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Úvod 

Moderní medicína je medicínou vítěznou. Dříve akutně probíhající nevyléčitelná onemocnění jsou dnes díky moderní medicíně chronicky léčitelná. Onkologická onemocnění v metastatickém stadiu, ještě před 50 lety neléčitelná, lze díky moderní protinádorové léčbě ovlivnit tak, že pacienti s onemocněním žijí i několik let.1 Bez nadsázky lze říci, že „moderní medicína otevírá dveře k dříve nevídaným možnostem“.2

Rozvoj moderní medicíny je nicméně spojen také se změnou očekávání ze strany pacientů a jejich blízkých. Nové technologie budí dojem, že medicína dokáže vše. Neúspěšná léčba je často ztotožňována s pochybením lékaře. Změnilo se rovněž vnímání smrti a umírání. Smrt již nadále není přirozenou součástí lidského života, ale je považována za selhání lékaře nebo medicíny jako takové.3, 4 Stále více lidí tráví závěr svého života v prostředí intenzivní medicíny, nabízející paletu nových technologií, které dokážou přechodně nebo trvale nahradit funkci některých orgánů a zajistit tak biologické přežití pacienta i po velmi dlouhou dobu. Průběh závěru života je do značné míry ovlivněn rozhodnutím lékaře o využití dostupných léčebných modalit.5

Medicínská komunita si palčivost těchto důsledků uvědomuje. Se stále větší naléhavostí proto hledá odpovědi na otázky, zda skutečně má medicína nabízet vše, co technologicky dokáže, nebo zda jsou tu také jiná hlediska, která jsou pro rozhodování o podobě péče poskytované pacientovi v závěru života relevantní. Na mnohých fórech po celém světě se diskutuje o otázce, zda lze nezahájit nebo ukončit již zahájenou přístrojovou podporu (včetně umělé plicní ventilace, hemodialýzy, implantabilního kardioverteru), zda existuje eticky a právně relevantní rozdíl mezi nezahájením a ukončením přístrojové orgánové podpory nebo rozdíl mezi tzv. intermitentní a kontinuální léčbou a jak ukončení přístrojové orgánové podpory odlišit od eutanázie, zda lze ukončit poskytování umělé hydratace a výživy, jak pečovat o pacienty v permanentním vegetativním stavu nebo ve stavu minimálního vědomí, kdo se má podílet na rozhodování o těchto otázkách, jak najít rovnováhu mezi autonomií pacienta a autonomií lékaře a jak postupovat v případě názorového konfliktu mezi lékařem a osobou zastupující pacienta.

Všechna tato témata se stále častěji objevují také v médiích. Patrně jen málokomu unikl mediálně tolik sledovaný anglický případ Charlieho Garda, jehož rodiče bojovali za pokračování jeho léčby, nebo americký případ sedmnáctileté pacientky Cassandry C., která odmítala pokračovat v protinádorové léčbě navzdory přesvědčení ošetřujících lékařů o vysoké pravděpodobnosti úspěšnosti léčby. „A court is an unfit place for a case like Alfie Evans and its moral complexity“6, „Landmark case in UK court allows withdrawal of treatment for patient in accordance with family wishes“7, „It was our agonising job as Charlie Gard’s care team to say: enough“8, „Hospital violated patient’s rights with ʻdo not resuscitateʼ order, court rules“9, „French court orders severely disabled man be disconnected from food and water“10 – tyto titulky jsou jen malou připomínkou případů z posledních dvou let, kdy uvedené otázky překročily hranice medicínské komunity a byly diskutovány na fórech etických a právních.

Česká medicínská, etická a právní komunita nezůstává pozadu. I v českém prostředí je otázkám souvisejícím s poskytováním péče v závěru života věnována stále větší pozornost. Za zmínku jistě stojí probíhající diskuse k připravovaným legislativním změnám zákona č. 372/2011 Sb., o zdravotních službách, v platném znění (dále jen „zákon o zdravotních službách“), mimo jiné § 36 tohoto zákona, upravujícího dříve vyslovená přání. V době před publikací této knihy je zpracováván návrh změny odborného doporučení týkajícího se rozhodování o změně léčby intenzivní na péči paliativní. Mnohé instituce vydávají odborná stanoviska k zákonu o paliativní péči, rozhodování v závěru života a eutanázii, který byl předložen k projednání Parlamentem ČR. O otázce rozdílu mezi nezahájením a ukončením již zahájené život udržující léčby a eutanázií se diskutuje na půdě Etické komise Ministerstva zdravotnictví ČR. V rámci České společnosti paliativní medicíny ČLS JEP se etabluje samostatná sekce pro etické a právní otázky v paliativní medicíně, která se aktivně hlásí ke své roli odborného garanta v diskusi o uvedených problémech.

Publikace nese název Právo a péče v závěru života. Rozhodování na pomezí intenzivnéí medicíny a paliativní péče. Do značné míry sleduje tematickou strukturu oblasti medicínského práva v zahraničí označovanou jako law at the end of life. První část se zabývá relevantními pojmy a koncepty v rovině obecné. Zahrnuje kapitolu týkající se konceptu marné léčby, zabývá se rozlišením mezi nezahájením a ukončením život udržující léčby a eutanázií, samostatná kapitola je věnována problematice rozhodování o péči v závěru života, způsobům řešení konfliktů vznikajících mezi osobami, které se na procesu rozhodování podílejí, a problematice dříve vyslovených přání. V druhé části je pozornost zaměřena na specifické situace, v nichž jsou uvedené pojmy a koncepty řešeny. Tato část obsahuje kapitolu o rozhodnutích týkajícím se kardiopulmonální resuscitace, deaktivace implantabilních kardioverterů-defibrilátorů a paliativní sedace. Závěrečná kapitola je věnována právní analýze konkrétních případů z praxe.

čkoliv i v české odborné literatuře již existují práce zabývající se těmito otázkami, jedná se převážně o pojednání dílčí, velmi často zařazená pouze jako jednotlivé kapitoly prací s širším tematickým zaměřením. Tato publikace má ambici vytvořit (alespoň v rámci možností daných jejím rozsahem) komplexní právní pojednání. 

Publikace kombinuje metodu analyticko-deskriptivní a metodu komparativní. Představuji v ní především britskou a americkou právní úpravu. V relevantních kapitolách prezentuji rovněž rozhodovací praxi Evropského soudu pro lidská práva, judikaturu kanadskou nebo německou. Zvláštní místo je vyhrazeno právní úpravě izraelské, kterou jsem měla možnost studovat v průběhu výzkumného pobytu na Interdisciplinary Center Herzliya College v Izraeli.

Úvahy de lege lata jsou doplněny o úvahy de lege ferenda. Ke zpracování některých témat je s ohledem na zmiňovanou absenci české literatury hojně využívána literatura zahraniční, zejména literatura britská a americká. Citována jsou rovněž díla izraelských autorů psaná v angličtině. Snahou publikace je překročit pouhou teoretickou analýzu a nabídnout vhled do reálných situací, které klinická praxe v souvislosti s poskytováním péče v závěru života řeší.
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      1

      Marná léčba

      1.1

Úvod ke konceptu marné léčby

      Koncept marné (futilní) léčby představuje jedno z nejkontroverznějších témat z oblasti etiky a práva závěru života. V medicínských, etických i právních kruzích se objevuje přibližně od počátku 80. let minulého století. Svůj původ má v prostředí americké intenzivní a resuscitační medicíny, kde se začaly stále častěji objevovat spory mezi ošetřujícími lékaři a rodinami pacientů v terminálním stavu, které vyžadovaly poskytnutí kardiopulmonální resuscitace navzdory přesvědčení lékařů o její medicínské marnosti.1

      V tomto období se objevily případy tzv. „show code“ nebo „Hollywood code“, tedy kardiopulmonální resuscitace prováděné pouze „na oko“ s cílem předcházet případným sporům s rodinou pacienta.2

      V roce 1974 vydala American Medical Association jako vůbec první profesní lékařská organizace doporučení týkající se provádění kardiopulmonální resuscitace u pacientů s nevyléčitelným onemocněním v terminálním stadiu. V doporučení uvedla: „Kardiopulmonální resuscitace není indikována v případě nevratného terminálního onemocnění, kdy oběhová zástava ani smrt nejsou neočekávané.“3

      Změna přístupu k provádění kardiopulmonální resuscitace se odehrála v širším kontextu proměny postavení pacienta v souvislosti s poskytováním zdravotních služeb v návaznosti na postupně se prosazující přesvědčení, že přání a hodnoty pacienta mají prioritu před postoji a hodnotami zdravotnických pracovníků. Tato proměna byla do značné míry ovlivněna postupně přijímanou legislativou, včetně amerického Patient Self Determination Act of 1990, článek 16 italského Medical Code of Ethics nebo britského Mental Capacity Act 2005.4 Právní normy napříč státy postupně zakotvily právo pacienta rozhodovat o podobě poskytované zdravotní péče. Legislativní změny s sebou přinesly také mnohé významné soudní spory, včetně případů Nancy Cruzan, Helgy Wanglie, Terri Schiavo, Isaaca Messiha, Davida Jamese nebo Hassana Rasouliho, které determinovaly stávající právní normy týkající se práva pacienta na odmítnutí nebo ukončení započaté život udržující léčby.5

      S narůstajícím důrazem na práva pacienta, včetně práva odmítnout život udržující léčbu tak, jak bylo poprvé deklarováno v případu Re Quinlan a v Natural Death Act v roce 1976, se postupně prosadila myšlenka, že pacient má nejen právo život udržující léčbu odmítnout, ale náleží mu rovněž právo život udržující léčbu vyžadovat. Tomuto právu pak nutně měla odpovídat povinnost lékaře takovou léčbu poskytnout.

      V tomto okamžiku se koncept marné léčby stal zcela zásadním. Snaha nalézt definici marné léčby byla vedena snahou jasně vymezit hranici mezi rozhodovací autoritou lékaře a autonomií pacienta.6 V 90. letech minulého století, označovaných v zahraniční literatuře jako „futility decade“,7 se tak pozornost přesunula od autonomie pacienta k autonomii lékaře. Otázka, která v medicínské komunitě zaznívala, už nebyla, zda „má pacient právo odmítnout léčbu“, nýbrž zda „má lékař právo odmítnout poskytnutí léčby, kterou považuje za medicínsky marnou“.

      S ohledem na důležitost konceptu marné léčby je mu věnována následující kapitola. V úvodu kapitoly je nejprve analyzována existující odborná literatura. Jsou představeny definice marné léčby, které se v odborné literatuře objevují. Ačkoliv celá část může působit jako poněkud rozvleklý výčet definic, považuji ji přesto za významnou, neboť nabízí z mého pohledu nepostradatelný úvod do problematiky, bez něhož by pro čtenáře nebyl seznatelný kontext diskuse o medicínské marnosti

      Na analýzu odborné literatury pak navazuje analýza zahraničních odborných doporučení a zahraniční rozhodovací praxe. Jejím cílem je představit zahraniční přístupy ke konceptu marné léčby, které mohou být zdrojem inspirace pro české právní prostředí.

      V poslední části kapitoly je koncept marné léčby představen odkazem na existující česká odborná doporučení. Poukazuji v ní na některé nedostatky těchto doporučení s ohledem na použité definice marné léčby. Zabývám se rovněž otázkou, zda a případně do jaké míry může být marná léčba ve smyslu těchto doporučení hodnocena jako léčba bez náležité odborné úrovně ve smyslu § 4 odst. 5 zákona o zdravotních službách a zda je lékař povinen takovou léčbu poskytovat, nebo zda je případně na základě svého jednostranného rozhodnutí oprávněn nebo přímo povinen takovou léčbu ukončit.

      1.2

Definice marné léčby v odborné literatuře

      Na počátku diskusí o konceptu marné léčby opakovaně zazníval názor, že marná léčba je odborný medicínský koncept, a v tomto smyslu tedy lze říci, zda určitý postup je marnou léčbou, nebo nikoliv.8 Poněkud menší shoda byla v diskusích nalezena v okamžiku, kdy mělo být konkrétně stanoveno, kde leží hranice mezi marnou léčbou a léčbou, kterou jako marnou ještě hodnotit nelze. V průběhu posledních desetiletí tak bylo představeno mnoho definic marné léčby. Některé z nich byly představeny v odborné literatuře, jiné byly přijaty v doporučeních odborných lékařských společností. S rozličnými definicemi pracuje soudní judikatura.

      Z rozsáhlé odborné literatury zabývající se konceptem marné léčby lze jako relevantní zmínit zejména následující.

      Lo and Jonsen uvádí, že rozhodování o tom, zda je léčba marná, nebo není, má spočívat v poměřování rizik a přínosů léčby. Zdůrazňují, že pro dosažení jistoty je vždy třeba provést terapeutický pokus s cílem ověřit, jak na léčbu bude pacient reagovat. Pokud se léčba ukáže jako neefektivní, pak lze hovořit o léčbě marné a má následovat rozhodnutí lékaře ji ukončit.9

      Youngner uvádí, že o marné léčbě lze hovořit, pokud léčba z fyziologického hlediska nemůže naplnit stanovený cíl, pokud pouze oddaluje smrt nebo prodlužuje umírání, pokud má negativní vliv na kvalitu života pacienta nebo pokud je pravděpodobnost přežití poskytnuté léčby nízká.10

      Schneider zdůrazňuje, že definice marné léčby musí zahrnovat jak kvantitativní, tak kvalitativní rovinu. Kvantitativní aspekt marnosti léčby předpokládá zkoumání úspěšnosti léčby v rámci vymezeného vzorku případů. Pokud lékař na základě dostupných dat nebo na základě vlastních zkušeností dokáže stanovit, že léčba nebyla úspěšná u posledního sta pacientů s obdobnou diagnózou, pak může rozhodnout o neposkytnutí takové léčby, neboť je legitimně hodnocena jako marná. Kvalitativní aspekt marnosti léčby směřuje na zkoumání, zda navrhovaná léčba může přispět k ukončení přístrojové podpory vitálních funkcí, tj. obnovit nezávislosti organismu na této podpoře. Pokud léčba k tomuto cíli není schopna přispět, pak ji lze označit za marnou.11

      Brody a Halevy rozlišují čtyři kategorie marné léčby. Z pohledu fyziologického je marnou léčbou taková léčba, která sice dokáže alespoň dočasně vyvolat fyziologickou reakci orgánu, není však schopna obnovit jeho samostatnou funkci. Jako příklad marné léčby uvádějí případ provedení kardiopulmonální resuscitace, která sice – z ryze fyziologického hlediska – působí na činnost srce ve smyslu umělého zajištění průtoku krve, nemá však potenciál zajistit obnovení spontánní činnosti srdce. Marnou léčbou je dle Brodyho a Helvyho dále léčba poskytovaná v okamžiku nevyhnutelně blížící se smrti pacienta, tedy léčba, která je poskytována, přestože je důvodné předpokládat, že pacient navzdory poskytnuté léčbě zemře v blízké budoucnosti. Za marnou léčbu označují rovněž léčbu, která má potenciál dosáhnout stanoveného fyziologického cíle, avšak nemá potenciál jakkoliv ovlivnit základní nevyléčitelné onemocnění pacienta. Pacient tak přes poskytnutí léčby zemře v důsledku svého onemocnění. Nakonec je za marnou léčbu označena léčba, která není schopna obnovit původní kvalitu nebo alespoň zachovat stávající kvalitu života pacienta. Poskytovaná léčba naopak přináší obtíže, které kvalitu života pacienta dále snižují.12

      Batavia definuje marnou léčbou specificky v kontextu léčby pacientů v bezvědomí. Marnou léčbou je jakákoliv život udržující léčba od umělé plicní ventilace po umělou hydrataci a výživu poskytovaná pacientovi, který je v bezvědomí po dobu alespoň 365 dní.13

      Huynh uvádí, že o marné léčbě lze hovořit v případě, kdy zátěž způsobená léčbou významně převažuje nad jejími přínosy, kdy je léčba poskytována i přesto, že smrt pacienta je nevyhnutelná a lze ji očekávat v horizontu hodin nebo dní, kdy je léčba poskytována pacientovi, který není schopen přežít mimo jednotku intenzivní péče, kdy je pacient v permanentním vegetativním stavu nebo kdy poskytnutí léčby nezajistí dosažení cílů vytýčených pacientem.14

      Srovnání uvedených definic poměrně jasně ukazuje, že obecně sdílená definice marné léčby v odborné literatuře nebyla nalezena. Různí autoři představují různé perspektivy, navrhují zvažovat různá kritéria. Tato kritéria se do určité míry překrývají, do určité míry se doplňují. V některých definicích jsou tatáž kritéria jen různě pojmenována. V reakci na tuto terminologickou nepřehlednost se odborná literatura historicky pokoušela představené definice systematizovat do kategorií podle toho, jaká kritéria mají být zohledněna. Na základě tohoto třídění pak byla odlišována fyziologická futilita, probabilistická futilita, kvalitativní futilita nebo futilita normativní.

      Z uvedených kategorií byla za nejméně významově problematickou označována kategorie fyziologické futility. Ilustrativním příkladem fyziologické futility může být následující případ.

      Pacientka je přivezena zdravotnickou záchrannou službou na urgentní příjem po dopravní nehodě, při které utrpěla masivní trauma hlavy s výhřezem mozkové tkáně. Po pečlivém zvážení lékaři konstatují, že poranění mozku jsou natolik závažná, že neexistuje zákrok, který by mohl život pacientky zachránit. Manžel pacientky, který je přítomen, žádá o přeložení pacientky na jednotku intenzivní péče a provedení neurochirurgického zákroku. Lékaři trvají na tom, že žádný zákrok nemá potenciál obnovit funkci mozku a že provedení jakéhokoliv neurochirurgického zákroku by bylo fyziologicky futilní léčbou.15

      Obdobně lze o fyziologické futilitě mluvit v souvislosti s provedením kardiopulmonální resuscitace u pacienta s rupturou srdečního svalu po infarktu myokardu. V tomto případě je resuscitace fyziologicky futilní, neboť nemá jakýkoliv potenciál obnovit činnost srdce.16

      Někteří autoři o fyziologické futilitě hovoří také v případě, kdy je sice léčba schopna vyvolat fyziologickou reakci určitého orgánu, nemá však potenciál obnovit jeho samostatnou funkci, nebo v případě, kdy léčba sice vyvolá předpokládaný fyziologický efekt ve vztahu k jednotlivému orgánu, nemůže však zlepšit celkový zdravotní stav pacienta nebo vyléčit jeho základní onemocnění.17

      Jako příklad lze uvést pacienta s chronickou obstrukční plicní nemocí v terminálním stadiu, který v okamžiku akutní respirační insuficience vyžaduje umělou plicní ventilaci. Plicní ventilace má fyziologický potenciál v tom smyslu, že zajistí pacientovi přísun kyslíku. V tomto ohledu by intubace pacienta a připojení na umělou plicní ventilaci neměly být hodnoceny jako fyziologicky marná léčba. Pokud by však cílem intubace a plicní ventilace mělo být vyléčení základního onemocnění, pak by se naopak o fyziologicky marnou léčbu jednalo.

      Nekontroverznost fyziologické utility dle Truoga spočívá především v tom, že hodnocení fyziologického potenciálu léčby je z podstaty věci hodnotově neutrální. Schneiderman oponuje a zdůrazňuje, že už samotné rozhodnutí hodnotit léčbu pouze dle jejího fyziologického potenciálu vyjadřuje hodnotový postoj lékaře. Nadto cíle léčby mohou a velmi často budou přesahovat cíle ryze fyziologické. Cílem léčby nemusí být pouze obnova fyziologické funkce orgánu. Může jím být oddálení smrti pacienta nebo zachování, případně zlepšení kvality jeho života.18 Cílem intubace a ventilace zmiňovaného pacienta s akutní respirační insuficiencí může být jeho udržení při životě do okamžiku, kdy se s ním bude moci přijít rozloučit jeho rodina. S ohledem na takto definovaný cíl lze léčbu jen obtížně hodnotit jako marnou. Pokud by byl cíl intubace a ventilace pacienta vymezen ve smyslu záchrany života pacienta tak, aby pacient mohl odejít domů, být soběstačný a žít svůj život způsobem, jakým jej žil tím, než onemocněl, pak naopak bude poskytnutá léčba jako futilní hodnocena zcela důvodně.

      Probabilistická futilita nabízí odlišný pohled. Léčba je označena za marnou v okamžiku, kdy s určitou pravděpodobností nebude mít potenciál dosáhnout stanoveného cíle. Tento přístup k hodnocení léčby jako léčby marné může být lákavý. Opírá se totiž o tvrdá medicínská data. I v kontextu rozhodování v závěru života prosazuje koncept medicíny založené na důkazech a odprošťuje se podobně jako ryze fyziologická futilita od hodnotových soudů. Doporučení k hodnocení léčby jako marné dle pravděpodobnosti úspěchu takové léčby může být formulováno například následovně.

      
        „Studie 865 pacientů vyžadujících mechanickou ventilaci po provedené transplantaci kostní dřeně ukázala, že mezi 383 pacienty, kteří měli postižení plic a jaterní nebo renální selhání a vyžadovali dechovou podporu delší než 4 hodiny, nebyl jediný pacient, který by přežil. Studie navrhuje za těchto okolností pacienty neintubovat a nepokračovat ve ventilaci déle než 4 hodiny.“
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      Ani probabilistická futilita však nemusí být tak neproblematická, jak se na první pohled může zdát. Předpokládá totiž, že lze určit hranici, kdy je pravděpodobnost úspěchu léčby ještě dostatečně vysoká, aby léčba byla poskytnuta, a kdy je pravděpodobnost úspěchu léčby již natolik nízká, že je léčba hodnocena jako marná a poskytnuta není. Zároveň předpokládá, že je zřejmé, kdo je konečným arbitrem pro posouzení, kde tato hranice leží, stejně jako kdo je konečným arbitrem pro posouzení významu této hranice.

      Průzkumy poukazují na zřejmou názorovou nejednotnost nejen mezi jednotlivými lékaři, ale rovněž mezi jednotlivými pacienty a jejich rodinami. Velká diskrepance je přítomna, je-li srovnána požadovaná míra pravděpodobnosti z pohledu lékařů a z pohledu pacientů. Zatímco někteří lékaři budou léčbu poskytovat, pokud existuje alespoň nějaká, byť sebemenší šance na úspěch, jiní ve svých klinických úvahách budou zvažovat pouze takovou léčbu, kde šance na úspěch představuje alespoň 5 %. Taktéž rodiny umírajících pacientů budou žádat o léčbu, jejíž pravděpodobnost úspěchu je podobně nízká. Na opačné straně spektra však bude existovat skupina lékařů, kteří za smysluplnou hranici pravděpodobnosti úspěchu léčby tak, aby byla poskytnuta, budou považovat alespoň 50 %.20 Otázka pak zní: Jaká pravděpodobnost úspěchu léčby je dostatečně vysoká, abychom léčbu nepovažovali za léčbu marnou? 1 %? 10 %? 25 %? 50 %? A kdo rozhodne, kde má tato hranice ležet?

      Nadto – i pokud lze připustit, že je možné jednoznačně vymezit hranici mezi léčbou marnou a léčbou, která s ohledem na pravděpodobnost úspěchu léčbou marnou není, zůstává zde i nadále nutnost posouzení, zda se konkrétní případ konkrétního pacienta nachází ještě nad, nebo už pod stanovenou hranicí. Takové hodnocení předpokládá existenci spolehlivých dat z klinických studií, která umožní míru pravděpodobnosti stanovit, a schopnost existující data interpretovat a aplikovat v kontextu léčby konkrétního pacienta. V důsledku se tak i probabilistická futilita stává měřítkem arbitrárním a obtížně využitelným v klinické praxi.

      Kategorie kvalitativní futility se snaží oprostit od kritérií zahrnutých v kategorii futility fyziologické a probabilistické a zdůrazňuje, že léčbu nelze hodnotit pouze podle toho, zda má potenciál dosáhnout kýženého fyziologického efektu a jakou měrou pravděpodobnosti tento efekt lze očekávat. V centru veškerých úvah totiž stojí pacient, člověk, který není pouze souhrnem biologických procesů, jejichž patologie je třeba napravovat. Jako důležité kritérium pro hodnocení významu léčby se namísto kritéria prodloužení biologického života vyzdvihuje kritérium kvality života pacienta.

      Pro ilustraci lze uvést případ pacienta ve vegetativním stavu. Život takového pacienta lze udržet i po dobu mnoha let. Bude-li se diskutovat otázka marnosti podávání umělé hydratace a výživy a bude-li kritériem hodnocení fyziologický potenciál v kombinaci s mírou pravděpodobnosti fyziologického efektu umělé hydratace a výživy, nebude možné hovořit o léčbě marné. Takový závěr nicméně předpokládá, že cílem léčby má být pouze udržení biologického života pacienta. V okamžiku, kdy je úvaha o významu léčby směřována na celkovou kvalitu jeho života, může být závěr zcela opačný.21

      Z pohledu kvalitativní futility je tedy za marnou označena taková léčba, která nemůže navrátit nebo zachovat kýženou kvalitu života pacienta, případně taková léčba, která neumožní pacientovi být propuštěn z nemocnice.22 K diskusi pak opět zůstává otázka, kdo má být konečným arbitrem posouzení kvality života pacienta. Kritici konceptu kvalitativní futility zdůrazňují, že požadovaná kvalita života z pohledu ošetřujícího lékaře totiž ani v nejmenším nemusí korespondovat s představou pacienta o tom, jakou kvalitu života si pro sebe přeje on sám.23

      Normativní futilita jde dále, překračuje uvedené kategorie, včetně kategorie kvalitativní futility, a zdůrazňuje, že podstatným kritériem pro posouzení léčby je skutečnost, zda skrze poskytování život udržující léčby může být dosaženo stanovených cílů léčby. Tím, kdo stanoví, k jakým cílům má léčba směřovat, je pacient a pouze pacient může říci, jaká zátěž a jaká rizika, které jsou s léčbou spojeny, pro sebe považuje za přijatelné.24 Normativní futilita klade důraz na to, že různí pacienti mohou mít různé cíle a že rozhodování o poskytování život udržující léčby se vždy odehrává v kontextu životního příběhu konkrétního pacienta. To, co pro jednoho pacienta může představovat smysluplný cíl, pro jiného pacienta smysluplným cílem nebude.

      V literatuře bývá v souvislosti s normativní futilitou uváděn příklad terminálního pacienta, který žádá o poskytnutí život udržující léčby proto, aby se dožil následujícího týdne, kdy bude mít možnost naposledy se setkat se svými blízkými. Jindy bývá zmiňován příklad pacienta, který si přeje podstoupit další cykly onkologické léčby, aby mohl uzavřít sňatek se svým životním partnerem. Oba pacienti léčbu podstupují s vědomím, že léčba nebude úspěšná, že nezastaví progresi jejich nevyléčitelného onemocnění. Přijímají rovněž zátěž, která je s léčbou spojena. Jiný pacient s jiným životním příběhem by takovou léčbu odmítl. Podstatné zůstává, jak pacient vymezil cíle léčby, a to, zda vytyčených cílů může být léčbou dosaženo. O normativní futilitě pak lze hovořit v případě, kdy léčba nemůže naplnit pacientem stanovený cíl.

      Jak již bylo zmíněno v úvodu této kapitoly, koncept marné léčby je považován za jeden z nejproblematičtějších konceptů současné etiky a práva závěru života. Z uvedeného výčtu definic marné léčby a jejích kategorizací je zřejmé, že doposud nebyla nalezena plná shoda na tom, jaká kritéria mají být při hodnocení léčby zohledněna a kdo je má hodnotit, resp. do jaké míry to má být ošetřující lékař, který o futilitě léčby rozhoduje.

      Odborná literatura proto stále častěji nabádá, aby od konceptu marné léčby bylo upuštěno. Upozorňuje, že představa striktní dichotomie mezi doménou autority lékaře a doménou autonomie pacienta je zcela nesprávná. Zdůrazňuje, že namísto snahy nalézt definici marné léčby má být pozornost zaměřena na zakotvení vhodné procedury, která umožní nacházet konsenzus ošetřujícího lékaře a pacienta, případně osob rozhodujících za pacienta, na tom, jaká léčba je pro pacienta přínosná nebo přiměřená.25 Tento přístup nezpochybňuje význam postavení lékaře jako odborníka, který disponuje pro pacienta zásadními medicínskými informacemi, ani význam postavení pacienta, který je „odborníkem na vlastní život“. Důraz je však kladen na proces, který předchází konečnému rozhodnutí o tom, že léčba nebude zahájena nebo bude ukončena.

      Jinými slovy, společné rozhodnutí lékaře a pacienta předpokládá, že rozhodnutí musí předcházet určitý proces zvažování jednotlivých možností („deliberation“),26 s tím, že v klinické praxi pak zůstane pouze malý zlomek případů, kdy léčba s ohledem na zdravotní stav pacienta nemá žádný nebo má pouze nepatrný fyziologický potenciál, tj. lze ji označit za fyziologicky futilní. Pouze v těchto případech má být lékař oprávněn činit unilaterální rozhodnutí o nezahájení nebo ukončení zahájené léčby. Takový přístup předpokládá rozhodování ryze medicínské, rozhodování, které je oproštěno od hodnotových soudů lékaře ve vztahu k danému pacientovi, jeho životu, resp. kvalitě jeho života apod.27

      V návaznosti na tento myšlenkový posun lze sledovat také posun v terminologii, který se v posledních letech jak v odborné literatuře, tak v odborných doporučeních prosazuje. Označení marná léčba („futile treatment“) je nahrazeno označením prospěšná léčba („beneficial treatment“),28 případně označením přiměřená léčba („appropriate treatment“).29 Tato označení jsou dále částečně modifikována. Například přiměřená, resp. nepřiměřená léčba je doplněna o příslovce „potenciálně“ („potentially inappropriate“) nebo „klinicky“ („clinically inappropriate“).30

      1.3

Definice marné léčby v odborných doporučeních

      V následující části publikace se posouvám od analýzy odborné literatury k analýze odborných doporučení dopadajících na oblast poskytování péče v závěru života. Jak jsem již naznačila v úvodu, zvolila jsem pro účely následné komparace odborná doporučení britská a americká. Přestože jsem si vědoma, že existují státy, které jsou České republice bližší jak s ohledem na právní systém, tak s ohledem na historické a kulturní pozadí, na němž se diskuse o otázkách závěru života odehrává, jsem přesvědčena, že právě tato doporučení mohou být cenným zdrojem inspirace i pro české prostředí. Odlišnosti v závaznosti doporučení, resp. jejich autoritě vnímané ze strany medicínské komunity pro tuto chvíli ponechávám stranou a pro účely následující analýzy je nepovažuji za nikterak podstatné. Nicméně ve snaze předcházet této kritice v závěru kapitoly v podkapitole shrnující má doporučení pro českou klinickou praxi odkazuji vedle britských a amerických odborných doporučení rovněž na německé odborné doporučení publikované na přelomu roku 2018 a 2019, které nabízí cenný inspirační zdroj, jenž má původ v právním prostředí bližšímu prostředí českému nežli prostředí angloamerické.

      1.3.1

Velká Británie

      V souvislosti s otázkami týkajícími se poskytování péče v závěru života a zejména otázkami týkajícími se rozhodování o nezahájení nebo ukončení zahájené léčby s ohledem na hodnocení léčby jako léčby marné lze za relevantní odborná doporučení považovat doporučení General Medical Council z roku 2010 s názvem Treatment and care towards the end of life: good practice in decision making (dále jen „doporučení GMC“), doporučení British Medical Association z roku 2007 s názvem Withholding or Withdrawing Life-Prolonging Medical Treatment: Guidance for Decision Making (dále jen „doporučení BMA“), doporučení Nuffield Council on Bioethics z roku 2006 s názvem Critical care decisions in fetal and neonatal medicine. Decision making: the ethical issues (dále jen „doporučení Nuffield Council on Bioethics“) a konečně doporučení Royal College of Paediatrics and Child Health z roku 2015, Making decisions to limit treatment in life-limiting and life-threatening conditions in children: a framework for practice (dále jen „doporučení RCPCH“).

      General Medical Council: Treatment and care towards the end of life: good practice in decision making

      Doporučení GMC hned ve svém úvodu zdůrazňuje, že zcela opouští terminologii „marná léčba“ („futile treatment“) a pracuje s pojmy klinicky vhodná léčba („clinically appropriate treatment“) a „celkový přínos léčby“ („overall benefit of treatment“).

      Hodnocení léčby jako klinicky vhodné je hodnocením, které náleží ošetřujícímu lékaři. Hodnocení celkového přínosu léčby je však hodnocením, které náleží pacientovi nebo osobě, která za něj rozhoduje. Role ošetřujícího lékaře spočívá v podpoře, kterou pacientovi nebo jeho zástupci nabídne v procesu hodnocení jednotlivých faktorů, tedy přínosu („benefit“) navrhovaných alternativ léčby spočívajících v prodloužení života pacienta, zlepšení jeho zdravotního stavu nebo kompenzaci symptomů doprovázejících onemocnění pacienta, zátěže („burden“) spojené s jednotlivými alternativami léčby a možných rizik, které s sebou tyto alternativy přinášejí.31

      Doporučení GMC uvádí, že lékař není povinen poskytovat léčbu, kterou hodnotí jako klinicky nevhodnou, ani pokud by ji pacient nebo jeho zástupce vyžadoval. V takovém případě má lékař pacientovi nebo jeho zástupci vysvětlit, proč léčba není z klinického hlediska vhodná, a informovat jej o možnosti konzultovat zdravotní stav a léčebný postup s jiným lékařem, případně (v případě pacienta, za nějž rozhoduje zástupce) se obrátit na příslušný soud.32

      Doporučení GMC opakovaně zdůrazňuje, že klinickou nevhodnost léčby nelze ztotožnit s celkovým přínosem léčby. Klinická nevhodnost je kategorií medicínskou, objektivní, oproštěnou od hodnotových soudů lékaře. Celkový přínos léčby je kategorie, která v sobě kromě klinických informací zahrnuje další hodnotové soudy konkrétního pacienta nebo jeho zástupce. Z mého pohledu tedy velmi výstižně zdůrazňuje nutnost oddělit medicínskou stránku věci a hodnocení celkového přínosu léčby, které je hodnocením subjektivním, a dle mého soudu správně pak dovozuje, že klinicky nevhodnou léčbu lékař není povinen poskytovat, o poskytování léčby hodnocené jako celkově přínosné má však rozhodovat pacient.

      British Medical Association: Withholding or Withdrawing Life-Prolonging Medical Treatment: Guidance for Decision Making

      Doporučení BMA na rozdíl od doporučení GMC i nadále užívá termínů „futility“ a „futile treatment“, co do obsahu s ním však do značné míry koresponduje. Doporučení BMA uvádí, že za marnou léčbu bývá zpravidla označována taková léčba, která nemůže pacientovi poskytnout kýžený benefit, a to buď proto, že nemá potenciál dosáhnout fyziologického cíle léčby, nebo proto, že zátěž spojená s léčbou převažuje nad přínosy léčby.33

      Doporučení BMA připouští, že uvedená definice není zcela neproblematická, když kombinuje dvě zcela odlišná kritéria. Zatímco fyziologická futilita léčby je chápána jako kategorie medicínská, futilita spočívající v převaze zátěže spojené s léčbou nad přínosy léčby je kategorie, která nutně zahrnuje subjektivní hodnocení. Jinými slovy, zatímco v situaci, kdy léčba nemůže vyvolat předpokládaný fyziologický efekt, nemá fyziologický potenciál, není klinicky indikována, je úvaha o marnosti léčby úvahou náležející výhradně lékaři; v situaci, kdy je třeba porovnat přínos léčby se zátěží a riziky spojenými s léčbou, je úvaha o marnosti léčby úvahou náležející pacientovi nebo osobě, která pacienta zastupuje. A zatímco pro jednoho pacienta může být prodloužení života byť jen o pár hodin navzdory diskomfortu nebo bolesti, které s léčbou souvisejí, benefitem převažujícím nad jakoukoliv mírou zátěže, pro jiného pacienta by přínos léčby pouze v podobě prodloužení života neměl význam.34

      I toto doporučení tedy odlišuje kategorii fyziologické a normativní futility a dochází ke stejnému závěru jako doporučení GMC, tedy že fyziologicky futilní léčbu lékař není povinen poskytovat, posouzení normativní futility však musí zůstat na pacientovi.

      Nuffield Council on Bioethics: Critical care decisions in fetal and neonatal medicine. Decision making: the ethical issues

      Doporučení Nuffield Council on Bioethics se na rozdíl od předešlých doporučení GMC a BMA zaměřuje výhradně na otázky související s rozhodováním o péči poskytované v prostředí fetální a neonatální medicíny. Namísto konceptu marné léčby pracuje s konceptem „nesnesitelnosti“ léčby („concept of intolerability“). Léčba je nesnesitelná, pokud je spojena s nesnesitelnou zátěží pro nezletilého pacienta.35 V souvislosti s určením snesitelnosti či nesnesitelnosti poskytované léčby pak doporučení Nuffield Council on Bioethics odkazuje na doporučení RCPCH z roku 2004 s názvem Withholding or Withdrawing Life Sustaining Treatment in Children: A Framework for Practice.

      Toto doporučení uvádí pět situací, kdy je přípustné nezahájit léčbu nebo zahájenou léčbu ukončit. První ze situací je mozková smrt nezletilého pacienta, druhou je situace, kdy se nezletilý pacient nachází v permanentním vegetativním stavu, třetí situaci doporučení označuje jako situaci bez šance („no chance situation“), čtvrtou situací je situace, kdy léčba je zcela neúčelná („no purpose situation“), a v posledním případě doporučení hovoří o neúnosné situaci („unbearable situation“).36

      Doporučení připouští, že v případě, kdy:

      
        	
          nezletilý pacient trpí natolik závažným onemocněním, že život udržující léčba pouze oddaluje smrt, aniž by zároveň přinášela úlevu od bolesti,

        

        	
          nezletilý pacient může díky poskytnuté léčbě přežít, avšak stupeň fyzického nebo mentálního postižení bude natolik vysoký, že nelze od pacienta očekávat, aby takové postižení chtěl snášet, nebo

        

        	
          léčba představuje neúnosnou zátěž pro nezletilého pacienta, aniž by měla potenciál zvrátit progresi nevyléčitelného onemocnění,

        

      

      

      

      může lékař rozhodnout, že léčba nezletilému pacientovi nebude poskytnuta nebo v již zahájené léčbě nebude pokračováno.37

      Doporučení Nuffield Council on Bioethics zcela otevřeně přiznává problematičnost použité terminologie a nejednoznačnost spojenou s interpretací konceptu nesnesitelnosti. Připouští, že zákonní zástupci mohou mít výrazně odlišný pohled na to, co je nesnesitelnou léčbou pro nezletilého pacienta, za kterého rozhodují. Ačkoliv s ohledem na tyto limity doporučení zdůrazňuje nutnost, aby posouzení snesitelnosti léčby pro nezletilého pacienta probíhalo vždy společně se zákonnými zástupci, připouští, že i přes nesouhlas zákonných zástupců mohou lékaři vyhodnotit léčbu jako nesnesitelnou a rozhodnout o jejím nezahájení nebo ukončení.

      Doporučení zároveň velmi dobře demonstruje, proč právě v kontextu rozhodování o nezahájení nebo ukončení život udržující léčby u nezletilých pacientů je tak složité, ne-li nemožné vymezit definici marné léčby tak, aby nabízela jednoznačné vodítko pro lékaře, kdy mohou rozhodnout o nezahájení nebo ukončení takové léčby. V tomto kontextu jsou to totiž velmi často zákonní zástupci, kdo rozhoduje za pacienta, a jsou to právě oni, kdo hodnotí jednotlivá kritéria, na nichž je definice marné léčby postavena. Jinými slovy, například míru zátěže spojené s léčbou nebo závažnost postižení, s nímž bude pacient žít, nehodnotí pacient, ale zákonný zástupce. Nutně se pak v klinické praxi objevují situace, kdy lékař důvodně hodnotí míru zátěže nebo závažnost postižení jinak, než jak je hodnotí zákonný zástupce.

      Royal College of Paediatrics and Child Health: Making decisions to limit treatment in life-limiting and life-threatening conditions in children: a framework for practice

      Doporučení RCPCH z roku 2015 v plném rozsahu nahradilo předešlé doporučení z roku 2004 s názvem Withholding or Withdrawing Life Sustaining Treatment in Children: A Framework for Practice. Opustilo původní vymezení pěti situací, kdy lze nezahájit nebo ukončit zahájenou léčbu, a navrhuje zvažovat otázku limitace léčby s ohledem na kvantitu (délku) a kvalitu života nezletilého pacienta.

      V rámci první kategorie doporučení RCPCH uvádí případ mozkové smrti, případ bezprostředně se blížící smrti („imminent death“) a případ nevyhnutelně hrozící smrti („inevitable demise“). Za těchto okolností se jako vhodný postup jeví nahrazení intenzivní léčby péčí paliativní, neboť intenzivní léčba nemá žádný potenciál zachránit život pacienta nebo nemá potenciál odvrátit bezprostředně se blížící smrt a umírajícímu pacientovi by pouze přinesla další zátěž, nebo proto, že kromě prodloužení života nemůže jakkoliv ovlivnit nebo zvrátit progresi nevyléčitelného onemocnění v terminálním stadiu.38

      S ohledem na kvalitu života doporučení RCPCH navrhuje zvažovat, jaká zátěž pro pacienta je spojena s navrhovanou léčbou, resp. jednotlivými výkony, se samotným onemocněním a zda je pacient schopen vnímat přínos léčby. Doporučení zdůrazňuje, že léčba může pacientovi působit bolest, a to jak bolest fyzickou, tak bolest psychickou nebo emocionální. Příkladem takové léčby může být invazivní plicní ventilace u pacienta se závažným neuromuskulárním onemocněním, extrakorporální membránová oxygenace (ECMO), hemodialýza nebo chemoterapie.

      Vedle léčby i onemocnění samotné může pacientovi působit bolest. Některá onemocnění s sebou nesou takovou míru bolesti, že život s onemocněním může být nezletilým pacientem nebo jeho zákonným zástupcem hodnocen jako nesnesitelný. Pokud navzdory veškeré snaze o tišení bolesti bolest přetrvává, lze zvažovat ukončení život udržující léčby. Jako příklad onemocnění spadajícího do této kategorie doporučení RCPCH uvádí závažné formy onemocnění epidermolysis bullosa (nemoci motýlích křídel).

      Existují i takové situace, kdy nezletilý pacient není schopen vnímat přínos léčby spočívající v prodloužení jeho života. Příkladem takové situace může být pacient v permanentním vegetativním stavu nebo stavu minimálního vědomí. I u těchto pacientů lze zvažovat ukončení život udržující léčby, neboť v jejich případě pouze prodlužuje biologický život pacienta, nemá však potenciál ho uzdravit. Na tomto místě doporučení zdůrazňuje, že vnímání významu prodlužování života nezletilého pacienta může být odlišné u každého pacienta a jeho zákonného zástupce. Tyto odlišnosti je třeba respektovat.39

      Z doporučení RCPCH je patrný určitý posun oproti doporučení z roku 2004 v tom smyslu, že nemá ambici nabídnout jednoznačnou definici marné léčby tak, aby vymezila případy, kdy lékař může jednostranně rozhodnout o nezahájení nebo ukončení život udržující léčby. Naopak zdůrazňuje, že mohou a velmi často budou existovat rozdíly v přesvědčení lékařů a rovněž v přesvědčení jednotlivých zákonných zástupců.

      Doporučení zároveň explicitně uvádí, že jeho cílem je vymezit situace, kdy nezahájení nebo ukončení život udržující léčby lze považovat za eticky přijatelná řešení, nikoliv situace, kdy život udržující léčba nesmí být zahájena, resp. musí být ukončena. Zároveň zdůrazňuje, že doporučení směřuje na vymezení určitých typů situací, kdy by nezletilí pacienti neměli být vystaveni nepřiměřeně invazivním výkonům, nikoliv typů dětí, kterým by přiměřená léčba měla být odmítnuta.40

      1.3.2

Spojené státy americké

      Za jedno z nejvýznamnějších doporučení je ve Spojených státech amerických v současné době považováno společné stanovisko American Thoracic Society, The American Association for Critical Care Nurses, The American College of Chest Physicians, The European Society for Intensive Care Medicine a The Society of Critical Care Medicine z roku 2015 s názvem An Official ATS/AACN/ACCP/ESICM/SCCM Policy Statement: Responding to Requests for Potentially Inappropriate Treatments in Intensive Care Units (dále jen „společné stanovisko“).

      Prvním z doporučení společného stanoviska je doporučení namísto termínu „marná léčba“ používat termín „potenciálně nevhodná (nepřiměřená) léčba“ („potentially inappropriate treatment“). Stanovisko vysvětluje, že označení „nepřiměřená léčba“ přesněji vyjadřuje skutečnost, že takové hodnocení v sobě zahrnuje jak hodnocení z hlediska klinického, tak hodnocení z hlediska jiných nemedicínských kritérií, která jsou významná pro pacienta. Označení „potenciálně nepřiměřená léčba“ naznačuje, že takové hodnocení ze strany lékaře je pouze předběžné a má být společně s pacientem nebo osobou, která pacienta zastupuje, zvažováno znovu, a to s konečnou platností.41

      I společné stanovisko v rámci doporučení užívat označení „potenciálně nepřiměřená léčba“ připouští, že mohou existovat situace, kdy léčba bude skutečně marnou ve smyslu fyziologickém. Rozlišení potenciálně nepřiměřené léčby a léčby marné tedy vyjadřuje požadavek, aby byla odlišena léčba bez fyziologického potenciálu a léčba, která může mít, byť minimální, fyziologický potenciál, avšak existují další důvody, proč ji nepovažovat za přiměřenou. Pouze pro případy léčby bez fyziologického potenciálu připouští užití terminologie marná léčba a pouze pro tyto případy uznává možnost jednostranného rozhodnutí lékaře nezahájit nebo ukončit život udržující léčbu, kterou takto hodnotí.

      Pro vysvětlení společné stanovisko uvádí, že lékař není povinen zahájit kardiopulmonální resuscitaci u pacienta vykazujícího patrné známky smrti (rigor mortis, livor mortis),42 neboť v tomto případě se jedná o fyziologicky futilní léčbu. Bez dalšího však nemůže nezahájit kardiopulmonální resuscitaci u pacienta s pokročilým stadiem rakoviny s metastázami, neboť v tomto případě hodnocení léčby zahrnuje hodnocení neklinických kritérií, včetně kvality života pacienta po provedené resuscitaci, zátěže spojené s provedením resuscitace apod., které náleží pacientovi nebo osobě, jež za pacienta rozhoduje, a nikoliv lékaři. Lékař tedy může vyjádřit své přesvědčení, že provedení kardiopulmonální resuscitace u takového pacienta není přiměřené, výsledné hodnocení však musí být ponecháno na pacientovi.43

      1.4

Marná léčba v judikatuře soudů

      Zatímco české vyšší soudy otázku nezahájení nebo ukončení život udržující léčby doposud neřešily, v britském a americkém prostředí naopak existují desítky soudních rozhodnutí, která se problematikou zabývají. Zejména britská judikatura pak může být cenným zdrojem inspirace, neboť nabízí propracovanou a velmi konzistentní rozhodovací praxi, která si udržela svou argumentační linii již od 80. let minulého století.

      Americká judikatura je oproti judikatuře britské méně konzistentní. To je dáno zejména skutečností, že britský systém soudnictví je ve srovnání s americkým jednotnější,44 a vytváří tak vhodnější prostředí pro konzistentní rozhodovací praxi. I v americké judikatuře lze nicméně nalézt cenné argumenty, které mohou být referenčními body pro rozhodovací praxi v jiných státech.

      1.4.1

Velká Británie

      Nezletilí pacienti

      Britská judikatura týkající se otázky rozhodování o nezahájení nebo ukončení zahájené život udržující léčby nezletilého pacienta nevychází na rozdíl od odborných doporučení z konceptu marné léčby. Namísto něj svá rozhodnutí opírá o úvahu, zda je zahájení nebo pokračování život udržující léčby v nejlepším zájmu nezletilého pacienta. Činí tak zcela pochopitelně, neboť nejlepší zájem dítěte je na rozdíl od konceptu marné léčby principem zakotveným jak v národních, tak mezinárodních právních normách. Navzdory tomu z rozhodnutí poměrně zjevně vyplývá, že ačkoliv používaná terminologie je odlišná, kritéria, která soud zvažuje v rámci testu nejlepšího zájmu dítěte, do značné míry kopírují kritéria, která odborná literatura a odborná doporučení zohledňují v rámci vymezení marné léčby. Překrývání principu nejlepšího zájmu dítěte a konceptu marné léčby je z mého pohledu dáno zejména tím, že soudy do značné míry opírají své právní názory o skutkové hodnocení ze strany ošetřujících lékařů. Jinými slovy, uvádí-li ošetřující lékař, že pokračování život udržující léčby považuje za marné, nevhodné, resp. nepřiměřené, neboť léčba nemá potenciál zachránit život pacienta, nemůže nijak ovlivnit onemocnění pacienta, nepřináší pacientovi žádný benefit, ale naopak jej zatěžuje bolestí, diskomfortem a dalším strádáním, soud tuto argumentaci velmi často převezme a pouze ji „překlopí“ do úvahy o nejlepším zájmu nezletilého pacienta. Lékařem uvedená kritéria, pro která léčbu hodnotí jako marnou, soud vyjmenuje jako kritéria, pro která léčba není v nejlepším zájmu pacienta.

      Princip nejlepšího zájmu představuje ústřední princip v oblasti poskytování zdravotních služeb nezletilým pacientům, v oblasti ochrany dítěte i v oblasti sporů týkajících se svěření dítěte do péče. Na úrovni vnitrostátní je tento princip zakotven zejména v Children Act 1989, Children (Northern Ireland) Order 1995 a Children (Scotland) Act 1995. Na úrovni mezinárodní je pak princip nejlepšího zájmu dítěte zakotven v Úmluvě o právech dítěte.45

      Základní východisko představuje článek 3 Úmluvy o právech dítěte, který stanoví:

      
        	
          
            „Nejlepší zájem dítěte musí být předním hlediskem při jakékoli činnosti týkající se dětí, ať už uskutečňované veřejnými nebo soukromými zařízeními sociální péče, správními nebo zákonodárnými orgány.
          

        

        	
          
            Státy, které jsou smluvní stranou úmluvy, se zavazují zajistit dítěti takovou ochranu a péči, jaká je nezbytná pro jeho blaho, přičemž berou ohled na práva a povinnosti jeho rodičů, zákonných zástupců nebo jiných jednotlivců právně za něho odpovědných, a činí pro to všechna potřebná zákonodárná správní opatření.“
          

        

      

      

      

      Na článek 3 Úmluvy o právech dítěte do určité míry navazuje section 1 Children Act 1989, který stanoví, že v situacích, kdy soud rozhoduje o otázkách týkajících se výchovy dítěte nebo správy majetku dítěte, je blaho dítěte nejzásadnějším hlediskem.46 Section 3 (5) (b) dále říká, že osoby, které sice nemají rodičovskou odpovědnost, ale o dítě pečují, mají povinnost s ohledem na konkrétní okolnosti činit vše za účelem zabezpečení a prosazení jeho blaha.47 Rozdíl mezi uvedenými principy spočívá v tom, že článek 3 považuje nejlepší zájem dítěte za primární hledisko („primary consideration“), kdežto Children Act 1989 stanoví, že blaho dítěte je rozhodujícím/nejzásadnějším hlediskem („paramount consideration“). Children Act 1989 tak poskytuje vyšší míru ochrany zájmům dítěte než Úmluva.48 V případě kolize zájmů dítěte se zájmy rodičů nebo jiných osob to budou zájmy dítěte, které budou mít rozhodující váhu a budou před zájmy jiných osob upřednostněny.49 V této souvislosti byla nejednou řešena otázka slučitelnosti formulace obsažené v Children Act 1989 s článkem 8 odst. 2 Evropské úmluvy o ochraně lidských práv,50 který stanoví: „Státní orgán nemůže do výkonu tohoto práva [práva na respektování svého soukromého a rodinného života, obydlí a korespondence] zasahovat kromě případů, kdy je to v souladu se zákonem a nezbytné v demokratické společnosti v zájmu národní bezpečnosti, veřejné bezpečnosti, hospodářského blahobytu země, ochrany pořádku a předcházení zločinnosti, ochrany zdraví nebo morálky nebo ochrany práv a svobod jiných.“51

      Ve věci Re L (A Child) (Contact: Domestic Violence) soud uvedl, že rozhodující preference nejlepšího zájmu dítěte je zcela v souladu s článkem 8 odst. 2 Evropské úmluvy o ochraně lidských práv. Odkázal přitom na případ Hendricks v Nizozemsko52 a Johansen v Norsko.53 V obou uvedených případech bylo stanoveno, že právo na ochranu rodinného života, vyplývající z článku 8 Evropské úmluvy o ochraně lidských práv, není právem absolutním, v případech závažného rozporu mezi zájmy dítěte a zájmy rodičů to musejí být zájmy dítěte, které budou mít přednost. Uvedený přístup potvrdil britský soud ve svém rozhodnutí ve věci Payne v Payne.54, 55

      Tento přístup se do značné míry odráží v přístupu soudů k rozhodování o případech nezahájení nebo ukončení život udržující léčby nezletilých pacientů. Opakovaně je v rozhodnutích zdůrazňováno, že nejlepší zájem dítěte je prvním a jediným kritériem rozhodování o nezahájení nebo ukončení život udržující terapie. Opakovaně rovněž zaznívá požadavek, aby nejlepší zájem dítěte byl nahlížen z perspektivy dítěte, nikoliv z perspektivy rodičů nebo jiných osob, které se podílejí na rozhodování o léčbě, jež je dítěti poskytována.

      Jedním z prvních významných rozhodnutí soudů o otázce poskytování péče v závěru života nezletilého pacienta je rozhodnutí ve věci Re B (A Minor) (Wardship: Medical Treatment).56 Jednalo se o případ novorozence narozeného s Downovým syndromem trpícího akutní neprůchodností střev. Ta dle názorů ošetřujících lékařů mohla být operativně řešena. Rodiče operaci odmítli. Lékaři proto žádali soud, aby rozhodl, zda zákrok má, nebo nemá být proveden. Soudce Templeman LJ uvedl: „Je povinností soudu, aby rozhodl, zda by život dítěte byl i přes provedení operace prokazatelně neúnosný, a bylo by tudíž v nejlepším zájmu dítěte nechat jej umřít, nebo zda s ohledem na aktuální zdravotní stav dítěte nyní nelze předpovědět budoucí vývoj, a bylo by proto nepřijatelné rozhodnout o neprovedení zákroku, a odsoudit tak dítě na smrt. (…) Tváří v tvář této volbě nemám pochyb o tom, že je povinností soudu rozhodnout tak, že toto dítě musí žít.“57

      Dále v rozhodnutí však Templeman LJ dodává, že mohou existovat případy „prokazatelně závažného poškození, které s jistotou bude znamenat, že život dítěte bude plný bolesti a utrpení“.58 V takovém případě by soud musel zvažovat, zda by nezahájení život udržující léčby nebylo v nejlepším zájmu dítěte spíše než její zahájení.

      Ačkoliv tak nečiní explicitně, Templeman LJ ve svém rozhodnutí nabízí jednu z prvních judikatorních formulací marné léčby. Dle jeho vyjádření lze uvažovat o nezahájení léčby v případě, kdy „život nezletilého pacienta bude i přes poskytnutou léčbu plný bolesti a utrpení“. Zdůrazňuje tak otázku kvality života s ohledem na bolest a utrpení, které jsou spojeny s onemocněním, a připouští, že toto kritérium může s ohledem na okolnosti případu převážit nad požadavkem prodlužování života nezletilého pacienta.

      Na případ Re B (A Minor) (Medical Treatment) navazují další rozhodnutí lorda Donaldsona, která staví na formulaci marné léčby Templemana LJ a dále ji rozpracovávají. Za významné lze považovat zejména rozhodnutí ve věci Re J (A Minor) (Wardship: Medical Treatment),59, 60, kdy soud řešil případ nezletilého pacienta narozeného v 27. týdnu těhotenství se závažným poškozením mozku. Pacient trpěl opakovanými epileptickými záchvaty, ošetřující lékaři předpokládali rozvoj závažné spastické kvadruplegie, slepoty a dalších přidružených komplikací. Lékaři zároveň předpokládali, že pacient bude schopen cítit bolest. Řešenou otázkou bylo, zda pacienta v případě nutnosti napojit na umělou plicní ventilaci, nebo zda lze ventilační podporu nezahájit. Soud judikoval, že s ohledem na budoucí kvalitu života nezletilého pacienta a s ohledem na bolest a diskomfort spojený s pokračující léčbou lékaři nebyli povinni ventilační podporu zahájit.

      V obiter dictum pak soud vymezil tři základní kroky, které soud musí učinit předtím, než rozhodne o nezahájení nebo ukončení život udržující léčby. Nejprve soud musí mít na paměti, že rozhodujícím kritériem pro jeho rozhodnutí je nejlepší zájem dítěte. Tento zájem musí vždy převážit nad zájmem rodičů i nad zájmem ošetřujících lékařů. Soud musí dále pamatovat na to, že obecně má medicína směřovat k udržení života pacienta. Snaha lékařů tak má směřovat primárně k tomuto cíli a teprve v okamžiku, kdy je zřejmé, že život pacienta nemůže být zachráněn, má být zvažována kvalita života pacienta s ohledem na poskytnutou léčbu, resp. bolest a diskomfort, které pacientovi přinese. Pokud existuje odůvodněný předpoklad, že nezletilý pacient by svůj život s pokračující léčbou hodnotil jako prokazatelně hrozný („demonstrably awful“) nebo jako nesnesitelný („intolerable“), lze přistoupit k rozhodnutí, že taková léčba nemusí být zahájena nebo může být ukončena.
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