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Uvod do etiky v perinatologii
Eticke otazky v novorozenecke medicine aj.

Zuzana Stanickova, MUDr. i i i i
Pracovni skupina pro perinatalni paliativni péci CSPM CLS JEP a Vybor sekce Détské paliativni mediciny CPS CLS JEP



ANOTACE: Rozvoj prenatalni diagnostiky a dynamicky se rozvijejici moznosti neonatologie
a fetalni mediciny predevsim v poslednich desetiletich pfinasi mnoho etickych otazek.
Obsahem bloku “Etika v perinatalnim obdobi” bude spole¢né nékteré z téchto otazek
vyhledat a interaktivni formou s nimi pracovat na zakladé kratkych kazuistik z Iékarské
praxe. Dotkneme se napf.problematiky pécCe o extrémné nezralé novorozence, problematiky
autonomie a nejlepSiho zajmu i nenarozeného ditéte Ci jeho rodiny, medicinského
paternalismu a problematiky dostupnosti medicinskych technologii, tedy indikace
medicinskych moznosti v prognostické nejistoté. Cilem seminare bude upozornit na odstiny

Sedi klinické praxe a potrebu etické reflexe kazdého odbornika pracujiciho s pacienty a jejich
rodinami v perinatalnim obdobi.
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objectives

e rozpoznani 4 zakladnich etickych principu v kontextu perinatalni
mediciny

e pochopit princip sdileného rozhodovani
e porozumét terminim prognosticka nejistota a nejlepsi zajem ditéte

e vyjmenovat alespon 3 eticka dilemata typicka pro perinatalni obdobi
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pripomenuti zakladnich etickych principu
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Pfedstavte si, Zze mate rozhodnout v nasledujici
situaci:

Mate pifed sebou osm v soucéasné dobé
nezpusobilych pacientu vyzadujicimi urgentni
pééi (zahdjeni orgdnové podpory - intubace a
aktivaci resuscitacniho tymu) a s potenci@lnimi
neurologickymi nasledky
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Ctyfi pacienti méli 50% $anci na preziti a pokud pfezili, 50 % z nich by bylo bez
postizeni, 25 % by mélo mirné nebo stredné tézké postizeni a 25 % by mélo tézké

postizeni:
® 24tydenni novorozenec, po porodu
e dité narozené v terminu se znamou AV malformaci CNS D
® dvoumesicni dité s meningitidou
® 50lety pacient po autonehodé, polytrauma.

Dva dalsi pacienti jiz byli postizeni, u obou byla zaznamenana 50% predpokladana
Sance na preziti a pokud by prezili, 50% Sance na dalsi postizeni:
e 7leté dité s viceCetnym postizenim (mozkova obrna, hluchota, opozdény vyvoj,
porucha uceni, hyperaktivita) s novym traumatem hlavy
e 80lety pacient s demenci a novou cévni mozkovym prihodou.
Dva pacienti méli 5% predpokladanou Sanci na preziti:
e 14lety pacient s akutni myeloidni leukémii (s postizenim centralniho nervového
systému) s 20% rizikem postizeni
e 35lety pacient s rakovinou mozku se 100% rizikem postizeni pfi zahajeni |éCby.



1. Zahdijily byste resuscitaci?
§kala1- 4 (1- vzdy, 4 - nikdy)

1. V jakém poradi byste resuscitovali, pokud by
vsichni potrebovali zasah soucasne?
vytvofte pofadi (1., 2. ....8)
- pFemyslejte, diskutujte, nasledné FLIPCHART

5-10 min



Co nas ovliviauje v
rozhodovani?



Journal of Perinatology (2008) 28, 821826 @
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ORIGINAL ARTICLE
Nobody likes premies: the relative value of patients’ lives

A Janvier', I Leblanc® and KJ Barrington'

"Department of Pediatrics, McGill University, Montreal, QC, Canada and “Department of Family Medicine, McGill Universily,
Montreal, OC, Canada

Objective: The objective of this study was to examine whether patient k ouﬂfm! s Pe'rfmmiogy (2008) 28, 821-826; doi-10.1038/jp.2008.103;
selection or triage requires placing a relative value on human lives and LI G Do
whether the values placed on these lives are consistent with current ethical

Keywords: ethics; preterm infant; triage; newborn
theories.



Cilem této studie bylo zjistit, zda vybér pacientu nebo triage
vyzaduje posouzeni relativni hodnoty lidskych zivotl a zda jsou
hodnoty, které témto zivotum pfikladame, v souladu se sou¢asnymi
etickymi teoriemi.
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Median poradi pri triage:

©NO OBk

nejprve 2mesicni
nasledoval 7lety

14lety

donoseny novorozenec
50lety

35lety

nedonoSeny novorozenec
80lety pacient.



e Poradi resuscitace nemeélo jasnou souvislost s predpokladanym prezitim,
postizenim nebo potencialné ziskanymi roky zivota.

e Silny vliv mél vék, pficemz zivot déti byl hodnocen vice nez zivot dospélych.
Tato tendence byla obracena u novorozencu, ktefi byli podhodnoceni ve
srovnani se starsimi détmi, zejména u nedonosenych.

e Hodnota pfisuzovana zivotu novorozencu, zejména nedonosenych, je nizsi,
nez by odpovidalo jakymkoli objektivnim Iékafskym udajam, a nebyla v
souladu s zadnou testovanou etickou teorii.



Preference a hodnoty zdravotnikli vyznamné ovlivnuiji jejich rozhodovani, a
to zejména v situacich, kdy nejsou k dispozici jednoznaéna medicinska
voditka, nebo pri reseni etickych dilemat

e Eticka dilemata: Pri rozhodovani na konci Zivota nebo v jinych eticky slozitych
situacich zdravotnici Casto balancuji mezi profesnimi normami a vlastnimi
hodnotami.

e Osobni postoje a svédomi: Hodnoty formuji svédomi zdravotnika a pusobi
jako filtr pfi hodnoceni informaci.

e \/ztah k pacientovi: Profesni hodnoty ovliviiuji, jak zdravotnik pfistupuje k
pacientovi (napf. respekt k autonomii pacienta).

e Implicitni (skryta) zkresleni: | nevédomé preference zdravotniki mohou
ovlivnit jejich rozhodovani o I1éCbé.



Co bych chtel pro sebe?
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Ktery ze zakladnich principu byl dominantni?
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Co je PERINATALNI| OBDOBI




Jaka eticka dilemata Vas napadaji v souvislosti
s perinatalnim obdobim a klinickou Iékarskou
praxi?

brainstorming se studenty

3-5 min

WHAT? HOW? WiY?

<HoW




Jaka eticka dilemata Vas napadaji v souvislosti
s perinatalnim obdobim a klinickou Iékarskou
praxi?

prenatalni screening a diagnostika (co, prognosticka nejistota)
rozhodovani o ukonceni téhotenstvi

fetalni medicina

hranice viability

porodni prani

zahajeni/ukonCeni medicinské intervence

surogatni materstvi

umélé oplodnéni

2WHERE?%.

WHAT? HOW? WHY?

EHOW?=




Neonatologie a perinatologie
- historické okénko



Poznámky aplikace Presenter
Poznámky prezentace
Na obou stranách krku dítěte byly vyříznuty otvory a do hrudníku mu byl zaveden drén. Byl proveden řez od hrudní kosti až k páteři. Kůže, žebra a jedna plíce dítěte byly odtaženy stranou a dučej byla podvázána. Nakonec, po zašití hrudní dutiny, byl v hrudníku vyříznut další otvor a do plíce byl zaveden další drén.


THE LANCET

This journal Journals Publish Clinical Global health Multimedia Events About

RESEARCH ARTICLE - Volume 329, Issue 8524, P62-66, January 10,1987  [ESAIVAIGEL FSHRECITTS

RANDOMISED TRIAL OF FENTANYL ANAESTHESIA IN PRETERM BABIES UNDERGOING
SURGERY: EFFECTS ON THE STRESS RESPONSE

K.J.S. Anand 1@ - W.G. Sippell P - A. Aynsley-Green ©

$los Angeles Cimes

SCIENCE & MEDICINE

COLUMN ONE : Treating the Pain of Children : Young patients
often are given nothing to ease their suffering. But researchers are
finding that unrelieved torment poses serious health consequences.

Safe treatment is being sought.

By ANNE C. ROARK
Oct. 28,1991 12 AM PT Subscribers are Reading >

“I suspect in 10 or 20 years we will look back and see what we were doing to children,

and think that this was an uncivilized period in medical history,” Yaster said.



e Pokrok v neonatologii nam dal schopnost zachranovat zivoty, ktere
drive zachranit neslo a vzal nam jednoduchost rozhodovani.

Dnes uz se neptame, zda muzeme léCit — ale zda mame, kdy a
za jakou cenu.

LA A ol

nemuzeme nic délat, ale tam, kde muzeme udélat témér vSechno.






D
Etika v neonatologii
,Kdo by mel prezit?” z roku 1971

https://www.youtube.com/watch?v=aF5Bfs-DEY4



Poznámky aplikace Presenter
Poznámky prezentace
Film „Kdo by měl přežít?“ z roku 1971 pojednává o skutečném lékařském a etickém dilematu týkajícím se péče o novorozence a práv osob se zdravotním postižením. Ztvárňuje případ dítěte narozeného s Downovým syndromem (v té době označovaného zastaralou a urážlivou terminologií) a vrozenou vadou střev, kterou bylo možné odstranit relativně rutinním chirurgickým zákrokem.

Film se zaměřuje na etické otázky vyvolané pokroky v moderní medicíně, zejména při rozhodování o tom, kdo by měl žít a kdo zemřít, když má dítě zdravotní postižení. V příběhu rodiče dítěte odmítají chirurgický zákrok kvůli diagnóze Downova syndromu a lékařský tým nakonec jejich rozhodnutí respektuje – což vede k smrti dítěte po asi dvou týdnech. Film byl natočen s cílem podnítit diskusi o lékařské etice, zdravotním postižení a o tom, jak se přijímají rozhodnutí o léčbě zachraňující život.

Byl produkován nadací Josepha P. Kennedyho ml. a nemocnicí Johns Hopkins a je používán v lékařském vzdělávání a diskusích o etice, ačkoli jeho jazyk a terminologie odrážejí dobu, ve které vznikl, a dnes jsou považovány za nevhodné.

http://www.youtube.com/watch?v=aF5Bfs-DEY4
https://www.youtube.com/watch?v=aF5Bfs-DEY4

Zakladni definice

Novorozenecké obdobi - od okamziku narozeni do ukonCeného 28. dne zivota.
Perinatalni obdobi (UZIS) - od viability plodu do 7 dn(i po porodu

Viabilita - schopnost ditete narodit se zivé a prezit v zavislosti na jeho biologické
zralosti, dostupnych medicinskych moznostech a socioekonomickych a kulturnich
faktorech.




Zakladni definice

Porod je definovan dle zakona o zdravotnich sluzbach v §§ 80 az 82 jako
ukoncCeni téhotenstvi narozenim zivého nebo mrtvého ditéte.

Za narozeni zivého ditéte se povazuje uplné vypuzeni nebo vynéti plodu z téla
matcCina, bez ohledu na délku trvani t€hotenstvi, jestlize plod po narozeni dycha nebo
projevuje alespon jednu ze znamek zivota, to je srdecCni Cinnost, pulsaci pupeCniku
nebo nesporny pohyb kosterniho svalstva bez ohledu na to, zda byl pupec€nik prerusen
nebo placenta pfipojena.

Mrtvé narozenym ditétem se rozumi plod narozeny bez znamek Zivota, jehoz
hmotnost je 500 g a vice, nelze-li porodni hmotnost urcit, narozeny po 22.
dokoncCenem tydnu téhotenstvi, a nelze-li delku téhotenstvi urcit, nejméné 25 cm
dlouhy, a to od temene hlavy k pate.




Zakladni definice

66 ZAKON Ceské narodni rady ze dne 20. Fijna 1986
o umélém preruseni téhotenstvi

Podminky pro umélé preruseni tehotenstvi

§ 4

Zené se uméle prerusi t&hotenstvi, jestlize o to pisemné pozada, nepresahuje-li
téhotenstvi dvanact tydna a nebrani-li tomu jeji zdravotni davody.

§5

Zené Ize uméle prerusit t&hotenstvi ze zdravotnich ddvodu s jejim souhlasem
nebo z jejiho podnétu, jestlize je ohrozen jeji zivot nebo zdravi nebo zdravy vyvoj
plodu nebo jestlize jde o geneticky vadny vyvoj plodu.




Zakladni definice

Vyhlaska €. 75/1986 Sb., kterou se provadi zakon Ceské narodni rady &. 66/1986
Sb., o umélém preruseni téhotenstvi, ve znéni zakona ¢. 467/1992 Sb.

§ 2

(1) Seznam nemoci, syndromu a stavu, které jsou zdravotnimi divody pro umélé
preruseni téhotenstvi, je uveden v priloze této vyhlasky. Po uplynuti dvanacti
tydnu délky téhotenstvi Ize uméle prerusit téhotenstvi, jen je-li ohroten tivot teny
nebo je prokazano tétke poskozeni plodu nebo te plod je neschopen tivota.

(2) Svédci-li pro umélé preruseni téhotenstvi genetické duvody, Ize uméle prerusit
téhotenstvi nejpozdéji do dosateni dvacetictyr tydnu t€hotenstvi.




Kazuisticka metoda - Co mizeme udélat v klinickém kontextu?

1. Rodic¢e dvojvajeénych dvojcat po opakovaném IVF prichazi do
perinatologického centra po diagnéze zavazné vrozené vady dvojcete B
(mnohocetné vyvojové vrozené vady) ve 20.tydnu téhotenstvi.

1. Na NICU, novorozenecké jednotce intenzivni péce, je hospitalizovan
nyni 5 denni novorozenec po zavazné perinatalni hypoxii. Jeho klinicky
neurologicky nalez je velmi zavazny, pres poskytovanou intenzivni
organovou podporu nedochazi ke zlepseni stavu.

1. U 30 leté rodi¢ky, ktera ma doma 3 leta zdrava dvojcata, se na porodnim
sale rozbiha pred¢asny porod ve 23.tydnu téhotenstvi.


Poznámky aplikace Presenter
Poznámky prezentace
nechat studenty se doptat na otázky ke kazuistikám


prace ve skupinach

Co muzeme/mame/smime udélat, doporucit v klinickém
kontextu?

Jakeé je v pripadu etické dilema?
Které etické principy jsou v konfliktu?

5-10 min
rozdéleni roli ve skupiné (predseda :-), zapisujici,
prezentujici



Nejlepsi zajem vs. AUTONOMIE \}g -
Kdo rozhoduje o nejleps$im zajmu? 4 I"’lk R !
- A AT

| 7]
Princip nejlepsiho zajmu vychazi z BENEFICENCE

Co by si dane osoby vybraly samy?
....Jakeé je to byt pacientem na NJIP neni zjistitelné

Co je pro zranitelné dité prospésné?



3 SDILENE ROZHODOVANI

Combining Perspectives

CLINICIANS PATIENTS

- Guidelines - Lifestyle

- Experience - Values
- Evidence - Preferences
- Disease Coals - Resources
- Personal goals

Odpovédnost
rodicu

Odpovédnost
poskytovatele



proC hledame hranici viability?

Stanoveni tohoto bodu s co nejvétsi presnosti je dulezité, aby se na jedné
strane zabranilo zbyte€nému zatézovani, utrpeni ditéte a rodiny (non-
maleficence), na druhé strane vSak aby se ditéti poskytly dostatecné
Sance na preziti (beneficence).

e pravdepodobnost preziti a preziti bez poskozeni se behem techto nekolika
tydnu vyrazné zvySuje, proto se povaZzuji za hranici zivotaschopnosti.

e zejména v Sedé zoné tydnu 23 + 0 a 24 + 6, je strategii volby spoleéné
rozhodovani s rodici


Poznámky aplikace Presenter
Poznámky prezentace
bez rodičů se neobejdeme…


Stratifikace rozhodovani na hranici zivotaschopnosti (Berger 2011)

Intenzivni péée ZATEZ (burden) komentar
intenzivni péece

a Neni indikovano Neni pfijatelna Rodi¢e nemohou trvat na
nerealizovatelném zasahu

b Nedoporucuje se, ale v pravdépodobné neni | Méla by byt respektovana autorita
jednotlivych pfipadech je prijatelna rodicd - zéna rodiCovského uvazeni
prijatelné

C Podminéné doporuceno, ale | Pravdépodobné Autorita rodi€a by méla byt
neiniciovani pfijatelné v prijatelna respektovana-zéna rodiCovského
jednotlivych pfipadech uvazeni

d Doporuceno prijatelna Rodi¢e nemohou odmitnout zasahy,

které jsou v nejlepSim zajmu ditéte




Zony B a C, Seda zona, predstavuji kategorii rozhodnuti, u nichz je vyvazeni
zasad beneficence a non-maleficence obzvlasté narocneé.

V situacich, kdy mame k dispozici alternativu, ktera je prosta zavazneho
moralniho pochybeni, coz je zjevné pripad zon A a D, staci polozit zfrejmou otazku
(Co mame délat?). V Sedé zoné (zony B a C) tomu tak neni!



Je zasah /intenzivni péce/ zbytecny, prospésny nebo se nachazi v
sedé zé6né? Co nas ovlivhuje?

Kvantitativni marnost (FUTILITY) - intervence nefunguje

Kvalitativni marnost - intervence nema smysl|
Riziko - profesionalové JIP sdeluji svuj nazor kvalitativni misto kvantitativni futility

- vynaseji soudy o tom, jaka musi byt zkusenost zivota se zavaznym postizenim,
aniz by ho sami zazili

- délaji usudek o tom, jaka je prahova kvalita Zivota (QoL), o kterou stoji za to
usilovat, pricemz predpokladaji, ze preziti s nesnesitelnym deficitem muze byt
horsi nez smrt




Co je nejlepsi zajem? ““WHAPWHEH:

J:H,""_.,_;'-T:
Princip nejlepSiho zajmu vychazi z BENEFICIENCE i
Co by si dané osoby vybraly samy? ; el
...Jake je to byt pacientem na NJIP neni zjistitelné

WHERE?z:
. - C o s - HiA? WHN?
Co je pro zranitelné dité prospésné? JOWE WHO?

vyznam slova nejlepsi je také nevyhnutelné spojen s osobou, ktera pripad

hodnoti - ruzni lidé mohou hodnoti nejlepsi zajem extrémné nedonoSeného
ditéte odliSné




Co si myslite, ze v rozhodovani ovlivhuje

rodice?

Ve kterych situacich svou autonomii vnimaiji, potrebuji

mené a kdy vice?

i EWHY =
I-I..W“’WH AT-?WHEH'-'

gumw

WHAT? HOW? WiY?

1Hﬂﬂ?§' :




Co je dulezité pro rodice?

RodiCe identifikovali dva faktory, které ovliviuji jejich preferenci prenechani
rozhodovani tymu NICU:

- vysokou miru naléhavosti
- vysokou miru potifebné |ékarské odbornosti

Ctyfi faktory spojené s jejich preferenci ponechat si kontrolu nad rozhodovanim:

vysoké vnimaneé riziko

vysoka osobni zkusenost s rozhodovanim

zapojeni cizich krevnich derivatu

podobnost s rozhodnutimi, ktera vnimaji jako soucast bézné rodiCovske role




Jak muzeme eticka dilemata resit - metoda 4 rovin

LEKARSKE INDIKACE
principy maleficience a
beneficience

Fakta a nazory o pacientové fyzickém nebo
psychickém stavu, diagnostika, cile 1éCby,
postup lege artis, alternativy.

PREFERENCE PACIENTA
respekt k autonomii

Pacientovy hodnoty, prani, zivotni plany,
uvahy o budoucnosti, jeho schopnosti
rozvazovani

KVALITA ZIVOTA
princip beneficience,
nonmaleficience a respekt k

autonomii
Jak pacient hodnoti kvalitu sveho zivota,
jake jsou moznosti obnoveni kvality
zivota, kvalita socialniho zivota, ...

KONTEXTUALNI
CHARAKTERISTIKY
principy spravedlnosti a rovnosti

Rodinné zazemi, socialni zazemi, zajmy
ostatnich na situaci pacienta, pravni,
ekonomickeé a jiné aspekty
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