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V ¢lanku se zabyvame limity péce o tézce postizené a tézce nemocné déti. Klademe si otazky po manipulaci s okamzikem smrti a ptame
se, co mGze rodi¢ v pé¢i o své dité odmitnout. Reseni nachazime v Givaze o Fadnych a mimoradnych prostiedcich v mediciné. Mimoradné

prostiredky pak odmitnout Ize. To vSak znameng, Ze neni nutné pro zachranu zivota svého ditéte podstupovat naprosto vSechna opatieni,
které nynéjsi medicina nabizi. Klade se otazka, nakolik zname skutecna pfani rodicii takovych déti.
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Limits in care of disabled and seriously ill children

In this article we explore the limits of care for severely disabled and seriously ill children. We put the questions about manipulation with point
of the death and we are looking about possibilities of refusing of the therapy by parent or by child. We find a solution in discussion about
ordinary and extraordinary means. Extraordinary means can be refused. However, it means that we as parents, child or doctors need not to
do everything pro saving of the life of the child. We put a question, whether we know genuine wishes of the parents of these children.
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Uvod

Jednim z velkych témat lékafské etiky
v Ceské republice je bezpochyby eutanzie. Je
to viak téma, které jsme zvykli slychat v sou-
vislosti se starymi lidmi, s lidmi, ktefi jsou t&Zce
nemocni, umiraji. Jsme svédky velkych konfliktd,
kdy obé strany, zastanci i odpurci eutanazie,
argumentujf lidskou ddstojnosti. Podle nekte-
rych eutanazie chranf lidskou dlstojnost, podle
jinych lidskou distojnost poslapava. Co je viak
obsahem tohoto pojmu, o tom obecn& shoda
nepanuje. Ovsem zaklad, na kterém stoji nase
euroatlanticka civilizace, lidska préva, pfiznva
lidskou dlstojnost véem lidem, tedy i détem.

Musime si vSak uvédomit, ze téma euta-
ndazie se neobjevilo v evropském prostoru bez
ddvodu. Tim d@vodem byla manipulace s umi-
ranim. Najednou se zacalo zdat, jakoby si lékaf
s pacientem, co se tyce smirti, prestali rozumét.
Lékar, pod dojmem paradigmatu tzv. vitézné
mediciny,' zacina chapat smrt jako svoji poraz-
ku, a proto se jf snazf branit véemi prostfedky,
které mu medicina poskytuje. Viychazi pfitom
z pfedstavy, Ze totéz si preje i pacient. Oviem,
jak ukazuji argumenty pfiznivc( aktivni euta-
nézie, pacient si nepral podstupovat vzdy vse,
co mu medicina byla schopna poskytnout. To,
Ceho se pacient bal a boji, je pfilisné prodlu-
zovani umirani. Je pak jasné, Ze reakci na tento
stav je postoj, ktery tvrdi, Ze je dobré o své smrti
rozhodnout sdm a ze napfiklad Iékar by mél/

1. Medicina, kterd zila z Gspéchl genetiky, imunologie, mikro-
biologie, v éfe antibiotik, cytostatik, dokonalé chirurgické
techniky a anesteziologicko-resuscitacni péce.

mohl vyhovét zaddosti nemocného a aktivné
ho usmrtit.

Vidime zde tedy dva pfistupy k okamziku
smrti. Prvni pfichod smrti oddaluje, v odborné
literatufe se oznacuje jako dystandzie. Tim dru-
hym pfistupem je eutanazie.

V pojmu eutanézie se vsak musf velmi bedlivé
rozlisovat. Bézné se rozlisuje eutanazie aktivni, pa-
sivni, dobrovolna nebo nedobrovolnd? Eutanazie
aktivni a pasivnf jsou viak obsahové dva napro-
sto rozdilné pojmy. Zatimco eutandzie aktivni
znamena ,umysiné ukonceni Zivota nékym jinym?
nez ¢lovékem samotnym, na jeho viastni Zddost™,
pasivni eutanézie je pak takovy postup, ktery
znamena ,ustoupeni od aktivity, Cili nepoddni léku
nebo nepokracovdni v lécebnych postupech™. To
vsak také vede ke smrti. Pod pojmem pasivni eu-
tandzie vsak mohou byt skryty dalsi dva naprosto
rozdilné pristupy. Prvni znamena ,nezasdhnutf
sumyslem zabit’, druhy pak ,nepoddni lécby nebo
ustoupeni od dalsich postupd tehdy, jsou-li uz zcela
zbytecné a zatéZujici a ptindseji-Ii umirajicimu ne-
mocnému jen dalsi utrpeni'v jeho umirdni*. Tento
druhy pfistup je pak naprosto opravnény, protoze
nikdo nema povinnost podstupovat vice, nez je
mozné. Mezi témito pristupy rozlisuje vyhradné
umysl jednajiciho. Z pohledu vnéjsiho pozo-
rovatele mUZe byt naprosto nerozpoznatelné,

2. Kdiskuzi na toto téma srov.: Munzarova M. Eutandzie nebo
paliativni péce? Praha: Grada 2005: 48-49.

3.V diskuzich se velmi ¢asto mli¢ky predpokladd, ze by tim,
kdo aktivni eutandzii vykond, mél byt lékar.

4. Tamtéz, s. 49.

5. Tamtéz, s. 48.

6. Tamtéz 48-49.

Pediatr. praxi 2012; 13(1): 55-56

o ktery vyznam pasivni eutanazie se jednd. Proto
se doporucuje, aby se v diskuzich o problematice
eutanazie rozlisoval aktivn{ pfistup (aktivnf euta-
nazie) a postupy, kdy se prerusuje urcita terapie
nebo se vibec nezavadi.

Co se tyce prvniho rozlisovani, znamena to,
pomineme-li moznost aktivni eutanazie jako
chténého ukonceni Zivota druhého, pfipusténi
uvahy nad tim, co mohu nebo nemusim pro
sebe a jako rodi¢ pro své vlastni téZce nemocné
nebo postizené dité pfijmout.

Radné a mimoFadné prostiedky
v péci o lidsky zivot a lidské zdravi
Tuto Uvahu najdeme v Iékafské etice v ramci
Uvah o fadnych a mimoradnych prostfedcich.
Ma se za to, Ze fadné prostiedky bychom méli
pouzit vzdy. V pfipadé péce o téZce nemoc-
né nebo postizené déti jsou pak povinnosti.
Jejich vyuziti lékafi zajisti, v pfipadé pochybnosti
0 spravnosti jeho postupu, jistotu, Ze postupoval
tak, jak postupovat mél. Naproti tomu mimorad-
né prostiedky jsou takové, které nikdo vyuZit ne-
musi, ani lékar, ale ani rodice, kteff jsou prvnimi,
kdo rozhoduje o tom, kterd lé¢ba ma byt jejich
ditéti poskytnuta a kterd ne.
Které prostiedky se povazujf za fadné a které
za mimofadné?
Radné prostredky maji tyto nélezitosti?
1. PouZitim tohoto prosttedku vznikd nadéje
na kvalitativni a trvalé zlepseni, nikoliv jen
predstava o odddleni nevyhnutelného.

7. Wildes KW. Ordinary and extraordinary means and the qua-
lity of life. Thelogical Studies 1996; 56: 500-512.
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2. Rddny prostiedek musi byt soucdsti normdin,
standardni péce. ExperimentdIni postupy
se za rddné prostredky nepovazuji.

3. |zpozicesocidlnia ekonomické nelze vyZadovat
vice, nez je bézné.

4. Nutno zvdzit, zda zamysleny prostredek neni
prilis tizivy (bolest, strach).

5. Rddné prostiedky by mély byt vyhovujici
a snadno rozumné pouzitelné.

Mimoradné prostredky jsou potom ty, které

Ize charakterizovat takto:®

1. Prostredky nelze ziskat nebo je pouZit, nejsou
dostupné.

2. SdosaZenim na tyto prostredky by bylo spojeno
prilis velké usili a ndmaha.

3. Tyto prostredky jsou piilis bolestivé.

4. Prostredky jsou ekonomicky nedostupné.

Rozhodovani o limitech
Iékaiské péce u déti

Opét si tuto diskuzi umime predstavit Iépe
u pacientt dospélych nez u déti. Na tomto misté
musime také pfiznat jednu ze specifik, které pe-
diatrii definuji. Je to situace, kdy o détech rozho-
duji rodice. Je to tedy rozhodovéani nékym jinym
nez pacientem samotnym. Lékaf prave v zdjmu
ditéte s postupem rodic¢d souhlasit nemusi. Tuto
situaci vsak pro Ucely nasi Gvahy nynf odlozme.
Budeme predpokladat, Ze mezi lékafem a rodi-
¢i panuje shoda, Ze lékafi jeho svedomi dovolf
respektovat rozhodnuti rodic.

Tento ¢lanek se ma zabyvat limity péce o po-
stizené déti nebo o déti s vrozenymi vyvojovymi
vadami. Jaky je vsak rozdil v tom, jestli rozho-
duji o dftéti, které je zdravé a nahle velmi vazné
onemocnélo, a mezi ditétem, které se narodilo
s n&jakou vrozenou vyvojovou vadou. Vime,
Ze existuji vady, které jsou korigovatelné snadno
chirurgicky nebo medikamentézné. Zde budou
hrét prevaznou roli prostredky radné, protoze to,
co je néjakym zpUsobem bézné korigovatelné,
pfindsi trvalé zlepsent kvality Zivota. Existuji viak
i jiné vrozené vyvojové vady (napfiklad vady me-
tabolické, rlizna genetickd postizenf). Tam nenti

8. Munzarova M. Eutandzie nebo paliativni péce? Praha:
Grada, 2005: 87.

terapeutické feseni zddné a zbyva jen dlouhodo-
ba bazalni terapie a osetfovatelskd péce.

Kdysi jsem byl pfimym tcastnikem nasleduji-
ci situace. Na détské oddéleni, kde jsem pracoval,
jsme jednou prijali chlapce, asi desetiletého,
s tézkou détskou mozkovou obrnou na zakla-
dé perinataini encefalopatie, s tracheostomit.
Chlapec byl vyrazné dusny, masivné zahlenén,
se zaplavou vlhkych, ale i obstrukénich posle-
chovych fenomént nad obéma plicemi. Chlapec
byl v klinicky tézkém stavu, byt analyza krevnich
plynd byla kupodivu v normé. Chlapec dostal
vdechnu myslitelnou terapii, véetné oxygenote-
rapie. Avsak ani po nékolika hodinach intenzivnf
terapie se jeho stav nijak nezménil, na terapii
vibec nereagoval. Co viak bylo ndpadné, byl
klid jeho maminky. A nebylo to odevzdané rezig-
novani. Ona byla se svym synem, stéla u ného,
starala se o néja do toho véeho vidéla nasi bez-
radnost, to, Ze nic, co déldme, nema smysl. Byla
opravdu napadné klidna, bez ndznaku paniky.
Napadlo mé v ten okamzik, co bych délal, kdyby
rekla, at uz jejiho syna nechdme na pokoji, nic
s nfim nedéldme a nechdme ho v klidu umfit.
Teoreticky a raciondlné bych mozna védél, co
délat (napf. nechat matku podepsat negativn{
reverz). Ale dité bylo v ohroZenf Zivota se selha-
vanim zakladni Zivotni funkce. V této situaci je
odmitnuti terapie v pediatrii negativnim rever-
zem minimalné diskutabilnf. To je vSak pouze
pravni postoj. Rikal jsem si, jestli bych byl lidsky
schopen ji respektovat, jestli bych unesl situaci,
kdy necham chlapce v klidu zemfit.

Kladu si otdzku, jestli se opravdu domniva-
me, ze vime, co rodice pro svoje tézce postizené
nebo tézce nemocné déti chtéji. Jisté, pro pedia-
trii je specifickych nékolik momentd. Predevsim
je to silnd vazba mezi rodicem a ditétem. Je to
nadéje, se kterou rodice prichézeji k |ékafi, aby
udélal ¢asto i nemozné. Rodice Casto véfi, ze me-
dicina udéla béhem néjaké doby takovy pokrok,
Ze pak bude situace jejich ditéte fesitelna Uplne,
nebo alespon Iépe snesitelna.

Presto je mozné se domnivat, Ze rodice ne-
museji chtit vzdy bojovat o Zivot svého ditéte
za kazdou cenu. Také dité (pravé proto, ze ma
stejnou lidskou dUstojnost jako kdokoliv jiny)
ma pravo na to, aby se jeho umiranf zbytecné
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a nesmyslné neprodluzovalo, aby se nepouzivaly
prostfedky, které nevedou k trvalejsimu a pfe-
svédcivému zkvalitnénijeho Zivota. Také pro dité
mohou byt nékteré prostredky pfilis zatézujici
a bolestivé. | dit¢, nejen dospély, se boji a nemusi
chtit nékterd opatienf pravé proto, Ze se jich
boji. Nic z toho nenf tfeba v péci o déti vazné
postizené nebo tézce nemocné pouzit.

Vechno, co nevede k trvalejsimu zkvalit-
néni zivota ditéte, co je pro dité prilis zatézujici,
bolestivé nebo kde je néjakd neprekonatelna
psychologicka prekézka, to vse mohou rodice,
a ve zralej$im véku i dité nebo mladistvy, od-
mitnout. Prosté ani dité ani rodi¢ nemusi chtit
bojovat za kazdou cenu.

Velmi se pfimlouvdm za to, aby byli rodice
prave v situaci péce o tézce postizené nebo téz-
ce nemocné dité zapojeni do bézného rutinniho
rozhodovani o dftéti, aby byli zatazeni do vseho,
co se kolem jejich ditéte déje. Tedy pokud o to
stojf. Aby se s rodic¢i opakované a dlouho mluvi-
lo, co pro své dité chtéji. Spokojit se s podpisem
formuléfe informovaného souhlasu je zde nedo-
state¢né, protoze nenf pfilis prostoru pro to, aby
rodi¢ mohl vyjadfit své predstavy.

Zavér

Hledani toho, co je smysluplné v péci o tézce
postizené a nemocné déti, nenf otazkou néjaké
jednordzové Uvahy, ale je to nepfetrZité probi-
hajici proces. Ten mUze probihat jediné tehdy,
kdyZ jsou rodice pfizvéni do kazdodenni péce,
rozhodovani a Uvah lékafského a osetfovatel-
ského persondlu o ditéti.

| dité méd pravo zemfit dlstojné.
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