Prilohy

Priloha €. 1: Seznam zkratek

e CLS JEP — Ceska lékaiska spole¢nost Jana Evangelisty Purkyné
e CR - Ceska republika

e ELSP — Evropsky soud pro lidska prava

e IMP — Intermediarni péce

e [VH - Intraventrikuldrni hemorrhagie

e JIP — Jednotka intenzivni péce

e MZCR — Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky
e NEC — Nekrotizujici enterokolitida

e OSN - Organizace spojenych narodi

e PCIP — Perinatologicka centra intenzivni péce

e PDA — Perzistentni ductus arteriosus

e RDS — Respiratory Distress Syndrome

Ptiloha ¢. 2: Informovany souhlas

Informovany souhlas pro Ucastniky vyzkumu

Zikladni informace
Vyzkum je provadén pro ucely zpracovani diplomové prace v rdmci magisterského
studia Katedry Rizeni a supervize v socidlnich a zdravotnickych organizacich na Fakulté

humanitnich studii Univerzity Karlovy.

Tématem vyzkumu jsou Pristupy zdravotnickych pracovnikii k etickym aspektiim lécby
extrémné nezralych novorozencu. Cilem vyzkumu je zjistit, popsat a analyzovat postoje

zdravotnickych pracovniki k etickym aspektiim 1é€by extrémné nezralych novorozenct.

Ucast na vyzkumném projektu spoc¢iva v participaci na polostrukturovaném rozhovoru,

jehoz pribéh bude nahravan v podobé zvukového zdznamu na diktafon. Délka rozhovoru je



predpokladana v maximalnim rozsahu 90 minut. Ugast a spoluprace respondenttl na vyzkumu
je dobrovolna. Uastnici vyzkumu mohou kdykoli dobrovoln& odstoupit od procesu vyzkumu.
Identita zucastnénych informanti je pln¢ anonymizovana. Vyroky, ndzory a postoje
respondentil mohou byt pouzity pro prezentaci vysledkti diplomové prace. Ziskana data budou
rovnéz uveiejnéna v Repozitaii zaveérecnych praci Univerzity Karlovy. Autorka diplomové
prace se zavazuje k ml€enlivosti ve vztahu k osobnim udajim respondentli vyzkumného

projektu.

Autorka vyzkumu
Be. Barbora Simeckova

e-mail: simeckovab@gmail.com

Autorka vyzkumu je studentkou oboru Rizeni a supervize v socialnich a zdravotnickych

organizacich Fakulty humanitnich studii Univerzity Karlovy.

Autorka vyzkumu je jedinou osobou, kterd bude mit ptistup ke zvukovému zaznamu
rozhovort. Autorka se zavazuje k ochran¢ osobnich tdaji respondentti, které by mohly vést

k identifikaci ziCastnénych osob.

Svym podpisem souhlasim s:

1. Uskute¢nénim rozhovoru na vyse uvedené téma

2. Poftizenim zvukového zdznamu rozhovoru a pisemnych poznamek o pribéhu rozhovoru
3. Provedenim analyzy rozhovoru a interpretaci ziskanych dat

4. Zvetejnénim vysledkd vyzkumného projektu

5. Pouzitim pfimych citaci jednotlivych ¢asti rozhovoru

6. Uchovanim zvukového zdznamu po dobu 6 mésict

Datum:


mailto:simeckovab@gmail.com

Jméno a podpis repondenta



Priloha €. 3: Projekt diplomové prace

Univerzita Karlova

FAKULTA HUMANITNICH STUDII

Katedra fizeni a supervize v socidlnich a zdravotnickych organizacich

Projekt diplomové prace

Predbézné téma:

Ptistupy zdravotnickych pracovniki k etickym aspektiim lécby

extrémné nezralych novorozencu

Jméno: Be. Barbora Simeckova

Osobni ¢islo: 37466449

Imatrikulaéni ro¢nik: 2017/2018

Vedouci diplomové prace: PhDr. Michal Ruzicka, Ph.D.



Uvodni diskuze

Soucasnd medicina se posouva milovymi kroky a diive nevylécitelné stavy meéni ve
stale vysSi procenta piezivSich. Lécebné postupy se vice podobaji projektim klinického
vyzkumu nez péci o nemocné, v neonatologii pak daleko vyraznégji proto, ze se jedna o mlady,
stale se rozvijici obor. Ve vétsing vyspélych zemi véetné Ceské republiky plati povinnost
resuscitace novorozence od zapocatého 24. tydne téhotenstvi. Piedpoklada se, ze déti narozené
v tomto tydnu a starS$i maji vysoké Sance na pieziti bez zadvazného postizeni s vyhledem na
dobrou kvalitu Zivota.

Ovsem samotna hranice viability plodu, tedy schopnosti narodit se zivé a prezit, lezi
v soucasné dobé mezi 22. — 24. gestatnim tydnem. Obdobi mezi 22. — 25. tydnem je
oznacovano jako Sedd zona, kdy jsou vysledky péce a progndza ditéte nejisté (Zlatohlavkova,
2011, s. 47). U takto nezralych novorozencu je jejich Zivotaschopnost podminéna nejen
zdravotnim stavem, kulturnimi faktory a socialné-ekonomickymi podminkami, do nichz se dité
narodilo, ale pfedevsim stoji na rozhodnuti Iékate a rodi¢t. Dort a Dortova (2015, s. 22) pro
predstavu popisuji, Ze v obdobi mezi 21. — 25. tyden gestace se oteviraji vicka plodu, oblicej
nabyva novorozeneckého vzhledu, plod reaguje na zvuk. 24. tyden je vSak zaroven hranici, po
niz lze podstoupit interrupci na zéklad¢ indikace 1€kare.

Prestoze je z morfologického hlediska vyvoj organii ditéte velmi pokrocily, takovy
novorozenec bez zasahu zdravotnikil za uZiti specialni pfistrojové techniky a farmakologické
terapie po nékolika dnech umird. Hlavnim divodem je nezralost respiracni soustavy a jeho
nepfipravenost na adaptaci vnéjSimu prosttedi. Takto nezralé dité proto neni schopné piezit
mimo délohu matky, coZ mnoho definic viability plodu obecné povazuje za stézejni. Kufe
(2015, s. 70) nicméné upozoriiuje, Ze tuto schopnost nemé bez vhodné péce ani fyziologicky
novorozenec, ktery je svym stafim automaticky povaZovan za zivotaschopného. Pfeziti
novorozence se z tohoto pohledu proto odviji spiSe od rozsahu moznosti sou¢asné mediciny a
od rozhodnuti zdravotnikli takové moZnosti zprosttedkovat. Neni ovSem Uplné jasné, kdo
vSechno by mél o nejlepsim zdjmu novorozence rozhodovat a podle jakych kritérii.

Liska (2012, s. 269) podle soucasného pravniho systému zdaraziuje, ze resuscitace a
sméfovani péce o extrémné nezralého novorozence by mélo byt vzdy individudlni a zalozené
na informovaném souhlasu rodi¢t. Takovy souhlas (z anglického consent, neboli konsenzus)
vychdzi z principu autonomie, tedy jednoho z bioetickych principii uplatiiovanych v soucasném

ptistupu k pacientovi. Podle Nadrooa (2011, s. 188) by prave tyto zndmé principy — autonomie,



beneficence, nonamleficence a spravedlnost — mély byt zakladnim vychodiskem péce na
porodnich sélech a jednotkéach intenzivni péce.

Nadroo (2011, s. 188) autonomii chape jako respekt k individudlnim praviim jedince na
svobodu a moznost volby, ktera ovlivni jeho zivot. Beneficence podnécuje k tomu, aby vSechny
¢iny a rozhodnuti sméfovaly ve prospéch pacienta. Soucasn¢ s tim princip nonmaleficence
jasné stanovuje, ze zasadni je predevsim neSkodit. Zasada spravedlnosti pak tika, ze je
podstatné 1é¢it a pecovat o vSechny osoby rovnocenné a se spravedlivym rozlozenim
prostiedkli. Je vSak zfejmé, Ze novorozenec, jakkoli nezraly nebo zdravy, svou vlastni
autonomni vili projevit nemuze. M¢li by tedy o osudu tohoto novorozence rozhodovat rodice
touzici po ditéti, ktefi na pocatku nevédi, zda jejich dit¢ bude dozivotnim pacientem nebo
doséhne na pfijatelnou kvalitu zivota s lehkym zdravotnim omezenim? M¢li by to byt 1ékati a
dalsi zdravotnici, jejichZ poslanim je zachranovat lidské Zivoty a 1é€it lege artis, tedy na nalezité
odborné urovni? A je vibec mozné fici, Ze je ono znamé ,lege artis* v klinické praxi
ovlivitovano ptedpokladanou budouci kvalitou zivota malého pacienta?

Kufte (2015, s. 73) upozoriiuje, ze nelze dopiedu predpoveédét, zda dité viibec prezije, a

o 24

mirnych celoZivotnich respira¢nich problém, az po zdvazna postiZzeni kognitivni i motoricka,
budou nécim, co zpusobila medicina, nikoliv ,,matka ptiroda®, jak tomu je naptiklad v pfipadé
vyvojovych vad. Oproti tomu Wilkinson (2016, s. 89) vklada divéru v rozvoj oblasti
neurologického monitoringu, jenZ by mohl zdravotnikiim i rodi¢lim poskytnout lepsi obraz o
piitomnosti bolestivych prozitkl ditéte, zaroven i nastinit prognézu dlouhodobého poskozeni a
zjednodusit tak rozhodovani o poskytovani aktivni intenzivni 1é€by nebo paliativni péce.
Zlatohlavkova (2011, s. 49) nicmén¢ zdlraziuje, ze pojmenovani ,,paliativni péce* je pouhym
eufemismem, protoZe neposkytnuti aktivni péce znamena pro takto nezralé dit¢ téméf jistou a
okamzitou smrt. Konsenzualné se pak k problému stanoveni viability nezralého novorozence
stavi Ho (2003, s. 365), ktery hranici Zivotaschopnosti vnima jako pohyblivou mez, jez
znamena preziti tak, aby dité¢ a rodi¢e mohli povazovat sviij zivot za hodnotny.

Jisté je, Zze za soucasnych podminek nejsme schopni urcit, zda je naSe rozhodnuti
ohledné¢ 1é¢by nezralého novorozence spravné. Ovsem podle mého nazoru je praveé ona nejistota
tim, co nas dé¢la lidskymi. I s mimofadnymi znalostmi, které nam véda v nasledujicich letech
muze poskytnout, bude stale podstatn¢jsi se ptat, diskutovat a pochybovat. Tento vyzkumny
projekt by mél proto poskytnout prostor pro vyjadieni etickych otazek a dilemat v zachrané
nezralych novorozenct a jejich 1é€bé, s nimiz se zdravotnici a dal$i odbornici mnohdy potykaji.

Zaroven by mél umoznit srovnani postojii zdravotnich sester a 1ékaiti k této problematice, ktefi



ve své denni praxi zastdvaji vlastni role v multidisciplinarnim tymu, jehoz cil a sméfovani by
meélo byt jednotné, ackoli kazdy z téchto odbornikti miize z hlediska své profese a zkuSenosti
zastavat jiny ndzor na véc.

Cil prace

Zavodu do vyzkumného projektu vyplyva, Ze ackoli je sméfovani soucasné
zdravotnické praxe v podminkach vyspélych zemi odvozeno piedev§im od mediciny zalozené
na dukazech, otazka etiky 1éCby a vyzkumu se stava stale naléhavéjsi. V neonatologii pak
daleko vyraznéji proto, ze zachrafiujeme, 1é¢ime a potazmo zkouméame ty nejmensi pacienty,
kteti o svém vlastnim osudu rozhodovat nemohou. Tato prace je zaméfena na vnimani eticky
sloZitych problémi, s nimiZ se zdravotnici setkavaji. Jejim cilem je zachytit, zda a jak l1ékati a
zdravotni sestry pracujici na ¢eskych neonatologickych jednotkach intenzivni péce ve své praxi
vnimaji rozporuplné etické problémy zachrany a 1écby nezralych novorozenci. Cilem prace je
rovnéz porovnat pohledy zdravotnich sester a 1€kaiti na popsanou problematiku a zjistit, zda se,
jak predpokladam, v nékterych ohledech lisi. Vyzkum by m¢l také dale objasnit, zda jednotlivi
pracovnici maji v praxi ptilezitost své postoje k etice 1écby v ramci multidisciplindrniho tymu
vyjadfit ¢i aplikovat, zda by ze své pozice stali o moznost participovat na téchto rozhodnutich
a jestli tuto moznost vnimaji jako realnou. Vysledky vyzkumného Setieni by pak ptipadné
mohly vedeni podobnych organizaci podnitit k vétSimu zajmu o to, jak se k etickému problému
stavi rizni ¢lenové tymu, s témito rozdily citlivé pracovat a predchézet tak frustraci pracovnikd.
Mnohé moderni pfistupy k fizeni lidskych zdroji v organizaci zastavaji teorii, Ze pravé ona
participace zaméstnanci je nejsilnéjSim motivatorem, hybnou silou, dale snizuje miru frustrace
pracovniki a zaroven podporuje jejich spokojenost.

Zakladni vyzkumné otdzky prace zni:

Jak zdravotnicti pracovnici vnimaji etické problémy v lécbe extrémné nezralych
novorozencti a péci o ne?

Jaké moznosti participace na rozhodnutich ohledné lécby nezralych novorozencu maji
riizni clenové multidisciplinarniho tymu?

Jaky zdjem maji sestry a lékari podilet se na eticky sloZitych rozhodnutich tykajicich se

léchy nezralych novorozencu?

Metodologie
Z charakteru vyzkumného projektu a hlavni vyzkumné otazky lze vyvodit, Ze cilem neni
prezentovat obecna stanoviska zdravotnikid v jejich vztahu k etickym otazkam tykajicich se

1é¢by nezralych novorozencii. Cilem je naopak ziskat ndhled do vnimani této problematiky,



1épe porozumét jejimu obsahu a argumenttim, které¢ vedou k ur¢itému postoji. Z toho divodu
byla pro tento navrh zvolena metodologie kvalitativniho vyzkumu. Konkrétni metodu sbéru dat
pak predstavuje polostrukturovany rozhovor, jehoz prubéh bude nahravéan, pokud k tomuto
respondenti svoli. Jeho vyhodou je, Ze nestanovuje striktni ndvod pro dotazovani, poskytuje tak
vétsi vhled do problematiky, ale zaroven umoziiuje jisté srovnani ziskanych dat.

Béhem vyzkumného projektu bude dotazovano pét zdravotnich sester a pét 1¢kar, kteti
plisobi na neonatologickych jednotkach intenzivni péfe v prazskych perinatologickych
centrech. Pistup bude zajistén prostfednictvim nameéstkyn pro oSetfovatelskou péci po jejich
schvéaleni k provadéni vyzkumu na daném pracovisti. Pro dotazované bude vytvoren
informovany souhlas, ktery slouzi jako smlouva o pravidlech vyzkumu a pravech respondentt.
Na zékladé¢ n€ho bude stvrzena anonymita, moznost odstoupeni od vyzkumu, svoleni

s nahravanim rozhovort k pozdé€jSimu ptepisu, souhlas s publikaci vysledk a dalsi.

Casovy harmonogram

Harmonogram tvorby diplomové prace 1ze rozdélit do dvou sekil — teoretické resersi a
vyzkumné ¢asti praci. Pro zpracovani teoretické Casti prace predpokladam casovou dotaci Ctyt
meésicl. Vyzkumna ¢ast prace zahrnuje vybér a osloveni respondentti, sbér dat, jejich analyzu a
konecnou formulaci vysledkti a zavéreéné zpravy. Pro ziskani svoleni k vyzkumu, vybér a
osloveni respondentil si vyhrazuji jeden mésic, béhem néhoz vyzkumnou praci respondentim
pfedstavim a vysvétlim jim jeji vyznam, cile a poZadavky pro rozhovor. Rada bych v této dobé
ziskala 1 konkrétni terminy pro spole¢na setkani. Dob¢ sbéru dat vycClenu;ji jeden mésic, bude
vsak uzptisobena moznostem respondentti. Kazdému rozhovoru planuji vénovat pfiblizné jednu
hodinu. Béhem tohoto mésice budou zaroveii rozhovory prevadény do pisemné formy, vystupy
z nich ovSem provedu az po dokonceni vSech rozhovor. Samotné analyze ziskanych dat a
tvorbé zaverecné zpravy vénuji dva mésice. Harmonogram povazuji za horni omezeni ¢asové
dotace. Proto, pokud nékterd faze probéhne rychleji, nasledujici ¢ast vyzkumu mohu posunout.
Celkové by tedy méla tvorba diplomové prace trvat maximalné osm mésici.

Omezeni vyzkumu

Prvnim z problémd, ktery pfi realizaci vyzkumu mize nastat, je neochota zdravotnikl
projevit vlastni nadzor na eticky slozitd témata, kterd na né¢ mohou vrhat stin pochybnosti, coz
se miiZze jevit v rozporu s jejich odbornosti. Ta je tradicné zalozena na védomosti, faktech a

pevném postoji k 1é€be. Pokud by se dotazovani rozhodli na vyzkumu participovat, mohl by



tento aspekt rovndz ovlivnit i pravdivost jejich odpovédi. Casteénym feSenim je vytvofeni
informovaného souhlasu pro jednotlivé respondenty, jak je uvedeno vyse.

Z etického hlediska by mohla byt problematickd publikace vysledkd vyzkumu
vzhledem k tomu, Ze se jednéa o velmi citlivé téma. Pro mnoho Ctenaitt mize byt nepfijatelné
vubec uvazovat nad tim, zZe existuje moznost nezachranit nebo nelécit novorozence, respektive
poskytnout mu nejvetsi mozny komfort pii odchodu ze svéta. Tento problém, obé jeho strany,
argumenty pro a proti by méla nezaujaté fesit teoretickd cast vyzkumu.

Dal$im z omezeni je fakt, ze vyzkum bude provadén na relativné malém mnozstvi
dotazovanych a ptedevsim pak v prazskych nemocnicich, coz opét miize ovlivnit relevanci
odpovédi, které budou ziskavany pouze od urcitého okruhu lidi, ktefi pracuji ve specifické

kultufe. Moznym feSenim by bylo zvysit pocet respondentil a rozsifit vyzkum i do jinych mést.
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