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Souhrn
Respekt k autonomii pacientil je vyznamnym principem soucasné bioetiky a l€¢karské etiky.

Spolu s principem beneficence, non-maleficence a spravedlnosti tvorti zaklad
principialistického pfistupu v bioetice, ktery je od 70. let minulého stoleti nejvyznamnéjsi
myslenkovym smérem urcujicim bioetické rozvahy i klinickou praxi. Autonomni jednani
podle tohoto teoretického pfistupu musi byt intencionalni, informované a svobodné, tedy
neovlivnéné nezadoucimi vlivy. Tento koncept autonomie, postaveny na racionalni reflexi
moznosti a nasledné na svobodném rozhodnuti nezavislé osoby, je Casto kritizovan jako ptilis
individualisticky a zaméfeny pouze na racionalni volbu. Etickym a pravnim nastrojem

k posileni autonomie pacientl ve zdravotnictvi se na zaklad¢ tohoto teoretického pristupu stal
institut informovaného souhlasu. Situace pacientll v zavéru zivota v disledku pokrocilého
nevylécitelného onemocnéni vSak ukazuje jisté meze toto pojeti autonomie a institutu
informovaného souhlasu a potiebu jejich reformulace. Tato prace poukazuje na specifické
aspekty Zivota pacientd s pokro¢ilym nevylécitelnym onemocnénim a upozoriiuje na potiebu
takového pojeti autonomie pacienttl, které tato specifika reflektuje.

V teoretickém tivodu prace je kromé¢ principialismu nastinéno nékolik koncepci autonomie,
vychézejicich mimo jiné z fenomenologickych a feministickych teoretickych zakladt s cilem
ukdzat zejména ty aspekty autonomie, které jsou vyznamné prave v situaci pokrocilého
nevylécitelného onemocnéni.

Vyzkumna ¢ast prezentuje pét vyzkumnych studii. Prvni z nich navrhuje alternativni
strukturdlni model autonomie, ktery 1épe odpovida situaci pacientli v zdvéru zivota, a ktery
vychézi z fenomenologicky zaloZeného konceptu aktualni autonomie George Agicha.
Nasledujici ¢tyfi studie se vénuji dil¢im aspektiim zivotni situace t€chto pacientll — faktorim,
které povazuji za dulezité, prognostickému uvédomeéni a preferencim stran participace na
rozhodovani o zdravotnich tkonech.

Tato prace pfinasi alternativni teoreticky model autonomie reflektujici specifickou situaci
zaveru Zivota. NaSe data ukazuji, Ze pacienti v této situaci chtéji znat i nepfiznivé zpravy,
jejich prognostické uvédomeéni je v pribehu nemoci stabilni a nemusi byt spojeno s vétSim

emocionalnim distresem a pii rozhodovani o zdravotni péci preferuji sdilené rozhodovani.

Kli¢ova slova: autonomie, rozhodovani, zavér zivota, komunikace, kvalita zivota,

prognostické uvédoméni, onkologické onemocnéni



Abstract

Respect for patient autonomy stands as a fundamental principle within contemporary
bioethics and medical ethics. Alongside principles of beneficence, non-maleficence, and
justice, it constitutes a foundational element of the principialist approach in bioethics, which
has profoundly shaped bioethical considerations and clinical practice since the 1970s. Within
this theoretical framework, autonomous action necessitates intentionality, information, and
freedom, wherein it remains unaffected by undesirable influences. However, this
conceptualization of autonomy, rooted in rational reflection of possibilities and subsequent
free decisions by independent individuals, often faces critique for its perceived individualistic
nature and overemphasis on rational choice. Within the realm of healthcare, the principle of
informed consent has emerged as an ethical and legal instrument to fortify patient autonomy,
emanating from this theoretical foundation. Nonetheless, the context of patients facing end of
life due to advanced incurable diseases exposes the limitations of this autonomy concept and,

by extension, the institution of informed consent.

The theoretical introduction of this thesis delineates various conceptions of autonomy beyond
principialism, particularly those grounded in phenomenological and feminist theoretical
underpinnings. These alternative conceptions shed light on crucial aspects pertinent to the
context of advanced incurable diseases. The subsequent research component presents five
studies. The initial study proposes an alternative structural model suitable for patients at the
end of life, drawing on George Agich's phenomenologically based concept of actual
autonomy. Subsequent studies delve into specific facets of these patients' life situations,
encompassing factors they deem important, prognostic awareness, and the preferences of

involved parties in decision-making concerning healthcare actions.

This thesis advocates an alternative theoretical model of autonomy that encapsulates the
unique circumstances of the end of life. Our data reveal that patients in this context seek
comprehensive information, including unfavorable news. Their prognostic awareness remains
rather stable throughout their illness trajectory and may not necessarily correlate with
heightened emotional distress. Additionally, when determining their healthcare choices,

patients at the end of life express a preference for shared decision-making.

Key words: autonomy, decision-making, end of life, communication, quality of life,

prognostic awareness, cancer,
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1. Uvod

Autonomie jedince je v nasi spolecnosti povazovana za dilezitou hodnotu. Je obvykle
spojovana se svobodou volby, s nezavislosti a s pradvem na sebeurceni. Spole¢nost se snazi
tuto hodnotu chranit, a to zejména u téch skupin lidi, které jsou nejvice ohrozeny jeji ztratou.
Lid¢ trpici nevylécitelnym onemocnénim, které nevyhnutelné vede ke smrti, jsou takto
ohrozenou skupinou jednak z diivodu ztraty sobéstacnosti a vzristajici zavislosti na ostatnich,
jednak z divodu existencidlni nejistoty zptisobené konfrontaci s vlastni kone¢nosti. Potieba
vyvazit pfinos moderni mediciny, zalozené zejména na technologickém rozvoji, dirazem na
jedinecnost kazdeé lidské bytosti vedla ve druhé poloving 20. stoleti v bioetice k rozvoji téch
smért, které usiluji o podporu autonomie jedince a vytvareji nastroje, které tuto podporu maji
zajistit. To, jaky koncept autonomie ve spole¢nosti pfevlada a jak o autonomii uvazujeme a
mluvime, vyznamn¢ ovlivituje klinickou praxi. Jako ptiklad tohoto vlivu uvadime tuto
disertacni praci kratkou kazuistikou z praxe, na které ukazujeme nékteré aspekty autonomie

pacientil v zavéru zivota v realit¢ naseho zdravotnictvi.

Sedim v roli lékare v ambulanci paliativni mediciny a proti mné sedi dva muzi, starsimu je
okolo sedmdesati let, mladsimu okolo ctyFiceti, oba placou. Marta, dcera toho starsiho a
manzelka toho mladsiho, 37leta Zena, ktera se jiz nekolik let [éci s nadorem délozniho hrdla,
v poslednich tydnech trpi velmi silnymi, az paralyzujicimi bolestmi bricha. Odmita vsak léky
na bolest, protoze se boji, zZe ji léky utlumi, nebude schopna sama dojit na onkologii a nebude
tak moci pokracovat v onkologické lécbe. Ma dvé malé déti, bolest musi vydrzet, aby mohla

v lécbé pokracovat, protoze musi zit. Pro rodinu je pohled na jeji utrpeni uz nesnesitelny.

Z lékarské zpravy z onkologie vyplyva, ze Marta ma pokrocilé nadorové onemocnéni

s metastazami v dutiné brisni. Cilem onkologické lécby je prodlouzeni Zivota. Telefonuji
onkolozce, ktera vede Martinu lécbu, a ptam se, jaka je pravdépodobnost, Ze lécba pacientce
skutecne prodlouzi Zivot a o kolik. Lékarka odpovida, ze ona sama chtéla lécbu uz pred
nekolika tydny ukoncit, ale Ze pacientka velmi stala o to, aby lécba pokracovala. Ptam se na
casovou prognozu a lékarka odpovida, Ze je spise prekvapenad, Ze je pacientka jesté nazivu. Na

bolest si pry v onkologické ambulanci nestézovala.

O nekolik dni pozdeji sedim v ambulanci s Martou a jejim manzelem. Ptam se nemocné, co o
své nemoci vi. Vi, Ze onemocnéni je nevylécitelné, ale véri, ze lécba zabere a budete moci Zit

jeste néekolik let. Ptam se, jestli nekdy mluvila s lékari o casové prognoze ¢i pravdepodobném



vyvoji nemoci. Nemluvila. Ptam se, jestli o téchto vécech chce mluvit. Urcité, pokud by prece
lécba nevedla k vyznamnému prodlouzeni Zivota, tak by to utrpeni nemélo smysl. Po krdtkéem
rozhovoru se Marta rozhoduje onkologickou lécbu ukoncit. Nastavujeme léecbu bolesti, ktera
vede k rychlé ulevé bez vyraznych nezadoucich ucinku, zajistujeme domacit peci. Marta po
Sesti tydnech od naseho prvniho setkani umira doma v péci domdciho hospicu v pritomnosti
rodiny. Manzel pri navstéeve ambulance mésic po umrti hodnoti téchto Sest tydnii jako nejlepsi

c¢as, co spolu prozili od diagnozy, mozna jeden z nejlepsich za cely jejich vztah.

Tento ptipad je vyjimecny mladym vékem pacientky a intenzitou bolesti, které zpocatku

méla. Pfipad vSak je v naSich podminkach bézny ¢i normalni v téchto aspektech:

- Pacientka nebyla dostate¢n¢ informovana o tom, co ji 1é¢ba miize piinést, méla proto
prehnané optimistické ocekavani od 1éCby a na zakladé tohoto o¢ekavani délala dalsi
rozhodnuti, naptiklad trvala na pokra¢ovani onkologické 1é€by a odmitala 1écbu
bolesti.

- Lékarka méla realisticky pohled na dalsi vyvoj nemoci, ale obavala se ho s pacientkou
sdilet, obavala se, ze tyto informace by nemocnou spise poskodily ¢i traumatizovaly a
jeji situaci by se tak jesté zhorsila.

- Pfesto nechala pacientku podilet se na rozhodovani, dalsi 1é¢bu ji podavala na jeji
prani, 1 kdyz sama m¢la o efektu pochyby.

- Pacientka navic nesdilela s 1ékatkou své hlavni obtiZe z obavy, Ze to ovlivni

rozhodovani o 1é¢bé.

I kdyZ pacientka souhlasila s 1é€bou a v§emi Iékarskymi intervencemi, je otdzka, do jaké miry
byla jeji rozhodnuti autonomni a zda méla dostatek informaci k tomu, aby se informované,
svobodné a bez natlaku rozhodla. V praxi paliativniho l1ékare se setkavam s podobnymi
situacemi Casto. Obecné porozumeéni terminu autonomie jako schopnosti nezavislé osoby
svobodné se rozhodnout na zakladé¢ raciondlni reflexe moznosti nardzi (nejen) v situaci zavéru
zivota v disledku pokrocilé nevylécitelné nemoci na zdsadni problémy jako jsou informac¢ni
nerovnost mezi Iékafem a pacientem, existencidlni témata, kterd brani oteviené komunikaci, a
velka mira nejistoty jak na strané 1€karské védy, tak na strané nemocného ¢loveéka. Hlubsi
porozuméni rozhodovacimu procesu u pacientll v zaveru zZivota bylo také identifikovéano jako
jedno z aktudlnich klicovych témat pro vyzkum v této oblasti (Riffin et al., 2015; Pillemer et

al., 2015)



Predlozena disertacni prace si klade za cil navrhnout takovy model autonomie, ktery by 1épe
odpovidal situaci pacientll v zavéru zivota v disledku pokrocilého nevylécitelného
onemocnéni, nez jak to ¢ini souc¢asny hlavni proud uvazovani o autonomii v ramci
principialistického sméru bioetiky. A dale prostiednictvim dil¢ich studii, zamétenych na
rozhodovaci preference, prognostické uvédomeéni a dilezité faktory v zavéru zivota, tato prace
ukazuje dilezité souvislosti pro uplatnéni autonomie v praxi rozhodovani o zdravotni péci

v zavéru zivota.

Prvni dvé kapitoly podavaji teoreticky rozbor konceptu autonomie a procesu rozhodovani o
zdravotni péci u pacientil v zavéru zivota. V druhé poloving této prace popisujeme vysledky

naseho vyzkumu.
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2. Autonomie v zavéru zivota

Tato kapitola zamétuje pozornost na koncepce autonomie relevantni pro situaci zavéru zivota
v disledku pokrocilého nevylécitelného onemocnéni a na vliv téchto koncepci na rozhodovani
o zdravotni péci. Pokroc¢ilym nevyléc¢itelnym onemocnénim je pro ucel této prace mysleno
chronické onemocnéni, které i pies 1é€bu zaméfenou na zpomaleni ¢i zastaveni jeho aktivity
postupné progreduje. Jedna se na jedné stran¢ o naddorova onemocnéni a na stran¢ druhé o
chronickd selhani zivotn¢ dilezitych organt ¢i o neurodegenerativni onemocnéni. Postupna
progrese, tedy zvysSena aktivita nemoci, vede ke ztraté vykonosti a omezeni v kazdodennich
¢innostech, a tim i1 ke ztraté ¢i zmén¢ socidlnich roli az do stavu ztraty sobéstacnosti a
schopnosti zakladni sebepéce. Posledni rok zivota téchto nemocnych je ¢asto spojen

s opakovanymi akutnimi zhorSenimi celkového stavu v disledku akutnich komplikaci nemoci.
Tato zhorSeni €asto vyzaduji nepldénovanou hospitalizaci. VéEtSina chronicky nemocnych
pacientil je v poslednich tfech mésicich zivota hospitalizovana jednou az tfikrat a v priméru
stravi z 90 poslednich dnt Zivota 20 v nemocnici. 54 % téchto pacientti pak v nemocnici také
zemfe (Svancara et al., 2016). Pravé toto obdobi poslednich mésicti Zivota povazuji pro ucely

této prace za zavér Zivota v disledku pokrocilého nevylécitelného onemocnéni.

Princip respektu k autonomii pacientt je legislativnim 1 etickym zakladem fungovani nasSeho
zdravotnictvi (Dolezal & Dolezal, 2020). Nutnost informovaného souhlasu, at’ uz pisemného
¢i ustniho, s kazdym zdravotnickym ukonem je bran jako samoziejmost. VétSina 1ékarskych
zprav konc¢i formalni vétou: Pacient byl informovan o diagnéze a 1é€b¢ a s navrzenym
postupem souhlasi. Je ale toto pojeti autonomie zaloZené na plné informovanosti a schopnosti
souhlasu ¢i nesouhlasu aplikovatelné na komplexni situaci zavéru zivota? Jaka uskali,
popsand v ivodni kazuistice, miZe toto pojeti pfinaset? A jak mohou jina pojeti autonomie
zmeénit zplsob uvazovani o zapojeni pacientd do rozhodovani o zdravotni péci, a tak i piistup
1ékartt €1 zdravotnikil k nim? Oteviraji tato pojeti autonomie také nové moznosti, jak

autonomii pacientll nejen respektovat, ale také aktivné podpofit?

Hlavnim problémem zdravotnickych systémt ekonomicky vyspélych zemi je v poslednich
desetiletich nariistajici pocet chronicky nemocnych lidi (de Regge et al., 2017; Phillips et al.,
2004). Medicinsky pokrok na technologické a farmaceutické trovni vede k efektivnéj$im
feSeni akutnich zdravotnich problému a tim k dlouhodobéjsimu ptezivani lidi s viceCetnymi
nevylécitelnymi chorobami s chronickym priibéhem. V Ceské republice umira cca 70 % lidi

na komplikace pokrocilého chronického onemocnéni. V poslednim roce Zivota je vétSina
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z nich opakované akutné hospitalizovana pro rozvoj komplikace chronického onemocnéni
(Svancara et al., 2016). Piesto, Ze takto nemocni lidé dnes Cerpaji vétsinu kapacit zdravotnich
systémi vyspélych zemi (McPhail, 2016), medicina tuto vyznamnou zménu incidence
chronickych nemoci dosud ne zcela reflektovala a je stale zamétena spiSe na feSeni akutnich

problémt (Phillips et al., 2004).

Technologicky vyvoj s sebou piinasi fadu novych otazek a kontroverzi, z nichz vyznamna
¢ast souvisi s otazkami zavéru zivota, umirani a smrti. Medicinalizace umirani a smrti otevira
mimo jiné dvé vyznamné otazky dnesni mediciny a lékarské etiky: na jedné strané je to otazka
ukoncovani ¢i nezahajovani zZivot prodluzujici 1é¢by u pacientt s pokroc¢ilym nevylécitelnym
onemocnénim a na druhé strané jsou to otazky souvisejici s 1ékarsky asistovanou smrti

(1ekatsky asistovana sebevrazda, eutanazie), tedy uspiSeni smrti na zddost nemocného.

Odpovédi na technologicky rozvoj mediciny v druhé poloviné dvacatého stoleti ve Spojenych
statech a v zdpadni Evropé¢ se staly diskuze o posileni respektu k autonomii pacientti s cilem
oslabit paternalisticky ptistup v mediciné (Dolezal, 2019). Hlavni nastrojem se stal institut
informovaného souhlasu. Odpovédi na medicinalizaci umirani, a utrpeni obecné, které
technologizovand medicina ptinasi lidem v zavéru zivota, je rozvoj paliativni péce jako pokus
o prekonani Cisté biologického piistupu k ¢loveku a rozsiteni péce o psycho-socio-spiritudlni
dimenzi. V Givodu této prace zaméfené na autonomii pacientil v zaveéru Zivota rozebereme
rizné koncepty autonomie v kontextu poskytovani zdravotni péce a zplisob, jakym ovliviiuji
uvazovani o kompetencich pacienta a jeho zapojeni do rozhodovaciho procesu. Cilem zde
neni rozebrat do hloubky filosofické zaklady riiznych pojeti autonomie. Siroky a
mnohoznaény pojem autonomie budeme zkoumat na roving faktualné deskriptivni (Dolezal,
2014) ve snaze ukazat dilezité psychologické a socialni aspekty a to, jakym zplisobem, ¢asto
nereflektovang, ovliviiuji klinickou praxi, vztah 1€kate a pacienta a zplisob rozhodovani o
zdravotni péci v situaci zavéru zivota v disledku pokrocilé nevylécitelné nemoci. Vyjasnéni
téchto konceptl zvysuje povédomi o tom, v jak komplexni situaci se lidé s pokrocilym
nevylécitelnym onemocnénim nachézeji a jak slozita rozhodnuti pred nimi stoji. Uvahy o
autonomii tak rozsifuji diskuzi nejen o tom, kdo by mél rozhodnuti v konkrétnich situacich
udé¢lat, ale i to, jaké volby se v téchto situacich nabizeji. Specificka situace lidi s pokrocilym
nevylécitelnym onemocnénim, fyzické obtize, zména socialnich roli a zavislost na druhych,
naruseni zZivotnich plant a blizkost smrti jsou vyznamné faktory, které je tfeba brat v diskuzi

0 autonomii v potaz.
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2.1. Principialisticky koncept autonomie

Zasadni myslenkovy proud, ktery vyznamné formuje bioetické diskuze a diskuze o roli
autonomie v medicin€ od konce 70. let, navrhli ve své knize The Principles of Biomedical
Ethics Tom Beauchamp a James Childress (Beauchamp & Childres, 2008). Tito autofi
definuji ¢tyfi zakladni normativni principy, které ptedkladaji jako obecny ramec

k ospravedInéni moralnich soudl v pluralistické sekularni spolecnosti. Jedna se o princip
respektu k autonomii, princip beneficence, princip non-maleficence a princip spravedlnosti.
Ptestoze jsou tyto principy ¢asto chapany jako nastroj ¢i algoritmus k feseni eticky
konfliktnich situaci, jejich autoti zdiiraziiuji, ze maji slouzit spisSe jako ramec pro diskuzi nad
eticky slozitymi ptipady. Kritika principialismu se v zdsad¢ zamétuje jednak na teoreticky ¢i
filosoficky zaklad jednotlivych principil a jednak na problematiku vzajemného vztahu
jednotlivych principii. Filosoficky zéklad ¢tyt principi neni jednotny (teoreticky zaklad
principu respektu k autonomii je nastinén nize), autofi naopak vyzdvihuji jako klad rozli¢ny
puvod jednotlivych principl, pramenici z riiznych etickych teorii. Tyto teorie jsou zdrojem
moralni normativity a Ctyfi principy jsou z nich deduktivné odvozeny. Z principt jsou poté
odvozena moralni pravidla a ta jsou zékladem pro konkrétni moralni soudy v jednotlivych
piipadech. Kritici poukazuji na to, Ze prave rozdilny teoreticky zaklad jednotlivych principti
vede k tomu, Ze mezi nimi nelze najit systematicky vztah (Walter & Ross, 2014). Podle
Beauchampa a Childresse maji ¢tyfi principy zdsadné ne-hierarchicky vztah. Neni mezi nimi
zadny, ktery by mél vyssi hodnotu, a mohl by tak samostatné¢ slouzit jako zdkladni princip, ze
kterého by bylo moZzné dedukci odvodit moralni soudy ¢i roziesit spory mezi principy. Sporné
situace v mediciné nastavaji pravé ve chvilich, kdy jsou dva principy ve sporu. Nejcastéji je to
situace, kdy se pacient na zéklad¢ principu respektu k autonomii domaha 1écby ¢i intervence,
ktera by mu z pohledu Iékate uskodila — princip respektu k autonomii je zde ve sporu

s principem non-maleficence, nebo pacient naopak odmité 1écbu ¢i intervenci, ktera by

z pohledu Iékatfe vyznamné pomohla — princip respektu k autonomii je zde ve sporu

s principem beneficence. I piesto, Ze autoii hierarchii principii odmitaji, je princip respektu

k autonomii v klinické praxi svym zplsobem ustfedni. Pravé z néj je totiZ odvozen institut
informovaného souhlasu, tedy eticko-legislativni nastroj, ktery v mnoha zemich vyzaduje
vyjadieni souhlasu pacienta s jednotlivymi tkony poskytovani zdravotni péce a bez tohoto

souhlasu neni mozné zdravotni péci az na vyjimky poskytovat.
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Princip respektu k autonomii vychdzi u Beauchampa a Childresse z definice autonomie
jednéni. Autofi sice definuji charakteristiky autonomni osoby — autonomni osoba je svobodna
a nezavisla, nepodléha kontrole z vnéjsku a je sama sob¢é zdrojem hodnot a piesvédceni —
poukazuji ale na to, Ze pro vztah l1ékate s pacientem a rozhodovani s tim spojena by takova
definice kladla na pacienty piili§ velky narok a v praxi by nebyla vyuzitelna. Jinymi slovy
zdiiraznuji, Ze 1 ne zcela autonomni osoba mtize autonomné jednat, tedy délat autonomni
rozhodnuti. Svoje uvahy o autonomii tak soustfedi na charakteristiky konkrétniho jednant,
nikoliv na charakteristiky konkrétni osoby a jeji autonomii jako takovou. Aby jednani bylo

v konkrétnim ptipad¢ autonomni, musi spliiovat nasledujici podminky (Beauchamp &
Childres, 2008, s. 101): jednani musi byt intencionalni (tedy vychazejici ze zdméru, ktery
jednani predchazi, ne jednani pouze ndhodné), s porozuménim (rozhodujici osoba musi mit
dostatek informaci a rozumét ndsledkiim svého rozhodnuti) a bez ovladajicich vlivi. Tyto
vlivy mohou byt vnéjsi, jako jsou presvéd€ovani, natlak ¢i manipulace, nebo vnitini,
napiiklad zavislost, deprese ¢i tizkost. Autonomni jednani je v této koncepci definovano
negativné: jako autonomni je oznaceno jen takové jednani, které je svobodné a nezavislé na
vngj$ich ¢i vnitinich ovladajicich vlivech. Podminka intencionality je absolutni, nabyva
binarnich hodnot, kdeZto podminky informovanosti a porozuméni a ovladajicich vlivii mohou
byt vzdy naplnény jen do urcitého stupné. Dostatenost jejich naplnéni zalezi na konkrétnich
specifikach daného rozhodovani. Principialismus tedy nabizi negativni pojeti autonomie ve
smyslu liberalniho pojeti negativni svobody s diirazem na individualni svobodu nezavislého
jedince a jeho snahu vzdorovat ovladajicim autoritam. Toto pojeti autonomie je také zdkladem
vétSinového porozuméni institutu informovaného souhlasu. Pokud je pacient dostate¢né
informovan lékafem (pasivni pfijem informaci) a je chranén pied ovladajicimi vlivy okoli
(opét pasivni role), je jeho souhlas povazovan za autonomni. I kdyz autofi zastavajici
principialismus zarovenl nabadaji lékate, aby povzbuzovali pacienty, aby byli pfi rozhodovani
aktivni, jejich diraz kladeny na predchézeni nedostate¢né informovanosti a ochrany pted

ovladajicimi vlivy stavi pacienty do tradi¢né pasivni pozice.

Vseobecné paradigmatické pfijeti tohoto pojeti autonomie v 1ékai'ské etice a implementace
informovaného souhlasu jako néstroje k posilovani autonomie pacientt ale

vedlo ke zizenému chapani pojmu autonomie a mélo tak zasadni dopad 1 na zptisob
komunikace mezi 1ékaii a pacienty béhem rozhodovaciho procesu. Jeho nedostatky se pak
zasadné projevuji pii rozhodovani ve velmi komplexnich situacich zavéru zivota v disledku

pokrocilé nevylécitelné nemoci.
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Walkerova (Walker, 2008) ve své kritice tohoto konceptu autonomie poukazuje na tti dulezité
charakteristiky autonomniho jednéni, které autonomie ve vyse popsaném konceptu
nenapliiuje. Adekvatni koncept autonomie by mél byt schopen:

a) identifikovat ne-autonomni rozhodnuti,

b) vysvétlit, jaké charakteristiky zakladaji autonomii jednotlivych rozhodnuti

¢) podat vysvétleni, pro¢ bychom méli autonomii respektovat.

Walkerova ukazuje, Ze i rozhodnuti, ktera spliuji vSechny tii podminky stanovené
Beuachampem a Childressem, nemuseji byt vzdy autonomni v tom smyslu, ze jsou v souladu
s dlouhodobymi cili a hodnotami rozhodujici osoby, ale ze 1 kdyz byly u¢inény intencionalné¢,
s porozuménim a bez ovladajicich vlivii, mohly vzniknout na zékladé kratkodobé touhy ¢i
prechodného presvédceni. Walkerova zde poukazuje na to, Ze vnitini ovladajici vlivy nejsou u
Beauchampa a Childresse podrobnéji diskutovany. Nelze tak jasné fici, které vnitini motivace
k rozhodnuti je mozné povazovat za zdroj autonomniho rozhodnuti a které nikoliv. Walkerova
argumentuje, Ze tento problém neni mozné vyftesit pii uzs§im zamétreni na autonomii jednani ¢i
rozhodovani, ale Ze k objasnéni vnitinich motivl pfi rozhodovani je tfeba vychazet

z konceptu autonomie osoby. Autonomni osoba nejen vybira z nabidky moznosti, ale hlavné
aktivné uréuje sméfovani svého Zivota na zaklad¢ svych vlastnich hodnot. Dostatek informaci
a nepfitomnost natlaku ¢i manipulace pak neni dostacujici podminkou. Je tfeba hledat, co stoji
za konkrétnimi rozhodnutimi, a také na zaklad¢ ¢eho osoba pfebira iniciativu. Prave
nestabilita preferenci a motivaci ke konkrétnim rozhodnutim a jejich vztah k dlouhodobym
hodnotam jednotlivych osob jsou, jak bude podrobné popsano nize, pro rozhodovani v situaci

pokrocilé nevylécitelné nemoci dilezité.

2.2. Autonomie osoby podle Frankfurta a Dworkina

Nejvyznamnéjsi teorii zaloZenou na pozitivnim pojeti autonomie osoby je teorie vychdzejici

z praci Harry Frankfurta a Geralda Dworkina (Dworkin, 2017), zvana téz hierarchicka teorie
autonomie ¢i split-teorie autonomie. Tato teorie vychdzi z pfesvédCeni, Ze 1idé jsou schopni na
zaklad¢ racionalni sebe-reflexe nahlédnout a zhodnotit nejen své aktudlni preference a touhy
(first order desires — touhy prvniho fadu, nebo také first order volitions — viile prvniho fadu),
ale také motivace k témto touhdm, tedy preference a touhy druhého fadu (second order desires
— touhy druhého tadu, nebo také second order volitions — viile prvniho fadu). Pouze pokud

jsou preference ¢i touhy prvniho fadu kriticky zhodnoceny a schvéleny ¢i odmitnuty aplikaci

15



preferenci ¢i tuh druhého fadu, jedna se o autonomni ¢i autentické rozhodnuti. Tato schopnost
kriticky reflektovat niz8i preference a touhy a ménit je na zdkladé vyssich preferenci a tuh
umoznuje osob¢ definovat svoji podstatu, dava smysl a souvislost jejimu zivotu a také
umoziuje prevzit zodpoveédnost za své ¢iny (Dworkin, 2015). Pfes ¢etné namitky, které
podrobné rozebira Friedman (Friedman, 1986) a Dolezal (Dolezal, 2014), tato koncepce
vyrazng roz$ifuje pojem autonomie a jeji diraz na kritickou reflexi preferenci a tuzeb dava

zdravotnikiim moznost podporou této reflexe posilit také autonomii pacientt.

Nezavislost rozhodujiciho individua a schopnost racionalni reflexe mohou vsak byt a Casto
jsou v dusledku pokrocilé nevylécitelné nemoci vyrazné omezeny. Prave na aspekty
autonomie takto znevyhodnénych osob je zamétena feministicka kritika vySe zminénych
konceptli autonomie. Ta mimo jiné rozSifuje uvahy o autonomii o socialni ¢i vztahovou
rovinu, ve které jsou lidé ¢i pacienti jiz vZdy situovani, a od které nelze jednoduse
abstrahovat. Tato kritika dale poukazuje na dalsi aspekty nereflektovanych mocenskych
vztaht, které mohou hrat pti rozhodovani o zdravotni péci vyznamnou roli. Zasadni vliv této
kritiky oznacuji nékteré autorky jako relacni ¢i vztahovy obrat v bioetice. Pokusime se stru¢né
poukazat na ty aspekty této kritiky, které jsou vyznamné pro situaci lidi s pokrocilym

nevylécitelnym onemocnénim.

2.3. Rela¢ni autonomie

Relaéni pojeti autonomie klade zdsadni diiraz na socialni vazby kazdého jedince a jejich
urcujici vyznam pro sebe-porozuméni. Socidlni vztahy také zdsadnim zptisobem ovliviiuji
volby, které ¢loveék €ini, vEetné obtiznych rozhodnuti tykajicich se zdravotni péce. Kritika je
déle zameétena na precefiovani raciondlnich faktort pfi rozhodovani, které ve svych
diisledcich mize vést az k zuZeni pojmu autonomie na rozhodovaci kapacitu.

Empirické studie zaméfené na rozhodovani pacientii s pokrocilou nemoci ukazuji (van
Wijngaarden et al., 2016; Rosenfeld et al., 2000) na tfi dalezité aspekty. Za prvé raciondlni
argumenty jsou pro rozhodovani dilezité, ale ne dostatetné, emocionalni faktory hraji pii
rozhodovani vyznamnou roli. Za druhé inkonzistence ¢i ambivalence (Fried et al., 2007,
Ohnsorge et al., 2012) v preferencich nemocnych je ¢astym jevem. A za tfeti pro pacienty je
dualezité, aby do rozhodovani byli zapojeni jejich blizci. Zejména prvni dva aspekty vedou

v individualistickém pojeti autonomie k pochybnostem o kompetenci pacienta
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k autonomnimu rozhodovéani. Rela¢ni pojeti autonomie naopak hleda zptsob, jak tyto ne-

vvvvv

Proti ttem podminkam autonomniho jednani definovanych Beauchampem a Childressem
(jednani musi byt intencionalni, s porozuménim a bez ovladajicich vlivil) stavi Catriona
Mackenzie (Mackenzie, 2019) tfi dimenze rela¢niho pojeti autonomie. Sebeurceni (self-
determination) zahrnuje vnéjsi podminky autonomie, na jedné strané svobodu od vnéjSich
vlivlli a omezeni, na druhé strané prilezitosti k volb¢, zejména ptiznivé socidlni prostiedi. Pod
pojmem sebe-ovladani (self-governance) jsou mysleny vnitini podminky autonomie —
kompetencni podminky (kognitivni kapacita, vnimavost) na jedné strané a podminky
autenticity na stran¢ druhé (identifikace s vlastni vili, neodcizeni se socidlnimu kontextu).
Tteti dimenzi je sebeautorizace (self-autorization), kterd odkazuje k normativni autorité
nezbytné k udrzovani kontroly nad vlastnim Zivotem, kterou zajist'uji odpoveédnost,
sebehodnotici postoje a spolecenské uznani. Tato dimenze zdiraziuje, jaky vyznam ma

v tomto konceptu autonomie jedinec jako legitimni zdroj autority pro vlastni rozhodovani, ale
zaroven ukazuje, ze takové postoje k sobé samému mohou byt udrzovany jedin¢ v ramci
socidlni interakce. Velmi zjednoduSené lze tict, Ze zasadni kritika individualistického modelu
autonomie ve svém ddrazu na socidlni zakotvenost a interdependenci autonomii jednotlivce
nepodkopava, ale v diirazu na jeho aktivni zapojeni do rozhodovani zaloZzeném na socialné

podlozené legitimit€ vlastni autority noveé zaklada (Donchin, 2001).

Cilem podpory autonomie je v tomto pojeti identifikovat, které vztahy a socidlni vazby jsou
smysluplné a podporuji sebe-poznavani, sebe-realizaci a autentické rozhodovani, a tyto
vztahy podporovat, a které vztahy naopak sebe-realizaci a autentickému rozhodovani brani, a

ty nepodporovat.

2.4. Fenomenologické pojeti autonomie

Vedle relacniho pojeti autonomie je pro pochopeni situace nemocnych s pokrocilym
nevylécitelnym onemocnénim dilezité brat v tvahu také koncepce vychazejici

z fenomenologické analyzy vnimani a konstituce subjektu. Tyto koncepce ukazuji hlubsi
pred-reflektivni struktury autonomie, na kterych jsou kognitivné reflektované schopnosti

autonomie zaloZeny.
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Fenomenologie vychazi z poznatku, ze reflektivnimu sebeuvédoméni jedince piedchazi pred-
reflektivni zkuSenost se svétem, ktera je primarn¢ télesna ¢i afektivni a je vzdy ze své
podstaty smysluplna. Porozuméni této smysluplnosti neni kognitivnim aktem, ale je soucasti
intencionalniho obsahu télesného prozitku. Tato té€lesna angazovanost (prakticka inteligence,
practical coping) jedince predstavuje staly proud télesné Cinnosti reagujici na okolni svét a
zajistuje pocit jednoty a celistvosti téla (Toombs, 1995). Tento pred-reflektivné zakouSeny
pocit jednoty je normativné vyznamny — pii jeho dosazeni pocit'ujeme uspokojeni, naopak pfti
jeho naruseni v ptipadé nemoci, zranéni ¢i bolesti dochdzi k hluboce desorientujicim pocitiim
a touze po naprave a obnoveni jednoty. Jednota je Zadouci, a tedy motivacni k jednani na

pted-reflexivni urovni.

Z fenomenologického pohledu tato analyza ukazuje, jak pted-reflektivni télesna
intencionalita ustavuje sebeuvédoméni, které je zdkladem reflektivniho sebeuvédomeéni a tedy
schopnosti autonomie v klasickém smyslu slova. Vykon autonomie jako reflexe hodnot a
tuzeb a racionalni volby je nutné zavisly na schopnosti télesné a afektivni intencionalni
zkuSenosti na pred-reflektivni trovni. Podrobnégjsi rozbor fenomenologie nemoci (Svenaeus,
2000; Toombs, 1987) je nad rdmec tohoto textu, pro tivahy o autonomii pacientli s pokro¢ilym
onemocnénim je vSak dilezité popsat vyznam tohoto pojeti v teorii aktudlni autonomie od
George Agicha. Agich (Agich, 1990) vychazi ze zkuSenosti s praci se seniory v zatizeni
dlouhodobé péce, kteti maji Casto v diisledku nemoci €i staii narusenu rozhodovaci kapacitu a
z pohledu principialistického pojeti autonomie by byli ¢asto povaZzovani za nekompetentni ¢i
neschopné vést racionalni reflexi svych tuzeb a tedy uc€init autonomni rozhodnuti. Agich ale
v navaznosti na fenomenologickou analyzu ukazuje, ze pro autonomii je v pravém slova
smyslu zakladajici pred-reflektivni zkuSenost svéta, zkuSenost primarné vtélend, afektivni a
intencionalni, kterd je ze své podstaty smysluplna. Jeji smysl je dan pfimo, nevznika azZ reflexi
této zkusenosti. Agichtiv koncept aktudlni autonomie je postaven na této fenomenologické
pred-reflexivni zkuSenosti smysluplného svéta a na vyvojovych a socidlnich aspektech
urcujicich konkrétni osobu (Agich, 1990, s. 132). To, kdo jsem, neni danost, kterou
reflektivné nahlizim, ale vyvojovy proces, stale nezodpove€zena otdzka, a paradigmatické
okamziky zlomovych bodu trajektorie nemoci ¢asto vedou k ptehodnoceni hodnot a postojt,
které se v klidnych dobach zdaly v ramci deliberativni sebereflexe byt pevné. Autonomie
zalozend v kazdodennich ¢innostech a zvycich mize byt smysluplnym zékladem pro
pfehodnoceni postojii v dobé nejistoty. Nastroje podporujici nezévislost, informovanost a

svobodné rozhodovani se v tu chvili miji a¢inkem a ukazuji tak na své limity. To se ukazuje
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zejména u pacientll s demenci €i jinym kognitivnim deficitem, u kterych je velka mira
zavislosti na druhych na jedné strané a ztrata rozhodovacich schopnosti ¢i kapacit na strané
druhé. Koncept aktualni autonomie na piikladu lidi s kognitivnim deficitem ukazuje hlubsi
vrstvy konstituujici identitu osobnosti zalozené prave na kazdodenni pied-reflektivni a
spontanni interakci se svétem. Zakladem identity je pred-reflektivni vnimani téla a jeho
pohybu, kterym jedinci tvaruji a pretvareji smysl svéta (Agich, 1990, s. 134). Prave pohyb je
Casto vyznamnym projevem u osob dezorientovanych ¢i zmatenych, které citi nedostatek a
zéaroven nevédi ¢eho, reaguji Cisté na potiebu a vydavaji se do akce bez schopnosti racionalni
rozvahy. I kdyZ nerozumime jejich intenci, tyto aktivity Casto vykazuji racionalni znaky
(Wood & Gubrium, 1997). Intepretace pohybu jako projevu autonomie a ne jako beztcelné
nebezpeéné aktivity, vyzadujici restrikci, umoznuje zcela novy pohled na agitované seniory

s demenci a také jiny ptistup k motoricky neklidnym pacientlim. To, Ze fyzické ¢i
farmakologické prostfedky k omezeni pohybu motoricky neklidnych pacientti jsou spojeny

s vyraznym utrpenim, ukazuji studie popisujici zkusenosti pacienti s reverzibilni pfi¢inou
dezorientace a agitovanosti u prechodnych delirantnich stavii (Reuben et al., 2000). Agichova
fenomenologicky zaloZené koncepce autonomie pravé svym zkoumanim pted-reflektivnich
forem autonomie a s ni spojené smysluplnosti otevird nové moznosti uvazovani o podpote
autonomie a smysluplnosti nejen u pacienttl s kognitivnim deficitem ale obecnéji u pacientl, u
kterych dochazi v dusledku nemoci €i postizeni k naruseni vySe zminéného ptred-reflektivné

vnimané smysluplné jednoty téla a svéta.

2.5. Aplikace jednotlivych koncepci

Popis jednotlivych koncepci nema ambici podat vycerpavajici vyklad jejich teoretickych
zakladu ¢i plnou $iti argumentt, které je ospravedliiuji, jde spiSe o to sledovat, jaky vyznam
ma vyvoj téchto koncepci na pozadi vyvoje mediciny a zdravotnich sluzeb pro rozhodovani o
zdravotni péci, a to zejména ve specifické situaci pokroc¢ilého nevylécitelného onemocnéni.
Principialistické pojeti se svym dlirazem na raciondlni stranku rozhodovani a schopnost
reflexe vlastnich preferenci reaguje na paternalistické pojeti vztahu 1ékate a pacienta a usiluje
o preklonéni kontroly nad rozhodovacim procesem ze strany lékafe na stranu pacienta.

K tomu urceny nastroj, informovany souhlas, v§ak v praxi toto rozvolnéni paternalistického
vztahu nenapliiuje, protoze 1ékar je na jedné stran¢ tim, kdo hodnoti, zda je pacient

kompetentni k autonomnimu rozhodovani, a na druhé strané je rozhodnuti ¢asto zavislé na
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informacich, kter¢ 1ékar pacientovi preda. V situaci pokrocilé nevylécitelné nemoci navic
hraje roli rizné velka mira nejistoty (Epstein & Gramling, 2012) a silnd emocionalni zatéz
(Halpern, 2010), ktera moznost informovaného souhlasu dale problematizuje. Rozdéleni
motivaci a tuzeb na dv¢ urovné a poukaz na nutnost vztahovat momentalni motivace ¢i tuzby
k dlouhodobym postojtim s cilem dosdhnout autentického rozhodnuti ¢aste¢n¢ odpovida
situaci pifi rozhodovani u pokrocilé nemoci (ambivalence a nestalost preferenci a snaha
vztahnout je k dlouhodobym hodnotadm ¢i predchazejicim zkuSenostem). Svym dirazem na
schopnost vycerpavajici racionalni reflexe téchto pochodu vsak i split-level teorie autonomie
vyznamn¢ redukuje zkusenost nemocnych. Rela¢ni pojeti naopak otevira reflexi této
zkuSenosti dvéma novymi smeéry, a to jednak poukazem na vyznam vztahll pro autonomii a
popienim piisného individualismu ptedchézejicich koncepci, a jednak poukazem na vliv
emoci na prozivani nemoci a rozhodovani s tim spojend. Diraz na vyznam vztahli a emoci
umoznuje vystoupit z klasického ramce rozhodovani pacientil za oblast pfinosi a rizik
jednotlivych medicinskych intervenci a rozsituje pole preferenci o psychosocialni rovinu.
Zaroven upozoriuje na riziko a mozny negativni vliv socialnich ¢i rodinnych norem a jejich
vliv na sebevédomi a sebedlivéru pii rozhodovani (Stoljar, 2011). Fenomenologicky rozbor
jde ve své kritice racionalistickych pojeti jeste dale a snazi se ukézat hlubsi pted-reflektivni
zéklad autonomie. Toto pojeti umoziuje promyslet otdzky autonomie 1 u pacientil v jinych
pojetich povazovanych za neautonomni, a i zde uvazovat o zptisobech posileni a podpory

jejich autonomie.
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3. Preference pacientl a rozhodovaci proces

3.1. Klasicky koncept sdileného rozhodovani

I pres vyse popsané kritické a rozsifujici pohledy je v souCasné Iékaiské etice stale
dominantnim pojetim autonomie principialisticky koncept respektu k autonomii, ktery je
pevné spjat s informovanym souhlasem ¢i nesouhlasem, a tedy s rozhodovanim o
medicinskych intervencich. Pokrocilé nevylécitelné onemocnéni ale s sebou pfinasi urcita
specifika, ktera problematizuji jak koncept informovaného souhlasu, tak koncept sdileného
rozhodovani. Koncept sdileného rozhodovani, ktery je povazovén za preferovany zplisob
participace pacientll na rozhodovani o zdravotni péc¢i (Elwyn et al., 2012), byl ptivodné
navrzen Cathy Charlesovou v ¢lanku publikovaném v roce 1997 (Charles et al., 1997) a byl
definovan jako alternativni zptisob rozhodovani oproti paternalistickému, tedy pfevazné
1ékatskému, zplisobu rozhodovani na jedné strané, a zptisobu kladoucim zodpovédnost na
informovaného pacienta na strané druhé. Charlesova blize specifikuje tyto tfi modely

rozhodovaciho procesu:

1. Paternalisticky model je zaloZeny na tom, Ze pacient nezasahuje do rozhodovani a pln¢
se podfizuje rozhodnuti Iékare, pfiCemz respektuje jeho autoritu a medicinské
védomosti a zkuSenosti. Tento model je povaZovan za eticky nevhodny pravée proto, Ze
porusuje princip respektu k autonomii pacienta. Pouze v situaci neodkladného
rozhodovani u kritickych stavii nebo v situaci, kdy se pacient sdm dozaduje tohoto
piistupu a je si védom jeho alternativ, je mozné tento model uplatnit. I ptesto je 1
v soucasnosti tento model praktikovany, a to tim zptisobem, ze 1ékat poskytuje
pacientovi jen selektivni informace a tim ho ptivede k podpisu ¢i vysloveni
informovaného souhlasu s Iékafem navrZenou a preferovanou intervenci (Emanuel &
Emanuel, 1992).

2. ,JInformovany model* (,,informed model* podle Charlesové) naopak piedstavuje
situaci, ve které je zdsadni zodpovédnosti 1€kate informovat pacienta o riznych
lécebnych moznostech natolik, aby on sam pak mohl udélat rozhodnuti, které nejlépe
odpovida jeho preferencim. Tok informaci je jednosmérny od lékare k pacientovi a
zodpovédnost a také kontrola nad rozhodnutim je zcela na strané pacienta. Potieba
zmény modelu vychazela z vyzkumil konce devadesatych let, které ukazovaly, ze

ackoliv naprosta vétSina pacientll chce byt informovana o svém zdravotnim stavu a
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1é¢ebnych moznostech (Deber, 1994), stran optimalni miry jejich zapojeni do
rozhodovani o zdravotni péci panovala mezi pacienty vétsi diverzita (Degner & Sloan,
1992). Duivody této diskrepance jsou rozlicné. Mize se jednat o osobnostni nastaveni
¢i spolecenské piedstavy o tom, jak ma takové rozhodovani vypadat. Nékteti pacienti
mohou mit obavy, Ze 1€kati budou vnimat jejich zapojeni jako znevazovani role
I¢kate. Pro nékteré pacienty jsou informace spiSe dilezité jako ujisténi o expertize
I¢kate nez ze by tim vyjadfovali potfebu rozhodovat sami za sebe.

3. Model sdileného rozhodovéani je zaloZen na hledani konsenzualniho feSeni dvou ¢i

vice stran. Charlesova popisuje ¢tyfi zdkladni kroky tohoto modelu:

a) do rozhodovani se zapojuji minimalné dva ucastnici, tedy lékar a pacient, v ptipadé
zastupného rozhodovani osoba k tomu urcend (déale v textu oznacované jako dyada lékar-
pacient), eventudln¢ jeste osoba blizka pacientovi (dale v textu oznacovana jako triada

l¢kaf-pacient-osoba blizkd);

b) sdileni informaci obéma sméry — pacient ziskdva od Iékare informace o 1é€ebnych
moznostech, 1¢kar ziskava informace o preferencich a hodnotach pacienta, které jsou

dulezité k rozhodovani;
¢) vyjadreni preferenci tykajicich se 1é¢ebnych moznosti;

d) nalezeni oboustrann¢ ptijatelného rozhodnuti ohledné dalsiho postupu, tedy
konsenzudlni feSeni. Nejedna se tedy nutné o plnou shodu, ale o feSeni, které je
akceptovatelné pro ob¢€ strany a obé€ strany jsou pfipraveny za né&j nést zodpovédnost.

V tomto bodé¢ tedy spociva hlavni zména od predchazejicich modelll — nalezeni

oboustranné pfijateln¢ho feSeni a sdilena zodpovédnost.

3.2. Sdilené rozhodovani u pokrocilého nevyléciteIného onemocnéni

Takto definovany proces sdileného rozhodovani klade dliraz na obousmérny tok informaci a

rozhodovani nejen na zdkladé medicinské evidence ale také na osobnich preferencich

pacienta. Predpoklada ale, Ze ze strany 1ékati jsou 1é¢ebné moznosti jasné dané, podloZené

evidenci, a jejich ocekdvané vysledky pfedvidatelné. Ze strany pacienta predpoklada predem

dané a formulovatelné preference. V procesu rozhodovani jde pak o sdileni téchto vstupnich

informaci a jejich vyuziti ke spoleénému rozhodnuti. Epstein (Epstein & Gramling, 2012)
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vSak poukazuje na to, Ze v situaci pokrocilé nevylécitelné nemoci se nelze spolehnout ani na
jeden z téchto predpokladi. S odkazem na Lindbloma (Migone & Howlett, 2016) ukazuje, ze
v medicing lze situace rozdelit na jednoduché, komplikované a komplexni. Jednoduché i
komplikované situace maji pfedem jasné dosazitelné cile a evidenci podlozeny postup, jak
téchto cili dosdhnout, v€etné napt. pravdépodobnosti tispéchu. Jednoduché situace vyzaduji
mensi miru expertizy a klinické zkusenosti, casto staci dodrzeni jednoduchych 1écebnych
doporuceni (napt. 1é¢ba nekomplikované mocové infekce). Komplikované situace pak od
1ékare vyzaduji velkou miru expertizy a zkusenosti, kterd mu umoznuje piedvidat dalsi prabéh
nemoci a potencialni pfinosy a rizika 1écby, a podle toho adekvatni [é¢ebny postup nastavit
(napf. 1écba nadorového onemocnéni). Na rozdil od jednoduchych a komplikovanych situaci
je hlavnim znakem komplexnich situaci vysoka mira nejistoty. Klinicka evidence je ¢asto
nedostacujici, budouci vyvoj obtizn¢ odhadnutelny a dlouhodobé medicinské cile a k nim
vedouci intervence je obtizné stanovit. Komplexni situace je i z medicinského pohledu
individualné specifick4 a obtizné se zde aplikuji obecna doporuéeni. Casto lze stanovit pouze
kratkodobé ¢i prechodné medicinské cile, stav nemocného se ¢asto vyviji jen s omezenou
mirou piedvidatelnosti. Casto je tieba délat provizorni a podminéna rozhodnuti a jejich efekt
prabézné vyhodnocovat. Mira nejistoty neumoziuje plnou informovanost. Takové situace
piedstavuje pro pacienty ¢asto novou zkusenost. Dalsi vyvoj je obtizn¢ odhadnutelny,
budoucnost je spojena s existencialnim ohrozenim, tizkost a dalsi silné emoce tak ovliviiuji
pacientovu schopnost porozumét zavaznosti celé situace i jeho preference (Derry et al., 2019).
Ty jsou v téchto situacich Casto nestabilni, proménné ¢i provizorni a také vice zavislé na
zpusobu predani informaci, jejich rimovani, na autorité 1ékate a dalsi faktorech (Epstein &
Peters, 2009). Spis nez ze by lékar zjisStoval predem dané preference pacienta ohledné
jednotlivych rozhodnuti tykajicich se dal§iho postupu a medicinskych intervenci, je jeho roli
asistovat ¢i pomahat pacientovi preference v pro néj nové a velmi nejisté situaci nové
formulovat. Nejedna se tedy o jednoduchy linedrni proces sdileného rozhodovani navrzeny
Charlesovou, v komplexnich situacich jde spiSe o opakujici se a dynamicky proces konstrukce
preferenci, které jsou €asto provizorni, situa¢n€ podminéné a doc¢asné. Podpora pfi konstrukei
preferenci vyzaduje zapojeni otazek tykajicich se SirSiho kontextu pacientova Zivota, zapojeni
nejen raciondlni, ale také intuitivni neanalytické mentélni procesy (Norman et al., 2007), a

také zapojeni rodiny ¢i blizkych pacienta.
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3.3. Informacni potreby pacientl s pokrocilym onemocnénim

Zasadni otazkou pfi sdileném rozhodovani v kontextu pokrocilého, zivot ohrozujiciho
nevylécitelného onemocnéni je otazka informovani o casové progndze, tedy informace o
ocekavané délce preziti konkrétniho pacienta. Konfrontace s vlastni kone¢nosti v nedaleké
budoucnosti je psychologicky naro¢nym aktem a souvisi s fenoménem prognostického
uvédomeni. Lékari Casto rozhovor o Casové prognoze odkladaji (Fallowfield et al., 2002)

z obavy z velké emocionalni reakce ¢i z obav, Ze sdélenim informace pacienta poskodi,
vezmou mu nadéji, kterd mu nyni dodava silu, nebo tak ¢ini na zadost rodiny pacienta o
prognoze neinformovat. Sami 1ékafi pii téchto rozhovorech prozivaji nepiijemné emoce, které
je od rozhovort odrazuji (Baile et al., 2002; Christakis & Iwashyna, 1998). DileZitym
faktorem je i prognosticka nejistota, kterou l€kati tvari v tvar konkrétnimu pacientovi maji
(Curtis, 2000). I kdyz uz 1€kati rozhovor o prognoze iniciuji nebo reaguji na prognostickou
otazku ze strany pacienta, ¢asto s nim sdileji jen omezené mnozstvi informaci nebo prezentuji
optimisti¢téjsi odhad, nez ve skute¢nosti maji (Miyaji, 1993). Na druhé stran€ jsou si 1¢kati
veédomi toho, Ze nedostate¢né informace ¢i porozuméni progndze miize u pacientti ovlivnit
rozhodovani o dalsi 1é¢be a pii nedostateéném prognostickém uvédoméni mohou volit velmi
zat&zujici 16¢bu, kterou by jinak povazovali za netidelnou (Tattersall et al., 2001). Cetné
studie pacientl s riznymi nevylé€itelnymi nemocemi a z rtiznych kulturnich prostiedi ale
ukazuji, Ze naprosta vetSina pacientl si pieje byt co nejkomplexnéji informovana o své
nemoci (Jenkins et al., 2001; Harding et al., 2008; Danesh et al., 2013; Schattner & Tal, 2002)
véetné predpokladaného dalsiho vyvoje a Casové prognozy. Lékaii a piibuzni tento fakt asto
podceniuji a naopak pieceniuji své schopnosti odhadnout informacni preference pacientii (Tang
et al., 2014; Bélanger et al., 2011). Pacienti ale chtéji slySet biomedicinské informace vcetné
statistickych odhadt progndzy. Biomedicinské informace jsou dilezité nejen pro ty, kdo se
chtéji zapojit do rozhodovani, ale pro vétSinu pacientii jsou potvrzenim kompetence a erudice
jejich lékate (Wright et al., 2004). Prognostickd informace muiZe mit podobu primérné délky
doziti na zaklad¢ populacnich studii, nebo ¢asového intervalu, ve kterém lze ocekéavat zdsadni
progresi onemocnéni vedouci ke smrti (tydny az mésice, dny az tydny), anebo brat v potaz
pravdépodobnost doziti konkrétni pro pacienta zasadni udalosti (narozeni vnoucete, svatba
potomka atd.). Lze fici, ze alespoil ramcova informovanost o ptedpokladané casové prognoze,

je pro zapojeni do rozhodovani a planovani péce zcela zasadni.
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3.4. Potfeby participace na rozhodovani

Systematicky piehled studii od Bélangerové z roku 2011 (Bélanger et al., 2011) shrnuje
zékladni data o sdileném rozhodovani u pacientl v paliativni péci. Data ukazuji, ze vice nez
65 % pacientt si pieje byt aktivné zapojeno do rozhodovani o zdravotni péc¢i. Retrospektivni
studie analyzované v tomto ptehledu ale ukézaly, Ze jen 30—44 % pacientim byla fakticka
participace na rozhodovani béhem navstévy I€kare nabidnuta ¢i vitbec byly béhem navstévy
prezentovany rizné moznosti dal§iho postupu, véetné moznosti pokracovat v 1écbe
prodluzujici zZivot, nebo ji ukoncit, a zménit cile 1éCby z prodlouzeni Zivota na symptomovou
ulevu. Dalsi systematické prehledova prace (Tariman et al., 2010), tentokrat zamétena
obecnéji na pacienty s onkologickym onemocnénim, potvrzuje vyznamny rozpor mezi
preferencemi pacientd podilet se na rozhodovani a jejich redlnym zapojenim v klinické praxi.
Data o preferencich pacientt starSich sedmdesati let jsou nekonkluzivni, nékteré studie
ukazuji obdobnou preferenci k aktivnimu zapojeni jako u mladsich pacientd, jiné vyznamné
niz8i (Elkin et al., 2007; Chiu et al., 2016). Vliv zapojeni pacientl do rozhodovani na jejich
depresivitu a Gzkost nebyl jednoznacny, nékteré studie ukazaly vyznamné zvyseni tizkosti u
pacienttl participujicich na rozhodnuti, jiné ukdzaly naopak snizeni uzkosti a depresivity

(Clayton et al., 2003; Pautex et al., 2008).

Kvalitativni vyzkum s vyuzitim analyzy diskurzu zaméteny na rozhovory paliativnich tymt

s pacienty s pokrocilou nemoci dale specifikuje, jak nejistota ohledné dalSiho vyvoje
ovliviiuje participaci pacientil (Bélanger et al., 2016). Nejistota 1€kaiti a nedostatek evidence
k jednozna¢nym doporucenim prolamuje védeckou autoritu Iékate, na jejimz zakladé pacienti
do ted’ respektovali lékatova doporuceni ¢i ponechéavali rozhodovani na ném. Reflexe
nejistoty tak pojmenovava meze mediciny a ukazuje, Ze pro dal$i rozhodovani jsou zdsadni
nemedicinské oblasti, a to umozituje nemocnym a jejich blizkym se do rozhodovani vice
zapojit. Druhym tematickym okruhem byla v této studii konstrukce preferenci. Vyzkum
potvrzuje vyse zminéné konstatovani, Ze pacienti v situaci pokroc¢ilého onemocnéni navic
¢asto ve zlomovém bod¢ trajektorie nemoci nemaji své preference ohledné dalsiho postupu
piredem zformulovang, Casto je to poprvé, kdy jsou konfrontovéani s medicinskou nejistotou a
potifebou rozsiteni rozhodovaciho terénu o nemedicinské a hodnotové aspekty. Jejich
preference se tedy formuji a dale vyvijeji ¢i proménuji aZ béhem rozhovoru a jsou zavislé
nejen na kontextu a réimovani informaci, ale také na vztahu k 1€kafi ¢i na pfitomnosti blizkych

pacienta. Soucasti konstrukce preferenci je hledani zdroje legitimity pro rozhodovani jako
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takové 1 pro konkrétni rozhodnuti. Rozhodovani bylo do té doby vétSinou legitimizovano
védeckou evidenci nebo autoritou Iékate. Ve chvili, kdy jsou pacienti pfizvani k participaci na
rozhodovani, své preference konstruuji na zdkladé svych predeslych zkuSenosti ¢i zkusenosti

v rodin€. Tato sebeautorizace je vyznamnym aspektem relacni autonomie (viz kapitola 2.3.).

3.5. Komunikace ve zlomovych bodech pribéhu nemoci

Jako zlomové body nemoci se oznacuji okamziky, kdy nemoc ptechazi z jedné faze do druhé,
napftiklad progrese onemocnéni z poc¢inajiciho do pokrocilého stavu ¢i z lokalizovaného do
generalizovaného stadia (Boyd & Murray, 2010). Ackoliv ptechod jednotlivych fazi je
vétSinou plynuly, pro pacienta je zlomovy bod €asto spojen s kontrolnim vySetfenim, které
ukaze progresi, nebo s rychlym zhorSenim stavu, které pfinasi novd omezeni jeho
kazdodenniho zivota. Pfechod do nové pokrocilejsi faze nemoci Casto vede k prehodnoceni
dosavadnich cilti 1é¢by. K nejvyznamnéjs$i zmén¢ dochazi v ptipadé, Ze onemocnéni
progreduje z potencialné vylécitelné faze do faze nevylécitelné, nebo v piipade, kdy u
nevylécitelného onemocnéni selhdva zivot prodluzujici 1é¢ba, 1€kat uvazuje o jejim ukonceni
a o prehodnoceni cile 1€¢by z 1é€by zamétené na prodlouzeni Zivota na symptomovou a

podplirnou Iécbu (Boyd & Murray, 2010).

Zpusob rozhovoru miZze mit vliv nejen na bezprostiedni zpracovani informace, psychicky
stav po jejim sd¢€leni ¢i nasledné zapojeni do rozhodovani, ale mize také ovlivnit dlouhodobé
vysledky, jako je délka pieziti ¢1 dlouhodoba kvalita zivota (Temel et al., 2010). Béhem
téchto rozhovorl maji pacienti tfi typy potieb: zaprvé potiebuji ziskat informace o svém stavu
a moznostech feseni, za druhé pottebuji od 1€kare, aby adekvatné reagoval na jejich emoce, a
za tieti pottebuji 1€kari predat informace o sob¢€ a citit, Ze byli pochopeni (Thorne et al., 2013;
Kirk et al., 2004; Parker et al., 2001). Biomedicinské informace jsou dulezité pro lepsi
porozuméni situaci, zapojeni do rozhodovani a zejména jako ujisténi o dostatecné expertize a
zkuSenosti 1€kare (Evans et al., 2006). Po sdéleni zavazné zpravy, kterd v téchto situacich
obvykle vyznamnym zptisobem meéni pacientovu zivotni situaci, ¢asto prichazeji silné emoce
(Back et al., 2005). Reagovat empaticky, tedy reflektovat a pojmenovat pacientovy emoce,
pouzivat empatické vyrazy a dat pacientovi dostateny prostor na vyjadfeni a zpracovani
emoci (Sanders et al., 2021) je zdsadnim krokem k tomu, aby se rozhovor mohl posunout dale

(Back & Arnold, 2014). Cim je viak nemoc pokro¢ilejsi a medicinské moznosti omezeng;jsi,
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s nim mohou sdilet své starosti a obavy, které jsou ¢asto ne-medicinského charakteru a spise

se tykaji psychosocidlni situace pacienta (Detmar et al., 2000; Bélanger et al., 2011).

Cetné vyzkumu ukazaly, Ze intervence paliativniho tymu zaloZena na oteviené komunikaci o
progndze a dal§im pribehu nemoci a formulace realistickych cilti péce na zaklade€ preferenci
pacientl a pfiméfenych medicinskych intervenci, ma vyznamné pozitivni disledky nejen pro
pacienty (Bakitas et al., 2009; Temel et al., 2010), ale i pro zdravotni systém (Kfemenova et
al., 2022). Pokud jsou tyto rozhovory zahajeny casné, tedy ve chvili, kdy je Casova prognoza
v fadu mésict, pacienti maji nasledné vyssi kvalitu zivota, jsou mén¢ depresivni a tizkostni a
méné ¢asto dostavaji agresivni 1é¢bu v zavéru Zivota. Castéji také maji moznost zemfit

v prostiedi, které si sami pfali, coZ je vétSinou mimo nemocnici, tedy doma, v domové
seniord, kde Ziji, nebo v hospicovém zatizeni (Ho et al., 2021). Stran zdravotnich systému
vyzkumy ukazuji, ze paliativni intervence vede ke sniZzeni poc¢tu hospitalizaci v poslednim
roce zivota a snizeni nakladt na péci zejména v disledku racionalnéjsiho vyuziti nakladnych
diagnostickych a terapeutickych metod (Kiemenova et al., 2022; Fitzpatrick et al., 2018).
Diulezitym dodatkem je, Ze paliativni intervence spojend s témito pozitivnimi disledky nevede
ke zkraceni délky Zivota téchto pacientll ve srovnani s obdobné nemocnymi pacienty, kteti

paliativni intervenci nepodstoupily (Temel et al., 2010).

Koncept rozhovort o cilech péce (goals of care conversations) vychdzi z vySe zminénych
specifik pokrocilého nevylécitelného onemocnéni (prognostickd nejistota, emotivni zatéz,
existencialni distres, konstrukce preferenci) a nabizi komunikacni néstroje, které posiluji
smysluplnou participaci pacientli v rdmci sdileného rozhodovani. Koncept je postaven

na predpokladu, Ze podminky dobrého zavéru Zivota ¢i dobrého umirani nelze zobecnit.
Vychazeji vzdy z hodnot a preferenci konkrétniho pacienta. NavrZzen¢ komunikacni nastroje
pak zkoumaji a prohlubuji pacientovo porozuméni své zdravotni situaci a zaroven zkoumayji
jeho zivotni postoje a dlouhodobé cile. Na tomto zaklad¢ 1ékat pomahé pacientovi formulovat
preference ohledné moznych medicinskych intervenci, které by mohly k danym cilt vést.
Spolecné pak vytvareji plan péce, ktery pojmenovava realistické cile a cesty, jak téchto cila
dosahnout. To zahrnuje jednak intervence, které by potencidlné mohly vést k dosazeni téchto
cilt a které nikoliv, a také které z navrzenych intervenci je pacient ochoten podstoupit
(Neitzke et al., 2018). Navrzeny dlouhodoby plan dale pojmenovava mozZnosti vyuZiti
zejména ne-nemocnicnich zdravotnich €i socidlnich sluzeb. Nedilnou souc¢asti rozhovort o

cilech péce je zapojeni rodiny nebo jinych blizkych osob. Data ukazuji, Ze pokud tyto
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rozhovory viibec neprobéhnou nebo probéhnou az ve velmi pokrocilém stadiu nemoci,
pacienti maji horsi kvalitu zivota (Teno, 2004), vice uzkosti (Wright, 2008), vice
neplanovanych akutnich hospitalizaci, pacienti jsou méné spokojeni s péci (Mack et al., 2010)
a péce o n¢ je ekonomicky nakladné€jsi (Zhang et al., 2009). Péce o takové pacienty pak
piinasi veétsi riziko syndromu vyhoteni u Iékait (Jackson et al., 2008). Pies tyto diikazy o
potiebnosti ¢asného vedeni rozhovort o cilech péce, idedlné v klidové fazi nemoci, jsou tyto
rozhovory vétSinou vedeny pii akutnim zhorSeni béhem nasledné hospitalizace (Mack et al.,
2012) . Lékati uvadéji, ze nechtéji mluvit s pacienty, pokud je jejich stav jesté dobry, a ze

s rozhovory o prognoze a cilech péce vyckavaji, dokud se neobjevi vyznamné symptomy

pokrocilé nemoci nebo neni ukoncena zivot prodluzujici 1écba (Mack et al., 2012).

3.6. Komunikace a autonomie

Komunikaéni nastroje mohou byt Iékaitim dobrym voditkem v obtiznych rozhovorech

s pacienty s pokro¢ilym nevylécitelnym onemocnénim. Jakym zptisobem a s jakymi vysledky
jsou tyto néstroje vyuzity, je vSak vyznamné¢ ovlivnéno osobnimi postoji 1ékafi a také
kulturou jednotlivych pracovist’ (Kamm, 2017). Pravé porozumeéni autonomii pacientll muze
mit na tyto rozhovory zasadni vliv. Vyznamné rozsifeni diskuze o autonomii pacientti a s tim
souvisejicich komunikacnich strategiich v tomto smyslu vychazi z teorie komunikativni akce
Jirgena Habermase (Dzeng, 2018). Habermas zjednodusené feceno popisuje dva typy
racionality, které se stfetavaji pravé naptiklad v interakci lékate s pacientem. Prvni typ
racionality vychéazi z kontextualné zaloZzené zkuSenosti kazdodenniho Zivota a ze sdilené¢ho
porozumeéni v ramci spole€nosti, z ,,Zitého svéta®, kdezto druhy typ racionality

z byrokratického systému, ktery usiluje o homogenizaci a formalizaci lidskych aktivit.
Instrumentalizovana racionalita byrokratickych organizaci podle Habermase kolonizuje zity
svét kazdodenni zkuSenosti (Dzeng, 2018). Témto typtim racionalit odpovidaji zpisoby
komunikace a feCové akty. V ramci Zitého svéta je cilem komunikace vzajemné porozuméni a
hledani konsenzu, Gc¢astnici rozhovoru ospravedliuji svoje postoje a posuzuji, zda jsou
diskutovana fakta pravdiva, pfiméfend, opodstatnéna a upiimna, a takto dospivaji ke
sdilenému rozhodnuti. Z pohledu komunikace se jedna o komunikativni akce. Naproti tomu
ve sveté systému se instrumentalizovany jazyk pouziva k prosazeni zajmu jedné strany,

z hlediska komunikace jde o strategické akce. Cilem neni vzajemné porozuméni, ale efektivni

prosazeni vlastniho postoje. Eliot Mishler na zakladé analyz rozhovort 1ékait s pacienty pak
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hovoti o hlasu Zitého sveta a hlasu mediciny (Barnes, 2019). Ukazuje, jaké strategie 1ékaii
pouzivaji k prosazeni své medicinské agendy. Casto nevédomé pouZivani medicinského
zargonu a specifické kladeni otdzek béhem rozhovoru vede k odd€leni porozuméni nemoci a
1é¢by od porozumeéni smyslu nemoci v kontextu kazdodenniho Zivota pacienta. Barry (Barry
et al., 2001) v ndvaznosti na Mishlera ukazuje na svych datech, ze Cisté strategickou
komunikaci zaméfenou na medicinskou stranku véci pouzivaji 1ékati primarné pfi feSeni
akutnich télesnych obtizi, a v té€chto pripadech je pro pacienty srozumitelnd a funkéni.

V rozhovorech o psychickych obtizich 1€kati Casto piechazeji mezi hlasem mediciny a hlasem
zitého sveéta, usiluji o hlubsi pochopeni pacientovych obtizi v SirSim kontextu jeho Zivota a
jeho kazdodenni zkuSenosti, a pacienti tento ptistup ocenuji. Problematické jsou ale
rozhovory u pacientl s chronickymi télesnymi obtizemi, tedy u pacientli s chronickym ¢asto
progredujicim nevylécitelnym onemocnénim. Zde 1€kati v Barryho studii uzivali analogicky
k rozhovoriim o akutnich télesnych obtizich ,,hlas mediciny* a snahy pacientli o zasazeni
nemocni do kontextu jejich zitého svéta bud’ ignorovali nebo aktivné blokovali pouzitim
strukturované sekvence otazek, selektivniho naslouchani, ptferuSovani pacienti a dalSich
strategickych akci. Tyto rozhovory byly zpétné pacienty hodnoceny velmi negativné. Vyse
uvedené komunikaéni patologie v rozhovorech 1€kaiti s pacienty podrobné popisuje také
Elizabeth Dzengova (Dzeng, 2018) v analyze rozhovort o kardiopulmonalni resuscitaci u
pokrocile nemocnych pacienti ve dvou typech americkych a britskych nemocnic. Nemocnice
prvniho typu se profiluji a prezentuji jako zdravotnické zatizeni kladouci hlavni diraz na
autonomii pacientl a jejich zapojeni do rozhodovani, nemocnice druhého typu pak kladou
hlavni diiraz na beneficenci, tedy nejlepsi prospéch pacientti. Rozhovory 1ékait s pokrocile
nemocnymi pacienty o moznostech kardiopulmonalni resuscitace ukazaly, Ze v nemocnicich
zamé&fenych na autonomii pacientl l€kati sice nechavali rozhodnuti na pacientech a snazili se
vystupovat neutraln€ a neprezentovat pied pacienty své doporuceni ¢i ndzor, ve skutecnosti
v8ak pfi popisu resuscitace ¢asto nevédomé pouzivali velmi manipulativni komunikaéni
techniky s cilem pacienty piimét k rozhodnuti, které 1ékati povazovali za dobré pro pacienta.
Tyto manipulativni techniky spocivaly zejména v dramatickém az drastickém popisu
resuscitace samotné, ktery v pacientech vzbuzoval silné emoce a ovliviioval jejich
rozhodovani na emocionalni tirovni. Naopak v nemocnicich zamétenych na beneficenci 1ékafi
vedli tyto rozhovory vice oteviené, pouzivali spiSe racionalni argumenty pro a proti
navrhované intervenci a explicitné s pacienty sdileli své ptesvédceni ¢i doporuceni. Dzengova
nasledné ve své praci ukazuje na rozhovorech s 1ékafi, jak redukcionalistické pojeti autonomie

pacientl jako kontroly nad rozhodovacim procesem muze vést ze strany 1¢kati k pouziti
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manipulativnich komunikacnich technik, a tim naopak k omezeni svobodného informovaného

a bez natlaku provedeného rozhodnuti.
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4. \Vyzkumna ¢ast
4.1. Cile disertacni prace

Cilem této prace je rozbor vybranych teoretickych koncepti autonomie pacientti a vytvoreni
teoretického strukturdlniho modelu autonomie pacientl v zavéru Zivota zalozeného na
empirickych vyzkumech toho, co tito pacienti povazuji za dilezité. Takto vytvoreny
strukturdlni model umoziuje zasazeni rozhodovaciho procesu v rdmci poskytovani zdravotni
péce u téchto pacientd do Sirsiho kontextu jejich zivota. Disertacni prace se dale sklada

z n¢kolika studii, jejichz cilem je zkoumani dil¢ich aspektli autonomie a rozhodovani v zavéru

Zivota a rozdila perspektiv pacientl, jejich blizkych a 1ékatt. Tyto studie blize zkoumaji:

1) jak duilezitou roli by pii rozhodovani v zavéru zivota méli hrat pacienti, jejich blizci a

1€kafti, a jak se vzdjemné lisi pohledy jednotlivych ucastnikii tohoto procesu na tuto otazku;

2) co povazuji pacienti s pokrocilou nevylécitelnou nemoci za dilezité a jak se 1isi jejich

pohled a pohled jejich blizkych a 1ékait;

3) jaky je vztah mezi kvalitou zZivota a prognostickym porozuménim pacientd s pokrocilym

nadorovym onemocnénim.

4.2. Studie IMPAC

Vyzkumna ¢ast disertacni prace byla vypracovana v ramci vyzkumného projektu IMPAC -
Integrative Model of Prognostic Awareness in Patients with Advanced Cancer (IMPAC
study), ktery byl realizovéan v letech 2017 — 2019 v Centru paliativni péce, hlavnim feSitelem
byl PhDr. Martin Loucka, Ph.D. Projekt byl podpofen Grantovou agenturou Ceské republiky
(Cislo grantu 1726722Y). Tento projekt byl zaméfen na vyzkum pacientl s pokroc¢ilym
onemocnénim a zkoumal, co tito pacienti povazuji za dulezite, jaké maji prognostické
porozuméni a jakym zplisobem by si ptali byt zapojeni do rozhodovani o zdravotni péci.
Projekt mél tfi faze. V prvni fazi jsme prostiednictvim semistrukturovanych rozhovori a
ohniskovych skupin zkoumali, co pacienti s pokro¢ilym naddorovym onemocnénim, jejich
blizci a také zdravotnici povazuji za dulezité. V ramci druhé faze jsme sestavili dotaznik

obsahujici zékladni dilezité faktory, které vyplynuly z rozhovorii prvni taze. Tento dotaznik
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zaméieny na dilezitost jednotlivych faktort a také na preference tykajici se participace na
rozhodovani hodnotili pacienti, pfibuzni a zdravotnici. Nasledné jsme srovnavali tyto tii
perspektivy. Ve tieti fazi jsme vytvorili kohortu pacientl s pokroc¢ilym nadorovym
onemocnénim a béhem nasledujicich deviti mésicii jsme tyto pacienty, jejich blizké a jejich
Iékare podrobili opakované strukturovanému rozhovoru zaméfenému na prognostické
uvédoméni, informacni a rozhodovaci potieby a kvalitu zivota. Soucasti této disertacni prace
jsou dil¢i vystupy projektu IMPAC zaméfené na participaci v rozhodovani o zdravotni péci
(kapitola 5.5.), na faktory dilezité pro pacienty s pokrocilym onemocnénim (kapitola 5.2.), na
vliv prognostického uvédomeéni na kvalitu zivota (kapitola 5.3.) a zmény prognostického

uvédoméni v poslednich mésicich zivota (kapitola 5.4.)

4.3. Prehled jednotlivych vyzkumnych praci

Naésledujici kapitola pfindsi souhrn jednotlivych vyzkumnych praci a nastinuje jejich
vzajemné souvislosti. Vyzkumné prace byly publikovany jako samostatné ¢lanky v
impaktovanych ¢asopisech a jsou soucasti této disertacni prace ve formé Casopiseckych
publikaci jako kapitoly 5.1, 5.3., 5.4 a 5.5. Kapitola 5.2. byla v dobé dokoncenti této prace

v recenznim fizeni v impaktovaném Casopisu a je soucasti disertacni prace ve formé textu
piipraveného k publikaci. Autor této disertacni prace je prvnim autorem dvou téchto publikaci

a spoluautorem zbyvajicich ttech publikaci.

4.3.1. Patients” autonomy at the end of life: a critical review

Publikace Patients” autonomy at the end of life: a critical review (Autonomie pacientii v
zaveru zivota: kritické prezkoumdani) ptedklada teoreticky strukturdlni model autonomie
zalozeny na systematické literarni reSersi vyzkumt preferenci pacientll v zavéru Zivota. Nami
navrzeny model je inspirovany etickym ramcem vymezujicim autonomii pacientii v
dlouhodobé péci, ktery navrhl George Agich (G. Agich, 2003). Jeho pfistup vychdzi z
fenomenologického pojeti autonomie, které je zaloZzené na pred-reflektivni zkuSenosti se
svétem, a které je podrobnéji popsano v tvodu této prace. Autonomie je zde chépana jako
smysluplné uchopeni t€lesné, emocionalni a socialni situace pacienti a role, jakou v této

situaci maji. Aplikace tohoto pfistupu na kazdodenni zkusSenost pacientli v zavéru Zivota
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ukazala specifické aspekty autonomie v zavéru Zivota. Na zéklad¢ systematického prehledu
kvalitativnich a kvantitativnich studii zaméfenych na preference pacientll v zaveru Zivota jsme
identifikovali ty preference, které souviseji s autonomii koncipovanou jako adaptace na nové
skutec¢nosti souvisejici s pokroc¢ilou nemoci a zavérem Zzivota. Analyza téchto dat pomoci
“integrative review metod” ukdzala dv¢ strukturalni domény autonomie pacientll v zavéru
zivota — 1. “zlistat normalni” a 2. “prevzit zodpovédnost”. Tyto dvé domény jsou blize
specifikovany 13 a 8 zakladnimi prvky, které vytvari konceptudlni strukturu autonomie u
téchto pacientti. Na§ model ukazuje, Ze udrzeni ¢i podpora autonomie v zavéru zivota neni jen
otazkou volby a autonomniho rozhodovani o 1écb¢ a péci, ale Ze podpora autonomie spociva
také v podpofte pacientll v kazdodennich ¢innostech, v podpofte ¢innosti, které jsou prospésné
pro ostatni (pfedavat zkusenost, obdarovavat, pomahat ostatnim), a v aktivni pfipravé na

umirani.

Vysledky nasi analyzy a na jejich zaklad¢ vytvoreny strukturdlni model autonomie v zavéru
zivota je v zavérecné diskuzi (kapitola 6) zasazen do Sir§iho ramce témat souvisejicich

s autonomii, jako je vztah autonomie a distojnosti, pfinos naSeho modelu ve srovnani s
modely autonomie vychéazejicimi z relaéniho pojeti a v neposledni fad€ s vyznamem pojeti

autonomie v diskuzi o eutanazii ¢i asistované sebevrazdé.

4.3.2. Which aspects of care are considered important by patients with advanced disease,
their relatives and physicians? A cross-sectional study.

Publikace Which aspects of care are considered important by patients with advanced disease,
their relatives and physicians? A cross-sectional study (Jaké aspekty péce povazuji pacienti

s pokroc¢ilym onemocnénim za dualezité? Prifezova studie) zkoumad, co pacienti s pokrocilou
nemoci povazuji za dilezité, a srovnava jejich perspektivu s perspektivou jejich blizkych a
jejich Iékait. Na zaklad¢ kvalitativnich dat z prvni faze studie IMPAC jsme sestavili seznam
40 faktord, které pacienti, pfibuzni a 1€kafi povaZovali za dilezité. DlleZitost téchto faktort
na Skale od 1 do 5 poté hodnotilo 170 pacientil s pokro¢ilym onemocnénim, 108 piibuznych a
113 1ékar. Srovnani perspektiv téchto tii skupin ukézalo, Ze vétSinu faktort hodnotily
vSechny tfi skupiny obdobné. Nejvyznamnéjsi rozdil jsme zaznamenali ve faktoru ,,aby mi

1ékat fikal 1 neptiznivé zpravy*. Tento faktor hodnotili pacienti jako vyznamné dileZité;si,

nez ho hodnotili ptibuzni a Iékati. Tato diskrepance mize mit vyznamny vliv na komunikaéni
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strategie, které zdravotnici voli, a na schopnost pacienta realizovat svou autonomii v

rozhodovani.

Informovanost pacienta (i o nepfiznivych zpravach) je predpokladem pro realizaci
autonomnich rozhodnuti. Vzhledem k tomu, Ze se je jedna o prvni podrobnou studii téchto
faktorii na ¢eskych pacientech, v zavérecné diskuzi blize rozebereme vysledky a srovname je

s vysledky zahrani¢nich studii.

4.3.3. Association Between Quality of Life and Prognostic Awareness in Patients with
Advanced Cancer

V publikaci Association between quality of life and prognostic awareness in patients with
advanced cancer (Vztah mezi kvalitou Zivota prognostickym uvédoménim u pacientii

s pokroc¢ilym nadorovym onemocnénim) jsme zkoumali korelaci mezi informa¢nimi
potfebami pacientll, jejich prognostickym uvédoménim a jejich kvalitou Zivota. V organizaci
péce o takto nemocné pacienty je tato otdzka velmi dulezité, protoZe na jedné stran¢ vyzkumy
ukazuji, ze zapojeni do rozhodovani vede u pacientt k lepsi kvalité zivota, na druhé strané
1€kati maji ¢asto obavy oteviené mluvit o prognoze ¢i prozkoumavat prognostické uvédomeéni
pacientd, které je ale dilezitou podminkou pro dobré planovani. V nasi studii jsme
prognostické uvédoméni méfili ttemi metodami a kvalitu Zivota dvéma metodami. Data od
129 pacientid s pokroc¢ilym nddorovym onemocnénim ukazala, ze jen 16 % pacientt si plné
uveédomovalo svoji prognozu, 57 % si uvédomovalo ¢astecné a 27 % si ji neuvédomovalo.
Vysledky dale ukézaly, Ze adekvatni prognostické porozuméni sice vyznamné korelovalo

s niz§i kvalitou Zivota méfenou dotaznikem IPOS, na druhé stran€ detailni analyza ukazala, Ze
tato negativni korelace se tyka pouze n€kterych sub-skal dotazniku IPOS. A sice vyssi
prognostické uvédoméni bylo spojeno pouze s horsi kvalitou Zivota na sub-Skale hodnotici
fyzické symptomy, ale nebylo spojeno s emocionalni ¢i komunikacni sub-Skélou dotazniku
IPOS. Z toho vyplyva, ze prognostické uvédoméni nemusi byt spojeno s vétSim

emocionalnim distresem, jak se ¢ast 1€kait domniva.

V zavérecné diskuzi se budeme vénovat reflexi vysledku této studie z pohledu souvislosti
prognostického uvédoméni, kvality zivot a autonomie pacienti s pokro¢ilym nevylécitelnym

onemocnénim.
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4.3.4. Prognostic awareness in advanced cancer patients and their caregivers: A longitudinal
cohort study

Primarnim cilem publikace Prognostic awareness in advanced cancer patients and their
caregivers. A longitudinal cohort study (Prognostické uvédomeéni u pacientl s pokrocilym
nadorovym onemocnénim a jejich pecujicich: Longitudindlni kohortova studie) bylo méfit
zmény prognostické uvédoméni v pribéhu poslednich mésicii zivota za pouziti stejnych
metod jako ve studii predchazejici. Na zacatku bylo do studie zatazeno 137 pacientl

s ocekavanym dozitim méné nez jeden rok a 91 jejich piibuznych. Prognostické uvédomeéni
bylo méteno na zacatku (137 pacientll), a poté po tfech (77 pacientll) a Sesti mésicich (44
pacientil) od za¢atku studie. Na zacatku studie prognostické uvédomeéni pacientti odpovidalo
vysledkiim piedchazejici studie - 16 % pacienti si plné uvédomovalo svoji prognoézu, 57 % si
uvédomovalo ¢astecné a 27 % si ji neuvédomovalo. Zasadnim zjiSténim v této studii je fakt,
ze prognostické uvédomeéni se u pacientil v pritbéhu poslednich mésicti Zivota vyznamné
neménilo. Druhym diilezitym vysledkem této studie je, ze prognostické uvédomeéni zde
nesouviselo s informacnimi potfebami pacientd, tedy s tim, zda pacienti deklarovali, Ze je pro

n¢ dulezité byt o predpoklddaném dal$im vyvoji nemoci informovan ¢i nikoliv.

V zavérecné diskuzi se zamétime praveé na vztah informacnich preferenci a prognostického
uvédoméni a srovname nase data s pracemi zkoumajicimi zmény prognostického uvédomeni

v Case.

4.3.5. Optimal participation in decision making in advanced chronic disease: perspectives of
patients, relatives and physicians

Publikace Optimal participation in decision making in advanced chronic disease:
perspectives of patients, relatives and physicians (Optimalni zapojeni do rozhodovani u
pokrocilého chronického onemocnéni: pohled pacientt, ptibuznych a I¢kaiti) se zamétuje na
jednu z dil¢ich otazek autonomie v zavéru Zivota tak, jak je koncipovana v modelu
predstaveném v prvni publikaci, a to na zptsob rozhodovani v otazkach zdravotni péce. Cilem
této dilci studie bylo zjistit, jak dtlezitou roli by pfi rozhodovani o zdravotni péc¢i v zavéru
zivota méli hrat pacienti, jejich blizci a Iékafi, a jak se v tomto ohledu 1i$i pohledy jednolitych
ucastnikil tohoto procesu. Na rozdil od vétSiny studii, které se zaméfuji na rozhodovani a

testuji zddouci miru zapojeni pacientd a zapojeni 1ékate (dyadické rozhodovani), zde se jedna
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se o tzv. triadické rozhodovani, do kterého jsou zapojeni kromé pacienta a Iékare také blizci
pacienta. Mira participace jednotlivych u¢astnikli byla finalné hodnocena jako aktivni —
ucastnik ma vétsi vliv na rozhodovani nez ostatni, sdilend — ti€astnik ma stejny vliv na
rozhodovani jako ostatni, a pasivni — t¢astnik ma mensi vliv na rozhodovani nez ostatni.
Nase data ukazala, Ze 1¢kati a ptibuzni preferuji aktivni roli pacientli, zatimco pacienti davaji
prednost sdilenému rozhodovani. Lékati vSak podcenovali diilezitost zapojeni ptibuznych ve
srovnani s tim, jakou diilezitost pfi rozhodovani jim pfipisuji pacienti a pfibuzni sami.
Vysledky na jedné strané potvrzuji, ze Iékati se Casto myli v odhadu preferenci pacient
tykajicich se participace v rozhodovani. Na druh¢ stran€, v souladu s relacnim pojetim
autonomie vysledy ukazuji, jaky vyznam pacienti i pfibuzni prikladaji triadickému

rozhodovani.

V zavérecné diskuzi podrobnéji rozebereme studie zaméfené na participaci v rozhodovani u
pacientil s pokroc¢ilou nemoci, na které odkazujeme v pivodnim textu. Nase vysledky

srovname i s vysledky studii, které vysly po publikaci nasich vysledki.
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Advanced Cancer

5.4. Prognostic awareness in advanced cancer patients and their caregivers: A
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5.5. Optimal participation in decision making in advanced chronic disease: perspectives
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6. Diskuze

Ambici této disertacni prace je hloubéji pochopit vyznam autonomie pro pacienty s
pokrocilym nevylécitelnym onemocnénim. Za timto ti¢elem jsme vytvofili novy strukturdlni
model autonomie v zavéru zivota. Model vychazi z podrobné analyzy preferenci pacienti

v této zivotni situaci. Pro hlubsi porozuméni souvislosti mezi autonomii a dal§imi
relevantnimi fenomény zivota s pokrocilou nevylécitelnou nemoci pfinasi druha ¢ast disertace
vysledky naseho vlastniho vyzkumu zaméfeného na obecné preference téchto pacientt, jejich

prognostické uvédoméni a preference stran sdileného rozhodovani.

6.1. Autonomie a dUstojnost

Diskuze se zaméfi nejprve na vyjasnéni pojml autonomie a diistojnost, které jsou zejména

v kontextu péce v zaveru Zivota Casto zamenovany. Zakladni rozdily ukazeme na srovnani

s empirickym modelem dustojnosti popsany Chochinovem (Chochinov et al., 2002). Dale se
zaméfime na pojem kontroly (kontroly nad situaci, kontroly nad rozhodovanim, ztraty
kontroly v zavéru Zivota), ktery je asto s pojmem autonomie spojovan a nékdy pouZzivan jako
synonymum. UkaZeme, jakym zplisobem muze i velmi Siroce a kontextualné formulovany
koncept kontroly jako jedné z kopingovych strategii pacientii v zavéru zivota ovliviiovat
rozhodovani téchto pacientii. Naopak srovnani naseho modelu s modelem relac¢ni autonomie
v zavéru Zivota, ktery ve své studii podrobné¢ analyzuje Carlos Goémez-Virseda (Gomez-
Virseda et al., 2019), ukdze, jak fadu faktort souvisejicich s autonomii, které jsou soucasti
naSeho modelu, rela¢ni teorie rozviji. Dale popiSeme, jaké negativni aspekty klasickych

konceptli oba modely kritizuji.

Pojem diistojnosti nabyva v bioetice v riznych souvislostech rliznych vyznami. Zde
vychézime ze Sulmasyho (Sulmasy, 2012) analyzy tohoto pojmu a rozdéleni vyznamu do tii
kategorii: vnitini ¢i bezpodminecna dustojnost lidské bytosti odkazuje k hodnoté cloveéka, pro
kterého je prave byti ¢lovékem dostacujici podminkou, a toto pojeti lidské diistojnosti je
zakladem univerzality lidskych prav. Ziskana distojnost je hodnota, ktera je clovéku udélena
jinymi lidskymi bytostmi nebo sebou samym na zakladé télesnych, psychologickych ¢i

socialnich faktort, které obdivujeme a povazujeme za hodnotné ¢i hodné ucty. Street a
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Kissane (Street & Kissane, 2001) oznacuji takto kontextualné pojatou diistojnost jako
distojnost osobni ¢i dynamickou. Tteti kategorie, kterou Sulmasy nazyva inflorescentni ¢i
rozkvétajici, je spojena s hodnotou schopnosti lidské bytosti vyjadfit svoji vyjimecnost a
znamenitost. Ta nalezi lidem, ktefi svym zivotem vyjadiuji vnitini diistojnost ve své
dokonalosti. Na piikladu vyuziti pojmu distojnosti v diskuzi o eutanazii ¢i asistované
sebevrazd¢ Sulmasy ukazuje, Ze pojem vnitini distojnosti slouzi jako argument odptirctim
eutanazie ¢i asistované sebevrazdy, kteti poukazuji na to, ze vnitini distojnost lidské bytosti
nemuze byt ohrozena nemoci, naopak eutanazie Ci asistovand sebevrazda musi byt odmitnuta
mimo jiné i proto, Ze tuto vnitini distojnost naruSuje. Na druhé strané zastanci eutanazie ¢i
asistované sebevrazdy poukazuji na ziskanou distojnost, respektive jeji ztratu v disledku
nemoci a eutanazii ¢i asistovanou sebevrazdu chapou jako legitimni krok k ukonceni

nedlstojného zZivota.

Zasadnim piinosem k diskuzi o vyznamu diistojnosti pro pacienty v zavéru zivota je analyza
Harveyho Chochinova (Chochinov et al., 2002), vychézejici z empirickych dat pfimo od
téchto pacientl a navrhujici konceptualni model distojnosti v zavéru Zivota. V tomto modelu
jsou popsany tii kategorie, které koncept diistojnosti definuji. Zaprvé jsou to nemoci vyvolané
obavy ze ztraty nezéavislosti v disledku ubytku kognitivnich kapacit ¢i fyzickych sil na jedné
strané a obavy z télesnych ¢i psychickych symptomi nemoci na strané¢ druhé. Druhou
kategorii jsou ¢innosti, které zajist'uji uchovani diistojnosti — na jedné stran€ jde o ¢innosti
nebo schopnosti vyuzivané jiz pted vznikem nemoci souvisejici s dlouhodobym osobnostnim
nastavenim (kontinuita sebe sama, zachovani roli, udrzeni hrdosti, nad¢je,
autonomie/kontrola, odolnost) a na druhé stran€ o ¢innosti nebo schopnosti zapojené

v disledku nemoci (diiraz na soucasny okamzik, udrzeni normalnosti, hledani spiritudlni
podpory). Tteti kategorii je socialni ¢i vztahova stranka diistojnosti — dodrzované ¢i
porusované hranice soukromi, podpora rodiny, ptatel i peCujicich, ptistup okoli distojnost
podporujici nebo naopak diistojnost narusujici/podkopavajici, obavy z toho byt zatézi pro
ostatni a obavy o osud pozlstalych po smrti pacienta. Tento model tak zdklad¢ empirickych
dat ukazuje, jak vnimaji pacienti ziskanou distojnost (podle Sulmasyho kategorizace) a jaké
aspekty nemoci ¢i psychosocialni faktory ji ohrozuji. To mu umoziuje ukdzat vnimani
duastojnosti jako parametr kvality zivota, ktery na jedné stran¢ mtize byt negativné ovlivnén
nemoci, ale na stran€ druhé pozitivné€ ovlivnén ,,dlistojnost udrzujicimi praktikami‘. Definice
diistojnosti zejména v kontextu zavéru Zivota, jak upozoriuje Streetova ve své diskurzivni

analyze (Street & Kissane, 2001), vSak neni pevné stanovena. Rodriguez-Pratova (Rodriguez-
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Prat et al., 2016) ve svém systematickém piehledu zkoumala na zaklad¢ analyzy studii
zaméfenych na zkuSenosti pacientll v zavéru Zivota vztah distojnosti, autonomie a kontroly.
Popisuje zde tii dilezité aspekty distojnosti — diistojnost vnimana skrze ztratu funkéni
zdatnosti, diistojnost jako identita a diistojnost vnimana skrze autonomii ve smyslu kontroly
nad procesem umirani. Srovnani Chochinovova modelu distojnosti s nasim model autonomie
v zavéru zivota (viz kapitola 5.1.) ale ukazuje, Ze spojujicim prvkem riznych definic ¢i
riznych koncepci dlstojnosti je pojem sebe-hodnoty nebo sebeucty. Naproti tomu spojujicim
prvkem riiznych koncepci autonomie je sebe-urceni ¢i sebe-realizace ve smyslu autentického
a svobodného napliovani vlastni viile ¢i ve fenomenologickém kontextu smysluplné
pfizplsobovani se ménicim se podminkam. Jak ukazuje srovnani téchto modelt, autonomie
muze byt jednim z faktort posilujicich diistojnost, stejné tak distojnost miize byt dilezitou
podminkou pro realizaci autonomie, oba koncepty je vSak tfeba rozliSovat, nebot’ jejich
zaménovani mize vést k omezujici ¢i zavadéjici definici.

Ve prospéch potieby komplexniho pojeti autonomie v zavéru zivota hovoti analyza
belgickych autorti (Gémez-Virseda et al., 2019) zamétend na relacni pojeti autonomie a jeho
aplikaci u pacientli v zavéru zivota. Tato analyza shrnuje ¢tyfi tematické okruhy, které jsou
kritické k sou¢asnému hlavnimu proudu individualistického pojeti autonomie. Prvni kritika je
zamétena na tendenci zaménovat autonomii za kognitivni kapacitu a klast ptehnany diraz na
racionalni faktory pti rozhodovani. Z tohoto pojeti autonomie poté vyplyva ptehnany diiraz na
predani technickych informaci Iékafem pfi rozhodovani ve slozité situaci pokro¢ilé nemoci.
Druh4 kritika hovoii o potfebé vnimat autonomii jako relacni, tedy uréenou ¢i vyrazné
ovlivnénou vztahy k ostatnim lidem. Pfehnany diraz na individudlni volbu a ochranu pted
vnéj$im natlakem vede k izolaci pacientt a k pocitim piehnané odpoveédnosti ¢i
nekompetence pii individudlnim rozhodovani. Rela¢ni pojeti naopak dava prostor sdilenému
rozhodovani a také sdilené odpovédnosti za ptipadna rozhodnuti. Tteti kritika mifi na pojeti
autonomie jako binarni hodnoty. To v praxi vede ke zjednoduSenym rozhodnutim o tom, zda
pacient ma, nebo nema rozhodovaci kapacitu, a je-li tedy kompetentni, resp. autonomni

k rozhodovéni o zdravotni péci. V situaci pokrocilé nemoci je vSak adekvatnéjsi vnimat
rozhodovaci kapacitu a potazmo autonomii k rozhodovani jako kolisajici, proménlivou a na
kontextu zavislou, a na zéklad¢ toho ji pribézné adekvatné hodnotit. S tim Gzce souvisi
posledni kritika, ktera zdlraziuje, Ze autonomie v zavéru Zivota se neprojevuje v jasnych
neménnych argumenty podloZenych volbach, ale jde spi§ o dynamicky interaktivni proces

s vysokou mirou nejistoty a nutnosti formulace a ovéfovani provizornich cili (Epstein &

Gramling, 2012). Tento relacni model odkazuje také k aktualni autonomii George Agicha. Na
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rozdil od ndmi navrzené¢ho modelu vSak vice akcentuje socio-kulturni faktory a prendsi tak
etickou debatu z prostoru rozhovoru 1ékate s pacientem na Sirsi socio-politické pole.
Upozoriiuje mimo jiné na to, jak mohou individualisticky zaméfené koncepty autonomie

k nartstu socialni lhostejnosti a individualniho narcisismu (Meulenbergs & Schotsmans,

2001).

6.2. Autonomie a kvalita Zivota

Nyni diskuzi zaméfime na dilezité a s autonomii souvisejici aspekty zivota pacientli

s pokroc¢ilym nevylécitelnym onemocnénim. Autonomie pacientli s pokro¢ilym onemocnénim
uzce souvisi s konceptem kvality zivota, kterd je definovana jako subjektivni pocit celkové
zivotni spokojenosti na urovni télesné, psychické, socidlni a spiritualni (Megari, 2013). AC se
kvalita zivota skrze metody jejiho méfeni stadva ve zdravotnictvi obecné sledovanym
parametrem, jeji vyznam stoupd u nevylécitelné nemocnych. Zde vyvoj nemoci nezvratné
smétuje do stadia, kdy jiz zivot prodluzujici 1écba nepiinasi vyznamny benefit a pfi
rozhodovani o ukonceni této 1écby miize byt prave kvalita Zivota vyznamnym parametrem.
Kvalita Zivota je diileZita v prib&hu celé 1écby, v momenté€ ukonceni Zivot prodluZujici 1é€by
se ale stala hlavnim cilem péce. Z tohoto ditvodu jsou jednotlivé aspekty kvality zivota u
pokroc€ilého nevylécitelného onemocnéni a moznosti jejich méteni dlouhodobé cilem
védeckého zkoumani. NaSe studie (viz kapitola 5.2.), kterd je soucasti projektu IMPAC,
zamé&fena na faktory, které povazuji za dillezité pacienti s pokrocilym nevylécitelnym
onemocnénim, jejich blizci a jejich 1ékati ukazala velkou miru shody téchto tii skupin
ucastnikli na vétSinu testovanych faktorti. Mezi faktory nejvyse hodnocené vSemi tiemi
skupinami respondentt patfily ty, které se tykaji tiSeni télesnych symptoml nemoci, ale také
potieba pacientli byt vnimany jako lidska bytost s komplexnimi potfebami, byt pravdiveé a
otevien€ informovan ¢i nebyt zatézi pro své okoli. TiSeni télesnych obtiZi zejména v ptipadé
pacienti. Tento vysledek ukazuje obecnéjsi fenomén prioritizace télesnych symptomi 1ékafi
pecujicimi o nevylécitelné nemocné. McNamarova ve své piehledové praci (McNamara,
2004) s odkazem na diivéjsi etnograficky vyzkum ukazuje, jak pravé zazené pojeti autonomie
jako volby a moznosti pro pacienty ,,mit véci pod kontrolou* vede opét k prioritizaci

télesnych symptomt a medicinskych feseni. Lékati v disledku takto chdpané autonomie maji

vvvvvv

98



schopni nabidnout feseni, tedy doporucit efektivni IéCbu. Naopak obtize, které nemaji
medicinské feSeni, maji tendenci podcenovat ¢i prehlizet. DalSim dalezity zavérem nasi studie
je rozdil v hodnoceni faktoru ,,nebyt pfitézi pro své okoli* a ,,byt uzite¢ny svému okoli*.
Tento faktor povazovali 1¢ékati a blizci za vyznamné méné dilezity nez pacienti. Byt ptitézi
pro okoli nebo jen obava z toho, je ¢astym stresorem pacientt s pokroc¢ilym onemocnéni a je
také dolozenym vyznamnym faktorem pfi rozhodovani o eutanazii ¢i asistované sebevrazde.
Tento fenomén pravdépodobné vice souvisi s pocitem ztraty sebe-hodnoty v ptipadé zavislosti
na druhych a mirnéni tohoto stresu tak mohou zajistit intervence na podporu diistojnosti
(Chochinov et al., 2005). Ale i model autonomie v zavéru zivota zalozeny na smysluplné
adaptaci na novou zivotni situaci zplisobenou nemoci umoznuje uvazovat o podpoie pacientii
1 jinym zplisobem, nez je ziskani kontroly nad situaci zadosti o eutanazii ¢i asistovanou
sebevrazdu. Nejen na§ model ukazuje (Rodriguez-Prat et al., 2019), Ze tento faktor mize byt
ovlivnén diirazem a podporou aktivit, které jsou okoli prospésné a které pacient jesté zvladne,
at’ je to predavani zkusenosti ¢i dar, aktivni piijeti pomoci a vyjadieni vdéku nebo urovnani
interpersonalnich problému z minulosti. V §ir§im pojeti autonomie, které neni postaveno na
konani nezavislého svobodného subjektu, existuje i v ptipade plné zavislosti na druhych
prostor pro vyvazovani ptitéze, kterd dopada na okoli, autonomnimi a zdroven pro okoli
prospé€Snymi ¢innostmi. Dalsi faktor, ve kterém byl v nasi studii zaznamenan vyznamny
rozdil mezi skupinami respondentil, se tyka informovanosti. Pacienti povaZovali to, aby jim
1€kat sdélil 1 neptiznivé informace, za vyznamné dileZzitéjsi nez 1ékafi a blizci. Jak ukazuje
studie Bruery (Bruera et al., 2000), postoje 1€¢kaiti ke sdélovani neptiznivych informaci jsou
regionaln¢ odlisné — zatimco 1¢kati v Kanadé¢ uvadéli, ze neptiznivou zpravu tykajici se jejich
nevylécitelné nemoci chce znat 60 % jejich pacientt, ve francouzsky mluvicich zemich
Evropy to bylo pouze 26 %. A dalsi studie ukazuji (Baile et al., 2002; Bélanger et al., 2016),
ze se lékati Casto myli, kdyZ odhaduji, jak chtéji byt pacienti informovéni. Na druhou stranu
naSe vysledky potvrzuji jiz dfive popsany fenomén (El-Jawahri et al., 2013), ze informacni
preference pacientd nekoreluji s jejich prognostickym uvédoménim, tedy ze vyjadiené prani
pacienta byt informovan o své progndze neznamena, Ze tento pacient ma lepsi prognostické
uvédoméni nez pacient, ktery si tyto informace nepteje. Zarovei se ukazuje, Ze pacienti, kteti
své prognoze porozumi na zaklad€ symptomil své nemoci, maji horsi kvalitu zivota nez ti,

kteti prognoze porozumi na zakladé rozhovoru s Iékafem (Yun et al., 2010).
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6.3. Autonomie a prognostické uvédoméni

Prozkoumat prognostické uvédoméni a jeho vyvoj v Case, a to, jak souvisi prognostické
uvédomeéni s informacnimi potfebami a s kvalitou zivota pacientli s pokro¢ilym onemocnénim

bylo cilem dvou dil¢ich studii v rdmci projektu IMPAC.

Prvni ze studii (viz kapitola 5.3.) byla zaméfena na souvislost prognostického uvédoméni a
kvality zivota. Prognostické uvédoméni jsme méfili pomoci tii riznych metod a kvalitu Zivota
pomoci validizovaného dotazniku IPOS (Integrated Palliative Outcome Scale). Vysledky
ukézaly, ze adekvatni prognostické uvédomeni je spojeno s horsi kvalitou Zivota, ale pouze na
sub-skale télesnych obtizi, nikoliv v sub-skale emociondlni ¢i informaéni. Srovnani se
zahrani¢nimi studiemi ukazuje, ze vysledky nejsou konzistentni — nékteré studie v souladu

s naSimi vysledky neprokazuji vyznamné horsi kvalitu Zivota u prognosticky uvédomélych
pacientil (Costantini et al., 2015; Lee et al., 2020), jiné naopak ano (El-Jawahri et al., 2013;
Greer et al., 2014) . K tomuto zaveru dospéli také autoii systematického ptrehledu studii na
toto téma (Ng & Ozdemir, 2023). Analyza vysledki 36 studii na toto téma ukazala, ze cca 50
% pacientl s pokro¢ilym nadorovym onemocnénim si neni adekvatné védomo své prognozy a
ze adekvatni prognostické uvédomeni u 48 % pacientli neovlivnilo vyznamné jejich kvalitu
zivota a u 40 % ji zhorsilo. Autofi ale poukazuji na to, Ze vysledky jsou pravdépodobné
vyznamné ovlivnény riiznymi €asto nedostatecné validovanymi metodami méteni

prognostického uvédoméni.

Nase studie zaméfend na vyvoj prognostického uvédomeéni u onkologickych pacientli

v poslednich mésicich Zivota (viz kapitola 5.4.) ukazala, Ze prognostické uvédoméni je u
veétSiny pacientll v Case spiSe stabilni. Béhem tfi métfeni v odstupu tii a Sesti mésicti od
prvotniho méfeni se prognostické uvédomeni u pacientll vyznamné nemeénilo, a to ani u
pacientd, ktefi v pribéhu studie zemfeli ¢i nepokracovali ve studii z jiného divodu. Vysledky
dale ukazaly, ze prognostické uvédoméeni nesouviselo s informa¢nimi potfebami pacientti — to,
jak pacienti referovali, ze chtéji mit ¢i maji dostatek informaci o svém zdravotnim stavu,
nemélo vyznamny vliv na jejich prognostické uvédoméni. Jednim z pravdépodobné
dilezitych faktorti ovliviiujicich prognostické uvédoméni v nasi studii bylo, Ze ac se jednalo o
pacienty s pokrocilym onemocnénim, u kterych by l€kate neptekvapilo, kdyby zemieli béhem
nasledujicich mésicti, onkologové vedli s pacienty rozhovor o zavéru Zivota jen ve 25 %
piipadi a pouze 10 % pacienti si vybavovalo rozhovor s 1ékafem o hospicové péci, diive

vysloveném pfani ¢i resuscitaci. Studii zamétenych na longitudinalni sledovani vyvoje
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prognostického uvédomeéni v Case je velmi malo a jejich vysledky neumoziuji formulovat
jasné zavéry. V Japonské studii (Arai et al., 2021) mélo za zatfazeni 225 pacientll v nové
diagnostikovanym pokroc¢ilym tumorem plic adekvatni prognostické uvédomeni 78,7 %
pacientil a neadekvatni prognostické uvédomeéni 21,3 % pacienti. Tento pomér se pii méteni
po tfech a Sesti mésicich vyznamné nezménil, ale dlouhodobé adekvatni prognostické
uvédoméni udrzelo cca 69 % a neadekvatni cca 10 % pacientd, u zbylych cca 20 % dochézelo
béhem 6 mésict ke zménam. Stabilni adekvatni prognostické uvédomeéni bylo ¢astéjsi u zen a
korelovalo s vy$s§i mirou symptomt nddorového onemocnéni a horsi psychickou pohodou. I
zde lze vyrazné rozdiln¢€ vysledky pficitat kromé kulturnich rozdili také metodé méteni
prognostického uvédomeni, kde v této studii pouzili otazku ,,Jak to vypada nyni s vasi
nemoci?* se dvéma moznostmi odpovédi: a, onemocnéni je Gplné vylécitelné, b, tplné
vylé€eni bude slozité. Takto polozend otazky by pravdépodobné i u pacientll v nasi studii
vedla k vyrazné vyssi mife prognostického uvédoméni. K vyuziti kombinace riznych metod
méteni prognostického uvédomeéni obdobné jako v nasi studii pfistoupil tym vedeny Georgem
(George et al., 2020), primarnim cilem jejich longitudinalni studie ale bylo zkoumat vliv miry
prognostického uvédoméni pted a po navstéveé onkologa na psychickou pohodu. Vysledky
ukazaly, ze zlepSeni prognostického uvédoméni ¢asto vedlo k pfechodnému zhorSeni
psychické pohody a naslednému zlepSeni, a naopak zhorSeni prognostického uvédomeéni ve
smyslu nerealistické¢ho oc¢ekavani vedlo k pfechodnému zlepSeni psychické pohody a
naslednému poklesu. Longitudinalni studie z Taiwanu (Tang et al., 2020) srovnavala u 277
pacientl s pokro¢ilym nadorovym onemocnénim vyvoj jejich emocionalni pfipravenosti na
smrt (,,death preparedness*) hodnocena otdzkami na strach ze smrti, reflexi zivotnich
zklamani, finan¢ni obavy, obavy o rodinu a dalsi, a vyvoj prognostického uvédomovani,
definovaného jako kognitivni pfipravenost na smrt a méteného trojstupiiovou skalou:
onemocnéni je a, vylécitelné, b, nevylécitelné ale stabilizované, ¢, nevylécitelné a smrt je

v

blizko. Mezi faktory, které korelovaly s vysSi emociondlni pfipravenosti béhem patiily
muzské pohlavi, vyssi veék a lepsi financni situace. V pritbéhu ¢asu emociondlni pfipravenost
nejvyznamnéji negativné ovliviiovala mira té€lesnych symptomu a pozitivné mira socialni
podpory. Prognostické uvédomeéni bylo naopak vyssi u zen a u pacientd s vyssim vzdélanim.
V prubéhu ¢asu pak k vys§imu prognostickému uvédomeéni vedla vyssi fyzicka zavislost na
druhych, vyssi symptomova zatéz, vyssi emociondlni pfipravenost a vétsi socialni podpora

neméla na prognostické uvédoméni vyznamny vliv.
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Data ukazuji, ze prognostické uvédomeni je komplexni fenomén, ktery je ovliviiovan a sam
ovlivitluje mnoho dal$ich faktori v zavéru zivota. Pochopenti jejich vzajemného propojeni,
pri¢innych souvislosti a vyvoj v ¢ase vyzaduje dalsi vyzkum se zamétenim na stanoveni

standardizovaného nastroje na méteni prognostického uvédomeéni (Ng & Ozdemir, 2023)

Pro uvahy o vztahu prognostického uvédomeéni a autonomie je dilezitym faktorem také
zpusob, jakym pacienti k prognostickému uvédomeéni dospéli. Jiz zminéna Yunova studie
ukazala (Yun et al., 2010), Ze pacienti, ktefi se svoji prognostickou situaci doveédéli

z rozhovoru s 1ékatem, méli lepsi kvalitu zivota, méné symptomu a niz§i emocionalni distres
nez ti, ktefi si ji uvédomili na zaklad€ zhorSujiciho se stavu. Studie zamétena na efekt ¢asné
zahajené paliativni péce u pacientl s pokro¢ilym nadorem plic ukazala (Temel et al., 2011),
7e pacienti, ktefi méli moznost krom¢ standardni onkologické péce také podstoupit rozhovor
¢i intervenci paliativniho 1ékatfe, méli vyznamné vyssi prognostické uvédomeni. U téchto
pacientii prognostické uvédomeéni také vyznamné ovlivnilo jejich rozhodovani. Tito pacienti
se diive rozhodli ukoncit paliativni chemoterapii, zatimco prognosticky neuvédoméli pacienti

Casto podstupovali tuto 1€¢bu az do konce zivota.

6.4. Autonomie a rozhodovani

Rozhodovani o zdravotni péci a participace pacientll a jejich rodin je tematizovano v posledni
studii této prace a prinasi unikatni data z Ceského prostiedi. Sdilené rozhodovani ¢i jistd mira
participace na rozhodovani o dilezitych aspektech poskytovani zdravotni péce je ve vétsing
zemi zapadniho svéta povazovano za standard. Naplnéni tohoto standardu ma rtizné podoby a
piinasi s sebou obzvlasté v komplexni situaci pokrocilého nevylécitelného onemocnéni riizné
obtiZe, ale potieba zapojeni je nezpochybnitelna. V Ceské republice existuje v tomto ohledu
vyrazny nesoulad mezi pravnim ukotvenim participace pacientii pii rozhodovani o zdravotni
péci a realitou klinické praxe. Zakon jednozna¢né definuje rozhodovaci proces na principu
informovaného souhlasu ¢i nesouhlasu, a tedy tikd, Ze pacient, ¢i v ptipadé jeho nedostatecné
rozhodovaci kapacity jeho zastupce, dava souhlas nebo nesouhlas s kazdym zdravotnickym
ukonem. Podminkou svobodného rozhodnuti je pak dostate¢na informovanost ze strany
lékate. V praxi se vSak neziidka setkdvame s neznalosti zakona podpotfenou pevnym
presvédcenim lékaitli, Ze nasi pacienti preferuji pasivni roli a do rozhodovani zapojeni byt

nechtéji. Nase studie (viz kapitola 5.5.) tak pfindsi dulezita data, ktera takové predsudky
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koriguji. Zaroven zkouma nejen zapojeni pacientt, ale i jejich blizkych ve smyslu takzvaného
triadického rozhodovani a pfinasi srovnani tii perspektiv na tento proces — perspektivy
pacienttl, perspektivy ptibuznych a perspektivy lékati. Triadicky model rozhodovani

v souladu s dirazem na vliv interpersonalnich vztaht na autonomii v ramci relacnich pojeti
autonomie ukazuje dtlezitost vSech tii aktérii v ramci rozhodovaciho procesu. Nase data
ukazala, ze v interakci Iékar — pacient, tedy v ramci dyadického rozhodovani, by si 44 %
pacientil preferovalo hrat stejné dtlezitou roli jako 1ékat a 11,2 % pacientd by chtélo hrat vétsi
roli nez l¢kaft. I kdyz 44,8 % pacientii preferuje hlavni slovo 1ékate, neznamena to, Ze by
nechtéli byt do rozhodovani zapojeni. Na stupnici od 0 do 10 hodnotili sviij vliv na
rozhodovani v priméru hodnotou 7,85. Na druhé strané vétSina Iékati (56 %) v nasi studii
uvedla, ze by hlavni slovo mél mit pacient. V ramci triadického rozhodovani, tedy pti
zapojeni pacienta, rodiny a lékate, pacienti preferovali bud’ stejnou miru zapojeni vSech tii
stran (30,2 % pacientll) nebo vétsi vliv Iékare a rodiny (16,2 %). Na druhé strané 1ékafi a

rodiny upfednostiiovali, aby hlavni slovo méli pacienti.

Ve srovnani s obdobné zamétenymi studiemi ze zahranici vyplyva, ze Cesti pacienti skute¢né
mén¢ Casto upfednostiuji aktivni roli, ve smyslu mit hlavni slovo pfi rozhodovéni. Ve studii
Nolanové (Nolan et al., 1997) v ramci dyadické interakce lékai—pacient preferovalo pasivni
roli (ve smyslu hlavni slovo ma 1ékar) 15 % pacientl ve srovnani se 44,7 % v nasi studii, a 34
% pacientl preferovalo aktivni roli ve srovnani s 11, 2 % pacientd v nasi studii. Pacienti
inklinovali k aktivnéj$i roli 1 ve studii Yennurajalingama (Yennurajalingam et al., 2017) — 25
% vs 11.2 % v nasi studii. Divody téchto rozdili budou jisté multidimenzionalni, jednim

z nich miZe byt delsi historie paternalistick€ého pfistupu ve srovnani se zemémi zdpadniho

svéta (Murgic et al., 2015).

Zajimavé srovnani piinasi studie LeBlanca (LeBlanc et al., 2017), ktera hodnotila ucast
jednotlivych aktérti na triadickém rozhodovani retrospektivné. Zde 46 % pacientd a 41 %
ptibuznych uvedlo, ze rozhodovani bylo pln¢ ur¢eno hlasem lékare, zatimco 1€kafi to takto
vnimali jen ze 17 %. Navazujici studie (Tulsky et al., 2022) od stejného védeckého tymu
zpétné analyzovala 70 triadickych rozhovorii a hodnotila, nakolik se jednotlivi ucastnici
zpétné shoduji domluveném cili péce (Uplné vyléceni vs. Prodlouzeni Zivota vs. ZlepSeni
kvality zivota). Ze 70 trojic se pouze ve 40 % vSichni tfi shodli na stejném cili, v 50 % trojic

se shodli dva €lenové a v 10 % kazdy ¢len odchazel ze schiizky s jinym cilem.
Diilezitym zavérem téchto studii je jednak poznatek, Ze o¢ekavani a piedstavy o tom, kdo by
mél mit jakou roli pfi rozhodovéni, jsou u riznych Gc¢astnikil riizné, ale také, jak vyplyva ze
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studie Jamese Tulskyho (Tulsky et al., 2022), Ze i zp€tné hodnoceni toho, jak rozhodovani

probéhlo stran zapojeni jednotlivych Gc¢astnikli, mize byt rizné.
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7. Zavér

Konceptualni pojeti autonomie ve spolecnosti, kterd praveé na autonomii klade velky diraz,
zasadnim zplisobem ovliviiyje to, jak se o autonomii mluvi a jakym zptisobem tomuto pojmu
rozumi zdravotnici a pacienti. Zasadnim ptinosem naSeho modelu ve srovnani s vyse
popsanymi koncepcnimi modely je diiraz na zalozeni autonomie na smysluplném
prizpasobovani se ménicim se podminkdm v pribéhu nevylécitelné nemoci. Toto pojeti
otevira nové moznosti podpory pacientil i jejich blizkych a prekracuje dvojice protikladi jako
je nezavislost — zavislost, kompetence — nekompetence, souhlas — nesouhlas, které ¢asto
vedou k pocitu bezvychodnosti a bezradnosti. Tyto protiklady vSak maji vyznam jen ve velmi
specifickych situacich ¢asto spojenych s rozhodovanim o zdravotni péci. Jde o situace typu
volby konkrétni 1é¢ebné modality (napft. chirurgickd nebo radia¢ni 1écba), ukoncovani zivot
prodluzujici 1é¢by a piechodu na 1é¢bu symptomovou, nebo rozvaha o intenzité péce

v ptipadé nahlé komplikace u pokrocile nemocného pacienta. V téchto situacich je ¢asto tfeba
udélat jednozna¢né rozhodnuti a vySe zminéné dvojice protikladli mohou pomoci. Je tfeba
posoudit, zda je pacient kompetentni vyslovit souhlas ¢i nesouhlas s navrzenym feSenim, zda
je jeho souhlas zalozeny na dostate¢né informovanosti, a také reflektovat riziko manipulace

v dusledku nerovného mocenského postaveni 1ékaie vici pacientovi. Koncept autonomie,
zalozeny na rozhodovani nezavislého, pln¢ informovaného a ¢isté raciondlné uvazujiciho
jedince, je vSak v situaci pokrocilého nevylécitelného onemocnéni problematicky zejména ze
dvou diivodi. Prvnim diivodem, jak jsme popsali vySe (kapitola 2.1.), je fakt, Ze situace
pokrocilého nevylécitelného onemocnéni je natolik komplexni, ze dalsi vyvoj a efekt 1écby
nelze s jistotou predpoveédét, medicinska evidence je velmi Casto nedostatena a pacient
nemuze byt pln€ informovan, vzdy zlstava velkd mira nejistoty. DuleZzita rozhodnuti ohledné
1écby a péce je jiste tieba ud€lat a jisté je zddouci, aby byl do téchto rozhodovani pacient
zapojen. Zaroven je ale tfeba reflektovat, Ze situace je jina, nez kdyz se rozhoduje o 1é€bé
akutniho onemocnéni jinak zdravého pacienta. Mira evidence je niz$i, predvidatelnost vyvoje
stavu také a diilezitost nemedicinskych faktorid pro rozhodovani je zasadni. V téchto situacich
nelze udélat dobré rozhodnuti Cisté na zdkladé medicinskych faktl. Pro dobré rozhodnuti jsou
zasadni nemedicinské faktory vychézejici z hodnot a charakteristik konkrétniho pacienta,
které bud’ on, nebo jeho blizci formuluji jako své preference. S tim tuzce souvisi druhy divod,
proc je tradicni koncept autonomie a z néj vychazejici informovany souhlas jako autonomii

posilujici néstroj pro tyto situace nedostatecny. Jednodussi zdravotni situace, jako akutni
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onemocnéni €i Uraz, jen dil¢im zpiisobem zasahuji do kazdodenniho Zivota nemocného
cloveka, vyzaduji Casové omezenou intervenci a on se poté vraci zpét ke své kazdodennosti
bez nasledki ¢i s nasledky. Chronické, ale dlouhodobé¢ stabilizované onemocnéni pak sice
casto vyzaduje dlouhodobou intervenci (pravidelné uzivani 1€k, pravidelné vysSetfeni), miize
vyznamnéji ovliviiovat kazdodenni zZivot, ale ne vSeobjimajicim zpiisobem. Naopak pokrocilé
nevylécitelné onemocnéni, vétSinou provazené progresivnim zhorSovanim celkového stavu a
vysokou frekvenci akutnich komplikaci, kazdodenni zivot ovliviiuje radikéalng, zaroven ale
klesa mira, jakou jsou medicinské intervence schopné prubéh onemocnéni ovlivnit. Lékati

v této situaci vidi, ze medicinské intervence nepomahaji, nebo jen dil¢im zplisobem, a
zaroven nevedi, jak pacientiim jinak pomoci. Ale pacienti se k medicinskym feSenim upinaji,
protoze jim diive pomohla a l€¢kati na n¢ vzdy piisobi dojmem, ze si védi rady. To vede

k tomu, Ze 1¢kafi prioritizuji medicinsky feSitelné faktory nemoci, coz jsou vétSinou télesné
ptiznaky nemoci nebo intervence zamétené na korekci biomedicinsky méfitelnych télesnych
parametra (laboratorni hodnoty atd.) a ostatni obtiZze podcenuji ¢i zcela ignoruji. Pacienti se
pak k medicinskym intervencim upinaji, protoze nevidi jiné vychodisko. Domnivame se, ze
tato zoufald ale velmi Castd situace, kterou také ilustruje ivodni kazuistika této prace, je
klasickym pojetim autonomie ne-li zptisobena, tedy minimalné akcentovana. Preneseni jejiho
vyznamu z kontextu rozhodovani o medicinskych intervencich na celou Zivotni situaci lidi

s pokrocilym nevylécitelnym onemocnénim je neadekvatni a v adaptaci na nove zivotni
situace zplsobené nemoci pacientiim nepomahd. Spis nez k posileni jejich postaveni vede

k dekontextualizaci nemoci z jejich osobniho a socidlniho Zivota, coz jejich pozici spis
oslabuje. Naproti tomu Sir$i pojeti autonomie, zaloZzené nejen na dirazu na relacni charakter
autonomie, ale také vychdzejici z pochopeni nemoci z pohledu pacienta, by umoznilo 1€kaitiim
1épe stanovit, kde jsou hranice jejich piisobeni a jejich zodpovédnosti v péci o pacienty

s pokrocilym nevylécitelnym onemocnénim, a témto pacientiim by na druhé stran€ umoznilo
praveé smysluplnéjsi adaptaci na zmény zpusobené jejich nemoci, pochopeni moznosti a
hranic medicinskych intervenci. Z pohledu spolecnosti by tato uvédoméni umoznila 1épe
pojmenovat potfeby nemocnych a rozvijet adekvatni sluzby, at’ uz psychologické, socialni ¢i

komunitni.
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