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.Potencialni prosgch (neonatalni)intenzivni pée, vyjadeny jako pd@et pfdanych let
Zivota nebo péet let bez postiZzeni, jetgi nez u dti nebo dosplych. AvSak cena lidska i
materiélni je také ¥tSi, zejména pro novorozence (a jejich rodiny), iktpreziji s gZkymi
celozivotnimi postizenimi. Rozhodnuti, zda poskyineeonatalni intenzivni pé& na hranici
Zivotaschopnosti, je obzvl@Stézké zasti proto, Zze novorozenci nejsou schopni mluvit za
sebe. Musime spoléhat na rozhodnuti ré&é@ia zdravotnilk, ktefi rozhoduji za dti.
Nicménr¢ rozhodnuti neposkytnout nebo poskytnout intenzipdéi zahrnuje stejné zakladni
etické otazky bez ohledu n@&kspacienta. Z tohoto dvodu pokroky v etickém rozhodovani o

p&‘ 0 nezralé dti mohou zlepsit etické rozhodovani odpé pacienty v jakémkolivéku.”

“The potential benefits of intensive care —exprdsiseterms of total years of life or total disabjlifree years
that may be gained from use of intensive care -gaeater for these infants than for older childrenamlults.
However, the cost —both human and material —are gleater, particularly for infants (and their faiieis) who
survive with severe lifelong handicaps. Decisiol®wt wheather to provide neonatal intensive care to
marginally viable newborns are particularly diffituin part because the infants are unable to spéak
themselves. We must rely on the parents and heafth professionals to make these decisions foirtfaents.
Yet, decisions to forego or administer intensiveecinvolve the same fundamental ethical questions,
irrespective, of patient age. For this reason, athes in ethical decision making in the care of e infants
can improve ethical decisions in the care of pdtenf any age.”

Jon E. TYSON Evidence-Based Ethics and the CaRrerhature InfanfThe Future ofchildren, 1995



Souhrn

Uvod: Ve vysglych zemich je resuscitace a intenzivnégéd 26. gestaiho tydne ¥tSinou povinna,
protoZe dti narozené v tomto tydnu maji vysoké Sance feZip bez zavazného postizeni. Obdobi
22.-25. gestniho tydne je oznmvano jakoSeda zonakdy vysledky pée jsou nejisté aifpdem
nepredikovatelné.

Teze:Rozhodovani o poskytovani intenzivni p& na hranicich viability se dje v nejistoté, zda je
takova Il&ba v nejlepSim z&mu novorozence, protoze z princi@lnich divodia nelze
piredpowdét, zda dité viibec prezije a zda Fezije bez zavazného postizeni.

Viabilita plodu a novorozence:Ur¢eni prahu viability (schopnostig¥it mimo @lohu) je vychozim
bodem pro zvazovanidébného postupu. Krafrstupré zralosti plodu a jeho zdravotniho stavu zavisi
viabilita na vyvoji medicinské technologie. Je pdadna také socidrekonomickymi a kulturnimi
faktory. Hranice viability z hlediskanoZnostinarodit se Zi¥ a pezit lezi mezi 22.-24. tydnem.
Dohoda odborné komunity o poskytovani aktivnégp&ychazi pravdépodobnostipreziti a geziti
bez zavazného postizeni.

Rozhodovani v nejistoé: Rozhodovani o poskytnuti intenzivnigeév obdobi, kdy feziti a geziti
bez zavaZzného postizeni ner@imozngale jenepravdpodobnéi malo pravdpodobné nenmize byt

Z povahy ¥ci zaloZzeno naitkazech, ale &e se v nejist@t, ktera pochazi z neschopnostigpowdet
disledky naSeho rozhodnutObjektivni epistemologickou nejistozpisobuje nefesnost ureni
gest&niho stdi, nemoznost stanovit individualni prognézu na aéklskupinovych vysledk a
nedostatek znalosti o §dtcich vnimani bolesti.iRinou objektivni ontologické nejistofg ovlivreni
piedpowdi biologickymi faktory (intrauterinnim vyvojem pdoi, gi¢éinami predtasného porodu a
komplikacemi postnatalni adaptace), dobdeZjti (fenoméntasné smrti) a fiistupem k pé& (fakta
ovlivnénd hodnotami). S medicinskou nejistotou je neodibeytist spojena i etickd nejistota.
Subjektivni moralni nejistotge ddna nemoZznosti opirat rozhodnuti o bioetické@cipy. Nelze
predpowdet, zda intenzivni terapiefipese dikti prosgch nebo poSkozeni, ale bez nidgiste zente.
NejlepSi zajem neautonomniho novorozence je vzhiekleefgedpowditelnosti progndzy nejasny a
nevime, kdo ho ma hdjit. Neni mozné posoudit, ktemhodnuti je spravedlivé. Nejhlub&ignou
moralni nejistoty jenejistota pravidla protoZze chybi pravidla pro rozhodovéani v situaejisté
prognozy nejenom z hlediskaégiti ale zejména kvality Zivota.

Strategie zmimujici nejistotu pravidla: Vychodisko z nejistoty hledaji 1éKav prijeti jedné ze 4
strategii: gek&ni dokud neni jistota“, ,statistickd prognoséicitrategie”, ,strategie bezpodméného
respektu k volb rodi¢t” a ,individualizovana prognostick& strategie”. @pnénost strategii pottit
pravidly nejenom lze, ale je to naSi povinnostild2ita jsem, Ze ,individualizovand prognosticka
strategie” nezastirdnim nejistoty jako jedina uige rozhodovat o kazdém extréénmezralém
novorozenci jako o jediaé bytosti by s rizikem, Ze budoucnost ukaze, Ze volba nebylavea.

Kli ¢ova slova: nejistota,rozhodovani preziti, hranice viability, nejlepSi zajem, poskytnuti

intenzivni pée, preziti bez zavazného postizeni



Abstract

Introduction: Resuscitation and intensive care from the 26 wesfkgestation is usually mandatory in
developed countries because infants born at thiskweve a very high chance of survival without seve
disabilities. The period between the 22-25 weegeastation is known as tlgrey zoneduring which the results

of care are uncertain and unpredictable in advance.

Thesis: Decision-making about offering intensive care at té threshold of viability is done in uncertainty,
whether or not such treatment is at the best interg of the newborn, for out of principle, it is impassible to

predict whether the infant will survive at all and if so, if it will continue to live without severe dsability.

Viability of the fetus and the newborn: Determining the threshold of viability (the abjlito survive outside
the uterus) is the initial point in considering rivad treatment. Viability depends - aside from tbeel of
maturity of the fetus and its health condition —tbe advancement of medical technology. Its quaditglso
based upon given socio-economical, and culturabfacThe threshold of viability in regard of thessibilityto

be born alive and survive lies between the 22-2ékaeAn expert agreement on providing active carfeased
upon the pobability of survival and survival without serious disalyilit

Deciding in uncertainty: Decision-making about offering intensive care dtn@e when survival or survival
without severe disability is nampossiblebut is improbableor only slightly probable cannot be, given its
nature, based upon evidence but is done in unogrtaiich originates in our incapability to predtbe effects

of our decisions. Theobjective epistemological uncertainig caused by the inaccuracy in determining
gestational age, by the impossibility to statevidlial prognosis according to group results, andnisyfficient
knowledge regarding the initial perception of palthe reason foobjective ontological uncertaintis the
influence of biological factors on the prognosis (itero fetal development, causes of preterm dsliaad
postnatal adaptation complications), the duratidnsarvival (early death phenomenon) and therapaltic
approach (facts influenced by values). Medical wadaty is also inseparably joined together withethical
uncertainty. Subjective moral uncertaintgxists due to the incapability to base decisions bioethical
principles. It is impossible to predict whethereimsive care will benefit or damage the infant, buofess we
provide it, the child will surely die. In regard dhe unpredictable prognosis, the best interesta of
nonautonomous newborn is unclear and we do not kmbav should be defending it. It is impossible tdda
which decision is rightful. The innermost reasonrfral uncertainty is thaile uncertainty We lack guidelines
for decision making in situations of precariousgrosis regarding not only survival but also thelityaf life.
Strategy to reduce the uncertainty of rules:Physicians are looking for a way to reduce suctettainty by
accepting one of four strategies: theait until certainty strategy”,the “statistical prognostic strategy”the
“strategy of unconditional respect to the decisafrparents”,and the‘individualized prognostic strategy The
validity of these strategies can not only be meaiy rules, but it must be and it is our respdtitsitto do so. |
have proven that th&individualized prognostic strategy”’which does not conceal uncertainty, is the only
strategy that enables us to decide about each nesdye premature newborn as a unique individual
acknowledging the risk, that in the future we mifjhdl out that the decision taken was not the rayfe.

Key words: decision-making, uncertainty, survival, threshofdiiability, best interest, providing intensiverea
survival without serious disability
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1. Uvod

1. 1. Charakteristika neonatalni intenzivnégé

Neonatalni intenzivni @é se podle Johna D. LANTOSe a Williama L. MEADOWa
tyka ti kategorii pacierit kte‘i maji odliSné medicinské i etické problémy. #ebuji ji
donoSeni nebo lehce nezrali novorozemakutni nemoci nebo vrozenou vyvojovou vadou
chirurgicky korigovatelnounovorozenci s neodstranitelnymi vrozenymi vyvojowadamia
extrémm@ nezrali novorozendiVsichni tito novorozenci maji viak jedno sgolé. Postradaji
autonomii ve smyslu svobodné volby. Za pacientgii kiejsou kompetentni rozhodovat, voli
zpisob |&by jejich zastupci. VSeobeérse [#ijima, Ze za #&i maji pravo a odpasdnost
rozhodovat jejich rode a Ze takiini podle nejlepSich zajinsvého ditte. Do vztahu |éka—
pacient tak vstupujerdti strana, zastupce & (nefastji rodice a zejména matka), ktery
dava za sve ditinformovany souhlas s terapii.

DonoSené a lehce nezraldovorozence ktei maji infekci, poruchu poporodni
adaptace nebo vrozenou vadu vyZadujici akutni ihake feSeni, jsme povinni & tak jako
star&i dti bez ohledu na souhlas redj protoZe jde o Zivot nebo zdravi ohroZujici stavy.
Vysledek je dote predpowditelny, wtSinou dochazi k rychlému uzdraventidka k rychlé
smrti3 Tato skupina paciefitse s vyvojem moderni neonatologie nejprve idash stedrs
nezralé a postugrtaké o ¢Zce a ®které extrémé# nezralé novorozence, jimz intenzivnicpé
podporuje pechod z nitrodloZzniho do mimodozniho Zivota a po ditou dobu umo#uje
piekonat jejich fyziologickou nezralost. Etické otg#kkajici se kvality Zivota nebo vazeni
prosgchu a zatZze vSak mohou vyvstat tehdy, jestlizeédfifezije s nasledky nemoci;
napiklad ma trvalé psychomotorické postizeni po meitiohg ¢i perinatélni asfyxii nebo
zustane zavislé naifstrojové technice. Pak se podle LANTOSe a MEADOWta dti
priblizi druhé skupié neonatalnich pacielntnovorozeném s vrozenymi vyvojovymi vadami
které nejsou odstraniteliéPati sem Siroka Skala nemoci od chromozomaélnich aherac
metabolickych vad a vyvojovych vad mozku @@k poruchy sdruzené dady syndrom.
Nekteré stavy jsou neslilelné se Zivotem, jiné zkracuji délku ZivotagtSma z nich

vyznamm ovliviiuje kvalitu Zivota. Nkteré symptomy mohou bytdiéelné nebo chirurgicky

! Srov. LANTOS, J. D. and MEADOW, W. INeonatal Bioethics. The Moral Challenges of Medical
Innovation.Baltimore: The Johns Hopkins University Press,&60 14-17.

2 Srov. ¢lanek 8 Umluvy o lidskych pravech a biomedicipPokud v situacich nouze nelze ziskaissny
souhlas, jakykoliv nutny léksky zakrok Ize provést okargzipokud je nezbytny pro praofh zdravi dotyné
osoby.” Umluva o lidskych pravech a biomedi&ih 96/2001 Sb. mezinar. smluv. [cit. 2010- 12- B¥stupné
z: <http://www.clk.cz/oldweb/zakpred/Uml096-2001_EtikaBed.htmsb.

® vVyjimku tvori novorozenci s perinatalni asfyxii, kde v akutrétavu nelze fedpowdét stupé poskozeni
mozku. Medicinské a etické rozhodovaniza byt podobné jako teti kategorie pacietit

* Srov.LANTOS a MEADOWNeonatal Bioethics2006, s. 14-17.




korigovatelné, ale zakladni onemeénn vyl&titelné neni. Jeféba spoléné s rodEi fesit, zda
Zivot zachréujici intenzivni pée nebo operace, kterd zabranitirgzenému pibehu”

nemoci, ale nezbavuje zavazného postiZeni, jelgp®m zajmu déte. DalSi pibéh nemoci
je opst vétsinou dobe predpoweditelny, jde pedevsim o otazky kvality Zivofa.

Ve své dizertaci se zabyvarfeti skupinou paciefitjednotek neonatalni intenzivni
pé&e, extrém@ nezralymi novorozenci narozenymi na hranicich ilitgt® Ti se lisi od
piedchozich dvou skupin tim, Ze nacatku svého mima#lozniho Zivota jsou &tSinou
,zdravi* (fyziologicky stav je normalni), jsou ,paa“ extréms nezrali’ Cim jsou nezralejsi,
tim je hife predpowditelné, zda feziji, a pokud peziji, zda nebudou mit zavazné trvalé
poSkozeni. Rozhodovani seéjel v nejistoe. Z vysledki dosud publikovanych obsesirdch
studii i z naSich vlastnich datueme jen odhadovat, s jakou pr&wddobnosti feZije
konkrétni di¢ a zda pezije bez zavaznych naslédkNezname fesré gestani tyden, ve
kterém se dé narodi® Nevime, jak bude novorozenec reagovat rbuéa zda nefjdou
zavazné komplikace, které se poji s extréemni negtialPro odhad méme k dispozici data
z predchozich let, kterd jsou vyzna&novlivnéna postoji zdravotnika rodéa k poskytovani

a ukorgovani intenzivni pge?’

®> Srov. LANTOS a MEADOWNeonatal Bioethigs2006, s. 14-17.

® Viabilita (Zivotaschopnost) je schopnostepit mimo @lohu. Srov. CHISWICK M. Infants of borderline
viability: Ethical and clinical consideration§emin. Fetal. Neonatal. Med2008, vol. 13, no. 1, pp. 8-15.
Obvykle je prah lidské viability odvozovan od zralosti plic, snizuje se tedy sep3lgicimi technickymi
moznostmi podpory dychani. Ve 22. - 24. g&stia tydnu dosahuji plice takového stapmalosti, Ze je mozna
efektivni vynena plynmi. Srov. CAMPBELL, A. V. Viability and the moral stes of the fetusCiba Found.
Symp, 1985, vol. 115, pp. 228-243. Srov. PIGNOTTI, 84, DONZELLI, G. Perinatal care at the Threshold of
Viability: An International Comparison of Practic@luidelines for the Treatment of Extremely Pretdirih.
Pediatrics 2008, vol. 121, no. 1, pp. €193—e198.

" Srov. LANTOS a MEADOWNeonatal Bioethigs2006, s. 14-17.

8 Gestaini tyden znamena tydershotenstvi. Dono$enét se rodi mezi 38. az 42. tydnem, tedy mezi 266. —
294. dnem&hotenstvi. Ve skutmosti nejde o tyderghotenstvi, ale o tyden pimajici prvnim dnem posledni
menstruace (menstré@ tyden). Poitame dokotené tydny, naifiklad 41. tyden zahrnuje obdobi od 41.
dokorteného tydne do 41. tydne + 6 dnit@ame psat 41+0 - 41+6 nebo 41 0/7 - 41 6/Tekavany termin
porodu je za 280 + 14 dni nebo za 40 * 2 tydrifypRavidelném menstrdaim cyklu Zeny dochazi k oplozeni
(koncepci) piblizn¢ 14. den cyklu, takze skuteé stdi plodu (koncepni st&i) je o 2 tydny nizsi. Bti narozené

v mére nez 28. dokoteném gestmim tydnu (28+0) povazujeme za extrénmezralé. Srov. CLOHERTY, J. P.,
EICHENWALD, E. C., STARK, A. R.Manual of Neonatal Care5" edition. Philadelphia: Lippincot,
Williams&Wilkins, 2004. s. 44. Srov. American Acadg of Pediatrics, Committee on Fetus and Newboge A
Terminology During The Perinatal PerioBediatrics, 2004, vol. 114, no. 5, pp 1362-1364. Srov. VACEK
Zderek: Embryologie pro pediatry, Praha: Karolinum a Nalatelstvi a vydavatelstvi JP, 1992, s. 67-68v.Sr
STEMBERA, Zdegk. Historie ceské perinatologiePraha: Maxdorf, 2004, s. 17. Viz kapitola 4. 2111.

° Niz8i mortalitu v nejnizsich gestaich tydnech vykazuji pracovigs aktivnim pistupem k p& na hranicich
viability. Srov. HAKANSSON, S., FAROOQI, A, HOLMGRN, P. A., SERENIUS, F., HOGBERG, U.
Proactive Management Promotes Outcome in Extremedyerm Infants: A Population-Based Comparison of
Two Perinatal Management Strategi®ediatrics 2004, vol. 114, no. 1, pp. 58-64. Srov. SERENIBS,
EWALD, U., FAROOQI, A., HOLMGREN, P-A., HAKANSSONS., SEDIN, G. Short-term outcome after
active perinatal management at 23-25 weeks of i@stad study from two Swedish tertiary care cestrieart 2:
infant survival. ActaPaediatt, 2004, vol. 93, no. 8, pp. 1081-1089.

10



1. 2. Ristupy k péi o novorozence narozené na hranicich viability

Prah viability plodu se dmem minulého stoleti snizoval s rozvojem novych
technologii a |éebnych moZnosti. Za hranice Zivotaschopnosti sé vgvysglych zemich
povaZuje obdobi mezi 22. aZ 25. gestm tydnem'™® Je velmi nepravgpodobné, Ze iZije
novorozenec narozeny ve 22. tydnu, ale neni toazemmozné' Podle sowasnych
resuscitéanich postup se nedoporiuje resuscitace plodu narozeného v éémz 23.
gest&nim tydnu nebo s hmotnosti mensi nez 460 g.

Podle M. CHISWICKa jeitba rozliSovatviabilitu® (schopnost fezit) a,vitalitu

(byt Zivy).*® | plody narozenéipd 22. dokosenym gest&nim tydnem se mohou narodit Zivé

19 Srov. MACDONALD, H. and Committe on Fetus and Newb American Academy of Pediatrics. Perinatal
Care at the Threshold of Viabilitfrediatrics,2002, vol. 110, no. 5, pp. 1024-1027%&kM#i rozStuji hranice
viability jeS& o 21. tyden. Srov. CHISWICK: op. cit. s. Brah viability definovan jako tyden, ve kterém
prezije vice nez 50% ztnarozenych, se snizil od 60. let minulého st@el. tydne fes 26. v 80. letech a 25.
v 90. letech na 24. gestd tyden kolem roku 2000. Srov. VERLOOVE-VANHORICE, P. Management of
the neonate at the limists of viability: the Dutdgewpoint. BJOG 2006, vol. 113, suppl. 3, pp. 13-16. Srov.
HAUMONT, D. Management of the neonate at the liritsiability. BJOG 2005, vol. 112, suppl. 1, pp. 64—66.
Srov. ITABASHI, K., HORIUCHI, T., KUSUDA, S., KABEK., ITANI, Y., NAKAMURA, T., FUJIMORA,
M., MATSUO, M. Mortality Rates for Extremely Low Bh Weight Infants Born in Japan in 20@®ediatrics
2009, vol. 123, no. 2, pp. 445-450. Z pracovni koerfice na téma ,Border of Viability*, sponzorované
Pregnancy and Perinatology Branch of the Nationslitute of Child Health and Human Development,tmis
terminu ,hranice viability* s ofvodnsnim, Ze neexistuje jednozfr& piijimana definice, vzeSel termin
“periviable” pro plody ve 20.-26. gestaim tydnu. Srov. HIGGINS, R. D., DELIVORIA-PAPADORMDOS,
M., RAJU, T. N. K. Executive Summary of the Workghan the Border of ViabilityPediatrics 2005, vol. 115,
no. 5, pp. 1392-1396. Termfperi-viability” uzivd Chervenak et al. pro 22.- 26. dalemy gesténi tyden,
kdyz poukazuje na etické problémykajici se aboft, cis&skychiezi z indikace plodu, resuscitace a litnit
Zivot udrzujici I€by novorozence. Srov. CHERVENAK, F. A,, MCCULLOUGH, B., LEVENE, M. I. An
ethically justified, clinically comprehensive appoh to peri-viability: Gynaecological, obstetrierimatal and
neonatal dimensiond. Obstet. Gynaecgl2007, vol. 27, no. 1, pp. 3-7.

' Srov. MERCURIO, M. R. Physicians’ Refusal to Restage at Borderline Gestational Agé. Perinatol,
2005, vol. 25, no. 11, pp. 685-689. Srov. MACFARLANP. I., WOOD, S., BENNETT, J. Non-viable delivery
at 20-23 weeks gestation: observations and sigtieddfter birth.Arch. Dis. Child.Fetal Neonatal Eq.2003,
vol. 88, no. 3, pp. 199-202.

2 Srov. The International Liason Committee of Re#tation (ILCOR) Consensus on Science With Treatment

Recommendations for Pediatric and Neonatal Patidl@snatal ResuscitatioRediatrics 2006, vol. 117, no. 5,
pp. €978-e988.Primérna hmotnost plodu je kolem 320 g ve 20. tydnu, 400 g ve 2tinty 500 g ve 22.
tydnu, 580 g ve 23. tydnu, 700 g ve 24. tydnu ) @8se 25. tydnu, 890 g ve 26. tydnu a 1000 g vety@ihu.
Srov. FENTON, T. R. A new growth chart for pretebabies: Babson and Benda's chart updated with trecen
data and a new form@&MC Pediatrics 2003, vol. 3: 13.

[cit. 2009-6-17]. Dostupné z:http://www.biomedcentral.com/content/pdf/1471-24813.pdf.

Srov. KUCERA, J. Nové tabulky normalni porodni hmotnosti fieskou republikuCs. Pediat, 1999, ré. 54,

¢. 10, s. 572-578. Hmotnost je Udaj, ktery vime jigesténi tyden je uten prvnim dnem posledni menstruace.
Viz poznamka 8.

13 «v/jability (the ability to sustain life),... vitatly (being alive).”CHISWICK: op. cit. s. 11.

Podle WHO se uz od roku 1948 definuje¢znarozené ditjako plod koncepce, ktery po Uplném vypuzeni nebo
vynéti z €la matina bez ohledu na trvanihiotenstvi dycha nebo vykazuje jinou zndmku Zivetejje srdeni
akce, pulzace pupriku nebo jasné volni pohyby svalstvé, byl pireruSen pupmik ¢i je pripojena placenta.
“Live birth refers to the complete expulsion or agtion from its mother of a product of conceptiorgspective
of the duration of the pregnancy, which, after saeparation, breathes or shows any other evideifdiéeo e.

g. beating of the heart, pulsation of the umbilicakd or definite movement — wheather or not théilical
cord has been cut or the placenta is attachafF10, 10" revision of the International Statistic@lassification
of Diseases and Related Health Probldii@D 10) [online]. [cit. 2008- 5- 3].

Dostupné z: kttp://www.who.int/whosis/indicators/2007MortNeoBé&nA.

Podle Stembery dopafuje WHO pro Gely narodni evidence a statistiky ve vilsh zemich pouzit jeden ze
tii ukazetel: porodni hmotnost 500 g, 22. dokeny gesténi tyden, délka 25 cm. WHCrno nestanovuje, jak
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(se znamkami Zivota, vitalni), ale nejsou schopieZip (viabilni). Laicka viejnost si rozdil
obvykle neu¢domuje. Vyhlaska ministerstva zdravotnictvi, kteyghazi z doporkeni WHO
pro statistické vykazovani, definuje narozeni Zovéli€te jako,Uplné vypuzeni nebo wyti z
tela matina, jestlize di¢ projevuje alespd jednu ze znamek Zivota a ma porodni hmotnost:
a) 500 g a vy3si, b) niz&i nez 500 #ezjje-li 24 hodin po porodu® Nehovdi o schopnosti
ditéte prezit ani o tom, zda mame préepiti digte reco uctlat. Negezije-li dit s hmotnosti
nizsi nez 500 g 24 hodin po porodu, feldasifikovano z Zi¥ narozeného na potrat. Pokud je
mi znamo, pojenviabilita se objevuje ¥eské legislativ pouze ve ¥stniku ministerstva
zdravotnictvi pi definovani napla neonatologie jakgkomplexni pée o novorozence od
zabezpéeni neruSené poporodni adaptace fyziologickych maeme, pes oSetvani
komplikaci vzniklych v souvislosti s porodenfedeni vrozenych vyvojovych vad az pd pé
extrémm@ nezralé novorozence na hranici viability>

S kazdym fidanym gest&nim tydnem se sniZuje mortalita (GmrtndSth zvySuje
pravdspodobnost feZiti bez zavazného postizéhiVe vysglych zemich se obvykle
doporiuje poskytovani resuscitace a intenzivnégpéd 25. gestmiho tydne, protoze &t

evidovat Zi¥ narozené plody fied 22. ukotienym gesténim tydnem. Protoze vSak potrat definuje jako
ukorteni ghotenstvi ped 22. dokotenym tydnem, kde produktem je mrtvy plod, Ize dawoze pro éely
statistického zpracovani perinatalni umrtnosti is€ fozené plody fed 22. doko#enym tydnem &hotenstvi
vykazuji jako Zi¥ rozené, ne jako potrat. Perinatalni (kolemporodbijobi zahrnuje ,pozdni fetalni* &asné
novorozenecké" obdobi. Zma dokogenym 22. gestamim tydnem (tj. 154. den od prvého dne posledni
menstruace iled othotrénim) a kori 7. dnem po narozeni. Srov. STEMBERAistorie ¢eské perinatologie
2004, s. 17-18.

14 Vyhlaska ministerstva zdravotnicteské socialistické republiky o povinném hlaSenindkai &hotenstvi,
umrti digte a amrti matky 11/1988 Sb. Viz poznamka 13.

12 vgstnik ministerstva zdravotnictvi, #2003,¢4stka 9, metodicky pokyn 7 Dop@gny minimalni standard

pro pracovist poskytujici intenzivni a intermediarnigd& perinatologickych centrech a pra@té pedtasného
porodu kompetitivnim antagonistou lidského oxytocitl. 2, s. 2. [cit. 2010-09- 09]. Dostupné z :
<http://www.neonatologie.cz/fileadmin/user_upload889/vestnik-standard-PC-a-IMP-9_03>tf

'8 Mortalita (Gmrtnost). Novorozenecka umrtnost vyjaié paset amrti v prvnich 28 dnech po porodu na 1000
Zivé narozenych. Mluvime-li o imrtnosti @&gZiti novorozent na hranicich viability, vzdy mame na mysli i
jejich amrtnost a feZiti az do propudhi z nemocnice (specificka kojenecka Umrtnost).vS&TEMBERA:
Historie ¢eské perinatologie2004, s. 19-20. SroRLAVKA, R. Tabulky vysledk novorozenecké umrtnosti,
pricin umrti a morbidity \Ceské republice v letech 2000 — 20fi5t. 2009- 4- 5].

Dostupné z: $ttp://vin.Ifl.cuni.cz/gp/neonat/neo-cr_2000-20@8kr.

Srov. PLAVKA, R.Aktualizacevysledk novorozenecké mortality a morbidityCR v roce 2007[cit. 2008- 11-
27]. Dostupné z: kttp://vfn.Ifl.cuni.cz/gp/neonat/files/plavka7 sowa'v3 document.htm

7 7a zavazné postizeni(stedrs tszké a &zké) nebolizavaznou dlouhodobou morbiditu (nemocnost) je
povaZzovéana ifftomnost jednoho nebo kombinace néasledujich ukbzadétskd mozkova obrna se schopnosti
chize s podporou nebo neschopnostiizeh postizeni sluchu korigovatelné sluchadly nehehota, &7ka
porucha zraku - vizus na lepSim oku féeZz 6/60 nebo slepota, mentalni postizeni étudb 2 let mentalni a
psychomotorické vyvojové indexy podle Bayley Skabd 70 (nizSi nez 2 sfrodatné odchylky od gmeru), u
starSich dti 1Q nizSi nez 2-3 SD od pméru. Srov. DOYLE, L. W., and for Victorian Collaborativétudy
Group. Outcome at 5 Years of Age of Children 22T7oWeeks™ Gestation: Refining the PrognoBisdiatrics
2001, vol. 108, no. 1, pp. 134-141. Srov. HINTZ,R5. KENDRICK, D. E., VOHR, B., POOLE, W. K,
HIGGINS, R., and for the National Institute of GhiHealth and Human Development Neonatal Research
Network. Changes in Neurodevelopmental Outcomd8ab 22 Months' Corrected Age Among Infants ofd_es
Than 25 Weeks' Gestational Age Born in 1993-1%8iatrics 2005, vol. 115, no. 6, pp. 1645-1651. Srov.
BLANCO, F., SURESH, G., HOWARD, D., SOLL, F. S. Hnisg Accurate Knowledge of Prematurity
Outcomes for Prenatal Counselifgdiatrics 2005, vol. 115, no. 4, pp. e478-e487.
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narozené v tomto tydnu maji pémeé vysoké Sance nargwiti. Od 26. gestaiho tydne je
resuscitace a intenzivni @ W&tinou povinnd® Dé&ti narozené vtomto tydnu jsou
povazovany za viabilni a etické otazky spojenéishjdécbou jsou podobné jako u prvnich
dvou kategorii novorozefizmirénych na z&atku avodu. Obdobi 22. - 24. (25). geésiifo
tydne je oznéovano jako Seda zona kdy vysledky pée jsou nejisté a ipdem
nepredikovatelné. Nejsou vypracované standardie p# plody a novorozence na prahu
viability. RAmcova doporteni se lisi podle zei instituce™® Kladou fizny diraz na roli
rodict v rozhodovacim procesu. Ponechavaji prostor petwadovani lékai, ale nijak je
neulekEuji.

Pristupy k péi o extrémi nezralé dti narozené na hranicich viability ragddje
Michael L. GROSS dait skupin:
1. 'Statisticky’ pristup” (“‘statistical’ approach”), kdy se nezahajujedba u dti se zralosti
a/nebo hmotnosti pod definovanou hranici, kdestick& data ssdci pro Spatnou prognozu.
2. ,'Lé cit dokud neni jistota’ fistup” (“‘treat until certainty’ approach”), kdy se agresivh
|é¢i vSechny potenciatnviabilni cti, dokud nezerfou nebo nejsou propusty domi.
3. ,'Zahdjit a opakovar hodnotit’ pristup®, ,individualizovana prognosticka strategie*
(,'initiate and reevaluate’ approach”, “individualzed prognostic strategy,” kdy se vzdy
zahajuje resuscitace a agresivribkg, poté se terapie opakovaprehodnocuje podle stavu
ditéte a gani rodét a pipadré se ukowuje, jestlize dit s velkou prav&podobnosti zebe
nebo bude mitéEké poskozeni mozKyd. GROSS pejima toto dleni z pivodniho &lanku

Nancy K. RHODEN, kterd zkoumala strategie rozhoddwasituaci medicinské a etické

'8 Srov. NUFFIELD COUNCIL ONBIOETHICS. Critical care decisions in fetal and neonatal miegicethical
issues. 2006. [Cit. 2008-6-15]. Dostupné z:
<http://www.nuffieldbioethics.org/go/ourwork/neontpablication_406.htm.

Srov. GROSS, M. L. Avoiding anomalous newbornsepiptive abortion, treatment thresholds and the oése
baby Messenged. Med. Ethics2000, vol.26, no. 4, s. 242-248. Srov. BERGER, T. M., BUTTIKER, V
FAUCHERE, J. C., HOLZGREVE, W., KIND, C., LARGO, RMOESSINGER, A., ZIMMERMANN, R.
Recommendation for the care of infants born atlithé of viability (gestational age 22-26 weekspP@. [cit.
2009-6-20].

Dostupné z: kttp://www.neonet.ch/assets/doc/Infants_born_at litmit_of viability - english_final.pdf.

Srov. LUI, K., BAJUK, B., FOSTER, K., GASTON, A, K¥T, A., SINN, J., SPENCE, K., FISCHER, W.,
HENDERSON-SMART, D. Perinatal care at the bordediof viability: a consensus statement based c8\W N
and ACT consensus workshd@gJA, 2006, vol. 185, no. 9, pp. 495-500. Srov. KAEMPRN., TOMLINSON,
M. W., CAMPBELL, B., FERGUSON, L., STEWART, V. T.donseling Pregnant Women Who May Deliver
Extremely Premature Infants: Medical Care Guidaljrieamily Choices, and Neonatal Outconfediatrics
2009, vol. 123, no. 6, pp. 1509-1515. Srov. PIGNOADONZELLI: Pediatrics 2008.

9 Srov. MERCURIO J. Perinatol, 2005. Srov. SCHOLLINJ. Views on neonatal care of newborns weighing
less than 500 gActa Paed. 2005, vol. 94, no. 2, pp. 140-142. Srov. KEOGHK SINN, J., HOLLEBONE, K.,
BAJUK, B., FISCHER, W., LUI, K. and the ConsensusMshop Organising Committee. Delivery in the “grey
zone”: Collaborative approach to extremely pretéirth. Aust. N. Z. J. Obstet. Gynae¢d007, vol. 47, no. 4,
pp. 273-278. Srov. PIGNOTTI a DONZELLIPediatrics, 2008. Srov. NUFFIELD COUNCIL ON
BIOETHICS: op. cit. Srov. WEISS, A. R., BINNS, H., COLLINS, J. W., DEREGNIER, R-A. Decision-
making in the delivery room: a survey of neonat@tsgJ. Perinatol, 2007, vol. 27, no. 12, pp. 754-760.

% GROSS:J. Med. Ethics2000. Srov. HAUMONTBJOG 2005.
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nejistoty**

Pro ,statisticky* pristup je v sodasnosti pelomovy 25. gestami tyden, kdy se
zvySuje pravdpodobnost feziti digte, ale tento prah #ie byt podkréitelny nebo
prekrositelny podle zralosti déte a gani rodit.?” Pri dalsim rozhodovani o pokfavani
intenzivni pée by bylo mozné igimout oba dalSi fistupy, ale z vyzkuih RHODEN
vyplyva, Ze zah&ji-li |éka intenzivni I&bu, nejsou Hli§ ochotni ji ukomit.”® Obs dalsi
strategie zahajuji intenzivni géna hranici, od niZz je mozné, abydfirezilo, bez ohledu na
pravdEpodobnost, Ze se tak stane, ale navzajem séuylidruhy @istup pokréuje v terapii
za vSech okolnosti,idti zpisob umo#uje pokr&ovat i ukorit intenzivni péi podle
individualniho posouzeni. Je na prvni pohléejmé, Ze kazda strategie ma svoje vyhody i
rizika. Jejich detail§Simu rozboru a posouzeni etické oprawsti se budu &novat
v kapitole 4. 2. 3. 1.

Pro kriticky nemocné pacienty je intenzivnicpégtSinou prospsSna. Podle Kennetha
KIPNISe tato intervence nejenom zvysSuje prgabiobnost dobrého vysledku, ale dokonce
snizuje pravépodobnost Spatného vysledku. Neonatologickd intemzé&e o novorozence
na hranicich viability je zcela odliSna. ZvySujecesipravdpodobnost jejich fgziti a
piiznivého vyvoje jako é&i zdravych nebo jen s mirnym postizenim, zatiovéak zvySuje
pravéEpodobnost nefiznivého vyvoje s &kym psychomotorickym i smyslovym
postizenint* Navic nevylduje pouze oddaleni smrti do p&iEiho obdobi. Jde o agresivni
lécbu, ktera je bolestiva. Jeji nasazeni lze ospraitedbuze pevazenim prosghu nad
riziky a poSkozenim pacienta. V dgtkdy zahajujeme resuscitaci nebo intenzivrii,pé&ak
nevime, zda naSedéa bude pro d¥t prosgsna nebo Skodliva William L. MEADOW a
John D. LANTOS dokonce piSi o moralnim stresu neog, ktei citi vinu za dlouhodobé
dusledky, které pro rodinu ma psychomotoriclkdZde postizené dit Prestoze se za
poslednich 20 let zlepSilorgzivani extrém# nezralych novorozefi¢ podil dlouhodobych
zavaznych postizeni se zasgdmeznmenil. Oddaleni smrti neboipziti ditte se zavaznym
celozivotnim hendikepem, kteryte byt kkdy povazovan za horSi nez smrt, jsdinmymi

dasledky naseho rozhodovani a jedr@miviak nezahajeni intenzivni @o novorozence na

L Srov. RHODEN, N. K. Treating Baby Doe: The EthiddJncertainty Hastings Cent. Rep1986, vol. 16, no.
4, pp. 34-42.

2 GROSS:J. Med. Ethics2000, s. 243.

%3 RHODEN: op. cit. s. 35.

24 KIPNIS, K. Harms and uncertainty in newborn infeaare Theor. Med. Bioeth 2007, vol. 28, no. 5, pp.
393-412.

% Srov. KIPNIS: op. cit. s. 405. SroVYSON, J. E. Evidence-Based Ethics and the CaRrefature Infant.
The Future of Childrerfonline]. 1995, vol. 5, no 2. [cit. 2008- 12- IDostupné z:
<http://www.futureofchildren.org/information2826/orimation_show.htm?doc_id=79897

2 MEADOW, W., and LANTOS, J. Moral Reflections on dftal Intensive Caréediatrics 2009, vol. 123,
no. 2, pp. 595-597.
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hranicich viability v prvnich sekundéach po narozesde tén jists k jeho smrt?’

Vybornymi vysledky v p& o extrémg nezralé novorozence ggeska republika
béhem prvniho desetileti 21. stoletifadila mezi zem s nejnizsi novorozeneckou umrtnosti.
Na rozdil od ostatnich zemi, kde na strankach awiogickych, neonatologickych i etickych
casopisi byla publikovanarada mivodnich praci a probiha diskuze o etickych otazkach
spojenych s p& o novorozence narozené na hranicich viabilitysleyu nas jen &kolik
glanki. KdyZ profesor Zdetk STEMBERA ve své pozoruhodné knize “Histodeské
perinatologie” mapoval vice nez padesatilety vywabjoto oboru, stadlo mu ze 403 stranek
necelych Sest stranek na to, aby zminil etické Iprop v perinatologii, z toho otdzkam
tykajicim se p& o extrémd nezralé novorozence jsownovany pouze 3 odstavce.
STEMBERA cituje pt praci z¢eskych odbornyctasopis, uveejnénych do roku 20028
V poslednich letech se zdjem o etické otazky naitich viability zvySuje. Je jim davan
prostor na neonatologickych a pediatrickych kongehs Neonatolog Lumir KANTOR
poloZil osobnim dopisem osobnostem, kterych si,vafazky po smyslu zachtavani
extrémmt nezralych dti, smyslu Zivota sskkym postizenim a smyslu zrozeni a sméadm
nékolika minut. Odpowdi shromazdil v publikaci OtazIy. Také upozorniteskou lékiskou
vefejnost na etické problémy neonatologie v soubortiémku>® Na rostouci zajem laické

verejnosti reaguiji stlovaci prostedky, vzniklo také &kolik dokumentarnich filra.3!

" Srov. KIPNIS: op. cit. Srov. MACFARLANE et al.: opit. Srov. KAEMPF et al Pediatrics 20009.

28 STEMBERA: Historie ceské perinatologie2004, s. 295-297 a s. 335-337.

2 KANTOR, L. Otazky Olomouc: Nadéni fond Malickych, 1999, 69 s.

% KANTOR, L. Neonatologie a jeji etické otaznildas. LékCes, 2004, r@. 143,¢. 2, s. 106—-109.

31 Ve verejnopravni televizi ote'el now debatu na téma, jak nastavit hranici, odkdy zadvat Zce nezralé
novorozence, ministr zdravotnictvi Leos HEGER. 24. Novorozenecké dilema. [cit. 2011-4-14]. Dpsté z:
<http://www.ceskatelevize.cz/ivysilani/1096898594lasti-komentare/211411000370404/0bsah/153300-
novorozenecke-dilema/
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2. Teze

V dizert&ni praci se zabyvam nejistotoéi ppzhodovani o poskytnuti intenzivnideé
novorozendm narozenym na hranicich viability. Rozhodovani tgka jak zahajenici
nezahgjeni, tak poktavani nebo ukateni intenzivni p&, ale za&im se zejména na
prvotni zasadni rozhodnuti — zah4jit nebo nezal@ihajuji tuto tezi:

Rozhodovani o poskytnuti intenzivni pé& na hranicich viability se dje v nejistoté, zda
je takova I&ba v nejlepSim zajmu novorozence, protoze z princi@lnich diavoda nelze

piredpowdét, zda dité viibec prezije a zda [fezije bez zavazného postizeni.

V neonatologické i etické literat mizeme najit zminky mejisto# pii rozhodovani
na hranicich viability, podobny vyznam mé i osewi Seda z6nd? V Sedé zoéa si nejsme
jisti, zda nase volba je dobra nebo $pdtnBivod nejistoty nebyva vystlen bul’ vibec
nebo je popsan jenéjaky jeji diki rys. Autdi se snazi zmirnit nejistotu vyti@nim
rozhodovacich algoritthna zaklad diukazi, tak jak to vyZaduje moderni medicina zalozena
na dikazech (evidence-based medicine). Vychazeji z dligdleledovani uiité kohorty dti a
stanovuji pravépodobnost feziti a feziti bez zavazného postiZzeni u konkrétnihételifTato
data jsou fedkladana rodiim, takze jejich volba Zsobu pée o jeS¢ nenarozené ditse
také odviji z vySe pravgpodobnosti dobrého nebo Spatného vyslediast¢ podle toho, na
kterou stranu Skaly pragdodobnosti |€kapolozil diraz).

Rozhodovani zdravotnika rodta ma nejen medicinsky ale i eticky aspekt, prot@&ze s
tyka zivota a smrti neboi@ziti a kvality Zivota. Nktefi autdi pozaduji, aby v takovém
piipadt bylo i etické rozhodovani zaloZzeno nakdzech (evidence-based ethicsjcemz
dikazy ztoto#uji s pravépodobnosti vysledkd: Ospravedidni volby vychazi obvykle
z bioetiky princifi.®® ZvaZuje se potencidlni prasih zahajeni intenzivni pé (princip

%2 Nejistotu zmiiuje fada autal. Srov. nap. GREISEN, G. Meaningful care for babies after 22 or 24 weeks.
Acta Paediatr, 2004, vol. 93, no. 2, pp. 153-156. Omd obdobi 22.-25. gestiho tydne jako Seda zdna se
v neonatologické literate vyskytuje velic&asto. Srov. BERGER, T. M. Decisions in the Gray &davidence-
Based or Culture-Based? Pediatr, 2010, vol. 156, no. 1, p. 7-9. Srov. KEOGH et@p. cit. Srov. SINGH, J.,
FANAROFF, J., ANDREWS, B., CARDARELLI, L., LAGATTAJ., PLESHA-TROYKE, S., LANTOS, J.,
MEADOW, W. Resuscitation in the “Gray Zone” of Vility: Determining Physician Preferences and
Predicting Infant OutcomePediatrics 2007, vol. 120, no. 3, pp. 519-526.

% Srov. LANTOS, J. D. and MEADOW, W. Variation inethreatment of infants born at the borderline of
viability. Pediatrics 2009, vol. 123, no. 6, pp. 1588-1590, s. 1589.

3 Srov. TYSON, J. E. and STOLL, B. J. Evidence-bastics and the care and outcome of extremely
premature infant<lin. Perinatol, 2003, vol. 30, no. 2, pp. 363-387.

* Srov. BEAUCHAMP, R. L. and CHILDRESS, J. Principles of Biomedical Ethicss" ed., New York:
Oxford University Press, 2001, 454 s.
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beneficence proti riziku poskozeni jak poskytnutim tak nepgskitim intenzivni pé&e
(princip nonmaleficenge ProtoZe novorozenec néae rozhodovat sam za sebe a svobodn
zvolit, jaké pravdpodobnost je prodj prijatelna princip respektu k autononjjirozhoduji za
n¢j zastupci (rodie). Zastupné rozhodovani by seéloniidit standardem nejlepSich zajm
Autorita rodta miaze byt gekonana pouze tehdy, kdyZ jejich volba neni v p8ji@ zajmu
ditste. T. M. BERGER omezuje autoritu rédijednak tam, kde je Zivot udrzujici terapie
nerozumn&(jeji zatz a rizika pevazuji nad prosighem) a jednak tam, kde je tato terapie
povinna(pros@ch je &tSi nez zaiz a rizika). Rodiovska autorita se zvySuje nebo je dokonce
svrchovana tehdy, je-li intenzivni @ wlitelnd nebo vyzkumnav oblasti Sedé zony, kde
nejlepsi zajem pacienta je nejash/e snaze o kvantifikaci prosphu a poskozeni navrhuje
J. TYSON povazovat intenzivni fi&apovinnoy je-li riziko amrti nebo zavazného postizeni
50% nebo mensyolitelnoupti riziku mezi 51% az 75%yzkumnoupii riziku 76% az 95% a
za nerozumnopje-li riziko v&tsi neZ 95%’ Nezahajovani resuscitace a intenzivniepé
hraniné viabilnich dti se odivodiuje tim, Ze neni spravedlivé, aby prédp ze zvolené
lécby mela jen nepatrné&ast utité skupiny pacierit zatimco zbytek by nesl tizi @gobenou
onemocinim a iatrogennim poskozeniprifcip spravedinos}i*®

Pokusim se dokéazat, Ze nejistota je neodmysiitelpojena s rozhodovanim o
poskytnuti intenzivni p#& novorozenom na hranicich viability. UZ sloZitost a
nejednozn&nost stanoveni viability je jednim z podstatnyckiriéto nejistoty a odraztizné
pojeti fenoménu viability. PouZiji rozliSerdbjektivni a subjektivni nejistotyjak to cini
Christof TANNERT a spolupracovnici ve svém koncegtiky nejistoty®® Nejprve dolozim,
Ze objektivni epistemologicka nejistotgchazi z toho, Ze rozhodujeme o pacientovi, kieré
dosud nikdo Fimo nevi&l a nevy3dil. Jejim dalSim dvodem je jednak nemoznostegré
urcit gest&ni st& plodu a novorozence, jednak nedostatek takovyah #tera by
poskytovala silné itkazy o prospSnosti intenzivni p& o dit narozené na prahu viability.
Chybi nam dostatek znalosti o tom, odkdy plod & texktrémrm nezraly novorozenec vnima
bolest, kterd je sintenzivni @énerozliéné spjata. Déle se buduémovat objektivni
ontologické nejist@t ktera je dana népdpowditelnosti chovani biologického systému hap
ve smyslu variability dozravani plodu nebo&mou prognozy déte komplikacemi extrémni
nezralosti na stran jedné a ovlivinim vyslednych dat mistem narozeni a postoji

v rozhodovani (samo sebe naglici proroctvi) na stran druhé?® Poté, co prokazu, Ze

*® Srov. BERGERJ. Pediatr, 2010.

%" Srov. TYSON:The Future of Children]995.

¥ Srov. CHERVENAK et al.J. Obstet. Gynecol2007.

% Srov. TANNERT, Ch., ELVERS, H-D., JANDRIG, B. Tkthics of uncertaintyeMBO reports 2007, vol. 8,
no. 10, pp. 892-896.

0 Srov. WILKINSON, D. The self-fulfilling prophecyiiintensive careTheor. Med. Bioeth2009, vol. 30, no.
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objektivni nejistota je implicité pritomna v rozhodovani na hranicich viability a rigeme
tedy ukit, jaky postup je medicinsky spravny, se budu gnagdjit odpoe¥d’ na otdzku, zda
muzeme mit jistotu, co je eticky spravné. Dokazupiistup bioetiky princip - specifikace a
vazeni ¢tyi prima facie princip v konkrétni situaci - nelze pouzit pro rozhodovaai
hranicich viability a potvrdim tinsubjektivni moralni nejistotuDostanu se tak k podstat
nejistoty rozhodovani na hranicich viabilityejisto pravidla, kdy pravidlo chybi, ale je

tfeba se rozhodnout.

6, pp. 401-410Srov. MERCURIOJ. Perinato] 2005, s. 687.
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3. Viabilita plodu a novorozence

V této kapitole poukdzu naizné aspekty viability a tim na nejednogmest jejiho
stanoveni. Ufeni prahu viability plodu jeiftom vychozim bodem pro zvaZzovanéééného
postupu pi hrozicim gedtasném porodu a po narozeni extrénmezralého novorozence.
Viabilita, Zivotaschopnost, znamena schopndstZip mimo @lohu. Tato na prvni pohled
jednoducha definice v sdélskryvaradu otdzek. Kdy a jak plod ziska ZivotaschopnostZeM
ji za rgjakych okolnosti pozbyt? Co znameni@&fit? Mame na mysli tity ¢asovy usek a
jestlize ano, jaky? Jde o minutygsice, roky, peziti do atstvi, do dosglosti, po piimérnou
délku Zivota? Znamend to pouze byt naZivu nekeZip bez zavazného postiZeni, &tou
kvalitou Zivota? Da se pochopit ,mimaildhu” také jako pobyt v prostdi, které dlohu
nahrazuje nebo suplujeckieré jeji funkce — uita dciloha, inkubator, trvalda zavislost na
piistrojich? Bez femysSlenitekneme, Ze donoSeny novorozenec je viabilni, tethpmy
piezit mimo dlohu. Nabyl této schopnosti po 38 tydnech fyziobdgi probihajiciho
nitroklozniho Zivota a neztratil ji ip zAvaznych komplikacich ¥hotenstvi nebo dhem
porodu. Bude vSak jeStdlouho zavisly na @ matky. K greziti potebuje teplo, vyzZivu a
hygienu. Ke zdarnémuistu a vyvoji, ktery mu umozni jednou vést samogtdivot ve s¥été

podle jeho volby (a tak&Sinou vnimame schopnostigZit mimo @élohu®), vyZaduje navic

pevné socialni vazby a komunikaci s druhymi.

3. 1. Definice viability

Je Zejmé, Ze viabilita neni pouze vt biologickou vlastnosti. Krognstupré zralosti
plodu a jeho zdravotniho stavu zavisi v pfa& na vyvoji medicinské technologie, ktera je
schopna podgié anatomické a fyziologické funkce novorozeittele podmisna také
socialre-ekonomickymi a kulturnimi faktory. Hranice vialylije kon&né urcena dohodou
odborné komunity a odrazi jeji pojeti fenoménu WNigh H. NISHIDA a |. SAKUMA
rozeznavaji d¥ kategorie viability. Jedna je odvozenBialogického limitupieZivani a druha
ze socialniho souhlageoskytovat aktivni k&u*?

UZ v roce 1902 skotsky porodnik John William BALLAMNE napsal, Ze viabilita
nez&ina v utitém stdi plodu, ale jeji pdatek je variabilni a sniZzuje se zawAtn novych
terapeutickych, dietetickych a hygienickych mozhoRbzdil mezi nezralym novorozencem

(“premature infant”) a nezralym plodem“ilnmature fetus’) spatoval v nabyti viability,

* Srov. CHERVENAK, F. A., MCCULLOUGH, L. B., ROSENWKS, Z. Ethical Considerations in Newer
Reproductive TechnologieSemin. Perinato] 2003, vol. 27, no. 6, pp. 427-434.

2 Srov. NISHIDA, H., SAKUMA, |. Limit of viablity inJapan: ethical consideratioh. Perinat. Med. 2009,
vol. 37, no. 5, pp. 457-460.

19



kterou definoval jako schopnogtezavislé existence mimo magkou @lohu“, existence,
.Kterd neni omezena nackolik hodin, ale je potencialhmozna po @sice a léta.“Ziskani
viability neni podle BALLANTYNa dano jen gtem ne€sial stravenych v &loze, ale zavisi i
na charakterusthto mésia, tedy na faktorech ovliwjicich intrauterinni zdravi plodii.Po
vice nez sto letech byl tenttanek pro svou aktualnostgiis€n na strankach Neonatology on
the Web** Reaguje nad i Maria Serenella PIGNOTTI, kdyZ upozmije na nutnost otéené
diskuze o konceptu viability v situaci, kdy modemienzivni pée na jedné str&nzvysSuje
Sance na ieziti &ti narozenych na hranicich viability, ale na drustéart miZze vést
k nadngérné zatzujici I&b¢ extremré nezralych novorozeficjenom proto, Ze po narozeni
meéli nékterou ze znamek Zivota. V historickémepledu definic viability vyzdvihuje
BALLANTYNovo pojeti, které s velkou klinickou intai vystihlo i nyni Zivé téma a jako
jediné uvedlo i délku ieZiti*® V podobném duchu definuji H. NISHIDA a I. SAKUMA
viabilitu jako ,kvalitu nebo stav byt Ziv,ist a vyvijet se® Lillian R. BLACKMON vidi
viabilitu ¢i ,potencidl ezit“ jako moznost(“possibility”) plodu ,narodit se Zi¥ a mit
schopnost feziti do uritého bodu, ufenéhocasem, dosazeningjakého ¥ku nebo udalosti,
jakou je gijeti na jednotku intenzivni pé nebo propushi domi.“*’ Z Gdaji o pieZivani celé
skupiny dti narozenych v minulérsasovém obdobi v daném gestam tydnu nebo s danou
hmotnosti pak podle autorky odvozujemaravdépodobnost (“probability” ) preziti
individualniho plodu nebo novorozence narozenéha.ryotenciél pro igziti se liSi mezi
plody stejného gestaiho stéi nebo hmotnosti. Odrazi biologickou variabilitu zngedinci
stejné skupiny. Klinické rozhodovani by podle BLARIKN bylo snazsi, kdybychom mohli
definovat prah pranoznost pravaspodobnost?

Moznostie podle mého nazoru dana biologickymi viastnogilndu a technologickou

J

vyspilosti mediciny. Pravdepodobnostodrazi také socialni i kulturni faktory a zahrnuje

43« _.an independent existence outside the mothertsisite"...which is not limited to a few hours, bist
potentially possible for months and yearBALLANTYNE, J. W. The problem of the premature infaBMJ

1902, vol. 1, May 17, pp. 1196-1200. [cit. 2010Z-Dostupné z:
<http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC25124d@f/brmedj08222-0004. puif

4 Srov. BALLANTYNE, J. W. The Problem of the Prematunfant. Neonatology on the Web 1996. [cit. 2010-
2-22]. Dostupné z: kttp://www.neonatology.org/classics/ballantyne.html

%5 Autorka vychazi ze situace v Itélii, kde je podiékona 194/1978 dana povinnost resuscitovat dit
s jakoukoliv znamkoykapacity pro pwezitf, kterou by laici mohli mylg ztotozovat s WHO definici zig
narozeného dite, tedy pouze siftomnosti srdéni akce, lapavych vdethnebo pohyb svalstva. Srov.
PIGNOTTI, M. S. The definition of human viabilitg: historical perspectivéicta Paediatr, 2010, vol. 99, no.
1, pp. 33—-36. Viz poznamka 13.

“%“the quality or state of being able to live, growdadevelop.” NISHIDA and SAKUMA: op. cit. s. 457.

4"“to be live born or capable of living to a specifiendpoint of either a designated time, reachirmg®ain age

or landmark event, admission to a neonatal intemsare unit, or to discharge from the hospital.”

BLACKMON, L. R. Biologic Limits of Viability: Implications for Clinical Decision-makingleoReviews2003,
vol. 4, no. 6, pp. €140 — e146, s. e140. [cit. 2B4B].

Dostupné z: kttp://neoreviews.aappublications.org

*8 Srov. BLACKMON: NeoReviews2003, s. e140.
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v sol® posouzeni, jak velka praggbdobnost je pro nastigtelna. Rozhodnuti odborné
spolg&nosti o prahu, za nimZ je poskytnuti resuscitagetenzivni pée povinné, vychazi
vétSinou z vysoké prawghodobnosti térr odpovidajici jistat. Mezi moznostia vysokou
pravdepodobnosthrantici sjistotouleziSeda zoénakde pravdpodobnost feziti konkrétniho
plodu nebo novorozence odvozena ze skupinovychedigslje rmizné velka. Jaka mira
pravdpodobnosti je akceptovatelna, zavisi na hodnotétto,t kdo se rozhoduje. Bjt
kterého se rozhodovani tykda, svajiiyorojevit nemize.

3. 2. Biologickeé limity viability

Hlavnim faktorem limitujicim v saiasnosti pezivani extrém$ nezralych ¢ti je
zralost plic a jejich schopnost efektivni vmy plyni. Cévni komponenta vyny plyni neni
funkéni diive nez ve 21. gestaim tydnu, povrch dychacich cest umoje difazi plym
kolem 22. — 23. gestaiho tydne. To znamena, z& gnesSnich moznostech podpory plicnich
funkci (surfaktant, kontinualni pozitivnirgtlak - nCPAP, urlé plicni ventilace) je velmi
nepravédpodobné, Ze by naSe snaha o udrzeni Zivotgediarozeného v mémez 22. tydnu

byla (&inna*

Malcolm LEVENE je peswdcen, Ze z pohledu technologie jsme dosahligtém
hranic viability. K tomu, aby igzily bez postizenidi narozené v ménnez 23. tydnu, bude
tieba vyvinout nové, zcela odliSné technologi@dHejich zavedenim do praxe se bude muset
zhodnotit jejich bezpmost™® Pripomindm, 7e gestai tydny se pditaji od prvniho dne
posledni menstruace degdpoklada se, ze Zenaglbtni 14. den cyklu, takze plod je ve
skutetnosti o 2 tydny mlad&t:

Prezivani modifikuje nezralost viech ostatnich oiig®adu funkci nizeme vicegi
mére dostatén¢ nahradit. Fikladem jsou inkubatory se sofistikovanyizenim teploty a
zvih¢eni, farmakologicka podpora kardiovaskularninoé&yst,fizeni vodniho a mineralniho
hospodéstvi, totalni parenteralni vyZiva, stimulace trélvic systémucasré podavanym
matégskym mlékem¢i plna enteralni vyziva fortifikovanym matkym mlékem nebo
specialnimi formulemi. Za patologického stresu,réteu je nezraly organizmus vystaven,
vSak nemusi byt jeho nezralé organy schopné adekwttpowdét a nize snadno dojit

k organovému selhavasii selhant?

49 Srov. HUSSAIN, N. and ROSENKRANTZ, T. S. Ethicabi@iderations in the Management of Infants Born
at Extremely Low Gestational Ag€emin. Perinato] 2003, vol. 27, no. 6, pp. 458—-470.

¥ Srov. LEVENE, M. Is intensive care for very immatibabies justifiedActa Paediatr, 2004, vol. 93, no. 2,
pp. 149-152.

>1Viz poznamka 8.

%2 Srov. BLACKMON: NeoReviews2003, e140—-e146.
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3. 3. Viabilita a koncepce ,zrozeni mozku*

Hranice viability z hlediskanoZnostipieziti podle zralosti plic leZi v sdasnosti ve
vyspilych zemich mezi 22.-23. gestdm tydnenT> Podle Hugo LAGERCRANTZe si v8ak
lze predstavit, Ze v blizké budoucnosti bude mozné udnzgivu i mladsi plody pomoci
jinych zpisohi vymeény plyna (liquidni ventilace, mima@ni membranova oxygenace).
Domniva se proto, Zze povazovat dychani vzduchuozhodujici znamku Zivotaschopnosti
bude jednou stejnzastaralé, jako kdybychom dnes definovali smrvareibilni zastavou
srdce. Rozhodujicim by podle LAGERCRANTZ&Irbyt takovy stup# rozvoje mozku, kdy
je dosazeno minimalnihasdomi. Nektera kritéria ¥domi jako byt bdly, vyjevovat emoce,
mit sociélni kontakty a citit bolest podl& sphiuji i extrém nezralé dti. S odvolanim na
praci Susan J. LEE a spolupracovnikkteti dokazuji, Ze spojeni mezi thalamem a
somatosenzorickymi, sluchovymi, zrakovymi a frontéli oblastmi Ky se objevuji mezi
23.- 30. gestnim tydnenT LAGERCRANTZ dovozuje, e neni praygbdobné, Ze by
novorozenci narozenied 24. tydnem i anatomické pedpoklady pro #domi na kortikalni
arovni. Misto, abychom povazovali za rozhodujichganost dychat vzduch, navrhuje
zabyvat se peatky wdomi jako alternativnim prahem viability.

Domnivam se, Ze LAGERCRANTZ n#gmo navazuje nariv¢jSi koncepty ,zrozeni
mozku“, kdy se autid pokouseli najit biologicky substrat pro persomdigti a utit hranici,
za niz by experimenty s lidskymi embryy nebo pr@wmadpotrati uz nebyly moralé
ospravediniteln&® Podle D. Garetha JONESEzni autdi kladou,zrozeni mozku“(“brain
birth”) do jinych ¢asovych bod: 25-40 dni, 8 tydin, 22-24 tydii nebo 32-36 tydin Sam
JONES hleda paralelu mezi @wa definicemi smrti mozku a &wma definicemi zrozeni
mozku. Mozkové smrti podle Harvardskych kritérikgaireverzibilni ztr& funkce celého
mozku odpovidgzrozeni mozku I“ kolem 6.-8. gestmiho tydne, kdy se objevuji funkce
mozkového kmen&’. Oznauje to za,vitalistickou interpretaci“ (“vitalistic interpretation”),
kterd klade draz na biologickou integraci a pouze biologickyskg Zivot. Mozkové smrti

~

definované destrukci hemisfér a tim vySSi nervéwdosti odpovida,zrozeni mozku Il

% Ve sdleni na kongresu v Novych Zamcich 24. 11. 2010 guaf Ji ZEMAN z Kliniky détského a
dorostového Iékatvi VFN a 1. LF UK ukézal, Zze exprese gqmo tvorbu ATP neni pra¥podobrié piitomna
pied 22. tydnem. Pokud tomu tak je, i v budoucnu, lBgypylo mozné podga dychani jinymi technologiemi,
se hranice viability neposune nize, protoze by jedfungoval energeticky metabolizmusstét

* Srov. LEE, S. J., RALSTON, H. J. P., DREY, E. RARTRIDGE, C., ROSEN, M. A. Fetal Pain. A
Systematic Multidisciplinary Review of the Evidend&MA, 2005, vol. 294, no. 8, pp. 947-954.

%> Srov. LAGERCRANTZ, H. The emergence of the mind borderline of human viabilityRcta Paediatr,
2007, vol. 96, no. 3, pp. 327-328.

% Srov. JONES, D. G. Brain birth and personal idgnfi. Med. Ethics1989, vol. 15, no4, pp. 173-185.

" Harvardska komise v roce 1968 redefinovala sanravrhla klinicka kritéria, po jejichz spini mize byt
konstatovana mozkova smrild odpojeno od ventilatoru &ipadré organy pouzity pro transplantaci.

Srov. A definition of irreversible coma. Report the Ad Hoc Committee of the Harvard Medical Schtmol
Examine the Definition of Brain DeathAMA, 1968, vol. 205, no. 6, pp. 337-340.
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s paatky wdomi ve 22.-36. gestaim tydnu. Podle autora jde gpersonalistickou
interpretaci“ (“personalistic interpretation) se zamffenim na dostat@¢ rozvinutou
organizaci mozku, ktera slouzi jako substrat prad§8i uwdomeni sebe sama a personalni
zivot. JONES vSak dochazi k zéum, ze srovnani mozkové smrti a zrozeni mozku viméno
pokulhava. Domniva se, Zze smrt mozku je dhyekoncept, ktery je otéeny diskuzim a
dalSim interpretacim, ale koncept zrozeni mozkt Myjym navrzené dualni poddppovazuje
za chiméro® | kdyby se ukézalo, Ze hypotéza zrozeni mozku wkithérou, pro ueni
viability plodu v sodasnosti neni pouzitelndrdZiti plodu v 6.-8. gestaim plodu mimo
délohu je nemoZzné Rozmezi mezi 22.-36. tydnem je natolik Siroké,vAemto obdobi je
zpaiatku prezitimoznéalenepravépodobneg pak 6izre praviepodobnéazjiste.

J. A. BURGESS a S. A. TAWIA se zabyvaiji otazkody ka&inéa lidské ¥domi a zda
tato otazka a tim i odp&d’ na ni ma eticky vyznam. Ratek wdomi kladou do obdobi, kdy
se objevuje funkceéasti mozku nezbytného pr@édomi — mozkoveé y. Na rozdil od jinych
auto, ktefi spojuji p@atky zivota mozku ¢i jeho zrozeni s jakoukoliv detekovatelnou
aktivitou mozkové #ry, povazuji BURGESS a TAWIA za rozhodujici aktivipodobnou
¢innosti dosplé mozkové kry nebo alespo aktivitu, kterd je hrubym nediferencovanym
piredchidcem takov&innosti. V tomto smyslu netize podle nich bytika funkini diive, nez
dosahla minimalni drownstrukturalni organizace, jsou dostakezralé funkni komponenty
a mame dkazy pro to, Ze skuteé¢ funguji (elektroencefalograficky zaznam — EEG)InSpi
téchto podminek charakterizuje podle autgzrozeni mozku — kortikalni zrozen{*brain
[cortical/ ‘birth”” ). Na rozdil od kortikalni smrti, ktera je relatiévikratkym okamzikem,
kortikalni zrozeni sede postups, takZze by bylo podle autibprimérensjSi hovdit o evoluci

nez o zrozenl: Védomi nez&ina nahle z malého praminku, aleizojovanych vzajensn

%8 Srov. JONES, D. G. The problematic symmetry betwe@in birth and brain death. Med. Ethics1998, vol.
24, no. 4, pp. 237-242. Dokladem toho, Ze defirsoati a koncept smrti mozku ani péceti letech od
vyhlaseni Harvardskych kritérii neni utemou kapitolou, je prohlaSeni Prezidentské radylpoetiku. Srov.
Controversies in the Determination of Death. A WHaper by the President’s Council on Bioethicxdbwber
2008. [cit. 2009-05-22]. Dostupné znttp://www.bioethics.go.

% BURGESS a TAWIA uvadi, 7e spontanni elektrickd aktivita byla snimananazkového kmene
desetitydennich plad Vyvoj a dozravani kortikalni aktivity EEG bylyustovany u nezralychéti. Mezi 22.- 25.
tydnem se objevuji okamziky elektrické aktivity @goké pomalych vin gidané dlouhym obdobim bez aktivity
(vzorec 1). Ve 24. tydnu jen 2% EEG zaznamu jgéwo vinami, postugnse do 29. tydne obdobi inaktivity
zkracuje. Mezi 30.-33. tydnem seigava druhy vzorec (vzorec Il), ktery se skladéomtiknualnich pomalych
vin. Vzorec | se z&8na spojovat s klidnym spankem a vzorec |l &riboh a aktivnim (REM) spankem. Od 34.
tydne se oba vzorce modifikuji a je patriett vzorec (vzorec Ill). Diskontinualni vzorec E jb kratSimi
periodami inaktivity odpovida klidnému spanku, veotl kontinualnich pravidelnych pomalych vin a xeolll
nepravidelnych pomalych vin o nizké ampliguse poji s b&him a aktivnim spankem. Obdobi aktivity o
80% EEG zaznamu. Cykly spanku agbidse organizuji od 34. tydne a jsaietelné ve 37. tydnu. U zralého
novorozence sditnezralé vzorce mitnmodifikuji a gidava se jestétvrty vzorec (vzorec 1V), ktery se sklada
z kontinuélnich pomalych vin o vysoké ampligud odpovida klidnému spanku. Diskontinuita EEG jfoia
vteriny, vyjimetné i hodiny gretrvava jedt asi dodtyf tydni po narozeni, aniz by odrazela nezvratnou ztratu
kortikalni funkce, jako je tomu u starSickitida dosplych. Kapacita plodu citit doteky se &ma vyvijet a
dozrava dive nez schopnost vnimat jiné smyslové pygn Odpo¥d na somatosenzorické evokované
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nesouvisejicich louzf® Autoii z dosavadnich poznatko funkénim vyvoji mozku plodu a
nezralého novorozence tvrdi, Ze jedna moznost jistitrkortikalni zrozeni do obdobi kolem
20. tydne gestace, kdy se objevuji prvni ,louzetkeické aktivity mozkove &y, i kdyz jeji
funkce je velmi rudimentarni, kratce trvajici dequsSovana. Odrazeji pryquchidce spanku
plodu. Podle autdgrvSak nemame Zadnyikiaz pro to, Ze v tomto stavu zralosti je plocalid
NemiZzeme proto fedpokladat, Ze plod vnima, tedy Ze uz nddomi. Druhd mozZnost je
zasadit vznik ¥domi do obdobi mezi 30.-35. tydnem, kdy se objeWh# aktivita, kterou
lze povazovat zatpdchidce dosplého bdlého stavu. V tomto obdobi dozravani mozkové
kury jsou periody kontinualni EEG aktivity zév& delSi nez periody inaktivity a jsotetelre
rozeznatelnéigdobrazy cyklu spanku a &d. Autaii povazuji baéni za stav, ktery cenime a
ve kterém chceme pokiavat, kdyZ si pejeme pezit. | kdyZz nemaji Uplnou jistotu, ztotogi
vznik védomi se vznikem h#iého stavu, kdy je mozné smyslové vnim#riticky vyznam
odpowdi na otazku, kdy zdna wdomi, spauji BURGESS a TAWIA v tom, Ze moci vnimat
je predpokladem pro schopnost zakousSeni bolesti a trBethest a utrpeni maji v obecné
moralce i v systematické normativni etice zaporhodnotu. Navic otazka, odkdy nivek
védomi, je podle nazorwd¢hto autol dilezitd pro zastance i oflpce nazoru, Ze moralni
statut se odvozuje od zajn,Moraln¢e cenny je ten, kdo ma zajmy, které mohou byt
podporovany nebo poskozovanyWezbytnou a dostajici podminkou pro to mit zajmy, je
piitomnost ¥domi. Hypotéza o dabvzniku wdomi ma proto podle autibrnepochybg
eticky rozner, i kdyZ sama o s@bnedava odpasd na to, jak se mame chovat k poal

vV rizném stadiu vyvoj&?

Ani tato hypotéza nam v séasnosti neriize pomoci v rozhodovani o poskytovani
intenzivni pée extrémn nezralym novorozerien. Hranice 30.-35. postkonaap tyden (tedy
32.-37. gesténi tyden) je piliS vysoka. Nikdo nepochybuje o viabditdéti narozenych
v téchto tydnech, resuscitace a intenzivnég¢sou povinné i bez souhlasu a dokonbesp
nesouhlas rodi.®® Obdobi ,kolem 20. tydne* (22. gegtdho tydne) je ufeno jen vagé
Povazuji ale za nesmifrdilezity diraz autoli na vnimani bolesti, protoZze pokud plod nebo
novorozenec vnima bolest uz na hranicich viabiiépo dokonce jeStpod jejim prahem,

musime bolest a utrpeni zahrnout do rozhodovarah@jeni nebo neposkytnuti intenzivni

potencidly (taktilni podéty) je pritomna po 29. gestaim tydnu, i kdyz difuzni blize netena odpo¥d’ je

detekovatelna vikke ve 25. gestmim tydnu. Srov. BURGESS, J. A. and TAWIA, S. A. 8¥hDid You First
Begin to Feel I1t? — Locating the Beginning of Hun@nsciousnes&ioethics 1996, vol. 10, no. 1, pp. 1-26.

60« isolated discontinuous puddlesBURGESS a TAWIA: op. cit. s. 20.

1 Autori terminem “tyden gestace” mini opravdu tydéhotenstvi, ve spravné terminologii postkonadp
tyden, utujici skuténé stdi plodu od koncepce. Porodnici a neonatologové ufiracgestanim tydnem
odvozenym od prvniho dne posledni menstruace, jg¢esy?2 tydny vyssi. Viz poznamka 8.

%24To be morally considerable is to have interestattban be advanced or harmedURGESS a TAWIA: op.
cit. s. 25.

%3 Viz poznamka 2.
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p&e a f#i zvazovani nejlepSich zajnditéte. Nesouhlasim vSak s jejich nazorem, &owmi
je predpokladem pro to mit zajmy a Ze ze a2ajmodvozen mordlni statut. Lékatéhotenské
poradrt se chova k embryu nebo plodu jako k pacientovolked kdy sam pacient jest
nemize mit ani naznakédomi, a navrhuje matce igktera je nejen v jejim nejlepSim zajmu,
ale také v nejlepSim zajmu embrya nebo plodu. PBdke. CHERVENAKa a spoluautdrje
to matka, kdo fed dosaZzenim viability udili plodu svym autonommomhodnutim moralni
statut. Plod se stava pacientem, jestlét®tna Zenaifjde k Iékdi a tim ho pozada, aby se
staral o ni i o jeji nenarozené diViabilni plod uz je pacientem nezavisle na tomg mu
matka moralni statutiznava® T&zko si Ize pedstavit, Ze by pacient néhmoralni statut a
nentl zajmy. Také fetalni medicina, jejimz pacientenplid, je zaloZzena nags\edceni, ze
terapie je v zajmu plodu. Jakdildad Ize uvést IEbu hemolytické nemoci plodu rkejstji
zpiusobené alloimunizaciipRh inkompatibili® matky a plodu. Terapie &ima rekdy i daleko
pied dosazenim hranic viability.

Paul S. PENNER a Richard T. HULL s#& pledani hranice, dokdy jsou aborty eticky
prijatelné, snazi @it bod vyvoje plodu, ve kterém vznika individualhdska osobnost
(“personhood”. Obvykle se vznik osobnosti spojuje se vznike&lomi ¢i sebe¥domi,
piicemz fenomeén &domi charakterizuji autdjako ,bezprostedni zazivani hmotnéhocty
a fenomén sebé&domi jako,bezprostedni zazivani vlastnih@domi a tim vlastniho mista
ve s¢té jako wdomého organizmu®® Osobnost je podle aufotradiing charakterizovana
svymi psychologickymi schopnostmi, mezizrpati schopnost myslet a byt stdom sebegi
jako “byti ve svte” - stav, kdy organizmus dosahnesdemeni svého mista ve &i. Toto
védomi zaklada skuteost, Ze jedinec ma zajmy a tim i prava na jejichranu®® Problém
tohoto Fistupu, jak autid ostatré sami fiznavaji, spoiva v tom, ze i kdyz vznikdédomi
ziejm¢ pired porodem, nejsme schopni objekévwncit dobu jeho vzniku. Sebédomi vznika
dokonce az dlouho po narozeni a navic neni objgktmeritelné. Kdyby wdomi nebo
sebe¥domi nelo byt nezbytnou podminkou pro vznik osoby, ktei zajmy, mohli bychom
logickou uvahou dojit k nebezgrggmu zavru, Ze jedt kojenec nema zadné zajmy a tudiz je

do ukité doby po narozeni ospravedinitelna infanticjdk,tvrdi Peter SINGER'

% Srov. CHERVENAK et al.J. Obstet. Gynecgl2007, s. 4.

65« the phenomenon of immediately experiencing theigalysorld.” “ ..., self-consciousness would thee b
the phenomenon of immediately experiencing onefsammsiousness and, therefore, one’s place in liysipal
world as a conscious organismPENNER, P. S. and HULL, R. T. The Beginning of indual Human
Personhood]. Med. Philos 2008, vol. 33, no. 2, pp. 174-182, s. 175.

6« Being-in-the-World. "PENNER and HULL: op. cit. s. 175.

67 Chris KAPOSHY interpretuje postoj Petera SINGER#b|¥ng takto: ProtoZze zajmy jsou definovany jako
pfani nebo preference, novorozenci nemohou mit zago preferenci na pokfavani Zivota, protoze nemaji
schopnost &domi budoucnosti“gelf-conscious awareness of the futureZadny vlastni zajem novorozence
neni poruSen bezbolestnou infanticidou, tudiz, poldanticida neporusSuje zajmy druhych (hampdict), je
moralré dovolena. Srov. KAPOSHY, Ch. Can infants haveregts in continued lifeTheor. Med. Bioeth
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Druhou moZznou cestu, jak stanovit hranici, za s@ujaborty az na vyjimky eticky
negijatelné, vidi PENNER a HULL v konceptu viabilitylggu® Pokud spojime vznik
nezavislé lidské osoby se schopnogtzft mimo @lohu, dostavame se zpatky k problému
definice viabilitya naSi pedsta¥ nezavislosti, kterou povazujeme za podstatnou,pireziti
mimo clohu”, tedy k jadru tématu této kapitoly. PENNERHBILL spatuji slabiny tohoto
piistupu jednak v tom, Ze existuji rozdily mezi rasardosazeni Zivotaschopnosti a zejména
vtom, Ze schopnostigrit je zavisla na dostupné technologiiizZdme si podle nich
piedstavit z&zeni, ve kterém by se whe oplodréné vajtko (produkt in vitro fertilizace)
vyvijelo mimo dlohu az do obdobi plné Zivotaschopnosti. Viabija&o schopnost iezit
mimo dlohu by tak vznikla Bive nez individualni organizmus. Ani pojeti viabjlijako
schopnosti fezit bez technologické podpory neshledavajiiammsnou pedstavou. Ptaji se,
zda za technologickou intervenci Ize povazovat kimerelym mlékem nebo IZkou nebo
zda musi byt plod schopnyigit zcela bez pomoci dadypch, aby byl uznan
Zivotaschopnym. Viabilita neni tedy podkehto autol objektivni zndmkou rozliSeni mezi
lidskym organizmem a lidskou osob®u.Tento nazor mohu podfib poukazanim na
skute&nost, Ze i kdyZz donoSeny novorozenec neni schopela nezavislé existenceiegto
nikdo nepochybuje, Ze je lidskou osobou se vSeravyprVyznamny podil medicinské
technologie na viabilitjsem uz v této kapitole adaznila.

DosaZeni viability plodu povaZzujickteri zastanci postupného ziskavani moralniho
statutu embrya a plodu (gradualistické pozice) eanik, odkdy plod ziska plna prava, stane
se osobnosti. Jini se domnivaji, Ze tim okamZikemarod’”® Je zejmé, Ze vznik viability
nelze umistit do jednohdasového bodu. Jeji hranice jsou pohyblivé podleo,tqlk ji
definujeme. Porodem byl asiiyodné mySlen porod pl& zivotaschopného, tedy donoSeného
ditéte. Je-li porozen plod na hranicich viability, kd¥ je mozne Ze geZije, ale neni to
pravdepodobne ptizname-li mu plna prava dupodle viability nebo narozesi obou kritérii,
ma tento fakt vyznam pravni a pro statistické vygkamni, ale nasi nejistotyipmedicinském a
etickém rozhodovani nés to nezbauvi.

Za jediny objektivni fistup povazuji PENNER a HULL &eni p@&atku procesu

vyvoje osobnosti u fétu. Ten nachazeji v koordim@ra fungovaniit stranek fetalniho

2007, vol. 28, no. 4, pp. 301-330, s. 302-303.

% Srov. PENNER a HULL: op. cit.

% Srov. PENNER a HULL: tamtéz.

0 Srov. BOYLE, R. J., SALTER, R., ARNANDER, M. V. liits od refusing parental request to withhold or
withdraw treatment from their premature bablly.Med. Ethics 2004, vol. 30, no. 30, pp. 402—405. Srov.
STEERING COMMITTEE ON BIOETHICS (CDBI). The protémh of the human embryo in vitro. Report by
the Working Party on the protection of the HumanbBro and Fetus (CDBI-CO-GT3), 2003. [cit. 2011-1-21
Dostupné z: http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/Activiti€®! Human_embryo and_foetus en/CDBI-CO-
GT3%282003%2913E.psf
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nervového systému: smyslovych or§anmozkové kry a thalamu, protoZe fiem
smyslovych podétt do mozku,je nezbytnym zakladem, na kterém &pé nase zkuSenostni
individualita jakoZto osobnosti.'Vznik lidské osobnosti je podle jejich pojepostupny,
pomalu budovany na zakladromadhni zkugenosti® Zasatek cinnosti smyslovych orgdn
Ize podle autar studovat metodou habituace. Habituace znamenaamincité odpowdi na
opakované stimuly. Auto odkazuji na vyzkumy, podle nichZz plod ve 23. g&sim tydnu
odpovida na hlas matky (zvukovy pé@tinzpomalenim srdmi akce a vykazuje habituaci, coz
naznguje weni zavislé na zapamatovani opakovaného gadRozliSuje takétznéiecove
zvuky a dava fednost main¢ rodnému jazyku. #imani podrita v prenatalnim obdobi
pojmenovavaji autojako ,recepce” (“reception”) na rozdil od,percepce” (“perception”),
ktera edpoklada ¥domi. Tedy jiz kolem 23. tydne podle autgrlod gijima podréty ze
swta mimo jeho d&lo i mimo ®lo matino. Cinnost mozkové &y dale dokladaji auto
experimenty dokazujicimi, Ze novorozenec prefejidgi®, jehoz vini a chu citil v plodové
vodé, nebo fenoménem habituace u plodu a novorozeticgpgslouchani wité hudby
(nezneénéna srdeéni frekvence fi znamé melodii, zrychleni sré@i akce p neznamé hudi)

¢i oblibeného televizniho programu dhotenstvi. Plod je tedy schopen tiduse a
zapamatovat si sluchové stimuly a zachovat tutorméci do obdobi po porodu. Smyslové
recepce mohou byt integrovany ve vjemy (percepep)ve tehdy, zahdji-li svosinnost
thalamus; ten ifjima podréty ze smyslovych orgdin vybira je, zesiluje a sfruje do
piislusnych oblasti mozkovéiky. Autoii predpokladaji, Ze smyslova zakemi i thalamus se
vyvijeji priblizné ve stejné doh tedy Ze zaklad jediaé osobnosti se objevuje kolem 23.
gest&niho tydne’?

Z piedchoziho pehledu vidime, Ze i z pohledu vyvoje mozku a modoBy vzniku
lidské osobnosti se biologické hranice viabilityhgbuji mezi 22.-24. tydnem. NeliSi se tedy
od hranic viability danych zralosti plic a sasnymi technologickymi moznostmi podpory
dychani. | kdyby vSak fsti vyzkumy vyvoje mozku ukézaly, Zeidomi se objevuje
v ¢asrgjSich tydnechdhotenstvi, zatim neni t&hmozne aby geZilo dit narozené v mén
nez 22. tydnu. Neni-liddomi gitomno je& ve vysSich tydnechstotenstvi, kdy je velmi
pravdepodobné&i tenf jisté, Ze dit prezije a bude zdravé (a teprve pgzbude wdomeé a
nékdy v budoucnu sebe&domé), nemize byt wdomi tim kritériem, podle kterého mame
zahajovat p& o extrémr nezralé ¢ti. Pri hledani odpogdi na otazku, jak se mame chovat
k détem narozenym na hranicich viability, tedy v obdddaly preZiti je uzmozné ale spise

mere ¢i vice pravdépodobnénezjisté, nam tento skr uvaZzovani nepofize; naopak by nas

«_is the essential basis upon which our expei@rindividuality as persons rests* ...gradual, building
slowly upon the accumulation of individual expeciefi PENNER a HULL: op. cit. s. 178.
2 Srov. PENNER a HULL: tamtéz.
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mohl zavést nejen do slepédily, ale gimo na scesti (protoze é&ijest nema ¥domi, neni
tedy osobnosti, neitie mit zajmy, tudiZ je ospravedinitelné neposkytdntenzivni péi).”
Pro diskusi o zahajovari nezahajovani intenzivni pé na hranicich viability jsou vSak
studie funkniho dozravani mozkuitezité zejmeéna proto, Ze gebujeme uiit, odkdy plod a
tedy i extrémn nezraly novorozenec vnima bolest. Jestlize ciliedip je teba vazit
potencialni prosgch proti utrpeni, které s sebou intenzivnicgpénese. Na druhé stian
nezahjeni intenzivni pé vede k smrti pro kardiopulmonalni selhani. Musgineyt jisti, Ze
dit¢ v umirani netrpi, nevnima nedostatek kysliku, prstdse”. Pokud tuto jistotu nemame,
meli bychom vnimani bolesti na hranicich viabilitydéa predpokladat. Vysledky séasného

badani nazrlji, Ze na prahu viability uz plod bolest vnimaize.

3. 4. Viabilita z pohledu aktivniho poskytovanipé

Dohoda odborné spadleosti, kde lezi hranice pro poskytovani aktivntgévychazi
vétSinou z prav@podobnosti peziti, ale odrazi i socioekonomické a kulturni éagt které
spoluvytvé&eji hodnoty spoknosti. Uvedu Bkolik piikladi postofi pramenicich ztznych
kulturnich a naboZenskych tradic, jak jsem je nashare dostupné literatie. Nejde o
systematicky fehled a v této praci neni mym cilem hlubsi pochop#in odliSnosti.

Nazor japonskych |éka je podle S. TAKAHASHIo a spoluautibopieny o orientalni
mysSleni, kde individudlni Zivot jako produktippdy ,je soucasti dlouhéhagetezce existence
pacinajiciho peed vlastnim ja a pokeajiciho za &.“"* Zarover viak je lidska bytost
samostatna entita, jejiz nditelnost zarduje i nezralému novorozenci pravo Zzit. Impulzem
pro snahu japonskych |éKezlepSit gezivani extrémiinezralych dti jsou emoce, zejména ty
spojené s &lomim nebezp@ smrti, ve kterém se tytoétl nachazeji Centralni hodnotou je
dignita Zivota. B p&i o extrémi nezralé dti se Uctak Zivotu ¢asto stetava se Spatnou
prognézou ditte. Ri feSeni dilematu, zda poskytnout agresividblg autdi poukazuji na
.Svatost Zivota“. Prawh v Japonsku z@na individualni Zivot po uplynuti 22 tydnod
posledni menstruace Nazory lék#i a pravnik patrré neodpovidaji migni japonské laické
verejnosti, kterd, jak piSi H. NISHIDA a I. SAKUMA, di hranice viability az mezi 24.- 28.
tydnem?®

Postoj italské viejnosti vychazi iejmé z katolické tradice ,svatosti Zivota“ a
ztotoZziuje zakonnou povinnost resuscitovat kazd& digkazujici jakoukoliv ,kapacitu

3 Viz pozndmka 67.

"« _.an individual life is a part of a long chain eistence that begins before the self and corsitegond it.”
TAKAHASHI, S, ENDO, A. and MINATO, M. Why do we hgla micropremie to liveActa Paediatr,. 2003,
vol. 92, no. 7, pp. 773-775, s. 774.

"> podle zékona v Japonskuir@ Zivot ve 22. gestaim tydnu. Srov. TAKAHASHI et al.: op. cit. s. 774.

® Srov. NISHIDA a SAKUMA: op. cit. s. 457.
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prezit* s pitomnosti akce srdai, gaspingu (lapavych vdeith nebo pohybu; zatimco
odbornici se snazi ukdzat, Ze narodit se Zivy maend nutd byt viabilni, navrhuji
stratifikovanou pé podle gestaniho stéi a zasazuji se o diskuzi, jak definovat viabifitu.
V Holandsku s protestantskou tradici (moje spelajlac literatie se toto zélvodreni
nevyskytuje) se odborna i laickaiegost shoduje na poskytovani pouze paliatividie pdo
24. tydne, v indikovanychifpadech dokonce do 25. tydstatisticky pfistup“). Intenzivni
p&e s kardiopulmonalni resuscitaciube byt vSak poskytnuta i ve 24. tydnu, je-li
zdiivodnsna.”® Podobi dansky pistup Ize charakterizovat jakgnodifikovany statisticky
pristup”, kdy prah pro poskytovani intenzivnigeéve 25. tydnu je ovliwn posouzenim
zralosti plodu a zejména postojem &aidi® Kulturni ¢i ndbozenské odli$nosti vdak nemohou
vyswtlit rozdilné postoje ve Svédsku, kde v jiZznim Sslédje pouzivanstatisticky pristup®,
zatimco severni Svédsko ifgglo hranici 25. tydne a zahajuje intenzivnicp@ Zivé
narozenych &i od 22. tydné°

Saleh AL-ALAIYAN pro spolénost v Saudské Arabii, kde podle autora vira velmi
poméha v etickém rozhodovani rédii profesional, stanovuje dolni hranici viability
vypostem ze dvou vet§Koranu na 177 di tedy 25 tydi a 2 dny** V Izraeli podle L. M.
GROSSe v fipact spontanniho porodu musi byt kazdy Zivy, viabilovorozenec agresi¥n
lé¢en a Iéebné protokoly séidi pristupem,lé ¢it dokud neni jistota, protoZze porodem jsou
pfiznana diti legalni a moralni prava osobnoti.

Doporuteni wtsiny zapadnich evropskych zemi, Spojenychistéanady a Austrélie
a Nového Zélandu kladouidhz na individualni fistup a pani rodéa do 24.— 25. gestaiho
tydne. Stanoviskatenych odbornych spaleosti se i vjedné zemi mohou liSit ve svych
durazech, postupy viznych nemocnicich nemusi byt stejné. Ve 22. a @Biu se obvykle
poskytuje jen paliativni @&, intenzivni p& vsak neni vylatena. V Italii, NNmecku, Velké

Britanii a Severnim Irsku je ve 24. tydnit$inou indikovanaresuscitace a intenzivni ¢

" Srov. PIGNOTTI, M. S., SCARSELLI, G., BARBERI, BARNI, M., BEVILACQUA, G., BRANCONI, F.
et. al. Perinatal care at an extremely low gestatiage (22-25 weeks). An ltalian approach: thetecai
Firenze”.Arch. Dis. Child. Fetal Neonatal EX2007, vol. 92, no. 6., F515-F516. Viz poznamga 1

8 Srov. VERLOOVE-VANHORICK, S. P. Manangement of theonate at the limits of viability: the Dutch
viewpoint. BJOG, 2006, vol. 113, supp. 3, p. 13-8®v. PIGNOTTI and DONZELLIPediatrics 2008.

’® Srov. GROSSJ. Med. Ethics2000, s. 243.

8 Srov. HAKANSSON et al.: op. cit.

8. Srov. AL-ALAIAN, S. Call to establish a nationaiier limit of viability. Ann. Saudi Me¢ 2008, vol. 28, no.
1, pp. 1-3. [Cit. 2009-03-17]. Dostupné zhitp://www.kfshrc.edu.sa/annals

82 \/ tomto kontextu je @leZité zminit, Ze Izrael ma velmi liberalnfigtup k abofim. Téhotenstvi je mozno
ukorxit ve vSech stadiichipsplréni téchto podminek;vék matky < 17 nebo > 40 let¢hiotenstvi vznikléied
manzelstvim nebo i#gobené znasilmim nebo incestem, nebezpero fyzické nebo mentalni zdravi matky
a/nebo vrozené vyvojové vady ploduSrov. GROSS, M. L. Abortion and neonaticide: ethipractice and
policy in four nationsBioethics 2002, vol. 16, no. 3, pp. 202-230, s. 207. Izraéltdaji jednu z nejvysSich
incidenci abo#t v pozdni gravidit. Pred porodem je zasadni rozhodnuti matky, po poroajii Iék&i povinnost
agresivi 1&Cit. Swdti to o tom, Ze plodu a novorozenci stejnéhdi sténi giznan stejny mordlni statut. Legalni
a moralni osobou s#ovek stava porodem. Srov. GROSE:Med. Ethics2000. Srov. GROSSioethics 2002.
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Vyjimkou je Zivot ohrozujici anomalie nebo ve VelRétanii a Severnim Irsku shoda |éka
a rodt, Ze intenzivni pée neni v nejlepsim zajmu di¢. Ve Svycarsku se v mémez 24.
tydnu preferuje paliativni gé; od 24. by zkuSeny neonatologicky tym na porodsdhe ngl
rozhodnout, zda je zahgjeni intenzivntg@drimeérené. Neni ospravedinitelné neposkytnout
intenzivni péi pouze z dvoda nizkého tydne, naopak se dopfauje zahajeni intenzivni pé
s cilem peziti digte s gijatelnou kvalitou Zivota. Tato gé je ale ddasna,,prozatimni*
(“provisional” ); ma byt poskytovana jen po dobu, kdy je rozuma&je, Ze terapeutického
cile Ize dosahnout. V opaém gipact neni intenzivni p& dale ospravedinitelna; prioritou se
stava tiSeni bolesti a zmémi utrpeni, tedy komfortni gé. Ve Francii ma jestve 24. tydnu
prednost paliativni p&e, pokud rodie netrvaji na zahajeni intenzivnicpéale ve 25. tydnu je
obvykle dit resuscitovan8®

Ve 25. tydnu je intenzivni gé ve \tSine vysgelych evropskych zemi zahajovana,
Svycarsko, Holandsko, Dansko, jizni Svédsk®pojené statgoporiuji rozhodovani na
individualni bazi. Podolinv Australii a na Novém Zélaidchepovazuji zaifmérené zahdjit
resuscitaci u jinak normalniho & narozenéhorpd 23. tydnem. Povinnostcié se zvySuje
mezi 23. az 25. tydnem, avSak j@atelné neléit, jestlize si toradre poweni rodte nepeji.
Ve 25. tydnu je vSak intenzivni ¢ WwtSinou poskytovana, ale je mozné ji nezahdjit;
divodem jsou obvykle zavazné zdravotni komplikace nAZvyjime&né situace je intenzivni
pé&e zahajovana od 26. tydftO postupectiady zemi nemameibec zadné zpravy, nevime,
zda existuji celostatni dopa@eni nebo se liSiffstupy jednotlivych pracows Je snaha
zmapovat fistupy porodnik a neonatologyk p&i o déti narozené na hranicich viability; tedy
Zjistit, kde leZi préh viability z hlediska soci@in souhlasu s poskytovanim intenzivnég®

V Ceské republice byl v roce 1994 vydan spoiepokyn vyboi Sekce perinatalni
mediciny aCeské neonatologické spoi®sti snizit hranici Zivotaschopnosti plodu z 27.
gest&niho tydne na 24. tyden. Nebylo timepgné mysleno, Ze vimeipsrE, kde lezi prah

viability, ale spiSe Slo o dohodu odborinikd kterého tydne se chovat fegiasnému porodu

8 Srov. PIGNOTTI a DONZELLIPediatrics 2008. SrovBERGER, T. M., BUTTIKER, V., FAUCHERE, J.
C., HOLZGREVE, W., KIND, C., LARGO, R., MOESSINGER,, ZIMMERMANN, R. Recommendations for
the care of infants born at the limit of viabilifgestational age 22-26 weeks). [cit. 2009-6-20blRavano
2002. Dostupné z:

<http://www.neonet.ch/assets/doc/Infants_born_at lilmé of viability - english_final.pdf.

Srov. FISCHER, N., STEURER, M. A., ADAMS, M., BERGER, M., for the SWISS Neonatal Network.
Survival rates of extremely preterm infants (géstatl age < 26 weeks) in Switzerland: impact of 8wiss
guidelines for care of infants born the limit ofbkility. Arch. Dis. Child. Fetal Neonatal Ed2009, vol. 94, no.
6, pp. F407-F413.

8 Srov. LUI et al.: op. cit. Srov. KEOGH et al.: ajt.

% Srov. KOLLEE, L. A., CUTTINI, M., DELMAS, D., PAPIRNIK, E., den OUDEN, A. L., AGOSTINO, R.,
BOERCH, K., BREART, G., CHABERNAUD, J. L., DRAPER, S., GORTNER, L, KUNZEL, W., MAIER,
R. F., MAZELA, J., MILLIGAN, D., VAN REEMPTS, P., \BBER, T., ZEITLIN, J; MOSAIC Research group.
Obstetric interventions for babies born before 28k of gestation in Europe: results of the MOSAt@y.
BJOG 2009, vol. 116, no. 11, pp. 1481-1491. Srov. RDBNI a DONZELLI: Pediatrics 2008.
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jako k porodu potenciatnviabilniho ditte a ne jako k potratu. Nejednotnost v azvani
gesté&nich tydmi (bézici nebo ukoteny) vedla k tomu, Ze ieme najit rozdilné chapani
hranice (23+1 nebo 24+8.Podle Zdaka HAJKA mé byt postup uipdiasného porodu do
ukonzeného 25. tydnep Fisr¢ individuélni ve spolupréci porodnika a neonatoldda O

postaveni rodii v rozhodovacim procesu HAJEK neheivo

3. 5. DalSi dimenze viability

Zatimco pohled na viabilitu z hlediskaoznosti preziti odrazi spiSe biologickeé
vlastnosti plodu a technologickou vypst mediciny, v definici viability jako
pravdepodobnostipieZiti se promitaji i jeji dalSi dimenze. Z intetpee pravépodobnosti
pieziti vychézi i socialni souhlas s poskytovanimvaktmedicinské p#e, jak ho vyjaduji
raizna narodni dopoteni nebo postupy v jednotlivych perinatologicky@nitech. V tomto
kontextu je teba zminit dalSi aspekt viability, ktery je impli@ pritomen @i stanoveni
hranic viability jako socialniho konsensu s poskgnim intenzivni p&. Nejde jen o
pravdpodobnost feziti jako takového, aler@ziti bez zavazného postizeni, tedy o kvalitu
Zivota. Proto podle L. Y. HQhranice viability zistane pohybliva, pokud viabilita znamena
preZiti, tak aby détnebo rodie povaZovali Zivot za hodnotn§P*

Hranice viability se hem minulého stoleti snizovala. Nejlépe to Ize dokntovat,
jestlize si vyfjcime stej@ jako Marilee C. ALLEN pro definici viability farmalogicky
koncept LB, (letlni davka 50 znamena 50%epiti a 50% umrti§? V roce 2004 na
jednotkach intenzivni @e, jejichz vysledky jsou zahrnuty ve Vermont Oxfdxgtwork
databézi, peZilo vice nez 50%dti narozenych ve 24. gestam tydnu a zdalo se, Ze byla
dosaZena hranice, pod niZ uz nebude mozfi& \ittoce 2005 publikovali Japonci, kteod
roku 1991 zahajuji intenzivni {iéu vSech zi¥ narozenych &i od 22. gestmiho tydne, své
celonarodni vysledky, podle nichZeiva vice nez 50%¢t narozenych ve 23. gestdam

tydnu?! Je to zarovie doklad toho, Zeifistup k péi na hranicich viability ovlitiuje vysledky

8 STEMBERA v ¥jinAch ceské perinatologie uvadi 23+1. Srov. STEMBER¥jiny ceské perinatologie
2004, s. 279. VCs. Gynekologii mluvi o dokamném 24. tydnu (24+0). Srov. STEMBERA, Z. Souhrn
tematickésasti perinatologieCs. Gynek 1997, ré. 62,¢. 1, s 46. HAJEK v Moderni gynekologii a porodnictvi
pie, Ze viabilita je dana 23. tydnem + 1 den. SHA&JEK, Z. Prenatalni @é u komplikaci a zavaznych
patologickych stav v gravidig€. Mod. Gyn. Por. 1999, r@. 8,¢. 2, s. 67. KANTOR zniiuje, Ze v sotasné
dobs je ve s¥té i u nas uznavana hranice dokeného 24. tydne. Srov. KANTORas. Lék Ces, 2004.

87 Srov. HAJEK: op. cit. s. 67.

8« the limit of viability will remain a moving targes long as viability means the ability to survieetisat life
would be considered worthwhile to the infant orgrets’.” HO, L. Y. Perinatal care at the threshold of Viapi

— from principles to practicénn. Acad. Med. Singapqr2003, vol. 32, no. 3, pp. 362—-375.

8 Srov. ALLEN M. C. Developmental outcome of ne@hattensive care: what questions are we ask@ugy?.
Opin. Pediatr, 2000, vol. 12, no. 2, pp. 255— 262.

% Srov. Vermont Oxford Network Database. [cit. 2@091]. Dostupné z:
<http://www.vtoxford.org/home.aspx?p=about/networt. hdr.

% Srov. VERLOOVE-VANHORICK et al.: op. cit. Srov. SHI, M. NISHIDA, H., SASAKI, T. Japanese
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a tedy stanoveni hranic viability.

M. L. GROSS poukazuje na dalSileZity rys viability, kdyZz odvozuje jeji definici
podle postoje rodii: ,Viabilita je funkci pée, kterou di& mize dostat od rodii, a je
podstat@d zhorSena, jestlize ro¢e nejsou schopni nebo neghtposkytnou intenzivni pe
podle poteb ditte. Nad kritériem prahu a zralosti tedy:he prevaZovat pani rodicii pecovat
o dit, které nespiuje tato kritéria, nebo Zadost radi neposkytnout té&u novorozenci, ktery
dosahl pozadovaného praht?“Velmi ¢asto nejde jen o slovni vyjéehi \ile, ale o
rozhodnuti matky podstoupit nebo odmitnoutiskarez v zajmu ditte.

V jednom ze svych stanovisek American Academy afid®gcs (AAP) zdraziuje, Ze
VyVvoj déti, jejich “fyzické a emeéni zdravi a jejich kognitivni a socialni fungovgsdu silre
ovlivneny tim, jak dobe jejich rodiny funguji®>. Vyznam rodiny pro mentalni vyvoj
nezralych dti doklada prace Howarda W. KILBRIDE a spoluaijokteti sledovali 25
sourozeneckych pérz rodin stiznou socioekonomickou urovni dareplSkolniho wku.
Srovnavali nezralédli s porodni hmotnosti menSi nez 801 g s jejichodenymi sourozenci.
Autori zjistili, Ze vysoky socioekonomicky status mokifie vliv nezralosti na kognitivni a
jazykové dovednosti, neoviuje vSak motoricky vyvoj. Rmérné 1Q nezralych &i z rodin
s vysokou socioekonomickou arovni bylo srovnatedrdonoSenymi &mi z rodin s nizkou
Grovni®

Viabilita chapana v celéi$ie zavisla nejen na zralosti novorozence a jamothosti,
komplikacich a medicinské gév perinatalnim obdobi, ale také na ragiktera o dit bude
pecovat. Ma nebo smi se liSit rozhodnuti o zahdjeniennvni pée u novorozenc
s podobnou perinatalni charakteristikou, jestlizeoslice p&i pieji nebo s ni nesouhlasi,
jestlize matka je nezletilA bez socialniho zazemibonjestlize jde o chmé dit rodicu

s dlouhodob |écenou sterilitou po uiém oplodrni porozené cigakymiezem?

Experience With Micropremies Weighing Less Than §0Born Between 1984 to 199ediatrics 1997, vol.
99, no. 6. pp. e7Srov. ITABASHI et al.: op. cit.

92 vviability is a function of the care a child can mect to receive from his parents, and is substéptia
impaired, if the parents are unable or unwilling poovide the intensive care a preterm infant reggirAs a
result the threshold and maturity criterion mayderriden both by parents wishing to care for ddhinat fails

to meet the criterion or by parents requesting ithkold treatment from a newborn that meets theghold
requirement.”Srov. GROSSJ. Med. Ethics2000, s. 243.

93« physical and emotional health and their cognitived asocial functioning — are srongly influenced towh
well their families function.”American Academyf PediatricsFamily Pediatrics: Report of the Task Force on
the Family.Pediatrics 2003, vol. 111, no. 6, pp. 1541-1571.

% Srov. KILBRIDE, H. W., THORSTAD, K., DAILY, D. K.Preschool Outcome of Less Than 801-Gram
Preterm Infants Compared With Full-Term SiblinBediatrics,2004, vol. 113, no. 4, pp. 742-747.
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4. Rozhodovani v nejistot

TéZiStm mé teze je nejistota fip rozhodovani o poskytnuti intenzivni qeé
novorozenci na hranicich viability, tedy v obdokdy preziti a snad i feziti bez zavazného
postizeni nenhemozngale jeneprav@podobnéci malo pravédpodobné Nejistota vychazi
z neffedpoxditelnosti, zda konkrétni ditnarozené na hranicich viabilityilvec gezZije a
piezije-li, zda jeho Zivot bude mitifatelnou kvalitu.

4. 1. Medicina zaloZena nékézech na hranicich viability

Sowasnd medicina se snazi stavozhodovani o zsobu I€by na dikazech
(evidence-based medicine). Zakladatel mediciny Zealé na tkazech David SACKETT
tento sndr charakterizoval jakqveédomé, jednozrimé a kritické uziti satasnych dkazi
v rozhodovani o g& o individualniho pacienta“Znamena tq,...sjednocovani individualni
klinické zkuSenosti s nejlepSimi dostupnymi extaridinickymi dikazy ze systematického
vyzkumu“®® Zda se mi, Ze v poslednich letech $ead od sjednocovani obou pdbresunul
k nejlepSim dkazim. Za ,zlaty standard” ikazi pro rozhodovani jsou povazovany
vysledky randomizovanych kontrolovanych studiii Bvérovani novych terapeutickych
postugi nebo nového Iéku maji silu nejvysSihdékazu multicentrické, randomizované,
kontrolované, dvojit zaslepené studie (nejlépe systematicka metaansdjoych studii).
V hierarchii od nejlepSich k nejhorSimakézim stoji dale systematické zhodnoceni
observanich studii, které ukazuji vliv zvolenych terapekfich postup na gezivani
pacienfi a podstatné zémy jejich zdravotniho stavu. Na poslednim misou fyziologické
studie a nesystematickad klinickd pozorovani, naz@agpektovanych autorit, stanoviska
expertnich komisi nebo kazuistif.Rada medicinskych rozhodovani v sobahrnuje i
zavazné etické problémy. Podlekterych autoll by i eticka rozhodovani &a byt zaloZzena
na dikazech (evidence-based ethitsjlon E. TYSON a Barbara J. STOLL tvrdi, Béejné
jako medicina zaloZena naildhizech i etika zaloZena naikézech potlauje intuici,
pripominani Kklinické zkuSenosti a spoléhani na experidazory jako jediny zaklad

rozhodovani o l&e.* Ok¢ ,..obsahuji zZetel na hodnoty a preference pacienta (nebo jeho

%« .consientious, explicit and judicious use of @nt best evidence in making decisions about the ok
individual patients.” “...means integrating indivigl clinical expierence with the best availableegrt clinical
evidence from systematic researciitovano z BRAUDE, H. D. Clinical intuition verssgatistics: different
modes of tacit knowledge in clinical epidemiologydeevidence-based medicifégheor. Med. Bioeth 2009, vol.

30, no. 3, pp. 181-198.

% Srov. BRAUDE: op. cit. Srov. TYSON, J. E. and STIQIB. J. Evidence-based ethics and the care and
outcome of extremely premature infar@in. Perinatol, 2003, vol. 30, no. 2, pp. 363-387.

" Srov. TYSON a STOLLCIin. Perinatol, 2003, s. 364.
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zastupd) pri vyberu mezi fiznymi I&ebnymi moznostmi®®

Z mnoha dvodi medicinskych i etickych neni mozné provést randorané studie
porovnavajici dinky intenzivni pée na mortalitu a dlouhodobou morbiditu extrémn
nezralych novorozeric narozenych na hranicich viabilily. Jsou publikovany pouze
observani studie, které popisuji vysledky skupiny extrémmezralych éti narozenych
v uréitém obdobi na @itém Uzemi podle porodni hmotnosti nebo gasdteo tydne, fipadré
srovnavaji vysledky se skupinou donoSenych vrskévrifato data slouzi jako podklad pro
rozhodovani porodnik neonatolo§ a rodta o postupechip hrozicim gedcasném porodu a
po narozeni hratmn¢ viabilniho ditte. Pro etické rozhodovani jsou relevantni kategori
vysledii preziti do propu@ni a preziti bez zavazného postizediavazné postiZzeni je
vétSinou definovano jakotfiomnost dtské mozkové obrny s neschopnostizghnebo chize
s podporou, &ka porucha zraku (slepota nebo vyznamné omezedniyj €zka porucha
sluchu (hluchota nebo nutnost pouzivat sluchadieonmentalni vyvoj nizsi nez é&v
smirodatné odchylky od pméru.t®® Nejveétsi vypowdni hodnotu maji podle TYSONa a
STOLL celonarodni nebo regionalni studie, kterézukavysledky jako procento ze vSech
narozenych nebo alespae vSech Zi& narozenych &i v daném gestaim tydnu. Vysledky
pieziti a eziti bez zavazného postizeni vyjéwe jako procento z Zw narozenych
odpovidaji podle autér ,konzervativnimu odhady“zatimco vysledky vyjadené jako
procento z dti, které byly pijaty na jednotku intenzivni pé predstavuji Jiberaini odhad’,
jak by dopadly extrémin nezralé dti v daném gestmim tydnu, pokud by vSem byla
poskytnuta intenzivni pée

Neonatologie je ipkladem oboru, kde se nové postupy zalhadez Fedchoziho
vyzkumu, protoZze mohly pacientovi v bezpreshim ohroZeni Zivota prodp Teprve
v dalSim obdobi byly zjighy jejich nezadoucidinky, které mnohdy fevazily prosgch. Jako
piiklady uvedu zavedeni kyslikové terapigzé zmisoby podpory dychani nebo systémov
podavané kortikoidy. Od devadesatych let phtédfada randomizovanych multicentrickych
studii, owtujicich pouzivané i zavédé intervence. V novém tisicileti se klade velkyad na
to, aby i v neonatologii terapie odpovidala zasad@adiciny zaloZzené naiklazech. Nicmé#
jen velmi méalo postupv tomto oboru Ize povaZovat za prokazané. Plaricstadii narazi na

fadu rekazek etickych i metodickych. Pokud byly studievedeny, tykaly se&sSinou dti

%« ike evidence-based medicine, evidence-based=tie-emphasizes intuition, recall of clinical exgece,
and reliance on expert opinion as the sole basisr&mtment decisions.” !..involve consideration on values
and preferences of the patient (or his or her sgate) in selecting between different treatmentaysi”
TYSON a STOLLCIin. Perinatol, 2003, s. 364.

% Srov. TYSON a STOLLCIin. Perinatol, 2003, s. 367.

10 5rov, TYSON a STOLL: tamté? s. 368. Srov. poznafika

%1 Srov. TYSON a STOLL: tamtéZ s. 369.
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narozenych ve vysSich gestéch tydnech a jejich vysledky jsou pouze extrapaity na dti
narozené na hranicich viability. Protoze vSalti décit musime, pevazuji zkuSenosti a
expertni nazory. V této praci se vSak nezabyvanmki&nimi terapeutickymi postupy, ale
rozhodovanim tykajicim se poskytovani intenzivniepéxtrémsg nezralym dtem na prahu

Zivotaschopnosti.

4. 2. Nejistota na hranicich viability

Rozhodovani o zahajeni intenzivni¢péna hranicich Zivotaschopnosti nem byt
z povahy ¥ci zaloZeno na ikazech, ale &ge se v nejistat ktera pochazi z neschopnosti
predpowdét dusledky naseho rozhodnutiti Rlokazovani tohoto tvrzeni a analyze nejistoty
vychazim z konceptuetiky nejistoty’; ktery publikoval Christof TANNERT se spoluautory,
a pouZziji jejich taxonomii nejistoty. AutorozliSuji objektivnia subjektivni nejistotukazda
z nich ma dv formy. Fedstavuji #izné druhy neshody mezi znalostmi, které bychom pro
racionalni rozhodnuti ptgbovali mit a které mame@bijektivni nejistotudéli TANNERT na
nejistotu epistemologickou a ontologicko®¥i epistemologické nejisitbtmame nedostatek
védomosti, ale rnzeme je doplnit vyzkumemNejistota ontologicka je zpisoben
stochastickym chovanim komplexnich technickych]dgizkych a/nebo socialnich systém
a proto ji neni mozno wgSit deterministickym uvazovanim a/nebo vyzkumenaSeN
rozhodovani podle autibrproto neniZze byt racionalni, ale je quasi-racional8ubjektivni
nejistotu charakterizuji autd® jako neschopnost pouzitiméiena moralni pravidla,ipsto je
treba rozhodovat. RoZlliji ji na moralni nejistotua nejistotupravidla. Pti moralni nejisto#
nemizeme nalézt pouzitelné moralni pravidlo. Musimdtwjejakeho obecného moralniho
pravidla a hledateSeni pro konkrétni situaci; k uspokojivérfaseni aletasto nedojdeme.
Piikladem obecného pravidla je podle attoKantiv kategoricky imperativ nebo
Hippokratova pisaha. B nejistot pravidla se niizeme spolehnout pouze na nasi intuici,
pravidlo zcela chybi.

Rozhoduje-li se o Ziveétdruhych, ma podle TANNERTa a spoluaitarachazeni
S nejistotou vyznamné etické dimenzepdli nejistoty o budoucich udalostech rozliSuji
nebezpé, které je pitomno bez ohledu na nasi volbu, ale Ize se mu eyhnebo fisobit
proti ému, ariziko, které je dobrovokapiijimano nebo nalovéka uvaleno. Jestlize vime, Ze
urcita situace nebo rozhodnuti v sobahrnuji nebezgé nebo riziko, mame podle auior
moralni povinnost vyzkumem zmenSovat mezery v hagédomostech. Odpadi na naSe
otazky se pohybuji na jedné sttard ,znamé pravdpodobnosti“k ,znalosti otevené (znam
neco)* ¢i ,uzaviené (znam dost); tedy k,jistoté”, a na druhé strénod ,nezname

pravdepodobnosti” k ,neznalosti otewené (potebuji zna}* ¢i ,uzaviené (nemohu znat”
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nebo,nechci znat"), tedy k,nevedomosti(nemohu znat)¢i takzvanémuy,Galileovu efektu

(nechci znat)%

4. 2. 1. Objektivni medicinska nejistota

Za objektivni nejistotumiZzeme povazovat nejistotu, kterou citi EkkdyZz nema
dostatek silnych itkazl, a proto nevi, kter&eSeni je medicinsky spravné. Porodnik a
neonatolog spolu s raflimusi rozhodnout oifstupu k I€b¢ jeS€ pired narozenim dite.
V zadném jiném oboru mediciny se rozhodovani netylaienta, kterého nikdo ze
zWastrenych @imo nevidl ani nevySdil. VétSinou nezname skuteou délku ghotenstvi. O
stavu plodu mame jen niémé informace z ultrazvukovych vygeni, z laboratornich
vyslediic matky, vyjime&né i z vySeteni pupénikové krve plodu. NefZeme s jistotou
piedpowdét, zda se novorozenec narodi Zivy, ani jak budgaeat na medicinskou podporu
piechodu z nitrodloZzniho do mimodozniho prostedi. Nevime, jak jeho vrozené dispozice
poznamenaji jeho dalSi vyvoj a reakce na postriagéies. Nejsme schopniqulvidat, které z
komplikaci spojenych s extrémni nezralosti ho posti, zda je &#bec Fezije a pokud ano,
zda nebude mit zavazné nasledkyeso je teba ®jak rozhodnout sadomim, Ze naSe
rozhodnuti nize zasadh ovlivnit progndézu dite. Vtom spduji zaklad objektivni

medicinské nejistoty a vychodisko pro subjektivoiréini nejistotu.

4. 2. 1. 1. Objektivni epistemologicka nejistota
Epistemologicka nejistotpii rozhodovani o zjsobu pée na hranicich viability ma
podle mého nézortithlavni giciny:
1. Nepresnost uteni gesténiho stéi
2. Nemoznost stanovit individualni prognézu na zakisklipinovych vysledk

3. Nedostatek znalosti o pé@tcich vnimani bolesti

4.2.1. 1. 1. Negsnost ufeni gesténi st&i

Pri spontang vzniklé gravidit nezname den geti (koncepce), proto se stanovuje
otekdvané datum porodu podle prvniho dne poslednisimece. Redpoklada se, Ze Zena
ot¢hotni @iblizné za 2 tydny (14. den cyklu - doba ovulace) a k emghci blastocysty dojde
piiblizng za 6 dni:®® Donosené &i se rodi pimérng za 40 tydi (280 dni) od prvniho dne

posledni menstruace. Skéwe datum porodu se tbe liSit, coZz je dano biologickou

192«probabilities known...Open knowledge (I know samreg)...Probabilities unknown..Open ignorance (ede
to know).. Closed ignorance (I cannot know, | dbwant to know).. Nescience...Galileo effe@@ANNERT et
al.: op. cit. s. 893.

193 5rov. VACEK: op. cit. s. 27 a 38. Srov. AAP, Contet of Fetus and NewborRediatrics 2004, s. 1363.
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variabilitou menstruaniho cyklu, fertilizace a implantace blastocystyétdf odliSnosti

v datovani mohou vzniknout nepravidelnostmi v memshim cyklu. Misto ozné&ni
.-menstrugni tyden“ se tradné pro ukeni stéi plodu nebo novorozence uziva terminu
gest&ni tyden, i kdyZ nejde o tydeshotenstvi. Je tedyfgjmé, Ze gestai vk urceny podle
data posledni menstruace regpokladanym ¢hotrenim 14. den cyklu nemusi odpovidat
skut&nému gestnimu stéi. Proto je vypoétené datum porodu udavano jako 40+2 tydny a
v tomto rozmezi se rodi donoSeni novorozenci. Jafpac, Ze gravidita vznikla asistovanou
reprodukci, kdy znameigsné datum fertilizace nebo implantacéZzeme uéit i koncegni
st&{. Gestani vk pak vypd@itame gidanim 2 tydi k datu koncepc&?

Podle studie Unni WARIYAR a spoluautgr ktera srovnavalatiegné techniky
stanoveni gestaiho wku, se ukeni stéi plodu ultrazvukovym renim biparietalniho
rozmeru pred 19. gestamim tydnem liSilo u &i narozenych mezi 32.-42. gestan tydnem o
-1 (x18) dni proti gestmimu wWku podle posledni menstruace u Zen s pravidelnym
menstruanim cyklem. Neonatolog, ktery posuzoval ihned pawoda gesténi st&i podle
skorovacich systéinhodnoticich svalové né&g, posturu a dalSi fyziologické znamky zralosti,
se neshodoval ve svém odhadu o +4 (+18) dnpquziti skore podle Ballardové nebo o +5
(16) dni @i pouziti skére podle Dubowitzové scenim gesténiho wku podle posledni
menstruacé® U stedrt nezralych aZ dono$enych novorozemegesné stanoveni $ta
nemeéni nic na prognoze die ani na medicinském rozhodovani aisgbu pée. Znalost
piesného gestaiho stéi ma zasadni vyznam u extrénnezralych dti a zejménacdch
narozenych na hranicich viability, kde se s kazdgiidanym gesténim tydnem zvySuje
Sance ditte na peziti a geziti bez ¢Zkého postiZzeni. Ve vysSe citovanéhnku se stanoveni
gest&niho stéi ¢asnym ultrazvukovym vySetnim u dti narozenych v ménnez 30. tydnu
liSilo 0 -2 (x9) dni od gestaiho wku podle menstruace. Postnatalniami podle Ballardové
se odchylovalo dokonce o 24 (+27) dni a podle Dutmmwé o +20 (+34 dni)’® Mark R.
MERCURIO tvrdi, Ze datovani zalozené na posledmnigtiaaci je spravné v rozmezi 14idn
Ultrazvukové vySeéeni ve druhém trimestrigtiotenstvi ma fesnost stanoveni 10-14 dni.
Postnatalni weni se pohybuje také v rozmezi 14d%

Nemoznost fesného uieni gesténiho stéi ve WwtSing tehotenstvi @&ch vzniklych
spontans) je podstatnymilvodem nejistoty i rozhodovani. Jestlize nezname géstatéi,
které tvdi vychozi bod pro volbu Zgobu pée, nenizeme mit jistotu o dalSi prognoze, i
kdybychom ngli k dispozici vysledky studii, které by poskytoyadiiné dikazy.

104 5rov. AAP, Committee on Fetus and Newbdrediatrics 2004, s. 1363.

195 Srov. WARIYAR, U., TIN, W., HEY, E. Gestationalsessment assessédch. Dis. Child Fetal Neonatal
Ed., 1997, vol. 77, no. 3, pp. F216—-F220.

1% 5rov. WARIYAR et al.: op. cit.

197 Srov. MERCURIOZ. Perinatol, 2005, s. 686.
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4. 2.1.1. 2. Nemoznost stanovit individualni prégu na zaklatlskupinovych vysledk

Pro odpodné rozhodovani porodnikneonatolog a rodtt o zpisobu pée o plod a
novorozence na hranicich viability pebujeme znat vysledky mortality a morbidity celé
skupiny podobnych novorozeincabychom mohli odhadnout Sance konkrétniheételitCo
vime o dalSim osudu nezralycheti® Zname vysledky sledovani kohort nezralychi d
narozenych v 80. a 90. letech dvacatého stoletioaiasné dosgosti. Jsou ale ze zcela jiné
éry neonatologie, tykaji setil z vySSich gestaich tydni a jsou udavany ve vztahu k porodni
hmotnosti. Mame-Ili nedostatekdomosti, které zjsobuji objektivni medicinskou nejistotu,
jsme je podle TANNERTa a spoluauiopovinni dophovat vyzkumem. Je mozné ziskat
vyzkumem silné dkazy pro to, jak medicinsky postupovat na hranicicbility? V této
kapitole se nemohu vyhnodislim, protoze bez jejich uvedeni nelze dostatezdivodnit
jeden z prameahobjektivni medicinskeé nejistoty.

K ziskani dikazu, Ze intenzivni @é je v utitém gestanim tydnu marna, bychom
podle TYSONa a STOLL p#gbovali 100 paciefif abychom mohli prokazat nejmé&a7%
pravdpodobnost selhanifipmérs piisndjSim pozadavku 95% pravpodobnosti selhani pak
73 pacieni po sok narozenych v daném ge&tém tydnu, jimZz byla intenzivni gé
poskytnuta a selhala. Za selhaniize byt povaZzovana smrt nebaepiti s €Zkym
celoZivotnim postizenintf® Takovy dikaz nelze ziskat z mnohdivdi. Trvalo by mnoho
let, neZ by jedno pracovi&dosahlo pdebného p&tu pacient. Mezitim se mohou zémit
terapeutické postupy ale i postoje k zahajovanbnétortovani pée. Multicentricka studie
by mohla trvat kratSi dobu, ale terapeutické postapzejména postoje k intenzivnicpé
mohou byt mezi jednotlivymi pracovisti natolik rdee, Ze vysledky by nebyly
interpretovatelné. Zasadnim avbdem, pré neni mozné ziskat silné ukhzy, je
neproveditelnost randomizované studie. Randomizowsuadie, ve které by intenzivni gee
byla zahajovana nebo nezahajovana podle nahodryékinuy by byla neeticka.

V poslednich letechifpyva regionalnich i narodnich studii, které vyjgd vysledky
podle gesténich tydni. Sousted’uji se na dti narozené v ménnez 28. gestamim tydnu a
zejména na & narozené na hranicich viability ve 22.-25. gé&stan tydnu. Jde o obserya
kohortové studie se vSemi metodickymi nedostatkg, kieré jsem upozornila. Své
celonarodni vysledky po gestdch tydnech v publikovanyckilancich rozebiraji Belgie,
Dansko, Finsko, Japonsko, Kanada, Norsko, VelkdaBe a Severni Irsko, regionalni
vysledky jsou znamy z Australie, Francie a Velké@ddie. Také databaze National Institute
of Child Health and Human Development (NICHD) Netahd&esearch Network vykazuje

vysledky po gestanich tydnech. SdruZuje jednotky intenzivni¢@éve Spojenych statech,

198 Srov. TYSON a STOLLCIin. Perinatol, 2003, s. 367.
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jejich patet postupt pribyva. Jsou dostupné vysledky z terciarnich cemtBtinneapolis,

Montrealu, San Francisku, Upsale/lUmed a v Prazeccimezahltila textisly, uvadim

zakladni charakteristiky studii v poznamce p@aou’® Vysledky jsem shrnula do dvou

109 Zkratky: JIP — jednotka intenzivni pé, GT — gesti tyden.

Narodni studie: Belgie studie EPIBEL, 175&i Zivé narozenych ve 22.-25. GT, na Jlfjgio 158 dti. Srov.
VANHAESEBROUCK, P. ALLEGAERT, K., BOTTU, J., DEBAUGE Ch., DEVLIEGER, H., DOCX, M.,
FRANCOIS, A., HAUMONT, D., LOMBET, J., RIGO, J., SIS, K., VANHERREWEGHE, I., VAN
OVERMEIRE, B., REEMPTS, P. and for the EPIBEL Stu@youp. The EPIBEL Study: Outcomes to
Discharge From Hospital for Extremely Preterm I$aim Belgium.Pediatrics 2004, vol. 114, no. 3, pp. 663—
675.

Dansko 182 zi¢ narozenych ve 20.-25. GT, na JIFjgio 119 dti. Srov. MOLHOLM HANSEN, B.,
GREISEN, G. Preterm delivery and calculation ofvawd rate below 28 weeks of gestatiokcta Paediatr,
2003, vol. 92, no. 11, 1335-1338.

Finsko, v prvnim obdobi v letech 1996-1997 ze 15% simrozenych ve 22.-25. GT na JIRjgto 114 dti. Ve
druhém obdobi v letech 1999-2000 ze 1603 amarozenych na JIPfifato 125 d@ti. Srov. TOMISKA, V.,
HEINONEN, K., LEHTONEN, L., RENLUND, M., SAARELA, T TAMMELA, O., VIRTANEN, M.,
FELLMAN, V. No Improvement in Outcome of Nationwidextremely Low Birth Weight Infant Populations
Between 1996-1997 and 1999-208@diatrics 2007, vol. 119, no. 1, pp. 29-36.

Japonskg v letech 1984-1993 celkem 1655 &iwarozenych &i s porodni hmotnosti <600 dijatych na JIP.
Srov. OISHI et al.: op. cit. V roce 2005 1303&ivarozenych &i ve 22.-25. GT. Srov. ITABASHI et al.: op.
cit.

Kanada, 754 dti narozenyche 25. GT gijatych na JIP z jinych Z&eni i narozenych v centrech (z &idz
mére nez 22. GT. zefely vSechny). Srov. CHAN, K., OHLSSON, A., SYNNEAS, LEE, D. S. C., CHIEN,
L., LEE, S. K., The Canadian Neonatal Network. 8wy morbidity and resource use of infants of 28eks’
gestational age or lesdm. J. Obstet. GynecpR001, vol. 185, no. 1, pp. 220-226.

Norsko, 264 dti narozenych ve 20.-25. (ve 20.-21. GT s hmotnes#99 g), 152 fijatych na JIP. Srov.
MARKESTAD, T., KAARESEN, P. |, RONNESTAD, A., REISTAD, H., LOSSIUS, K., MEDB®, S.,
ZANUSSI, G., ENGELUND, I. E., SKJAERVEN, R., IRGENS&. M. and on behalf the Norwegian Extreme
Prematurity Study GroupEarly Death, Morbidity, and Need for Treatment AmoBxtremely Premature

Infants Pediatrics 2005, vol. 115, no. 5, pp. 1289-1298.

USA, NICHD, v letech 1995-1996 celkem 2086tids porodni hmotnosti 501-1000 g ze 14 centerv.Sro
LEMONS, J. A, BAUER, Ch. R., OH, W., KORONES, S., PAPILE, L., STOLL, B. J., VERTER, J,,
TEMPROSA, M., WRIGHT, L. L., EEHRENKRANZ, R. A., IMAROFF, A. A., STARK, A., CARLO, W.,
TYSON, J. E., DONOVAN, E. F., SHANKARAN, S., STEVEON, D. K., for the NICHD Neonatal Research
Network. Very Low Birth Weight Outcomes of the Natal Institute of Child Health and Human Developimen
Neonatal Research Network, January 1995 Througleibker 1996Pediatrics 2001, vol. 107, no. 1., pp. el.
V letech 1998-2003 v 19 centrech NICHD celkem 44dé&6 narozenych ve 22.-25. tydnu. Srov. TYSON, J. E.,
PARIKH, N. A., LANGER, J., GREEN, Ch., HIGGINS, B., for the National Institute of Child Health and
Human Development Neonatal Research Network. InterSare for Extreme Prematurity — Moving Beyond
Gestational AgeN. Engl. J. Med 2008, vol. 358, no. 16, pp. 1672-1681.

Velka Britanie a Severni Irsko, studie EPICure, 1185 &warozenych v roce 1995 ve 20.-25. GT, 8iijaj

na JIP. Srov. COSTELOE, K., HENNESSY, E., GIBSON,TA MARLOW, N., WILKINSON, A. R. and for
the EPICure Study Group. The EPICure Study: OutsotoeDischarge from Hospital for Infants Born ag¢ th

Threshold of Viability.Pediatrics 2000, vol. 106, no. 4, pp. 659-671

Regionalni studie:EPIPAGE, region Nord-Pas-de-Calais ve Francii, 53&aarozenych &i ve 22.-25. tydnu,
24 z nich pijato na JIP. Srov. FILY, A., PIERRAT, V., DELPORTY., BREART, G., TRUFFERT, P.
Neurodevelopmental Outcome at 2 Years After Vemtétm Birth: The Population-Based Nord-Pas-de-Galai

EPIPAGE CohortPediatrics 2006, vol. 117, no. 2, pp. 357-366.

New South Wales and Australian Capital Teritory, ze 481 Zi¢ narozenych ve 22.-25. GT na JIifgio 341
déti. LUI K., et. al,. op. cit. Rgion North Western Velk& Britdnie ve dvou obdobich, celkem 19&id
narozenych v letech 1984-1994 ve 23.-25. tydhjatgch na JIP. Srov. EMSLEY, H. C. A.,, WARDLE, B.,
SIMS, D. G., CHISWICK, M. L., D’'SOUZA, S. W. Incread survival and deteriorating developmental outcom
in 23 to 25 week old gestation infants, 1990—4 camag@ with 1984—9Arch. Dis. Child. Fetal Neonatal Ed
1998, vol. 78, no. 2, pp. F99-F104.

Region Trent, Velka Britanie, celkem 1610t narozenych ve 22.-25. ge&tém tydnu ve dvou obdobich, na
JIP grijato 1246 dti. Srov. FIELD, D. J. DORLING, J. S., MANKTELOW,.BN., DRAPER, E. S. Survival of
extremely premature babies in geographically @efipopulation: prospective cohort study of 1994fpared
with 2000-5.BMJ, 2008, vol. 336, no. 7655, pp. 1221-1223.

Victorian Collaborative Infant Group, stét Victoria, Australie. 203 Zvnarozenych &i ve 23.-25. tydnu,
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tabulek. Vysledky feziti podle gestaich tydni, vyjadené jako procento ze vSech &iv
narozenych é&i (,konzervativni odhad} a jako procento zd&i prijatych na jednotku
intenzivni pée (JIP) (liberdlni odhad“) ve vysglych zemich mezi lety 1990-2005, uvadi

v podolg rozmezi nejhorsiho a nejlepsiho vysledku tabulka 1

Tabulka 1. Prezivani déti narozenych na hranicich viability
ve vysgglych zemich v letech 1995-2000

Gestiai tyden
Sledovany parametr
22 23 24 25
Preziti
Z zivé narozenych (%) 0-34 0-54 16-78 44-85
Z prijatych na JIP (%) 0-71 0-66 26-90 52-89

*JIP — Jednotka intenzivni gé

Na prvni pohled je ndpadné obrovské gizmezi procenty fezivSich v jednotlivych
tydnech, které ukazuje, jak zasadse liSi vysledky virznych zemich a centrech. Vysledky
jsou lepsi, pokud jsou udavany jako procerfgzsich z dti prijatych na JIP. NiZzeme vSak
podle mého souduiece jen o0 #&co Iépe sob i rodicim odpowdét na otazku, jaka je asi
pravdépodobnost feziti v daném gestaim tydnu, narodi-li se ditzivé, je |ékdem
povaZzovano za viabilni a je mu poskytnuta intemizp&e. Proto pehled &chto vysledk od
poloviny 80. let rozepisuji podrok v tabulce 2. Prvni Udaj je procentdegivsich, poet

prijatych dti je uveden v zavorce. Prazdna okénka ve 22. tythamenaji, Ze v dané studii

Z toho 104 d&ti prijato na JIP. Srov. DOYLEPediatrics 2001.

Terciarni_centra: Londyn, Velkd Britanie, terciarni centrum University Gae London Hospitals, 357
prajatych @ti mezi 22.-25. GT v letech 1981-2000. V tabulgédim vysledky za posledni obdobi 1996-2000,
kdy bylo gijato na JIP 85 &i. Vysoké procento ieziti ve 22. tydnu se vymyka vSem ostatnim studjém,
ovlivnéno malym pdétem gFijatych dti. V pétiletych obdobich se procentdeliti zvySovalo. V letech 1981-
1985 prezilo 32% z pijatych dti, v poslednim obdobi 71%. Srov. RILEY, K., ROTSl, SELLWOOD, M.,
WYATT, J. S. Survival and neurodevelopmental maithicit 1 year of age following extremely preterm
delivery over a 20-year period: a single centreocbhtudy.Acta Paediatr, 2008, vol. 97, no. 2, pp. 159-165.
Minneapolis, USA, z 1036 dti prijatych na JIP, narozenych mezi 23. a 26. GT \«clet€986-2000 (901
narozenych v centru, 135 dovezenyctgzilo do propushi 778 dti (75%). Rezivani se zvySilo z 53% v roce
1986 na 89% v roce 2000idZivani v jednotlivych tydnech se ¥tipetych obdobich (1986-1990, 1991-1995 a
1996-2000) zvySovaloSrov. HOEKSTRA, R. E., FERRARA, T. B., COUSER, R. J., P&, N. R. and
CONNET, J. E. Survival and Long-Term NeurodeveloptaeOutcome of Extremely Premature Infants Born at
23-26 Weeks' Gestational Age at a Tertiary Cemediatrics 2004, vol. 113, no. 1, pp. el-e6.

Montreal, Kanada, celkem 126 &wnarozenych &i ve 23.- 25. GT, 48 z nichipato na JIP. Srov. LEFEBVRE,
F., GLORIEUX, J., ST-LAURENT-GAGNON, T. Neonatalrsival and disability rate at age 18 months for
infants born between 23 and 28 weeks of gestafion.J. Obstet. Gynecpll 996, vol. 174, no. 3, pp. 833—-838.
Praha, Gynekologicko-porodnicka klinika VFN a 1. LF UK, d¢P fijato 242 dti narozenych ve 22.-27 GT,
ztoho ztoho 126 di narozenych ve 22.-25. GT. Srov. ZLATOHLAVKOVAB. KYTNAROVA, J.,
KUBENA, A. A., FLEISCHNEROVA, A., DOKOUPILOVA, M., PLAXA, R. Five-year survival without
major disability of extremely preterm infants b@in22—-27 weeks’ gestation admitted to a NI@idta Paediat
2010,vol. 99, no.11, ppl618-1623.

San Francisko,USA, celkem 211 Z& narozenych &i mezi 22. a 25. GT, na JIRijato 183 z nich. Srov. EL-
METWALLY, D., VOHR, B., and TUCKER, R. Survival antkonatal morbidity at the limits of viability ite
mid 1990s: 22 to 25 weeks. Pediatr, 2000, vol. 137, no. 5, pp. 616—622.

Upsala a Ume&Svédsko, centra s aktivnintigtupem od 22. GT, z 213 Zwarozenych &i mezi 23. a 25. GT
prezilo 66%. Rozhodnuti o ukdeni pée se ne&e na porodnim sale. & byly sledovany ve 3 periodach,
v tabulce jsou uvedeny vysledky za celé obdobiskepmi periodu. Srov. SERENIUS et al.: op. cit.
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byla Ziw narozenym &em poskytnuta jen paliativni & na porodnim sale.

Z tabulky 2 je patrné, Zestl narozené ve 22. tydnu jsou jefidka @ijimany na JIP a
jejich preziti je wtSinou vzacnéJest ve 23. tydnu nadtSirg jednotek intenzivni p& vice
nez 50% dti zente. Od poloviny 90. let az na vyjimkye¥ije vice nez 50%¢ti narozenych
ve 24. tydnu, ale pra¥godobnost feZiti se pohybuje ve velkém rozmezi od 50% do 81%
(90% v Upsale a Umeda bude nadhodnoceno relativmlym pdtem pacient).
Pravdpodobnost, Ze ditharozené ve 25. tydnu &ijpté na JIP bude propésb domi, je jiz

N1

spolehliv vysSi nez 50%,&Sinou nad 75%.

Tabulka 2. Preziti extrémné nezralych déti podle gest&nich tydnia z pfijatych na JIP

% z gijatych na JIP
(pccet mijatych na JIP)
Gesténi tydny

Studie stéazené podle let sledovani 22 23 24 25
Emsley H., North Western R., VB 1984-1989 0(6) 2(22) 33 (58)
Oishi M., Japonsko 1984-1993 12 (218) 21 (474) 3BL) 34 (178)
Lefebvre F., Montreal 1987-1992 0 (12) 36 (25) (BY)
Doyle L. W., Victoria, Australie 1991-1992 31 {16 51 (41) 61 (83)
Emsley H., North Western R., VB 1990-1994 19 (16)39 (43) 54 (37)
EPICure 1995 9 (22) 20 (131) 34 (298) 52 (357)
Mglholm Hansen B., Dansko 1994-1995 0(1) 0 (4) (3 58 (78)
El-Metwally D., San Francisco, 1993-1997 33 (3) 39( 67(54) 82 (87)
Field J. D., region Trent, VB 1994-1999 0 (15) 198 24(165) 52(229)
Chan K., Kanada 1996-1997 ) 40 (109) 57 (254) 76 (358)
Tommiska V., Finsko 1996-1997 14 (7) 20 (20) 56)(3 67 (51)
Serenius F., Upsala a Ume&, Svédsko 1992-1998 43 (40) 63 (70) 77 (103)
Serenius F., Upsala a Umed&, Svédsko 1996-1998 50 (18) 90 (19) 85 (34)
Hoekstra R. E, Minneapolis, 1996-2000 66 (53) ®O)( 85 (115)
Riley K., Londyn, VB 1996-2000 71 (7) 47 (17) 7B)J2 80 (30)
Lui K., region Australie 1998-2000 0(3) 29 (48) (HB3) 65 (158)
Markestad T., Norsko 1999-2000 0(2) 39 (23) &) (5 80 (69)
EPIBEL, Belgie 1999-2000 0(1) 8 (13) 35 (54) 58)(9
Tommiska V., Finsko 1999-2000 0 (4) 35 (20) 57 (44)75 (57)
Zlatohlavkovéa B., Praha 1999-2003 64 (11) 64 (22) 0 (40) 89 (53)
Field J. D., region Trent, VB 2000-2005 0(9) 18(65) 41(198) 63(225)
Itabashi K., Japonsko 2005 34 (97) 54(282) 78)4285 (501)

Narodni japonské vysledky jejich aiitsice vyjaduji jako procento fezivSich ze zi¢r
narozenych, ale protoZze Japonsko od roku 1991 wgehajtenzivni p& u vSech Zi¢
narozenych &i od 22. tydne, dovozuji, Zze tytoétdl byly pfijaty na jednotky intenzivni
pé&e Stejré tak vysledky ze 2 terciarnich center ve SvédskSERENIUS et al. uvagl
jako preZiti ze vSech Zinarozenych, ale z kontextu vyplyva, Z&idyly piijaty na JIP**
Hodnotime-li viabilitu jako pravtpodobnost feziti wtSi nez 50%, pak v roce 2000 byla na

10 5rov. OISHI et al.: op. cit. Srov. ITABASHI et abp. cit. Srov. NISHIDA a SAKUMA: op. cit.
1 5rov. SERENIUS et al.: op. cit.
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jednotkach intenzivni gé sdruzenych ve Vermont Oxford Networkekraiena tato hranice
ve 24. tydnu** 3V roce 2005 v Japonskugzilo 56% dti narozenych ve 23. gestdm
tydnu

Jak tyto velice rozdilné vysledky interpretovat?IRéerozgEti zejména v nejnizsich
gest&nich tydnech mze byt zfisobeno chybou malyatisel, ale i rozdilnymi fistupy k péi
v rizné dol a na izném mis, jak jeS€ dale ukazu. Vidime, Ze praggbdobnost feziti se
zvySuje se zvySujicim se gestan tydnem a Ze na vSech pracovistiéezpe vice nez 50%
déti prijatych na JIP ve 25. tydnu.¢b narozené ve 22.-23. tydnu téirs jistotou zerfou.
Pravdpodobnost feziti ma jedt ve 24. tydnu takovy rozptyl, Ze odpovida TANNERZov
neznamé &i oteviené pravdpodobnosti'® Nejsme tedy schopnitedpowdst vysledek ani
pro celou skupinu novorozel@arozenych v daném ge&tém tydnu, natoZz pro konkrétni
dite.

Krom¢ pravaepodobnosti peziti je dalSim faktorem pro rozhodovani o zahajovani
intenzivni pée pravdepodobnost feziti bez zavazného postizelsem peswdéena, Ze pouze
vysoké riziko mortality a celoZivotni zavazné mdity ospravediuji neposkytovani
intenzivni pée na hranicich viability. ¥Sina publikovanych studii sleduje morbiditu
extremré nezralych éti do jednoho nebo dvou let korigovanéhikw (odeitaji se tydny, o
které se di narodilo fed 40. gestanim tydnem):*® Shrnuti vysledi dlouhodobé morbidity
ze studii, které zahrnovaly kohorty z jednotlivyzbmi, regiofi a center a sledovalyétil
nejmeérk do 18 nésiai, provedli BLANCO F. et al. Pra¥godobnostdzké morbidity se ofi
shiZuje s rostoucim gegtdm wkem. Z gezivSich dti ma zavazné postizeni az 68%tid
narozenych v ménnez 23. tydnu, 55% narozenych ve 23. tydnu, 38%4etydnu a jest
skoro tetina dti (31%) narozenych ve 25. tydnu. Zavazné celobiv@ostizeni je ale
piitomno i u @tiny Zijicich dsti narozenych v obdobi jasné viability ve 26. atg@nu.**’

Nasla jsem jenctyii studie, které uvagi vysledky podle gestaich tydri v

ptedskolnim ¥ku, patou studii jsme letos publikovali M. Dvé studie ukazuji celostatni

112 5rov. BLANCO et al.: op. cit. s. e479. DosaZeirtic viability podle definice odvozené z farmakatgho
konceptu L3, (letélni davka 50 znamena 50%epiti a 50% umrti)Viz s. 31 a poznamka 89.

113 vermont Oxford Network je databaze, ktera shraihgé Gdaje dti s porodni hmotnosti 401 aZ 1500 g,
narozenych narozenych ve 22+0 az 29+6 ¢mfth tydnech, k&enych ve spolupracujicich institucich ve
Spojenych statech a EvrapV roce 2000 zahrnovala kolem 30 0O&idasi z 350 jednotek intenzivni §eé
Srov. Vermont Oxford NetworlDatabase [cit. 2009-6-21].

Dostupné z: kttp://www.vtoxford.org/home.aspx?p=about/networs hdn.

114 Srov. ITABASHI et. al.: op. cit.

15 Srov. TANNERT et al.: op. cit.

118 Srov. AAP, Committee on Fetus and Newbd?adiatrics, 2004.

117 Srov. BLANCO et al.: op. cit. s. e479. Viz pozn&e - definice zavazné morbidity.

118 Srov. DOYLE: Pediatrics 2001. Srov. HOEKSTRA et al.: op. cit. Srov. MARWO N., WOLKE, D.,
BRACEWELL, M. A., SAMARA, M., for the EPICure Stud@roup. Neurologic and developmental disability
at six years of age after extremely preterm biNh.Engl. J. Med 2005, vol. 352, no. 1, pp. 9-19. Srov.
MIKKOLA, K., RITARI, N., TOMMISKA, V., SALOKORPI, T., LEHTONEN, L., TAMMELA, O.,
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vysledky (Velka Britanie a Severni Irsko v EPICstady a Finsko ve Finnish ELBW cohort
study), jedna regionalni vysledky (australsky Sfétoria ve Victorian Infant Collaborative
Group study) a jedna vysledky z terciarniho cer(tvinneapolis v USA autdr R. E.
HOEKSTRA et. al.). Ve studii z USA bylyed vySeteny v pamérném wku 47,5 ngsice®

v ostatnich v §ti nebo Sesti letech. Bvstudie vykazuji zavazna postiZzeni jako procento ze
Zivé narozenych i z ifjatych na JIP. Z Zi& narozenych bylo fieziti bez &¢Zkého postizeni
vzacneé do 24. tydne aigtavalo nizké jestve 25. tydnu (43% ve Victorian study a 20% v
EPICure study, vomto tydnu uz $tSina dti byla @ijata na JIP). Z &i prijatych na JIP ve
23. gestanim nendlo tézké postizeni ve Victorian study jen 19%tid v EPICUre study
dokonce pouze 6% z nich, ve 24. tydnu 34% a 129@5vaydnu 46% a 24%° PreZiti bez
téZkého postizeni udti, které byly propughy domi a zhodnoceny vipdSkolnim ¥ku, se ve
vSechc¢tyiech studiich zraé iSi a pohybuje se mezi 36-80% ve 23. tydnu, 4% 7@ 24.
tydnu a mezi 60-80% ve 25. tydnu. Celkem byly vigiey jen ti déti narozené ve 22. tydnu.
V EPICure study jedno ze dvou propimtch diti bylo bez #Zkého postizeni?* Ve studii z
Finska jediné propudté dit v pti letech nentlo zavazné postizent?

V Ceské republice se vykazuje mortalita a morbiditaonozend s velmi nizkou
porodni hmotnosti (mé&mez 1500 g) ve dvou letech korigovanékiaw tedy podle porodni
hmotnosti, ne podle gestach tydri. DalSi vyvoj tchto dti neni sledovan. Pro naSi&pou
vazbu jsme zpracovali a publikovali vysledkgdnoceni v 5 letechéku pivodre extrémn
nezralych dti, piijatych na jednotku intenzivni pé naseho pracovidv letech 1999-2003.
Sloupcovy graf 1 znaznuje vysledky po gestaich tydnech v procentech i v absolutnich
hodnotach. Uvadi mortalitu do 5 letkw (2 dti zemiely po propu&ni pied koncem 1. roku),
pieziti se zavaznym postizenimi€sini a &¢Zké postizeni), f@ziti bez zavazného postizeni

(mirné postiZzeni nebo bez postizeni) a ztrétuzk sledovaniz>

PAAKKONEN, L., OLSEN, P., KORKMAN, M., FELLMAN, V.and for the Finnish ELBW Cohort Study
Group. Neurodevelopmental outcome at 5 years of age wéteonal cohort of extremely low birth weight
infants who were born in 1996-199PRediatrics 2005, vol. 116, no. 6, pp. 1391-400. Srov.
ZLATOHLAVKOVA et al.: Acta Paediatr, 2010.Nezahrnula jsem vysledky nejng$i prospektivni obsereai
studie, ktera byla publikovana ¥eznu 2011 a sledovala v 5 letectticharozené ve 22.- 27. tydnu nebo
s hmotnosti 500-999 g v letech 1999-2000 v NorpkatoZze ma jinou metodiku hodnoceni a neuvadi edjst
zavazné morbidity po gestsich tydnech. Uzavira, Ze vysledky byly horSi dti cnarozenych v ménnez 26.
tydnu proti d¢tem narozenym ve 26. a 27. tydnu. Vliv géetho tydne na motorické a kognitivni funkce se ale
snizoval u dti bez d¢tské mozkové obrny, slepoty nebo hluchoty. SroW ERSEN, K. T., SOMMERFELT,
K., RONNESSTAD, A., KAARESEN, P. |, FARSTAD, T.,KRANES, J., STZEN, R., ELGEN, I. B,
RETTEDAL, S., EIDE, G. E., IRGENS, L. M., MARKESTADT. Prediction of Neurodevelopmental and
Sensory Outcome at 5 Years in Norwegian ChildremBextremely PreternPediatrics 2011, vol. 127, no. 3,
pp. e630-e638.

119 5rov. HOEKSTRA et al.: op. cit.

120 DOYLE: Pediatrics 2001. MARLOW: et al., op. cit.

I MARLOW et al.: tamtéz.

122 MIKKOLA et al.: op. cit.

123\/iz poznamka 17 - definice zavazného postizetedsti a &2ké). Mirné postizeni zahrnuje 1Q 1 az 2 SD od

43



Graf 1. Vysledky mortality a zavazné morbidity v 5letech wku podle gest#&nich tydni
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Neonatologické oddleni Gynekologicko-porodnické kliniky VFN a 1. LF WK v Praze
242 déti narozenych ve 22.-27. GT a li&enych na JIP v letech 1999-2003

Vysledky geziti bez &zkého postizeni vipdSkolnim ¥ku ze vSech 5 publikovanych studii
jsou shrnuty v tabulce 3. Tabulka 4egdstavuje prawpodobnost feziti bez zavazného
postizeni jako rozmezi mezi nejhorsim a nejlep&fstedkem:?*

Tabulka 3. Preziti bez zavazné morbidity dti narozenych na hranicich viability
v letech 1995-2000 a vyS&nych v predSkolnim wku

% z vySéenych (paet vySetenych)

Gesfai tydny
Studie 22 23 24 25
EPICure 1995 50 (2) 36 (22) 49 (73) 60 (144)
Victorian Infant Collaborative Group 1991-1993 (V) 67 (21) 75 (51)
Hoekstra R. E., Minneapolis 1996-2000 66 (64) 79 (152) 80 (207)
Mikkola K., FinnishELBW Study Groupl1996-1997 100 (1) 80(4) 61(18) 73(33)
VFN Praha 1999-2003 57 (7) 77 (13) 89 (28) 77 (43)

praméru, mirnou poruchu sluchu, Silhani nebo refrdkvady, mirné neurologické odchylky. Srov. MARLCM
al.: op. cit. s. 14.

124 Srov. MARLOW et al.: op. cit. Srov. DOYLE, WRediatrics 2001. Srov. MIKKOLA et al.: op. cit. Srov.
HOEKSTRA et al.: op. cit. Srov. ZLATOHLAVKOVA et alActa Paediatr, 2010, op. cit.
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Tabulka 4. Pravdépodobnost greziti bez zavazné morbidity v pedSkolnim wku
pro déti narozené na hranicich viability v letech 1995-200

Gestéd tyden
Sledovany parametr
22 23 24 25
Preziti bez &zkého postizeni
Z piijatych na JIP (%) 6-45 12-62 24-70
Z vySetenych (%) 36-80 49-89 60-80

Juvadji jen 3 studie: EPICure, Victorian, VFN a 1. LF WKPraze

Graf 2 ukazuje posr preziti se zavaznym postizenim a bez zavazného postiz
v predskolnim ¢ku u dti vySetenych ve vSech 5 studiich. Ve sloupcich je uvedatetp
postizenych a nepostiZzenychtidv kazdém gestaim tydnu. Ve 22. tydnuipZilo minimum
déti a vysledky mohou byt zkresleny malytisly. Je patrné, Ze se zvySujicim se gesta
tydnem klesa procento zavaznych postizeni, aleilsojgbu mér napadné nez v procentu
pireziti. Graf doklada, zerpzije-li di€, gesténi tyden se stava m&nwyznamnym prediktorem

preziti bez zavazné morbidity.

Graf €. 2. Kvalita pieziti v pfedskolnim wku
5 studii, 888 d&ti narozenych v letech 1991-2003
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O dalSim vyvoji fivodre extrémrt nezralych ¢ti do dospivani &asné dosfosti
mame sporadické zpravy pouze jako o celé skugéti s velmi nizkou porodni hmotnosti
(< 1500 g)'*° &i extrémrg nizkou porodni hmotnosti (< 1000 g) nebo jako k& ckupiré

extremré nezralych ¢ti (narozenych v < 29. tydnu). Victorian Infant Gdlorative Group

125 5rov. HACK, M., FLANNERY, D. J., SLUCHTER, M., CARR, L., BORAWSKI, E., KLEIN, N.
Outcomes in Young Adulthood For Very-Low-Birth-Whatgnfants.N. Engl. J. Med 2002, vol. 346, no. 3, pp.
149-157.
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Study sledovaladi s porodni hmotnosti 500-999 g az do 14 let, #tch bylo €Zce, 15%
stredre a 25% mirg postizenych; 46% dospivajicich nm Zadné postizeni. Vysledky
odpovidaly vySéenim ve 2, 5 a 8 letech,iqupo¥d se zpesiovala se zvySujicim
se wkem?® Svédska narodni kohortova studie zjistila, e ¥3ti narozenych ve 24.-28.
tydnu potebuje v dosglosti pro své postizeni socialni pomoc. Bez&adi je 3,5% z nich,
zakladni vzdlani ma 11,7%, Skolu do 12-13 let naw&tvalo 44,8% éti, jen 26,2% chodilo
do 3koly vice nez 14 1ét’ D'ANGIO et. al. vy3eili ve 14 letech v regionalni studiistl
narozené v mennez 29. gestaim tydnu; 41% nesto Zadné fyzické postizeni ani probléemy
se vzalavanim, 11% naopak ¢to te¢zké fyzické postizeni i vzthvaci probléemy. Bez
fyzického postiZzeni bylo 30%t, 74dné vzdavaci problémy netsto 44% dkti.*?®

Ponern¢ aspgsSny gechod fivodre extrémré nezralych ¢ti do dosplosti popisu;ji
Saroj SAIGAL et. al. Ve srovnani s donoSenou pagurepozorovali rozdily ve vthni,
zanestnani, nezavisléem Zzivgt shatcich ¢i zivoté s partnerem. V subanalyzeit$i podil
extrémré nezralych dti nebyl @i vySeteni v zamistnani nebo ve Skole; po vykmni dti
s postizenimi ale rozdil nebyl patrfi. V jiné praci zabyvajici se stejnou skupinogtid
upozonuji autdi na vyznamg vysSi neurosenzorické postizeni (27% proti 2% uatikd),
vétsSi vyskyt chronickych onemoéni jako Kece, astma, opakované bronchitidy. Nenasli
odliSnosti v eménich problémech a mentalnich onemsadoh. Rivodne extrémié nezralé
déti udavaly v dosglosti vice funknich omezeni jako poruchy widi, slySeni, oboustrannou
slepotu, neohrabanost, potizecenim nebo sebeobsluznosti, men¥icdu ve své fyzické
schopnosti, ménaktivnino sportovani. Na druhé stégomivodre extrémi nezralé dti proti

piedpokladm v dosglosti n&erpaly vice progedki ze zdravotniho systému nez jejich

126 Victorian Infant Collaborative Group sledovala 3%%¢ narozenych &i s porodni hmotnosti 500-999 g ve
stag Victoria v Australii, postup# publikovala vysledky vyS&tni ve 2, 5, 8 a 14 letech. Srov. DOYLE, L. W.,
CASALAZ, D. for the Victorian Infant CollaborativBtudy GroupArch. Dis. Child. Fetal Neonatal Ed2001,
vol. 85, no. 3, pp. F159-F164. Srov. DOYEediatrics 2001.

127 studie sledovala 31 %t narozenych v letech 1973-1979 ve 24.-28. tydmichZ 43 se narodile 26. tydnu.
Srov. LINDSTROM, K., WINDBLADH, B., HAGLUND, B., HERN, A. Preterm Infants as Young Adults: A
Swedish National Cohort Studyediatrics 2007, vol. 120, no. 1, pp. 70-77.

128 7e 132 pezivich dti narozenych v letech 1985-1987 v regionalnim memtRochestru v USA bylo ve 14
letech vySeeno 126 dti (95%). Za &zké fyzické postizeni byla povazovansastkd mozkovéa obrna, korigované
vidéni na lepSim oku > 20/200 nebo poSkozeni sluchuneagujici fe¢ jako primarni komunikaci. Zastké
problémy (naruSeni) v&thvani byla povazovéana nutnost ngvstvat fidu s 1 ditelem na 8 zaka 1 asistentem
nebo tidu s 1 ditelem na 12 zdka 1 dalSim dosfym na 3 dti. Srov. D’ANGIO, C. T., SINKIN, R. A,
STEVENS, T. P., LANDFISH, N. K., MERZBACH, J. L.,YAN, R. M., PHELPS, D. L., PALUMBO, D. R,,
MYERS, G. J. Longitudinal, 15-Years Follow-up of ildhen Born at Less Than 29 Weeks' Gestation After
Introduction of Surfactant Therapy Into a Regioeukblogic, Cognitive, and Educational Outconieadiatrics
2002, vol. 110, no. 6, pp. 1094-1102.

129 prospektivni longitudinalni popuiai studie z oblasti Ontaria v Kartady3etila ve 22-25 letech 149t
(90%) ze 166 &i narozenych s porodni hmotnosti 501-1000 g \cketEd77-1982. V ménnez 26. tydnu se
narodilo 33 dti (22%). Srov. SAIGAL, S., STOSKOPF, B., STREINER,, BOYLE, M., PINELLI, J.,
PANETH, N., GODDEERIS, J., Transition of Extremdlpw-Birth-Weight Infants From Adolescence to
Young Adulthood. Comparison With Normal Birth-Wetdgbontrols.JAMA, 2006, vol. 295, no. 6, pp. 667—675.
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donogeni vrstevnici a v zasask tSily podobnému zdravotnimu statili.Tato prace je prvni
longitudinalni studii, kterd se zabyva zdravotnitavem, chronickymi onemoénimi,
fyzickymi schopnostmi a vyuzivanim zdravotnit@é& mladé dosflosti u pivodns extrémn
nezralych dti narozenych v rané& neonatologie.

Nejnowji vysledky nezralych é&i pri prechodu do dosgosti shrnuji v pehledovéem
¢lanku Lex W. DOYLE a Peter J. ANDERSON. Zmji metodologické problémy spojené
s longitudinalnimi kohortovymi a popuaimi studiemi, ze kteryclierpdme naSe znalosti, i
to, Ze \tSina studii vychazi z porodni hmotnosti a ukazausledky dti s velmi nizkou
(mére nez 1500 g) nebo nizkou porodni hmotnosti @gnéez 1000 g), tedy nerozliSuje
jemrgji hmotnostni kategorie. Pokud studie udavaji gestaydny, byvaji vysledky shrnuty
pro celou skupinu extrémimezralych (narozenych v m&€nez 29.¢i 28. tydnu) neboézce
nezralych dti (narozenych v ménnez 33. nebo 32. tydnu). Také v dpkdy se studovani
mladi dospli narodili, g'ezivalo podstathmére extrémr nezralych éti. Autori se zabyvaji
raistem a nutiinim stavem, stavem kardiovaskularniho a regpited systému,
neurologickymi a smyslovymi postizenimi, dosazenymiklanim, poznavacimi funkcemi,
psychiatrickymi onemocemimi, kvalitou Zivota a funknimi omezenimi. Dochazeji k z&w,
Ze jako skupina maji gwvodré extrémrt nezralé éti vice zdravotnich probléinv ¢asné
dospglosti ve srovnani s dono$enymi vrstevniky, afeSina z nich je produktivni a zdravi.

Vysledky dti narozenych v minulém stoleti odrazely rychly eyweonatologie ve
vyspilych zemi od poloviny 60. let. Da se s nadsazkou) Ze dive nez byly publikovany,
zatim vSak nevime, jak si povedou v dospivani netdosglosti, proto se vySe uvedena data
nedaji zobetovat. Za posledni desetileti séepivani nezralych i uz déle nezvySovalo.
William L. MEDOW a John D. LANTOS se domnivaji, ¥gsledky dti narozenych v roce
2000 a publikovanych v roce 2004 jsou spolehlivykazaatelem pro s@asnost. Japonské
vysledky z roku 2005 jsou podléchto autol vyjimkou a t7ko budou pekonany-** Nelze
ziejme ocekavat dalSi vyznamné sniZzovani mortality extrémazralych ¢ti. Je ale velmi
pravdépodobné, Ze se j@podai snizit jejich dlouhodobou morbiditu novymi posyujako
jsou SetryjSi zpisoby a zkracovani doby wig plicni ventilace¢i dokonce odklon od uaté

plicni ventilace a &Si priklon k distegni podpde, snizeni dopotené frakce kysliku i

%0 grov. SAIGAL, S., STOSKOPF, B., BOYLE, M., PENETHy., PINELLI, J., STREINER, D.,
GODDEERIS, J. Comparison of Current Health, Fumatid_imitations, and Health Care Use of Young Adult
Who Were Born With Extremely Low Birth Weight anadfhal Birth Weight.Pediatrics,2007, vol. 119, no. 3,
pp. €526-e573.

31 Srov. DOYLE, L. W. and ANDERSON, P. J. Adult Outee of Extremely Preterm Infant8ediatrics 2010,
vol. 126, no. 2, pp. 342-351.

132 5rov. MEADOW a LANTOSPediatrics 2009 s. 595.
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oxygenoterapii, agresivni parenteralni vyzitasné zavashi enteralniho fijmu a striktni
omezeni celkovych kortikoid MuZeme se domnivat, f@avdepodobr mére déti si ponese
do dalSiho Zivota zavazné postizeni. Nezndme viak pmav@&podobnosti; neiizeme ani
vylowcit, Ze zvySené iezivani dti na hranicich viability v sab nezahrnuje vySSi

pravdpodobnost jejich postizeni.

4. 2. 1. 1. 3. Nedostatek znalosti @@wich vniméani bolesti

V kapitole zabyvajici se viabilitou jsem se dotktdazky, odkdy plod nebo
novorozenec vnimaji bolest. Jak intenzivnicgpdgak umirani zjsobené duSenim jsou
bolestivé a zfisobuji utrpeni. Bolest a utrpeni hodnotime obgako Spatné, v medicijako
maleficenci, ,Skozeni“ pacientovi. Mohou byt ospedinitelné jen fevazujicim prosfthem
zvolené terapie.

lvica KOSTOVIC a Milos JUDAS z Chorvatského institutu pro vyzkomozku dosli
k zawram, Ze gechodny systém drah v mozkovéi& se z&ind formovat s prvnimi spoji
mezi neurony mozkovéuky (synapse) kolem 8. postkoncegho tydne (tedy kolem 10.
gest&niho tydne) a vymizi na konci prvniho roku Zivotdezi 22.-24. postkonceépim
tydnem (24.-26. gestaim tydnem), v obdobi hranice viability plodu, cdsné projekce
z thalamu do ,podploténkové” zénys(bplate zone) a senzorické projekce z thalamu do
kortikalni ploténky uz tvi substrat pro evokované elektrické potencialyét@pu vazbou
mezi thalamem a kortikalni ploténkou mohou byt modany pohyby plodu. Mezi 24. a 34.
postkoncepnim tydnem praistaji thalamokortikalni drahy fechodnou oblasti, tj.
.podploténkovou“ zdénou. Zaroviese tvdi synapse mezi neurony této zony a neurony
kortikalni ploténky. Je to obdobi vyvojového ,okn&dy mozek ma nefiSi strukturalni i
funkéni plasticitu. Po 34. postkonaapm tydnu se vyvojova plasticita mozku sniZzuje, ale
jese pretrvava tizné dlouhou dobu po narozeni, ritgbad pro kratké kortiko-kortikalni spoje
trva aZ do Sestéhodasice Zivota>?

Tato zjiSeni maji vyznam nejen pro vazeni présipu a rizik poskytnutici
neposkytnuti intenzivni @é ve smyslu bolesti a utrpeni, ale i préegpowd tézkéeho
postizeni po krvaceni do mozkovych komor nebo pamoi bilé hmoty, rozhodujeme-li o
ukorgeni intenzivni p&. Na hranicich viability plod nebo novorozenégjié bolest vnima,

we

Committee, Canadian Paediatric Societizmava, Ze i kdyz podavame léky proti bolesti,

13 Srov. KOSTOVC, I. and JUDAS, M. Transient patterns of cortieahlnation during prenatal life: Do they
have implications for treatmenkeurosci. Biobehav. Re2007, vol. 31, no. 8, pp. 1157-1168.
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,bolest a utrpeni, které zakousi novorozenec, iiteme wit.“ ** Dojde-li k poskozeni
mozku v obdobi jeho vyvojové plasticity, je mozr#e se vytvéi ndhradni spoje, které
obejdou misto l1éze. Netheme tedy v dabudalosti s jistotou fedpowdét stupaé budouciho

postizeni.

4. 2. 1. 2. Objektivni ontologick& nejistota
Druhy typ objektivni nejistoty nazyvaji TANNERT aho spoluaut® ontologickou
nejistotoy zpisobenou stochastickym chovanim komplexnich teclmitk biologickych
a/nebo socialnich systéma proto ji neni mozno vgsit deterministickym uvazovanim
a/nebo vyzkumem. Tento druh nejistoty Ize podle @onémazoru spabvat
v negredpowditelnosti progndzy konkrétniho di¢ narozeného na hranicich viability ¥ech
duvodi:
1. Ovlivnéni predpoxdi intrauterinnim vyvojem plodu,ifinami predtasného porodu a
komplikacemi postnatélni adaptace — biologickédakt
2. Ovlivnéni predpowdi dobou peziti — fenomérasné smrti

3. Ovlivnéni vysledKi pristupem k p& — fakta ovlivrena hodnotami

4. 2. 1. 2. 1. Ovlivéni predpovdi intrauterinnim vyvojem plodu, ffginami predcasného
porodu a komplikacemi postnatalni adaptace — gioke faktory

Rada studii doklada, ze gesta vk je sice zakladnim faktorem pro prognozusteit
ale na vysledku se podileji i dalSi ukazatele. ®jalké Ficiny, které mohou ovlivnit vyvoj
plodu a postnatalni adaptaci extrémmezralého novorozence, nastinim jenstkuprotoze
jejich rozbor by pesahl ramec této prace. Zahrnuji genetické nebgepptické faktory,
faktory zevniho prosedi nebo kombinace obou. Hatem variabilita v dozravani plodu, ktera
zpasobuje, Ze funéni zralost novorozeticze stejného gestaiho tydnu se rize liSit. Nemoci
komplikujici &hotenstvi nebo porod (néklad diabetes, hypertenze, preeklampsie,
hepatopatie, HELLP syndrom, intrauterinni infekasfyxie, krvaceni) zasadnim igmbem
ovliviwuji riast, vyvoj a zrani plodu i postnatalni adaptaci.obtjie gediasného porodu
vyznammié pasobi na poporodni pbch a podili se na prognéze dé& Nezname dosud
vSechny pic¢iny predcasného porodu; ity znantésto nejsme schopni v konkrétnitigad
detekovat. Vime, Ze riziko smrti a zavazného pesiizsnizuje vySSi porodni hmotnost

(signifikantni snizeni rizika na kazdych 100 g&eyi hmotnosti), Zenské pohlavi, jedeime

134 « the pain and suffering experienced by the infam intensive care cannot be determinedétus and
Newborn Committee, Canadian Paeditric Society; Mute-Fetal Medicine Committee, Society of Obstédris
and Gynaecologists of Canada. Management of theawosith threatened birth of an infant of extremielyw

gestational ageCan. Med. Assoc1994, vol. 151, no. 5, pp. 547-553.
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tshotenstvi a prenatélni podani kortikibichatce k indukci dozravani plic plod®r. Pohlavi
plodu je¢asto neznamé, hmotnosed porodem odhadujeme podle ultrazvukového et
S iznou mirou spolehlivosti.

S extrémni nezralosti jsou spojeny dejSi komplikace poporodni adaptace.
Rizikovymi faktory pro peziti a geziti bez zavazného postizeni jsou zejména infekce,
krvaceni do centralniho nervového systéinporareni bilé hmoty g zménéach prokrveni,
neuzaveni tepenné dieje, nekrotizujici enterokolitida, renalni a predan selhani, chronické
plicni onemocwni (bronchopulmonalni dysplazie) a odliSny vyvoy aga @&nim pozadi,
vedouci k porucham vithi az slepat (retinopatie nezralych). Velkou roli hraje genkéic
predispozice i zevni prasdi. Rikladem niize byt nefizniva epidemiologicka situace na
odctleni, kdy di¢ prodla Zivot ohrozujici nozokomialni infekci; i kdyZz gvladne, jeji
nasledky nize nést cely Zivot. Podobnnarozeni déte mimo perinatologické centrum
(perinatologické centrunti terciarni centrum koncentrujetgaéasné porody z titého

Nt s

regionu) a transport v nejkiitsjsich okamzicich jeho Zivota podstarhorsuji prognézi®

4.2.1. 2. 2. Ovlivéni predpodi dobou peziti — fenomérasné smrti

Z vysledki citovanych studii vyplyva, Ze riziko amrti je rfgpo Uunmérné gestanimu
tydnu a porodni hmotnosti, tedym nezralejSi a mensi djttim vy3Si mortalita. Doba amrti
ve WtSing publikovanychelanki neni uvedena. William MEADOW a John LANTOS zjistil
Ze extrémn nezralé dti, které na jednotce intenzivni ¢ University of Chicago v letech
1991-2001 nefzily, zentely tSinou brzy po narozegi do nekolika dni (median 3 dny pro
celé obdobi, od roku 1995 zvySen na &m0 dni). Prav&podobnost feziti do propushi
byla 4. den Zivota pro celou skupingtids porodni hmotnosti mé&émez 1000 g vysoka (>
80%). Jestlize dits porodni hmotnosti mensi nez 600 g Zilo 4. deatdj pravdpodobnost
jeho peziti do propugni byla vy3si nez 509 Podob# v nasi studii zetiely déti narozené
ve 22.-24. gestmim tydnu signifikanté diive (median: 4; 95% CI: 0.0, 10.7) neétid
narozené ve 25.-27. tydnu (median: 71; 95% CI: 049.4). PRezZilo-li ditt narozené na
hranicich viability 4. den Zivota, jeho prajgbdobnost feziti do 5 let byla vysSi nez 50%, po
11. dnu uz 959%

Fenoméncasné smrti uéch, kt&i nepeziji, znamena, Ze pateni prognéza déte

135 Srov. DOYLE:Pediatrics 2001. Srov. MARLOW et al.: op. cit. Srov. MIKKOLAp. cit. Srov. TYSON et
al.: Pediatrics 2008. Srov. ZLATOHLAVKOVA et al.Acta Paediatr, 2010.

13Srov. BLACKMON, L. R. The Role of the Hospital ofirBh on Survival of Extremely Low-birthweight,
Extremely Preterm InfantdleoReviews2003, vol. 4, no. 6, pp. e1l47 — el52.

137 Srov. MEADOW, W. and LANTOS, J. Ethics at the Lirof Viability: A Premie’s Progress\eoReviews

2003, vol. 4., no. 6, pp. e157—e162. [cit. 20103B-Postupné z: kitp://neoreviews.aappublications.org

138 Srov. ZLATOHLAVKOVA et. al.:Acta Paediatr, 2010 (nepublikované tdaje).

50



odvozena z gestaiho tydnec¢i porodni hmotnosti, kyzpresrena dalSimi ddaji (hmotnost,
pohlavi, ¢etnost &hotenstvi a podani kortikaidmatce k dozrani zralosti plic plodu), které
navrhuje J. TYSON?*® se vyznam& méni po rekolika dnech Zivota. Je to nejenom dalsi
doklad nepedpowditelnosti vysledku v dah kdy mame rozhodnout o poskytnuti nebo
neposkytnuti intenzivni @é, a z toho vyplyvajici objektivni medicinské ntgiyg, ale tento
fakt ma i zavazné etickéusledky. Jestlize figziti prvnich gkolika dni znamena smazéni
zasadniho rozdilu mezi ge&tdmi tydny (a graf 2 ukazuje, Ze se to tyka i zaamorbidity

v predskolnim ¥ku), vyvstava otazka, zda@ahajit a opakovad hodnotit* pristup neboli
.individualizovana prognosticka strategie’neni medicinsky i eticky oprasmejSi nez
wstatisticky pristup“. Jsou Iék& ve swtle tohoto zjis¢ni opravini nebo nejsou dokonce

povinni p‘ekonat pipadny nesouhlas rafli se zahajenim intenzivni §e?

4. 2.1. 2. 3. Ovlivéni vysledk pristupem k pé& — fakta ovliviena hodnotami

Z vySe uvedenych tabulek je debpatrné, Ze se vysledky ve vysmh zemich,
regionech nebo specializovanych perinatologickyehtrech velmi lisi. Hlavnim idvodem
jsou pravdpodobré rozdilné medicinské postupy, které jsou nawdowme ¢i newdonmg
podmirgény postojem k p& o extrémr nezralé ¢ti. Podil gezivSich dti ze vSech Zig
narozenych na dolni hranici viability nevyjage skuténou schopnostthto dti prezit, ale
spiSe odrazi postoje zdravotii& rodta k zahdjeni resuscitace a poskytnuti intenzividiepé
VétSina diti ze 22. 1 23. tydne zem na porodnim sale. Citované studie nepopisujiilpzd
poporodni adaptaci dénych a nek&enych dti. AZ na vyjimky se nedozvime, jakyiptup
porodnici a neonatologové volifjstatisticky”, ,lé ¢it dokud neni jistota“nebo,zahdjit a
opakova#d hodnotit), tedy jak jejich postoje k zahajovani nebo ul@rmani pée ovlivnily
mortalitu dti. Nezjistime také, do jaké miry se na amrtichilgbal prani rodét nel&it, ani
v jakém duchu byli rode informovani (zda byly Zdazreny Sance nebo rizika) a jak to
ovlivnilo jejich rozhodnuti. Satasné vysledky &i narozenych na hranicich viability jsou
vyznamrié predznamenany rozhodovanim vSeché¢aafirenych v fedchozich fpadech.
Pokud bychom si to netigtomovali i interpretaci vysledk, mohli bychom se ocitnout
v pasti ,sebe napljiciho se proroctvi“, kdy iedpowdi meni vysledky**® Drivejsi
rozhodnuti neposkytnout intenzivnigp@edou k vysoké umrtnosti a #mému ospravedémi
takového postupu v seasnosti. Vidime, Ze ,fakta“ jsou poznamenana nasizhodnutim, a
to urkuji naSe hodnoty. John D. LANTOS a William L. MEADND tikaji: ,Protokoly
odrazeji steja tak hodnoty jako fakta, ale hodnoty Avéakta. Fistup, ktery omezujedbu

%9 Srov. TYSON, et alNEJM, 2008.
190 Srov. WILKINSON, D. The self-fulfilling prophecyniintensive careTheor. Med. Bioeth 2009, vol. 30, no.
6, pp. 401-410. Srov. MERCURIQ: Perinatol, 2005, s. 687.
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deti narozenych ve 24. tydnu gestace povede k nizggiivani &échto dti. Nizké procento
prezivani pak ospravetlije a potvrzuje postup, i kdyZ pravédina je rekde jinde.**

Lorayne BARTON a Joana E. HODGMAN sfialy, Ze v jejich centru 72% umrti
predchézelo nezah&jeni nebo nepo@vani intenzivni pgel*? Moznym vyswtlenim pro
japonské vysledky, které se napadwymykaji vysokym procentemi@zivani ve vSech
tydnech, je snizeni prahu pro poskytovani interizpde v roce 1991 na 22. dokieny
tyden. Vliv znmeény piistupu potvrzuje i srovnani japonskych vyshedk let 1984-1993 s
rokem 2005 (procentor@zivSich ve 22. GT 12% vs 34%, ve 23. GT 21% vs 58®24. GT
34% vs 78% a ve 25. GT 34% vs 85¥%5)Nelze viak vylotit, Ze vyznamné zlepSeni neni
zagicinéno spiSe vyvojem moderni neonatologie.

Rozdil ve vysledcich stejnorodé populace v severwédsku, které zastava
proaktivni fFistup v péi o diti na hranicich viability, proti vysledkn v jiznim Svédsku, které
v roce 1990 fijalo doporweni poskytovat intenzivni peselektivre od 25. gestaiho tydne,
swed¢i spiSe pro vysitleni, Ze poskytovani intenzivni @ v nizSich gestaich tydnech
znamena nejenométsi Sanci na igziti cti narozenych na samém prahu viability, ale je
piinosem zejména proetl narozené v tydnech na jejim hornim okraji. Ze¢anarozenych
déti v letech 1995-1999¢pZilo v severnim Svédsku proti jiznim Svédsku 1396% ve 22.
GT, 41% vs 16% ve 23. GT, 70% vs 49% ve 24. GT% 85 60% ve 25. GT**V Dansku,
které se spiSerflani k zahajovani intenzivni pé az od 25. GT,modifikovany statisticky
pristup®), v letech 1994-1995 z Ziwnarozenych &i ve 22. a 23. GT néezil nikdo, ve 24.
GT 16% a ve 25. GT jen 50%td**° Ve Svycarsku se zlepsily vysledkyegivani dti
narozenych v ménnez 26. tydnu po vydani narodnich dogeni pro péi o déti na
hranicich viability vroce 2002. Hlavni zmou byl diraz na poskytnuti prozatimni
(“provisional”) p&e ve 24. tydnu proti fdv¢jSimu a priori neposkytovani intenzivnidgee

Ukazalo se, Zzetvodem zlepSeni je zvySenieziti cEti narozenych ve 25. tydnu ze 42% na

141% protocols reflect values as well as facts, but ealareate facts. A policy that limits treatmentifdants

born at 24 weeks’ gestation will lead to low sualixates for these infants. Those low survival satgll seem to
justify and validate the policy, even if the traisal relationship runs in the other directiorlLANTOS, J. D.
and MEADOW, W. Variation in the treatment of infarftorn at the borderline of viabilitifediatrics 2009, vol.
123, no. 6, pp. 1588-1590, s. 1589.

1“Bghem 10 sledovanych let (1993-2002) se v Southelifo@iia Medical Center z#nil piistup k resuscitaci
extrémr nezralych dti. V prvni poloviré obdobi byly rutiné resuscitovany vSechnytl s hmotnostf 450 g
nebo narozené ve 23. tydnu. Ve druhé polowndesetileti nebyly rutithresuscitovany &i s hmotnosti mén
nez 500 g. Hmotnost mezi 500 az 599 g a 23. tyghngovazovany za ,Sedou zénu*, kde bylo brano ahiy
pfani rodéu vyslovené po porads Iékdem a sdleni narodnich a Ustavnich vyslédioéti s hmotnostf 600 g a
narozené ve> 24. tydnu byly resuscitovany rutiin Srov. BARTON, L., and HODGMAN, J. E. The
Contribution of Withholding or Withdrawing Care Mewborn Mortality.Pediatrics 2005, vol. 116, no. 6, pp.
1487-1491.

143 Srov. OISHI et al.: op. cit. Srov. ITABASHI et..abp. cit.

144 Srov. HAKANSSON et al.: op. cit. Srov. SERENIUSaét op. cit.

“* Srov. M@LHOLM HANSEN a GREISENActa Paediatr, 2003.
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60%. Protoze dopoéeni ponechavala prostor pro individualni rozhoddvarysledky
jednotlivych center se ztas lisily. *°

| naSe sledovani podporuje nazor, Ze aktiviistpp zlepSuje prognézu extréén
nezralych dti.**” Pivodns bylo na$im zagrem srovnat vysledky &i narozenych na
hranicich viability ve 22.-25. tydnu s¢tthi narozenymi ve 26.-27. tydnu, které uz jsou
povazovany za viabilni. Ukazalo se, Ze se siceddmndobnost feziti i pravépodobnost
pieziti bez zavazného postizeni vyzngmaySovaly s kazdym gestaim tydnem, ale neliSily
se vyznamé mezi sebou ve 22., 23. a 24. tydnu, stdpk nebyl vzajemny signifikantni
rozdil mezi 25., 26. a 27. tydnem. VyznamwysSi pravdpodobnost fiznivého vysledku
méla skupina dti narozenych ve 25.-27. ge&tém tydnu. Vysledky &i narozenych ve 25.
tydnu byly srovnatelné sitini z 26.-27. tydne, o jejichZz viabiit nikdo nepochybuje.
Pravdpodobnost feziti a geziti bez zavazného postizeni v 5 letech prétalitijaté na nasi
jednotku intenzivni p& pati ve srovnani s ostatnimi publikovanymi vysledkyefvyssim, i
kdyZ je nutné pé&itat s chybou malychiisel. Sedm feZivSich dti ve 22. gestnim tydnu je
vyjimecné. Vedlo nas to k zé&w, Ze aktivni pistup (zahdjit a opakovad hodnotit®)
zlepSuje prognozu extrérimezralych dti narozenych mezi 25.-27. tydnem. Za obdobi
nejistoty @ rozhodovani o zjsobu pée Seda zénp kdy pravépodobnost Spatného
vysledku je vysoka, bychom u na<impovaZovat 22.-24. tyden. d& narozené v &chto
tydnech maji vyznaminvyssi riziko, Ze zebou nebo peziji se zavaznym postizenidadny
gest&ni tyden mezi 22.-27. tydnem vSak nezaja ditti, Ze fezZije a bude zdravé. V
absolutnim p&tu wtSina dti se zavaznym postizenim ¥eplSkolnim ¥ku pochazi z 25.-27.
tydne*® (Graf 2)

198 Srov. FISCHER et. al.: op. cit.

147 Srov. ZLATOHLAVKOVA et al.: Acta Paediatr, 2010. Chystdme se provést podigbhtesty vetns
kvality Zivota ve starSim Skolniméku v 11-12 letech a srovnatiyodns extrémr nezralé dti se skupinou
donoSenych vrstevnik

148 vysledky odréazeji nas tehdej&iigtup k plodim a novorozenim na hranicich viability (antenatalni steroidy
a neonatolog ifitomny u porodu od 22. GT, profylaktickd aplikaagfaktantu, neukotovani intenzivni pé&e
kromg pripadi nevyhnutelného Uumrti neb@&zkého intrakranialniho krvaceni s dalSi zavaznompdikaci).
Intenzivni pée byla zahajovano ve a7 23° GT pouze se souhlasem réidiale nase snaha poskytnout
intenzivni pée se zvySovala ve 23. GT, zdalo-li sedititalni“. Ve 24. tydnu jsme zahajovali intenzivp&i i
bez souhlasu roéii, nebyl-li cas jej ziskat;, zadny z radi pozdji péci neodmitl. Od 25. tydne jsmestil
resuscitovali. VSechny Zvnarozené &i od 24. tydne byly pjaty na jednotku intenzivni @é. Srov.
ZLATOHLAVKOVA et al.: Acta Paediatr, 2010.Subjektivni hodnoceni ,vitality" (energie a aktiyititsite) ma
podle Berit S. BRINCHMANN a Per NORTVEDTa moralniznam i rozhodovani v&zkych gipadech, kde
je v sazce zivot dite. Srov. BRINCHMANN, B. S., NORTVEDT, P. Ethicatdsion making in neonatal units
— The normative significance of vitalitided. Health Care Philos2001, vol. 4, no. 2, pp. 193-200.
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Graf 2. Vysledky mortality a zavazné morbidity v 5letech véku
Srovnani vysledl ve 22.-24. GT s 25.-27. GT
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Neonatologické oddleni Gynekologicko-porodnické kliniky VFN a 1. LF UK v Praze
73 déti narozenych ve 22.-24. GT a 169l narozenych ve 25.-27. GT, Eenych na JIP v letech 1999-2003

Zatim jedina studie (MOSAIC) se zabyva rozdily vipatalni péi ve 22+0 az ve
31+6 tydnech v 10 evropskych regionech ve vztahprdZivani a mortakd VSima si
vysledki t¢hotenstvi podle skupin gestach tydm (22.-23., 24.-27., 28.-31. tyden)ywbdu
ukorgeni thotenstvi, umrti f&d porodem, #&hem porodu a na porodnim saldjjgii na
jednotku intenzivni pg&e (JIP) a umrti do propusti. Z 388 plod Zivych na poéatku porodu
ve 22.-23. tydnu se 53,1% narodilo &iwyloucena byla pouzec¢hotenstvi ukodena pro
vrozené anomalie). Rozptyl mezi regiony byl vyzngmno francouzsky region Il-de-France
26,5%) a polsky region Wielkopolska/Lubuskie (89)8%a JIP bylo fijato 25,8% z plod
Zivych na pdatku porodu. Statisticky vyznamase liSilo gijeti na JIP v holandském (Zadné
dit¢) nebo francouzském (2,9%) proti polskému regi¢r®@,6%). ProcentoipzivSich do
propuséni bylo ve vSech regionech nizké ipwr 3,1%), od 0% v holandském a 1% ve
francouzském k 8,3% v portugalském regionu. Tyddy & 25. jsou zahrnuty ve skupin
téhotenstvi od 24. do 27. tydne, takze rfiégeme oddlit vysledky cEti narozenych na
hranicich viability (24.-25. tyden) odéd, o jejichZz viabilie nejsou pochybnosti (26.-27.
tyden). Z 1551 ploidl Zivych na poatku porodu se 93,2% narodilo &signifikantré mérg
nez pamér regionu ve francouzské oblasti (84%), signifikenvice v fmecké (98,9%),
danské (100%) a polské oblasti (86%).arR¥rné 87,7% d@ti bylo prijato na JIP, ale afp s
vyznamnymi rozdily (mé&hnez ptimér holandsky region 64,6% a francouzsky region 73,6%
vice nez pimér némecky region 97,8% a dansky region 96,6%). Ddoylo propu&no

58,2% dtti; rozdily proti piméru nebyly signifikantni, ale nejmérmkti prezilo v holandském
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(52,1%) a nejvice vdmeckém regionu (80,5%). Tyto regiony se mezi selyamamr liSily
v procentu @i prijatych na JIP*

Data z této studie jsem rozebrala podgibam uvedla i¢isla, abych dokumentovala, Ze
pies odliSnost medicinskychigptupi a postaj k zahajovani intenzivni pé, je geziti plodi
Zivych na pdatku porodu ve 22.-23. tydnu do propumst z JIP nafic Evropou velmi
nepravé@podobné. Ve vysSich tydnech Ize pozorovat trendiviggav@podobnosti geziti pi
aktivnéjSim pijiméni dti na JIP. Neplati to vSak pro polsky region, kéena JIP dostane
94,3% dti, ale gezZije jen 41,5% zijvodre Zivych plodi na p@atku porodu ve 24.-27.
tydnu. K vysétleni bychom pdtbovali zvlastni analyzu neonatéalnteé& polském centru.

O dlouhodobé prognéze extréénmezralych dti nerozhoduje jenomifstup a Iékéska

i rodicovska pée v perinatalnim obdobi, ale také socialni reatita dalSi pee, kterou nize
rodina ditti poskytnout™>°

4. 2. 1. 2. 4. Objektivni medicinsk& nejistota #hsiti

Podle mnozZstvi publikovanych studii jsou nezratéi §ednou z nejsledové&jsich
skupin paciernit. O vyvoji cgti narozenych na hranicich viability mezi 22.—28stgnim
tydnem mame vice zprdv ne? o kterékoliv jiné rizkoskupig.’®* Pres vsechny
metodologické nedostatky dosavadniho vyzkumu maemeleinci pijimat jeho vysledky
nekriticky jako prokdzana fakta. Ukazala jsem, i® nezhodnuti o zahajeni nebo nezahajeni
intenzivni pée v okamziku narozeni dfe na prahu viability nemame dostatek znalosti o
dalSim osudu celé skupinytdstejného gestaiho stéi a neniizeme je z povahyéei doplinit
vyzkumem. Jsme vSak povinni pro nasitoou vazbu ziskavat co nejupjsi data mortality a
dlouhodobé morbidityéchto dti. Musime hledat zisoby, jak zpesnit uteni gesténiho
st&i plodu. Dale mame povinnost hledat odfabwvna otadzku, odkdy plod vnima bolest,
protoZze fenomén bolesti a utrpeni hraji zasadmipfoktickém rozhodovani o apobu pée.
Poukazala jsem také na to, Ze progn6zu konkrétmiitsie nelze spolehl& urit ze
skupinovych vysledk i kdyby byly ziskany ze studii poskytujicich ngjgi dikazy, protoZze

nemizeme pedpovdét chovani biologického systému, jakym je hetawi viabilni plod a

149 MOSAIC research group systematicky sleduje rozdifyerinatalni p& v riaznych evropskych regionech.
V této studii srovnavalaipzivani velmi nezralychéti v 10 evropskych regionech: Flandry v Belgii, Bessko
v Némecku, vychodni Dansko, lle-de-France ve Francagzit v Italii, vychodni a centralni Holandsko,
Wielkopolska a Lubuskie v Polsku, severni Portugalseverni oblast Velké Britanie a Trent ve Vellké@anii.
Srov. DRAPER, E. S., ZEITLIN, J., FENTON, A. C., \BER, T., GERRITS, J., MARTENS, G.,
MISSELWITZ, B., BREART, G., on behalf of the MOSAIf@search group. Investigating the variations in
survival rates for very preterm infants in 10 Ewgap regions: the MOSAIC birth cohoftrcch. Dis. Child. Fetal
Neonatal Ed.2009, vol. 94, no. 3, pp. F158-F163.

10v/iz kapitola 3. 5.

! Srov. JANVIER, A., BARRINGTON, K. J., AZIZ, K., LATOS, J. Ethics ain’t easy: do we need simple
rules for complicated ethical decisions@a Paediatr.2008, vol. 97, no. 4, pp. 402-406.
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novorozenec. Gestai tyden je sice rozhodujicim faktorem pi@Zti, ale dozravani plodu je
individualné variabilni, podmisné také pohlavim a rasou. Hmotnost plodu vztaZzema k
téhotenstvi, porodu a postnatalni adapta¢aimredpowd’. Na vysledcich se odrazi nejenom
doba ale i misto narozeni &&°? Interakce genetické vybavy & i matky, epigenetickych
faktoni, vrejSiho prostedi i postaj I€kai a rodta je neodhadnutelna. Musime klast znamé
Gdaje jako gipky do mozaiky viability a snazit se co nejlépepgat stav déte, o jehoz
budoucnosti rozhodujeme. Probihajici vyzkumiZen pomoci v odhalovani figin a
mechanizm predtasného porodudi hledani nejSetrjSich zmisohi stabilizace na porodnim
séle, podpory dychani a cirkulace, termoregulagejvy, prevence komplikaci nezralosti
nebo jejich léby, stimulace vyvoje a vztahu matkaeditNetroufam si spekulovat, zda
v blizké ¢i vzdalergjSi budoucnosti s naéstajicimi znalostmi a modef}$imi technologiemi
budeme blize jistétpii rozhodovani nebo se jen naSe otazky posunou Zchi gesténich
tydni, jak se to dlo v poslednich sto letech.

V éfe mediciny zaloZzené na@khzech séada autal snazi odstranit nejistotu hledanim
dukazi i pro rozhodovani na hranicich viability. Jon EYSON se spoluautory z velkého
souboru dti v databazi NIHCD uiili 5 faktori, které vyznam&ovliviiuji prognozu (gestai
tyden, hmotnost, pohlavietnost ¢hotenstvi a podani kortikaidnatce k dozrani zralosti plic
plodu). Dosazeniméthto udaj do jejich ,kalkulatoru® Ize zjistit prawtgpodobnost dobrého
vysledku u konkrétniho dite a vychazet z nifpinformovani rodét a @i rozhodovani o
poskytnuti 1&by.*>® Pokud bychom tento kalkulator byvali pouZiti pozhodovani o &ech
z naSi studie, dady dti, které v @ti letech nemaji Zadné zavazné postiZzeni, by imnanz
p&e prav@podobr nebyla zahajena.

Nehal A. PARIKH se spoluautory sice nazvaliijswlanek “Evidence-based
Treatment Decisions for Extremely Preterm Newbor@ée navrhuji vytviit doporweni na
z&klad pravdpodobnosti ‘(probability-based guidelines). Domnivaji se, Ze je moZno
vychazet bd’ z pravépodobnosti, ktera je vlastnidtému gesténimu tydnu, nebo z prahu
daneho SirSim konsenzem. Jejich interpretace ppabbnosti vychazi z toho, Ze v mnoha
centrech je intenzivni pé od 25. tydne povazovana za povinnou a ve 22.utyzh
nedopordenou. Vezmou-li v vahu americké vysledky, paké diarozené ve 25. tydnu
s porodni hmotnosti mezi 401 az 1000 g rigpskytnuti intenzivni pé& pravépodobnost

152 Ne v&echny studie udavaji psntkti narozenych v centru (intramuréini porody) a devejch dti
(extramuralni porody).

153Autoti prospektivié studovali 4446 &i narozenych ve 22. a7 25. tydnu v letech 199832G@&hrnutych

v databaziNeonatal Research Network of the National Instiaft€hild Health and Human Development do 18
az 22 nesial véku a stanovili rizikové faktory pro umrti a umrtélbo €zké postizeni. Srov. TYSON et al.:
Pediatrics 2008. Kalkulator je dostupny zhttp://www.nichd.nih.gov/neonatalestimatefcit. 2009- 6- 17].
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pieziti 75-76% a pravghodobnost feZiti bez &Zkého postizeni 62-63%. V centrech, ktera
povazuji intenzivni p& za povinnou od 25. tydne a maji podobné vyslgdkp v USA, by
mela tedy byt poskytovana intenzivni gpépovinré bez ohledu na gesw ek, jestlize
pravdpodobnost dobrého vysledku je vySSi nez 75-76%nStak v centrech, kde povazuji
intenzivni péi za nerozumnou ve 22. tydnu, by intenzivnigérela byt povazovana za
nerozumnou bez ohledu na geéstawk, je-li pravdépodobnost smrti neb@&zkého postizeni
vySSi nez 90%. Druhy moznyiptup gedloZzeny autory je zaloZen na SirSim konsenzu mezi
porodniky, neonatology, vyvojovymi pediatry a r@diVazi utrpeni ditte, stres rodi i
kratkodobé a dlouhodobé zdroje fiiné na p& proti potencialnimu prosshu®* Jeden ze
spoluautoil této prace, Jon TYSON, o 15 laf\ee navrhl k diskuzi ¥lanku, zabyvajicim se
etikou zaloZenou naitazech ve vztahu k péo nezralé dti, aby se rozhodovalo o intenzivni
p&i podle rizika smrti neboékké morbidity. Intenzivni p@ povazuje zapovinnoy je-li
riziko 50% nebo mensiplitelnou pii riziku mezi 51% az 75%yzkumnouii riziku 76% az
95% a zanerozumnoylije-li riziko v&tsi nez 9596°°

V této kapitole jsem dolozila objektivni nejistotspojenou s rozhodovanim na
hranicich viability plodu. VysledkyigZiti cti narozenych v letech 1990 az 2005 ze vSech
vySe citovanych studii ar@ziti bez &Zkého postizeni doifpdSkolniho ¥ku z péti uvedenych
studii jsem pehledr shrnula v tabulce 5§° Jsou natolik rozdilné, ?eszko mohou byt
podkladem pro rozhodovani zaloZzeném nikadech. Protoze se vSak léka rodie

rozhodnout museji, mohou tyto vysledky slouZzit jamec pro navrzeni apobu pée.

Tabulka 5. Mortalita a zavazna morbidita déti narozenych na hranicich viability
ve vysgElych zemich v letech 1990-2005

Gestai tyden

Sledovany parametr 22 23 24 25
Preziti

Z zivé narozenych (%) 0-34 0-54 16-78 44-85

Z pijatych na JIP* (%) 0-71 0-66 26-90 52-89
Preziti bez ¢zkého postizeni v 5 letech

Z pijatych na JIP (%) 6-45 12-62 24-70

Z propu&inych doni** (%) 36-80 49-89 60-80

*JIP — jednotka intenzivni gé
** v pred3kolnim ¥ku bylo vySeteno vice nez 80% prope&gch dti

Na zaklad citovanych studii mohu se vSemi vyhradami k silé&adi uzawit, Ze
~evidence-based" je dopateni neposkytovat intenzivni §i&v mére nez 22. tydnu a naopak

154 Srov. PARIKH, N. A., ARNOLD, C., LANGER, J. and BON, J. E. Evidence-Based Treatment Decisions
for Extremely Preterm NewbornBediatrics 2010, vol. 125, no. 4, pp. 813-816.

155 Srov. TYSON:The Future of Children1995.

%6 \/iz poznamka 118.
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zahajovat intenzivni @géu dittte narozeného ve vice nez 25. tydnu. Nemame dkstatazi
pro medicinské rozhodovani dgigtupu k plodm a novorozenen mezi 22.-25. gestaim
tydnem, tedy v obdobi, kdygriti a geziti bez &Zkého postizeni je siomoZznéale s tiznou
mirou pravaépodobnostiaz nepravédpodobnéToto obdobiobjektivninejistoty vychazejici z
negredpovditelnosti dalSiho vyvoje u konkrétniho &«é, fada autakr ozn&uje jako
medicinskouSedou zdénu Medicinské rozhodovani na hranicich viability diov sold
zahrnuje i zasadni etické otazky, protoZe sen@ tyka Zivota a smrti a kvality Zivota.
Spaiiva na hodnotacketh, ktgi se rozhoduji, na jejich interpretaci prapddobnosti, vazeni
rizik a prosgchu, je tedy zavislé na spotem souhlasu s pé piicemZ pacient sam neni

kompetentni rozhodovat. Bjto nmZ se rozhoduje, volit neiie.

4. 2. 2. Subjektivni moralni nejistota

Autori zabyvajici se etickymi otazkami spojenymi gip@ cti na hranicich viability
vychéazeji ¥tinou z bioetiky princip.*>” Podle jejich zakladatieToma L. BEAUCHAMPa a
Jamese F. CHILDRESSe s&yii prima facie principy specifikuji a balancuji v konkrétni
situaci. R rozhodovani o zjsobu I€by na hranicich viability se zvaZzuje potencialni
prosgch zahajeni intenzivni pé (princip beneficende proti riziku poskozeni jak
poskytnutim tak neposkytnutim intenzivni ¢pé (princip nonmaleficenge ProtoZze
novorozenec nefize rozhodovat sam za sebe a svobadilit, jaka pravépodobnost je pro
n¢j prijatelna @rincip respektu k autononpi mélo by se zastupné rozhodovanidit
standardem nejlepSich zajnza dit rozhoduji zpravidla rode (matka). Jejich autoritathe
byt pirekonana pouze tehdy, kdyzZ jejich volba neni v péjim zajmu déte. Nezahajovani
resuscitace a intenzivni ¢ u hraniné viabilnich dti se odvodiuje tim, Ze neni
spravedlivé, aby progph ze zvolené by ng€la jen nepatrn&ast utité skupiny paciert,
zatimco zbytek by nesl tizi #pobenou onemoénim a iatrogennim poskozenimrificip
spravedinos)i

Muzeme se fb etickém rozvaZovani s jistotou idpo bioetické principy, které nas
povedou ke spravnému rozhodnuti, nebo nevimegjak¢cifikovat a vazit v situaci hrané
viabilniho digte? Jinymi slovy, nemameipbjektivni medicinské nejistdtaké subjektivni

moralni nejistotu?

157 Srov. BEAUCHAMP a CHILDRESSPrinciples of Biomedical Ethic®001.
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4. 2. 2. 1. Vazeni prosphu nebo rizika poskozentfimepgredpowditelnosti vysledku

Nejistotou @i rozhodovani o poskytnuti intenzivni q@é extréms nezralym
novorozendm na hranicich viability se zasaginzabyval Kenneth KIPNIS. Rozeznava t
typy nejistoty:

(1) “neurcitost hranice, kdy se postizeni novorozence stakenesnesitelné, ze by
mohla byt dvodre upednostovana smrt;

(2) nejistota, zda agresivnidga povede kifeziti pijatelné zdravého dite nebo
naopak k peziti diete s nesnesitelnymi postizenimi;

(3) neschopnost dit prijatelny ponér mezi pravdpodobnosti dchto dvou
vysledi.” 18

VSechny druhy nejistoty vychazeji podle mého soudobjektivni nejistoty p
negredpowditelnosti viivu intenzivni p& na konkrétni dit ale dokumentujiiigdevsim
subjektivni moralni nejistotu, tedy jak vazit présp a riziko postizeni a kdo by toém
rozhodnout.

KIPNIS nejprve znazornil, jak sefipzlepSovani medicinské technologie posunoval

vektor vysledk pé&e o extréma nezralé ¢ti od neonatalni smrti kipZiti bez postizeni:

Zavazné postizen]—— Mirne postizen
nebo normalni st

Neonatalni smrt

4

Poté seadil vysledky podle hodnoty, kterou jinfipuzujeme, takto:

Smrt Preziti s tolerovatelnym

PreZiti s netolerovatelnym
postizenim nebo bez postizern

postizenin

—_—

Pavodni kategorie,zdvaZzné postiZzeni“se rozdlila ve dw — ,prezZiti s netolerovatelnym
postizenim; ktera se posunula dolevap@?Ziti s tolerovatelnym postiZenikieré se fidalo
do pravého boxu kmirnému postizeni nebo normalnimu staviKIPNIS predpoklada, ze
existuji postiZzeni, ktera jsou horsi nez smrtpragé dostava k prvni nejistpjak je definovat.
Museli bychom se podleén zeptat samotnych postizenych, zda povaZzuijij sleficit za
tolerovatelny nebo netolerovatelny. Dodava, Zeipest byvaji gkdy takova, Ze postizeny

138 | (1) the vagueness of the boundary at which daritis deficits become so intolerable that deathldde
reasonably preferred; (2) the uncertainty about thlee aggressive treatment will result in the suabief a
reasonably healthy child or, alternatively, thedual of a child with intolerable deficits; and (8)e inability to
determine an acceptable ratio between the likelifsoof those two outcomesStov. KIPNIS: op. cit. s. 393.
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neni schopen vyj&il svoje stanovisko, protoZe nekomuniktge.

4.2.2. 1. 1. Postizeni horSi nez smrt

Mame dikazy pro KIPNISovo tvrzeni, Ze existuji postiZzekiera jejich nositelé
povazuji za horSi nez smrt? Z kontextanku vyplyva, Ze takové postizeni nemaji tolerovat
sami pacienti, nejde tedy o postiZeni iijefelna pro rodinu nebo speéleost. Jako fiklad
netolerovatelného postiZzeni &asto cituje pipad Sidney Miller narozené ve 23. geésia
tydnu s porodni hmotnosti 615 g, ktera byla resogéha a léena pes nesouhlas rogi.
V sedmi letech heicka nechodila, nemluvila, neposadila se, nenajediadrzovalaistotu.
M¢la détskou mozkovou obrnu se spastickou kvadruparézdeiemi, byla mentak®
retardovana a slepa. Vyzadovalaip® hodin den& Rodite zaZalovali nemocnicf® Je to
vSak Fiklad postizeni, které netoleruji r@dj rektefi neonatologové a etici, sama &ioka
nekomunikuje, jeji nazor neznameiif@h druhy)

Henriikka CLARKEBURN povaZzuje za kritériunggivota horSiho neZ neexistence”
(“life worse than non-existencg’kontinualni nelételnou bolest a zvlaStbolest spojenou
s €Zkou mentalni retardaci. Podle autorky neltedpokladat, Zze by ment&lmetardovani
bolest vnimali méa'®* Mazeme se dokonce domnivat, Ze bolest groniize byt je&t horsi
zkuSenosti, protoZe nechapou, co se s nifjd. Podobs podle Kaye SPENCE ke kvalit
Zivota pati i nemit bolest a netgh’®? Zavazna postizeni nezralycktid (dstska mozkova
obrna, mentalni retardace a smyslova postizen® v8&inou neboli. Boli ale dlouhodoba
ventilatni podpora, opakované zavad centralnich Zilnich katéir chirurgické vykony, l&ba

infekénich komplikaci. Hugh Simon LAM et al. zjistili, Zeavazné celkové postizeni

%9 Srov. KIPNIS: op. cit. s. 400—401.

10 Srov. ZLATOHLAVKOVA, B. Pravo a etika na hranicictivotaschopnosti plodu a novorozenbi., roc.
14,¢. 1, s. 3-8, rekonstrukcaipadu podle dostupné literatury. Srov. ANNAS, GEdtremely preterm birth
and parental authority to refuse treatment — ttse cd Sidney MillerNEJM, 2004, vol. 351, no. 20, pp. 2118—
2123. Srov. LEUTHNER S. R. Decisions Regarding Resuscitation of the dfxély Premature Infant and
Models of Best Interesg. Perinatol, 2001, vol. 21, no. 3, pp. 193-198. Srt®RIS, J. J., REARDON, F. Bad
cases make bad lawiCA v. Miller is not a guide for resuscitation of extremglyemature newbornsl.
Perinatol, 2001, vol. 21, no. 8, pp. 541-544. Srov. PARIS].J SCHREIBER, M. D., REARDON, F. The
“Emergent Circumstances” Exception to the NeedQonsent: The Texas Supreme Court RulingMilier v.
HCA. J. Perinatol, 2004, vol. 24, no. 6, pp. 337-342. Srov. PARIS): Response to Clark Study on Millér.
Perinatol, 2005, vol. 25, no. 1, p. 76. Srov. CLARK, F.Mliller Is More Expansive than Previous Reporté&d.
Perinatol, vol. 25, 2005, no. 1, s. 74-75. Srov. PARISJJ.SCHREIBER, M. D., ELIAS-JONES, A.
Resuscitation of the preterm infant against panetshes.Arch. Dis. Child. Fetal Neonatal Ed2005, vol. 90,
no. 3, pp. 208-21Grov. PARIS, J. J., SCHREIBER, M. D., MORELAND, M. P. Parentaftsal of Medical
Treatment for a Newborheor. Med. Bioeth2007, vol. 28, no. 5, pp. 428-44&&rov. LORENZ, J. M. Ethical
dilemmas in the care of the most premature infahtswaters are murkier than ev€urr. Opin. Pediatr, 2005,
vol. 17, no 2, 186-19Grov. KRUG llI, E. F. Law and ethics at the border ofhildy. J. Perinatol, 2006, vol.
26, no. 6, pp. 321-324.

181 Srov. CLARKEBURN, H. Parental duties and untreatable giensonditions J. Med. Ethics2000, vol. 26,
no. 5, pp. 400-403.

182 Srov. SPENCE, K. The best interest principle asaadard for decision making in the care of neandte
Adv. Nurs, 2000, vol. 31, no. 6, pp. 1286-1292.

60



definované jako neschopnost nezavislézeh inteligence odpovidajici jednomu roku Zivota a
Upln& zavislost na druhych v dennim ZivettSina dotdzanych zdravotiikpovazovala za
hor$i neZ smrt. ¥t3ina rodén nezralych dti ale hodnotila smrt jako horsi vysledéR.

V naSi studii pezilo se zavaznymi postizenimi 15tid narozenych ve 22.-25.
gest&nim tydnu. Podivame-li se podrafjinna typy postizeni, 9 di ma €zké poskozeni
zraku, ale jen 2 z nich slepotu. Jedno ze slepyth rdd navic sedre téZkou mentalni
poruchu a jedno sdre t¢Zkou formu dtské mozkové obrny. Kroénchlapce s mentalni
retardaci vSechny &t navSevovaly specialni nebo normalni Skolku. Jeden cldap&
poruchu sluchu korigovanou kochlearnim implantatééhdéti ma dtskou mozkovou obrnu,
jedno z nich ve spojeni se slepotou, jedno $edst zavaznou poruchou sluchu aédv
s €Zzkym mentalnim postizenim. Celkerfi tiéti vyZzadovaly celodenni gé z nich jeden
chlapec se syndromem kratkéhoest, a@dtskou mozkovou obrnou s neschopnostizeha
téZkou mentalni retardaci geboval péi 24 hodin den&

O tom, zda naSeét toleruji swij hendikep, nevime, protoZe jsme d&tipletech
nezkoumali kvalitu jejich Zivota. Mohu uvést je#kolik postehi z osobnich setkani s rédi
Na mij dotaz, zda by se maminké&lété hoticky se zbytky zraku ve stle sowasnych
zkuSenosti rozhodovala st&jpro poskytnuti p&e ve 22. tydnu, maminka odpaéla: ,Ale
ona je Upl@ zdravda, akorat Spathvidi.“ Za gt let mi maminka sijwabnou dcerouimnesly
ukazat vyswdceni z prvniitidy s velkou jedriikou. Hokicka je integrovana v zakladni Skole,
ma svého asistentacée i piSe normalnim pismem. Mezi ni &iletym donoSenym bratrem
panuje Bkny sourozenecky vztah. Na prazdninach urempo prvni tidé ale prokhl u
holcicky epilepticky zachvat. Epilepsie zatim delieaguje na &u. Rodina jednoho slepého
chlapce nadSeénreferuje o jeho pokrocich, jehaitelka ze specialni mateké Skolky se
prijela podivat k nam na odkni, aby se seznamila s¢p® extrémg nezralé novorozence,
protoZe by chifa napsat bakatakou praci o takizasném diti” .

Otazky o tolerovatelnosti Zivota si kladu jen uijeho chlapce, ktery &h tézké
kombinované postiZzeni {tskou mozkovou obrnu s neschopnostizgha mentalni postizeni
znemo#ujici vzctlavani). Lezl jen po kolenou, obtiZnyslovoval, ale byl schopen se najist,
vkladal CD do pehravaée a poud si oblibené pisiky, zpival a recitoval bastky. Zil
v milujici rodirg véricich rodéu, kteri pies vSecku tizi p@ @ijimali Zivot svého ditte jako
dar. Chlapec byl schopen projevovat lasku. Jehotiyl ale piny bolesti a utrpeni. Zil se
syndromem kratkého isiva nasledkem rozsahlé resekcerevd pro nekrotizujici

enterokolitidu v novorozeneckém obdobi. Tehdy d® jenaminka zeptala, zda ma smysl

¥ Srov. LAM, H. S., WONG, S. P. S., LIU, F. Y. B.,WG, H. L., FOK, T. F., NG, P. Ch. Attitudes Toward
Neonatal Neonatal Intensive Care Treatment of Rretefants With a High Risk of Developing Long-term
Disabilities.Pediatrics 2009, vol. 123, no. 6, pp. 1501-1508.
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operovat a pokemvat v intenzivni p&. OSetujici I1éka se domnival, Ze operace je
indikovana a rodie k ni dali souhlas. Chlapec snasSel jen omezseneralni stravu, nemohl
jist v&tSinu jidel, na ktera ghchu’. Byl zavisly na parenteralni vyZivKomplikace spojené
s parenteralni vyzivou vedly k opakovanym hosptadim pro sepse nebo trombozy kdiétr
Posledni rok svého Zivota travil chlapec &ntrvale v nemocnici. Zeiel v 10 letech na
selhani jater. Jsemigsto peswdcena, Ze jeho Zivot &h smysl a dal novy rozsm i Zivotu
jeho rodgu.

Saroj SAIGAL se spolupracovniky hodnotila, jak vajmsvoji kvalitu Zivota v
adolescenci &asné dosposti pavodre extréemré nezralé ¢ti ve srovnani s donosSenymi
vrstevniky i jak hodnoti kvalitu Zivota svycktdrodice. V ramci tohoto vyzkumuipdloZila
probandm ¢tyii hypotetické zdravotni stavy, které zahrnovalyejeanirny problém (poruchy
uceni), mnohoetné problémy (pohybové a etmd) a vyznamné omezeni funkce ve vSech
doménéach}®* Tii pavodns nezralé a d¥ donosené &i hodnotily svoji kvalitu Zivota hie
nez smrtétyti z nich nély mentalni postizeni bez fyzického omezerfesP40% respondent
v obou skupinach povazovalo jeden nebo vice hypigth zdravotnich stavza horSi nez
smrt!®

S wdomim, Ze Bktera postizeni mohou byt povazovana za horSi met, se vratim
ke KIPNISow analyze.

4. 2. 2. 1. 2. Kipnisova analyza préspu a postizeni

Intenzivni pée miZze podle KIPNISe z#nit prirozeny piibéh nedonosSenostigmi
zpisoby, dva z nich znamenaji présh, jeden poskozeni. PoSkozeni je spojeno s tdgjmic
pokrokem a tento iledek je podle KIPNISovaigswdceni implicitrg pritomen ve snaze
neonatologie posunout vysledky od smrtiikZti s mirnymi nebo zZadnymi postizenimi.
V case intervence neni jasné, zda ditde mit z intenzivni @é prosgch nebo ji bude

poskozeno.

% SAIGAL et. al..JAMA 2006. SAIGAL et. al.Pediatrics 2007.

%% Srov. SAIGAL, S., STOSKOPF, B., PINELLI, J., DavBTREINER, D., HOULT, L., PANETH, N.,
GODDEERIS, J. Self-Perceived Health-Related QuatityLife of Former Extremely Low Birth Weight
Infants at Young Adulthood?ediatrics2006, vol. 118, no. 3, pp. 1140-1148. SAIGAL, SAMBERT, M.,
RUSS, Ch., HOULT, L. Self-Esteem of Adolescents Wiiere Born Prematurelyrediatrics 2002, vol. 109,
no. 3, pp. 429-433.
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Prospéch

Smrt .| Preziti s tolerovatelnym postizenim
nebo bez postize
PreZiti s netolerovatelnym »| Preziti s tolerovatelnym postizenim
postizenir nebo bez postize
Poskozeni
PreZiti s netolerovatelnym
Smrt .
postizenim

Situace, kdy stejny postup zvySuje prgwodobnost nejlepSiho a zardvevysuje
pravdpodobnost nejhorsiho vysledkuigobi podle KIPNISe jako moralni teror. Autor dava
piiklad ¢lovéka, ktery hozenim harpunytde zachranit topiciho se nainika, ale stejétak
ho mize zabit. | kdyZz ma harpuhéabecnou povinnost zachi@at, nema povinnost vystit
a riskovat zabiti nantaika. Mize nabidnout naniioikow Zeré a rodirgé, Ze pokud ho to
nechaji zkusit, ugda vSechno, co bude v jeho silach, ale fgewvylowit, Ze namenika zabije
pii pokusu o zachranu Zivota. Namik za sebe mluvit neiiie, rozhodnout by & ti, ktefi
ponesou nasledky rozhodnuti. Podle KIPNISe lék@ma pedevsim Skodit“primum non
nocere”), proto zakaz poskodit pacienta mé&egnost ped snahou o progph. ,Neni
povinnost léit, jestlize to zvySuje pravdodobnost nejhorsiho vysledktf® ,Dokonce i kdyz
agresivni intervence zvysuje prapddobnost nejlepSiho vysledku, I&kaejsou povinni ji
provést, jestlize intervence zaravevysuje pravépodobnost nejhorsiho vysledktf* Tento
argument je podle autora j&Spodpden tim, Ze intervence jsou samy o &qgiro dig
zatzujici. V tom se podle jeho nazoru neonatologiak&nizivni pée zasad# odliSuje od
jinych intenzivnich pé, kde lékdské intervence zvysuji praggodobnost dobrého a dokonce
snizuji pravdpodobnost Spatného vysledkurigdusti vSak, Ze i kdyZ novorozenecka
intenzivni pée ma wkteré Spatné vysledky, je mnohem vice dobrych ijsle®®

Souhlasim s KIPNISem v jeho pojmenovétinijistot spojenych s neonatologickou

166« there can be no obligation to treat when doingraweases the likelihood of the worst outcom®rov.

KIPNIS: op. cit. s. 404.

187 «For even though aggressive medical interventionsréase the likelihood of the best outcome, playsici
are not obliged to implement them if, at the saime tthose same interventions also increase tdiHibod of
the worst outcome.’KIPNIS: tamtéz s. 405.

%8 Srov. KIPNIS: tamtéZ s. 405.
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intenzivni pé&i o extrémg nezralé novorozence, ale ne zcela s jeho integirat zavry, jak
ukadzu dale v této kapitole. Keti nejisto¢, vychazejici z neschopnostiitrpiijatelny pongr
mezi prospchem a postiZzenim, nepochymati i uréeni toho, kdo ma rozhodovat. Znovu se
k ni i k prikladu harpunie vratim v kapitole 4. 2. 2. 1. 7.

4. 2. 2. 1. 3. Dalsi aspekty poSkozeni

Rozhodnuti poskytnout intenzivni giéldva moznost dalSich rozhodovani adjiadb
budoucna. Na druhé stransSak nmize znamenat oddaleni smrti o hodiny az dny s badest
utrpenim z intenzivni @@ (fyzickym pro di, psychickym pro rodinu). Jestlize intenzivni
p&e oddali smrt nebo prodlouzi umirani, je to nepbotiyposkozeni déte, maleficence. Na
nasem odéeni jsme v ptiletém obdobi 1999-2003 oddalili smrt nebo prodibwmirani u
24 (33%) dti narozenych ve 22.-24. tydnu #jatych na jednotku intenzivni pé. Tyto dti
zentely nejpozdji 19. den Zivota (median 4 dny; 95% CI: 0, 11 dnd) c&&ti narozenych ve
25.-27. tydnu, tedy v obdobi, kdy intenzivhicege povazovana za ospravedinitelnou a od
26. tydne dokonce za povinnou, zZetn 16 dti (9,5%) ¥tSinou oddalenou smrti (median 71
dni; 95% CI: 0, 149 dni). Procentu&ln v absolutnim pé&u zentelo vyznamg vice dti
gest&ne mladsich, ale zeraly diive, frevazié do druhého tydne Zivotd® Ke KIPNISovu

hodnoceni poskozeni neonatalnéipgoplnim jest jedno schéma:

Smrt Oddaleni smrti
Prodlouzeni umirani

\4

Bez poskytnuti intenzivni gé extrémg nezraly novorozenec narozeny na hranicich
viability zenre. Rozhodnuti neposkytnout intenzivnicipe kon&né, znamena smrtthem
minut az hodinNejde o objektivni nejistotu, ale jistotu, kteroseszname jen z praxe, ale
bylo by neetické ziskdvatiklazy randomizovanymi studiemi. | obsefmé studie mohou
vyvolat pochybnosti o jejich ospravedinitelnosti. P MACFARLANE se spoluautory
zjistili, Ze z 35% Zzi¥ narozenych &i ve 20.-23. tydnu, kterym nebyla poskytnuta iateni
p&e, nepezilo zadné dé narozené&s mére nez 23. tydnu. Bhem prvnichétyd hodin Zivota
zentelo 94% procent z nich (median 60 minut). Ve $@nt byl median fezivani 80 minut
(95% CI: 38, 122). Ve 23. tydnu se medidazivani zvysil na 6 hodin (95% CI: 1 h 55 min,
10 h 19 min).Cas byl Zejm¢ prodlouZen resuscitaci, ale bliz&i Udaje Autezjistili.

V jednom roce Zzilo 8% @i narozenych ve 23. tydnu, vSechnglynporodni hmotnost vysSi

189 Srov. ZLATOHLAVKOVA et al.: Acta Paediatr, 2010. Udaje o dabimrti nejsou &lanku uvedeny.
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neZ 500 ¢.'° Josef W. KAEMPF et al. pozorovali @téinarozenych ve 22.-25. tydnu, kterym
byla poskytnuta pouze paliativnigeébez jakékoliv medikace a intervence, amrti v rezin®d
aZ 171 minut (median 60 minuty:

Pridavam tedy jestjedno schéma, které také podle mého soudu ilesimgleficenci,

ale tentokrat zf,sobenou neposkytnutim intenzivnicpé

Preziti s tolerovatelnym Smrt
nebo Zzadnym postizen

A 4

Mohlo-li by di€ pri poskytnuti intenzivni pé& prezit s tolerovatelnym nebo zadnym
postizenim, znamena neposkytnuti takov&egédnoznéné poskozeni. Poskytnuti intenzivni
p&e v naSi studii umoznilo ipzit s tolerovatelnymi nebo Zadnymi deficity 76 %9
z prezivsich) dtem narozenym ve 22.-25. tydhig.

4. 2. 2. 1. 4. Postnatalni adaptace exténezralych éti

Podle mych vice nez dvacetiletych zkuSenostiés&na extrémé nezralych dti mezi
22.-25. gestnim tydnem narodi sehterou ze znamek Zivota, jak je definujeétwa
zdravotnicka organizace (WHO) a jak jéepzala i naSe legislativa — #itdycha nebo
vykazuje jinou znamku Zivota jako je stiieakce, pulzace pupeiku nebo jasné volni pohyby
svalstva...*”™ Neni mnoho studii, které by uvag podil Ziv¢ a mrtvé rozenych dti podle
gest&nich tydri. P. I. MACFARLANE et. al. v jiZz citované obsexyd studii zjistili, Ze ve
20.-23. gestenim tydnu se 35%addi narodilo Zivych (39% ro jen srdéni akci, 26% srdi
akci a spontanni dychani, 13% shdieakci, dychani a aktivni pohyby, 8% stdeakci a
aktivni pohyby, 5% jen dychani, 7% dychani a altipnhyby, < 1% aktivni pohyby}*
Frederik SERENIUS et al. vykazuji 95% &inarozenych &i mezi 23.-25. gestaim tydnem

170 Srov. MACFARLANE, P. I, WOOD, S., BENNETT, J. Nafmble delivery at 20-23 weeks gestation:
observations and signs of life after birtkrch. Dis. Child. Fetal Neonatal Ed2003, vol. 88, no. 3, pp. F199—
F202.

"1 Rodite rozhodli o paliativni p# na zaklad predporodni konzultace podle dop&eného postupu odtén.
Pouze paliativni p& byla poskytnuta vSems@m narozenym ve 22. tydnu, 61% ve 23. tydnu, 3824. a
17% ve 25. tydnu. VSemsttm narozenym ve 26. tydnu byla poskytnuta intemizp&e. Srov. KAEMPF et al.:
Pediatrics 2009.

72 Srov. ZLATOHLAVKOVA et al.:Acta Paediatr, 2010.

178 \/iz poznamka 13. Srov. Vyhlaska M. zdravotnidfiR ¢. 11/1988;, Narozenim Zivého dite se rozumi jeho
UpIné vypuzeni nebo Bthz ¥la matina, jestlize di projevuje alespb jednu ze znamek zivota a ma porodni
hmotnost: a) 500 g a vySSi, b) nizSi nez 500 /gzij-li 24 hodin po porodu.“VyhlaSka ministerstva
zdravotnictviCeské socialistické republiky o povinném hlasenindeai thotenstvi, umrti déte a amrti matky
11/1988 Sh., ze dne 22. ledna 1988.

174 Observani studie s cilem popsat vysledek porodu, znamkgtdia dobu feZiti ve 20.23. GT ziskala Gdaje
z Confidential Enquiry into Stillbirths and Deatlits Infancy z Trent Health Region v letech 1995-2000
Narodilo se 1306 &i, 33% bylo z planovanukorntovanych gravidit a ze sledovani bylofageno. Frekvence
spontannich porddyv téchto gest&nich tydnech byla 2,5/1000 poiiad30% plodi zenfelo ped z&atkem
porodu, 27% Bhem porodu, jen 35% #fo znamky Zivota. Srov. MACFARLANE et al.: op. cit.
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v terciarnich centrech univerzitnich nemocnic v &gip a Umed v letech 1992-1998.
V EPICure studii z 21124 narozenych mezi 20.-22. gestém tydnem ndlo znamky Zivota
jen 11%, ve 23. tydnu z 622tfi39%, ve 24. tydnu 60% a ve 25. tydnu 67% novenak’’®
Ve studii MOSAIC se z 388 pladzivych na péatku porodu ve 22.-23. tydnu 53,1% narodilo
Zivé (s rozptylem mezi sledovanymi evropskymi regioBys2 az 89,8%)’’

Mezinarodni doporteni (ILCOR) pro resuscitaci novorozence povazguscitaci za
neindikovanou tehdyjestlize gestani tyden, porodni hmotnost nebo vrozené vyvojodg va
se poji stémr jistou casnou smrti nebo s nételnou ¥Zkou morbiditou u ojedihe
prezivsich dti.“ 1"® Jako piklad je uvedena extrémni nezralost (géstack < 23 tydri) nebo
porodni hmotnost < 4007g?

Rada extréméinezralych dti vak nepdebuje resuscitaci v pravém slova smyslu, ale
pouze ®jaky stup& podpory kardiopulmonalniipstavby, ktera je nezbytna k éSpému
piechodu z intrauterinniho (nitréldzniho) do extrauterinniho (mimé&dzniho) prostedi.
Mluvime o stabilizaci novorozence na porodnim s&#nohdy sta&i inicialni taktilni
stimulace a podavani kontinualniho pozitivnitfetiaku maskou nebo nostrilami (nCPAP),
aby si di¢ béhem prvnich minut Zivota ustavilo a dale udrZeloktini rezidualni kapacitu.
Tato podpora dychani neni bolestiva aiglotji ji v prvnich tydnech Zivota iét gest&né
starSi. K zahajeni intenzivni @@jest pati poskytnuti intravenozni vyzivy. Napich periferni
nebo pupéni Zily jsou minimalg bolestivé a &rn¢ se provadji u viabilnich novorozenc
Treti podminkou Uusfného pechodu z dohy na s¥t je udrzeni tepla a zamezeni
nadnérnych ztrat tekutin nezralouuki. Adaptace bezprastdre po porodu se de na
vyhiivaném tiZzku ve speciélni félii, po fijeti na oddleni je di€ umistno do inkubatoru
intenzivni pée zajifujiciho termoneutralni prastdi a dostataou vihkost. Jsou
monitorovany zakladni zivotni funkce.

Rodice mohou od pgatku své dit kdykoliv navSévovat, zapojovat se do ¢ podle
svych schopnosti a stavudé, dotykat se ho a mluvit n&jnPo tydnu az 14 dnech Zivota je
obvykle di¢ schopno na &kolik hodin opustit inkubator a byt ofevano metodou

.Klokankovani“ (skin-to-skin), kdy je poloZeno nahy hrudnik jednoho z rotli a zada ma

75 Srov. SERENIUS et al.: op. cit.

178 Srov. COSTELOE et al.: op. cit.

Y7 Srov. DRAPER et al.: op. cit.

178 \/iz pozndmka 17 <¢ka morbidita.

179 “When gestation, birth weight, or congenital anoiealare associated with almost certain early desi
an unacceptably high morbidity is likely among tfa@e survivors, resuscitation is not indicatedThe
International Liason Committee on Resuscitation CAR) Consensus on Science With Treatment
Recommendations for Pediatric and Neonatal Patidlgsnatal ResuscitatioRediatrics 2006, vol. 117, no. 5,
pp. €978-e988. V tomto dop@rni se objevuje nesrovnalost mezi gé&stiam tydnem a porodni hmotnosti.
Pramérna hmotnost fimérens rostouciho plodu ve 22. gestdm tydnu je 500 g. Srov. KCERA: op. cit. Srov.
FENTON: op. cit.
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piikrytd pokryvkou. Rodie poskytuji svému diti teplo. Pravidelné pohyby jejich hrudniku
povzbuzuji dychani dite, di¢ slySi podobné modulované zvuky jakodlaze (tlukot srdce,
¢innost steva). Pohyby kotetin proti pevné ghé pravdpodobr napomahaji vyvoji jeho
kosti a sval. Rodie jsou v nejuzSim kontaktu se svymétitn. Matka navic fgdava
matdgskym mlékem protilatky proti mikrobialnim kmém digte, kterymi se samafip
.Klokankovani“ osidlila. Opt je to stejny zfisob pée jako o di narozené nad hranici
viability.

Probiha-li adaptace novorozenec narozeného na ciechniiability dolie vySe
popsanym zfisobem, neni z pohledu utrpeni a bolesti zasadndilranezi zahajenim
intenzivni pée, kterd dava diti byt nejistou Sanci naipZziti, a paliativni p#&, ktera vede
k jisté smrti. Problém nastane v okamziku, kdyZpagodnim séle jeféba udrzet dychani
umeélou plicni ventilaci. Znamena to rozhodnout, zd&itza agresivni terapii, intubovat
novorozence a podat surfaktadiasto se ale touto intervenci nastoli efektivni semi
ventilace, dit je mozné v dalSich minutach extubovatr@vgst pouze na podporu pozitivnim
pietlakem. Rozhodovani o pokwvani v intenzivni p& se tak posune do dalSich hodin
dni, kdy miZe dojit k selhavani spontanni ventilace a nutnostié plicni ventilace, poeke
podpdit farmakologicky srdce a krevni &b nebo se mohou objevit komplikace spojené
s extrémni nezralosti. dkteré komplikace vyZzaduji chirurgick&Seni a/nebo zvySuiji riziko
amrti ¢i téZkého postizeni dite. Mérg ¢asto potebuje extrém& nezraly novorozenec po
porodu resuscitaci. Takovému porodiegchazi intrauterinni stres zejména v padodretu,
asfyxie ¢i akutni ztraty krve nebo jde o traumaticky pordgto situace vyznamnzhorsuji
viabilitu ditste z pohledu feZiti a geZiti bez zavazného postizéfi.

Rozhodnuti nezahdjit intenzivni ¢ a poskytnout pouze paliativni (bazalni,
komfortni) pé€i hraniné viabilnimu digti znamena s jistotou jeho smrt v horizontu minut
nebo hodirt®* Novorozenci se zajisije teplo ve vykivaném tizku, inkubatoru nebo natu
rodi¢, nejsou provathy zadné bolestivé vykony ani monitorovani zaklabnkivotnich
funkci. Reji-li si to rodte, mize se kolem umirajiciho die shromazdit nejblizsi rodina nebo
pratelé, jecas na pokéni dittel®® Lékar provazi di¢ a jeho rodie ke smrti.M&l by

farmakologicky tlumit bolest, protoze dise vlastd dusi. V tom pipact je tteba zajistit

%0 Srov. SHANKARAN, S., JOHNSON, Y., LANGER, J. ®OHR, B. R., FANAROFF, A. A., WRIGHT, L.
L., POOLE, W. K. Outcome of extremely-low-birth-wgéi infants at high risk: Gestational age24 weeks,
birth weight< 750 g, and 1-minute Apgar3. Am. J. Obstet. GynecpP004, vol. 191, no. 4, pp. 1084-1091.

181 Nenasla jsem v neonatologické lited@wozliSeni mezi paliativni, komfortti bazalni péi. Rizna oznaeni

se pouzivaji zasmitelré. Srov. CARTER, B. S., BHATIA, J. Comfort/Palliative Careui@elines for Neonatal
Practice: Development and Implementation in an &caid Medical Centerd. Perinatol, 2001, vol. 21, no. 5,
pp. 279-283. Srov. BHATIA, J. Palliative care inetlfietus and newbornl. Perinatol, 2006, vol. 26,
Supplement 1S, pp. S24-S26. Srov. CHISWICK: op. cit

182 Srov. CARTER a BHATIAJ. Perinatol, 2001. Srov. BHATIAJ. Perinatol, 2006.
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piistup do periferni Zily stefnako @i intenzivni péi. Z kontextu studii udavajicich procento
Zivé narozenych &i, kterym byla na porodnim séle poskytnuta jenapiahi p&e, vyplyva,
Ze bolesti ¢ti narozenych na hranicich viability neghevana dostat®a pozornost.

4. 2. 2.1.5. Hodnoceni kvality Zivota extr&mezralych éti

O tom, jak hodnoti svoji kvalitu Zivota v adolescem ¢asné dosfosti pavodns
extrémr nezralé dti ve srovnani s jvodné donoSenymi vrstevniky i jak hodnoti kvalitu
Zivota svych dti rodice, mame zpravy z¢éRolika studii. Systematickyiphled Jill Glennis
ZWICKER a Susan Richardson HARRIS vychazi z 8 $tpdblikovanych do z& 2006,
zabyvajicich se kvalitou Zivotaipodns nezralych éti ve vztahu ke zdravi (health-related
quality of life, HRQoL) - 4 studie v adolescencé astudie v dosflosti. Autorky shrnuji, Ze
pies nizSi hodnoceni wkterych dimenzich dospivajici nevnimali svoji kt@lzivota Hire
nez donosené kontroly. Ra@di pivodre nedonoSenych posuzovali chovani svyeh tuie
nez rodée donoSenychdti. Udavali vyznamny vliv na své psychosocialniadr Rodée
extrémmt nezralych dti, které ngly nizké 1Q, skorovali svédi nize co se e celkového
zdravi a chovani, sebehodnoceni a rodinnych alkifabdnotili kvalitu Zivota svych&ti hare
nez rodte donoSenych ai. V dosglosti se hodnoceni kvality Zivotaipodné nezralymi
détmi a jejich donoSenymi vrstevniky také neliSilabaenebyly patrné rozdily ve vnimani
subjektivni kvality Zivota, ale objektivni kvalitsgvota byla nizSi. Autorky uzaviraji, Zze vliv
piedasného porodu na kvalitu Zivota vztazenou ke zdsavida slabnout&sem. Mize to
odrazet ale rozdilnou definici kvality Zivota, atp jedince vcase a mozna i skuteé

zmeény v kvalits Zivota’®®

Dve prace Saroj SAIGAL et. al, které jsou zahrnuté&y&e uvedeném systematickém
prehledu, se tykaji skupiny extrémmezralych dti.'®* Autoii zjistili, e adolescenti, ty
postizeni, s\ zivot vnimaji celkem pozitivh | v dosglosti pres mnoha omezeni neni
vnimani kvality Zivota fivodré nezralymi @tmi a donoSenymi vrstevniky rozdilné. Dokonce
vétSina hodnoti svoji kvalitu Zivota velmi vysoceceinez 0,95 (62%tpodne nezralych dti
proti 72% donoSenych vrstevidjk NeliSi se hodnoceni kvality Zivota mezi postiren a
nepostizenymi fwodné nezralymi dosglymi, i kdyz za 10 postizenychéti odpovidali

rodice® Vysledky hodnoceni jsou v souhlase s pom Usgdnym Fechodem fivodns

183 Autorky z pivodniho pétu 1845 citaci zZadily 15 praci do svéha‘ghledu hodnoceni kvality Zivotadiyodns
extrémmrt nezralych dti od predSkolniho ¥ku (hodnoceni rodii) do dospivani (hodnoceni radii
sebehodnocenit) do dosplosti (sebehodnoceni). Srov. ZWICKER, J. G. And HAB, S. R. Quality of Life
Formerly Preterm and very Low Birth Weight InfaRt®m Preschool Age to Adulthood: A Systematic Revie
Pediatrics 2008, vol. 121, no. 2., e366—-e376.

'8 Srov. SAIGAL et al.JAMA, 2006. Srov. SAIGAL et alPediatrics 2007.

18 SAIGAL, S. et al. pouzivala pro klasifikaci zdrantho stavu Health Utility Index (HUI 2), ktery posuje 7
domén: smyslové vnimani (zrak, slu&t), hybnost, emoce, poznavéani, sebeobsluznost,theolestilitu ve 3-5
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extrémm nezralych dti do dosplosti®® Autoii zmitiuji “paradox nezgsobilosti”
(“disability paradox”), termin pouzity Gary L. ALBRECHTem a Patrickem J.
DEVLIEGERem pro fenomén, Ze pacientovo vnimani tiw zdaru (well-being) a
Zivotniho uspokojeni je odliSné od objektivniho hodeni zdravotniho stavu a hendikepu
zdravotniky a spotmosti’®’ Kvalita Zivota vnimana jako 3$patna nebo dotwavisi na
nalezeni rovnovahy mezi vliastnigrein, mysli a duchem a ustanoveni a udrzeni harmonie
vztahi jedince se socialnim kontextem a zevnim pedén”.*®® Prace Rona GRAYe et al.,
potvrzuje, Ze fes objektivni dkazy, Zze fivodne extrémri nezralé ¢ti maji horSi zdravi v
dospivani nez jejich donoSeni vrstevnici, jejictdimceni zdravotniho stavu a HRQoL se
nelisi'®

Vypovedi téch, ktgi maji nebo nemaji “tolerovat” nebo “netolerovavoge postiZzeni
¢i svij zivot, musime brat velmi va&nNa jedné strahnamtikaji, Ze ti, o kterych na Zatku
jejich Zivota rozhodujeme, v budoucnu svoji kvaliivota WtSinou chapou jako dobrou a
svoje fFipadné postizeni “toleruji”, na druhé stkguotvrzuji, Zze skutaé nektera postizeni
mohou byt vniméana jako horSi nez smrt. Vyzkumy dki@zuji, Ze nedonosenétid zejména

mentalik postizené, ovliiuji negativié kvalitu Zivota rodiny.

¢lenné Skale a standardni techniku sazeketeni viastnich vyposdi o kvali€ Zivota vztaZzené ke zdravi a
hodnocenictyi hypotetickych zdravotnich st&wMetoda sazky (vyuzivad Sance vyhry — chance bd&B))
zZjiStuje preference ve stavu nejistoty jako v loteriazdy respondent si ma vybrat mezéitym zdravotnim
stavem se 100% jistotou, Ze nastane, a Sanci i@ Zdravotni stavy, jeden nejvice preferovany fgheni
zdravi) a jeden nejmérzadouci (smrt). Pra¢godobnost se émi az do bodu, kdy jedinec méa neutralni vztah
k jisté wci i loterii. Vyjde ukité CB skoére, které odpovidd HRQoL (health-relatpdhlity of life, skére
funkenosti — utility score) mezi 0,00 a 1,00, kde 0O zeaénsmrt a 1 perfektni zdragityii hypotetické zdravotni
stavy zahrnovaly jeden mirny problém (poruckigni), mnohoetné problémy (pohybové a etmd) a vyznamné
omezeni funkce ve vSech doménéach). Srov. SAIGAlet &l.Pediatrics,2006. Srov. SAIGAL, S., LAMBERT,
M., RUSS, Ch., HOULT, L. Self-Esteem of AdolesceW&o Were Born PrematurelfPediatrics 2002, vol.
109, no. 3, pp. 429-433.

1% Srov. SAIGAL et al.Pediatrics 2007.

187/ kvalitativnim vyzkumu Albrecht a Devlieger zjistZe ze 153 osob s postizenim 54,3% povaZovedi s
kvalitu Zivota za excelentni nebo dobrou. Srov. REECHT, G. L., DEVLIEGER, P. J. The disability paoxd
high quality of life against all oddssoc. Sci. Med.1999, vol. 48, no. 8, 977-988. Srov. SAIGAL et al
Pediatrics,2006.

188 .establishing and maintaining a sense of balarmetween the body, mind and spirit and with the
individual's social context and enviromenLBRECHT and DEVLIEGER: op. cit. s. 986.

189 7 pavodnich 535 narozenych v severni Anglii v roce 1988éré nez 29. gestmim tydnu jich v 15-16
letech Zilo 218. Pod#o se vySetit 175 dti, z nichz 147 nav&vovalo normalni Skolu, 28 bylo ve specialnich
Skolach. V Britanii je podle autdrsnaha zéenit i déti se specialnimi pé¢ébami do normalni Skoly, do
specialnich Skol chodi jerttl s komplexnimi problémy. Analyza srovnavala extré nezralé dti navsgvujici
normalni Skolu s jejich donoSenymi vrstevniky pomimclexu funkinosti (Health Utility Index-HUI III) s 8
doménami (poznavaci schopnosti, zrak, sldety, chize, obratnost, emoce a bolest). Skala hodnocebi6je
stupiova, k nejhorSimu postizeni jsodijazovany hodnoty 4-6 podle druhu postizeni. Vyslegi&kymozno
pievést do skoére furkosti, kde smrt ma skére 0,00 a perfektni zdra@0.1 Ackoliv nebyl rozdil mezi
medianem skore fukkosti, u nedonoSenycketil byl SirSi rozsah skére proti donoSenym vrstetmiK0,07—1,00
vs 0,45-1,00) Srov. GRAY, R., PETROU, S., HOCKLEZh., GARGNER, F. Self-Reported Health Status and
Health-related Quality of Life of Teenagers Who ¥ &orn Before 29 Weeks’ Gestational Adeediatrics
2007, vol. 120, no. 1, pp. €86—e93.
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4. 2. 2. 1. 6. Riziko poSkozeni matky

Rozhodovani o Zisobu pée o novorozence na hranicich viability¢rsa ged jeho
narozenim, proto musime vazit nejenom pé&ohpa posSkozeni dite, ale na misku vah je
treba gidat riziko poskozeni matky.

Pfi hrozicim pgedtasném porodu je matce dop&en ,transport in utero® na
perinatologické centrum. Weské republice je v séasnosti 12 takovych center, ktera
koncentruji pedsasné porody z ditého regionut® Preklad ,plodu v dloze* (transport in
utero) na specializované pracovigtmozuje predporodni p& a porod v mist, které ma
nejenom patbné pistrojové vybaveni, ale ve kterém se stmdiiji odbornici zad lékau i
sester, ktd maji wdomosti, dovednosti a zkuSenostieSenim takové situace. Je mozné
provést patebna vySéeni, podat antibiotikaip podezeni na chorioamniitidu jakéastého
spouskciho faktoru pedéasného porodu,ffpadreé oddalit porod tokolytiky po dobu nutnou
k aplikaci kortikosteroil matce k stimulaci dozrani plic plodu. Centralizagedtasnych
porodi do center zvySuje Sanced@ na peZziti a geziti bez zavazného postizeni. V posledni
doke se stale vice kladetithz na stabilizaci extrémimezralého novorozence na porodnim
sédle. Ukazuje se, Ze prvni minuty vyznamavliviuji prognozu ditte. Transport uz
narozeneho dite v nekritétéjSi period jeho Zivota snizuje jeho Sance ri@ti a dalSi dobry
vyvoj. Provizorni zaji&ni zékladnich Zivotnich funkci netrénovanym per&ama neSetrné
zpasoby ventilace, chladovy stres i oddaleni zah&m@aini parenteralni vyzivy znevyhiiji
extramurali narozené proti porozenym v centft.

Doporutuje-li oSetujici porodnik matce transport daleko od jejiholidy&l musi vazit
potencialni prosgh pro plod na hranicich viability s nejistou prégn proti stresu matky,
kterd je vytrzena ze svého ph@sti a kruhu rodiny?? V Ceské republice se kolem 86%
extrémré nezralych dti rodi v perinatologickych centred®® zda se, e nase matky se tedy
rozhoduji ve prosith ditte proti svému nepohodli. Nevim, nakolik je souhtaatky
s transportem rodiny skute informovany a nakolik jde o administrativni zate&t.

VétSina porod na hranicich viability se &k cis@skym fezem. Nebudu rozebirat
indikace ani rizika cigakéhotezu obecé a pi predcasném porodu zvlastto by Fesahlo
ramec mé prace. Chci jen polozitrdz na skut&nost, Ze pokud nejde o ohroZeni Zivota nebo
zdravi samotné matky, kde je indikace k operativnporodu jednozrma a jeji prosgch

prevazuje rizika, musi matkatinit zavazné rozhodnuti. Je nucena vazit mozné qresk

190 Srov. Wstnik ministerstva zdravotnictvi: op. cit.

'*! Srov.BLACKMON: NeoReviews2003.

192 5rov. AAP, MACDONALD, H., and the Committee ondstand Newborn. Perinatal Care at the Threshold of
Viability. Pediatrics 2002, vol. 110, no. 5, pp. 1024-1027, s. 1026.

198 Srov. PLAVKA, R.Neonatalni mortalita a morbidita @R. Rok 2010. [cit. 2011&- 27].

Dostupné z: kttp://vin.If1.cuni.cz/gp/neonat/statistika.hteml
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sveho zdravi a rizika pro dal$hbtenstvi proti nejisté Sanci pro vytouzen& @vielmi casto
jde o dti z asistované reprodukcestsinou dvogata). (Ribeéh Sesty). Stegamusi pongrovat
zajmy svych paciefit matky a plodu d plodd), oSetujici porodnik. Podle Franka A.
CHERVENAKa a spolupracovnikporodnik vazi svoji povinnost beneficence k plqutati
povinnosti beneficence k matce i proti respektejk aqutonomii. Autéi se domnivaji se, Ze
matka neni povinna nerozumrohroZovat sij Zivot a zdravi v situaci nejistoty, zda
intervence finese extrémh nezralému déti prospch!® Podle vyzkumu PIGNOTTI a
DONZELLI se ve vysplych zemich ve 22. tydnu cisky fez provadi pouze z maske
indikace, ve 23. a 24. tydnuidka i z fetalni indikace, ve 25. tydnu obvykle fetalni
indikace. Pouze v Holandsku jeste 25. tydnu je @ivodem cisgskéhoiezu zdravi matky,
ziidka zachrana plodii®

Z pohledu neonatologa autonomni rozhodnuti matkgibtbut zakrok, ktery by mohl
byt prosgsny pro di¢ (i kdyZ pro to nemame spolehlivailchzy), mize zhorSovat Sance
novorozence naipziti i preziti bez postizeni. Na druhé sttaneonatolog nefize matce
slibit, Ze podstoupi-li cigsky rez, dit dopadne dale. Ve své praxi jsem se setkala jen

dvakrat s odmitnutim cisskéhorezu. (Ribéh treti a sedmy).

4. 2.2.1. 7. Nemoznost aplikovat princip benefaaea maleficence na hranicich viability
Prokdzala jsem, Ze neni moZnég narozenim nebadné po narozeni hraéme
viabilniho ditte predpowdét, zda mu zahajeni intenzivni qg pinese prosgch nebo ho
posSkodi. Ukazala jsem, Ze KIPNIS v takové situgsiovné dava pednost neposkozenteu
intenzivni péi na procentualni pra¥godobnosti smrti nebo Zivota&Zkym postizenim), ale
poSkozeni zuzuje pouze n&epiti s netolerovatelnym postizeninmi ptervenci misto smrti
bez intervencé® Z této podkapitoly je iejmé, Ze dit narozené na hranicich viability bez
pomoci jist zente, steji tak jako topici se namwik v pikladu, ktery pouzil KIPNIS®’
Teprve hozeni harpuny dava nami&ovi Sanci na zachranu, ale zahrnuje wsatziko smrti
zadsahem harpuny. Tedy pr@stek pomoci a progphu je zarove moznym prosedkem
poSkozeni. Podle KIPNISe v takovéntigadd ma Iéka stejre jako harpuné povinnost
neskodit. KIPNIS ale nebere v Gvahu, Ze zatimconehi harpuny topicimu se namikovi
znamena jistou smrt (100%), hozeni harpunyiinégi 50% riziko smrti f zasahu a 50%

Sanci na zivot. Ve skutaosti je pondr Sanci a rizik jiny. Namimik nemusi harpunu zachytit

1% Srov. CHERVENAK et al.J. Obstet. Gynecgl2007, s. 4
19 Srov. PIGNOTTI a DONZELLIPediatrics 2008, s. 195.
1% Srov. KIPNIS: op. cit. s. 393-412.

197 Srov. KIPNIS: tamté? s. 405.
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a steji se utopi. Harpuna itie namenika sice &Zce poranit, ale po vytazeni z vody se
namdnik uzdravi zcela bez naslégks mirnymi neinvalidizujicimi nasledky nebo se
zavaznym postizenim, které je prej mkceptovatelné nebo neakceptovatelné. Harpuna ho
muze poranit jen lehce a zrari se obejde bez naslédkMohla bych pokréovat ve
vyjmenovavani tiznych variant. Kazdy fiklad ale trochu pokulhava, proto se vratim
k intenzivni péi na hranicich viability.

Neposkytnuti intenzivni @& znamena jistou smrt, zatimco zahajeni intenzpée
vede k tiznym vysledkm. Dit na resuscitaci neodpovida (obvykle po intrautérasfiyxii) a
zente v prvnich hodinackii minutach. Di¢ se bezprogedré po porodu adaptujefipléché
dohkie, ale brzy se projevifiznaky adnatni infekce a ditzenfe, pezije se zavaznym
postizenim nebo bez zavazného postiZzeni. Po adagtagisti vrozena vyvojova vada, ktera
je chirurgicky korigovatelna, ale operace zvySugeko zavazného postizeni, nebo vada neni
korigovatelna, povede k umrti &i¢ nebo peziti se zavaznym postizeniméhigm prvnich
hodin Zivota niZze @i nestabilig tlaku (hypoxie, krvaceni, infekce) dojit ke krvacedo
mozku a/nebo poskozeni bilé hmoty, které povedanrkdi samo o sabnebo bude @vodem
ukonteni intenzivni pé&, protoZze kzna mira pravgpodobnosti se zomi ténmei v jistotu
zavazného postizeni. Krvaceni mensiho stugsnniize zhojit bez nasledknebo se rozvine
posthemoragicky hydrocefalus, pro ktery jebta provést neurochirurgickou operaci. Po
zavedeni shuntu odv&éciho mozkomiSni mok do fi$ni dutiny niize pokr&ovat
psychomotoricky vyvoj déte normalg nebo patologicky (komplikace zavedeni shuntu —
krvaceni). Rvodne dolfe se adaptujici ditzisk& nozokomidalni infekci, na kterou zemmebo
ze které se uzdravi bez naslédks celozivotnim postizenim.

Opit bych mohla pokrgovat ve v¢tu moznych optimistickych i pesimistickych
scéenéi. Podstatné je, Zeigr narozenim dite nebo bezprosdre po narozeni jeho
progndzu nelze s jistotourgrlvidat z dvodi, kterym jsem se &novala kapitole 4. 2. 1. 2.,
tykajici se objektivni ontologické nejistoty a begvidatelnosti chovani biologického
systému. PovaZzuji za posSkozeni i sniitrezahajeni intenzivni pé, mohlo-li by dig prezit
bez zavazného postizeni. Tedy nehozeni harpuny mghaskytnuti intenzivni @é se rovna
jisté smrti, hozeni harpuny nebo zahjeni intereesi@va nagli na Zivot a moznost dalSich
rozhodovéani, ale v kodeém disledku ntize gFinést prospch steji tak jako poskozeni.
Zatim ponechavam bez komeif@gasivni roli, kterou KIPNIS{suzuje harpuna a tedy i
|ékaii v rozhodovant?®

Podle mého ifgswdéeni vyvoj moderni neonatologie stal a stoji na en@edevsim

198 Srov. KIPNIS: op. cit. s. 404.
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prosg@t pacientovi, ne f@devSim neskodit. Inovativni metody byly zau@yg nejprve jako
posledni moznosti zachranyed smrti, pozégi i jako zpisoby terapie. #kladem je zkouSeni
umglé plicni ventilace p respir&nim selhani zfisobeném nezralosti plic a péjdako 1é&by
syndromu respifai tisré, porovnavani tznych tygi a mod: un¥lé plicni ventilace a
v posledni dob naopak pechazeni na neinvazivni podporu dychani. Pog&ohistorie
podavani surfaktantu, zavfd totalni parenteralni vyzivy nebo optimalizaceéeedini vyzivy
swdci pro aktivni hledani progphu ditte i za cenu mozného poSkozeni. Safeoa, Ze
nemohlo jit o libovli |€kaiti, musela byt dodrzovana eticka pravidla inovaceonglzkumu
noveé metody. Chci vSak podtrhnout, Z&im, Ze smyslem neonatologie stejako smyslem
celé mediciny je prospivat pacientovi, ne medevsim neskodit.
Pred narozenim nebo na g@ku Zivota dite narozeného na hranicich viability je

vysledek nepredikovatelny, proto nelze vazit potEn€ prosgch proti riziku poSkozeni.
NemizZzeme tedy vychazet z principu beneficence a norfiroatee a odivodnit tak vyslednou

volbu. Musime ale vzit v Gvahu rizika pro zdravitkya

4. 2. 2. 2. Zastupné rozhodovani aigpbu l€by pri negredpowditelnosti vysledku

Respekt k autonomii pacienta je jedniméag zakladnich princifp bioetiky zaloZzené
na principech. Bez informovaného souhlasu, kteryyjgdienim autonomniho rozhodnuti
pacienta, neni mozné provést jakykoliv li&#kg zakrok nebo zadit pacienta do vyzkumné
studie!®® Novorozenci jsou potencialn autonomni, ale dosud postradaji schopnost
rozhodovat. Za pacienty, kienemaji kompetenci rozhodovat, rozhoduiji jejiclstapci. Do
vztahu |ék& — pacient tak vstupujedti strana, zastupce & (nefasgji rodice a zejména
matka), ktery dava za své @informovany souhlas sdébnou pé&i. Rozhodovani zastupc
by se ndlo podle BEAUCHAMPa a CHILDRESSEdit standardem nejlepSich zajniThe
Best Interests Standard). Tento standattgni lesny a duSevni zdar (well-being) pacienta
tim, Ze posuzuje riziko a pragh riznych zpsoh: lécby se #etelem na bolest a utrpeni
véetre zhodnoceni obnoveni nebo ztraty funkce. Je to megypchyba kriterium kvality
zivota.“” Nejprve se dotknu problému zastupného rozhodowaniditi a interpretace
standardu nejlepSich zaimpoté prokazu, Ze v situaci rozhodovani za& diarozené na
hranicich viability se na @atku jeho Zivota o tento standard nigmmme opit. MiZze nam
snad pomoci i) dalSim rozhodovani o pokfavani ¢i ukonéeni intenzivni p&, ale pro

zasadni rozhodnuti j&Spied porodem nebo bezpriedre po narozeni, zda poskytnout nebo

19 Srov. BEAUCHAMP a CHILDRESSPrinciples of Biomedical Ethic£001, s57, s. 78.

20 «“The best interest standard protects another’s ieihg by assessing risks and benefits of various
treatments and alternatives to treatment, by caerdid) pain and suffering, and by evaluating restuma or
loss of functioning. It is, therefore, inescapahblyguality-of-life criterion.” BEAUCHAMP a CHILDRESS:
Principles of Biomedical Ethic2001, s. 102.
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neposkytnout intenzivni Pg neni pouzitelny.

4.2.2.2. 1. Zastupné rozhodovani #a d

VSeobecH se f#ijima, Ze za &i maji pravo a odpaisdnost rozhodovat jejich roth a
Ze takeini podle nejlepsich zajinditste 2°* Douglas S. DIKEMA s odvolanim na dalsi autory
uvadi divody, pra@ jsou to rodie, kdo jsou zplnomoeni rozhodovat za svétl, a jaké jsou
piedpoklady pro respektovani rédvské autonomie a soukromi rodiny:

1. ,ProtoZze wtSina rodeu se stara o svéetl, rozumi lépe nez druzi jejich jedimym
potrebam, peje si to nejlepsi pro svetila cini rozhodnuti ve prosgich svych eti.”

2. ,Zajmy cleni rodiny se mohoudkdy stetavat” a ,rodice mohou lépe nezkdo zvedi
zvazit soupdci zajmy pi kone'ném rozhodovani.“

3. ,Rodiciim by nélo byt dovoleno vychovavattil podle svych vlastnich standard hodnot

a predavat je svymdtem.”

4. ,Rodina musi mit dostatek prostoru a svobody oddbtani druhymi, aby mohly vzkvétat
rodinné vztahy 2%

Rodie davaji za své & souhlas s k&ou, ale spbyvajicimi rozumovymi
schopnostmi déte by n€l byt slySen i jeho nazor. Nejlépe tuto skumest postihuje
stanovisko Americké akademie pediatrické (AAP),vZzezhodovacim procesu zatské
pacienty ma doktrinanformovaného souhlasu (“informed consenfEn omezenou platnost.
»...zastupci davaji informované svoleni (“inform@@rmission”) s diagnostikou a dbou a
schvéaleni (“assent”) déte méa byt ziskano vzdycky, kdy? jediongené.*® S gibyvajicim
vékem ditte se zvySuje jeho podil na rozhodovani o¢sablékdi i rodice by to ngli
respektovat. Stanovisko Etické pracovni skupiny fkdarace evropskych pediatrickych
specialist (CESP) sice proschvaleni (“approval”) lékarského zakroku zastupci &ie
pouziva terminnformovany souhlag¢informed consent}, ale zdiraziuje, Ze di¢ ma dostat
informace takovym zjsobem, aby je pochopilo, a mohlo dat své informésahvalennebo
neschvalen(*assentor dissent’). Déti dokonce mohou odmitnoutdléu nebo zakroky, které

201 Srov. BEAUCHAMP aCHILDRESSPrinciples of Biomedical Ethic2001,s. 102.

202« _because most parents care about their childrémey will usually be better situated than othéws
understand the unique needs of their children,rdeshat’s best for their children, and make deaisithat are
beneficial to their children.” “..., the interestsf family members may sometimes conflict... Parargsoften
better situated than other outside of the familyviEigh the competing interests of family membemaking a
final decision.”"..., parents should be permitted to raise theiildfen according to their own chosen standards
and values and to transmit those to their childtén., in order to family realtionships to flouris, the family
must have sufficient space and freedom from irdgrubly others."DIKEMA, D. S. Parental refusal of medical
treatment: the harm principle as threshold forestatervention.Theor. Med. Bioeth 2004, vol. 25, no. 4, pp.
243-264, s. 244.

203 | ..surrogates provide informed permission for dimgis and treatment of children with the assenthef
child whenever appropriate.’/AAP, Committee on Bioethics. Informed Consent, Rtk Permission, and
Assent in Pediatric PracticBediatrics 1995, vol. 95, no. 2, pp. 314-317, s. 314.
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nejsou nezbytné pro zachovani jejich Zivota neberéktnepedchazeji zavaznému

poskozenf®*

Zabyvam se novorozencem, jehoZz nézor slySen hyiibe Redchozi odstavec se
tedy novorozence netyka, ale deblustruje skuténost, Ze pravo rodii rozhodovat za své
dit¢ neni absolutni. Ve vztahu léka di€ — rodc totiz podle mého i@swdceni nejde o
respekt k autonomii rode, ale respekt k budouci autonomiié&tdt Léka ma povinnost
prospivat a neSkodit svému pacientovi, kterym jé¢. dV rozhodovacim procesu o
nejvhodrjSi |&b¢ se neupldiuje autonomie rode, protoZze nerozhoduje za sebe, ale jeho
autorita, protoZe rozhoduje za své&dRroto nemze rozhodovat tak, jak by se rozhodoval za
sebe, ale musi mit naeteli nejlepSi zdjem dite. Maj pohled je v souhlasu i s nazorem
Rosalind Ekman LADD a Marka R. MERCURIa, Ze termodicovskd autonomie je
nesprava uzivan v diskuzich o géo novorozence. fimérengjSi je hovdit o rodicovske
autori, protoZe nerizeme ,sebe Fdit* druhé (“self-rule of another).?>> Roditovska
autorita podle MERCURIa zahrnuje pravo souhlasitonedmitnout medicinskou proceduru
pro di&, ale toto pravo je limitovan®® Stejny nézor ma i P. BAINES a iebdiuje ho
....asymetrii mezi skut@osti, Ze byt rodem je pouze’asti Zivota rodfe, ale rodiéovské
rozhodnuti mZe ovlivnit (mozna dramaticky)ely dali Zivot ditte °” UkaZu nejprve, jak je
chapan standard nejlepSich zajpii zastupném rozhodovani z&tida Ze autoritu rodii
muze léka& za utitych okolnosti pekonat. Dale se pokusim zjistit, zda je moznit @wajmy
extréemré nezralého novorozence a zda je mozné se na noznsht. Poté se budwmnovat

autorit rodi¢u v rozhodovacim procesu.

24 5rov. De LOURDES LEVY, M. LARCHER, V., KURZ, Rhé¢ members of the Ethics Working Group of the
CESP. Informed consent/assent in children. Statemiethe Ethics Working Group of the Confederatioi
European Specialists id Paediatrics (CE&RY). J. Pediatr, 2003, vol. 162, no. 9, pp. 629—-633.

Také Umluva o lidskych pravech a biomediciitka: ,Jestlize nezletila osoba neni podle zakongsopila

k ucleni souhlasu se zakrokem, nigm byt zakrok proveden bez svoleni jejiho zakonméktupce, fedni
osobyci jiné osoby nebo organu, které jsou k tomuto zrimgrzakonem. Nazor nezletilé osoby bude zobitedn
jako faktor, jehoZ zavaznost mata unérné s wkem a stupgm vyspglosti.* Umluva o lidskych pravech a
biomedicir ¢. 96/2001 Sh. mezinar. smluslanek 6. Ochrana osob neschopnych dat souhlas,2dsit. 2010-
12- 14]. Dostupné zhttp://www.clk.cz/oldweb/zakpred/Uml096-2001 EtikeBied.htmi

2% grov. LADD, R. E. and MERCURIO, M. R. Deciding fdteonates: Whose Authority, Whose Interests?
Semin. Perinato] 2003, vo. 27, no. 6, pp. 488—-494. Srov. MERCURIQPerinatol, 2006, s. 454.

2% Srov. MERCURIO: tamtézZ s. 454.

207« assymetry between the fact that being a paigmnly one part of the parent’s life, but parendecisions
may affect (perhaps dramatically)..BAINES, P. Medical ethics for children: applyiniget four principles to
paediatricsJ. Med. Ethics2008, vol. 34, no. 3, pp. 141-145, s. 144.
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4. 2. 2. 2. 2. Standard nejlepSich zawprozhodovani zaddi

V rozhodovani za nekompetentndtidpovaZzuje Loretta M. KOPELMAN standard
nejlepsSich zajrin za koncept zaSujici ti rizné ale pibuzné zfisoby uzivani:

1. ,Prah pro intervenci a rozhodnuti'v ptipadech, kdy volba rodi by znamenala
zneuziti nebo zanedbani&é, a je teba rozhodnoutco je nejlepSi pro dit podle standardu
nejlepSich zajive smyslu standardu rozumnosti.”

2. ,ldeal prosazovani dobra nebo stanoveni prima fgm®innosti k détem."

3. ,Standard rozumnosti radici zvolit to, co bytSina informovanych racionalnich
lidi dobré vile povazovala za maximalizovatistého prospchu a minimalizovanéistého
poskozeni &i, za danych legitimnich z&jma prav druhych a dostupnych mozno$tf«

V jiné své préaci Loretta M. KOPELMAN definuj@& nezbytné a spobaé dosta&ujici
rysy standardu nejlepSich zdjra dava tim navod k praktickému pouZziti:

1. Na zéklad dostupnych informacistanovit ,okamzité a dlouhodobé zajmy
nekompetentni osoby a vybrat jako prima facie pwsh volbu,...kterd bude maximalizovat
celkovy nebo dlouhodoby prasih nebo minimalizovat zatizerdastupovaného.

2. Zvolit moznost, ktera alespa dosahuje minimalniho prahu akceptovatelnéepé
(,co by rozumna a informovana osoba dobr#evpovazovala za /fjatelné, kdyby byla
v situaci pacienta).”

3. ,Ucinit rozhodnuti slditelné s povinnostmi k nekompetentnim jeélimcnebo
jedinaim neschopnyrinit rozhodnuti za sebe®®

Douglas S. DIKEMA se ale s odvolanim na dalSi auttomniva, Ze { rozhodovani
za cti neposkytuje standard nejlepSich zé&joostaténé voditko a v praxi ho neni snadné
aplikovat z gkolika divodi:

1. ,Muze byt &ké preciza definovat ‘nejlepsi zajmy die’.” Je to podle autora
jednodussi v situacich, kdy je &iv ohrozeni Zivota a tize byt zachr&mo bezpénou a

efektivni I&bou. V mér zavaznych situacich lzg ¢zko urit, zda rodeovské odmitnuti

208% As a threshold for intervention and judgment..dézide what is best for the child using the beterists

standard understood as a standard of reasonabléssds an ideal to promote children’s good or tstablish
prima facie duties to them.” “...as a standard efasonabless, guides us to select what most inforratdnal
peiple of good will would regard as maximizing benefits and minimizing net harms for children egivhe
legitimate interests and rights of others and tivaikable options.” KOPELMANN, L. M. The best-interests
standard as threshold, ideal, and standard of meh$eness]. Med. Philos 1997, vol. 22, no. 3, pp. 271-289.
S. 287.

2091 « _immediate and long-term interests and setrthema facie duty that option...that maximizesgerson’s
verall or long term benefits and minimizes burdéis'...make choices...that must at least meet aimum
threshold of acceptable care;...what reasonable iémuned persons of good will would regard to beeutable
were they in the person’s circumstances.” 3.“...maghoices compatible with moral and legal duties to
incompetent or incapacitated individuals (those hieao make decisions for themselvesSKOPELMANN, L.

M. Using the Best Interests Standard to Decide Wéreto Test Children fontreatable, Late-Onset Genetic
Diseases]. Med. Philos 2007, vol. 32, no. 4, pp. 375-394, s. 379-380.
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souhlasu porusuje standard.”

2. ,Pojem nejlepsi z4jem je neodmyslit€latazkou hodnot a mnoho radiveri, Zze
¢ini rozhodnuti v nejlepSim zajmu svéhatdit

3. Zamy ditte nelze redukovat jenom na objektivni medicinsi@my, ale jsou
komplexem medicinskych, egmich a fyzickych #eteli. Neni jednoduché tit, jak vazit
mnohaetné faktory.

4. ,Neni jasné, zda by nejlepSi zajemetitnel byt vzdy jedinou nebo prvotni ivahou
pri rozhodovani o léoe” .

DIKEMA piSe, Ze rodie ve snaze chranit prasih rodiny sndji potlacit zajmy
jednoho ditte. Navrhuje proto misto standardu nejlepSich @gjouzivat pro intervenci statu
jako ,zastupného rodie* (“parens patriae”) ,standard zaloZeny na poskozen{“harm-
based standard for intervention’Posunuje tak opra¥nost zasahovani do autority rodliod
odmitnuti dat souhlas tlgou, které je proti z4jim digte, k odmitnuti, které znamena pro
dit¢ ,vyznamné riziko vaZzného poskozeni, kterému je mpidejit.“'° DA sefici, Ze tento
pohled klade @raz na princip nonmaleficence proti principu bergfiice. Sdm DIKEMA
mluvi o, principu poskozeni“(“harm principle*).?*

Robin S. DOWNIE a Fiona RANDALL oponuji nazion, Ze pravo rodii rozhodovat
za své dti je zaloZzeno na kritériu “nejlepSich z&jim Tvrdi, Ze toto pravo sgzaklada na
hodnotach rodiovstvi a hodnotach ochrany a zvy$ovani intimnihdinmého vztahu®?
Jestlize,,odvozujeme rodiovské pravo rozhodovat od r@dvstvi, distancujeme se od idey
nejlepsSich zajm ditéte, i kdyZz ¥tSinou z hodnoty rodovstvi nejlepsi zajmy die vychazeji.”

V intimnim rodinném vztahu se neodvolavame na pstatnich, respekt k ostatnim, ani na
prosgch?t

V nazoru Rosalind Ekman LADD a Mark R. MERCURIa sgmjuji oba pedchozi
pohledy. Podle nich ro& nemusi volit to, co je absoléta nejlepSim zajmu jejich dite, ale
jenom se vysthat toho, co by bylo jasnym poruSenim jeho zajBnxji tedy vazit i zajmy
své a celé rodiny, které se nemuseji ve vSem slabdse zajmy déte, o mz se

210 «First, it may be difficult to precisely define tHeest interest of a child,...” “Second, the notion bfst
interest is inherently a question of values, andstmgarents believe they are making a decision & libst
interest of their child.” “Finally, it is not clearthat the best interest of the child should alwbgsthe sole or
primary consideration in treatment decisions.” Significant risk of serious preventable harmDIKEMA: op.
cit. s. 243-264.

I Srov. DIKEMA: tamtéz s. 249.

22« the right is better seen as founded on the gadfi parenting, of preserving and enhancing intieniamily
relationships.”DOWNIE, R. S. and RANDALL, F. Parenting and the thiegerests of minors]. Med. Philos
1997, vol. 22, no. 3, pp. 219-231, s. 219.

13 “the right to parental decision-making as derivatifrom the value of parenthood we have distanced it
logically from the idea of the child’'s best intex;st” DOWNIE a RANDALL: op. cit. s. 225.
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rozhoduje**

Lékar predkladad rodium informace o stavu diie, mozZznostech by, prognoze.
Rodie interpretuji ziskané informace podle svého parémii a svych hodnotSteven R.
LUETHNER ukazal, Ze stanoveni nejlepSich Zajma dva aspekty, objektivni a subjektivni.
Objektivni aspekt (medicinska fakta) se tyka mo#n@®vedeni léebné procedury, rizik a
dostupnych vysledk Subjektivni aspekt (moralni fakta) se vztahujeoknot a vyznamu
objektivnich Gdaj pro pacientd™ Nositelem objektivni komponenty je IékaJeho
doporieni ale nejsou neutralni, vychazeji z jeho odbaynmérzoru i jeho hodnot, haji zajmy
sveho pacienta. Musi si ale byidom, Ze se také ocita v nebegipeantinovat zajmy ditte se
svymi zajmy, které e v ditti mit - nagiklad vykéazat dobré vysledkyi vyzkouSet novy
pristroj. Malcolm CHISWICK mluvi vtomto kontextu i @ajmu gijmout ,medicinskou
vyzvu zachranit Zivothovorozence na hranicich viabilftf

Nositelem subjektivni komponenty neni ifgac novorozence pacient, ale jeho
rodice. Lék& by meél respektovat hodnoty rogfi, i kdyZz s nimi nesouhlasi, a némby
rodicim vnucovat hodnoty svoje. Ra&edi vSak maji také své zajmy, zamy ve svénitidit
zajem chranit zajmy své rodiny a ostatnich sourczeRada jejich zajm se shoduje
s nejlepSimi zajmy dite, ale gkteré z nich mohou byt jeho z&m protichidné, gicemz
nékteré se ndm mohou zdat opréné, jiné sobecké. Spolu s vySe uvedenymi autotynsdi
nézor, Ze rodiovska autorita a pravo radi rozhodovat o l&¢ ditéte nejsou absolutni. Pokud
rodice pozaduji l&bu, ktera neni medicinsky opodstatda bul’ proto, Ze neriize ditti
pomoci a/nebo Zjsobuje nepimérené a prodluZzované utrpeni & nebo naopak odmitaji
lécbu, kterd by déti mohla prospt, je mozno v zajmu dite rozhodnuti rodii prekonat.
Mélo by jit spiSe o ojedifié pripady, kdy wile rodict prokazateld znamena riziko poskozeni
zdravi ditte nebo ohroZeni Zivofa’

Loreta M. KOPELMAN a Arthur L. KOPELMAN také rozeawmaji subjektivni a
objektivni rysy standardu nejlepSich zéjroba se ale tykaji toho, kdo rozhoduje. Subjektivn
stranka je formovana hodnotami, ndzory a chapardstupce, rozhodnuti vS8ak musi byt
objektivni, to znamen&dost dobré” a nesmi ohrozovat ditCo je “dost dobré” a co je

Lohrozeni“, musi byt sltiteIné s logickymi, medicinskymi édeckymi nazory a argumenty*

?1Srov. LADD a MERCURIOSemin. Perinato) 2003, s. 491.

25 5rov. LEUTHNER: op. cit. s. 196.

218 groy. CHISWICK: opcit. s. 11.

27 Srov. Umluva o lidskych pravech a biomedicih 96/2001 Sb. mezinar. smludlanek 8. Stav nouze
vyZadujici neodkladn&esSeni ,Pokud v situacich nouze nelze ziskafsjusny souhlas jakykoliv nutny |ékay
zakrok Ize provést okamZitpokud je nezbytny pro prasph zdravi dotymé osoby.“[cit. 2010- 12- 14].
Dostupné zzhttp://www.clk.cz/oldweb/zakpred/Uml096-2001 EtikeBied.htmb.

“A threshold for intervention and judgmentKOPELMANN, L. M. J. Med. Philos.1997, s. 273-276darm-
based standard for interventionSrov. DIKEMA: op. cit. s. 249-252.
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a musi,uznavat ospravedinitelné povinnosti*®

Vidime, Ze zastupné rozhodovani z#tide spojeno gadou otadzek. Existuji i
pochybnosti o pouZzitelnosti standardu nejlepSicim&aa hledaji se standardy jiné.
Zdravotnici i rodée se vSak shodnou, Ze kriticky nemocného donoSeméhezralého
novorozence jeitba intenziva Ié&Cit, aby ezil. VétSinou lze také nalézt konsenzus pro
stavy, kdy intenzivni p& neni zahajovana nebo v ni neni pd&vano (vrozené vady nebo
ziskané poskozeni nesitelné se Zivotemj*® Rozhodovani za novorozence narozeného na
hranicich viability (v medicinskeé i etické Sedé &bje nesmird obtizné. Je tbec mozné
definovat jeho zajmy? Shodnou se rozhodovateléjecomejlepSim zajmem konkrétniho
novorozence v dané situaci? Je spravné nebo Spat@it intenzivni p&? Je spravnéi
$patné v ni poktmvat nebo ji ukotit? Ci rozhodnuti ma i neshod vétsi vahu? Lze nalézt

hranici, jejiz pekrateni znamena jednozéia@ poskozeni?

4. 2. 2. 2. 3. Nejlepsi zjem extréqmezralého novorozence

Vyjdu z premisy, Ze i extréménnezraly novorozenec narozeny na hranicich vigbilit
ma zajmy v tom smyslu, Ze jete¢o Vv jeho nejlepSim zajmu. Zastavam stejako Chris
KAPOSY nazor, 7e ve&Sins pripadi je v z&jmu novorozence %it, ne ZémM*° KAPOSY
v polemice s Peterem Singerem a Jeffem McMahanesepgid argumenty své tvrzeni, Ze
,d éti mohou mit zajem v pokfavani Zivota.“?** Vyvraci Singerovu pozici, Zenpvorozenci
si nemohou fat nebo preferovat pokeavani Zivota, protoZze nemaji kapacitu pro
sebevdomé ¥domi budoucnostitudiz nemohou mit zajmy v jeho pokowvani. Tento postoj
podle KAPOSYho vychazi z definice zdjmako pani a preferenci a z nazoru, Zze mezi
novorozencem a osobou, ve kterodzm vyiist, je radikalni diskontinuita. Nesouhlasi ani
s MCMAHANYho tvrzenim, Ze novorozenci jsou sice jglby, ,které Ziji v budoucnosti;'
ale ,jejich psychologické vazby s budoucnosti jsou &taff a Zeti, kteif ,maji jen malé
psychologické vazby mezi sebou nyni a sebou v bndpomaji jen slaby zajem émy dok
v pokra‘ovani Zivota.?*®> KAPOSY naproti tomu argumentuje, Ze z perspektheyi osoby

218 «js compatible with sound logical, medical, and estiific views, arguments, and what honors justléab

duties.” KOPELMAN, L. M. and KOPELMAN, A. E. Using a new gygsis of the best interests standard to
address cultural disputes: whose data, which vallieeor. Med. Bioeth2007, vol. 28, no. 5, pp. 373-391, s.
376.

2% Srov. LADD a MERCURIO:Semin. Perinato] 2003, s. 488. Srov. LANTOS a MEADOVWeonatal
Bioethics 2006, s. 14-17.

220 5rov. KAPOSY, Ch. Can infants have interests intiomied life?Theor. Med. Bioeth.2007, vol. 28, no. 4,
pp. 301-330.

221« infants can have an interest in continuinglige.” KAPOSY: op. cit. s. 319. Anglicky vyrainfant se
pouziva pro dé od novorozence do 7 letku. Z kontextuilanku vyplyva, Ze jde spiSe o novorozence.

222« _live into the future,...their psychological ceections with the future are weakCAPOSY: tamté? s. 312.
28« have little psychological connection betweéemselves now and themsellves in the future halyeaon
weak time-relative interest in continuing to livéKAPOSY: tamtéz s. 313.
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jsme schopni anticipovat budoucnosgtdita tedy usoudit, Ze novorozenec ma zajem Z2it a Ze
existuje psychologickd kontinuita mezi subjektekdomi v raném é&stvi a subjektem,
kterym se dit stane v pozgSim Zivot. NepovaZuje za etickgstarat se o @koho méda
jenom proto, Ze nema dostéate vyvinuté nebo postrada psychologické schopnbtskilame-
li , z poziceteti osoby lepSi smysl pro pravé zajmy toho, kdagmnitivre nezraly nebo ma
kognitivni deficit, newii bychom jeho z&jmy ignorovat®

Nemusim dokazovat, Ze v nejlepSim z4mu novorozgacgrezit. To uz dinil
KAPOSY a argumenty shrnul do sedmi bod
»L1. Novorozenci jsou trvajici subjekty s budouchpsged sebou.
2. Novorozenci jsou (charakteristicky))domé subjekty, které budou mit zkuSenosti
v budoucnu, pokud budou Zit.
3. Umrti v novorozeneckém obdobitétivi) by odepelo ditti tyto budouci zkuSenosti.
Spatné.
5. Bylo by Spatné pro dit(pro vlastni blaho dée), aby mu byla ujna budoucnost
s dobrymi zkuSenostmi.
6. Jestlize umrti je pro diSpatné, ma détzajem v pokréovani Zivota.
7. Tedy dti mohou mit zajem v pokfavani Zivota.%*°

Otéazkou je, zda toto tvrzeni plati i pro extrénmezralého novorozence narozeného na
hranicich viability. Sam KAPOSY v kometitke svému 4. argumentu ziwije velmi nezralé
déti, u nichZ Ize &Zko stanovit jejich dlouhodobé zajmy pro jejichiseju progn6zid®® A
v poznamce 45 pise, Zpic z toho, co zdeika, neniZe rozesit nejistotu”pri rozhodovani,
co je vnejlepdim zajmu extrétmezralych &ti.*?’ Jsem peswdéena, 7e i v zajmu
novorozence narozeného na hranicich viability neeifit stejré tak, jako smrt neni
v nejlepSim zamu donoSeného novorozence. Ale uaait kdy peziti je velmi malo
pravdEpodobné¢i témet nepravdpodobné, lze toto tvrzenifipadit k druhému zjsobu
uzivani standardu nejlepSich zéjpodle KOPELMANN - jako idealu dobra a prima facie

224« to care less for some one just because theitaweloped or deficient psychological capacities:...from

a third-person perspective, have a better sendeuefinterests of someone who is cognitively imneatar of
someone with cognitive deficits, who should nopéenitted to ignore these interest&(APOSY: op. cit. s.
318.

22541 |nfants are persisting subjects with a futureead of them. 2. Infants are (typically) conscisubjects
who will have experiences in the future should tbegtinue to live. 3. Dying in infancy would thusng the
infant these future experiences. 4. For most isfawe have no reason to believe these experinatidsevbad
for them on balance. 5. It would be bad for an mféfor the infant's own sake) to be denied a fataf good
experiences. 6. If dying is bad for an infant, ithfant has an interest in continuing to live. 7 .eféfore, infants
can have an interes in continuing to livélkAPOSY: tamtéz s. 319.

226 Srov. KAPOSY: tamté? s. 319.

227«Nothing | say here will resolve the uncertainty. KAPOSY: tamté? s. 328.
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povinnosti*?® Pro praktické rozhodovani je takto interpretovatgndard nejlepsich zajm
nepouzitelny.

Zajem v pokréovani Zivota neznamena jen oddalit stirpiezit pocaso¥ omezeny
Usek ani pezit s trvalou zavislosti naiptrojich, ale Zit Zivot sifjatelnou kvalitou a naplinit
potencial stat se autonomni bytosti, ktera se sttmdsrozhoduje, za sva rozhodnuti je
odpowdna a Zzije ve vztahu s druhymi lidmi. Weplchozim textu jsem dokazala, Ze na
pocatku naseho rozhodovani nejsme schogedpowdét, zda poskytnuti intenzivni pé
povede k takovému vysledku nebo pouze oddali smgradlouzi utrpeni. Poskytnuti
intenzivni pée miZe také znamenat pouze zachovani Zivota, kteryphgientem mohl byt
povazovan za horSi nez smrt. Pokud bychom ztoiohejlepSi zajem novorozence na
hranicich viability s jeho zdmemig¥it ¢i prezit s gijatelnou kvalitou Zivota, nemohli
bychom ho pouzit pro zastupné rozhodovani ve snpréhoia facie povinnostprotoze vime,
Ze svelkou prawgpodobnosti idedlu nedosahneme. tEbd pokusit se definovat zajmy
novorozence na prahu Zivotaschopnostijgstk. Nabizi se vyjit zetandardu zaloZzeném na
poskozeni(DIKEMA) a urit prdh pro intervenci (KOPELMAN) nebo ze standardu
rozumnosti KOPELMAN).?*

Prahem pro intervenci je mySlena hranice, podhyizzajmy pacienta byly jasn
poskozeny. Nemusime se tedy snaZzit pozitigafinovat, co je v nejlepSim z4jmu pacienta,
ale vyvarovat se toho, co pacientovi vyzngnskodi princip nonmaleficenge Obvykle
mame na mysli ohroZeni zdragii Zivota. Jako fiklad se ¥tSinou uvadi nevyhani prani
Swdki Jehovovych nepodat jejich it Zivot zachraujici transfuzi krevnich derivét
DalSim gikladem miZze byt odebrani tyraného é&# rodtam. Je teba zminit, Ze prahem pro
intervenci niize byt i ohrozeni zdravi nebo Zivota druhych a lzapak nemusi byt
v nejlepSim zajmu daného pacienta, fildpd izolace nebo hospitalizace pacienta
s nakazlivym onemoenim !

Zadny z &chto gikladi neodpovida situaci novorozence na hranici vigbilta jedné
pomysiné misce vah je pragjh z resuscitace a pokKrgici intenzivni pée, protoZze dé
dostava Sanci naigriti a podle MERCURIa ng/Sechny vyhody nebo p@eni (fyzické i
emocialni), které u¥e pinést pokraujici Zivot.* Na druhou misku musime polozit

poskozeni, které zahrnuje bolesi iptenzivni péi a ,pokracujici bolest (fyzickou i endni),

?28 Srov. KOPELMAN, L. M.:J. Med. Philos 1997, s. 276-277.

22 5rov. KOPELMAN, L. M.:J. Med. Philos 1997, s. 273-276 a s. 279-282. Srov. DIKEMA: aip.

230 Srov. BEAUCHAMP, T. L. Methods and principles in biomedliethics.Journal of Medical Ethics2003,
vol. 29, no. 5, pp. 269-274.

8L Srov. Vyhlaskag. 275/2010 Sb., kterou seéni vyhlaskac. 473/2008 Sb., o systému epidemiologické
bklosti pro vybrané infekce.
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kterou miZe pinést pokraujici Zivot.*** KIPNIS sice klade ifaz na neposkozeni pacienta
(“primum non nocerd; ale za poSkozeni intenzivni gé povazuje pouze ipZiti

s netolerovatelnym postizenim misto smrtii meintervenovant>®> Nevidi po$kozeni
novorozence, ktery mohli@zit bez postizeni nebo s tolerovatelnym postizekiigby mu
intenzivni pée byla poskytnuta. Nezname-liagledky naSeho rozhodnuti, né&beme
povaZzovat ani zahajeni ani nezahajeni intenzividé @@ poruSeni standardu zaloZzeném na
poSkozenki za prekrateni prahu pro intervenci. Tedy ani zGZeni standaelepSich zajrin

na nepoSkozeni pacienta nathrpzhodovani nepomaha.

Standard rozumnosti, Byako minimalni prah akceptovatelné&pé,co by rozumna a
informovana osoba dobréile povaZovala zaifjatelné, kdyby byla v situaci pacientd*
nebo ,co by wtSina informovanych racionalnich Ilidi dobré:ile povazovala za
maximalizovanicistého prospchu a minimalizovanicistého poskozenietd, za danych
legitimnich zajm a prav druhych a dostupnych moznoSti‘vypada jako pjatelny ramec
pro rozhodovani jen do té doby, nez séneane rozumnych a informovanych osob dotazovat
nebo hledat jejich stanoviska v literggu Nejprve ukdZzu pohledy neonataipgporodniki a
etika, ktefi jsou informovani - maji medicinské znalosti semBomezenimi, na které jsem
poukazala v kapitole 4. 2. 1. o objektivni medikinsejisto. Postoim rodia a jejich
informovanosti se budunovat v dalSi kapitole.

D. Micah HESTER di z4my na mozné zajmy novorozen¢eo by mohlo byt
V zajmu novorozence) a mozné zajmy o novorozerb@c@k by mohlo mit zajem o
novorozence)."Déale viceci mérg volné cituji. Mozné zajmy novorozeng¢sou medicinské
zajmy (I&ebné moznosti a progndéza — ty bylynbyt stanoveny |ékem gipadré ve
spolupraci s rodinou), zajmy bolesti/utrpeni (vybhse poskozeni nebo niestiojnosti — ty by
mohl ukit ténmet kazdy, kdo je v situaci angaZzovan) a budouci, poééni zajmy. Na budouci
zajmy se ptame @éwma otazkami: ,Co si fiteme pedstavit pro toto di?“ (otdzka zachycuje
kombinaci vySe i nize uvedenych zd@jnpokud jsou orientovany na budoucnost) a ,Co by
mohlo toto di¢ chtit?“ (do otdzky promitame naSe zkuSenostitgantaké dle HESTER
postradat smysf*®

Mozné zajmy o novorozenae lépe zajmy kladené v novorozence, mohou byt podle

autora spolgenské zajmy (kulturni nadzory o hod&opostizeni, zaleZitosti idtojnosti,

232« all the benefits, or pleasures (physical andagional), continued living might bring.” “...ongom pain

(physical and emotional) that continued living mighng.” MERCURIO:J. Perinatol, 2006, s. 455.

23 Srov. KIPNIS: op. cit. s. 405.

2% Srov. KOPELMANN, L. M.:J. Med. Philos 2007, s. 379.

2% Srov. KOPELMANN, L. M.:J. Med. Philos.1997, s. 279.

23 «possible interests of a newborn (what might beirdérest to a newborn) ...” “Possible interests @n
newborn (who/what might be interested in a newhaofnHESTER, D. M. Interests and neonates. There i€mor
to the story than we explicitly acknowled@éeor. Med. Bioeth2007, vol. 28, no. 5, pp. 357-372.
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respektu atd.), zajmy rodiny (vliv na rodinu, naeoegké/kulturni hodnoty rodiny, radivska
vhimavost) a z4jmy statu (ochranacabi pred zneuZitim nebo zanedbanim). V praxi se
zdroje zajni kombinuji a 6zné zajmy se vselijak oviiwiji.?®’ Podle mého nazoru mezi
mozné z4jmy o0 novorozence fanepochyba i zajmy Iékae. Zajmy se mohou prolinat a
kazdy ze zdastrenych v rozhodovacim procesuuge vice zdraziovat swij Uhel pohledu.
Odrazi se vé&m Zivotni zkuSenosti s extrémmezralymi novorozenci nebo pacienty se
zavaznym postizenim. Je ovliam také postoji a hodnotami rozhodovatejejich pojetim
smyslu nebo kvality Zivota.

HESTERT{ika, Ze kazdy tento pohled byhbyt bran v Gvahu, ale nejprve jéldzité
rozpoznat, které zajmy jsou veeh Slozitost rozhodovaciho procesu vyZadujasti vSech
zainteresovanych, aby byly zahrnufizmé hlasy, zajmy audody, @i védomi toho, Ze neni
obsazen hlas toho, o kom se rozhoduje. Misto talbwp se upednosiiovalo rozhodnuti rodii
nebo kladl draz na zakonyi za jediné spravné bylo povaZzovano ,objektivni*dioénske
hledisko, navrhuje HESTER vytket pib¢hy, ve kterych mohou byt ¥pomnény vSechny
zajmy?>3®

Sestersky pohled na standard nejlepSich &amsouvislosti s p# 0 novorozence
piinasSi Kaye SPENCE. Domniva se, Ze rozhodovaniwmroaenci je zagieno na jeho
z4jmy, ne prava neboé&sti. Za zajmy novorozence Yifpmnosti povazuje pohodli a blaho
(well-being), potencialni zamy vidi ve vyvoji jaktidska bytost s moZznymi vztahy,
zkuSenostmi a &domim. Podle SPENCE soudy o potencialnich zajmeddy zahrnuji
zvazovani kvality Zivota, jejiz pojeti zavisi nabpktivnich hodnocenichéth, ktei cini
rozhodnuti. Nkteré zakladni rysy jsou vSak nepochybné: tepl@ivaya p&ovani, nemit
bolest a netrft. SPENCE proti sab stavi dva modely @@ o nemocné novorozence-
»pecovatelsky” (“caring” ) nebo,lécebny” (“curing” ). Podle autorky pmvatelsky model
s pohledem na ditjako na jedince s city, vztahy a rodinnym pfeditm vidi kratkodobé
zajmy ditte v pohodli a odstr&ni bolesti, dlouhodobé zajmy zvazuje podle schofpidiste
kvalitné prezit. Naproti tomu kebny model, zaloZeny na biomedicinském modétiegkych
principi, uprednosiiuje kratkodobé zajmy wesSit medicinsky problémasto bez ohledu na
zpiusob eziti a nasledky tby. Zatimco |éebny model neni podle ndmi autorky vzdy
v kratkodobém ani dlouhodobém zajmuthit p&ovatelsky model je v zajmu die vzdycky
a sesterska pé tak ztlesiuje standard nejlepsiho zajrfil.

Oba citovani aut, HESTER i SPENCE, se pokouSeji popsat zajmy raremce

237 Srov. HESTER: op. cit. s. 366.

%8 Srov. HESTER: tamtéZ 369-370.

239 Srov. SPENCE, K. The best interest principle asamdard for decision making in the care of neandte
Adv. Nurs, 2000, vol. 31, no. 6, pp. 1286-1292.
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v jejich mnohovrstevnosti. \&gt prvniho autora je Updfsi, tyka se novorozence obéca
nemam k 8mu co gidat. Svym pojetim se HESTER vymanil z uvaZovanireeého do
ramce standardu nejlepSich zaja posuzovani, kdo je jejich arbitrem nebo kdo Hadri
slovo v konéném rozhodnuti. SPENCE se z#oje na zakladni zajmy nemocného
novorozence aipmysleni o nich povazuje za etickiimperensjSi, nez zvazovani zakladnich
etickych princigi. Pohled obou autor je podrtny. Micah HESTER r inspiroval

k vytvoreni kazuistikgi spiSe pibéhi, kterymi se snazim ilustrovat odborny text mé dexe

a pidat dalSi gipky do mozaiky, které snad umozni Ugirnpostihnout slozitost rozhodovani
na hranicich viability. Tento Zigob ma daleko od strohého standardu rozumnostia Nath
konkrétni navod, jak rozhodnout, jestlize nemamenmset vykiru mezi déma alternativami,
které by vedly k podobnym vysleidik, ale niize plastiteji oswétlit celou situaci.

Kate SPENCEeSi situaci novorozence, ktery je ufgi na jednotku intenzivni gé a
jeho stav se komplikuje. Zméa byt zejmé, Ze s velkou pragdodobnosti své potencialni
zajmy neuskutini. Teprve za&hto okolnosti Ize podle mého soudu vazit zajmytelia
zvolit podle standardu rozumnosti terapii, kteravjho nejlepsim zajmu, i kdyz to neni
lehk& volba. MiZe se stat, Ze to bude znamenat amidécebného modelu (a pro nas léka
¢asto pocit selhani) a soiettni se na p&, kterd zajiguje teplo, tiSi bolest, poskytuje lidsky
kontakt a pedava lasku, tedy pevatelsky model 2tesreny zejména sestrami.

Jak postupovatiprozhodovani o konkrétnim dft podle standardu nejlepSich zdjm
ukazali Loretta M. KOPELMAN a Arthur E. KOPELMANangipadu chlapce narozeného
ve 26. gestnim tydnu s hmotnosti 900 g indickym studentve Spojenych statech (tedy
také gibéhem). Chlapec byl ihned po porodu intubovan, raésm&n a pijat na jednotku
intenzivni pée. Ri umélé plicni ventilaci a terapii odpovidajici extrémmédzralosti byl jeho
stav zp@atku stabilizovany. Na konci prvniho tydne bylo itéd diagnostikovano krvaceni
do centralniho nervového systémuietkmi, rozStenim komor a znamkami krvaceni i do
parenchymu. Klinici odhadovali Sancedti#t na peziti kolem 70%. Podle literarnich Udaj
1/3 c&ti s touto komplikaci iezije bez postizeni, 1/3 ma lehké aiedte t¢Zké postizeni a
1/3 €Zké postizeni znamenajici mentalni retardaci a/nébkou formu dtské mozkové
obrny. Rodte pozadali o ukateni agresivni p&e s odvodnénim, Ze Zivot zachraijici 1&ba
neni v nejlepSich zajmech jejich syna, Ze jefinefiené vnucovat jim americké hodnoty,
tradice a standardy jednani a Zze maximalni Zivahmujici 1&ba jejich syna neni ani
v nejlepSim zajmu rodiny, protoZe postizenktitie v Indii chapano jako trest za rodinné
hiichy.

Autori analyzy se odvolavaji na gvkoncept nejlepSich zajmjako destniku, ktery

YA AT R T
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volby za ty, kt&i nemohou za sebe rozhodovat. Jejich prvni podnifgkgtanoveni mozného
prosgchu a zatZze v zastoupeni toho, kdo n&he sam za sebe rozhodovat. Redani
zdravotnici podle autérmezi sebou nedoséahli souhlasu, co je v nejlepdmuw ditte.
Nektefi souhlasili s rodii, Ze by nemlo byt pokr&ovano v intenzivni p#, protoZe prognoza
ditéte po gesthovani do Indie bude horSi nez v USA, a s@abli se na povinnost zabranit
zbyte&gnému utrpeni. Jini se domnivali, Ze prognézételie iliS dobra na to, aby @i byla
odegena maximalni &a. Podle druhé podminky by &in¢lo byt I1&eno i proti namitkdm
rodict, pokud by neposkytnuti 48y spadalo pod prah akceptovatelnéegpdrodée spolu s
nékterymi zdravotniky byli peswdceni, Ze neni spravedlivé pouZzit americky prah pro
akceptovatelnou @é Autofi zastavaji nazor, Ze by ditmélo byt I&eno i fes nesouhlas
rodici, protoZze nechat ho zéinpri tak vysoké Sanci byt v padku nebo jen mignpostizené
by znamenalo podkieni prahu akceptovatelnégaé

Treti podminka uznavani prav a povinnosti vyZzadujg, zastupciinili rozhodnuti,
kterd jsou v souhlase s obé&@Eimi povinnostmi. Podle autbrby bylo nespravedlivé chovat
se k jedinci ze stejné skupiny odkSmprotoze by to odporovalo nezbytnym nebo formalnim
podminkadm jakéhokoliv spravedlivého systému. StehdanejlepSich zajih musi byt
rozumeéno ,v jeho moralnim, profesionalnim, socialnim a legalmamci, ktery zahrnuje vzita
prava a povinnosti k lidem. Testem moralniho sojeluo, Ze jsme ochotni rozhodnuti
generalizovat pro kazdého v podobné situdt?. Autori argumentuji, Zze respekt k lidskym
pravim ma vyssi hodnotu nez respekt ke kulturni mnotievmesti. Uzaviraji, ze Zivot
zachraujici |&ba v tomto pipact je spravna, protoze takovageéby byla povazovana za
povinnou pro ostatni &i v cilové skupi®, tudiz takova p& ma vysSi hodnotu nez
piizptsobeni se kulturni rozmanitosti. Odiepi maximalni zZivot zachkajici &by by nebylo
v nejlepSim zajmu novorozence, protozé nobrou progndzu ve srovnani s ostatnirtivd
na novorozenecké intenzivnigpé*

Autori analyzy sice dosli k jasnému zéw dislednou aplikaci svého pojeti standardu
nejlepSich z4jr, ale fiznavaiji, Ze diskuze na jejich o#leni pokr&ovala az do té doby, nez
se ffipad vyesil sim — chlapec zégr a rodée se odshovali do Indie?*? Timto pikladem
chci dokumentovat, Ze ,rozumni a informovani“ lis€ neshodnou v konkrétnintippadt na
tom, co je v nejlepSim zajmu extré&nezralého novorozence, ktery uz jgakou dobu na
swté, ma zavazné komplikace, tedy v situaci, kdy pragnditte se zpesiuje a spiSe se vice

mere blizi jisto€ smrti nebo zavazného celozZivotniho postizeni. Mios® pak shodnout na

%9 Srov. KOPELMAN, L. M. a KOPELMAN, A. E.Theor. Med. Bioeth2007, s. 380-381.

241« in its moral, professional, social, and legahmework which include established rights for andiek to
people. A test of a moral judgment is that one iling to generalize one’s decision to everyone ilsirty
situated.” KOPELMAN, L. M. a KOPELMAN, A. E.: tamtéz s. 37398.

2 5rov. KOPELMAN, L. M. a KOPELMAN, A. E.: tamtéZ 386.
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zahajeni nebo nezahdjeni intenzivnéggred narozenim nebo bezpr@sirt po narozeni

hraniné viabilniho ditte, jehoZ prognoza je zcela nejistd? T. M. BERGIERrakterizuje

.sedou zonu“, situaci medicinské i etické nejistqtyaw tim, Ze rozumni lidé mohou mit
riizné nazory na to, co je v nejlepsim zajmu novorce&f

Nevime-li, jak rozhodnout, co je rozumny p&mmezi pravdpodobnosti dobrych
vysledii a prav@podobnosti extréninSpatnych vysledk kloni se KIPNIS k nazoru, Ze
.kdyZ jsou vyhlidky mlhavé ackteré vysledky zcela n@jatelné, je pravdpodobr
moudejSi minimalizovat tizi a pravgodobnost nejhorSiho mozného vysledku, nez
maximalizovat éekavany uZitek?** Rozumim tomu tak, Ze rajildopusti poskozeni pacienta
pasivnim postojem léke, neZ by riskoval poSkozenitgmbené aktivni intervenci, pokud si ji
z&stupni rozhodovatelé riefi (primum non nocere). J4 s timto pojetim nesmsiht. Jsem
pieswdéena, Ze v zajmu hramé viabilniho novorozence je dostat Sanci, tedy zahgj
intenzivni péi, narodi-li se Zi¢ a reaguje-li fiznivé na podporu fechodu z intrauterinniho
do extrauterinniho Zivota.

Annie JANVIER se spoluautory na zékéadysledki anonymniho dotaznikového
vyzkumu mezi 524 |ékaa studenty dokazuje, Ze novorozenci a zejméngm@xt nezralé
déti nejsou ve skutmosti resuscitovany podle standardu nejlepSich &ajptala se, zda
resuscitace aifeti na jednotku intenzivni ©@é je v nejlepSim z4mu 8 hypotetickych
pacienti, u nichZ bylo pesré vyjadreno riziko mortality a morbidity, a v jakém jaali by
dotazovani pacienty resuscitovalityii pacienti n#li 50% 3Sanci na feZiti: prag narozeny
extréemré nezraly novorozenec ve 24. tydnu, donoSeny nowm®z s malformaci mozku,
dvoungsiéni di€ s bakterialni meningitidou a padesatilety pacimtautonehadl s €Zkym
traumatem vetne poraréni hlavy. Pokud by izili, 50% by bylo bez postizeni a 25% by
melo tézké postizeni. Dva pacienti byli invalidni jiZide: sedmileté dét s mnohdetnym
postizenim (dtska mozkova obrna, hluchota, poruch§eni a hyperaktivita) a novym
traumatem hlavy a osmdesétilety dementni pacieoveu mozkovou mrtvici. Oba pacienti
meéli 50% Sanci na feZziti a i preziti 50% riziko dalSiho postiZzeni. Posledni dveiguati meli
jen 5% Sanci naipziti: ¢trnactilety s akutni myeloidni leukémii s 20% reaik €zZkéeho
postizeni pi preziti a ticetipstilety s mozkovym nadorem se 100% rizikem dalSibskpzeni
pri l&cbe.

Nejvice respondefitse domnivalo, Ze resuscitace je v nejlepsim zéwounesiécniho

a sedmiletého dite (97% a 94%), nasledoval padesatilety pacienbwaonozenec (87%).

?*% Srov. BERGERJ. Pediatr, 2010, s. 8.

244 “\When the probabilities are murky and some outcamelainly unacceptable, it is arguably wiser to
minimize the severity and likelihood of the worssgible outcome: wiser even than maximizing expgecte
utility.” KIPNIS: op. cit. s. 406.
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Nezraly novorozenec byl naqmposlednim mi&taz za pacienty s 5% Sanci nafti (69%
responderif), na posledni misto byl Fmzen osmdesatilety pacientit#izné pétina z €ch,
ktefi si mysleli, Ze resuscitace je v paciertonejlepSim zajmu, by ipsto akceptovala
nesouhlas rodiny s resuscitaci u osmdesatiletébema (72%) a nezralého novorozence
(54%). Autadi uzaviraji, Zze to, zda je povaZzovana resuscitacenglepsi zajem pacienta,
nesouvisi zcela se Sanci ngefiti nebo s rizikemégkého poskozeni. Nikde v literdeu
nenasli jinou populaci krotnextrémr nezralych novorozefic kdy 50% peziti a 50%
normalni vysledek meziipzivSimi by byl povazovan za natolik be&ity, Ze rozhodnuti o
Zivot¢ a smrti by byla zcela ponechana na rédiRespondenti vtomto vyzkumuiikli
novorozenci a zejména extréénmezralému nizZsi hodnotu, nez by se dakekévat na zaklad
medicinskych fakt Autofi spekuluji, Ze rozhodovani o resuscitaci mohou dwlivnéna
gest&nim wkem blizkym tomu, kdy je jeStmozno provést interrupci. DalSinivbdem
podle nich niZze byt to, Ze mame sniZzeny pocit povinnosti k rgaradétem. Vysledky
tohoto Seteni by odpovidaly nadzoru, Ze novorozenec nemaystepraini statut jako starsi
jedinci?®

Nikdo z autofi, které jsem citovala, nezpochythe vyznam standardu nejlepSich
zajmi v rozhodovani za novorozence na hranicich vigbitiaopak tvrdi, Ze by se v takovém
piipact podle tohoto standardu rozhodovatlon | DIKEMA, ktery posunuje @iraz na
standard zaloZeny na poSkozeniijima koncepci standardu nejlepSich zéjnstejré tak
JANVIER, ktera upozatuje, Ze v praxi se za diharozené na hranicich viability podle tohoto
standardu nerozhoduj&® Doporweni American Academy of Pediatrics (AAP), tykajéef
zahajovanti nezahajovani nebo ukéeni intenzivni p& vysoce rizikovym novorozetim,
jsou zaloZena také na nejlepSich zajmecktalifale nijak je nedefinuji. Zatimco stanovisko
AAP z roku 1995 fipousti, Ze nejlepSi zajem novorozence neni vZslyyjanejnojSi revize
zroku 2007 miluvi o spateém rozhodovani leka a rodet podle jejich porozummi

nejlep$im zajraim ditste*’

4. 2. 2. 2. 4. Autorita rodl pri rozhodovani na hranicich viability

Je patrné, Ze nazory na to, co je v nejlepSim z&rtiiemré nezralého novorozence,
se mohou lisit, neexistuje konsenzus. Jestlize &zithe ze standardu nejlepSich z&jpii
rozhodovani, je tedyeba utit, ¢i porozungni ma v pgipadt neshody pednost.

245 5rov. JANVIER, A. LEBLANC, I. BARRINGTON, K. J. Té Best-Interest Standard Is Not Applied for
Neonatal Resuscitation Decisiom®ediatrics 2008, vol. 121, no. 5, pp. 963-969rov. JANVIER et al.Acta
Paediatr, 2008.

246 5rov, DIKEMA: op. cit. s. 249. Srov. JANVIER et:@Pediatrics,2008.

247 Srov. AAP, Committee on Fetus and Newborn. Pealr@are at the Threshold of ViabilitPediatrics 1995,
vol. 96, no. 5, pp. 974-976.
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Podle Kristiny ORFALI a Elisy J. GORDON ve Spojehystatech feviada draz na
autonomii, tedy na rodovska prava v rozhodovacim procesu, zatimco&t&ng evropskych
zemi se uplauje v neonatologii paternalisticky model, ve Franjsou dokonce rode
z rozhodovani zcela vyovani?*® LADD a MERCURIO potvrzuji, Ze v souladu s amerigko
tradici rodéovské autority Iékiské standardy dopatuji, aby rodée neli centralni misto
v rozhodovani o neposkytnuti nebo ukemi intenzivni p& u kriticky nemocnych
novorozend. V situaci, kdy jde vice o otadzku kvality Zivotaez o vylené medicinské
rozhodnuti, je dopotiovano, aby fevazily hodnoty rodii?*® zawry Loretty M.
KOPELMAN a Arthura E. KOPELMAN vV fipadu indického extréndnnezralého chlapce
s prognosticky zavaznym krvacenim do centralnihnwaw&ho systému jsou v kontrastu se
zdiraziovanim rodiovské autority fi rozhodovani o poskytnuti resuscitace nebo zahajen
intenzivni pée, tedy v dob, kdy prognéza dite je otevena®*®

Z fady ¢lanka, které obhajuji rodovskou autoritu, je iejmé, Ze rodiovska autorita
neni vzdy v praxi respektovdna a Ze stanoviska mgiob spolénosti nevyznivaji
jednoznané v jeji prosgch?®* Steven R. LUETHNER zkoumatyii stanoviska AAP vydanéa
do roku 2001 z pohledu neonatologa a etika, kteoffepuje rozhodnout, zda zahdjit
resuscitaci extréminnezralého déte narozeného v méme? 25. gestmim tydnu®>* Dvé
stanoviska vydalo AAP Committee on Fetus and NewlfGOFN) a d¢ AAP Committee on
Bioethics (COB). Podle autora rozboru se vSechraoadeni shoduji na cili neonatalni
mediciny, kterym jeminimalizovat jak nedostat@é tak nadrrné I&eni.“*>® Pii stanoveni
nejlepsSich zajin ale vychazeji CONF a COB z odliSnych mddeEnalecky” (“expertise”)
model, ktery podle autora podporuje CONFRedpoklada, Ze neonatolog lépezumi
prognéze a vysledkn, neni ovladan emocemi, a proto rozhoduje objektiwma rozdil od
rodict, jichZ se udalost emocidlrdotykd a nemaji ptebné medicinské znaloétf: V pojeti
CONF odpovida podle LEUTHNERa nejlepSimu zajmu étdit ,individualizovana

prognosticka strategie” (“individualized prognostic strategy, opakované hodnoceni

248 Srov. ORFALI, K. and GORDON E. J. Autonomy Gone rfwA Cross-cultural Study of Parents’
Experiences in Neonatal Intensive Care Urliteeor. MedBioeth, 2004, vol. 25, no. 4, pp. 329-365.

%9 Srov. LADD a MERCURIOSemin. Perinatoj 2003. s. 488.

>0 Srov, KOPELMAN, L. M. a KOPELMAN, A. E.Theor. Med. Bioeth2007, s. 373-391.

%1 Srov. HOLZMAN, I. R. Stop Experimenting on My Bdbt. Sianai J. Med 1999, vol. 66, no. 4, pp. 271
272. Viz poznamka 160.

%52 putor srovnava 2 dopoteni AAP, Committee on Fetus and Newborn (COFN): [Hitéation or Withdrawal
of Treatment for High-Risk Newborns z roku 1995axiatal Care at the Threshold of Viability z rak®O5 s 2
doporienimi AAP, Committee on Bioethics (COB): Ethics ahd Care of Critically lll Infants and Children
z roku 1996 a Guidelines on Forgoing Life-Sustainviedical Treatment z roku 1998rov. LEUTHNER: op.
cit.
253« is to minimize both under- and overtreatmenteafremely premature infant,.."EUTHNER: tamté? s.
193.

23« understanding prognosis and oucomes, is nottamally attached, and therefore can evaluate deais
rationally from an objective viewpointCEUTHNER: tamtéZ s. 193.
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odpowdi ditte na intervence a mmiovani prognozy déte podle jeho odpadi a
dostupnych dat vyvoje nezralychtti ,nejlepSiho medicinského UsudkaSetujiciho |€kde
(“best medical judgmen). | kdyz CONF doportuje komunikovat s rodinami, |ékajsou
.eticky a legale* (“ethically and legally”) povinni na zaklagl védeckych dat a
medicinského odhadu poskytovatinpienou péi, ktera napiuje ,standard pee”
(“standard of care”) nebo nejlepsi zajem extréinezralého déte; pricemz je to prognéza a
lékarav Klinicky odhad, co rozhoduje, ktera rozhodnutiysv nejlepSim zajmu die. Jako
piiklad prosazovani jednostranné [&Ha@ autority a vynechani radi z kon€ného
rozhodnuti uvadi LEUTHNERifpad Sidney Miller. (Hb¢h druhy).

Naproti tomu COB se podle autorfiktani k ,vyjednanému*(“negotiated”) modelu,
ktery znamena sdilené rozhodovani, ve kterémi lgkgpomoci své odborné znalogiede
rodinu rozhodovacim procesem zaloZzenym na jejimatnila hodnotovém systéniLéka
poskytuje medicinské znalosti, jakedddpovida na terapii, acekavanou prognozu; rock
poskytuji moralni &omi z&tZe a prospchu, které dodava vyznamieplpovidanému
vysledku.?>®> Pro medicinskou a moralni mnohotvarnostepé extréma nezralé neni podle
autora mozné pouzivat pevné standardy pro klinickZhodnuti. Rika, Ze ,védom si
pritomnosti medicinské nejistoty, COB rozliSuje mmeedicinskymi a moralnimi slozkami
individualizovaného klinického rozhodovant™

Podivame-li se na stanoviska obou vybAAP, vidime, Ze se nepokouSgSit, co je
nejlepSim zajmem extrérdmezralého novorozence (jak definovat nejlepSimagjale kdo
ma rozhodnout v nejlepSim zajmudtidt (kdo to vi, co je nejlepSim zajmem). Zda jeékeal
nebo rodie, kdo hgji nejlepsi zajem étié. LEUTHNER odpovida jen na otazku, ktery model
nejlepSich zajmn je nejlepSi. Domniva se, Zze COFN regnosiiuje objektivni aspekt
(medicinska fakta). | kdyZz se pokouSicleait subjektivni rodiovské hodnoty, podporuje
leékare v jednani, které ten povazuje za nejlepSi jakooodk (expertni model). Na druhé
straré COB spojuje objektivni i subjektivni aspekt kontepejlepSiho zajmu (medicinska i
moralni fakta). LEUTHNER si mysli, Ze l&kanusi,dovolit rodicim interpretovat vyznam
dané prognézy a rozhodovat za své.t*" | kdyZ nesouhlasime s hodnotami edglimli

bychom spolén¢ s nimi a podle profesnich pravidel hledat rozhatnespektujici nejlepsi

25« guides the family through the decision-makjrgcess based on their value system. While thsigibg

provides the medical knowledge of how an infantesponding to therapy and the expected prognobes, t
parents provide the moral knowledge of the burdand benefits that provide meaning to the predicted
outcome.”"LEUTHNER: op. cit. s194

#6«pcknowledging the presence of medical uncertaitttg, COB distinguishes between the presence ofcaledi
uncertainty, the COB distinguishes between the taédind moral components of individualized, clithica
decision making. LEUTHNER: tamtéz s. 194.

257 « _allow parents to interpret the meaning of the prosis given and decide for theri children.”
LEUTHNER: tamtéz s. 196.
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zijem di¢te. LEUTHNER uzavira, Ze dopamni COFN mu,miZe jako neonatologovi
pomoci v pipadech, které jsou vicéernobilé, ale v Sedé oblasti resuscitacectditna
hranicich viability je nedostateé.Naproti tomu se stanovisko CQBhoduje s vyjednanym
modelem, ktery vazi cil zachrany menSich a mert&fichproti SirSimu hledisku rodiny a
komunity.®® Stanoviska byla v novém tisicileti inovovana, dopeni CONF se je&tbudu
vénovat dale. Ukdzu také, Ze pe&dyindividualizovana prognosticka strategiehezastira
etickou mnohotvarnost a nevychazi z rigidnich statidp&e. Na tomto mistjsem chéla
ukazat postoj neonatologa a etika, ktery se v k@eaoi praxi snazi uskutgovat vyjednany
model nejlepsiho zajmu.

Rodi¢ovskou autoritou, nejlepSim z4jmem pacienta a aqurtiih resuscitace na
hranicich viability se zabyva Mark R. MERCURIO. €1l jeho eseje je odpékt na otadzku,
»V jakém gestnim wku je Iéka& eticky dovoleno nebo je dokonce povinné resusito
nezralé di¢ pres nesouhlas rodi.“ >>° Jedna moZnost, jak eticky ospravedinit neresp@ktov
prav jedince,iika MERCURIO, jsou prava druhych. Pravo rddirozhodnout rize byt
pievazeno pravy novorozenceZvysSuji-li se Sance, Ze dba bude UsgEna, pravo
novorozence na/merere dobry Zivot pinasi s sebou povinnost pro rddii Iékae toto
pravo respektovat a zkusitcliu.“**° Souhlasim s MERCURIem, Ze je witych situacich
nejenom dovolené ale i povinngedbat nesouhlasu raédi s |I&bou. Kdy takova chvile
nastane, zavisi na tom, jak nerespektovani rozhbdradici ospravedinime. Podle
MERCURIA je mozné zvolit i duvody: standard pe, nejlepSi zajem pacienta a
spravedlivost k druhym. Za standardé¢@ébyva povazovan postup dopéeny profesni
organizaci nebo to, co bgldl nalezi¢ vySkoleny nebo rozumny léka& dané situaci, neni-li
profesni postup definov&fi' Ve Spojenych statech se za standardie podkladaji stanoviska
AAP. V é&e mediciny zaloZzené naikhzech by standardnicléa ntla vychazet z &deckych
dukazi. Ukazala jsem, Ze v neonatologii je velmi malotpps zaloZzeno na silnychi#tazech,
vétSina spoiva na slabych itkazech nebo porozumi fyziologii. A MERCURIO spravé
pfiznavd, Ze #&kdy terapeutickd dopoteni vychazeji pouze ze zvyku nebo tradice. |
standardy pro eticka rozhodovani by podle MERCUR&y byt zaloZeny naigswdcivych

argumentech, protoZe r@dvska autorita by ne#ta byt pekondna pouze na zakéad

238« _can be helpful in supporting me as a neonatisbin cases that are more black and white, | firliniting

for the gray area of resuscitating an infant at thmits of viability. “... consistent with a negated model that
balances the goal of saving smaller and smalleriéabwith the broader perspective of the family and
community” LEUTHNER: op. cit. s. 197-198.

29 «pt what gestational age does it become ethicalgrmissible, or even obligatory, for a physician to
resuscitate a preterm infant despite parental refg’s MERCURIO: J. Perinatol, 2006, s. 452.

20« as the chance of succesful treatment increasies, right of the newborn to a reasonably good life
eventually carries with it an obligationon the part the parent and the physician, to respect thaihtrand
attempt treatment. MERCURIO: tamtéz s. 454,

261 Srov. MERCURIO: tamté? s. 454.
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standardu, ktery postradaeswdcivé etické ospravedimi?®® V této praci se zabyvam
nejistotu spojenou s Péna hranicich viability aiiedkladam dkazy pro to, Zze z podstatyai
neni mozné vytvigt standardy medicinské gga opit je o bioetické principy.

Nerespektovani nesouhlasu radize podle MERCURIa aorodnit nejlepSim zajmem
ditéte. ProtoZze posouzeni préspu a zatZze navrhované &by je vzdycky subjektivni, je
podle jeho peswdceni giméiené potidit se rodiim, pokud jejich Zadost neni jasn
v rozporu s nejlepSim zajmem pacienta. Mysli siy@@4. tydnu, kdy Sance néejiti je vice
nez 50%, odmitnuti resuscitace ale neni v souldasglepSim zajmem pacienta, tedy podle
standardu nejlepSich zainby nel byt nesouhlas rodi prekonan. Zda-li se nam standard
nejlepSiho z4jmu ifliS striktni nebo neshodny s nasim soudem v kdnkré piipads, mgli
bychom podle MERCURIa z#nit soud nebo jipustit, Ze standard je 3patfff. Rozboru
nejlepSich zajm dittte narozeného na hranicich viability jsem s@owala v pedchozi
kapitole a standardem nejlepSich zage budu jestdale zabyvat ve snaze dokazatcpmeni
pouzitelny pro rozhodovani, zda poskytnout nebocoskytnout intenzivni pg& novorozenci
na hranicich viability.

| kdyZ analyza prosjghu a zatZze podporuje agresivnideu, Zistava pro MERCURIa
otazkou, zda Iékama pravo pekonat nesouhlas radi a vystavit tak rodinuiiemenu starat se
o t¢Zce invalidni di. Fi striktni aplikaci standardu nejlepSich zéjjsou brany v Gvahu jen
z4jmy pacienta, ne eroi, fyzicka ani finagni zatz rodiny. Pokud bychom povaZzovali za
spravedlivé vazit i zajmy rodiny, bude se odfabwna otazku, ve kterém ge&tém tydnu Ize
odavodrené prekonat nesouhlas radi s resuscitaci nebo intenzivni¢pdisit. Bude-li geziti
ditéte pravépodobré znamenat celozZivotni nesnaze pro jeho rodinu,ovdlkzétz prevazi
prosgch°* Podle mého nazoru se zajniignych rodin mohou zias lisit a nelze postihnout
zajmy rodiny jako celku ani jejich jednotlivyathena v celé Sii. Respektovani zajtnrodiny
(pokud se o nich dozvime) odpovida chapani standaejlepSich zajiih jako prima facie
povinnosti, tedy Ze v konkrétni situaci neni cilétedl, ale je pouze nutné vyvarovat se
rozhodnuti, které by ditpoSkodilo. V tom fipad je tteba dat si pozor, aby ngpazily
zajmy rodiny, které by vedly k podkfeni prahu pro intervencti poruSeni standardu
zaloZzeném na poskozefir.

Je ndpadné, Ze zajmy rodiny vystupuji doipdp pré¥¢ pii zvazovani poskytnuti nebo
neposkytnuti intenzivni gé na hranicich viability. Podporuje toregwdcéeni Annie

JANVIER, Ze extrém& nezralému novorozenciipuzujeme jiny moralni statut nez ostatnim

%2 5rov. MERCURIO3J. Perinato) 2006, op. cit. s. 454.

263 5rov. MERCURIO: tamté? s. 455.

264 Srov. MERCURIO: tamté? s. 456.

%5 Srov. KOPELMAN: J. Med. Philos 2007. Srov. DIKEMA: op. cit. s. 249-252.
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détem?®® Jak jinak vyswtlit, Ze se citime povinni &t zralejsi kriticky nemocné diti pres
nesouhlas rod a u novorozence na hranicich viability nejprveZznjeame jeho prognézu
preziti a @i velkém riziku geziti s postizenim i dopad na rodinu a zajmy jejbtdma?
MERCURIO se oprawné pta, zda by se nefty zajmy rodiny posuzovat rovnocef)nat’
rozhodujeme o Zivot zachmajici I&be pro novorozence nebdatieté dit. >’

Bezpodmingnym zastancenrespektu k rodiovské volg je John J. PARIS se
spoluautory. Vychazi z rozkkni intenzivni pé& na povinnou, volitelnou, vyzkumnou
(inovativni) a nerozumnou. Narodi-li sedit Sedé zo# kde rizika jsou vysoka a prasgh
velmi nejisty nebo extrémémizky, mohou rodie volit, zda si peji nebo nefeji resuscitovat,

a jejich volba by ida byt respektovana; dokonce podle PARISe a sptuaby meéla byt
,ocenéna a podporovana?®® Resuscitaci déte velmi nizké porodni hmotnosti izauje
PARIS do pée vyzkumne&i inovativni a experimentalni, kde je nezbytny dashzastupic
pacient® Obsma stranam, rodéim i Iékaim, musi byt jasné, Ze jde &@so¥ omezeny
pokus (time-limited trial”). Jestlize zvoleny postup selZze, nig® ovlivnit nebo zvrétit
proces nemoci nebo r@@i odejmou fivodne dany souhlas, intervence neni dale
ospravedltna?® Souhlasim stim, Ze v&ichni &stréni by si n&li byt vedomi, Ze
vintenzivni péi nelze pokraéovat, jestlize etelrt zanou gevySovat jeji rizika nad
prosgchem pro dit. Termin velmi nizka porodni hmotnost oZmj@ cti s porodni hmotnosti
pod 1500 g. R& o tuto skupinu nelze dnes v Zadnéhppct povaZzovat za experimentalni.
To platilo na zaatku minulého stoleti. idpokladam, Ze aufiomaji na mysli dti narozené
na hranicich viability, pak ale nerozumim tomu, rdehodnuti v Sedé zé&' povazuji za
volitelné.

V diskuzi, ktera se rozihla kolem pipaduMiller v. HCA (Pribéh druhy), nesouhlasi
PARIS a spoluauto s rozhodnutim soudu, Ze je to lék&do pes nesouhlas rotli je
autorizovan poskytnout agresivnicpgestlize \&ii, Ze je ®jaka Sance narpziti?™* Nesdili
také geswdceni, Ze by to @& byt Iéka, kdo by smil rozhodovat, zda resuscitovat nebo
neresuscitovat vifpadech nejisté prognézy, kdy neresuscitovani vkdemrti ditte.
Dovozuje, Ze podle rozhodnuti soudu by fekael resuscitovat extréngnnezralé dit proti
namitkdm rodii.>’> PARIS se obava zavedepstandardu akutni situace“(“emergent

circumstances standardl”(akutni situaci soud dstodnil své rozhodnuti), podle¢hoz by

26 5rov. JANVIER et. al.Acta Paediatr., 20080p. cit. s. 404.

%7 Srov. MERCURIO3J. Perinatol, 20086, op. cit. s. 456.

268« honored and supported.PARIS, J. J., DELISSER, H. M., SAVANI, R. C. Enditnnovative Therapy for
Infants at the Margins of Viability: Case of Twikis J. Perinatol, 2000, vol. 20, no. 4, pp. 251-256.

29 5roy. PARIS et alArch. Dis. Child. Fetal Neonatal E2005, s. F209.

29 grov. PARIS et alJ. Perinatol, 2000, s. 253.

"L grov. PARIS et alJ. Perinatol, 2005, s. 76.

"2 Srov. PARISArch. Dis. Child. Fetal Neonatal E2005, s. F210.
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lekar smel poskytnout Zivot zachtmjici 1&bu ditti, které se mu zda viabilni, bez souhlasu
nebo dokonce proti nesouhlasu kggipokud by oddaleni &y mohlo vést ke smrti dite?”>
Stejné znepokojeni xyjimky akutni situace® (“emergency circumstances exceptipn”’
projevil i Frank I. CLARK?™

Také v evropske literata najdeme @irazy na respektovani ra@divskée autority, i kdyz
ne vzdy v tak vyhratné podoB. T. M. BERGER povaZuje ysedé z6@#* medicinskeé i etické
nejistoty, v oblasti, kde rozumni lidé mohou miizmé néazory, rodovskou autoritu za
uréujici nebo alespo stoupajici na vyznamfi> NUFFIELD COUNCIL ON BIOETHICS
doporiuje u dti narozenych ve 22. gestam tydnu nenabizet a nezvaZovat resuscitaci a
intenzivni péi, ale je mozné ji déi poskytnout, zZadaji-li to rode po opakovanych
dostaténych informacich a diskuzich. Je vSébia souhlasu |éke, Ze jde o nejlepSi zajem
ditéte. Ve 23. tydnu neni postup definovaiggnost ma fani rodéa, ale 1€k@ neni povinen
lécit, musi posoudit za¥ ditte. Nema-li dostatekasu k zjiS¢ni nazoru rodii, ma zvazit
zahdjeni intenzivni @& do doby, nez situaci prodiskutuje s tbdiVe 24. by ndla byt
zahajena plna intenzivni g a di¢ prijato na jednotku intenzivni pé; vyjimkou je shoda
lékari s rodii, Ze Zivot zachréujici p&e neni v nejlepsim zajmu novorozertePrehledrs
jsem doporgeni pro jednotlivé tydny shrnula do tabulky &i Bliz§im zkoumani tohoto
stanoviska je patrné, Ze i kdyZz vypada na prvnilggblako sdilené rozhodnuti (vyjednany
model), je to do 23. tydne lékekdo rozhoduje o neténi. Neni vSakeceno, jak by se i
zachovat 1ékg ktery by i nedostatkiwtasu ziskat souhlas r@diintenzivni péi zahajil, di¢
by se mu poddo stabilizovat bez nutnosti ute plicni ventilace do diskuze s réda rodice
by si pak intenzivni pi negrali. Neni také zcela jasné, j&sSit ve 24. tydnu moZnou neshodu
v tom, zda v daném stavu intenzivni¢eg§e nebo neni nejlepSich zajmechstdit Protoze
v tomto tydnu auth doporwtuji plnou intenzivni pé, da se dovodit, Ze by terapiesia byt

zahjena, bez ohledu na to, kdo tento nazor zastava

23 Srov. PARIS3. Perinatol.,2004, op. cit. s. 342.

2" Srov. CLARK: op. cit.

2’5 Srov. BERGERYJ. Pediatr, 2010 op. cit. s. 8.

2’8 Srov. NUFFIELD COUNCIL ON BIOETHICS: op. cit.
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Tabulka 6. Doporusni pro resuscitaci a zahajenf IRuffield Council on Bioethics 2006

GT™ | Postup Vyjimky
21 | Neresuscitovat Vyzkumna studie
(jen experiment) Schvaleni etické komise, informovany souhlas
22 | Neresuscitovat Opakované Zadosti radi po dostaténych informacich a diskuzich a
(nenabizet, nezvazovat) zarovei souhlas Iékie, Ze jde o nejlepsi zajemdé
23 | Nedefinovan Rednost pani rodéa

Léka neni povinen I&t, musi posoudit z&% IP pro di§
Pti nedostatkwasu zvazit IP do diskuze s rodi

24 | PIn4d IP Shoda Iék# a rodEd, Zze v daném stavu neni IP v nejlepSim zajmu
piijeti na JIP™ ditste

25 | PInaIP Tézka abnormalita nestitelna s zivotem
Prijeti na JIP

“IP — intenzivni pée
TGT — gestani tyden (ve skutamosti menstruéni tyden — od 1. dne posledni menstruace)
TP — jednotka intenzivni pé

R. J. BOYLE se spoluautory jggquistavitelem nazoru, Ze &ibharozené na hranicich
viability ve 24.-25. tydnu by ne&o byt resuscitovano protii@ni rodéa. K tomuto zagru
dochéazi po zodp@zeni ti otazek. Odpoxd’ na prvni z nich, zda zdjem nezraléhaétdimize
pievazit gfani jeho rodia, zavisi podle & na tom, od kdy dé& ziskava plny moralni statut.
Je-li nezralé déosobnost(“personhood”, ma prava, ktera mohouqvysit zajmy rodia.
BOYLE pripomind mezniky, ve kteryatioveék podle fiznych nazak gradualistického pojeti
ziskdva moralni status osoby: viabilita, porodlzesetdonmeni. Viabilitu i porod povazuje za
nedostaténé pro definovani osobnosti, k ziskani selkidoweni se nevyjatlje. Jestlize se
domnivame, Ze osobnost nevznika nahle, ale vyeijod koncepce postugna tudiz di
narozené ve 25. tydnu je m¥nsobou nez starSi djtpak jeho nejlepSi zajem by podle
BOYLa nengl pievazit rodéovskou autonomii i rozhodnuti o neposkytnuti intenzivnigeé
| kdyz @ijmeme, Ze zajmy dite narozeného ve 25. tydniepazi zajmy rodii, odpowd’ na
druhou otazku, zda je resuscitace ve 25. tydsliotenstvi prosgsna pro dit, zavisi na
interpretaci Sanci naigriti a rizik €Zkého postiZzeni. i vyznamné medicinské nejistot
tykajici se prosgchu by nenila byt podle BOYLa rodiovskd autonomie podkopana. Neti
otazku, zda je v zajmu spdoleosti resuscitovat velmi nezralétdproti prani rodéa, odpovida
BOYLE, Ze @i omezenych zdrojich ve zdravotnim systému inBmresuscitace velmi
nezralého déte s vysokym rizikengasné smrti nebo postiZzeni ospraviedat pouZiti &chto
zdroji. Dochazi k z&ru, Ze & je mordlni statut dite narozeného na hranicich viability
jakykoliv, neni jednoznmé vjeho nejlepSim zajmu byt resuscitovano. Pokularlé
resuscituje takové ditproti prani rodén, podvraci podle BOYLa autonomii ra@di a

neimérens pouziva zdroje zdravotni g2’ BOYLE se spoluautory idledr& pouziva

2" Srov. BOYLE et al.: op. cit.
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terminu autonomie rodli, mozna proto dochazi ktomuto Zav. Pokud by rodie
rozhodovali za sebe, jejich autonomii by skatelékat nemohl pekonat. ProtoZze rozhoduiji
za sve dit, jedn& se podle mého nazoru o autoritudindi je teba hledat dalSi argumenty pro
jeji respektovani neboigkonani p rozhodovani za extréminnezralé dit. P. BAINES
upozonuje, Ze laska a odp&dnost, které jsouipdpokladem dobrého ragivstvi, mohou
zpasobit, Ze rodie nejsou schopni nestranposoudit zajmy svého dfe?’®

V naSi pordrn¢ chudé literatte zabyvajici se ffstupy k péi na hranicich viability
nejsou rodie zmiovani vibec?’® Podle odposdi v dotazniku, ktery byl rozesilan na
perinatologicka centra v #a2010,¢esti neonatologové&itsinou nezahajuji intenzivni gigdo
23+6/7 bez souhlasu radi Od 24+0/7 je intenzivni gé poskytovana i bez souhlasu idi
Podle mych zkuSenosti si rédi WtSinou @eji zahajit intenzivni p&, bude-li di¢ dychat
(Pfibeéh osmy). Rani rodtd ma dilezité misto v rozhodovani o nezahajeni nebo
nepokr&ovani v intenzivni p#, ale posledni zodp@dnostma neonatolog®

VSechny vySe uvedené pohledy Izé&dpt k mozaice nazér ,rozumnych lidi“,
dokonce odbornik zda je Zivot zachtajici terapie v nejlepSim z4mu novorozence

narozeneho v ,Sedé z&hv zoré medicinskeé i etické nejistoty.

4. 2. 2.2.5. Informovany souhlas rédi

Zatim stéle ve svém uvazovani vychazim ze standajiiepsich zajinv jeho podob
standardu poskozeni. ProtoZe nelze rozhodnout, prmkkytnuti intenzivni pé& bude
znamenat prosggh nebo postizeni (v kteréntipact uz jsou zajmy déte poskozeny), terapie
je volitelna a milo by tedy byt respektovano rozhodnuti kidiMusim si vSak poloZit otazku,
zda rodée maji dostatek informaci a zda jejich rozhodreigjobodné.

O souhlas jsou rode (rekdy pri akutni situaci pouze matka) zadarteg hrozicim
piredcasnym porodem. V té chvili ani lékektery s rodii hovari, nema pimé informace o
stavu plodu. Zdiraznila jsem, Ze mu chybi dokonce zakladni znalgeto je gesné uteni
st& a hmotnosti plodu. Prognéza gs$tenarozeného dte se odhaduje prédwa zaklad
gest&niho tydne a hmotnosti plodu. Sancesitna peziti jsou pimo Gneérné gesténimu
tydnu a hmotnosti dite; ve stejném gestaim tydnu ma #tSi vahu porodni hmotnost.

Obvykle porodnik nebo neonatolog neznaji pohlawdyp) které spoluovliwje prognézu

2’8 Srov. BAINES: op. cit. s. 145.

29 Srov. HAJEK: op. cit. s. 67.

280 Dotaznik mapujici stanoviska k poskytovanéep@a hranicich viability v evropskych zemich byippaven
pro jednani v ramci kongresu ESPR v Kodarijmu 2010. Ptal se na dopdéeani zpisobu terapie podle
gest&nich tydni, roli rodwi v rozhodovani, jakym Zgobem séeSi neshodna stanoviska mezi igkarodii
(ndzor odbornika z jiného pracowseticka komise, soud), kdo je poslednim rozhodeleat v fipact neshody,
jak se postupuje u neviabilnich novorozignexistuji-li narodni dopokieni a zda se na jejictiipraw podileji
rodice.
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novorozence na prahu viabilify* Lékai v8ak wdi o komplikacich hem thotenstvi i
nékterych komplikacich bezprdsdre prechézejicich porodu, takzZe tato rizika, kterd ahjors
piedpowd’ ditéte, rodéam vyswtlit mohou. Ofadé dalSich rizik rodiam powdét nemohou,
protoZze v dji predtasného poroduistava mnoho mechaniZmneobjastnych a piciny
v konkrétnim pipact ¢asto neodhalime.i®d narozenim nelze s jistotdici, jak bude dit
vypadat po porodu. Zda se narodiéZimeporating, zda jeho spontanni dechova aktivita bude
natolik dostaténa, Ze k zajig#ni oxygenace bude siadistertni podpora, nebo budéeba
dit¢ aktivreé prodechovati intubovat a aplikovat surfaktant. Vyplyva z tohte jakékoliv
rozhodnuti ped porodem extréndmezralého déte z principu nerize byt informované.

O tomto zasadnim faktu, Ze se rozhoduje cjegharozeném dfi, se (FiliS ¢asto
v neonatologické&i etické literatiie nehovéi. Naopak zdvodréni rozhodnuti Texaského
nejvyssiho soudu ve prasih zdravotnického z&eni proti roditim postojem resuscitujiciho
leékare, Ze di&¢ mohlo byt vySeeno az po porodu, a tedy Ze jakékoliv rozhodnudréby
rodice Wwinili pred porodem, by bylo zaloZeno na spekulacich, tudiimize byt pl
informované, vzbudilo nevoli a polemikuiadach odborné vejnosti’®* (Pribsh druhy).
Clanky, které jsem citovala, se nezabyvaji tim, kogice souhlas nebo nesouhlas daji, ale
dokazuiji, Zze zahajeni nebo nezahajeni resuscitateraivni pée na hranicich viability je
volitelné, tedy mé byt respektovaniapi rodta. Ve stejném duchu vyzniva stanovisko AAP,
Committee on Fetus and Newborn z roku 2007, ktemétluje rozhodnuti do 3 kategorii
podle progndzy:
»1. Jestlize je pravdpodobnacasna smrt a feziti by bylo spojeno s vysokym rizikem
nepijatelne tezké morbidity, intenzivni péneni indikovana
2. Jestlize peziti je pravdpodobné a riziko neakceptovatebadzké morbidity nizké, intenzivni
pé&e je indikovana
3. Mohou byt pipady nez#aditelné do d&chto dvou kategorii, kde progndza je nejista ale
pravdepodobré velmi Spatna a feZziti mize byt spojeno se snizenou kvalitou Zivotéta]it
v téchto piipadech by léebny postup o urcit piFani rodiéa”. 223

Na prvni pohled vypada toto dopoemi gehledr a jasg. Déli intenzivni péi na

indikovanou, neindikovanou a podléapi rodéu. Situace, kdy je intenzivni peé indikovana,

#lyiz kapitola4. 2. 1. 2. 1.

#82\/iz poznamka 160.

2831 When early death is very likely and survivabwd be accomanied by high risk of unucceptablesev
morbidity, intensive care is not indicated. 2. Wisemvival is likely and risk of unacceptably severerbidity
ais low, intensive case is indicated. 3. There tmayases that fall within these first 2 categoiiesvhich the
prognosis is uncertain but likely to be very poadaurvival may be associated with a diminishedityuaf life
for the child; in these cases, parental desiresuthaletermine the treatment approaclAAP, Committee on
Fetus and Newborn. Noninitiation and Withdrawalm@&nsive Care for High-Risk NewborriRediatrics 2007,
vol. 119, no 2, pp. 401-403, s. 402.
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neindikovanaci rozhodnuti ponechano nargmi rodéu, je vSak charakterizovana velmi
obecrt a vyZaduje bliZzSi rozbor. Praygbdobr vyraz praviépodobr ve spojeni
»pravéépodobnécasna smra ,pravdepodobné peziti“ znamendényr jistota, jinak bychom
se museli ptat, jaka praggodobnost nas oprawuje bez ohledu naf@ni rodéa intenzivni péi
nezahajit ¢i zahajit. Neni vbec jasné, jak vysoké musi byt riziko, aby ospravkd
neposkytnuti intenzivni &y nebo naopak, jak nizkeé riziko je natolik nizk®y intenzivni
p&e byla povinna. Kdo duje miru rizika, jeho ,vysokostéi ,nizkost* — Iék& nebo rodie
nebo jde o dohodu?

Nekterymi pojmy jsem se zabyvala uz ¥edchozich kapitolach: mirou rizika&zkou
morbiditou, neakceptovatelnoti netolerovatelnou morbiditou i kvalitou zivotaiyodne
extrémrt nezralych ¢ti. Nyni chci poloZit draz na tteti bod, kdy Iéebny postup se miadit
pranim rodéu, a dolozit tim, Ze zejména ve Spojenych statedoyélas rodia uréujici pro
zahjeni p& o dit na hranicich viability. Nicménv dalSim textu najdeme dita omezeni
rodicovské volby. UZz v #Iv¢jSim stanovisku z roku 199%teme, Ze prava rodcu
v rozhodovani musi byt respektovana. Avsak:IBikanendl byt nucen nedostatee lécit nebo
nadnerné lécit novorozence, jestlize podle jeho nejlepSiho niegkého Usudku dba neni
v souhlase se standardemépé die.“*®* Obs doporuweni gipominaji, Ze nenf eticky rozdil
mezi nezahajenim nebo nepalg@dnim v intenzivni p&. V novém stanovisku je vyznam
jeS€ vice posunut ve prosph zodpo¥dnosti I€k@e. ,Musi byt respektovana:idiezita role
rodicii v rozhodovani. AvSak lékg predevsSim zodpetny za pacienta. LéKaneni povinen
poskytovat nefimérenou l€bu nebo neposkytnout pr@smou I€bu na gani rodici. Lé’ba,
ktera je Skodliva, neprogpna, nebo marna a pouze prodluzujici umirani, ¥anbyt
povaZovana za néimeérenou. 2%

Ve stanovisku z roku 1995 chybi 3 kategorie rozlwidruvedené vyse, neliSi se vSak
zasadn zawrecna dopordeni — spoléna rozhodovani |€ka a rodta, Géastna bazalni gé o
ty, kterym neni poskytnuta intenzivni @ a zahajeni nebo pokmvani intenzivni p&e
zaloZené pouze na pra@gu novorozence, neprodluzovani marribye V prohlaSeni z roku

2007 se ale objevujergd uvedenim kategorii dBy uvozujici odstavec, ktery implicitn

284 “The rights of parents in decision making must lespected. However, physicians should not be foiwed
untreat or overtreat an infant if, in their best digal judgment, the treatment is not in compliandgéh the
standard of care for the infant AAP, CONF: Pediatrics 1995, s. 362. Toto stanovisko CONF rozebiral také
LEUTHNER a hodnotil ho jako expertni model, kdeosiedu rozhoduje l1ékaSrov. LEUTHNER: op. cit. Viz
strana 288 a poznamka 253.

285 “The important role of the parents in decision-mgkimust be respect. However, the physician’s first
responsibility is to the patient. The physiciam@ obligated to provide inappropriate treatmenttorwithhold
beneficial treatment at the request of the parehteatment that is harmful, of no benefit, or ®itEnd merely
prolonging dying should be considered inappropridfie physician must ensure that the chosen tredfrire
his or her best medical judgement, is cinsisterth hie best interest of the infanAAP, CONF: Pediatrics
2007, s. 402.
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vyjadiuje, Ze rozhodnuti o #Zgobu terapie je mozné&init az po narozeni dite: ,Rozhodnuti
o l&be ditete se Spatnou progndzou bylaen byt cinéna spoléné zdravotnickym tymem a
rodinou ditte podle fyziologické zralosti novorozence, jehoawotnim stavu d&etre
zavaznych vrozenych vad nebo komplikaci a praodbbnosti smrti neb@ké invalidie na
zaklad dostupnych dat?2°

Nejnowjsi dokument AAP, Committee on Fetus and Newboreryk se zabyva
antenatélnim poradenstvim, poprvé explicitikd, Ze zvazovani nezahdjit resuscitai@dp
porodem diite @inasi naprosto unikatni etické dilema, protoZe gratcilosud nebyl vith ani
vySeten®®’ Informace, které ma porodnik nebo neonatolog @éktaize zprostdkovat
rodicim, jsou tedy nuth omezené. V kapitole 4. 2. 2&nwujici se objektivni medicinské
nejistot jsem prokazala, Ze ¢eni progndzy déte odvozené z publikovanych skupinovych
dat je velmi vagni. Vysledky perinatologického cantkde se dét ma narodit, jsou navic
zkresleny malymgisly. Léka nemize rodéum sclit objektivni fakta, protozZze je sam nema.
DalSim dilezitym rysem pedporodni konzultace je, Ze Iékaeinformuje rodie nestran&
Obsah sdeni i zpisob edavani informace je viag mérg poznamenan hodnotami |éka
D¢je se tak jist v kazdém rozhovoru |€éka s pacientem nebo |éease zastupci pacienta, ale
pii rozhodovani na hranicich viability @pob podani informace e mit zasadni vliv na
volbu rodta. Je rozdilfekne-li 1éka& rodicam, Ze di¢ ma 50% Sanci naigziti nebo 50%
riziko, Ze zente. Stanovisko AAP z roku 2007 tuto skirtest naplno pojmenovava, kdyz
upozonuje, Ze nazory rodi na pacientv stav a l€ébu jsou ovlivieny informacemi, které jim
lekar predklada. Lékama podle AAP povinnostipdkladat prognostické informace pravdiv
a vyvazel bez natlaku na rogk 2

V kapitole o objektivni nejistétisem zdiraznila, Ze postoje Iéka ovliviuji vysledky
a vznika tak zéarovany kruh neboli sebe néplici se proroctvi. Vliv zfisobu podani
informace na rozhodnuti radi prokazal vyzkumem Joseph W. KAEMPF se
spolupracovniky. Jejich cilem bylo vyttitbdoporweni pro konzultace s radipii hrozicim
predtasném porodu ve 22.-26. tydnu. Nejprve shromaizdiientni vysledky uvejnéné
v renomovanychtasopisech, zhodnotili svoji séasnou praxi #etné osobnich zkuSenosti,
odliSnosti nabozenskych a kulturniciekavani spoknosti a pravnich otazek. V dotazniku
zjistili ndzory porodnil, neonatolo§ a sester siznou specializaci na resuscitaci

v jednotlivych tydnech. Poté vytiii doporuteni pro poradenstvi ratlim, ktera uvada

28«Eor infants with poor prognosis, decisions aboreatment should be made jointly by health care teath

the infant’s physiologic maturity; the infant’s nieal condition or medical complications; and theopabilities

of death and severe disability based on the bestadole data.” AAP, CONF:Pediatrics 2007, s. 402.

%87 Srov. BATTON, D. G. and Committee on Fetus and biewv. Antenatal Counseling Regarding Resuscitation
at na Extremely Low Gestational Adeediatrics 2009, vol. 124, no. 1, pp. 422—-427, s. 424.

28 Srov. AAP, CONFPediatrics 2007, s. 402.
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pravdEpodobnost feziti a dobrého psychomotorického vyvojdigodle tydri. Nakonec si
ovérili, zda jsou tyto informace matkadnrodicim srozumitelné.

Protokol byl z mého pohledu velmi konzervativnisere 24. tydnu byla provéda
indukce zralosti plodu kortikoidy pouze tehdy, pdkee rodie rozhodli pro fjeti ditéte na
jednotku intenzivni p&. Matka si mohla zvolit nebo odmitnout étda ez, ale ¥tSina
zdravotniki ho nedoportovala provést z indikace plodu. St&jrak mohli rodée zvolit nebo
odmitnout pijeti na JIP (rozhodnout se pouze pro komfortnii)péle WtSina zdravotnik
intenzivni péi nedoporgovala. Podob® mohli rodie volit i ve 25. tydnu, ale &Sina
zdravotniki uZ dopordovala jak cisisky fez z fetalni indikace tak intenzivniqpé®®

Ve druhémc¢lanku autéi ukézali, jaké byly preference 261 Zen po prvninadtaci
podle nového protokolu a jaké bylo kéné rozhodnuti 95 Zen (narodilo se jim 12tidpo
dalSich konzultacich. Po prvni konzultaci by 2/8 &éhrozicim porodem ve 22. a 23. tydnu
preferovaly komfortni p& (67% a 65%) a 1/5 se nerozhodla. Ve 24. tydnuZ&f3 volila
komfortni péi, jen necela polovina resuscitaci. Ve 25. a 2@ntysi [faly resuscitaci tégf %4
zen (71% a 74%), ale 1/5 nebyla rozhodnuta. Pazeaidoyla vSem&em narozenym ve 22.
tydnu poskytnuta jen komfortni §& ve 23. tydnu bylo 39%¢t prijato na JIP. Nikdo
negezil. Ve 24. tydnu se dostalo na JIP 62%, ze véachzenych fezilo 38%. Ve 25. byla
intenzivni pée na pani rodét poskytnuta 83% &i, celkow preZilo 74% dti. Ve 26. tydnu
vSichni rodée volili resuscitaci a ffijeti na JIP, pezilo 98% dti. Lékai respektovali pani
rodict, jejich rozhodnuti nesmili podle stavu diite po porodu. Btem, jejichZz rodie se
rozhodli pro komfortni p& nebyla podavana Zzadna medikace ani préwadzadné
intervence®

Uvedla jsem vysledky studie KAEMPFa a spoluabitercislech, aby bylo ddie
patrné, Ze fwodni a koné&na rozhodnuti se podstatniSila. Ktera z nich byla vice
informovana? Kdyby doslo k porodu hned po prvniZadtaci, byly by jedt ve 26. tydnu
resuscitovany jen 2/3¢t (nevime, na kterou stranu by séklonily nerozhodnuté matky),
piitom podle vysledi centra ndli novorozenci térét 100% Sanci naipZziti. Podob# se
rozhodovaly na patku matky ve 25. tydnugkoliv nakonec pezilo 74% dti. DalSi otazkou
pro me zistava, zda je ospravedinitelné respektovahprodéia poskytnout pouze komfortni
P&, jestlize gezily 3/4 dti ve 25. tydnu.

Vysoka umrtnost je8tve 24. tydnu doklada ovlieni vysledki postojem k pé&. Pri

dnesSnich mozZnostech ziskavat nejdv vysledky vychazeji léka v perinatologickych

289 Srov. KAEMPF, J. W. TOMLINSON M., ARDUZA, C. ANDEBON, S., CAMPBELL. L., FERGUSON, L.
A., ZABARI, M., STEWART, V. T. Medical Staff Guidiles for Periviability Pregnancy Counceling and
Medical Treatment of Extremely Premature InfaR&diatrics 2006, vol. 117, no. 1, pp. 22—-29.

2% Srov. KAEMPF et al.Pediatrics 2009.
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centrech vice ménze stejnych udaj ProtoZe fistupy se liSi, musi se vysledky interpretovat
odliSrs. Opst je Zejmé, Ze rodiim negedkladame ,fakta“, ale nas nazor, ktery je formovan
nasSimi zkuSenostmi, kulturnim a ndbozenskym pozadipohledy kole§g a atmosférou
odckleni. NaS postoj se &ni i béhem let, protoze vysledkyg@zivani extremiinezralych dti

se zlepSuji; postupy, kter&ide byly experimentalni, se stavaji standardninionaaopak
jsou opou&ny ty, které se jako standardy pouzivaly, ale élgmdborné opodstaini.

V kazdodenni praxiasto dostane vygdena matka bezipomnosti otce wasové tisni
jedinou kratkou informaci. Jsenigswdcena, Ze ji nefize dolie porozunit. Potvrzuje to i
vyzkum pochopeni informaci, které rodi dostavaji fed porodem, provedeny nap
kulturami v Australii, Singapuru, Hongkongu, Jagans Malajsii, Taiwanu a ve dvou
univerzitnich nemocnicich v San Francisku &rpéru vice nez rok po narozeni &é. | kdyz
rodice byli wtSinou s konzultacemi spokojeni a zdalo se jimjnfermacim o mortali a
morbidit porozungli, piipadal jim stav diite nakonec lepsi, nezekavali podle vysstleni
|ékare. Cheli, aby jim l|ékd&i vénovali vice ¢asu, podavali vice informaci o prognoze,
srozumitel®jSi formou a Bkdo jim pomohl s interpretaci UdajRodie by si podle tohoto
vyzkumu @ali hrat wtSi ale ne autonomni roli v rozhodovani. Rozumdmu tak, Ze si
negeji byt jedinymi, kdo rozhodnou nebénti, kdo &ini zasadni rozhodnuti. Potvrzovali
také, Ze spoléhajistinou na nazor léka, mérs casto svého partnefa

V ¢lanku, zabyvajicim se informovanym souhlasem s@zemim novorozence do
vyzkumneé studie, ktery davaji r@eéi v perinatalnim obdobi, prokazal Hubert O. BALLARD
se spoluautory, Ze je velmi obt&nba ténsi nemozné ziskat validni souhlas. Do studie
NEOPAIN, ktera srovnavala vliv kontinualni infuzeorfinu proti placebu na neurologicky
vyvoj nezralych dti, byli novorozenci zi@azovani do 72 hodin po porodu. S rodi
hovail reSitel i koordinator projektu, rotk neli dostatek ¢asu na fecteni podrobnych
pisemnych informaci i zodpszeni svych otdzek a oba®? V akutni situaci hroziciho
piedtasného porodu jedba rozhodnout se hned, bez dostateh informaci, nenéas na
zodpo¥zeni vSech otdzek ani na ziskani a posouzeni rséz&anzultace. (#oeh ctvrty).

V ramci vyuky etiky jsem fedkladala studefin ¢tvrtého r@&niku 1. lékdiské fakulty
UK v Praze stejny dotaznik jako Annie JANVIER seolsputory>®® V prvnim roce

vyplnovali dotaznik studenti na pétku seming o etickych otdzkach tykajicich se viability

21 Srov. PARTRIDGE, J. C., MARTINEZ, A. M., NISHIDAH. BOO, N. J., TAN, K. W., CHAP-YUNG
YEUNG, CH-Y., LU, J-H., and YU, V. Y. H. Internati@l Comparison of Care for Very Low Birth Weight
Infants: Parents' Perceptions of Counseling andsi@cMaking. Pediatrics 2005, vol. 116, no. 2., pp. €263-
e271.

92 grov. BALLARD, H. O., SHOOK, L. A., DESAI, N. SANAND, K. J. S. Neonatal Research and the
Validity of Informed Consent Obtained in the Petaderiod.JJ. Perinatol, 2004, vol. 24, no. 7, pp. 409-415.
293 5rov. JANVIER et al.Pediatrics 2008. Viz kapitola 4. 2. 2. 2. 3. s. 86-87.
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plodu a novorozence. Odpsli se neliSily zasadnod vysledk JANVIER. Novorozenec
narozeny ve 24. tydnu setSinou vyskytoval na fiedposlednim mistv paradi pacient
vyZaduijicich intenzivni intervenci. Se studentyS@® ¢tvrtého r@niku jsem se potkala uz o
rok diéive na semini@o etickych otazkach kolem patku Zivota, kde jsme se dotkli i viability.
Dotaznik vyphovali po prvni tetiné staze, poté, co jsem s nimi probratemé aspekty
viability. Odpowdi byly zcela rozdilné. Novorozenec narozeny vetgdnu se ocitl ¥tSinou
jako druhy v ptadi za dvourgsicnim novorozencem s meningitidou. Studenti citivipaost
piekonat pipadny nesouhlas ragli s |I&bou. Kdyby se sami narodili ve 24. tydniiaip by si
dostat Sanci. Zthto vysledk nelze dlat zawry, nejsou statisticky vyhodnoceny.
Upozonuji jen na zasadni rozdil mezi nazory dvodniéi studend, ktery byl podle mého
soudu zfisoben informacemi, které studenti dostali a jakypisabem jim byla fedkladana.

Ne vzdy informace fedané |ékem ovlivni postoj rodii. Setkavam se s railj kteri
ziskavaji poznatky z internetu. NejstwjSi zkuSenost mam se starSimi todivojcatek
Z &hotenstvi po uglém oplodini, u nichZz byl zji&n dyspropatni rist. Hmotnostni odhad
jednoho z plod byl ve 30. tydnu 360 g. Rag# vibec nepijimali naSe vysutleni o rizicich
extrémni fistové retardace a argumentovali tim, Ze na intersetddetli o preziti cti s jeSE
nizsi porodni hmotnosti. Takéilpch paty ukazuje, Ze rotB nepijali informace o zavazné
progndze, které jim byly podany ve stresadgporodem, ale pamatovali si, &sli o tom, jak
tyto déti ,dobse dopadaji.”

Mohu shrnout, Ze souhlas nebo nesouhlasc¢todiintenzivni p& pred narozenim
ditte nentize byt informovany. BEAUCHAMP a CHILDRESS pozadug své analyze
informovaného souhlasu sphi i element. Zakladnim pedpokladem je kompetence
(porozungt a rozhodnout) a dobrovolnost (v rozhodovani).oimfatni prvky zahrnuji
vyswtleni (dilezitych informaci), rozhodnuti (ve pragh planu) a porozuémi (informacim
a doporgeni). Prvky souhlasu pak tkiorozhodnuti (ve prosggh planu) a autorizace
(zvoleného planud®* Pri rozhovoru s rodii nelze dostat z povahysei dvéma komponentam
informasnich prvki, totiz vyswtleni (nedostateost udaj, které niiZze Iéka rodicum pred
porodem pedat) a doporteni (neexistence standérdodliSnost pistupi na jednotlivych
centrech). Teti podminka — porozuni — je obtizg splnitelna, protoze ipdkladané
informace nejsou jednozéré. Jak je mozné porozétmnagiklad tomu, ze podle vysledk
z vysgElych zemi dti narozené ve 23. tydnurg¥ivaji v 0-54%, narodi-li se &yv 0-66%,
jsou-li prijaty na JIP, a viedskolnim ¥ku nema zavazné postizeni 6-45%iiapych a 36-

80% z propudnych?® A jak interpretovat informaci léka, e na nasem oddni jsme

2% Srov. BEAUCHAMP a CHILDRESSPrinciples of Biomedical Ethig2001, s. 80.
2% vz tabulka 5 s. 57.
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v letech 1999-2003 fgali na jednotku intenzivni p& 22 dti narozenych ve 23. tydnu,
z nichz 8 novorozeric (36% zenkelo), a 10 dti (70% z propugnych) nema v 5 letech
zavazné postizerf® Co to znamena pro konkrétni &itkteré se méa narodit? K tomu
pripocitejme stres matky, ktera se po dosud bezproblémadstéotenstvi ocithe na porodnim
séle perinatologického centra, samakdy i daleko od domova, a dozvi se, Ze v nejblizSic
minutdch nebo hodindch porodi extrémnezralého novorozence. Mata volba je
dobrovolnd vtom smyslu, Ze na ni neni nikym Zj$ku vytv&en natlak, jak se ma
rozhodnout. AvSak Zjsob podani informace ke nasmrovat a mozna i tiat matku
k rozhodnuti, které by si nevybrala, kdyby byfggta v jiném zéizeni a hoviil by s ni jiny
|ékar. Je po ni poZzadovano nejen rozhodnuti za sebélésitunebo nesouhlasit s diskaym
fezem pi nejisté progndze dite), ale zaroviei zastupné rozhodnuti za&{jeho progndéza je
do jisté miry odvisla od mé&ha rozhodnuti ,za sebe”). Svoji volbétginou pro nedostatek
c¢asu nemze s nikym nezavislym konzultovat. f{Beh ctvrty). Muze byt nedostateé
informovany souhlas dostéteym divodem k zahdjeni resuscitace a intenzivniepgebo
naopak nesouhlas bezpodniimgn divodem k nezahajeni této intervence?

4. 2. 2. 2. 6. Nemoznost aplikovat standard nejidpzajnit na hranicich viability

Mohu shrnout, Ze tavyjdeme z kterékoliv podoby standardu nejlepSiéjmi,
nenajdeme shodu o tom, co je v nejlepSim zajmu je8harozeného dte @i hrozicim
piredasném porodu na hranicich viabilityiitBm odpowd se zda zcela jednoduchd; jeho
nejlepSim zajmem je nepochybpiezit a mit moznost naplnit vSechny budouci zajmy,
tak jak o tom hovii KAPOSY nebo HESTER®’ Odivodnit neposkytnuti intenzivni pé,
bez niz di¢ zcela jist zente, nejlepSim zajmem dfe nedava smysl, protoZze v nejlepSim
zajmu je&t nenarozeného nebo peavarozeneho dite neniize byt smrt. Na druhé straani
zahdjeni intenzivni @e, ktera ditti ptinese prodlouzeni nebo oddaleni smrti spojenéestiol
a utrpenim nebo Zivot s nesnesitelnym postiZzeniemibe byt v souladu s jeho nejlepSim
zdmem. Nejsme-li schopni dit zajem ditte, nenizeme definovat ani prdh pro jeho
posSkozeni, tedy situaci, kdy jgeba nerespektovat rozhodnuti zastugitste. Znamena to, Ze
respekt k budouci autonomii & vyZzaduje, abychom zcela respektovali autoritdici
piestoze se domnivame, Ze jejich volba neni infoemé? Jsme-li ips\edéeni, Ze rodie
jsou jedinymi rozhodovateli v zénnejistoty mezi 22. — 25. gestdm tydnem, jak
odavodnime, Ze ve 26. tydnu povazujeme za opma@poskytnout intenzivni pebez ohledu

na @ani rodéa? | kdybychom fpustili, Ze nejlepSi zajem die lze odvodit

2% 5roy. ZLATOHLAVKOVA et. al.: 2010, s. 3.
297 Srov. KAPOSY: op. cit. Srov. HESTER: op. cit.
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z pravaépodobnosti feziti a geziti bez zavaznych naslagknemizeme vysiitlit, pro¢ ve 25
tydnech, 6 dnech a 59 minutach se podrobidaiprodén a minutu poté ve 26. tydnu jsme
opravreni jejich volbu grekonat, akoliv pravdEpodobna progndéza dfe se nijak nezemila?

NejlepSi zajem déte se nezrni z minuty na minutu ani z hodiny na hodinu.

4. 2. 2. 3. Princip spravedInosti na hranicich witgb

Prvni Uhel pohledu se tyka spravedlivého gta¢ani zdrofi na zdravotni p#.
Neonatélni intenzivni @ je jednou z nejefektiwsich intervenci v terciarni & mediciny.
Svymi vysledky v porovnani s naklady (cost-effeetiess) vysoce ipvySuje dosgou
intenzivni péi. Podle Williama MEADOWa a Johna LANTOSe je 90%@aZdého dolaru
vénovano na dé které pezije. VEtSinu naklad tedy spatebuji dti, které budou propudty
domi a maji ged sebou dlouhy Zivot, tudiz i naklady na roky Fve utitou kvalitou
(ukazatel QALY - Quality-Adjusted Life-Year) jsowakeko niz&#°® za ,cost-effective” se
povaZzuje, jestlize na jeden rok se vynakladadméz 50 000 dolér Kazdy QALY extréma

nezralého déte stoji mén nez 10 000 dolar?*®

Duvodem jecasna smrtéch, ktgi zentou,
diivejSi umrti nejméa zralych a nejvice nemocnych novorozigndiouhy pobyt pezivajicich
na jednotce intenzivni pé a dlouhy Zivot po propu#ti, takze naklady na QALY jsatasem
amortizovany. Vice nez 50% nakiaddosglych jednotek intenzivni @@ je naopak
vynaloZeno na pacienty, kieenmtou 3%

Rebecca B. RUSSELL uvadi, Ze ¢péo nezralé &i tvoii 27% naklad celé
pediatrické pé&e. Hospitalizace nezralého &é& do propus$hi stoji pamérné 15 100 dolat,
zatimco pobyt donoSeného novorozence po poroduél@i. Extrémr nezrali novorozenci
ale spatebuji jen 1/3 nakladna péi o nezralé &ti, 2/3 spotebuji ti mér nezrali, protoze
jich je vice®® Uz jsem diive zmiovala poznatek Saroj SAIGAL et. al., Z&v/pdns extrémn
nezralé dti v dosglosti ne&erpaji vice prosedka ze zdravotniho systému nez jejich donosSeni
vrstevnici*®> Domnivam se tedy, Ze pro rozhodovani o zahjeld mezahajeni intenzivni
p&e 0 novorozence na hranicich viability ospravediniist vydaj neni relevantni.

Z druhého dhlu pohledu, z hlediska formalni spdawesti, tedy pozadavku, Zgse

stejnym musi byt zachazeno séepniznym rizre* , ktery se z angltiny da gelozit také jako

2% Srov, BEAUCHAMP and CHILDRESSPrinciples of Biomedical Ethic2001, s. 209-212 a s. 250.

29 5rov. MEADOW a LANTOSPediatrics,2009, s. 595.

300 5rov. MEADOW a LANTOSPediatrics,2009, s. 595.

%01 5rov. RUSSEL, R. B., GREEN, N. S., STEINER, C. A., MEIKLE., HOWSE, J. L., POSCHMAN, K.,
DIAS, T., POTETZ, L., DAVIDOFF, M. J., DAMUS, K.,[PTRINI, J. R. Cost of Hospitalization for Preterm
and Low Birth Weight Infants in the United StatBediatrics 2007, vol. 120, no. 1, pp. e1—e9.

302 5rov. SAIGAL et. al.Pediatrics2007.
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,stejné musi byt léeno stejd, rizné wizre*, °°® neospravedinime, ptose chovame jinak

k ditéti narozenému ve 23+6/7 nez katinarozenémuréba jen o hodinu po#fl ve 24+0/7
tydnech. Prd rodice mohou je&tve 24+6/7 tydnech zvolit jen paliativnifgale resuscitace

a intenzivni pé&e je povinnaitba za hodinu ve 25+0/7 tydnech? Neba: m® v kkterych
zemich snyji rodice rozhodnout o ukaeni thotenstvi relativé bez omezeni jeStve 24.
tydnu, ale ve 25. tydnu uZ agresivnilé novorozence odmitnout nemohdidak se lii tyto
plody nebo novorozenci? Je jejich progn6za natmiikSna, Ze ospravailije jiné zachazeni?
Jestlize je nespravedlivé chovat se k jedinci nétskupiny odlis¥ protoze to odporuje
nezbytnym nebo formalnim podminkdm jakéhokoliv spdiivého systémd’® pak [
rozhodovani na hranicich viability princip spravemiti nerespektujeme nebo neni v dané
situaci relevantni.

Podle CHERVENAKa a spoluautorespekt k principu spravedinosti lékaklada
povinnost usilovat o takové vysledky, kdy je spdiixe rozclen prosgch a poSkozeni ve
skupirg pacient, kte‘i se podrobili utité intervenci. Tvrdi, Ze neni spravedlive, aby fealé
procento paciefitmglo z I&by prosgch, zatimco #tSina by byla vystavena 24t zpisobené
nemoci a iatrogennim vlivem. @¢bdiuje tak neposkytnuti intenzivni & v gesténich
tydnech, kdy vazeni prosghu a posSkozeni sdilani k poskozeni. Poskytnuti resuscitace a
intenzivni pée v takovém Hpads povaZuje za poruseni principu spravedini§ti.

Mam dw namitky proti tomuto nazoru. Za prvé CHERVENAK thiuje prosgch
s prav@podobnosti feZiti nebo peziti bez zavazného postizeni a poskozeni
s prav@podobnosti smrti neba@ziti s celozivotnim invalidizujicim postizenim. IN@Zuje o
poSkozeni zfisobeném neposkytnuticldy ditti, které mohlo pezit a vést normalni Zivot.
Zcela pomiji, Ze nejde o objektivni fakta, ale e@ly ovlivrené subjektivnimi postoji. |
kdybychom vsSak ®li k dispozici vysledky nezkreslen&igtupy Iékai a roded, mel by to
byt sdm pacient, kdo posoudi potencialni péobkpa riziko postizeni a &ir, jaky pongr je pro
n¢j prijatelny. Kone&ny vysledek je pro pacienta vzdy 100%, layl odhadovany pom
prosgchu a postizeni jakykoliv. #° zastupné volé musime byt velmi opatrni, abychom
neporusili princip spravedlnosti.

Moje druhd namitka sgova v tom, Ze neni spravedlivé, aby pacient byeméjako
prislusnik skupiny a ne jako individualita. | u soyéuposuzovan kazdy obZalovasipvek
individualrg, jak by mohlo byt spravedlivé Eiptoto pravo pacientovi? Chapu ogpgachazet

se stejnym steffi nebo,lé it stejné stejnym‘v pozitivnim smyslu jako ifznani stejného

303 «Equals must be treated equally, and unequals rbestreated unequally.BEAUCHAMP a CHILDRESS:
Principles of Biomedical Ethic2001, s. 227.

%94 Srov. GROSSBIoethics 2002.

%95 Srov. KOPELMAN, L. M. a KOPELMAN, A. E.Theor. Med. Bioeth 2007, s. 380-381.

%% Srov. CHERVENAK et al.J. Obstet. Gynaecgl2007, s. 4.
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prava na l&u nebo stejného prava na individualni posouzeaivgechny pacienty tité
populace. Neni mozné podle mého nazoru dovoditghea-li \&tSi procento pacieatz |&by
prosggch (jak velké procento?), spravedlnost Zada, abylnkceni vSichni pacienti, nejsou-
li kompetentni vybrat si sami. Nepovazuji za spdivé vici extrémré nezralému
novorozenci, ktery by byval mohkigoskytnuti intenzivni pi& grezit bez postizeni, Ze nebyl
lé¢en z obavy z poruSeni proporcionality distribucesptchu a postiZzeni v celé skupin
pacienti. Fripomindm, Ze z4sadni rozhodovani &g gfed narozenim dite a tim se liSi od
vSech dalSich voleb v Zivotpacienta. Domnivam se, Ze s& mzhodovani o poskytnuti
intenzivni pée extrémy nezralému novorozenci néweme opit o respekt k principu
spravedInosti. Jsentgswdcéena, Ze neschopnost rozhodnout, kterd volba jevegliad, jen
umoaiuje nasi moralni nejistoturirozhodovéani na hranicich viability.

4. 2. 2. 4. Subjektivni moralni nejistota na hréshoviability — shrnuti

V této kapitole jsem dokazala, Ze k uspokojivéraphodnuti, zda zahdjit intenzivni
p&i na hranicich viability plodu, nefieme dojit specifikovanim a balancovaniyi
bioetickych princifi. Z procentualnich vysledk preziti nebo peziti s postizenim z celé
skupiny nejsme schopni spolelipgiedpowdét progndzu konkrétniho die, neniizeme tedy
balancovat prosigh a postizeni. Nevime, jaky postup je za danyocbinasti v nejlepSim
z&mu novorozence, ktery sdm neni kompetentnilza szhodovat. Nefizeme jednozriaé
fici, kdo v Fipact neshody h@ji nejlepsi z4jem &€, zda rodie nebo Iéka Nerozezname,
zda i v fipact shody nedochazi k jasnému poruseni zajmiiejititti, které mohlo pezit,
neni terapie poskytnuta a naopak zahdjeni intehzp&e pouze oddaluje smrt nebo
prodluZuje umirani s bolesti a utrpenim. Nejsmeogoh rozsoudit, zda je spravedlivé
obétovat potencialaé viabilni &ti z obavy z poSkozeni ostatnich nebo naopak vgsttv
riziku poSkozeni #Sinu dti pro zachranu dkolika z nich. V akutni situaci ipdtasného
porodu na hranicich viability si néhbeme vyZadat ndzor nezavislého pozorovatele (étika
etické komise) nejenom pro nedostateku, ale protoZze neni moznéénih moralni nejistou
v jistotu tim, Ze se najde pro vSechnifjgtelné pravidlo. Nechci a ani nemohu vytdu
zakladni bioetickeé principy z rozhodovaciho procesaahajeni intenzivni pé, ale snazim se

dokazat, Ze nAm nepomohou k nalezeni eticky sphénedeni.
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4. 2. 3. Subjektivni nejistota pravidla

Posledni podtyp nejistoty nazyvd TANNERTeho spoluautt nejistotou pravidla®’
Zminuji ji jen okrajow, blize nedefinuji ani nevystiuji. Rozdil mezimorélni nejistotoua
nejistotou pravidlachapu tak, Ze zatimco v prvninfigad sice existuji principy nebo
pravidla, ale nejsme si jisti, jak je v konkrétnfuaci pouzit, ve druhémijpact takova
pravidla zcela chybi a podle TANNERTa se rozhodgjgen na zakladintuice. Kdyby se
rozhodovani na hranicich viability tykalo jen Ziga smrti, asi bychom se neocitli az v této
roviné nejistoty. Snazili bychom se vigeé méné uspokoji¥ oprit nasi volbu o bioetické
principy a ospravedInit ji pomocitiglusné terminologie. Vime, Ze smrt je jista vZkigyz
intenzivni péi neposkytneme, zatimco zahajime-li intenzivnéipéit¢ bud’ prezZije nebo
zente. ProtoZe v nejlepSim zajmu novorozencegZip, je spravné intenzivni giahdjit. Ri
vazeni princig beneficence igvazuje nad maleficenci. dil bychom tedy mit jistotu, Ze
rozhodujeme spra¥n Presto si nejsme jisti spravnosti volby, protoZze mejs schopni
piedpowdét, zda poskytnuti intenzivni pé neziisobi pouze oddaleni smrti nebo dokonce
prodluZzovani umirani, tedy zda maleficence ree@zi nad beneficenci. V tomiipact
nejlepsi zajem dite spd@iva v gredchazeni utrpeni a tiSeni bolesti. Narazili bychom dalSi
otazky, které bychom t8imi¢i mensimi obtizemi zodpovidali pomoci bioetickyampipi
nebo obecnych moralnich pravidel, tak jak jsem bozéa v gedchozich kapitolach a jak
bylo patrné z citované literatury.

Zakladni dvod, pr@ se nam nedanajit pouzitelné pravidlo a ptaitime tu nejhlubsi
nejistotu, nejistotu pravidla spa@iva podle mého soudu v tom, Ze nedilnou casti
rozhodovani o poskytnuti intenzivni g@énovorozenci na hranicich viability je posouzeni
kvality Zivota. Nejsme si jisti, zda je spravnéyaiiazky kvality Zivota iy dilezité misto
v rozhodovacim procesu, ani nemame pravidla pro nboehi pijatelnosti nebo
negijatelnosti  kvality Zivota. MZeme pedpovdét pravdpodobnost zavazného
celoZivotniho postizeni, ale v zadnéifpads kvalitu Zivota®®®

Na za&étku sveho uvaZzovani jsem vySla z rédedi nejistoty na objektivni a
subjektivni, tak jak je pojmenoval TANNERT a spaltai.*® Rozebrala jsem ifEiny
objektivni, v mém zkoumani medicinské nejistoty yainse pokousim ostlit subjektivni

moralni nejistotu. Oba typy nejistoty se od sebelajie oddlit, medicinska nejistota

%97 Srov. TANNERTet al.: op. cit.

398 Hlubsi analyza kvality Zivota nezralyckttipiesahuje téma mé prace. U nés toto téma zpracqasledni
doke Jan Payne a kol. nebdidares a kol. Srov. PAYNE, J. a k#lvalita zivota a zdraviPraha: Triton, 2005.
630 s. Srov. MARES, J. a kddvalita Zivota u dti a dospivajicich.IBrno: MSD, 2006. 228 s. Srov. MARES, J.
a kol. Kvalita Zivota dti a dospivajicich lIBrno: MSD, 2007. 259 s. Srov. MARES, J. a kolalita Zivota u
deti a dospivajicich ILIBrno: MSD, 2008. 235 s.

%9 Srov. TANNERT et al.: op. cit.
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podmiiuje etickou nejistotu. Jestlize nejsme schopadpovdét, zda konkrétni détpiezije a
jestlize gezije, zda bude nebo nebude mit postizeni, jakzzévaude fipadné postizeni a
zda a jak poznamena kvalitu Zivota, nemame jen cireskou ale i etickou nejistotu, jak
spravre rozhodnout. Nancy K. RHODENika, Ze medicinska nejistota vytiaetickou
nejistotu: ,jak cinit rozhodnuti tykajici se Zivota a smrti za namaence fi nedostatku
informaci nezbytnych/pdpovdét nebo hodnotit jejich budouci kvalitu Zivota. Kaatbufa,
Ze se vyvaruje nebo alegpminimalizuje riziko, Ze necha z&indite, které by mohlo zit
normalre, nebo Ze bude agresiécit dite, které bude hrozhtrpét a stejr@ zenie, nebo Ze
zachrani di¢, které bude mit ztujici postizeni. Nanefti snaha minimalizovat rizika
jednoho vysledku fite zvysit riziko druhéhc®®® Pravniéka Nancy K. RHODEN vystihla
presré nacni miru neonatolog, ktera se nezémila ani 25 let po zvejreni jejihoclanku, ve

kterem zkoumala, jaké&istupy voli |€ka tvari tva prognostické nejistét

4. 2. 3. 1. Strategie rozhodovatii gtické nejistat

Nancy K. RHODEN popsalafit strategie, podle kterych |ékapostupuji i

rozhodovani v situaci medicinské nejistoty, ktezdesk nejistat eticke:

(1), Cekani dokud neni jistotgristup” (“The ‘Wait Until Certainty’ "Approach”)

(2) ,Statisticka prognosticka strategie“( “The Statistil Prognostic Strategy”)

(3) ,Individualizovana prognostickéa stratetjig The Individualized Prognostic Strategy”

V Gvodu dizertace jsem tytoriptupy citovala v noySi verzi z prace Michaela L.
GROSSe, ktery prvni strategii nazyya ¢it dokud neni jistota“(“treat until certainty”) a
tieti ,zah4jit a prehodnotit* (“initiate and reevaluate), druhé nazev nezmil.** Nynf vyjdu
z pavodni studie, kterd zkoumala strategie rozhodow@niSpojenych statech, Svédsku a
Velké Britanii, jimiz se 1€k snazi vyrovnat s nejistotouriprozhodovani o l&¢ extrémn
nezralych dti a donoSenych novorozenpo perinatalni asfyxii. Tytodi mohou zenit nebo
preZit a vyvijet se norm&insi prezit s &zkym postizeninmi’? PiestoZe typy nejistot od sebe
nelze oddlit, domnivam se, Ze tyto strategie*ddi 0 snaze intuitivé se vyrovnat s nejistotou
pravidla. RHODEN zjistila, Ze ve vSecteth zemich |éka uznavaji, Ze &ktera postizeni
spojena s extrémni nezralosti mohou byt horSi mef, & proto nepodporuji nazor, Ze kazdy

Zivot musi byt zachovan.i&sto se jejich postoje zasadisi. RHODEN zmiuje kulturni a

310« :how to make life-or-death decisions for infarih the absence of the information necessary ¢alipt or
evaluate their future quality of life. Everyone bspo avoid, or at least minimize, the chanceitihlg a baby
die who could have lived normally, or aggressiviegating one who will suffer horribly and die anyyyar
‘salvaging’ one who will have devastating handicapsfortunately, acting to minimize the chance®wé of
these outcomes may increase the chances that aneitheccur.” RHODEN: op. cit. s. 34.

11 Srov. GROSSI. Med. Ethics2000. Srov. GROSRioethics 2002.

%12 5rov. RHODEN: op. cit.
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socialni faktory, které se mohou odrazet v rozdinyristupech, ale igdevsSim zkouma
samotné strategie rozhodovatii mejisté prognéz&** v priibshu svého zkoumani jsem nasla
jeS€ jednu moznost, jak se |&karyrovnavaji s nejistotouiprozhodovani v Sedé zémezi
22.-25. tydnem, totiZz fiesunutim zodpasdnosti na rodie. Nazvala jsem tentofigtup
.Strategie bezpodmikaého respektu k vodbrodicu“. Projdu postupé jednotlivé strategie
tak, Ze nejprve uvedu analyzu RHODEN, s niZz v zasadihlasim. Poté vyjéin drobné
namitky a doplnim &které dalSi medicinské a etické aspektg¢kdiv jsem ve své praci
dokazala, Ze w/od moralni nejistoty sgidva v nemoznosti dft rozhodovani o zahjeni
intenzivni pée na hranicich viability o moralni principy nebaypidla, opravanost strategii,

které se snazirpkonat tuto nejistotu, uz peiiit pravidly Ize.

4.2.3. 1.1, Cekani dokud neni jistota7fstup” (“The Wait Until Certainty’ Approach)
Podle této strategie, kterou v @dolyzkumu RHODEN volili ametiti 1€kai, se terapie
vzdy zahajuje a poktaje do té doby, dokud je¢jaka Sance, Ze ditprezije s pijatelnym
Zivotem. Mezictyimi moznymi vysledky (1) zachranit ditte s tolerovatelnym Zivotem, (2)
nechat zerfit dite, jehoz Zivot bude netolerovatelny, (3) zachraiid, dteré by nebylo &&no,
kdyby Iéka znali predem vysledek, (4) neiédite, které by bylo léno, kdyby Iéka znali

predem vysledek®'*

— se proponenti této strategie za kazdou snaziogthtomuctvrtému.
Nechat zerfit dit¢, které by mohlo Zit iijatelny Zivot, je pro & daleko horSi chybou, nez
zachranit dit s devastujicim postizenim. Podle autorky tentdypodava jistotu, Ze i chybné
rozhodnuti vzdy strani Zivotu.

Podle RHODEN se jednd o tzymaxi-minimalni“ (“maximin”) strategii, ktera
v situaci prognostické nejistoty va#seni vyhnout se nejhorSimu moznému vysledku. Cilem
je nedopustit, aby zemlo dit, které by mohlo f&zit a vést dobry Zivot. Vyhody spaje
autorka v etické rovih v tom, Ze je v nejvySSi i@ respektovano pravo &ié na Zivot.
V psychologické rovia se |ékdéi netrapi pochybnostmi, zda by néirukoncit 1€é¢bu nebo ji
naopak neukadfili brzy. Rodie jsou chraéni pired pocitem viny, ktery by nesli, kdyby se
spolupodileli na rozhodnutich nechatédientit. Slabinou této strategie je, Ze maximalizuje
nejen pdet prezivsSich zdravychdi, ale také pé&et €ch, které zerfou oddalenou smrti nebo
pieziji s €Zkym postizenim mozna horSim nez smifsflp se nekni, ani kdyz se v fibéhu
lécby Klinickym pozorovanim ifadou pomocnych vyS@ni zgesiuje progndéza déte a

s vysokou prav&épbodobnosti Ize i@dpodét tézké postizeni. Pro ukdani terapie totiz tato

313 5rov. RHODEN: op. cit., s. 36-37.

814 —(1) saving an infant whose life will be todre; (2) letting go one whose life will not beetable; (3)
saving an infant who would not have been treatadl d@ctors known the outcome; or (4) not treatimgirsfant
who would have been treated had doctors known ukepme—..."RHODEN: op. cit. s. 38.
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strategie pdtbuje Uplnou jistotu. Tentofistup ¥nuje nedostat@ou pozornost bolesti,
kterou intenzivni p&e miZe zmsobit. Zcela pomiji nazory rasli na utrpeni svého die i
prijatelnost postizeni. Pro léka je pak tryznivé sledovat dalSi vyvoj progmsich cti
Z jednotek intenzivni @, protoze pbyva dti s €Zkymi postizenimi.

Hlavni namitkou RHODEN proti této strategii je pepi etické slozitosti. A voli
lékar tento fistup ze svehoipswdceni nebo z obavipd pravnim postihnem, stava se pip n
medicinskad technologie cilem, ne piegdkem. Dokud trva jakakoliv nejistota, jsou
rozhodnuti chapanagdevsSim jako medicinska ne eticka. Redie proto nemaji moznost na
rozhodnuti spolupodilet, i kdyz améfilékai se autorce zdali nejmématernalistiti a timto
piistupem se dostavali do konfliktu se svojitpbbu zapojovat rode do rozhodovant>

Podle mého nazoru sei prijeti této strategie |ékanetrdpi pochybnostmi jenom
tehdy, je-li v zajeti|é cebného“modelu mediciny a zcela ignorujee covatelsky*model**®
Prosgch pacienta ztotditije s intenzivni terapii, poSkozeni pacienta sdeglign. Dit se tak
stava objektem tdby. Je viédno jako soubor orgdin jejichz funkci Ize podpidt nebo opravit.
Duvodem miiZze byt vira ve vSemocnost technologie nebo mylnardoka, Ze €k musi
pouzit vSechny prosdky moderni mediciny, dokud nebude mit jistotupdeient zerre.

Na prvni pohled tato strategie davéeqnost zahajeni terapigeg ukogenim a
respektuje tak pravo dte na Zivot. Protoze se vSak intenzivnég&zdycky zahajuje az od
n¢jak definované hranice (hmotnosti, gérian tydnem, subjektivnim posouzenim viability),
védomi, Ze nelze intenzivni @iéukoreit, mize vést spise k jejimu nezahajeni a tak poSkozeni
ditéte, které by mohlo z intenzivni g& mit prospch. Naopak pokiavani v agresivni terapii
i tehdy, jestlize klinicky pibéh a komplikace zvySuji pra¥édodobnost Spatné prognozy,
znamenaji poSkozeni #i¢. ProtoZze nemame dostatek medicinskych znalosthimani
bolesti u extrém& nezralych ¢ti, nedovedeme ji dinn¢ tlumit. Tim by se Iéka nejenom
trapit meli, ale melo by je to na jedné stranvést k hledani prostdki k odstragni bolesti
(objektivni epistemologickou nejistotu zidvat vyzkumem) a na druhé stéan
k opakovanému véazeni praspu a poskozenitppokratovani I&€by.

Také rodte neciti vinu ze spolurozhodovani o u&emi intenzivni p& jenom tehdy,
jestlize si peji, aby di¢ za kazdou cenuiezilo, a pehlizeji jeho utrpeni. Takovi raah
vyZaduji maximalni l&u podle ,sotiasné sstové mediciny” a jsou spokojeni, jen pokud tak
lékari ¢ini (vidéno aima rodid). Strategie nerespektuje autoritu kadijakoZzto zastupc
ditéte a jejich pedstavu nejlepSiho zajmu &, pokud se liSi odifstupu, cekani dokud neni

jistota“. Na mozny dsledek upozornil GROSS. V lzraeli s velmi liberéinipfistupem

%15 Srov. RHODEN: op. cit. s. 38-39.
%18 Srov. SPENCE: op. cit. Viz s. 83.
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k pozdnim abotim ale s neonatalnim protokolegté ¢it dokud neni jistota“(“treat until
certainty”) by rodice mohli radji volit preventivni potrat zdravého plodu nez poextréms
nezralého novorozence, aby se vyhnuli rizikice postizeného die 3!’

Se v8emi Zi¥ narozenymi &tmi se i tomto postupu zachazi st&jnJsou agresivn
lé¢eny, dokud nejsou propusty z jednotky intenzivni @& nebo nezetou. Neplati to
v pripact, Ze do Uvahy fibereme i plody na prahu viability, kdy rédi mohou rozhodnout o
abortu z obavy ifed postizenim dite, ale neni respektovana jejich volba, pokud aétni
komplikace nezralosti pragdodobnost zavazného postizeni vyznamwysuji>*® S plodem a
novorozencem stejného gestio stéi je zachazeno rozdin

Tato strategie rize FindSet jistotu 1€k, Ze jedna sprawnv zajmu zachovani Zivota
ditéte. Ri nejistog o viabilité vede spiSe k nezahjeni intenzivnigéprotoze agresivnidbu
neni dovoleno ukafit. Rodice vylwuje z rozhodovani. UmozniigZit maximalnimu p#u
déti, ale zvySuje peet dti se zavaznym postizenim a vystavuje z&iyéenu utrpeni ty, ki

stejre zentou.

4. 2. 3. 1. 2,Statisticka prognosticka strategie( “The Statistil Prognostic Strategy”)

Svédsky pistup nezahajuje #u u dti se Spatnou progn6zou. Nepovazuje za nejhorsi
chybu smrt diite, které mohlo fezit zdravé, protoZe cilem této strategie je mitizoaat
pocet citi, které by zerrely oddalenou smrti nebagZili s €Zkym postizenim. Gluje tak
nckteré dti, které by pezily a vedly normalni Zivot. Podle statistickychtdse stanovi
hranice, od které se vZzdy zahajujebé. Tento fistup podle autorkyje pouze tak dobry jako
statistickd data, na které spoléh®?® Odvodit z dat ufité populace Sance individualniho
ditéte miZze byt podle ni po#ing piesné v extrémnnizkych tydnech, ale po#ijiz krajné
nespolehlivé. Pro zdravotniky i r@ei jsou uéenim jasného limitu nepochybmozhodnuti
psychologicky snazSi. Lékase kterymi RHODEN howda, povaZzovali nezahajeni terapie
za moralg vhodrgjsi nez jeji ukoteni. Odvolavali se i na poruseni zakona zabitintofka
namita, Ze nezahajeni nebo ukemi &by se eticky neliSi. Naopak tato strategie vedenktii
vétSiho p@tu potencial® zachranitelnych &i, nez je nezbytné nebo ospravedinitelné; proto
eticky neobstoji. Stefnjako predchozi pistup omezuje volbu rodl. Svoji konénosti a
jasnymi pravidly je v rozporu se sloZitosti a nej@zh&nosti situacé®®

Tato strategie je postavena na chybné premiseezZahajit intenzivni @ je spravné,

1 Srov. GROSSI. Med. Ethics2000, s. 245.

318 Srov. KOPELMAN, L. M. a KOPELMAN, A. E.Theor. Med. Bioeth 2007. Viz zasry etické analyzy
ptipadu indického chlapce narozeného ve 26. gestatydnu, jehoz stav zkomplikovalo krvaceni IMiste do
centralniho nervového systémuisdemi s. 84-85.

319« is only as good as the statistical data upehich it relies.” RHODEN: op. cit. s. 39.

320 5rov. RHODEN: op. cit. s. 39.
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ukortit ji Spatné. Psychologicky je snazSi terapii négiamez ukodit, ale eticky mezi tim

3

rozdil nenf?* Jasg to vyjadil CAMPBELL: ,Jestlize |&ba pravdpodobr pacientovi

neprospje, jeji nezahajeni nebo ukéeni ma stejnou moralni vahu. Réxrestlize by léba
mohla byt pro pacienta proggna, je stejei Spatné ji nezahajit nebo nepokeat v ni.#%
Ve snaze fedejit geziti déti se zavaznym postizeninstatisticky pristup” nejenom obtuje
potencial@ zdravé dti narozené pod domluvenyniguklem, ale zerre vice dti narozenych
na daném limitu. Dokladem je niz3i procenttezivsich dti v jiznim Svédsku, kde je
intenzivni pée poskytovana selekti¢rod 25. tydne, nejenom v tydnech pod touto hraadiei
jese ve 25. tydnu proti severnimu Svédsku, které zodiktivni @istup zahajovani pé i
v nejnizsich tydnech (dalSi postup se v obastech neliSi a odpovida strated ¢it dokud
nenf jistota’).>**®* Prava&podobnost feZiti neni totiz dana jen biologickou zralosti, ta&é
medicinskymi pistupy a postoji k aktivni @é ,Sebe naplujici se proroctvi“ zasadn
modifikuje vysledky a tim i odhad spravné&egpowdi. | kdyby tyto Gdaje byly objektivni,
neznam zadny jiny obor v medié¢ia Zadnou takovou nemoc, kde by se odborné &pamdé
piedem dohodla, Ze nebude&itépacienty, kt&i maji vice nez 50% Sanci naepiti a pokud
preZiji, vice neZ 50% 3anci, Ze nebudou mit zavadsézen>*

Tato strategie vlaséndiskriminuje ¥kem, tudiz neniize byt spravedliva. Od tgné
hranice zachazi se vSemi stgjrale je teba se ptat, jak se liSi novorozenci, jimzgé
poskytnuta je, odéth, kterym je odena. Jak rize rekolik hodin znénit moralni statut
novorozence (neznameégsreé gestani veék) a o kolik még procent pravépodobnosti peziti
ospravediuje neposkytnuti by? Zjevré nespravedlivé altovani potenciakviabilnich dti
s cilem snizit pget hendikepovanych ospravedje Danish Council of Ethics poukazem na
ekonomickou spravedlnost. UBmté penize, které se nevynalozi na zachranu extrémn
nezralych dti, které mohly pezit a vést normalni Zivot, nebo na sniZzeni pracent
postizenych, mohou byt pouZity v neonatologickéi pgm, kde zachrani vice Zivot?® Toto
odiavodreni v duchu utilitarizmu pznava, Ze doporieni nezahajovat Pé pod ugitym
prahem znevyhadije skupinu nezralychéti, které maji ¥tSi pravépodobnost postizeni

proti skupir¢ s mensi prawgpodobnosti.

%21 5rov. VINCENT J-L. Withdrawing may be preferabtevtithholding.Crit. Care, 2005, vol. 9, no. 3, pp. 226—
229.

3224f treatment is unlikely to benefit a patient, ntarting it or stopping it are of equal moral whig Likewise,
if treatment could be beneficial it is equally wgoto withhold or withdraw it CAMPBELL, A. G. M. Ethical
problems in neonatal care. In RENNIE, J. M. and BERTON, N.R.C.Textbook of Neonatologyd® ed.,
Edinburgh, New York: Churchill-Livingston, 1999.82s., pp. 1345-1350, s. 1348.

323 5rov. HAKANSSON et al.: op. cit. Srov. SERENIUSaét op. cit.

%24 Srov. JANVIER et al.Pediatrics 2008, s. 968.

%25 Stanovisko bylo vydano v roce 1995 a neni dostuaniaternetu. Od roku 2000, odkdy je mozné zitety
prohlaseni komise, nebylo uegnéno zadné prohlaSeni tykajici se extrémni nezraldggichazela jsem
z vynatku dokumentu, ktery cituje GROSS. Srov. GROB3ed. Ethics2000, op. cit. s. 243.
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Mé dalSi d¢ namitky jsou také zasadni povahy. O nezahgjerd jgérozhodnutoijed
narozenim déte podle jediného kritéria viability — gestdho wku. Rodte jsou vylogeni
z rozhodovani. ftom podle dotaznik by rodite volili zahajeni terapiéastji nez |ékai.>?°
Tyto dva nedostatky se snazi odstrgmbdifikovany statisticky protokol“podle kterého &i
narozené v ménnez 25. tydnu nejsou agresivieceny, ale tento prah lze zmt podle
biologické zralosti déte a volby rodit. Resuscitace tize byt zahajena i u dfe pod
domluvenou hranici, jestlize gtaninimalni stimulace k nastupu dychani a&tdithepatebuje
agresivni technologickou podporu. Nazor sade dilezitym aspektem viability dite, proto
jak kritérium dosazeni daného prahu tak kritériuralasti mohou byt fekonany panim
rodi¢i poskytnout nebo neposkytnouthé >’ RHODEN cituje tehdejsi $védsky standard,
ktery dopordgoval cti narozené ve 24. nebo 25. tydnu pouze ulozitnfabatoru, zajistit
teplo a podat kyslik (tzv,specialni pée“ “special care”).®?® Je-li v sodasnosti v jiznim
Svédsku poskytovana g selektivi od 25. tydne, jde o &ty Gstup od pevéidané hranice.
| v 80. letech vSak podle RHODENkteré jednotky za s@ast,specialni pe&e“ povazovaly
i podporu dychani kontinualnim pozitivninigtlakem do nosu (nCPAP) ¢ tak podstoupily
zkousku zivotaschopnogjpokus o Zivot', “trial of life” ). Pokud dokazaly, Ze jsou schopné
piezit, mohly byt po zhodnoceni stavu pgkalika dnech v fipad selhavani spontanniho
dychani pipojeny na respirator. Us plicni ventilace se pak ukdovala jen v pipac
mozkové smrtf?°

.Statisticka prognosticka strategiesStanovenim jasné hranice pro zahajovardiepé
zbavuje Iék&e nutnosti rozhodovani pod touto hranici a timstefy, zda rozhodl spragn
Pri uplatiovani striktni statistické strategie se t@dha rozhodovani nepodileji, v upraveném
statistickém protokolu seipliZi k jejich prani zahdjit intenzivni @& pod dohodnutou hranici
nebo ji nezahdjit nad prahem. Nejedna se spravediBvvSemi extrénthnezralymi @tmi.
Cenou za feziti mensiho p#iu postizenych &i je smrt mnoha potencid@lnviabilnich
novorozend. NemozZnost ukatit intenzivni péi vystavuje jako v pedchozi strategii
zbyte&gnému utrpeni ty, ki€ nakonec zemou. Tim, Ze je terapie zahajovana az v tydnech

S WtSi prav@podobnosti feZiti, je jich vSak mén

326 groy. LAM et al.: op cit.

%27 Srov. GROSSI. Med. Ethics2000, s. 243.
328 5rov, RHODEN: op. cit. s. 35.

329 Srov. RHODEN: op. cit. s. 35.
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4. 2. 3. 1. 3. ,Strategie bezpodminého respektu k votlrodi¢u*

Priklon k tomuto pistupu (mozna v reakci na frustradi pouzivani strategiecekat
dokud neni jistota) je patrny z diskuze kolentipaduMiller v. HCAve Spojenych statecf’
(Pfibeh druhy).Takéieti bod stanoviska AAP, Committee on Fetus and Nemwb roku 2007
k zahajeni nebo nezahajeni resuscitace a intenp&@ o vysoce rizikové novorozence
doporiuje, aby léebny postup i nejisté ale pravpodobré velmi Spatné prognéze, kdy
pieZiti by mohlo byt spojeno se sniZenou kvalitowtay byl uten ganim rodét.>*! Na
vysadni roli, ktera je fiznavana roditm péi rozhodovani o poskytnutfi neposkytnuti
resuscitace nebo intenzivni g@énovorozengm na hranicich viability, upozouje kriticky
také JANVIER se spoluautory. Nenasli v litet@zadnou jinou skupinu paciéntu niz by
piezila polovina z nich a 50% zg¥ivSich by nerlo Zadné postiZeni,ipsto by vysledky
byly povazovany zagnatolik pochmurné, Ze rozhodovani o Zi&a smrti by bylo zcela
podizeno rodiw.” 3%

Ma-li |éka: medicinskou a etickou nejistotu, néctozhodnou rodie. Vychodisko
z nejistoty moralnich pravidel, kdy selhalo spdcfidni a vazeni ostatniclti tprincipi
(beneficence, maleficence a spravedinost), je vatezv respektu k autonomii radi
Psychologicky finasi tento fistup Iéka ulevu. Maze-li své rozhodovani &g o moralni
pravidlo nebo princip, zbavuje se nejistoty. Volba zda eticky opraéna. Veskera tiha
rozhodovani je fenesena na roth, rekdy dokonce jen na matku. Pro réelije rozhodovani o
byti a nebyti jejich déte naprosto vyjiméou situaci, s niz nemaji Zzadné zkusenosti. Jsou ve
stresu,¢asoveé tisni, maji nedostatek informaci, dBy jak si gedstavit mozny hendikep
svého ditte. Dosah své volby si nemohou gimnvédomit. Nikdy se nezbavi pochybnosti, zda
zvolili spravre. (Pribeh ctvrty).

Moji hlavni namitkou proti tomuto ffstupu je ztotoZ&ni respektu k autonomii
s respektem k autotitrodici. Je zcela fehlizena autonomie Iék@aa jeho odpasdnosti Vici
pacientovi. LékA je pouze pasivnim vykonavatelenles rodici, bez moZznosti volit to, co
povazuje za prosgné pro pacienta. Podabjako v gikladu harpunge, ktery pouZzil KIPNIS
na podporu svého nazoru, Zeifpads nejisté prognézy maji rozhodnout zastuptiNaopak
ve stanovisku Nuffield Council on Bioethics je akii role vyjadena v doporéeni, Ze ve 24.
tydnu by intenzivni p& nengla byt poskytnuta jedintehdy, shodnou-li se ragi a leka, Ze

intenzivni pée neni v nejlepsim zajmu & >** Jde o sdilené rozhodnuti, ani jedné stran

330 5rov. poznamka 160.

31 5rov. AAP:Pediatrics 2007.

$32«dismal enough to defer life and death decisionseptto the family.”JANVIER et al.:Pediatrics 2008, s.
968. Srov. JANVIER et alActa Paediat 2008.

33 Srov. KIPNIS: op. cit. s. 404. Viz s. 63. Srov.ANIS: op. cit. s. 404.

%34 Srov. NUFFIELD COUNCIL ON BIOETHICS: op. cit.
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neni davana fednost. Z kontextu dopateni vyplyva, Ze vfipact neshody by rda byt
intenzivni pée zahdjena. Ve 22. tydnu, kdy Nuffield Council omodhics nedopoxkiuje
resuscitovat, a 23. tydnu, kdy postup nedefinugai heka povinen I€it na gani rodét, ma
se rozhodovat s ohledem nasdft’

V trojuhelniku |ék& — pacient (dit) — zastupce (rod) je pro n¢ jako lekaku zasadni
vztah k di¢ti. Chapu ho jako vztah ,J&-Ty", jak ho charaktexial Martin BUBER, zatimco
vztah lékérodi¢ pro ms znamena v tomtoifpads vztah ,Ja-Ono®*® J&“ jakoZto lék&amam
piedevsim odpasdnost k,Ty“, svému pacientovi, ne k,Ono", jeho sadpdam. Moji
povinnosti k mému pacientovitthe byt v které situaci nelét intenzivrg, jen p&ovat o
jeho zakladni poeby, rekdy naopak agresi¥nlécit. To nelze rozhodnoutipdem, ped
narozenim déte. Zvolenim pistupu absolutniho respektu k véltodicu totiz upirdme déti
moznost, aby byl jeho stav zhodnocen po poroduu@®dblychom pak na zaklagoporodniho
vySeteni novorozence jednali protigni rodéa, podkopali bychom jejich autoritu.

Tato strategie je svymi zastanci povazovana zandesipravnou fi rozhodovani o
zahajeni intenzivni @é&. Nektefi zdaraziuji, Ze neni dvod nerozhodnout o postupu podle
prani roda jest pred porodem ddte3*’ S timto tvrzenim zasadmesouhlasim, jak vyplyva
z kontextu celé mé prace. Také v jedné z prvni@dcipeabyvajicich se paliativni éo
novorozence autd doporwuji: ,Jestlize existuje nejistota o viabiit mela by byt nejprve
zahajena resuscitace a zkuSebni intenzive paéle pokrdovat v ni Ize pouze po zhodnoceni
odpowdi a stavu ditte a po rozhovoru s rodi“ **® Podobi CHISWICK je feswdcen, Ze
pro WtsSinu dti plati, Ze pokud nema ditzavaznou vrozenou anomalii nebo nebylaeg
porodem pitomna fetalni bradykardie po dobu vice nekatik minut, je moréla a
pravdepodobr® i medicinsky fimerergjSi  alternativou zhodnotit odpey’ ditéte na
resuscitaci.®*°

Je napadné, Ze tato rozhodovaci strategie jerigpiana jen u novorozea@ to pouze
u extréme nezralych. Vyjimkou jsou jen vady nebo syndromygitované za neslitelné se
Zivotem (nap. trisomie 13, anencefalie). Kdykoliv pagdpii jakkoliv Spatné progn6ze quod

%% Srov. NUFFIELD COUNCIL ON BIOETHICS: op. cit.

%% Srov. BUBER, M.Ja a ty Praha: Mlada fronta, 1969. Srov. SCOTT, J. GOST, R. G., MILLER, W. L.,
STANGE, K. C., CRABTREE, B. F. Healing relationshémd the existential philosophy of Martin Buber.
Philosophy, Ethics and Humanities in Medigin2009, vol. 4:11. [cit. 2011- 4-11]. Dostupné z:
<http://www.peh-med.com/content/4/14.1

%7 Srov. PARIS et alJ. Perinatol, 2004. Srov. KAEMPF et alPediatrics 2009. Srov. BHATIA:J. Perinatol,
2006.

338 “When uncertainty about viability exists, resustita and a trial of neonatal intensive care mayihigally
implemented but can continue only after assesswofetfite infant’s response and condition, and dialguith
the parents."CARTER a BHATIA:J. Perinatol, 2001, s. 282.

339« _.a serious congenital malformation, or unleseth was fetal bradycardia before birth for more rihea few
minute, assessing the infant’s response to resugwitis morally and probably medically a betteteahative.”
CHISWICK: op. cit. s. 12.
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vitam i quod sanationem nejsou r&eli nejprve dotazovani, zda siep zahdjit Zivot
zachraujici terapii, ale nejprve se & dit I&:it.3*° Naopak neni sporu o tom, Ze je eticky
spravné pekonat pipadné pani rodét nekorigovat vrozené vyvojové vady spojené
s Downovym syndromem, protoZe by byly poSkozenyngailitte, akoliv je predem jasné,
Ze dit celozivotni postizeni uz ma. Volba raédio neposkytnuti intenzivni pé novorozenci
na hranicich viability je bezvyhradmespektovana, i kdyz tim mohou byt poskozeny zajmy
ditcte, které by pezZilo. Po zahajeni intenzivni @& uz gani rodét takovou roli
v rozhodovani lékd@ nehraje, protoZze se obvykle pobuge strategii,lécit dokud neni
jistota“. Nemam pro toto tvrzeni dostatek empirickydikatai, ale vyplyva to ze samotného
faktu, Ze ,strategie bezpodmimgho respektu k vodbrodica“ byla vibec adoptovani’
Kdyby rodice meéli moznost dalSiho rozhodovani, nemuseli bgdonarozenim dite ¢init
nezvratnou volbu nezahdjit intenzivnicp& obavy, Ze by jinak nemohli zabranit utrpeni
spojenému s agresivni terapii nebo riziku postiztite. Paradoxd tak jejich svobodna
volba nemusi byt zcela svobodna, podolako vySe popsané rozhodnuti o preventivnim
abortu®*? Etickou opraviinost této strategie zpochylje i zjis&ni KAEMPFa et. al., Ze
nedojde-li k porodu brzy po rozhodnuti poskytnoovarozenci pouze komfortni gié rodice
astji svoji piivodni volbu znéni ve prospch zahajeni intenzivni teraplé&

Lékat je @i uplatiovani této strategie zcela zbaven nejistoty. Zodgowst za
dusledky rozhodnutiig@souva na rode. RodEe jsou jedinymi rozhodovateli; jakakoliv jejich
volba je povaZzovana za spravnou. Vysledky awlje subjektivni rozhodnuti, neni je mozné

piedvidat. Se stejnymiétimi neni zachazeno stejrale podle fani jejich rodéu.

4. 2. 3. 1. 4. Individualizovana prognosticka strateji€“The Individualized Prognostic
Strategy’)

Tento pistup, ktery RHODEN povaZuje za typicky britskyhapije |€bu vzdy a
puvodni rozhodnuti f&hodnocuje podle klinického stavu &t Tato strategie jéasow
omezena tam, kde by pokowani v terapii znamenalorq¥iti #Zce postizeného die
(intrauterinni asfyxie). ¥Sinou vSak neni limitovanaasem, aby bylo mozné ziskat co
nejvice informaci (extrémni nezralost). Snazi shneyt okkma extrénmim prvnich dvou

piistupi, jak I&it do Uplné jistoty, tak nezahajitdéu pi pravcEpodobré Spatné prognoze.

%0 3rov. JANVIER et al.Pediatrics 2008. Srov. JANVIER et alActa Paed 2008.

%1 Sama RHODEN se neopira o systematicky empirickgkwgn. J& vychazim z polemiky, kterou rozpoutalo
soudni rozhodnuti vifpaduMiller v HCA. Viz poznamka 160. Také eticka analyzgppdu indického chlapce
s krvacenim podporujeijpzawr. Srov. KOPELMAN L. M. a KOPELMAN, A. E.Theor. Med. Bioeth 2007.
Viz s. 84-85.

%2 Srov, GROSSI. Med. Ethics2000, s. 245.

3 Srov. KAEMPF et al.Pediatrics 2009, op. cit.
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Zadny typ chyby nemusi byt za kazdou cenu wgow ani oBtovani potencialé zdravého
ditéte ani zachranaéice postizeného dfe, ale klinickym hodnocenim die se I€k#
pokousSeji oBma pochybenim zabranit. Tim, Ze jéda vzdy zahajovana, dostane kazdé dit
Sanci, a to je f@swdcivy eticky divod. Na druhé stranukortit 1écbu @i zavazné prognoze
se uz podle RHODEN tak eticky naléaxejevi.,Individualizovana prognosticka strategie*
dovoluje mozna azifiSnou ttiznost rozhodnuti. Lékase mohou liSit v tom, jak velka
pravéEpodobnost smrti nebo zavazného postiZzeni je prdast velka, aby ospravedivala
ukonteni l&by. V tomto ohledu je rozdil mezi prvnidvrtou strategii jen v mé jistoty.
Individualizovany pistup si podle autorky poklada otazku, jak velkaramirizika
ospravediuje rozhodnuti nechat dizentit a/nebo jak velky stugenejistoty nas opraiwuji
pokraiovat v péi. Pfi sledovani této strategie trva nejistota a dochaaybam. Léka a
rodice se trapi, zdacinili spravné rozhodnuti. Dodate mohou svého rozhodnuti i litovat.
RHODEN povazuje bolestné rozhodovani z@imprené povaze ¢thto dilemat a

w1z o\

individualizovanou prognostickou strategii za neflereseni.Rika: ,Jestlize medicinska
nejistota vede k morélni nejistpt zd4d se vhodfsi, trebaze &ZSi, celit této dvoji
nejednoznénosti, neZ ji skryt za statisticka kriteria neboretiprosnou moralni jistotu?**
Dominique HAUMONT se domniva, Ze l&ka®ii rozhodovani na hranicich viability se nyni
priklangji nejcast;ji k této strategir*

Pri analyze strategie vychadzi RHODEN iegpokladu, Ze intenzivni pe je
zahajovana vzdy (GROSS to expligitwyjadiuje i v ndzvu,zahdjit a pFehodnotit” -“initiate
and reevaluate), ale pokrauje se v ni nebo se ukiuje podle dalSiho hodnoceni stavu
pacienta®® Stejré jako RHODEN povaZuiji tento ffstup v situaci medicinské i etické
nejistoty za nejvice opra¥ny. Ma-li vSak byt skut@né individualizovanou strategii, musi i
na p&atku umoznit po zhodnoceni stavuéthtintenzivni p& zahdjit nebo nezahajit. To
Znamena, Ze neiwe jit o fFistup,zahajit a prehodnotit’, ale skutén¢ o ,individualizovanou
prognostickou strategii.“ Pak tato strategie ja&dina uznava, Zze nezahajeni nebo dkan
Zivot zachraujici terapie jsou eticky ekvivalentni.

Ve vSech pedchozich strategiich je postup d&edem a po narozeni se nekoriguje (s
vyjimkou ,modifikovaného statistickéhorfstupu®). F¥i této strategii se zasadni rozhodnuti
¢ini aZz po porodu dite. To je také jeji neptSi slabinou. Prvotni rozhodnuti se&jel bez
rodi¢t. Bezprostedrs po porodu jsou na novorozeneckém boxe &aiit jenom |éka a
sestry, ve sluzbcéasto Iéka jediny. Berit Stare BRINCHMANN a Per NORTVEDT uajv

$44“When medical uncertainty leads to moral uncertgjrit seems preferable, albeit harder, to confriese
dual ambiguities than to bury them under eithetist@al criteria or unrelenting moral certitude RHODEN:
op. cit. s. 40.

%5 Srov. HAUMONT: op. cit. s. 64.

%% Srov. RHODEN: op. cit. Srov. GROS$:Med. Ethics2000. Srov. GROSRioethics 2002.
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pojem,vitalita“ (“vitality”) , ktery pro ® reprezentuje znamkyule k Zivotu, které spatji
lékai a sestry v chovani d@te. Fenomeényvitality* je podle nich jednim z rozhodujicich
faktori pri rozhodovéani o Zivé@ta smrti na novorozeneckych jednotkéch intenziéiepHRi
prognostické nejistét ma intuitivni vnimani,vitality* ditte moralni vyznam, protoze
ovliviiuje rozhodovani zda pokmvat nebo ukogit intenzivni péi.>*’ Pojistkou proti
subjektivni a odliSné volbriznych 1éka je to, Ze rozhodovani vychazi z komplexniho pojeti
viability. Zivotaschopnost se posuzuje ze v3ecfclhiepspekt, ne pouze podle gestdho
tydne nebo fani rodéa. Dulezitou komponentou viability je i zhodnoceni stadittte po
porodu a jeho reakce na podporteghodu z intrauterinniho do extrauterinniho Ziveate,
neni to aspekt jediny.

V praxi wtSinou neni volba. Neni-li ditviabilni, neni medicinsky ani eticky spravné
zahdjit intenzivni p&, i kdyby si to rodte pali. Je-li viabilni, musime terapii zahdjit tgs
piipadny nesouhlas rafli. Volit mezi zahdjenim a nezahajenim lze pouzealyele-li
viabilita di&te sporna. Bkteré aspekty pro ni $dci, jiné zpochyhuji. Prikladem niize byt
porod dvofat ve 23. tydnu bez indukce zralosti plic kortikgidnimo perinatologickeé
centrum. Nazor rodi vyjadieny ged porodem je pak rozhodujicim faktorem v konén
rozhodnuti.

V postnatalnim obdobi se stav &t opakova& hodnoti, zpesiuje se prognoza.
VétSina rozhodnuti uz neni charakterudba nebo, je moznost volby. Lze-li vybirat mezi
raiznymi zpisoby terapie, je mozné zvazovat pradpa rizikoci nejlepSi zajem; riveme
tedy sva rozhodnuti opirat o pravidla, mizi morahejistota. Medicinska nejistot&asto
pretrvava, protoZzedtSina I€ebnych postupv oblasti viability plodu neni podégna dikazy.
Zavazné komplikace vyznamzvysuji pravdpodobnost zavazného postiZzeni. Se sniZujici se
mirou prognostické nejistoty lzetgmyslet o tom, zda pokravani intenzivni pé&e je
v nejlepSim zajmu dite, zda nezdnaji prevazovat zajmy tisit bolest, nezvySovat utrpeni. Na
vSech &chto rozhodnutich maji rotB moznost participovat. Intenzivnigdéze bez souhlasu
rodi¢t ukortit pouze tehdy, jde-li o medicinské rozhodnuti,tpte di€¢ umira. V situaci
nejistoty, kdy mame obavy o budouci kvalitu Zivotazhodnuti o uka¥eni agresivni terapie
neni tebacinit pod tlakemc¢asu. Je mozno opakowahovdit s rodgi, probirat stav déte
v ramci etickych konzilii, 1€ka i rodice si mohou vyZzadat nazor nezavislych stran — jinych
lékara, etiki, kneZi, pribuznych a patel.

Ackoliv sdilim nazor, Ze nezahajeni zZivot zadlij&ci 1&Cby je eticky totoZzné s jejim
ukontenim, z vlastnich zkuSenosti mohu potvrdit, Ze lpsiagicky je €zSi l&bu ukortit.

V pribéhu &by sili vztah k pacientovi, a protoZzet$inou neziskame Uplnou jistotu o

%7 Srov. BRINCHMANN a NORTVEDT: op. cit.
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progndze ditte, misto individualizované strategie se uchylujeamarvnimu gistupu,,lé cit
dokud neni jistota.“To neni ale chybou strategie jako takové. Jen daychi n€li byt tohoto
rizika védomi stejig tak jako nebezpé predtasného ukoteni intenzivni léby a n€li
bychom hledat kritéria, kterd by nepokwaani intenzivni p& ospravediovala. | kdyz je
nezahajeni intenzivni pé eticky ekvivalentni s jejim ukéanim, umo#uje
»individualizovana prognosticka stratefjigofi pochybnostech o viabilit dat gednost
zahdjeni, protoze dovoluje intenzivni terapii ukibpo opakovaném zhodnoceni staviteit

Vaznym medicinskym i etickym argumentem pro opé&édast individualizované
prognostické strategie kippochybnostech o viabilitje casna smrt ,neviabilnich* a snizovani
prognostické vahy niz&iho gestého tydne po feZiti prvniho tydne Zivotd® To je dileZity
faktor viability, ktery miZzeme posoudit aZz postnatéliuto informaci musime srozumit&ln
piedat rodiim. Jsem peswdcena, ze pokud l|ekanepgedstira ped rodEi, Ze existuji
jednoduch&eseni pro medicinsky i eticky nejedno&mau situaci, a nesnazi se zbavit své
nejistoty tim, ze konmé rozhodnuti f&sune na rode, je mozno spoteé domluvit postup,
ktery ponech&as na dalSi fiehodnocovani, aniz by omezoval autoritu &da autonomii
leékare ve vztahu k jeho pacientovi.

Tato strategie svou ot@nosti umoiuje adoptovat i nové medicinské&igiupy.

S vyvojem neonatologie se émi pohled na intenzivni pEé extrémr nezralych dti.
V kapitole zabyvajici se postnatalni adaptaci (42.21. 4) jsem vysilila, Ze WtSina dti
narozenych i na dolnim okraji viability resuscitacpravém slova smyslu nepebuje. K
podpde prechodu z nitro&lozniho do mimodozniho Zivota nynéasto staéi jen o malo vice,
nez co v dob vyzkumu RHODEN bylo povaZzovano za ,speciélnéipéa jednotkach, které
podporovaly spontanni dychani kontinuéinitetakem®*° Neddi-li se stabilizovat dé po
porodu bez pouZziti agresivni terapiesdi to proti jeho viabilié.

Individualizovany prognostickyifstup |ékd rozhodovani neulefuje a nezbavuje ho
etické nejistoty. Nedovoluje ani radim ani lékdim provést konégné rozhodnuti fed
narozenim dée. Umo#uje, aby kromi prvniho rozhodnuti po porodu byla vSechna dalSi
eticka rozhodovani sdilenad. Dava Sanci na Zivotmvetenciald viabilnim dtem, aniz
zaroveh zvySuje utrpeni a get dti se zavaznym postizenim. Nezabrani i chybnym

rozhodnutim, ale posuzuje kazdé&ditieho jedinénosti, ne jako fisluSnika ®jaké skupiny.

%8 Srov. MEADOW a LANTOSNeoreviews2003. Viz kapitola 4. 2. 1. 2. 2. s. 50.
%49 Srov. RHODEN: op. cit. s. 35. Viz kapitola 4. 212 4. s. 65.
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5. Fribéhy ilustrujici obtiznost rozhodovani na hranicichviability

Micah HESTER pnasSi do diskuze o zamech novorozence zajimavyrhnav
Doporiuje vytv&et ribeéhy, které by ukazaly vSechny zajmy, které jséurpzhodovani o
pacientovi ve e 3*° Také John D. LANTOS v knize The Lazarus Case @i§tizkach Zivota
a smrti na neonatélni intenzivnigpéormou eseje, ve které se prolinafilgghy. Na p&atku
bylo dit, ,které m¢lo zeniit, ale nezerfelo® a soudni fipad, kam byl autor pozvan jako
soudni znalec pravniky radi, Zalujicich neonatolog&® Fakta se daji shrnout dakolika
vét. Chlapec z prvnihcghotenstvi se narodil vagin&lrve 25. gestanim tydnu s hmotnosti
680 g. Po porodu nedychal, nehybal se, pulz nebyhthy, ale srdai akce byla slab
slySitelna. Fitomny neonatolog zahajil resuscitaci: zaintubalitd, prodychal ambuvakem a
aplikoval adrenalin do endotrachealni kanyly kenstaci srdce. Srdai akce se nezvysila,
ozvy zistavaly Spath slySitelné. Léka provadl neptimou srdéni masaz a sestra dale
prodychavala dét ambuvakem. Kdyz se po deseti minutach stasteditezrgnil, neobjevilo
se spontanni dychani, nebyl hmatny pulz, pouze paitoru petrvavala srd&ni akce,
neonatolog resuscitaci uk&h syna gedal do narée rodtum zentit a odesSel.

Po rékolika minutach rodie zavolali sestru, protoZze chlapeciaalapa¥ dychat.
Sestra rodiim vyswtlila, Ze jde pouze o agonalni vdechy, chvilkuédibzorovala a pak
odeSla. Po dalSi debbyly gaspy (lapavé vdechyetrgjSi a objevil se slaby pta Kdyz
piivolana sestra zjistila poslechem, Ze¢dia normalni srd@i akci, Sokovana zavolala
lekare. Léka, také Sokovan, ditzaintuboval a zddil ptijeti na jednotku intenzivni ge.
V pribéhu pobytu na JIP ditproSlo témst vS8emi komplikacemi nezralosticetre sepse,
intrakranidlniho krvaceni, bronchopulmonalni dygmaa Kkeci. Rodie spolupracovali
s lekdi, nikdo z nich nemluvil o progndze ani o ukeni |&€by. Dit bylo propusno domi
piiblizné po 6 nEsicich. Bylo krmeno gastrickou sondou &lanproblémy s dychanim, ale
nepotebovalo kyslik. UZivalo spoustou féla matka s nim dochazela tgdna fyzioterapii,
VyVvojovy program a terapfeci.

Po tech letech rode zaZalovali neonatologa a nemocnici. Obvinili i&ka poruseni
standardu p# tim, Ze nepokeaval v resuscitaci. Pravnici Zalujici strany vyzaalona svoje
otazky jednoznané odpo¥di. Porusil neonatolog standard — ano nebo neZnd: v ano
nebo ne? LANTOS neiite takové odpaydi dat. Misto toho vypraviifbéhy. Jsou to jeho

interpretace postdjneonatologa a rotli na pozadi vliastnich zkuSenosttinajiciho Iékée a

%0 3Srov. HESTER: op. cit. s. 367.
%1« _who should have died did not diel’ANTOS, J. D.The Lazarus Case. Life-and Death Issues in Neonatal
Intensive CareBaltimore: The Johns Hopkins University Press, 2088 s., s. 1.
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posléze vyznamného pediafra.

Vybrala jsem #&kolik pribéha, které dopiuji predchozi text mé dizertace a pomahaji
oswtlit etické problémy spojené s§éo novorozence na hranicich viability. Neuvadim
kazuistiky, objektivni medicinska fakta, ale mogrgezuneni urité situaci, o které jseretla
nebo se kterou jsem se setkala ve své praxi. Primih jsem pevypragla z knihy Lazarus
case v uvodu této kapitoly, druhy jsem rekonstrimwzareékolika ¢lanki, soudni spisy jsem
nentla k dispozici. Teti az osmy fibéh jsem prozivala s mymi kolegy spolu s kdi jejich
détmi. Devaty pibéh je znamé biblické vypré&wi o Abrahamo¥ smlouvani s Hospodinem o

zachranu spravedlivychrgd znéenim Sodomy a Gomory.

5. 1. Ribéh druhy —Miller v. HCA

V roce 1990 byla pani Milleripata do Women’s Hospital of Texas pro hrozici
piedcasny porod ve 22+4/7 gestam tydnu. Podle ultrazvukového vy&ati v den fjeti
plod odpovidal 23+1/7 gest@imu tydnu s odhadovanou hmotnosti 629 g. Naslégta u
matky diagnostikovana infekce, kterou [&dey tym povazoval za Zivot ohroZujici pro matku
pii dalsim pokraovani thotenstvi. Porodnik a neonatolog informovali tediZze,dit¢e ma
malé Sance, Ze bude porozeno Zjejestlize pezije,,velmi pravdepodobr bude mitd&zka
postizeni ¥etre detské mozkové obrny, mozkového krvaceni, slepotgnického plicniho
onemoc#ni, plicni infekce a mentélni retardacePodle vyjadeni otce mu léka rekli, Ze
.Nikdy nen¥li tak nezralé di, které by pezilo, a Ze cokoliv byethli, aby udrzeli di# nazivu,
by bylo zaloZeno jen na dohadecfi*Rodie si za &chto okolnosti neidli resuscitovat své
dité, protoze nechti, aby trpglo, kdyz pravédpodobnost feZiti je extrémé mala. Na zaklagl
informaci, Ze plod neni viabilni, ctit ,ponechat pirode, aby $la svou cestod™ Porodnik
sc&lil zdravotnickému tymu, Ze nenfeba, aby neonatolog bykitomen u porodu, protoze
resuscitace nebude zahajovana.

Otec odeSel z nemocniceridt pohfeb. Poté prokhla dalSi jednani se sestrami,
|ékari, administratory nemocnice a etickou komisi. Peratu bylo otci sdleno, Ze podle
federalnich a statnich zakiom nemocnénich postup (pozdiji se ukazalo, Ze neexistovaly)
musi byt poving resuscitovano kazdeé zivé @ditazici 500 a vice gramU porodu musi byt

piitomen neonatolog, ktery rozhodne o resuscitaciepathvu ditte. Otec pesto odmitl

%25rov. LANTOS:The Lazarus Cas@007.

83« _there was little chance of the infant being ideted alive.” “..it would most probably suffer s=e
impairments, including cerebral palsy, brain henf@ging, blidness, lung disease, pulmonary infektiand
mental retardation.” “...they had never had suctpgemature infant live and that anything they didstestain
the infant’s life would be guesswork?ARIS et al.J. Perinatol, 2004, s. 337.

%4« to let nature take its course PARIS et al.J. Perinatol, 2004, s. 337.
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podepsat souhlas s resuscitaci a na jeho dotadjyjakohl resuscitaci zabranit, mu bylo
fe¢eno, Ze by musel odvézt Zenu z nemocnice.

Stav rodtky se vSak zhorsil, bylo nutno indukovat porod prgkandiny. Za &kolik
hodin se vaginakhnarodila extrém&inezrala halicka s porodni hmotnosti 615 g. Po porodu
byla cyanoticka, hypotonicka, da bradykardii, ale gaspovala, sponté&nplakala a
grimasovala. Byla ihned zahajena resuscitace vakemaskou, nasledovala intubace a
pripojeni k ventilatoru, protoZe podlgifmmného neonatologgoto dité je Zivé a je to dét
které ma rozumnou Sanci zit...Je t@diteré nemusi mit nwirpoza@ji problémy. Jsou éti,
které preZivaji v &chto gestanich tydnech — s touto vahou a pégede jim dai dobwe.“°
Apgar skore bylo 3 v 1. miniita 6 v 10. minit Po rékolika dnech doSlo kéEkému
intrakranidlnimu krvaceni. #em dalSich 8 #sial do propustni byla hoticka mnohokrat
reintubovana a resuscitovana bez protestu ¢iodiRodice vSak trvali na postupu
.neresuscitovat* a vyhnout se vSem ,heroickym* Ziwachraujicim vykomim. Souhlasili
jen s lI&bou zaji$ujici komfort a odstrami bolesti (nap ventrikuloperitonealni shunt).

V sedmi letech heol¢cka nechodila, nemluvila, neposadila se, nenajedadrzovala
cistotu. Mela détskou mozkovou obrnu se spastickou kvadruparéziaiemi, byla mentake
retardovana a slepa. Vyzadovalacip@4 hodin den& Rodie zazalovali nemocnici a
Columbia Healthcare Corporation (HCA) pro ubliZzeai zdravi a nedbalost. Texasky soud
rozhodl, Ze resuscitace byla uskunéna bez souhlasu radi a Ze zanedbani nemocnice a
HCA zpisobilo poSkozeni dite. Riznala Millerovym 29,4 miliod dolafi na minulé i
budouci I€ebné vydaje, 17,5 miligdnjako Urok z &chto vydafi a 13,5 milionu jako nahradu

&kody358

Odvolaci soud (Texas Court of Appeals) v roce 28@@til rozhodnuti nizSiho soudu
arozhodl, Zze Millerovi nedostanou nic. @werdikt zdivodnil tim, Ze podle Texas Natural
Death Act mohou rode odepit Iécbu di€ti pouze tehdy, je-li jeho stav kvalifikovan jako
Lerminalni. ,Terminalni stav znamena neiélny stav, vznikly poramim, chorobou nebo
nemoci, ktery podle medicinského posouzeni vedmrit behem 6 rmdsiai, i kdyz je
poskytovana Zivot zachrajici lécba podle pevazujicich medicinskych standard®’
Obvykle je k gekonani rodiovského odmitnuti by treba rozhodnuti soudu, ale jdiuje-li

urgentni lébu di&, které neni terminahnemocné, neni rozhodnuti soudu nezbythé¢Soud

%5« _this baby is alive and this is a baby that hasreasonable chance of living....is a baby thandt

necessarily going to have problems later. Therelzbies that survive at this gestational age thatith this

birth weight, that later go on and do wellPARIS et al.J. Perinatol, 2004, op. cit. s. 337.

%% 35rov. PARIS et alJ. Perinatol, 2004, op. cit. s. 338.

%7 “Terminal condition means an incurable conditionused by injury, disease, or illness that according
reasonable medical judgment will produce death widix months, even with available life-sustainiregatment
provided in accordance with the prevailing standafdnedical care. LORENZ: op. cit. s. 187.

%8 ANNAS: op. cit. s. 2119.
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nenaSel Zadnou autoritu dovolujici rodm odepit urgentr potebnou Zivot zachraijici
lécbu ditti s neterminalnim poSkozenim..Prohlasil, Ze je pro & nemozné rozhodnout
,mezi poskozenym Zivotem a zadnym Zivot&r.”

Millerovi se odvolali k Texaskému nejvysSimu sol8upreme Court of Texas), ktery
ve slySeni v roce 2003 potvrdil rozsudek odvolacsbadu, ale své rozhodnuti tadnil
jinak. Rekl, Ze rodie jsou povazovani za ty, kigini rozhodnuti za své ditale také zminil
roli statu jako parens patriae dovolujici zaltojestlize rodée nejednaji v nejlepSim zajmu
ditéte. Ackoliv leékar, ktery provadi 1&bu bez souhlasu, se dopousti ublizeni na zdrapiatie
to v naléhavych situacich. Jestlize nezahdjeitiyléna za nasledek smrt, v akutni situaci je
vzdy lepSi Iébu zahdjit nez netit. Soud citoval vypo¥d” neonatologa, Ze ditmohlo byt
spravié ohodnoceno az po narozeni. Podle nadzoru sga#ékoliv rozhodnuti Millerovych
pred narozenim Sidney bylo nétraloZzeno na spekulagi;nemohlo byt pl@ informované.”
Lékat pritomny u porodu se musel rozhodngue zlomku vtéiny, zda poskytne Zivot
zachraiujici 1&cbu. V této situacinebylcas ziskat souhlas radli k |&bé nebo zahajit soudni
Fizeni k pekonani nesouhlasu radi, aniz by to ohrozilo Zivot die 3*°

V piipadu Miller v. HCA, nachazim &kolik bodi hodnych zdrazreni. Stanovisko
soudu, Ze rozhodnuti radi pred porodem dfte nentize byt informované, dava léka
moznost vySéit novorozence po narozeni, zhodnotit jehdiséviabilitu a znovu rozhodovat
0 zpisobu I€by. RodEe maji moznost svéigodni rozhodnuti fehodnotit. Dig tak dostava
Sanci, aby o &m bylo jeS¢ znovu rozhodovano ifidividualizovana prognosticka strategie”
Na uskali tohoto fistupu jsem upozornila.fipominam, Ze ani postnatalni vy&ati neugi
piesré st&i, ani viabilitu, natoZz progn6zu dfe. Neonatolog musi bez r@édi rozhodnout
béhem rekolika sekund, zda intenzivni déu zahaji nebo poskytne jen paliativni terapii.
Rodike mohou byt &astni az dalSich etickych rozhodovani, v nichz dabo nedaji
informovany souhlas se zvolenou alternativou.

Rozhodnuti neonatologa na porodnim séle resustityaoskytnout intenzivni pé
podle jeho zhodnoceni viabilnimu novorozencitég givodni nesouhlas rotli je eticky
obhajitelné. Lékase rozhodoval ve chvili a domnival se, Ze kon&jlepsSim zajmu déte.
Stanovisko soudu, davajici v tomto konkrétnitipadt za pravdu neonatologovi, by vSak
nentlo byt obecnym navodem pro resuscitaci extrémeeralych novorozeiidoez ohledu na

komplexni posouzeni viability.

%9 “The court found no authority...allowing a parem withhold urgently needed life-sustaining medical
treatment from children with non-terminal impairngn.” “...between impaired life versus no life all. ”
LORENZ: op. cit. s. 187.

360 5 split decision on whether to provide life-sustmig treatment...there simply was no time to ob{#ie
parent’s) consent to treatment or to institute legi@ceedings to chalanges their withholding of semt without
jeopardizing Sidney'’s life.PARIS et al..J. Perinatol, 2004, s. 339. Viz poznamka 160.
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Zarazejici je rozpor mezi informacemi, které dostadice pred porodem a na jejichz
z&kladt se rozhodovali, a ndzorem lé&aktery intenzivni p@ zahajil. Nezvazovani ukéeni
intenzivni pée @i komplikaci vyznama zvysujici riziko zavazného postizenibec nebylo
pirednmétem soudniho projednavani. Z popistippdu to vypada, Ze v débtézkéeho
intrakranialniho krvaceni brzy po narozeni, kteiigtgk extrémni nezralostitipliZilo jistotu
t¢Zkého postizeni tééh ke 100%, ani $ opakovanych resuscitacich |ékaani rodie
neuvazovali o ukateni pé€e. Ristup“lé ¢it dokud neni jistota’prinesl této halicce mnoho

fyzické bolesti a utrpeni, jejim ragim mnoho bolesti a utrpeni psychického.

5. 2. Rib¢h treti

Prvorodika, 25 let, byla fijata ve 24. ukoteném gestamim tydnu (24+0) pro odtok
plodové vody. €hotenstvi bylo chiné, vzniklo po spontanni koncepciii RySeteni byly
potvrzeny laboratorni zndmky chorioamnionitidy &nugily vaginalni nalez. Sonograficky
byla zjiS€na poloha plodu koncem panevnim, hmotnostni odi@@dgs Kardiotokograficky
zadznam s&dcil pro hypoxii plodu. Porodnik i neonatolog hdiios obéma mladymi rodii.
Sclili jim rizika pro matku g provedeni cigakéhorezu i rizika pro dit pii jeho odmitnuti.
Rodie byli informovani, Ze podle Ustavnich vyslégiki provedeni cisgkého mé dé kolem
50% Sance narpziti. ReZije-li, ma asi 25% riziko zavazného celozivotngustizeni. Rodie
odmitli akutni cisgsky ez, ale pali si zahdjit intenzivni pg& umozni-li to stav déte po
narozeni.

Ctyti hodiny po pijeti se narodila vaginatn hokicka vazici 685 g s porodnim
porarenim (hematom na hlay. M¢la bradykardii a byla hypotonicka, ale okamzfio
prodechnuti vakem s maskou shaieakce nastoupala k normalnim hodnotam. Se sarhlas
rodici se gitomny neonatolog rozhodl poskytnout ,prozatimmitenzivni péi (,zahajit a
opakovad hodnotit gistup). V5 minutach Zivota byla h&kka intubovana a byl ji
profylakticky podan surfaktant. Pargwezeni na neonatalni jednotku intenzivnéepéyla
pfipojena na konvemi ventilator se #dnim rezimem. Kanylovaly se pujpé cévy a
cirkulace se podgila volumexpanzi a dopaminem. V sedmi hodinach taivbyl pro
zhorSovani oxygenace aplikovan druhy surfaktantetiTden Zivota se zahajila kura
ibuprofenu pro hemodynamicky vyznamnou é&aou tepennou dej. Sonograficky bylo
patrné intrakranialni krvaceni |. stupfICH). Ctvrty den Zivota kardiopulmonalni stabilita
umoznila extubaci dite a podporu dychani nazalnim kontinuélnibetipkem (nCPAP).

Sesty den Zivota se objevily apnoické pauzy. @lwkem byla potvrzena progrese
intrakranialniho krvaceni s ro¥8him komor a hemoragickym infarktem v parenchymu

vlevo. Etické konzilium slozené z léka naSeho neonatologického @thi nedosSlo
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k jednotnému z&ru ukortit prozatimni intenzivni p& protoze halicka neumirala. | kdyz
se zpesnila progndza dite ve smyslu vySSiho rizika amrti a zavaznéhoipest @i preziti
oproti Udagm sdlenym rodtam pred porodem, ani zvazeni kvality Zivota nevedlo
k rozhodnuti nepoketmvat v terapii. D& bylo zaintubovano afjpojeno na ventilator. Rotk
byli informovani o zavaznosti krvaceni do mozkwatdasili s |€ék&i pokratovat v intenzivni
p&i do pripadné Zivot ohroZujici komplikace. DalSi den ZavdbSlo k spontanni perforaci
tenkého seva. Ri druhém etickém konziliu souhlasili vSichniifpmni s tim, Ze poktmvani
intenzivni pée a WiSni operace by nebyly v nejlepSim zajmuétdit protoze by pouze
prodlouzily utrpeni a umirani dfe. Toto stanovisko bylo opakowaprobrano s rodi a na
jejich zadost i s babkou digte ze strany matky. Spdi® jsme dospli k rozhodnuti
neprovést operaci a nepokoxat v intenzivni p&. Rodice i babtka se s hdickou
rozlowili, ale negali si zistat az do konce. Zvysili jsme mérdavku kontinualé podavané
analgosedace a lintka byla extubovana. Po extubaci dychalglamormalni srdéni akci,
nentla piiznaky bolesti. Zetdela pokoji o i hodiny pozdji v mém nardi obklopena

sestrami.

5. 3. Ribe¢h ctvrty

Dvojcata, chlapci, se narodili dvaceti osmileté prvotodi cisésky fezem po
nezddené indukci porodu ve 26+3/7, tedy v tydnu, kdyngjenom intenzivni @& ale i
resuscitace povazovana za povinnoghdkenstvi vzniklo in vitro fertilizaci (edchazel
hyperstimul@ni syndrom) a bylo ukdfno pro dlouhodoby oligohydramnion plodu A p
intermitentrd odtékajici plodové vadod 12. tydne. Dvég A meélo porodni hmotnost 835 g a
zentelo necelych 5 hodin po porodu na resgifaselhani fi hypoplazii plic zgisobené
oligohydramniem a komplikovan&zkym syndromem respiai tisre a oboustrannym
pneumothoraxem. Dv&g B vazilo 900 g, po narozeni byl@éio pro adnatni infekcicetn
umglé plicni ventilace, stav byl rychle zvladnut a elgého poporodni jgbéh odpovidal
stupni nezralosti az do 65. dne Zivota, kdy se apetiselné kyly zkomplikovala rannou
infekci. Chlapec byl propudt domi po 88 dnech hospitalizace tydereg vyp@itanym

terminem porodu v dobrém stavu.

Matka byla v dob damrti prvniho chlapce na poopéném pokoji, otec nebyl
v porodnici, rodte své dit nevictli. M¢li dva dny na rozmyslenou, zda sep vydat tlicko
ditéte po pit¢ pripadré zaidit poheb. Rozhodli se, z&lb Zadat nebudou. Zdi troky prisli
s druhym chlapcem na na&tsky den, ktery kazdoto¢ poradame pro &i narozené
s hmotnosti mensi nez 1000 g. Matka mi vypia@yvze po flroce od porodu za@la mit velké

zdravotni problémy, které bylyrgmeé zpisobeny posttraumatickym stresem. Nemohla se
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vyrovnat s tim, Ze své zégaié dit nevictla, Ze umiralo samo i beZifpmnosti otce, Ze na
nemaji Zzadnou pamatku a ani dév kde je pofbeno. Rodie litovali svého rozhodnuti
nezadatdo ditéte a nestarat se o jeho dalSi osud. Matkla ocit, Ze se s umrtim nevyrovna
do té doby, dokud nezjisti, kde je jejich syn flmn. Pod#élo se nam dotazy na patologii i u
pohtebni sluzby zjistit, na kterénthitove bylo di€ ulozeno, takZze rote nyni maji misto,
kam mohou za zefralym dittem chodit.

Maminka mi pak v mailu popsala, co prozivala po tisyna, a odpasdéla na moji
otazku, zda by rozhodnuti o zahajeni intenzivnéepé@a hranicich viability #lo byt
ponech&ano na rog&ich. Tehotenstvi bylo od p@tku podle jejich slov problematické a ve 24.
tydnu se dostala do situace, kdy hrozégsasny porod. PiSeTehdy jsem ani netuSila, co je
to neonatologie, takZze o problematice nezralyett gem opravdu neédéla wviibec nic a o
jejich Sanci na Zivotjiz dle rekterych kvalitni nebo nekvalitni jsem riemySlela. Pamatuji
si to jako dneska, lezela jsem na ultrazvuku a inhavme pan doktor....... a informoval mne o
tom, zZe paklize budu rodit de@kolika hodin, tak se musim rozhodnout, zda @éhdidete
ozivovatci ne. Ja,clovek, ktery o tom nema ani paru, jsem z toho byla ostor zdSena a
ténmer* v hysterickém stavu jsem volala manzelovi, co imed@lat. P7iSlo mi to strasa nefér
a straSw sobecké, aby po nagkuo toto rozhodnuti clit Nen#li jsme informace, nexdéli
jsme, co to obnasi, no préstebylo v naSich silach se rozhodnout. Msttto ti moji kluci
vtom Wisku vydrzeli jest 14 dni, takZe jsem byla uZma toho, abych bez jakychkoliv
informaci rozhodovala o Ziveta smrti naSich é&i. KdyZz se na to divame étpe po tch
zkuSenostech, kdy jiz vime, co to obnési mitnditozené 26. tyden, tak si stale myslime, Ze
posledni slovo by na 100 procerglnmit Iékai a je velmi sobecké (tak to vidim j&) nechévat
toto rozhodnuti na rodich, aby se patapili, jestli udelali dobrou \ec ¢i ne. DalSi otazka je,
kdo dal komu pravo rozhodovat o tom, kter@ ¢ zachranim a které ne — jaSfsme
videli, Ze dit narozené ve 30. tydnuude dopadnout do budoucna daleké mez dig
narozené ve 26. tydnu a naopak, safepz. Je to stradé individualni a nikdo nema pravo
vzit tomu miminku Sanci alespto zkusit se s tim poprat a ten Zivot vybojovatinv to na
nasem... — jsemres\wdcena, Ze opravdu céita proto se vSim, co mu stalo v eegtopral a
ten Zivot si vybojoval — nejenom Zzivot ale i zdraygimre, ja ktera jsem byla na uiém
oplodreni a jiz z toho jsem ¢#ta opravdu velké zdravotni problémy, bych byla rddiyby ...
(prvni dvoge) zil byt s jakymkoliv postizenim. \dd jsem plno maminek hendikepovanych
deti, které jsou rady za to, Ze tytdmaji, a vidla jsem plno dchto dti a rekla bych, ze
vetSina z nich je &strejSi nez jejich - v uvozovkach - zdravi vrstevnieakze nikdo nema

pravo rozhodovat o Sanci na zivot."

Na tomto pibéhu chci ukazat, jak ,informovany* je informovany wdas nebo
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nesouhlas i hrozicim gedcasném porodu. &oliv neonatolog se snazil matce vysi
Sance a rizikadi narozenych na hranicich viability, matka to viak, Ze nerli informace,
newdéli, co to obnasi, a nebylo v jejich silach se rahtmut. Neni to asi otazk&asu, na
rozhodnuti o postupu u zéetého chlapce i rodice dva dny, a i@sto pozdji toto
rozhodnuti povazovali za Spatné, gastSlocast&né napravit. Pedstavim-li si, Ze bychom se
bezvyhrads podidili pfanim jinych rodit neposkytovat intenzivni péa oni za gjaky ¢as
po umrti di¢te nahlédli, Ze jejich volba nebyla spravna, pretoengli dostatek informaci,
nevim, jak bychom gy postoj ospravedinili. Nesouhlasim zcela sdimgim nazorem v tomto
piibéhu, Ze je od Iékaé sobecké chtit po rogich, aby rozhodovali. Jsou to roédj kdo
ponesou nasledky své volby, oni budou se svyrtedit proZivat bolest intenzivni g
oddalenou smrt nebo cely Zivot gowat o postizené dit Z tohoto pibéhu si odnasim
poselstvi, Ze bychom seénsnazit hoveit s rodti tak, aby nerdli pocit, Ze jsou ve svém
rozhodovani sami, a také Zze nemardlatdxedem rozhodnuti, ktera nelze vzit zpatky. Jsem
pieswdéena, Ze rodie se lépe vyrovnaji se ztratou&tdt pokud ¥di, Ze dostalo Sanci a
udélalo se pro 8, co bylo ,v silach mediciny*.

5. 4. Ribsh paty

Prvorodika, 26 let, byla fjata pro hrozici pedcasny porod dvaépt 23+3/7 tydnu.
Téhotenstvi vzniklo po hormonalni stimulaci ge@asny porod nastal patrrv souvislosti
s amniocentézou a hnisavou amniitidou. Hmotnostiiad plod byl 590 a 600 g. Protoze
matka rodila v méhnez 24. tydnu, kdy nezahajujeme intenzivniig@=z souhlasu rodi,
byli rodi¢e informovani o Sancich a rizicicktdnarozenych na nasem atkhi, pokud se
narodi Zi¢ a bude jim poskytnuta intenzivni @ Bylo jim feceno, Ze ze Ziv narozenych
déti na naSi klinice aifpatych na jednotku intenzivni pé ve 23. tydnu, iigZije asi 60%,

z nichz 70% nemd zavazné invalidizujici postizeé jeS¢ nam nepezila ol¥ dvojicata
narozena v tomto tydnu. Ra@ei podepsali, Ze si n&g)i ti resuscitovat, ale ctji, aby byla
zahjena intenzivni pé, budou-li novorozenci dychat. Dohodli jsme sejritenzivni péi
poskytneme podle stavwetd, projevi-li dostatené dechové Usili a budou-li reagovat na
terapii, ale Zze pravgpodobré nebudeme Ugpni, nicmén to zkusime (prozatimni intenzivni
p&e).

Holcicka B vazila 480 g, spontatindychala, na porodnim sale byl aplikovan
surfaktant, poté byla extubovana a na &eld se adaptovala relati&rdoke pri distereni
podpde. Hemodynamicky vyznamnou ofewnou tepennou dej se nepod#o zcela uzaiit
kurou ibuprofenu. Ve 48. hodirzivota byla haticka intubovana pro nepravidelné dychani, a

hypoventilace vedouci k respird acidoze. | fi umglé plicni ventilaci nebyla po respimai
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strance stabilni, v 65. hodinse vytvdil pnemothorax a nasledndoslo k &zkému
intrakranidlnimu krvaceni provdzeném anémii, hyperit tachykardii aikéemi. Paty den
byla @i hranini viabilité¢ a zavazném porani mozkové tka& po dohod s rodti intenzivni

p&e ukortena a halicka v 91. hodia Zivota zenhela.

Holcicka A vazila 460 g. Adaptace na porodnim séale i deleni probihala stefn
jako u druhého dvogte, ale od 4. hodiny Zivota se zhorSoval syndrespir&ni tisrg, byl
podan druhy surfaktant a &ibylo ponechano na ventilatoru. Od 24. hodiny bg&ena
hemodynamicky vyznamna tepenn&ejupro tlakovou nestabilitu bylo nutnégat kardialni
podporu katecholaminy. Kura ibuprofenem nebyl&eisgrolongaci usggna, podani indocinu
jen zvyraznilo nezadouciciinky terapie. Ve 2. tydnu se stav zkomplikoval grasgativni
sepsi. Respitai selhani f infekci jsme nakonec zvladli tryskovou ventilatefol¢icka byla
propuséna po 174 dnech hospitalizace s 21 diagn6zami &r@xtrémni nezralosti a
spontanniho porodu dvgte. Vyviji se dofe, dla rodicam radost a jest pred tetimi
narozeninami se ji narodil donoSeny Erak.

V prabéhu pobytu na oddleni JIP, kdy halicka uz ngla nejhorSi obdobi za sebou,
vyprékli rodice o svych pocitech pro dokumentarni film o extrémmezralych dtech.
Maminkaiikala, Ze se jim narodili @gvholkCicky. Jedna 4. den Zivota zésha a teprve tehdy si
rodice uwdomili zavaznost situace, vzlyvSude se piSe, jak tytoetl prezivaji a nemaji
zadné problémy.“Na tomto pibéhu chci ogt dolozit neinformovanost ,informovaného
souhlasu“. RestozZe rodie podepsali, Ze si n&i resuscitaci, a souhlasili s tim, Ze intenzivni
p&i zahajime, jen dovoli-li to stavétd, a nebudeme v ni pokmvat @i zavaznych
komplikacich, rodie tyto informace vyisnili z pangti a teprve po smrti druhé hiatky
pochopili, Ze extrémh nezralé dit nemusi pezit. V dalSich 5,5 #sicich se dostata¢
pieswdcili o tom, Ze to neni jednoduché ,vypiplat* éiitarozené ve 23. tydnu. V g@teinich
tydnech, kdy stav hoicky byl kriticky a zkouSeli jsme nestandardni metaduntilace, jsem
zapochybovala o ospravedInitelnosti naSeho jedmdnipZze se mi zdalo, Zze fyzické utrpeni
ditéte i em@ni bolest rodiu vysoce pevySuji nejisty prosth intenzivni p&e. Nebyla jsem
si jist4, zda nasSe z4jmy neonataldécit a zachréovat Zivot nejsou v protikladu k zajim
ditéte. Rodée nezapochybovali nikdy. Jejicligs\wdceni, Ze halicka prezije a bude se dod
vyvijet, povzbuzovalo i nas. Po narozeni donoSes®uoozence mi maminka napsalie to
nadherny pocit, kdyz si vzpomenu r{ablcicku) ,jak je vypiplana, ,tak* (chlapec),kromé
kojeni a gebaleni nic nepaebuje.”

Jest jednu zkuSenost si z tohotdilghu odnaSim. | kdyZz jsme se&ed porodem
s rodti dohodli, Ze ,to zkusime®, protoze viabilita ob@loda je velmi nejista, pro rode

neslo o Zzadny ,pokus”, ale zé&eta jim jejich hoticka. Na to, Ze se s umrtim vyrovnalighm
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jist¢ vliv preziti druhého dveépete bez nasledk ale stejnou situaci prozila i maminka
v predchozim fibéhu, i ji tak popisovala. Hlavnimastodem gijeti smrti ditte podle mého
nazoru bylo ¥domi, Ze di dostalo Sanci, Ze s nim rodi mohli prozit jeho kratky Zivot,
podileli se na rozhodnuti nepokowat v invazivni pé, ktera mu nemohla pomoci, a byli

s nim v dob smrti.

5. 5. Rib¢h Sesty

Rodite, Amertani, fijeli na nav&vu Prahy z Irska, kde préypracovali. Matka byla
piijata ve 22+5/6 pro figdiasny porod dva@pt v kthu. Hmotnostni odhad pladoyl kolem
500 g. Rodie jsme informovali, Ze jsme dosutljali pouze 11 dti narozenych ve 22. tydnu
na nasSi jednotku intenzivni & pezilo z nich 7. V korigovanych 2 letech jsme zatim
vySefili 5 déti, 3 z nich maji&kou poruchu zraku az slepotu. Rasi esto pali zahajit
intenzivni péi, pokud se &i narodi Zi¢ a budou fiznivé reagovat na podporurgchodu
z nitroctloZzniho Zivota. Byli si ¥domi toho, Ze fijde ocasow limitovany pokus (prozatimni
p&e, ,zahajit a opakovad hodnotit @Fistup®). Matka dala souhlas k ciskému fezu.
Narodily se zivé hdicky, meély snahu dychat a srtéiei akce stoupalaip prodechnuti
ambuvakem.

Dvojce A nelo porodni hmotnost 495 g, dwej B 480 g. Ob déti byly intubovany
podle tehdejSich zvyklosti. Byla jsem jakoistuzba pivolana z domova, ifsla jsem na
porodni sal pravv okamziku, kdy byly hd@ii¢cky zaintubovany, starala jsem se o deopB.
Aplikovali jsme surfaktant arfpvezli hoti¢cky na jednotku intenzivni gé, kde byly napojeny
na nizky rezim oscitmi ventilace, byl aplikovan druhy surfaktant. Nganjsem spolu s
kolegou nejmensSi pochybnost o spravnosti zahajgenzivni pée. Hokicky byly dolre
prokrvené, mily normalni srdeéni akci i tlak, gidychavaly k ventilatoru. DalSi adaptace
probihala porérn¢ dol¥e vzhledem k stupni nezralosti, jen 2 dny byla Wleke podptena
nizkymi davkami dopaminu, pro netoleranci dukyl navic podavan kontinu&rinzulin.

V noci 8. dne Zivota u dvdgte A doSlo fi mé sluzig ke spontanni perforaci tenkého
streva, relative casté a obavané komplikaci u novoroZema prahu viability. Do ranniho
rozhovoru srodi se mi pod#lo udrzet di¢ cirkulatné stabilni bez poruchy vriitiho
prostedi. Rodée si gali jeS€ dat ditti Sanci a zkusit viieSit situaci chirurgicky. i dobrém
celkovém stavu dite jsme souhlasili s vykonem a zavolakitské chirurgy. Ti nebyli
zpatatku geswdéeni o smysluplnosti ifSni operace v tomto gegtdm stdi, ale na nasi
indikaci operaci provedli. &xem vykonu vSak doSlo k cirkuai rozlad s €Zkou hypotenzi a
v bezprostedre po operaci k zavaznému intrakranialnim krvacen¥mskupré oboustrané

Intenzivni pée byla se souhlasem rédiukoniena.
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Holcicka B podstoupila po neusthu farmakologické by 9. den Zivota
chirurgickou ligaci otekené tepenné deje. Levostranny pneumothorax vyZadoval
kratkodok® hrudni sani, dalSi poopéra pribéh uz byl nekomplikovany. Od 17. dne
tolerovala halicka privod cukfi bez podavani inzulinu, parenteraliivpd byl ukorgen,
plnou enteralni vyzivu vlastnim mas&ym mlékem fijimala od 37. dne. Z ventilatoru byla
odpojena 43. den Zivota, do 86. dne byla na disigmodpde dychani nazalnim kontinualnim
pietlakem (NCPAP), do 105. dne Zivota, tedy do 3strpenstruéniho tydne, byla zavisla na
kysliku (stedni stupg bronchopulmonalni dysplazie, chronického plicnitreemocsini).
Dostala 5 koret#nich transfuzi. Ultrazvukem bylo diagnostikovantrakranialni krvaceni |.-
II. stuprgé vlevo. Od 33. tydne byla patrna retinopatie ngztaloboustranll. stupre ve Il.
z6ére tempordlg, ve 34. a 35. tydnu mirna elevace avaskularnitho, y#ed propudnim ve
39. tydnu byl nalez hodnocen jako retinopatie resgbez nebezpeprogrese do prahového
stadia. Haticka byla propugna donti po 119 dnech hospitalizace s hmotnosti 2300 gy3 dn
pied planovanym terminem porodu. Ramiodjeli do Irska, kde jinkekli, Ze jejich di¢ se
narodilo na nejlepSim moZzném ndisprotoZze oni by programeéw tak nizkém gestaim
tydnu intenzivni p& neposkytli. Hoticka nyni Zije s rodi na Florick. V z&i 2010 ji bylo 6
let a je to zdravé dit které @la svym rodtim radost. Bhem prvnich let péebovala
fyzioterapii, fecovou terapii, navévovala izné odborniky a podrobila se mnoha vigeim
véetns magnetické rezonance hlavy. ¥igdetech néla primérné vysledky v psychologickych
testech. Maminka nam pravidélposila fotografie a zpravy o zdravotnim stavuePi
denrg na nas s manzelem mysli &adji nam, Ze maji takovou krasnou &oku.

Tento @ibéh ponecham bezétsiho komentée. Jde spiSe o zazrak. Vesledacich
prostedcich se alas objevuji zpravy o sengdich gezitich dti s hmotnosti ménnez 400 g,
ale tyto @ti jsou wtSinou hypotrofické (hmotnost mensSi nez by odpdeidédi téhotenstvi)

a gestan¢ starSi nez heicky z tohoto pibéhu. Dosud bylo publikovano jen desettid
narozenych ve 22. tydnu, které byly vygee v 5 letech &ku, z toho sedm bylo z naseho
pracovist.>®* Toto je tedy jedenacta Rotka, o které vim. Na g@tku ibshu byli rodie,
ktefi se v jim nezndmé zemi rozhodli¢gw do p&e zdravotnickému zZ&eni, o jehoz
vysledcich nic nesdéli, a dat divéru zdravotnikm, které neznali. Nyni maji jednu zdravou
hol¢i¢ku, které v prvnich letech Zivot@&movali zvySenou p#, ale ze které maiji radost a jsou
vdéeni, Ze ji maji. O zeielé hoticce se mnou maminka nikdy nemluvila. Domnivam se, 2
se rodte se smrti déte vyrovnali, protoze citili, Ze spalee s |ékd& udglali vSe, co bylo
v jejich silach. Mizeme se ptat podobnjako v gibéhu patém, zda bylo spravedlive

poskytnout intenzivni @é v tydnu, kdy byla ¥tSi pravépodobnost Spatného vysledku nez

361 7] ATOHLAVKOVA et. al.: Acta Paediatr, 2010.
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prosgchu a kdy skui@¢ jedno dvoge zenitelo.

5. 6. Ribéh sedmy

V ukonteném 26. tydnu se narodila ticka vazici 805 g, kterou ragi nechtli. Méli
obavy z toho, Ze by nezvladli §éo postizené dé Také si neféli, aby hendikepovany
sourozenec negatignovliviioval Zivot jejich zdravéhoiiletého chlapce. iedcasny porod
hrozil od poloviny 25. tydne, kdy odtekla plodovada. Matka byla feloZzena na naSe
pracovisé, kde oSdijici Iéka indikoval tokolyzu k tlumeni &ozni ¢innosti a antibiotika
k 1é¢b¢ zaretu, podal kuru steroid k indukci plicni zralosti plodu. Bylo dostatelasu
promluvit s rodéi o pravdpodobnosti peziti a geziti bez zavazného postizeni. Redse
také doz¥déli, Ze od 25. tydne &i resuscitujeme a zahajujeme intenzivnéipévsech zi¢
narozenych &i. Odmitli cis#sky ez, ktery byl indikovan pro polohu koncem panevidm
oligohydramnion (nedostatek plodové vody). Souklagenzivni pé o dit dali, ale zarove
fekli, Ze pokud dé prezije, umisti je do nahradnigqeé

Holcicka byla po pekotném porodu hypotonicka, nedychal&|ari¢zkou bradykardii.
Nereagovala na infeai manévr Neopuffem (3x aplikovan pozitivnfegak 20 cm HO
maskou po dobu 5 sekund), proto byla prodychavanbusakem. Jeden pokus o intubaci
nebyl UsgsSny, proto se poktavalo v unglé plicni ventilaci ambuvakem. V 5. mirutivota
se normalizovala srdai akce a prokrveni, postupse zlepSovalo spontanni dychani. Ve 20.
minuté Zivota byla halicka transportovana na jednotku intenzivnégpé@a disteéni podpde
nazalnim kontinualnim pozitivnim tlaku (nCPAP) snimalnimi naroky na kyslik.

Rodice své dit nechtli vidét. Matce byla na jejiigdni zastavena laktace, ota@Spl
za oSatujici Iékakou s nazorem, Ze jg/eba eliminovat problém.;Problém*“ se v prvnich
dnech Zivota adaptoval dib Hokicka spontan& dychala s disteémi podporou, byla
cirkulacné stabilni (tlak byl néfen invaziv v pupeni artérii), dostavala parenteralni vyzivu
do centralniho Zilnih@ecist¢ a @ijimala stimul&ni davky ciziho maitského mléka sondou
do Zaludku. Od 4. dne Zivota byla podavana antk@opro enterokolitidu zjsobujici
subileus. Porucha paséze gastrointestinalnim treltetrvavala i po odezmi zargtlivého
stavu, smolka odeSla az 14. den Zivota po opakowapédani Telebrixu do Zaludku a
provedeni klyzmatu. Od 3. tydne bidka tolerovala mléko, prospivala.

Rodike na socialnim odboru v misbydliS&€ zjistovali moznosti vzdani se die.
Olcas se telefonicky zeptali na zdravotni stawtdjt zajimal je pedevSim stav mozku.
Ultrazvukova vyséeni centralniho nervového systému odpovidala stupralosti,
neprokazovala krvaceni ani poéan bilé hmoty. V 5. tydnu matkatipla na nav$vu, pak

zatala gichazetcastji a od 7. tydne, kdy byla h@ikka preloZzena na oddkeni intermediarni
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p&e, se z&éala zapojovat do oJewvatelského procesu. Ataku nekrotizujici enterdkbfiv 8.
tydnu Zivota jiz matka prozZivala se strachem o @i Ve 13. tydnu Zivota byla h@kka
propustna do doméci @e. Red dimisi se maminka znovu zajimala, zda nedo$igjdké
poruse mozku. V té deébuz byl jeji vztah k déti natolik silny, Ze byla ochotnatipmout
nejistotu o dalSim vyvoji hoicky, ktera je spojena sjeji nezralosti e normalni
ultrazvukovy nélez. Otce jsem v dphospitalizace nikdy nevith; podle matky o vikendech
dit¢ navStvoval, rekteré sestry ho zahlédlyfiPodchodu digte z porodniceiekal otec na
matku a dceru na choélbMaminka chodila jestdalSictyti mesice jedenkrat gsicné s dolie
ope&ovanou hatickou na @ékovani Synagisem, otec do ordinace nevesel. Pddlers matky
ma dceru rad adnuje se ji.

Rodie z tohoto fibéhu si gali druhé dig¢, ale pouze vtom ffpac, Ze nebude
postizené. B hrozicim gedtasném porodu na hranicich viability si sami zjistitika a
informace Iék& jejich ndzor neovlivnily. Teprve relatigndobry pfibéh prvniho mdsice
Zivota jejich hoticky bez komplikaci, které by poskodily mozek, jim | daadji.
Pravdpodobrg matka pemluvila otce, Ze by se o ditn¢li postarat. Bed propusnim se
matka snazila omluviti@v¢jSi postoj a zalezelo ji na tom, aby ndes®dcila, Ze oba rodie
maji svoji hoticku radi. Tento fibeh z nedavné doby se zcela vymykd mym dosavadnim
zkuSenostem. five se sice &kolikrat stalo, Ze matka zpétku nechila své di¢ vidét,
protoZze se bala, Ze ditzente. VEtSinou Slo o d&Zce hypotrofické dvaég, kdy kEhem
teéhotenstvi byli rodie ipravovani na to, Ze menSi dvej pravdpodobré nitrocklozne
odunte a pokud se narodi Zivé, prépddobré negezije. Po pekonani poporodni stresové
reakce se vSechny matkycaly o své dti starat. V poslednich letechiegmeé diky sdtlovacim
prostedkim a internetu obvykle rotke s gezitim ditte paitaji a &ii, Ze vSechno ddb
dopadne. Tady jsem se poprvé setkala se situagirokiite pivodné ch&né dit odmitli pro
vétSi prav@podobnost celoZivotniho postizeni a otec bez jakgith emoci sdlil, Ze o
postizené dé& se starat nebudou. Své rozhodnutiémitn po reékolika tydnech, kdy se
pravdpodobnost dobrého vysledku zvysSila, anidinistotu, Ze di¢ bude zcela v padku.

5. 7. Ribéh osmy

Ctyficetileta matka byla ifjata ve 23. tydnu pro pokédy vaginalni nalez a vysoké
zaretlivé markery. Byl ¢hotna patvrté. Z gedchoziho vztahu &a osmnactileté dit(a 1x
umelé preruseni ghotenstvi), ped necelym rokem s novym partnerem potratila. Vttom
téhotenstvi byla provedena amniocentézanadi véku matky s nalezem 46XY (chlapec),
normailni karyotyp. Poifeti byla nasazena tokolyza a antibiotika, indukos zralost plodu

kurou steroid. Matku informoval porodnik s neonatologem o hromipredtasném porodu a
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Sancich i rizicich déte. Ri progresi vaginalniho nalezu byl indikovan akutrgasky ez pro
polohu koncem panevnim. Kdyz jsemi§fa za matkou, byla pré&wdvazena na porodni sal.
Mohla jsem se ji jen v rychlosti zeptat, zda &j@ resuscitaci a intenzivni §igpro svého
chlapce. Odpasdéla: ,KdyZz nebude dychat, nékte ho. Neclti bychom mit postizené dit
Na moji repliku: ,Ale ono bude s nejSi pravdpodobnosti dychat‘uz nendla Zadnou
odpowd. Pochopila jsem, Zeigdstava, ze |ékanez&ne |&it dité, které dycha, je pro ni
negijatelna. Podob&ireagoval i otec, kterého jsem informovala mobiltétefonem.

Kratce poté se narodil Zivyizovy chlapec s porodni hmotnosti 665 g. Po porodu
zakhoural, jeho srd&ni akce byla 90/min. Podle tehdejSiho zvyku jsetd daintubovala,
podala surfaktant, kratce prodychalaravezla na JIP zaintubované ale spontaychajici
(endotrachealni CPAP). Chlapec se narodil s vyzieanamémii a laboratornimi z&tvymi
zndmkami. Po zakanylovani pupéch cév dostal antibiotika, podporu & nizkymi
davkami katecholamina parenteralni vyZivu, anémie byla korigovanadfazi erytrocytarni
masy. Za d¥ hodiny po porodu mohl byt extubovan a dalSi 4 dgghal sdm na nazalnim
CPAP i stimulaci dychani aminophyllinem; v prvnich dvamech bez jediné apnoické
pauzy. Poaityiech dnech zala frekvence hypoventilaci a apnoickych pauZistat, 5. den
jsme gristoupili k unglé plicni ventilaci. Fechodi byl chlapec extubovan na nCPAP mezi 7.
a 8. dnem, definitiveapak 14. den Zivota. Do 64. dne fatioval disteéni podporu nCPAP,
mezitim prospival na hmotnosti, od 17. dne tolergdaou enteralni vyzivu maigkym
mlékem. Anémie z nezralosti byla korigovana dalSityirmi transfuzemi. Chlapec byl
propusén domi po 104 dnech hospitalizace ve 38. postmendtioa tydnu plg kojen
s hmotnosti 1875 g.

Vtomto pibéhu zazwla nefasgjSi odpowd rodict na otazku, zda si igji
resuscitovat dét narozené na dolnim okraji viability. llustrujéeplstavy rodit o viabilite
ditéte, kterou ztotoduji s projevem Zivota, obvykle dychanim. @®pge nizeme ptat, nakolik
je jejich informovany souhlas nebo nesouhlas oprairdormovany. Tento ijfbeh take
zastupuje desitky jinych, kdy matky podstoupilyatsky ez z indikace plodu v obdobi, kdy
progndza dite je velice nejista. To bylo ostétmpatrné i z pedchozich gbéha. V tomto
piipadt jsme poprvé zjistili, Ze i @i narozené na samém okraji viability jsou schopny
spontans dychat a nepoebuji rutinre unglou plicni ventilaci. Vedlo nas to kghodnoceni
nasich medicinskychifstupi a postupnému zavédi co nejSetr&Sich postup pii stabilizaci
na porodnim sale, jak popisuji v kapitole. 24 4. 1. 4. Z&ali jsme no¥ promyslet etické
otazky spojené s peo hranéné viabilni déti. Jestlize dit po porodu nepé¢buje resuscitaci,
smi neonatolog, ktery stoji v rozhodujicich sekwhdhdad svym pacientem se sestrami bez

rodict, nerespektovatifpadny nesouhlas radi a podp#éit dychani neinvazivni nebolestivou
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metodou — nazalnim kontinualnineflakem — a posunout tak zasadni nevratné rozhiodout

dalSiho vyhodnoceni stavu & a rozhovoru s rodir?

5. 8. Rib¢h devaty

Na za¥r jsem si nechala znamy biblickyipeh o tom, jak se Hospodin rozhodl &ii
meésto Sodomu a Gomoru prdithy jejich obyvatel. Tentoffbéh mi piSel na mysl, kdyz
jsem uvazovala o spravedlivém rozhodovani o novarozna hranicich viability. Cituji z I.
knihy MojziSovy: ,V tom pfsoupiv Abraham,rekl: Zdali také zahladis spravedlivého
s bezboznym? Bude-li padesate spravedlivych v st mdali p‘edce zahubi$, a neodpustis
mistu pro padesate spravedlivych,/tesou v @m? Odstup to od tebe, abys takovee v
uciniti mel, abys usmrtil spravedlivého s bezboZznymy tak byl spravedlivy jako bezbozny.
Odstup to od tebe; zdaliz soudce vsSi zemrini soudu? lrekl Hospodin: Jestlize naleznu
v Sodord, v meste tom, padesate spravedlivych, odpustim tomu misting A odpovidaje
Abrahamgekl: Aj, nyni chél bych mluviti k Panu svémugkoliv jsem prach a popel. Co pak,
nedostane-li se ku padesati spravedlivy, gdali zkaziS proeth pet vSecko @sto? |iekl:
Nezahladim, jestlize najdu tadtyridceti pt. Opet mluvil Abraham aekl: Snad nalezeno
bude tamctyridceti? A odpowdel: newinim pro tch ctyridceti. | /ekl Abraham: Prosim,
nechr se neheva Pan ndj, Ze mluviti budu: Snad se jich nalezne taidceti? Odpovdel:
Newinim, jestlize naleznu tanfidceti. A ogt rekl: Aj, nyni pgal jsem mluviti ku Panu
svému: Snad se nalezne tam dvadceti? Qalgb\Wezahladim i prodch dvadcetiRekl jese:
Prosim, & se neheva Pan nij, jestlize jednou jegtmluviti budu: Snad se jich najde tam
deset? Odpaidel: Nezahladim i prodch deset.?*? ProtoZe se v Sodaira Gomde nenaslo
ani #ch deset spravedlivych, byla®nésta znéena. Jestpred tim, nez Hospodipdstil na
Sodomu a Gomoru sirou a afm“3®3 byl zachramn jediny spravedlivy muZ, Abrah&m
synovec Lot:;, A kdyz zasvitavalo, nutili ardé Lota, 7/kouce: Vstd, vezmi Zenu svou a dv
dcery své, kteréz tu jsou, abys nezahynul v gomsta. A kdyZ prodléval, chopili muZzi ruku
jeho, a ruku Zeny jeho, a ruku dcere jeho, nebsligm/al nad nim Hospodin; i vyvedli jej, a
pustili za n#stem. %4

Tento gibéh je na prvni pohled zcela vzdalen rozhodovani skyouti nebo
neposkytnuti intenzivni gé extrémg nezralym dtem. Ty [fece nejsouitiSné a nestily se
dopustit zadnych nepravosti. Vidim ale podobnostzimemlouvanim Abrahama

s Hospodinem arpswdc¢ovanim nas neonatoldgsebe navzajem i vgnosti, Ze pro&h

%2 Srov. Bible svata aneb vSecka svata pisma Starélavého zékona podle posledniho vydani kralického
z roku 1613. | MojziSova, kap. 18, vers 23-32. BraBynodni rad&eskobratrské cirkve evangelické v Praze
v Ustrednim cirkevnim nakladatelstvi, 1967.

%3 5rov. Bible svata, | MojZisova, kap. 19, ver$ 24.

%4 Srov. Bible svata, | MojziSova, kap. 19, ver$ 55-1
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padesatgtyricet pit, dvacet nebo deset (proceniexvsich ma smysl pokusit se zachranit
vSechny. Tato vira pak umozZznila, Ze v kazdé &tajvoje neonatologie byla zachidma i
hrstka novorozeric na tehdejSi nejzazSi hranici moZnostieziti a zvySovala se
pravdEpodobnost feziti pro @ti narozené v tydnech na horni mezi viability a nagm
prahem. Na zstku minulého stoleti ,smlouvali“ neonatologové @chranu &ti narozenych

v méré nez 32. tydnu s hmotnosti 1500-2000 g, v Seddsdefech v mé& nez 28. tydnu
s hmotnosti kolem 1200 g, v osmdesatych letechnéméz 26.-27. tydnu s hmotnosti 700-
1000 g a od zstku noveho tisicileti odi narozené ve 23.-24. tydnu s hmotnostinpirné
500-700 g. Vyjimeén¢ piezije i gestané mladSi a/nebo mensi novorozenec, ale ¥a@snosti
jsme Zejmé¢ dosahli hranice moznosti. Dale bychom uz ,smlotvameli, je mozné
zachranit jen jednotlivce a jejich viabilitu jiieba posoudit individua#y tak jako Hospodin

zvazil spravedinost Lota a jeho rodiny.
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6. Zavér

Ve své dizertaci jsemipdestela a analyzovala zasadni etické problémy spojené
s rozhodovanim o poskytovani intenzivnic@édtem narozenym na hranicich viability.
V minulém stoleti se sice prah viability postd@mizoval, ale fezily jen nezralé &i, kterym
staila k usg@Snému pechodu z intrauterinniho do extrauterinniho Zivobdaze bazalni gé.
Pripadné zavazné postizeni bylo nasledkem nezralosfbylo zfisobeno terapii jako
takovou®®® Se zavedenim moderni intenzivniéeéloslo k radikalnimu snizeni prahu viability
a zvySenému fgzivani extrém# nezralych dti. VedlejSim a nezadoucintigkem je vSak
oddalovani smrti, prodluzovani umirani a zvySendtypakti, které peziji s hendikepem.
Zarover s medicinskymi otdzkami, jakymi postupy snizit talitu (Gmrtnost) a morbiditu
(nemocnost), ktera vede k celozivotnimu postiZzeaiyyndily i nové etické otazky. Jejich
spole&nym jmenovatelem s ostatnimi obory intenzivndgge ospravedInitelnost pouziti nebo
nepouZiti dostupné agresivni terapie, aby paciebylrani nadrérné ani nedostatag [écen.

Jedinénost medicinského i etického rozhodovani o posl§rowntenzivni 1&8by na
hranicich viability spsiva vtom, Ze se jedna o pacienta, ktery segjegnarodil. Jeho
Zivotaschopnost je nepredikovatelna, proto nemgagda zahajeni intenzivni terapie pgp n
bude prosgsné. Naopak by mohlo byt v jeho nejlepSim zajmuasabkovat do jirozeného
praibéhu” neldsgsSné postnatalni adaptace a poskytnout jen bazétni ktera v horizontu
minut ¢i hodin povede ke smrti. Plod ani novorozenec mkemipetentni rozhodovat sam za
sebe. Zasadni rozhodnuti musinit jeho zastupci. Nesnadnost volby jeigpbena tim, ze se
tyk& Zivota proti smrti nebo smrti proti Zivotu sgtizenim a nasSe rozhodovani rigeme
plné opiit o dosavadni etické principy nebo pravidla.

Myslenka nejistoty $ rozhodovani na hranicich viability neni nova. ©Obidmezi 22.
a 25. gesttnim tydnem se ozwkaje jako Seda zona, kdy neni mozné s jistotimdpoedet,
jak dopadne konkrétni dita proto je nejisté, jaké rozhodnuti je spravnéktéti vychodisko
z nejistoty hledaji v matematizaci prognoézy v imieh mediciny zaloZzené nalldizech.
Prava@podobnost vysledku se odvozuje z dédvel narozenychdi stejného gestaiho stéi,
v lepSim pipadt se zapditaji i dalSi prominné (hmotnost, pohlavi¢etnost &hotenstvi,
antenatalni kortikoidy). VySe pra$odobnosti uiuje spravny postup. P vysoké
praveEpodobnosti Zadouciho vysledku se intenzivnieppovaZzuje za povinnoufipnizké
pravdEpodobnosti za neindikovanouii mejisté progndze za volitelnou nebo experimemtaln

kdy zpisob pée zavisi na fani rodia.>®° Ja jsem dokazala, fejistota medicinska i eticka

365 Srov. MEADOW a LANTOSPediatrics 20009.
366 Srov. TYSON:The Future of Children1995.
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je implicitné pritomna v rozhodovani tykajicim se plodu nebo noxence, ktery dosahl
moznostinarodit se zivy afezit bez zavazného postizeni, plavdpodobnost Zze se tak
stane, je nepredikovatelna. Pojmenovala jséi@iny nejistoty a provedla jejich komplexni
rozbor. VySla jsem z taxonomie nejistoty, kteroypsai v roce 2007 Ch. TANNERT, H-D.
ELVERS a B. JANDRIG «lanku zabyvajicim se etikou nejistoty prameniciedastatku
znalosti, které poebujeme k racionélinimu rozhodntftf. Analyzovala jsem nejprve
objektivni medicinskou nejistotiRozebrala jsem hlavnitipiny epistemologické nejistaty
Nejsme schopnifesré urcit gest&ni tyden, zakladni faktor viability plodu. NaSe adi se
mohou rozchazet se skatgm stdim o vice nez jeden tyden. Vime, Ze prgpatiobnost
preziti se vyznamh zvySuje s kazdym fanym tydnem. Individualni prognézu nelze
odhadnout ze skupinovych vyslédkJkézala jsem, jak podstdtse liSi vysledky ziznych
zemi i pracovig a jak je obtizné je interpretovat. Nemame dostatekiosti o p&atcich
vnimani bolesti a neumime bolest extrémmezralych novorozefic U¢inné odstranit.
Agresivni intenzivni pé&e steji tak umirani duSenim #pobuji utrpeniOntologicka nejistota
vychazi z nefedpowditelnosti chovani biologického systému, kterymngzraly plod nebo
novorozenec. Progndza konkrétnihcititse podstatnmeni pisobeninginitela, které jsem
oznaila jako biologické faktory. Ne vSechny zname, me®] jak budou vzjendrreagovat a
jak jejich interakci zrmanime naSimi zasahy. Praygbdobnost vysledku neni zjgvana
opakovanym pokusem ve ,statisticky ustalenych po#téddh“, ale je ovlivéina naSim
jednanim. Rozhodnuti zahajit intenzivni¢pavySuje pdéet diti, které peziji. Paateni
odhad se radikatnzmeni, prezije-li di# prvni tyden, protozZze se zvySuje Sancétdiha peziti
bez postiZzeni a potlaje se vyznam gestaiho tydne pro stanovenitqupowdi. Naproti tomu
rozhodnuti nezahdjit intenzivni @ézvySuje pdéet €ch, ktgi zenfou. Pravdpodobnost
pieziti konkrétniho déte odhadovana z vysledlkcelé skupiny se sniZuje, a tim se
ospravediuje neposkytnuti terapie. Aniz si to neonatologowé&domuji, spousti se
zatarovany kruh sebe napljiciho se proroctvi, které zkreslujgedpowdi a @isti vysledky.
NaSe rozhodovani by bylo snazsi, kdybycho#déh jisté, na jakych morélnich
pravidlech je postavit, aby naSe volba byla sprav@anedicinskou nejistotou je vSak
neodmysliteld spojena ieticka nejistota Tu se pokouSeji neonatologové odstranit tim, Ze
odivodnuji sva rozhodnuti respektem k zakladnim bioetickymmcipaim, o které se opira
rozhodovani v ostatnich oborech mediciny, i kdygediatrii to neni vzdy jednoziyaé3°®
Prokazala jsem, Ze snaha specifikovat a vazitoigieé principy @ rozhodovani o zahajeni

intenzivni pée na hranicich viability nam nérbe dat uspokojivou odp&, ktera volba je

%7 Srov. TANNERT et al.: op. cit.
%8 Srov. BAINES: op. cit.
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spravna. Nejsme schopni vazit prédp pacienta proti riziku poSkozeni, protoZze nagpku
nemizeme Wwit, co bude pro pacienta pragmé a co ho poskodi. Jeho nejlepSi zajem je
nejasny, rozumni lidé se stejnymi informacemi mohaiti izné nazory, pacient sam volit
nemize. To vede &které neonatology k zéwu, Ze se musi bezpodméneé podvolit gani
rodict, jinak by porusili princip respektu k autonomiiké&rala jsem, Ze nerespektovanim
rozhodnuti roditt nejde o poruSeni jejich autonomie, protoZze nerdajicza sebe, ale za
neautonomniho novorozenceraRi ttiznych rodéa se i videntické situaci tize liSit,
bezpodminéné akceptovani volby ratfi by tak mohlo znamenat poruseni principu respektu
ke spravedInosti. Snaha zakotvit rozhodovani o yoski intenzivni p& na hranicich
viability v bioetickych principech tak fZe zpisobit dilemata, které twodni situace
neobsahuje.

Za nejhlubSi zdroj etické nejistoty povazuji nestenci pravidla, podle kterého
bychom mohli posoudit spravnost rozhodnuti, vycliéde z pravdpodobnosti peziti a
odhadu kvality Zivota. Nizkou pragpodobnosti feziti a pravépodobré Spatnou kvalitou
Zivota se ospraveitilije nezahjeni intenzivni & VySe prav&podobnosti sama o sbhema
hodnotu, tu ji musid¢kdo grisoudit. Nezraly novorozenec né#e swij nazor vyjadit. Nejsme
si jisti, zda kvalita Zivota smi byt tim kritériema kterém rozhodnuti nezahdjit intenzivnéipe
postavime. Pokud ano, nevime, jak definovat nat§h&tnou kvalitu, Ze by smrt byla lepSi
alternativou. Kvalita Zivota s&asto ztoto#uje se zavaznym postizenim, aniz se rozliSuje
mezi motorickym, smyslovym, mentalnim nebo komberoym hendikepem. Nevime, jaké
dalSi dimenze kvality Zivota vzit v Gvahu. Zn&jg nas i vyzkumy z poslednich let, které
zZjist'uji, Ze mivodre nezralé dti hodnoti svoji kvalitu Zivota v dospivani a deéksti podobg
jako jejich donoSeni vrstevnici, ale zdravotniciitelé a rktefi rodice maji odliSny nazor.

Tti pristupy, které voli zdravotnici v situaci nejist@g@ndzy nezralych novorozeic
popsala Nancy K. RHODEN uz v 80. letech, éekani dokud neni jistota ,statisticka
prognosticka strategie’a ,individualizovana prognosticka stratefjiéNasla jsem jegtcétvrty
piistup, ktery je v satasnosti velmi prosazovan, a nazvala jsem lsrategie

v ol

bezpodmingného respektu k vatbrodicii“ . Domnivam se, Ze tyto strategiesddi o snaze
zdravotniki prekonat nejenom objektivni medicinskou nejistou,zagnéna etickomejistotu
pravidla. Pivodni rozbor autorky jsem doplnila a podrobilaikdgtpod zornym uhlendtyt
bioetickych princifi. Pricinou etické nejistoty ifp rozhodovani o zahajeni intenzivntid u
novorozence na hranicich viability je ckylb pravidel, podle kterych bychom mohli posoudit
spravnost volby, ale opragmost strategii, které pouzivame, abychom se ngjigtmavili, uz
ponefit pravidly nejenom Ize, ale je to dokonce nasi ipowsti. Dolozila jsem, Ze

.individualizovana prognosticka strategie’hezastiranim nejistoty jako jedind umoge
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rozhodovat o kazdém extrémnezralém novorozenci jako o jedéne bytosti by s rizikem,
Ze bychom se rozhodli jinak, kdybychorregem znali vysledek. Pro rozhodovani v nejéstot
neni mozné vytvidt pevna medicinska dopafeni nebo standardy §& protoZze by nedostaly

etickym narokim.
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