh, do jehoZ rdmce je tfreba nemoc i IéCebné intervence zasazovat, neni
v rutinni lékafské praxi vétsinou relevantni“*® To je zaroveh zdvainym problémem ¢&eského
zdravotnictvi. Existencialni zdvaznost smrti ma dopad do oblasti emocionalni a pro vyporadavani se
s Sirokym spektrem zejména negativnich emoci jako jsou nejistota, nevédéni, tdpani, strach, obava,
Uzkost, samota, osamoceni, bolest, stradani, bezmoc, zoufalstvi. Souvisi i s pozitivnimi emocemi jako
je vyrovnanost, pfijeti, pokoj, smifeni, usmiteni, vdéénost, oéekavani. Na umirani zalezi, je dllezité,
v jakém kontextu, za jakych podminek a okolnosti ¢lovék umira. Proto duleZitou roli hraje ¢asovost:
Casovani komunikace a rozhodovani (nejen rozhodovani na konci Zivota...), véasnost komunikace,
vCasnost hodnoceni a pfehodnocovani stavu pacienta. Nedojde-li k oteviené komunikaci s pacientem
vCas, tedy v dobé, kdy pacient je jesté kompetentni, tak neni respektovan jako ¢lovék. Medicina ziskala
obrovskou moc nad procesem umirdni — pravé na ukor pacienta. Z existencidlniho hlediska neni jedno,
jak proces umirani probih3d, jak ho pacient bude prozivat, jaky obsah a smysl| da tomuto Useku svého
Zivota a jak mu jeho okoli umozni dat obsah finalni fazi jeho Zivota.

V praxi v Cesku preziva pochybna , ochrana pacienta pred nim samym®* (tj. nesdélovani informaci
o zdravotnim stavu) a ,obrana Iékare pred nepfijemnosti komunikace a pred medicinskou prohrou”.
Jak toto nekomunikovani a ,uléceni k smrti“ vnimaji oni ,k smrti uléeni” pacienti, nevime. Vime, Ze
nekomunikovani, Spatné komunikovani a ,ulécovani k smrti“ ma vyznamny dopad na ptibuzné
,uléCenych” pacientl a na zdravotniky — mj. to pfispiva k jejich vyhoreni; rovnéz je to uvrhava do
nepfijemnych situaci, kdy s mnoha vécmi nemohou vnitfné souhlasit, a nemaji moznost je zménit.
Vznikd tak napéti, frustrace a pocit bezmocnosti, tedy stav oznacovany jako moralni tisen (moral
distress).®® Ta je bezprostfednim dasledkem technologizace smrti a medicinalizace umiréni.
Choreografie umirani zatim u ndas zUstava v rukou mediciny. Existencialni vyznamy byly nahrazeny
|ékarskymi. Co by si jedinec pral v posledni fazi svého Zivota, ¢asto nevédi ani jeho nejblizsi, protoze
spolu o tom nemluvi. Lidé u nds vétsinové umiraji tam, kde nechtéji, a ¢asto tak, jak by si viibec nepiali.

2. CO SE ROZHODUJE: MOZNOSTI VOLBY

Rozhodovani o zdravotni péci vzavéru Zivota se déje v situaci zménéného medicinského
paradigmatu: kauzalni model (cure) postupné prechazi v model symptomaticky (care). Terminalni stav

19 SLAMA, Ondrej. Nékolik pozndmek k hleddni ,,dobrého umirdni“ v mediciné pozdné moderni doby, s. 260.

20 FOURIE, Carina. Moral distress and moral conflict in clinical ethics. Bioethics. 2015, Vol. 29, No. 2, s. 91-97;
CONNIE, Ulrich M. (ed.). Moral Distress in the Health Professions. New York — Berlin: Springer, 2018; DZENG,
Elisabeth — CURTIS, Randall J. Understanding ethical climate, moral distress and burnout. BMJ Quality and Safety.
2018, Vol. 27, No. 10, s. 766—770; CARNEVALE, Franco A. Moral distress in the ICU: it’s time to do something
about it! Minerva Anestesiology. 2020, Vol. 86, No. 4, s. 455-560; DZENG, Elisabeth — WACHTER, Robert M. Ethics
in conflict: moral distress as a root cause of burnout. Journal of General Internal Medicine. 2020, Vol. 35, No. 2,
s. 409-411.
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onemocnéni neni kauzalné ovlivnitelny, lze pouze ovliviiovat priznaky doprovazejici tento stav.
Pfedmétem rozhodovani vtéchto situacich tedy neni otazka, zda Iécit ¢i nelécit, ale otazka
modifikovani zdravotni péce a pribéiné prehodnocovani stavajici modifikace. Jde o spravny vybér
vhodnych modalit péce, tedy o pouziti nejen technicky dostupnych, ale mordlné odpovidajicich
postupl. Jde o medicinské rozhodovani, které pritom neni pouhym rozhodnutim technicko-klinickym.
Proto je na zdravotniky ,kladen ndrok na klinicky a eticky sprdavné vyuZiti dostupnych lé¢ebnych
modalit“.?* Jde o situaci, kdy medicina nejen obrovskym zptisobem pomaha velkému poctu pacientd,
ale soucasné pusobi i znacné skody, vétsi nez nedostatecné resené symptomy pokrocilého stadia
onemocnéni. Tim, Ze z velké ¢asti jesté preziva ,kultura mliceni”, upird medicina pacientdm moZnost
proZit ¢as zavéru svého Zivota tak, jak by sami chtéli, véetné aspektl jako je ,usporadani si svych
zalezitosti“ — nejen majetkopravnich, ale predevsim vztahovych a existencidlnich. Je to novy zpUsob,
jak medicina mize $kodit.??

V literatufe i v klinickém jazykovém Uzu se objevuje termin ,limitace lé¢by“?

ve smyslu
omezovani medicinské intervence.* V jazyce Ceskych zdravotniki se vyskytuje také termin
,ukon&ovani 1é¢by”. ,Limitace 1é¢by” i ,ukonfovdni |é¢by” jsou neadekvatni a zavadéjici terminy.®
Pokud chdpeme ,lécbou” postup, ktery pacientovi prinasi skutecny benefit, protoze kurativné nebo
symptomaticky néco ,fesi“, pak se o Zadné odebirani |écby nejednd, nebot se pacientovi pouze
prestane nebo ani nezacne poskytovat néco, co pro ného stejné nemad zadny (vyznamny) pfinos a
|é¢ebny ucinek. S tzv. ,limitaci [é¢by” souvisi prehodnoceni stdvajiciho medicinského postupu, kdy sice
postup A je ukoncen (nebo je rozhodnuto o jeho nezapoceti), a zaroven je zahajovan postup B, C...
(zpravidla postupy zamérené na projevy nemoci). TakZe by vécné i jazykové takovéto celkové
prehodnoceni stavajiciho poskytovani zdravotni pécée mélo byt daleko primérenéji nazyvano jako
,modifikace medicinského postupu” nebo jako , modifikace zdravotni péce” — synchronné dochazi
jednak k omezovani nékterych (zejména kurativnich) postupd, jednak k rozsifovani jinych postupl

(zejména symptomatické 1é¢by). Rovnéz zcela zavadéjici je Easty termin ,ukon&eni léEby* .2

2L SLAMA, Ondrej. Nékolik pozndmek k hleddni ,,dobrého umirdni“ v mediciné pozdné moderni doby, s. 256.

22 pokud kompetentnimu pacientovi nebyla v&as ddna moZnost sdileni svych hodnot a preferenci, pak
z moralniho hlediska dochazi k nejhorsi mozné situaci: se svépravnym lidskym subjektem je zachazeno nelidsky,
podobné jako s jakymkoli objektem.

23 JENNEY, Meriel. Limitation of therapy in the treatment of childhood cancer. Lancet. 1994, Vol. 344, No. 8917,
s. 210-211; VALENTIN, Andreas et al. Recommendations on therapy limitation and therapy discontinuation in
intensive care units. Intensive Care Medicine. 2008, Vol. 34, No. 4, s. 771-776; NEITZKE, Gerald et al.
Dokumentation der Therapiebegrenzung. Medizinische Klinik — Intenzivmedizin und Notfallmedizin. 2017, Vol.
112, No. 6, s. 527-530.

24\ anglické literatufe se &astéji nez ,limitation of therapy” objevuje termin , limitation of treatment”. Odpovidd
to sémantickému rozdilu mezi ,treatment” a , therapy”.

25 Limitace 1é¢by” sémanticky znamend, Ze pacientovi uréitd 1é¢ba nebude poskytovana, pfipadné Ze mu bude
dosud poskytovana Iécba odebrana. To psychologicky znamena totéz, co nékomu néco (ilegitimné) upirat, brat
nékomu néco, na co md ndrok v systému verejného zdravotnictvi.

26 | é¢ba se ukoncuje jen v téchto pFipadech: 1) pacient se uzdravil, 2) pacient nesouhlasi s daldim poskytovanim
|éCby (negativni revers), 3) pacient je preloZen (pak Iécbu ukoncuje poskytovatel A, pokracuje v ni poskytovatel
B, takZe o ukoncovani se da hovofit pouze z hlediska poskytovatele A), 4) pacient zemrel. Ve vSech ostatnich
pfipadech Iécba pokracuje, jen je upravena podle stavu pacienta a pfizplsobena cilim, kterych ma dosahovat.
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Hodnoceni ¢i pfehodnoceni poskytované |écby a péce a jeji modifikace ma dvé zakladni podoby:
rozhodnuti o nezahajovani konkrétnich medicinskych postupl (withholding, WH), rozhodnuti o
ukonceni konkrétnich medicinskych postupl, které byly poskytovany, ale které se ukazaly jako
medicinsky net¢inné a nevhodné (withdrawing, WD).?” Jak rozhodnuti o nerozsifovani péce (WH), tak
rozhodnuti o redukovani péce (WD) je soucdsti komplexni rozvahy o modifikovani péce zplisobem,
ktery odpovida cildm péce. V pfipadé pacientovy inkompetence?® k rozhodovéni je vhodné, aby
rozhodnuti bylo ¢inéno v interdisciplinarnim tymu. Neni to jen rozhodnuti o tom, co se nebude délat,
ale i o tom, co se bude délat. Proto je pouzivani terminu ,limitace lé¢by” nebo ,ukoncovani lécby”
neadekvatnim zlZenim pohledu na celou situaci. Rozhodovani o modifikaci péce v zavéru Zivota je
rovnéz procesualni zalezitosti: reaguje na klinicky vyvoj onemocnéni, na celkovy stav pacienta a na jeho
osobni, socidlni a existencidlni kontext. Proto je toto rozhodovani otevieno kontinudlnimu
pirehodnocovani. Pfedmétem rozhodovani je cil péce a prostfedek vedouci k naplnéni cile péce. Cil
péce se tak stdva fidicim principem rozhodovdni. Normativnim kritériem modifikovani Iékarského
postupu je jeho soulad s cili péce (teleologicky jeho soulad se stanovenym ucelem), proto je potom
zvoleny prostfedek medicinsky vhodny (medically appropriate).”®

Nejcastéjsi klinické modality, o jejichz neaplikovani se uvazuje a rozhoduje, jsou tyto: neprovadét
kardiopulmondlni resuscitaci (DNR), neintubovat a nezahajovat umeélou plicni ventilaci (DNI),
nepoddvat antibiotika, neprovddét dialyzu, nepoddvat katecholaminy, nepreklddat na oddéleni
vy$siho typu (napf. na JIP), neprovadét chirurgicky vykon (napf. operaci v celkové anestezii),
neprovadét invazivni vykon, nepodavat chemoterapii, neprovadét radioterapii, nezavadét centralni
Zilni katetr (CVC), neprovadét tracheostomii, nezavadét perkutanni endoskopickou gastrostomii (PEG),
nepodavat parcidlni enteralni nutrici (PEN), nezavadét enteralni nutrici (EN), nezavadét nasogastrickou
sondu (NGS), nezavadét nasojejunalni sondu (NJS).

27 Mezi nerozsifovanim péce (WH) a redukovanim pécée (WD) néktefi nevidi rozdil. Podobné& nékteré odborné
spole¢nosti, napf. Americka lékaFska asociace (AMA) povazuji WH a WD za eticky ekvivalentni. Existuji vSak etické
i klinické dlvody pro rozliSovani mezi WH a WD. Viz LEVIN, Phillip D. — SPRUNG, Charles L. Withdrawing and
withholding life-sustaining therapies are not the same. Critical Care. 2005, Vol. 9, No. 3, s. 230-232; URSIN, Lars
0. Withholding and withdrawing life-sustaining treatment. Ethically equivalent? American Journal of Bioethics.
2019, Vol. 19, No. 3, s. 10-20.

28 Kompetenci je minéna kompetence k né¢emu, schopnost néco délat, napf. se rozhodovat ohledné zdravotni
péce. Nezbytna schopnost rozhodovat se zahrnuje: komunikaci a porozuméni sdélenému, relativné stabilni
predstavu zdafilého Zivota, Usudek a zdlGvodnéni, porovnani dasledkd rdznych modalit jedndni, aplikovani
hodnot. Pfitom jde o proces zdlivodriovani, nikoliv o obsah rozhodnuti. Kompetence neni komparaci dvou stav(,
ale oznacenim uUrovné, které musi byt dosazeno, neni odstupriovanim urcitych kapacit, ale stavem, ktery bud'je,
nebo neni. Stanoveni Urovné kompetence o sobé rozhodovat zahrnuje soucasné dvé hodnoty: chranéni a
podporovani dobra jedince a respektovani jeho sebeurceni. To znamenad, Ze nesmi nastat situace, kdy selhava
ochrana dobra jedince nebo respektovani sebeurceni kompetentni osoby. Neexistuje jediny standard
kompetence, ale je tieba zvazovat kompetenci ke konkrétnimu rozhodnuti; méfitko kompetence pro konkrétni
situaci zavisi napriklad na mife rizika (¢im vétsi riziko, tim vétsi standard kompetence). BUCHANAN, Allen E. -
BROCK, Dan W. Deciding for Others: The Ethics of Surrogate Decision Making, s. 84-86.

2% DE SCHREYE, Robert et al. Appropriateness of end-of-life care in people dying from COPD. Journal of Pain and
Symptom Management. 2018, Vol. 56, No. 4, s. 541-550; NEITZKE, Gerald et al. Limits to the appropriateness of
intensive care. Medizinische Klinik — Intensivmedizin und Notfallmedizin. 2019, Vol. 114, No. 1, s. 46-52.
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Vétsina pacientl umirajicich v Evropé na jednotkach intenzivni péce ma néjakou formu
redukované a modifikované péce (WH nebo WD), véetné limitace Zivot udrzujicich postup(.3° Jiz v roce
1990 se ukazalo, Ze 83 % dotazanych evropskych Iékar nékdy nezahdjilo Zivot udrZujici postup a 63 %
ho nékdy ukongilo.?! Zel u algoritmu téchto rozhodovéni panuje v sou¢asném Cesku znaéna rozdilnost
a to leckdy i v rdmci jedné nemocnice. Az na nékolik dil¢ich vyjimek chybéji standardy a guidelines pro
tuto medicinsky, eticky, psychologicky, spoleensky i pravné citlivou oblast.>? Pro srovnani: ve Velké
Britanii vydala prvni ndvod pro tato rozhodovéni Britska Iékafska spoleénost (BMA) uZ v roce 1999.3
Od té doby vznikla fada odbornych doporuéeni a WH a WD se staly béZznou medicinskou modalitou.
Pres velky pokrok, k némuz u nas doslo zejména v hospicovém hnuti a paliativni mediciné, mame
v kultivovéni zptsobu rozhodovani o zdravotni péci v zavéru Zivota Eetné rezervy.?*

Jednou z cCastych strategii v téchto situacich je oscilovani mezi dvéma extrémy: vSechno nebo
nic. Na jednom pdlu je terapeuticky aktivismus, ktery aplikuje vSechny dostupné postupy, aby

|ll

,pacienta zachranil” a ,nenechal zemfit”, pfipadné dotycné(ho) lékare uchranil pred eventualnim
podezienim z ,,nedostatecné lécby”. Na druhém pdlu je terapeuticky nihilismus: prohrdli jsme, ,,uz pro
vas nemUZeme nic udélat”. Je zapotrebi dvoji: aby lékar spravné rozpoznal letalni charakter a
nepfiznivou progndézu onemocnéni, a pfitom nepodlehl pocitu profesni frustrace.® U terapeutického
aktivismu jde z hlediska kurativniho modelu o nadmérnou, zpravidla intenzivni a agresivni, zdravotni
péci (overtreatment) podporovanou nadbytecnym vysetfovanim (overdiagnostics). U terapeutického
nihilismu i u terapeutického aktivismu z hlediska modelu (paliativni) péce jde o neposkytovani uéinné,
pfinosné a ucelné péce (undertreatment). Z hlediska socidlni etiky se jednd o poruseni zasady

distribu¢ni spravedInosti a o neefektivni vyuzivani financnich a lidskych zdroju.

Z modalit péce v zavéru Zivota zasluhuje zvlastni zminku termindini odpojeni od umélé plicni
ventilace (terminal weaning) a od dalsi podpory spadajici pod WD, a paliativni sedace (palliative
sedation). Zasadni pro rozhodovani o zdravotni péci v zavéru Zivota je véasnost, komunikace, stanoveni
cilG péce a respektovani potieb a preferenci pacienta. Tomu odpovida koncept pldnovdni péce pro
pokrocild stadia choroby (advance care planning, ACP).3® ACP neni konkrétnim medicinskym postupem,
ale celkovou strategii pro medicinské i nemedicinské postupy (napf. interdisciplinarni paliativni péce)

30 SPRUNG, Charles L. et al. End-of-life practices in European intensive care units: the Ethicus Study. Journal of
the American Medical Association. 2003, Vol. 290, No. 6, s. 790-797.

31 VINCENT, Jean-Louis. European attitudes towards ethical problems in intensive medicine: results of an ethical
guestionnaire. Intensive Care Medicine. 1990, Vol. 16, No. 4, s. 256-264.

32 Diskurz v zahrani¢i vedeny pod tématem withholding/withdrawing life-prolonging treatment u nas probiha
s mensi intenzitou a s daleko vétsi pojmovou nejasnosti: poskytovdni Zivot udrZujici Ié¢by. Neznaly ¢tendr by mohl
nabyt dojmu, Ze se diskutuje o né¢em takovém, jako je otazka podani inzulinu diabetikovi (Zivot udrzZujici Ié¢ba).
33 Stavajici 3. vydani vrozsahu 122 stran je z roku 2007: BRITISH MEDICAL ASSOCIATION. Withholding and
Withdrawing Life-Prolonging Medical Treatment. 3™ edition. Oxford: Blackwell, 2007.

34 Neexistuji empiricka data, kolik pacientd umira v Cesku nevyzadanou, a tedy nedobrovolnou eutanazii v $edé
z6né predavkovani morfinem. Podobné neexistuji data, kolik pacientd umird dystanazii, Spatnou smrti, ,,ulééenim
k smrti”. Lze pouze odhadovat, Ze pacientl ve skupiné ,k smrti ulééenych” bude vyrazné vice.

35 SLAMA, Ondrej. Nékolik poznémek k hleddni ,,dobrého umirdni“v mediciné pozdné moderni doby, s. 262 a n.
3¢ THOMAS, Keri — LOBO, Ben (eds). Advance Care Planning in End of Life Care. Oxford: Oxford University Press,
2011; ROGNE, Leah — MCCUNE, Susana L. (eds). Advance Care Planning: Communicating About Matters of Life
and Death. New York: Springer, 2015.
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pro dobu, kdy pacient nebude plné kompetentni, aby rozhodoval o své zdravotni pé¢i.3” Je uréujicim
ramcem pro poskytovani zdravotni péce v zavéru Zivota vznikajicim na zakladé intenzivni komunikace
s pacientem, ktery stanovuje cile péce a spolecné rozvahy, jak téchto cild mize byt dosahovano, pfi
respektovani pacientovych osobnich hodnot a preferenci. Pfitom je dlleZité porozumét nejen tomu,
co pacient chce, ale i tomu, co nechce. Ukazalo se, Ze dFivéjsi pojeti ACP jako pevné daného protokolu,
¢i ,jizdniho radu”, neodpovida tomu, ¢im ACP je, respektive ¢im by mélo byt. Spravné pouziti strategie
ACP je mnohem vice konsenzudlni a procesudlni zdlezZitosti, pribéiné modifikovanym a
modifikovatelnym nastrojem pro zajisténi optimalni péce podle individualnich potfeb, hodnot a
preferenci pacienta. Integrovani této strategie do Ceské zdravotni péce je proto vice nez zadouci.

Pacienti vitaji, kdyz se s nimi v¢as a oteviené hovofi o jejich hodnotach a o tom, jak by mohly byt
jejich hodnoty a preference v souladu s poskytovanou pééi.®® Pritom se ukazuje, Ze je velice dlleZity
specificky vycvik pro rozvoj dovednosti spravného komunikovéni o pééi v zavéru Zivota.3® Planovani
budouci péce vede k mensimu pouzivani Zivot udrzujicich postupl a zaroven k vétSimu pouzivani
paliativni péce i hospicl a k prevenci zbytecné hospitalizace. Komplexni planovani péce pro pokrocila
stadia onemocnéni zvétsuje soulad poskytované péce s pranimi pacienta na konci zivota, ma pozitivni
vliv na jeho kvalitu Zivota a je efektivn&j$i, nez pouhy pisemny dokument.’® ACP je vlastné
komunikaénim procesem definovani preferenci pro budouci pé¢i.** Implementovani ACP je naro¢né:
velmi zdlezi na tom, kdy je takovy rozhovor veden, v jaké fazi vyvoje choroby a celkového zdravotniho
stavu je zahdjen, jak je veden a jaké komunikacéni dovednosti ma zdravotnik, ktery ho vede. V ¢eském
zdravotnictvi Ize praktikovani ACP nalézt zatim spiSe jako ostrivky pozitivni deviace. Je tfeba si prat,
aby tyto ostrlivky postupné ,infikovaly” zdravotni péci v zavéru Zivota a kultivovaly komunikovani a
rozhodovani o ni.

3. KDO ROZHODUIJE: SUBJEKT ROZHODOVANI

Subjektem rozhodovani o zdravotni péci v zavéru Zivota mlze byt pacient nebo nékdo jiny. Bud'
tedy pacient rozhoduje aktem sebeurceni, co je pro ného dobré, nebo nékdo jiny stanovuje, co je pro
pacienta dobré. Pfi tomto rozhodovani pacient vétSinou nedisponuje plnou ani dostacujici autonomii,
jeho rozhodovaci kompetence je rizné intenzivnim zplsobem umensena, pfipadné aZz nulovana,
pfitom jsou zcela, ¢astecné nebo vibec zndmy pacientovy preference a hodnoty. Pokud ma byt
subjektem rozhodovani nékdo jiny, je otazkou, kdo to ma byt, jaky ma byt jeho vztah k pacientovi a

37 HALL, Alex et al. How should end-of-life advance care planning discussions be implemented according to
patients and informal carers? Journal of Pain and Symptom Management. 2019, Vol. 58, No. 2, s. 311-335.

38 JEONG, Sarah Y. et al. Experiences with advance care planning: older people and family members’
perspective. International Journal of Older People Nursing. 2011, Vol. 6, No. 3, s. 176—-186.

3% ZWAKMAN, Marieke et al. Trained facilitators’ experiences with structured advance care planning
conversations in oncology: an international focus group study within the ACTION trial. BMC Cancer. 2019, Vol.
19, No. 1026. Dostupné z: DOI: <https://doi.org/10.1186/s12885-019-6170-7>.

40 BRINKMAN-STOPPELENBURG, Arianne et al. The effects of advance care planning on end-of-life care. Palliative
Medicine. 2014, Vol. 28, No. 8, s. 1000-1025.

41 EAHNER, Jurrianne C. et al. Interventions guiding advance care planning conversations. Journal of the American
Medical Directors Association. 2019, Vol. 20, No. 3, s. 227-248.
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podle jakych kritérii ma rozhodovat. Pro rozhodovani v téchto situacich se celkové nabizeji nasledujici
subjekty rozhodovani:

1) kompetentni pacient

2) osoba povérena pacientem

3) pacient prostfednictvim své dfive vyjadrené vile

4) osoba blizka, pacientem nepovérena

5) osoba uredné povérena (napt. soudem pro pacienta s omezenou svépravnosti)
6) sluzbu konajici/osetfujici Iékar

7) kolektivni rozhodovani (rlizné modality)

MozZnosti 1) aZ 3) jsou rozhodovdnim pacienta (pfimo ¢i nepfimo). Moznosti 4) az 7) jsou
nahradnim rozhodovanim (surrogate decision). Jde o tyto Urovné rozhodovani: pfimé autonomni
rozhodnuti pacienta — nepfimé rozhodovani pacienta (rozhoduje osoba jim povérena nebo nékdo jiny
na zakladé vyjadrenych preferenci pacienta) — nahradni rozhodovani (rozhoduje osoba pacientovi
blizka —substituted judgement — nebo osoba urfedné k tomu zmocnéna) — rozhodujicim kritériem je
nejlepsi zajem pacienta (rozhoduje jedinec nebo skupina, napt. sluzbu konajici Iékar nebo terapeuticky
tym).

3.1. KOMPETENTNI PACIENT

Pro poskytovani zdravotni péce se stal zakladnim principem informovany souhlas
kompetentniho pacienta. PotiZ je vtom, Ze velka ¢ast pacientd ma schopnost pro realizovani svého
prava na sebeurceni odliSnou od vSech ostatnich, ktefi jsou zdravi, a neceli stejné osobni a existencialni
situaci. Navic je schopnost pacientd rozhodovat o sobé casto snizena v disledku nemoci a jejich
projevl. O to vice to plati u kriticky nemocnych a umirajicich pacientd. Pacienti, ktefi byli shledani
inkompetentnimi, o sobé nemohou rozhodovat. Pacienty je teoreticky mozné rozdélit do dvou skupin:
na ty, ktefi jsou kompetentni a rozhoduji o sobé (a své zdravotni péci) a druzi musi respektovat jejich
rozhodnuti, i kdyZ s nim nesouhlasi, a na ty, u nichZ je autorita rozhodovani pfeddna nékomu jinému.
Néktefi pacienti zlstavaji kompetentni k rozhodovani i v zavéru jejich Zivota a v terminalni fazi nemoci.
Nicméné plati, Ze plné kompetentni pacient je v zavéru svého Zivota spiSe vyjimkou neZ pravidlem.
Pokud je pacient i v této fazi svého Zivota kompetentni, samoziejmé to je on, kdo rozhoduje o své
zdravotni péci. Svoje pravo na sebeurcéeni miZe ovSsem smysluplné realizovat, jen pokud je dobre
informovany a dobfe rozumi své situaci, zejména klinicky. Tomu napomaha pravé véasnd a oteviena
komunikace o péci v zavéru Zivota (ACP).

3.2. OSOBA POVERENA PACIENTEM

Modalita, kdy pacient kvalifikovanym zplsobem (napf. u notare) povéri nékoho jiného
rozhodovanim o jeho zdravotni péci v situaci, kdy sdm o sobé nebude schopen rozhodovat, je vyrazem
jeho svobody a odpovédnosti za svij Zivot. Nejspis si vybere nékoho, kdo zna jeho nazory, hodnoty a
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preference. Tento zplsob ndhradniho rozhodovani (surrogate decision) je bézny v anglosaském svété,
kde je kulturnéhistoricky akcentovdna autonomie jedince. Ve vétsiné statd USA existuje institut
trvalého advokata pro zdravotni péci (durable power of attorney for healthcare, DPAHC), coZ
umoznuje, aby pacient povéfil nékoho druhého, aby rozhodoval o jeho zdravotni péci v pfipadu
inkompetence. Ve Velké Britanii je béznym institut health care proxy (HCP = osoba, kterou pacient
zvoli, aby rozhodovala o jeho zdravotni péci v pfipadé jeho inkompetence). Povéreni jiné osoby, kterd
bude rozhodovat o zdravotni péci povérujiciho v pripadé jeho inkompetence, je pfitom jednoduchy a
efektivni ndstroj.

3.3. PACIENT PROSTREDNICTViM SVE DRIVE VYJADRENE VULE

Dalsi modalitou je pacientovo nepfimé rozhodovani pomoci advance directives (AD) nebo living
will (LW), tento néstroj véak v CR nemame. Pouzivani i pouZitelnost dfive vyjadfeného piani je
v Ceském zdravotnictvi mala. Povédomi o tomto institutu maji hlavné pravnici a néktefi zdravotnici,
populaci je v naprosté vétsiné neznamy. Koncept AD byl intenzivné kritizovan, zejména v kontextu
(pfedchozi) autonomie a osobni identity.*? Zejména tam, kde je institut AD pouZivan a bran jako vyraz
pacientovy svobody, je potom poskytovana jen ta zdravotni péce, o kterou pacient stoji a kterou
taxativné (AD) nebo deskriptivné (LW) stanovil.*® Pfes neustdvajici kritiku AD zUstdvd vyznamnym
ndastrojem pro rozhodovani o zdravotni pééi v zavéru Zivota.**

3.4. OSOBA BLIiZKA, PACIENTEM NEPOVERENA

Obecné lze predpokladat, ze blizky rodinny pfislusnik se bude snazit zajistit nejlepsi zdjem
pacienta, protoZze ho dobfe zna, a tak bude pti rozhodovani tim nejvhodnéjsim, kdo by mél
reprezentovat pacientovy hodnotové preference. V. mnoha pfipadech tento predpoklad plati, realita
mezilidskych vztaha je vsak nékdy specificka. Proto nelze automaticky predpokladat, Ze pribuzny bude
nutné rozhodovat v nejlepsim zajmu pacienta. Je zpochybnitelnd autorita, kterou se nékdo dalsi,
pacientem nevybrany, stadva osobou rozhodujici o pacientovi. Takova situace mize byt vnimana jako
nepfimérené ¢i nelnosné emocionalni bfimé zabranujici ve sprdvném posouzeni a rozhodnuti. Navic
mUZe dojit ke konfliktu mezi Usudkem této osoby a pacientovym nejlepSim zadjmem. Limitaci tohoto
surogatniho rozhodovani je presvédceni zdravotnického personalu, Ze osoba konajici ndhradni
rozhodovani, i kdyZz nerozhoduje pro nejlepsi moznost, déla to v nejlepsim zajmu pacienta. Tato osoba

42 KUCZEWSKI, Mark. Whose will is it anyway? A discusion of advance directives, personal identity, and consensus
in medical ethics. Bioethics. 1994, Vol. 8, No. 1, s. 27-48; QUANTE, Michael. Precedent autonomy and personal
identity. Kennedy Institute of Ethics Journal. 1999, Vol. 9, No. 4, s. 365—-381; FAGERLIN, Angela — SCHNEIDER, Carl
E. Enough: the failure of the Living Will. Hastings Center Report. 2004, Vol. 34, No. 2, s. 30—42; FURBERG,
Elisabeth. Advance directives and personal identity: what is the problem? Journal of Medicine and Philosophy.
2012, Vol. 37, No. 1, s. 60-73.

43 DOBBINS, Elizabeth H. End-of-life decisions: influence of advance directives on patient care. Journal of
Gerontology Nursing. 2007, Vol. 33, No. 10, s. 50-56.

44 SASS, Hans-Martin et al. (eds). Advance Directives and Surrogate Decision Making in Health Care. Baltimore:
Johns Hopkins University Press, 1998; OLICK, Robert. Taking Advance Directives Seriously: Prospective Autonomy
and Decisions Near the End of Life. Washington, DC: Georgetown University Press, 2001.
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ztraci legitimitu zastupného rozhodovani, pokud tak ¢ini v rozporu se znamymi preferencemi pacienta
nebo v rozporu s jeho zakladnimi zajmy.

3.5. OSOBA UREDNE POVERENA (SOUDEM PRO PACIENTA S OMEZENOU SVEPRAVNOSTI)

Tento zplsob nahradniho rozhodovani znamena, Ze soud stanovi osobu, ktera za pacienta bude
rozhodovat o jeho zdravotni péci. Eticky miZe byt problematicky zejména v pripadech, kdy soudem
stanovena osoba pacienta bud vibec neznd, nebo nevi o jeho osobnich preferencich ohledné zdravotni
péce v zadvéru Zivota (o tom lidé i velmi blizci ¢asto vibec nemluvi). Takze bud tato osoba bude
zastupné rozhodovat na zakladé toho, co o pacientovi vi a jak ho zna, nebo na zakladé extrapolace
nejlepsiho zajmu [co by si lidé v takové situaci vétSinou (ne)pfrali]. Podobné jako v predchozi modalité,
i zde muUZe dojit k rozporu mezi ndhradnim rozhodovanim autorizované osoby a mezi standardem
nejlepsiho zajmu.

3.6. SLUZBU KONAJICi/OSETRUJICI LEKAR

Pomérné ¢astou modalitou rozhodovani o zdravotni péci v zavéru zZivota je rozhodnuti, které
déla jediny clovék, jiny nez pacient — totiz |ékar, ktery se o ného stara. Tato modalita mé celé spektrum
variaci z hlediska toho, co Iékat o pacientovi vi nad ramec Cisté klinickych informaci, tedy co vi o jeho
cilech, hodnotach a preferencich. Epistemicky nejobtiznéjsi je situace, kdy o inkompetentnim
pacientovi lékaf nad rdmec klinickych informaci nevi vibec nic, a navic nikdo z osob pacientovi blizkych
neni zndm nebo dostupny. Takova situace béZné nastava pfi pfijmu v prostredi intenzivni mediciny
(napt. JIP) nebo na urgentnim pfijmu v nemocnici. V takovém pfipadé jedinym mordlnim kritériem
|ékafova rozhodovdni a jednani je nejlepsi zajem pacienta. Pokud je |ékaF vybaven nejen
nejaktudlnéjSimi medicinskymi poznatky, klinickymi zkuSenostmi, ale i osobnostni zralosti, lidskou
vnimavosti, Zivotni zkuSenosti a moudrosti, je velmi pravdépodobné, Ze presné extrapoluje nejlepsi
zajem pacienta a rozhodne sprdvné o dalSim postupu. Typologicky jde o ,, dobrého Iékare”, tak jak se
objevuje v teorii Iékafské etiky odvozené od antické eudaimonické etiky: |ékaF disponuje mravnim
charakterem, zdatnosti, které mu umoZriuje v dané situaci spravné jednat.*®

Dalsi variaci je situace, kdy sluzbu konajici ¢i osettujici IékaFf ma ¢astecné, rizné rozsahlé, detailni
a validni informace o cilech, hodnotach a preferencich inkompetentniho pacienta zprostfedkované
nékym z pacientova okoli (pfibuznym, osobou blizkou), které navic vykazuji riznou miru spolehlivosti
v tom smyslu, Ze skute¢né predstavuiji cile, hodnoty a preference pacienta, nikoliv (jen) z velké miry
projekce osoby, kterd informace predala (napf. kolega Ci sestra pfi pfijmu) i zprostfedkovala (napfr.
pfimé sdéleni ¢lenem rodiny). Vtomto pfipadé bude lékaf rozhodovat na zdkladé kombinace
nahradniho Usudku (substituted judgement) pfibuzného a svého posouzeni nejlepsiho zajmu pacienta.
Problém nastane v pfipadé rozporu mezi témito dvéma kritérii, tj. mezi tim, co fikaji pfibuzni a co si
|ékar sam mysli o nejlepsim zdjmu pacienta. Na druhém pélu je epistemicka varianta, kdy lékar
s pacientem ma dlouhodoby terapeuticky vztah a detailné zna pacientovy cile, hodnoty a preference,
véetné jejich pfipadnych promén v Case. Takovato situace se podoba prvni a druhé vyse zminéné

45 PELLEGRINO, Edmund D. — THOMASMA, David C. The Virtues in Medical Practice. New York — Oxford: Oxford
University Press, 1993.
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modalité: pokud je pacient inkompetentni nebo hrani¢né kompetentni, |ékat pokracuje ve vedeni péce
a rozhodovani o ni vduchu dfive peclivé vykomunikovanych pacientovych preferenci — jde o
prolongovani pacientovy autonomie nikoliv do lIékafovy autonomie, ale do Iékafovy odpovédnosti za
pacientovu autonomii.

Potiz je v tom, Ze lékafi ¢asto neznaji pacientovy preference: bud proto, Ze ten jiZ neni schopny
komunikovat, nebo se neptali v dobé, kdy jesté komunikace byl schopen. Je snazsi ziskat od pacienta
informace o jeho preferencich u chronickych nez u akutnich onemocnéni. Prizkum ukazal, Ze na
jednotkach intenzivni pé&e znaji evropsti Iékafi pfani jen u jedné pétiny inkompetentnich pacient(.*

3.7. KOLEKTIVNi ROZHODOVANI (RUZNE MODALITY)

Jednim z pfinost diskuse o medicinské marnosti (medical futility) je pfechod od individudlniho
ke kolektivnimu rozhodovani, coby snaha dopracovat se k objektivnéjSimu urceni toho, co je v dané
situaci pro pacienta lepSi. Bez ohledu na problemati¢nost kolektivniho rozhodovani (subjekt
rozhodnuti, odpovédnost atd.) je kolektivni rozhodovani o zdravotni péc¢i nekompetentnich pacientt
v zavéru jejich Zivota lepsi nez rozhodnuti jednotlivce. Pfi tomto typu rozhodovani jde o kombinaci
dvojiho kritéria: o 1) ¢aste¢né ¢i vagni sdéleni pacienta a/nebo nékym dalsim mediované prani ci
preference pacienta (nebo jen o domnélé pfani a preferenci, aniz by pacient cokoli vyslovil) a o 2)
hledani nejlepsiho zajmu pacienta. Proto se rozhodovani Ucastni vice osob, které pacienta znaji a
mohou presnéji rekonstruovat ¢i extrapolovat jeho prani a preference (pribuzni, osoby blizké), a osob,
které rozumi klinickému stavu pacienta a jeho prognézam (zdravotnici). Jde o komplementaci
emocionalni a osobni zaangaZovanosti pfibuznych, respektive osob blizkych a profesiondlni neutrality
zdravotnikd, ktera neni bezprostfedné ovlivnéna emocemi. Pragmatika tohoto typu rozhodovani je
dana i pravdépodobnosti vyssi omylnosti jedince neZ celé rGznorodé skupiny. To neznameni, Ze
diverzita skupiny garantuje jeji neomylnost. Z teoretického hlediska je moZznym zakladem tohoto typu
rozhodovani habermasovska diskurzni etika: sprdvnost rozhodnuti je dana konsenzem idealni
komunikaéni skupiny.*” Skupina, ktera v takovéto situaci rozhoduje, je idealni vtom smyslu, Ze se ji
Ucastni osoby, které pacienta (pfipadné i jeho hodnoty) néjak znaji: pribuzni, pfipadné jeho osoby
blizké, terapeuticky tym (lékafi, zdravotni sestry pecujici o pacienta, psycholog, socialni pracovnik
apod.), pfipadné zastupce naboZenské komunity (je-li to je v daném p¥ipadé relevantni).*

Kritériem rozhodovani jsou (domnélé ¢i zprostfedkované) preference pacienta a extrapolace
jeho nejlepsiho zajmu. Pak se kolektivni rozhodovani véetné tzv. rodinné konference (family

46 COHEN, Simon et al. Communication of end-of-life decisions in European intensive care units. Intensive Care
Medicine. 2005, Vol. 31, No. 9, s. 1215-1221.

47 HABERMAS, Jiirgen. MoralbewufStsein und kommunikatives Handeln. Frankfurt: Suhrkamp, 1983, s. 53-206.
48 QUILL, Timothy E. Death and dignity: a case of individualized decision making. New England Journal of
Medicine. 1991, Vol. 324, No. 10, s. 691-694; VAN DEN BULCKE, Jo et al. Ethical decision-making climate in the
ICU. BMJ Quality and Safety. 2018, Vol. 27, No. 10, s. 781-789; LAU, Nancy — CURTIS, Randall J. Identifying the
best approach to patient-centered decisions about serious illness care. JAMA Network Open. 2019, Vol. 2, No. 1,
€187872. Dostupné z: DOI: <10.1001/jamanetworkopen.2018.7872>.
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conference)® jevi jako daleko vhodnéjsi. Sdilend rozhodovani, na nich? se podileji riizné profese
(interprofessional shared decision-making), jsou v soucasnosti doporucovana jako nejvhodné;jsi nastroj
pro vyménu informaci, pro spolecné zvazovani, pro komplexni vyhodnoceni situace terminalniho
pacienta a pro kvalitni rozhodovani.>® U&ast zdravotnich sester na téchto rozhodovénich je bé&Znou
praxi.!

PFi pretrvavajicich rozporech v rozhodovani o zdravotni péci v zdvéru Zivota se jako prvni
instance uvadi etickd komise.>> O vhodnosti tohoto feSeni pro &esky kontext viak lze pochybovat,
nebot nemocniéni etické komise v CR maji ve své agendé zejména schvalovani klinickych hodnoceni a
vyzkumnych projekt(i. Bézné tedy neprojednavaji spory mezi persondlem a pacientem a maji proto
zcela odlisny socidlni status a funkci nez etické komise v anglosaském svété ¢i ve Skandinavii.

ZAVER

Rozhodovani o zdravotni péci vzavéru Zivota se déje vsituaci vyCerpaného kurativniho
paradigmatu mediciny. Pro tyto situace se v Ceské republice dosud nevytvoril jasny zplsob
rozhodovani; praxe je velice rozdilna, odpovidajici regulatorni a profesni normativni ramec chybi.
Z perspektivy pacienta jde o hranicni existencidlni situaci, ktera dopada na jeho blizké i na zdravotnicky
personal, ktery o ného pecuje. V CR se navic |ékafi pfi téchto rozhodnutich pohybuji v neodpovidajicim
pravnim ramci, coz vede k volbé forenzné jistéjsSich cest. Na tuto strategii vSak nakonec doplaceji
vsichni: pacient, pfibuznii personal. Pfehodnoceni poskytované zdravotni péce a véasné komunikovani
s vazné nemocnym pacientem je ¢asto odsouvano. Ten pak dalSi progresi choroby ztraci schopnost
komunikovat a rozhodovat. Nékdy tak dochazi k tomu, Ze pacient kvili nekomunikaci a kv(li forenzni
prevenci zemfe v plné 1é¢bé, jinymi slovy ,ulécen k smrti“. Casto se stavd, 7e k rozhodnuti o
modifikovani péce nakonec dojde — proces k tomu neni nastaven — ale dojde k nému pozdé, takze
pacient je pfipraven o moznost dobré paliativni péce i o moZnost existencidlniho vyporadani se se
situaci zavéru zivota. Mnohdy je pacientovi generovano nové stradani nepfimérenym prolongovanim
procesu umirani, nebo nedostane péci, o kterou by stal, ale nikdo mu ji nenabidnul. To spolu s
insuficientni komunikaci s nim i sjeho blizkymi negativné dopada na zdravotnicky personal (na
zdravotni sestry jesté s vySSi mirou bezmoci) a ve svém dlsledku to vede k jeviim jako emocni stres,
moralni tisen a vyhoteni.

Pro zlepseni rozhodovani o zdravotni péci v zavéru Zivota se proto jako dllezZité jevi nasledujici:
a) vcéasné reflektovani progredujiciho stavu pacienta terapeutickym tymem, b) véasné kvalitni a

49 CURTIS, Randall J. et al. The family conference as a focus to improve communication about end-of-life care in
the intensive care unit: opportunities for improvement. Critical Care Medicine. 2001, Vol. 29, No. 2, s. N26—33;
WIJDICKX, Eelco F. —RABINSTEIN, Alejandro A. The family conference: end-of-life guidelines at work for comatose
patients. Neurology. 2007, Vol. 68, No. 14, s. 1092—-1094.

50 MICHALSEN, Andrej et al. Interprofessional shared decision-making in the ICU: a systematic review and
recommendations from an expert panel. Critical Care Medicine. 2019, Vol. 47, No. 9, s. 1258-1266.

51 BENBENISHTY, Julie et al. Nurse involvement in end-of-life decision making: the Ethicus Study. Intensive Care
Medicine. 2006, Vol. 32, No. 1, s. 129-132.

52V pFipadé neshody i pti intervenci etické komise je dal3i dovolaci instanci soud. Je to mozny nastroj Fe$eni, jen
je tfeba poznamenat, Ze tato praxe je spiSe obvykla v zemich, které maji case law (USA, VB) a zcela odliSnou
operacni rychlost souda.
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oteviené komunikovani s pacientem a s jeho blizkymi, c) zjiSténi preferovaného rozsahu a obsahu
informaci a umoznéni priméreného porozuméni stavu onemocnéni a mozného budouciho vyvoje, d)
snaha zjistit pacientovy cile, hodnoty a preference, e) v€asné, postupné a kontinualné revidované
modifikovani zdravotni péce, f) opakované stanovovani realisticky dosaZitelnych cili s pacientem
v souladu s jeho hodnotami a preferencemi, g) trvalé respektovani pacientovych cild, hodnot a
preferenci pfi rozhodovani o (ne)pouziti jednotlivych medicinskych postupd, h) interdisciplinarni
sdilené rozhodovani, i) zapojeni osob pacientovi blizkych do informacniho i rozhodovaciho procesu, j)
spole¢né interpretovani pacientova nejlepsiho zajmu na zakladé dostupnych informaci o jeho pfanich
a preferencich, k) konsenzualni rozhodovani vsech ztucastnénych.

Rada pretrvdvajicich potiZi v rozhodovani o zdravotni péci v zavéru zivota v CR je historicky,
socidlné a kulturné pochopitelnych. Pfes nesporny pokrok v této oblasti béhem posledni doby je viak
celkovy stav rozhodovani o zdravotni pé&i v zavéru Zivota v CR neuspokojivy a vyZaduje vyrazné
systematické a systémové zlepSeni odpovidajici spole¢nosti a zdravotni péci v 21. stoleti.

Text vznikl jako soucdst Feseni grantového projektu TACR TLO2000360.
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