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Etickeé aspekty pomoci v rodiné
s postizenim spindlni muskuldrni atrofii
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Progresivni a nevylécitelné onemocnéni spinalni svalové atrofie (SMA) se fadi do kategorie tzv. nemoci s malou nadéji na uzdraveni.
Pfindsi v Zivoté mnoho otazek a bolestnych situaci. Je to nemoc postihujici psychicky predevsim rodice ditéte, ma progresivni nebo
stacionarni pribéh a kon¢i mnohdy nevyhnutelné imrtim ditéte ¢i adolescenta. Z etického pohledu je nutné respektovat pravo na zivot

a umoznit tak ¢lovéku naplnéni Zivota.
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paliativni péce, kvalita Zivota.

Ethical aspects of help in families with spinal muscular atrophies

Progressive and incurable disease spinal muscular atrophy(SMA) belongs amongst so called low-curability diseases. In life, it brings about a
lot of questions and painful situations. This illness mainly psychologically affects parents of the child; it has progressive process that often
ends by the death of a child or an adolescent. From an ethical perspective, it is necessary to respect the right to life and support its fulfilment.
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care, quality of life.

Seznam zkratek
SMA - spindlni svalova atrofie
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Uvod

V oblasti etiky je mozné zabyvat se zdko-
nitostmi Zivota z mnoha pohledd. V tomto po-
jedndni se zaméffm na principy kfestanské etiky.
Z nich vyplyva prace s rodinou s onemocnénim
SMA v projektu Rané péce a Podpory rodin
s onemocnénim SMA v obcanském sdruze-
ni Kolpingova rodina Smecno (KR Smecno).
Pfredmeétem etiky je co nejlepsf zdar Zivota
ve vech jeho perspektivach. Krestanska etika
jako védecka disciplina objasnuje na bazi teolo-
gickych a filozofickych pramenl vyznam lidské
svobody a distojnosti, Zivotnich orientaci a zod-
poveédnosti (Roeneckl, 2008).

Konzultanti rané péce v rodiné s postizenim
jsou zpravidla konfrontovani s obzvlast obtizny-
mi situacemi. Museji se snazit navéazat kontakt
srodinou, s postizenym jedincem, brat je takové,
jacfjsou, aby mohli nabidnout t¢innou a smys-
luplnou pomoc. DUle7ité je zde schopnost po-
vzbudit je a pomoci rozvinout dobré moznosti,
nerezignovat, ale pomoci Zivot naplnit. Touto
cestou mohou vznikat co nejlepsi sluzby pro
stradajici a pravé to je ukol, ktery vyplyvé z bib-
lického poselstvi.

Projekt Podpory rodin s onemocnénim SMA
obcanského sdruzeni Kolpingova rodina Smec¢no

(KR Smecno), ktery vznikl v r. 2007, se snazi o pl-
nohodnotné naplnéni téchto ideji. Sdruzenf je
¢lenem Family of SMA USA a Treat - NMD - ja-
ko zastupujici organizace pecujicich osob a déti
se SMA v Ceské republice, zaroven spolupracuje
v multidisciplinarnim tymu s mnoha ¢eskymi od-
borniky, tak aby byly Standardy péce o pacienty
se SMA uvadény v redlnou praxi a kooperaci mezi
lékafi a pacienty. Nemoc muze byt vniména ta-
ké jako vyzva ke zméné zplsobu naseho Zivota,
pfipadné k rekonstrukci nasi hodnotové orienta-
ce. Pak ji oviem mzeme chépat dokonce jako
prilezitost, kterou jsme dostali na Zivotni cesté.
Umozni ndm jiny (Casto naprosto neocekavany)
Uhel pohledu na mnohé z toho, co nas obklopu-
je a co je soucasti naseho kazdodenniho Zivota
(Jankovsky, 2006).

Z0stava vyzvou, jak tuto pfileZitost uchopit.
Neni snadné se touto cestou vydat, vyzaduje
Zivotn{ zkusenost, moudrost i pokoru. Cely na-
boj etického zaméreni problematiky zdvazného
progresivniho onemocnéni spindlni muskularni
atrofie spatfuji v nabidce zvladat v rodiné tuto
zatéZ moudfre a s uctou k takto postizenym je-
dinctim. S tim, Ze nakonec jsou to oni sami, kteff
nas posouvaji dale, obohacuji a oteviraji nové
obzory Zivota.

Spinalni svalova atrofie (SMA)
Lékari, kteff se setkdvaji s détmi trpicimi hypo-
tonif a svalovou slabostf, by méli byt velmi obezfet-
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ni, zda se nejednd o diagndzu SMA. Nékteré fyzic-
ké projevy jsou snadno identifikovatelné. Svalova
slabost je obvykle symetrickd a vice proximalni
nez distalni. Vnimani je zachovéano. Slachosvalové
reflexy chybi nebo jsou snizeny. Pacienti pocitujf
vetsi oslabeniv nohou nez v rukou. Pokles svalové
sily obvykle koreluje s vékem ndstupu nemoci.
(Consensus Statement for Standard of Care in
Spinal Muscular Atrophy, 2007). Klasifikace a typické
klinické projevy SMA jsou uvedeny v tabulce 1.
Péci o pacienty se SMA je tfeba prizplsobit
spise mie jejich aktudiniho funkéniho stavu. Z to-
hoto divodu je forma klasifikace sou¢asné funke-
ni Urovné rozlisena na déti a také dospélé nesedi-
ci, sedici a chodici. Do skupiny nesedicich patff
leZici pacienti bez schopnosti samostatné sedét.
Sedici mohou sedét samostatné, ale nemohou
samostatné chodit. Chodicf jsou schopni chodit
samostatné (Consensus Statement for Standard
of Care in Spinal Muscular Atrophy, 2007).
Prognozy délky Zivota jsou rlzné, u typu I.
je délka Zivota znacné zkrdcena mnohdy pouze
na kojenecky vék, ale zkusenost za poslednf 3
roky vyzkumu v oblasti kvality Zivota déti s one-
mocnénim SMA v CR ukazuje, ze diky kvalitni
pécia pouziti zdravotnickych a kompenzacnich
pomucek nenf zkraceni zivota tak vyrazné. Déti
I. typu na umélé plicni ventilaci se SMA v CR jsou
i ve véku 6,9 a vyjimecnéi 13 let zivota. U druhé-
ho typu pak k umrti mze dojit a dochaziv 1.-2.
dekadé Zivota. Opét dle zkusenostf vyjimecné



Tabulka 1. Standardy péce o pacienty se SMA

Typ SMA Vék nastupu Maximalni Vékpti Typické priznaky nemoci
nemoci funkce amrti
Typ | (tézkd) Werdnig— 0-6 mésicd Nikdy nesedi Méné nez Svalové slabost a hypotonie, zhor-
Hoffmanova choroba 2 roky $end kontrola hlavy, slaby plac¢ a ka-
Sel, potize s polykanim a kontrolou
ustni sekrece, ¢asnd nemocnost v
dlsledku nedostatecné respirace a
aspiracni pneumonie
Typ Il (stfedni) 7-18 mésicl Nikdy nestoji  Vicenez ~ Opozdéni  psychomotorického
2 roky vyvoje, slabé pfirlstky na vaze, sla-
by kasel, slaby tfes rukou, kloubnf
kontraktury a skoliéza
Typ Il (mirnd) Kugelberg- vice nez 18 Schopny stat  Dospélost  Kolisava svalova slabost, pretize-
-Welanderové choroba mésicl a chodit ni kloubd, v pribéhu Zivota ztra-

ta schopnosti chiize

i ve 3. a 4. dekddeé zivota. Pacienti se tietim ty-
pem SMA se doZivaji zpravidla jesté vyssiho véku
bez vyrazného omezen{ (Kocova, 2010).

Z této zdkladni charakteristiky a taktéz
vyzkumU pro diserta¢ni praci (Michalik et al,,
2010) sleduijici kvalitu Zivota vyplyva, Ze se jed-
na o onemocneéni, které nema vliv na intelekt,
naopak pfi redlné inkluzi a prijeti ve spole¢nosti
mohou tito jedinci byt velkym pfinosem v mno-
ha oblastech lidského Zivota.

Moudrosti se obvykle rozumi shrnujicf
a praktické rozumeéni svetu i ¢loveku, zaroven
svrchované i taktné skromné, jez dava jistotu
v rozhodovanf a jednani. K moudrosti nutné pat-
firozvaha, zkusenost a urcity odstup od bezpro-
stfednich podnétd a okolnosti.

»~Moudrost je vnimana jako vyjimecnd Uro-
ven lidského fungovani. Je ddvana do souvislostf
s idedlem lidského vyvoje. Je chdpana jako to,
co je v pozadi cilevédomého a cile smérného
jednani ¢lovéka” (Vyrost, 2006).

Kfivohlavy se zminuje o tom, co je z jeho
pohledu MOUDROST. Vnima ji jako schopnost
odlisovat véci podstatné od nepodstatnych —
nejen véci materidlni, ale i vztahy, v¢etné vztaht
socidlnich, ba dokonce i pfedstavy, myslenky
a pojetl. Moudrost pak je také divat se na vse, co
se déje, s nadhledem a nebdt se presahu toho,
co se ndm zdd obvyklé.\ neposlednifadé je to
pak schopnost rozliSovat nadéjné sméfovdni
Zivota od toho, které opravdu nadéji nemd.
Nejen to odlisovat, ale podle toho se i rozho-
dovat (Kfivohlavy, 2009).

Osobni zralost je pak chapana jako ote-
vienost ke zkusenosti, jako vy3si stupen vyvoje
vlastniho ,ja" a vy3si stupen osobnostniho rozvo-
je arGstu jak déti a adolescentd s onemocnénim
SMA, tak jejich pecujicich blizkych osob.

Spinalni svalové atrofie se fadi do katego-
rie tzv. nemoci s malou nadéji na uzdraveni.
Je to nemoc postihujici psychicky pfedevsim

rodice ditéte, ma dramaticky prdbéh s vykyvy
jednou k lepsimu, jindy k horsimu, s vétsi nebo
mensi nadéji na léceni, koncici i nevyhnutel-
né umrtim ditéte ¢i adolescenta. Proto |ékafi
a vsichni zdravotnicti a socidlni pracovnici (ale
i vdichni, kdo se s rodinou stykajf) majf Zivotni
situaci takto tézce zkousenych rodic¢d respekto-
vat a své chovani, jednani a zvlasté komunikaci
s nimi velice taktné prizpdsobit jejich dusevnimu
stavu (Matéjcek, 2005).

BohuZel zkusenost rodic¢l je mnohdy ji-
nd, néktefi odbornici velmi oteviené nahlizi
na osud takového ditéte jako na témér zpece-
tény, s nemoznosti Zit kvalitni Zivot. Rozhovory
s adolescenty se SMA vsak vypovidaji o jiném
pojeti, oni sami povazujf kvalitu Zivota za velmi
dulezitou a chtéjf byt Ucastni socializacniho pro-
cesu, v¢etné pravdivé a redlné inkluze.

Stres v ditéti i v dospélém vyvolava poznani,
Ze néjaka sila mimo jeho kontrolu ovlada jeho 7i-
vot. Tim vice se toto zjistént tykd rodicl, nebot oni
sami jsou si vice nez dité védomi své bezmocnosti
a kolisaji mezi nadéj a zoufalstvim. Navic jsou pod
velkym stresem, aby pred ditétem plsobili vyrov-
nanym dojmem a neprenaseli na né své Uzkosti.
Zde je na misté velmi citlivy pfistup v celém mul-
tidisciplinarnim tymu péce o pacienty se SMA.

Zdravotni a socidlnf pracovnici, konzultanti
rané péce KR Smecno nabizeji podporu rodi-
¢dm predeviim z pohledu Ucty k Zivotu s tim,
Ze i toto dité je velkym darem Zivota. Pfindsi nové
rozméry a moznosti sebereflexe, kdo jsem a ja-
kou mam hodnotu. Prinasi vyzvu k plodnosti
Zivota v nadéji (Gruber, 1995).

Etika a alternativni medicina

Alternativni medicinu chdpeme jako medici-
nu pouzivajici [écitelské metody nebo medicinu
zalozenou na prirodnim zplsobu lé¢by jako do-
plnék soucasné védecké mediciny (Goldmann,
Cicha 2004).
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Hlavnim a u vétsiny alternativnich metod je-
dinym Iécebnym Ucinkem je psychoterapeutic-
ké ptisobeni, sugestivni plsobeni, zejména tzv.
placebo efekt.

Zde se oteviraji mnohé zdvazné etické
problémy.

Rodice Casto neslysi ¢i nechtéji slydet re-
alné mozZnosti. PovaZzujeme proto za velmi
dllezité je o tom informovat, dat ucelenou
nabidku prozivani diagnézy a doprovazeni
jejich ditéte a zérover o téchto tendencich
informovat lékafe a odborniky v multidisci-
plinarnim tymu SMA.

Problémem byva i nekritické pozitivni vni-
mdni alternativni mediciny. Objevuji se tenden-
ce bezmezné zkouset vie, kdyz to mize pomoci.
BohuZel toho zneuZivaji rlizni lidé se ziskuchtivy-
mi tendencemi. Konkrétné se jedna o podvodné
Jéceni” kmenovymi bunkami ¢i rlizné bylinné
prepardty na ,miru”. Se seriéznim vyzkumem to
nema nic spole¢ného, rodina se psychicky i fi-
nancné vycerpd, nebereme-li v potaz, ze v dd-
sledku tyto aktivity mohou ubliZit.

Zde bych rada zminila podceriovdnivyzna-
mu psychoterapeutického ptisobeni u skupiny
pacientl a jejich rodicl — pecujicich osob - se spi-
nalni svalovou atrofif. Lékafi ho mnohdy neuméji
dobre pouzivat a nevyuzivaji jej jako nedilnou
soucast kazdé lécby. Vyhybaji se mu jednak proto,
Ze je Casové naroCné, a také proto, Ze jsou k Ucin-
kiim psychologického plsobent skepti¢ti. Tim je
ale ,ochuzovéana” klasickd, védecky podloZzena
|é¢ba o urcité procento Ucinku. Je zndmo, ze klad-
nym plsobenim na lidskou psychiku nemocného
je mozné piiznivé ovlivnit neuroendokrinni regu-
lace, a tak pozitivné ovliviovat prabéh procesu
doprovazeni pacienta a jeho rodiny.

Mnozf |écitelé na rozdil od Iékafll dokonale
ovladajf toto psychické plsobeni na své klienty,
jsou v tomto sméru Uspésnéjsi a nabizeji daleko
jednodussifesenf a lé¢ebné postupy. Coz bohu-
zel neni dobfe. Rodice ¢asto podlIéhajf jejich vivu
vice, nez je zdrdvo. Velkou nadéji na poskytovani
pécle i v této oblasti by mohly byt pfipravovana
neuromuskularnf centra, kde by byl vétsi prostor
pro celkova vysetieni a taktéz absolvovani této
mozné psychoterapie béhem nékolikadenniho
pobytu ditéte s pelujici osobou.

Etika a medikamentézni lécba

V této oblasti se oteviraji mnohé zdvazné
etické problémy. Dochazi k situacim, kdy rodiny
v dobré vite, Ze jim to ,pomze”, délaji mno-
hé. A sice vstupuiji ¢asto v zoufalstvi do pozice,
kdy pouzivaji a prezentuji své déti v bulvérnich
médiich zplsobem, Ze v ptipadé, Ze jejich dité,
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Obrdzek 1. Diagnostické hodnoceni spinaini svalové atrofie

paklize nedostane 1€k (30000,- K& na 2 mésice),
zemfe. A to neodpovida skute¢nosti. Nejenze
v CR je srovnatelnd 1écba jinym lécivem, kterd
se uziva dle nejnovéjsich zahrani¢nich studif
a vyzkumd taktéz ve srovnani's  drahym” 1ékem,
ale zaroven jsou dle vysledkd specializovanych
pracovist v zahranici Ucinky srovnatelné.

Etika a preimplantacni a prenatalni
diagnostika u SMA
Preimplantacni diagnostika

Preimplantacni genetickd diagnostika je
vysetfeni molekuldrné genetickymia molekular-
né cytogenetickymi metodami, které umozriuje
najft vady v genetické vybavé embryi brzy po je-
jich vzniku, nez se pred vznikem gravidity zanofi
do délozni sliznice (Knoepffer, 2004).

Preimplantacni genetickd diagnostika
mUze zabranit vyvoji vrozenych vad nebo umoz-
ni donosit plod matky, kdy rodice jsou nositeli
genetickych vad.

Mnoho Zen, potazmo rodin, pro které je
ukonceni gravidity nepfijatelné viibec nebo psy-
chicky enormné zatézujici, ¢asto vyzaduje tzv.
preimplantacni genetickou diagnostiku (PGD).
PGD spociva ve fertilizaci in vitro (mimo télo

zeny) a naslednému transferu embryi's pozado-
vanym vysledkem DNA diagnostiky, tedy nepo-
stizenych spindlIni svalovou atrofii./ soucasné
dobé se v Ceské republice jiz na vice pracovistich
rutinné provadi preimplantacni genetickd dia-
gnostika s vyuzitim vazebné analyzy — nepfimé
DNA diagnostiky (Mafikova, 2010).

Prenatélni diagnostika
Téhotenstvi s vysokym rizikem

Ma-li pér postizené dité se spindIni musku-
ldrni atrofii, homozygota pro deleci exonu 7
(eventuelné 7 a 8), jsou oba partnefi s nejvéts
pravdépodobnosti heterozygoti (nosici jedné
mutace genu SMNT1). Dva heterozygotni partnefi
maji pro své potomstvo 25% riziko. V gravidité
je jim nabidnuta prenatdlini diagnostika, opti-
malni je provedeni choriové biopsie (CVS). CVS
se provadi nej¢astéji mezi 10.-13. tydnem gravi-
dity. Z choriovych klk{ se nejprve provede izo-
lace DNA a nasledné DNA analyza genu SMNT.

Usmrtit lidsky plod na zékladé prenataini
diagnostiky etikové nepokladaji za pripustné.
Ceské Listina zakladnich prév a svobod klade
pravo na Zivot na prvni misto mezi zakladnimi
lidskymi pravy, a to v ¢l. 6:,KaZdy md prdvo na Zi-
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vot. Lidsky Zivot je hoden ochrany jiZ pfed naroze-
nim. Nikdo nesmi byt zbaven Zivota. Trest smrti se
nepfipousti. Porusenim tohoto ¢ldnku neni, jestlize
byl nékdo zbaven Zivota v souvislosti s jedndnim,
které podle zdkona neni trestné.

Vysveétlujici zprava k ,Umluvé na ochra-
nu lidskych prdv a distojnosti lidské bytosti
v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny”
v &l. 19 k3, Ze ,identitu lidské bytosti je nutno
chrénit, jakmile zapocal jeji zivot”.

Genetické testy maji preventivni charakter.
Pravo znat zdravotni stav potomka je vysledkem
moderni védy, ale soucasné s sebou pfindsi velké
dilema. Vedclim nelze zakazat provadéni diagnos-
tickych zékrokd v embryondlnim stadiu ke zjistén,
zda embryo nevykazuje genetické postizen, které
pozdéji povede k zdvaznym onemocnénim ditéte.
Nikdo z persondlu nema nabizet kategorickd fe-
Seni pro rodice, oni sami museji na zakladeé svého
svédomi rozhodovat o budoucnosti nebo nebu-
doucnosti pocatého Zivota (Dolista, 2008).

Opét bych zde rdda pfipojila zkusenosti
s prozivanim téchto zavaznych otdzek u rodicd
— pecujicich osob. Jinak na tuto problematiku
pohlizeji rodiny, kde dité s onemocnénim SMA
je napf. druhé nebo dalsi v pofadi a oni jiz maji
zdravé déti.V piipadé, Ze se v rodiné narodi napf.
prvni dité s timto postizenim, je pro né velmi
duleZité tuto otdzku fesit. Néktefi zvolf cestu pri-
rozeného poceti a nasledné prenatalni diagnos-
tiku, néktefi radeji jiz zvoli preimplanta¢ni dia-
gnostiku. Finan¢ni ndro¢nost je viak pro mnohé
rodiny velkym problémem a i cena K¢ 25000,- je
pro mnohé mladé rodiny nedosazitelna. Z etic-
kého pohledu je pro nékteré maminky ddlezité,
aby bylo pfendseno pouze jedno embryo, coz
je diky praxi poslednich let mozné a tudiz pro
né eticky pfijatelné. Existujf také rodiny, které si
nechaji odebrat vice embryf a vyuZiji moznosti
jejich zamrazeni. Nasledné pak v budoucnu vy-
uziji moznosti umélého oplodnént.

Je dllezité, aby se rodiny zUcastnili rozhovo-
ru s klinickym genetikem a probrali tak véechny
moznosti, které brzy po diagnostikovani nebyli
schopni ¢asto spravné pochopit ¢i zaregistrovat
zddvodu tézké faze pfijeti onemocnéni se vsemi
ddsledky. Je proto vhodné nabidnout tuto kon-
zultaciv ¢asovém odstupu a znova pfi rozhovo-
ru s lékafem tuto problematiku otevfit.

Etické aspekty zavazného
rozhodnuti Zivota s tracheostomii
a paliativni péce

Respiracni problémy jsou hlavni pficinou
zhorsenf stavu nemoci déti se SMA. Jsou nej-
Castéjsi pricinou umrti déti typu SMA I a SMAI.



Obrdzek 2. Prirozend plicni anamnéza, hodnoceni a zakrok

PRIROZENA ANAMNEZA

Normalni dychani

Respiracni, expiracni, bulbarni svalova slabost

Narusené dychani
souvisejici s fazi

Narusene
dychani souvisejici

spanku REM s fazi spanku REM
Poruchy polykani
Narusené dychani
béhem spankovych fazi Infekce hrudniku
NREM a REM
Denni selhavani ventilace

Smrt

Fyzicka prohlidka

Plicni funkce,
hodnoceni kasle,
sila dychacich svalu

Vy¢isténi dychacich cest
a pomoc pri kasli

Rentgen hrudnileu,
studie spanku

Noéni neinvazivni

Hodnoceni polykacich yentiace

funkci

Noéni nebo trvala
neinvazivni ventilace

Intervence respiracni péce jsou nezbytné pro
preZiti a pohodli déti se SMA.

Je velmi dllezité respektovat rozhodnutf
pacienta, potazmo rodiny, jak fesit tuto zavaz-
nou Zivotni situaci. Vzhledem k tomu, Ze v nasf
spole¢nosti nebyva zvykem Zit dlouhodobé
na umelé plicni ventilaci (UPV), mUze to byt
pro rodinu a pacienta velmi traumatizujici.
Zkusenosti ze Spojenych statl vsak ukazuji,
Ze &im vice se problematika respira¢ni péce a Zi-
vota s tracheostomif pfibliZi pacientovi a roding,
opada pocatecni strach znezndmého a existuji
priklady dlouholetého zivota na UPV.

Néktefi rodice vehementné bojuji o to, aby
lékafska péce zajistila jejich ditéti co nejdelsi Zi-
vot. Jinf chtéji stfednf Urover |ékafské péce, kterd
by minimalizovala riziko nemoci a zvysovala silu
a pohodli. Jsou také rodice, ktefi preferuji mini-
malni pouzivani intervenci a pfirozeny pribéh.
A nakonec nékteff rodice vyuzivaji kombinace
pristupU. Milujici a starajici se rodice si mohou
vybrat z rliznych moznostf, neexistuje jen jedna
spravna nebo nejlepsi cesta.

Co je nejlepsi pro jedno dité, nemusi byt
nejlepsivolba pro jiné. Urcité je ddlezité prodis-
kutovat s Iékafem vsechny moznosti. Sestavit
plan postupu pro jednotliva obdobi a body pro
budoucnost véetné doby, kdy se stav dychani di-
téte zhorsi. VZdy je lepsi mit néjaky plan a myslet
dopredu, nez nemit pladn a byt zaskocen krizi.
Moznd bude nutné v pfipadé nouze reagovat
rychle a je nutné mit na paméti, ze plany se mo-
hou kdykoli zménit nebo upravit podle potfeb
a pokud rodi¢e zméni svij ndzor (Scroth, 2009).

Zde je na misté velmi citlivy pfistup jak k dé-
tem, tak jgjich rodi¢tm. Je potreba respektovat zi-
vot a pfipadné nabidnout paliativni lé¢bu s dopro-
vazenim. Je dllleZité zvézit a prijmout fakt bliziciho
se okamziku smrti a pokud mozZno pfipravit rodinu
oteviené k této situaci. Je taktéz dlleZité nabidnout
duchovni doprovazeni a pomoc ¢lentim rodiny,
aby byli velkou oporou v téchto chvilich Zivota.
V zahranici se také osvedcil priklad sepsané od-
borné Iékarské zpravy pro pfipad nutnosti zésahu
zachranné sluzby, kdy je jiz rodi¢i odsouhlasena
pouze paliativni péce, i toto je pfedmeétem dalich
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diskuzf a prace v oblasti této citlivé problemati-
ky tak, aby pokud nastane tato situace vdomacim
prosttedi, byli na situaci pfipraveni jak rodice, tak
odbornici. Aby odchod ze Zivota byl dUstojny.

Opét zde zminim zkusenost nékolika rodin,
kdy v tomto nejtézsim okamziku smrti jejich
ditéte museli celit velmi neprofesiondinimu cho-
vani nékterych ¢lent zachranné sluzby nebo
kriminalistd, ktefi dle platnych zakond v Ceské
republice musi byt pfi umrti ditéte do 15 let
v domacim prostfedi pfivolani |ékafem. Je dd-
lezité védeét, Zze pokud je pfivolan détsky |ékaf
nebo pracovnik domaci ¢i rané péce, ktery pa-
cienta znd a muze tak zdokumentovat zdravotni
stav, nemusi k témto vypjatym situacim vibec
dojit a tato povinnost pak odpada.

Pacient predstavuje v pomyslném trojuhel-
niku vztahd ve zdravotnictvi piijemce zdravot-
nické péce, tedy subjekt opravnény, subjekt,
ktery ma prdvo na zdravotnickou péci. Pacient
je nositelem prav, kterd jsou pro jeho postaveni
ptijemce zdravotnické péce naprosto nezbytna.
V souvislosti s institutem dFive vyslovenych pfani
jsou relevantni pravo na Zivot, pravo svobodné
se rozhodnout a pravo na dlstojnost. Tato tfi
zakladnia nezadatelnd prava se v rdmci proble-
matiky dfive vyslovenych pfani a viibec celého
zdravotnického prava stfetdvaji a narazeji jedno
na druhé.

Pacient ma pravo na zivot a zaroven ma pra-
vo rozhodnout o zachrané svého Zivota, déle je
nezbytné respektovat pacientovu dlistojnost, a to
i béhem procesu umirdni. Aktivni eutanazie stale
neni legalni, ale pravé zékonem o zdravotnickych
sluzbdch, ktery nabyl Gc¢innosti 1. 4. 2012, a to
konkrétné v § 36, kone¢né ina poli vnitrostatn{
Upravy zakotvil institut dfve vyslovenych pfani.
MUZeme to nazvat dffve vyslovenymi pfanimi, ale
prakticky jde o pasivni eutanazii, Iékaf nekona, ne-
|é¢i pacienta na zakladé platného odmitnuti lécby
pacientem, ktery je k tomuto odmitnuti zpasobily.
NepdUjde tedy o poruseni prava na zivot, jak je
zakotveno v ¢l. 6 Listiny zékladnich prav a svobod,
souhlas pacienta s nepokracovanim v 1é¢bé bude
okolnosti vylucujici protipravnost a lékaf nebude
nést odpoveédnost za smrt pacienta.

Drfve vyslovend pfani mizeme tedy defino-
vat jako vice ¢ méné zavazné pokyny pacien-
ta ohledné budouci é¢by, které pacient ucinil
v okamziku své zpUsobilosti k takovému prav-
nimu Ukonu a ucinil tak pro pfipad své budouci
nezpUsobilosti vyjadrit se k [é¢bé. Pacient te-
dy rozhodne o |é¢bé, kterd nepfipadd v Uva-
hu v soucasnosti, ale v budoucnu, respektive
v okamZiku, kdy pacient o sobé ani o lé¢bé uz
schopen rozhodovat nebude (Peterkova, 2010).
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Tuto tézkou roli pfebiraji rodic¢e nezletilych
déti a je pro né velmi dlleZité i o tomto hovofit
a probrat moznosti.

Zarmutek je ¢asto nejintenzivnéjsi ve chvili,
kdy ¢lovék pochop, Ze se situace uz nezmén.
Nemeél by se soustfedit jen na bolest: nemoc
i smrt poskytuje i pfileZitost zacit vnimat jinak
sebe i druhé (Firtova, Luffova et Oliviere 2005).

Prijetf faktu trvalého postizeni ditéte je ce-
lozivotnim Ukolem pro rodice déti s postizenim.
Spole¢né doprovézeni na Zivotni cesté mdze mit
mnoho podob. Je obdivuhodné, kdyz se podafi
prozitZivot v radosti a jeho smysl tak naplnit.

1. Dolista J. Preimplanta¢ni a prenatalni diagnostika. In
Dolista J, Sapik M. Studie z bioetiky Ill. 1. vyd. Ceské Budéjo-
vice: JCU ZSF. 2008: 222.

2. Firthova P, Luffova G, Oliviere D. Ztrata, zména a zarmutek
v kontextu paliativni péce. 1. vydani. Brno: Spole¢nost pro od-
bornou literaturu. 2007: 236.

3. Goldmann R, Cicha M. Etika zdravotnf a sociélni prace.
1. vyd. Olomouc: UPOL. 2004: 126.

4, Gruber HG. Familie und christliche Ethik. Darmstadt: Wiss.
Buchges. 1995: 183.

Neurologie pro praxi

5. Jankovsky J. Etika pro poméhajici profese. 1. vyd. Praha:
Triton. 2003: 223.

6. Knoepffler N. Menschenwdirde in der Bioethik. Heildel-
berg: Springer. 2004: 220.

7. Kocova H. In Michalik et al.,, Kvalita Zivota osob pecujicich
o ¢lena rodiny se vzacnym onemocnénim. Olomouc 2010.
[online] [cit.2010-12-20] Dostupny z WWW: http://www.vci-
zp.cz/doc/2010/KVAL_ZIV_VZ_ONEM_IRVS.pdf.

8. Kfivohlavy J. Psychologie moudrosti a dobrého Zivota.
1. vyd. Praha: Grada. 2009: 138.

9. MatéjceK Z, Dytrych Z. Krizové situace v rodiné ocima di-
téte. 1. vyd. Dotisk Praha: Grada. 2005: 128.

10. Marikovd T. Spinalni muskuldrni atrofie a gene-
tika. E-learning projektu U¢ime se zvlddat SMA, KR
[online] 2010. [cit.2010-05-25] Dostup-
ny z WWW: http://elearning.dumrodin.cz/zak_lek-
ce.php? id_lekce=10122009094031707&id_kapitoly-
=10122009085544753&id_tematu=1012200908483683.
11. Peterkové H. Mezindrodni komparatistika a Uvahy de lege
ferenda: Difve vyslovena piania pokyny do not resuscitate v te-

Smecno.

orii a praxi, Praha 2010: Univerzita Karlova, Pravnicka fakulta, 37.
12. Roeneckl H. Rodiny v silovém poli spolecenskych realit: te-
ologicko-etické reflexe. In Srajer J, Musil L. Etické kontexty soci-
alni prace s rodinou. Ceské Budé&jovice, Brno: Albert. 2008: 150.
13. Standardy péce o pacienty s SMA [online] [cit.2012-05-15].
Dostupny z www.treat-nmd.eu/downloads/file/standardso-
fcare/../sma_soc_cz.pdf.

14. Consensus Statement for Standard of Care in Spinal
Muscular Atrophy. USA 2007. [online] [cit.2012-05-25]. Do-

2013; 14(6) | www.neurologiepropraxi.cz

stupny z www: http://jcn.sagepub.com/content/22/8/1027.
abstract.

15. Schroth M. 2009 Breathing basics. USA FSMA. [online]
[cit.2012-05-25] Dostupny z www: http://www.fsma.org/
UploadedFiles/FSMACommunity/Forum/ForumPublicati-
ons/FSMABreathingBrochure.pdf.

16. Vagnerova M. Psychopatologie pro poméhajici profese.
4.roz3. a prepr. vydani. Praha: Portal. 2008: 872.

17. Vyrost J. Socidlné kontexty moudrosti. In RUISEL, I. (Ed.)
Mudrost-inteligencia-osobnost. Bratislava: Ustav experimen-
talnej psychologie SAV. 169 s..

18. Umluva na ochranu lidskych prév a ddstojnosti lidské
bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny [online]
2010. [cit..2010-05-25] www.nrzp.cz/userfiles/file/Zahrani-
ci/umluva_biomedicina.doc.

Cldnek dorucen redakci: 18. 1. 2013
Cldnek pfijat k publikaci- 22. 4. 2013

Mgr. Helena Kocovd

Zdravotné socidlni fakulta JihoCeské univerzity
v Ceskych Budgjovicich

Jirovcova 1348/24a,

37001 Ceské Budgjovice
helena.kocova@dumrodin.cz




