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ANOTACE

Tato diplomova prace analyzuje etické aspekty syndromu frontalniho laloku prostiednictvim ramce ¢tyt
zakladnich principt 1ékaiské etiky (autonomie, beneficence, non-maleficence a spravedlnost). Podrobné
se zaméfuje na konflikty mezi témito principy v riznych oblastech, zejména v kontextu Klinické péce,
genetického testovani a experimentalni 1éCby, znichz posledni zahrnuje tematiku vyuzivani
neurotechnologii v 1é¢b¢ a ticast pacientd ve vyzkumnych studiich. Hlavnim cilem prace bylo vytvotfeni
souhrnného pichledu nejéastéji diskutovanych etickych problémt v souvislosti s pééi o pacienty
s poskozenim frontalnich funkci mozku. DalS§im ucelem byla identifikace konflikti mezi zakladnimi
principy 1ékaiské etiky, které v kontextu téchto problému vznikaji. Metodologicky je prace koncipovana
jako scoping review, coz umoznilo systematické zmapovani relevantni literatury vénujici se této

problematice.

KLICOVA SLOVA

Bioetika, etické konflikty v neurologii, neuroetika, principy l1ékaiské etiky, scoping review, syndrom
frontalniho laloku

TITLE

Frontal Lobe Syndrome and Ethics: Key Ethical Issues and Conflicts between the Fundamental

Principles of Medical Ethics, A Scoping Review

ANNOTATION

This thesis analyzes the ethical aspects of frontal lobe syndrome through the framework of the four
fundamental principles of medical ethics (autonomy, beneficence, non-maleficence and justice). It
focuses in detail on the conflicts between these principles in various areas of care, specifically clinical,
genetic and experimental, with the latter encompassing the use of neurotechnologies in treatment and
the participation of patients in research studies. The main objective of this thesis was to provide a
comprehensive overview of the most frequently discussed issues related to the care of patients with
frontal lobe dysfunction. Another goal was to identify conflict between the fundamental principles of
medical ethics that arise in the context of these issues. Methodologically, this thesis is designed as a

scoping review, allowing for a systematic mapping of relevant literature on this topic.

KEYWORDS

Bioethics, ethical conflicts in neurology, frontal lobe syndrome, neuroethics, principles of medical

ethics, scoping review
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UvVoD

Syndrom frontalniho laloku (SFL) ptfedstavuje soubor klinickych symptomu spojenych s 1ézi této
neuroanatomické oblasti. V literatuie se 1ze setkat také s pojmem dysexekutivni syndrom, ktery stavi do
popiedi poruchy exekutivnich funkci a upozornuje na fakt, ze tyto priznaky mohou vzniknout také
vlivem poskozeni slozitych neuronalnich siti, nikoli pouze fokalni 1ézi frontalniho kortexu. Syndrom
frontalniho laloku je spolecnym znakem Sirokého spektra onemocnéni a 1ézi, véetné frontotemporalni
demence nebo Huntingtonovy nemoci, traumatickych poranéni mozku ¢i cévnich poruch typu
vaskularni demence (Scott et al., 2011). Nejedna se tedy o jednotnou symptomatologii, ale o souhrn
riznych behavioralnich a kognitivnich zmén, pficemz pticinou této variability mize byt specificka
etiologie jeho vzniku nebo lokalizace 1éze. Napiiklad neurodegenerativni procesy u behavioralni
varianty frontotempordlni demence mohou vést k emoc¢ni dysregulaci a nevhodnému socialnimu
chovani, zatimco 1éze prefrontdlniho kortexu Vv disledku iktu mohou vyvolat deficity kognitivnich
funkci (Gazzaley, 2018).

Frontalni laloky zahrnuji oblasti mozku anteriorné od sulcus centralis a tvofi pfiblizné tfetinu
lidského neokortexu. Diky své funk¢ni variabilit¢ se podili na Sirokém spektru procesid, véetné
kognitivnich funkci, regulace chovani a motorickych dovednosti. Porucha funkce frontalnich oblasti
mozKku je spojena s fadou kognitivnich, behavioralnich, emocionalnich deficitd, ale také socialnich
problému, které generuji specifické etické problémy mnohdy presahujici rovinu samotného jedince
(Scott et al., 2011).

Nekteti autofi povazuji dysfunkcei frontalnich lalokt za ptic¢inu vylouceni jedince ze socialniho
a pracovniho Zivota, coZz ma zasadni dopad na zdravotni politiku. Souc¢asn¢ je tento stav povazovan za
modifikujici faktor mezi onemocnénim a mirou funkéniho postiZzeni u Siroké Skaly neurologickych
diagnoz. Vyznam ekonomické zatéze spojené s poruchami frontalnich funkci 1ze ilustrovat na ptikladu
frontotemporalni demence. N¢kolik studii zjistilo, Ze naklady spojené s frontotemporalni demenci jsou
ptiblizné¢ dvojnasobné vyss§i nez u Alzheimerovy nemoci. Tento fakt souvisi zejména s brzkym
nastupem nemoci, kdy u vétSiny pacientii dojde k jejimu propuknuti v produktivnim veku. VétSina
pacientl je nucena opustit své puvodni zamé&stnani v dob¢, kdy ma potencial dosahnout nejvyssich
pfijml, coz vyrazn€ snizuje piijem celé doméacnosti. Pfispivajicim faktorem je také piitomnost
behavioralnich poruch, které mnohdy znamenaji nutnost pomoci pii kazdodennich aktivitach.
Behavioralni zmény jsou navic spojeny s vysokou psychickou zatézi pe¢ovatelt. Ve studii Galvin et al.
(2017) uvedlo 67 % neformalnich pecovatelti vyrazné zhorseni vlastniho zdravi v souvislosti se zatézi,
kterou piedstavuje péce o blizkého (Galvin et al, 2017). Problémem je také stigma a diskriminace osob
s neurologickym onemocnénim vedouci ke snizeni pfistupu ke zdravotni pé¢i a socialni izolaci (WHO,
2023). Dalsi zatéZ piedstavuji neuvazena finanéni rozhodnuti objevujici se u zna¢né Casti pacientl
vlivem naru$ené rozhodovaci kapacity, nebo zvySené finan¢ni naklady spojené s pravnimi sluzbami,

napiiklad v souvislosti s nutnosti pravniho opatrovnictvi, feSenim trestné Cinnosti V dasledku



behavioralnich zmén nebo osobnich bankrota a v extrémnich pfipadech i ztraty domova. VSechny tyto
problémy poukazuji na rozsahlé socioekonomické dopady SFL, které ovliviiuji nejen samotné pacienty,
ale také jejich rodinné ptislusniky a zdravotni systém jako celek (Galvin et al., 2017).

V globalnim kontextu jsou neurologické poruchy vyraznym a rostoucim problémem. Onemocnéni
nervového systému jsou dle WHO hlavni pti¢inou ztracenych let Zivota v disledku nemoci (Disability-
adjusted life years — DALY) a druhou nejcastéjsi ptic¢inou tmrti na svété. Napiiklad v roce 2016 byla
nejcastejSim diivodem DALY cévni mozkova piihoda (42,2 %) a demence tvofila 10 % pripadi.
Neurologické poruchy také vedou k markantnimu zvysSeni nakladii na zdravotni péci. V roce 2019 byly
celkové celosvétové naklady na demenci odhadnuty na 1,3 bilionu americkych dolard, coz odpovida
1,5 % globalniho HDP. Ackoli jsou nékteré neurologické poruchy vzacné, jsou odpovédny za vysoky
podil morbidity (WHO, 2023).

Vzhledem k zasadnim socioekonomickym dopadim SFL a komplexnim etickym otazkam
souvisejicim se snizenymi rozhodovacimi schopnostmi a omezenou autonomii pacientil je nezbytny
dalsi vyzkum tykajici se téchto oblasti mozku. Jeho vysledky by mohly pfispét ke zlepSeni kvality péce
0 tyto pacienty a k formulaci jasnych etickych a pravnich ramcu reflektujicich jejich potieby. Tento
vyzkum vSak pfedstavuje narocnou vyzvu, predevsim z divodu rozmanitosti funkci frontalniho kortexu
a jeho ¢etnych spoju s basalnimi ganglii a thalamem. V poslednich letech vSak dochazi k vyraznému
pokroku ve védeckém poznani této problematiky, a to diky novym metoddm neurozobrazovani,
neurofyziologického a neuropsychologického vysetieni, které poskytly zaklad pro pochopeni vzniku
syndromu frontalniho laloku, v¢etn¢ subkortikalnich etiologii. Pfedev§im oblasti prefrontalniho kortexu
jsou pfedmétem intenzivniho zkoumani, nicméné ani po desitkach let studia nejsou nékteré jejich funkce
zcela objasnény. Hlubsi porozuméni této problematice by napomohlo nejen védeckému poznani, ale
také vyvoji 1écby Sirokého spektra neurologickych poruch (Gazzaley, 2018). Vyzkumnou prioritou
soucasné doby je rozvoj zpusobu v¢asnéjsi diagnostiky neurodegenerativnich onemocnéni a snaha o
objeveni u¢inné 1é¢by, kterad doposud neexistuje (Galvin et al., 2017).

Syndrom frontalniho laloku je z etického hlediska vyjimeéné naroénym tématem, a to zejména
z divodu naruSeni autonomie, rozhodovaci kapacity a souvisejici neschopnosti podat informovany
souhlas s 1é¢bou. Dal§imi problémy jsou emoc¢ni poruchy a socialné skodlivé chovani, které predstavuji
vysokou zaté€z pro oSetiujici personal (Nair et al., 2023). Aplikace ¢tyt zakladnich principt 1ékaiské
etiky mize byt napomocna v feseni téchto etickych problému, av§ak neni vyjimkou, Ze se tyto principy

dostavaji do konfliktd, kdy je tfeba uptednostnit jeden pilif na tkor druhého.



1 CILE A METODY PRACE
1.1 Cil prace

Cilem diplomové prace bylo vytvortit komplexni piehled nejéastéji diskutovanych etickych otazek
spojenych se zdravotni péci o pacienty vykazujici symptomy poskozeni frontalniho laloku mozku. Dalsi
cil zahrnoval identifikaci konflikti mezi zakladnimi etickymi principy, které v tomto kontextu vznikaji.
Hlavnim zdmérem prace bylo pfispét k lepSimu porozuméni etickym otdzkdm souvisejicim s t€émito
pacienty a jejich socialnim okolim a inspirovat k diskusi o moznostech zleps$eni jejich kvality Zivota.

Naplni teoretické ¢asti byl popis zakladniho klinického obrazu syndromu frontalniho laloku,
moznych etiologii jeho vzniku a etickych implikaci v oblastech Klinické péce, genetické problematiky
a experimentalni 1écby. Vyzkumna ¢ast identifikovala specifické etické problémy V jednotlivych

oblastech a konflikty mezi etickymi principy, které vznikaji béhem jejich feseni.

1.2 Metody k dosaZeni cile

Teoreticka ¢ast je zaloZena na analyze odborné literatury z oblasti neurovédnich obort a etiky a
je zaméfena na zmapovani kli¢ovych teoretickych vychodisek pro vyzkumnou ¢ast. Zabyva se zejména
Klinickym obrazem a etiologii syndromu frontalniho laloku, dale pak jeho vlivem na kognitivni,
emocionalni, behavioralni a motorické funkce. Obsahuje popis zékladnich principt 1ékaiské etiky a
moznosti vzniku jejich konfliktia. Soucasti teoretické ¢asti prace je také stru¢ny popis specifickych
etickych témat v jednotlivych oblastech péce, ktera jsou predpokladem pro vznik téchto konflikta.

Pro vyzkumnou cast byla zvolena metodika scoping review s cilem zmapovat aktualné
diskutované etické problémy Vv péci o piedem definovany typ neurologickych pacientt a identifikovat
specifické konflikty mezi principy lékatské etiky, které mohou v téchto piipadech vznikat.

Teoreticka Cast prace poskytuje obecny ramec pro zakladni pochopeni problematiky, scoping
review identifikuje konkrétni ptipady v praxi. Kombinace téchto ¢asti ptispiva k naplnéni hlavniho cile
prace spocivajiciho ve snaze o hlubsi porozumeéni etickym dilematiim v péci o pacienty vykazujici

symptomy syndromu frontalniho laloku.



2 TEORETICKA CAST

Teoreticka ¢ast poskytuje zakladni vychodiska k tématim diskutovanym ve scoping review. Jejim
hlavnim zamérem je vytvofit teoreticky ramec pro pochopeni kli¢ovych etickych problému v kontextu
syndromu frontalniho laloku, a to zejména ve vztahu ke klinické péci, genetickému testovani a
experimentalni 1é¢bé. Klicovym tématem je klinicky obraz syndromu frontalniho laloku, nebot
symptomatika, jako naruseni rozhodovacich schopnosti, zmény osobnosti a disihibice emoci piimo
ovliviiuje autonomii pacienta. Tento rozsahly zasah do integrity osobnosti, rozhodovacich schopnosti i
emocni regulace ¢lovéka je predpokladem pro vznik etickych konfliktl, coz ¢ini tento syndrom idealnim
modelem pro zkoumani z pohledu 1ékatské etiky.

Etiologie vzniku syndromu frontalniho laloku hraje dileZitou roli, nebot’ zasadné ovliviiuje povahu
etickych problémd. Toto lze ilustrovat na ptikladu traumatického poranéni mozku (TBI) a
Huntingtonovy nemoci (HD). Vznik syndromu frontalniho laloku v ptipadé TBI je nahly a znemoziuje
jakoukoli pfipravu na slozité situace tykajici se ztraty autonomie. Oproti tomu ptitomnost genetického
markeru HD mize byt zjisténa jiz pfed manifestaci ptiznakt, coz pfinasi zcela jiné etické problémy,
které vlivem genetické povahy ¢asto presahuji rovinu jedince.

Druhym tematickym celkem je popis zakladnich principti 1ékatské etiky a moznych konfliktti mezi
nimi. Tyto zakladni pilife byly zvoleny jako hodnotovy ramec, nebot’ umoziuji systematické hodnoceni
etickych problémil v riznych oblastech péce. Jsou reflektovany také ve vyzkumné ¢asti, kde tvofi ramec
pro analyzu nalezenych studii. Problematika konflikt mezi principy prostupuje celou vyzkumnou ¢asti,
proto bylo jeji zatazeni do Casti teoretické nezbytné.

Za ucelem specifikace téchto obecnych témat byly zahrnuty piedpoklady etickych problémi a
konfliktl principti Ve zkoumanych oblastech. Tato ¢ast poskytuje ramec pro analyzu konkrétnich typt
péce, nebot’ reflektuje tematické okruhy, které byly zkoumany ve vyzkumné ¢asti.

Teoreticka ¢ast obsahuje také strucny popis metody scoping review, ktera byla zvolena za ucelem
systematického zmapovani etickych problémi a identifikace klicovych témat v dostupné literatufe. Diky
této metode¢ je mozné pokryt Sirokou problematiku a propojit poznatky z neékolika oblasti, coz odpovida

komplexni povaze etickych vyzev spojenych se syndromem frontalniho laloku.



3 SYNDROM FRONTALNIHO LALOKU: KLINICKE
ASPEKTY JAKO VYCHODISKA PRO ETICKOU REFLEXI

ey ee

italského chirurga Lanfranc de Milan a jeho popisum piipadi vojaku, u kterych vedlo poranéni této
oblasti k ,,omezeni intelektualnich schopnosti“. V 17. stoleti poskytl $vycarsky lékat Felix Platter
podobny klinicky obraz pacienta s nadorem frontalniho laloku mozku (Salloway et al., 2008).
Nejznamé;jsi kazuistikou se vSak stal pfipad Phineas Gage z 19.stoleti. Jednalo se o bezproblémového
stavebniho délnika, ktery utrp€l pracovni Uraz, pii némz doSlo k poranéni orbitofrontdlni oblasti
zeleznou ty¢i. Gage incident piezil, avsak doslo u ného k vyrazné zméné osobnosti s vysokym stupném
agresivity a impulzivity. Tyto zmény byly vnimany jako spolecensky nepfijatelné a vedly k jeho
vylouceni z pracovniho procesu a socialni izolaci (Barrash et al., 2018). Podobny ptipad, prezdivany

,»Modern-day Phineas Gage “ byl popsan v roce 2012 (viz. Obrazek 1).

Obriazek 1: Poranéni frontalniho laloku ,,Modern-day Phinias Gage*, a) CT rekonstrukce, b) T1 MRI
rekonstrukce (de Freitas et al., 2022)

Frontalni kortex je v ramci ontogeneze jednou z nejdéle se vyvijejicich oblasti neokortexu. Ridi
pohyb kosternich svald, o¢ni pohyby, fe¢, logické uvazovani a organizaci sirokého spektra kognitivnich
funkci. Anatomicky se déli do nékolika oblasti zastavajicich specifické funkce. Primarni motoricky
kortex je odpovédny za vykonavani elementarni pohybt kosterniho svalstva, premotoricky kortex Fidi
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planovani a organizaci chovani v ¢ase (Fuster, 1999).

3.1 Klinicky obraz syndromu frontalniho laloku

Klinicky obraz poskozeni frontalniho laloku mozku je vzhledem k jeho anatomické i funkéni
slozitosti vysoce variabilni. Objevuji se riznorodé behavioralni, kognitivni ¢i motorické ptiznaky
zavislé na lokalizaci, rozsahu a etiologii 1éze. Porucha kortexu ¢asto nevznika izolovang, sou¢asné muize

dojit k preruseni spoji s jinymi kortikdlnimi a subkortikalnimi strukturami, coZ zvySuje zavaZnost



ptiznakt (Reber a Tranel, 2019). Konkrétni klinicky obraz je specificky vici piesné lokalizaci 1éze
(Reber a Tranel, 2019; Kokagya a Ortanca, 2020).

3.1.1 Prefrontilni syndromy
Navzdory vysoké slozitosti prefrontalnich siti je l1ze rozdélit do ti kategorii, z nichz kazda je

spojena s konkrétnim  frontalné-subkortikalnim okruhem: mediofrontdlni,  dorsolaterdlni a

orbitofrontalni okruh (Reber a Tranel, 2019) (viz. Obrazek 2).

3.1.1.1 Mediofrontalni (cingulatovy) syndrom (akineticko-apaticky typ)

Léze v oblasti ptedni cingularni kiiry nebo medialni ¢asti frontalniho laloku je pfi¢inou spektra
poruch motivace a chovani. Typickym projevem je apatie s omezenou aktivitou, feéi a gestikulaci.
Zavazng&jsi formou je abulie provazena psychomotorickym zpomalenim a Gtlumem kognice. Apatie a
abulie v§ak neznamenaji uplnou absenci afektu. V nékterych ptipadech naopak dochézi k intenzivnim
navalim hnévu nebo euforie (Reber a Tranel, 2019). Dale se objevuje letargie, akineze a absence
spontanniho projevu, kdy pacient pasobi Thostejné i k bolestivym podnétim (Scott et al., 2011). Z tohoto
divodu je mediofrontalni syndrom piipodobiiovan ke klinické depresi, avsak odliSuje se absenci
negativnich myslenek a stresu. V ptipadech bilateralni 1éze se mize objevit akineticky mutismus, tedy
uplné vymizeni fe¢i a motorického projevu. Védomi pacienta je zachovano, ptesto nekomunikuje
s okolim, neni schopen sebeobsluhy a postrada kontrolu nad vyprazdnovanim. Absence pohybu u
akinetického mutismu je na rozdil od locked-in-syndromu zptsobena abulii a v mnoha pfipadech mize
dojit k vyraznému zlepseni stavu (Reber a Tranel., 2019).

Pacienti s mediofrontalnim syndromem postradaji nahled na své chovani a mohou vykazovat
snizenou troven bd&losti. Casto setrvavaji ve velmi nepohodInych polohich beze snahy o jeji zménu a
postradaji zajem o0 hygienu. V nékterych piipadech jsou popisovany konfabulace, nikoli vSak s pfimym
zamérem oklamat examinatora. S tim souviseji také poruchy epizodické paméti a vznik anterogradni
amnézie. Z pohledu socidlniho Ize pozorovat lhostejnost vici blizkym osobam, emocni otupélost a
omezenou reaktivitu. Motorickym deficitem mutize byt paréza dolni konéetiny kontralateralné ke strané
1éze. V ptipadé postizeni corpus callosum a dominantni hemisféry se objevuje alien hand syndrom, kdy
dochazi ke ztraté volni kontroly nad koncetinou, ktera nasledné interaguje s okolim mimo volni kontrolu

pacienta (Scott et al., 2011).

3.1.1.2 Dorsolateralni prefrontalni syndrom (dysexekutivni typ)

Porucha dorsolateralniho okruhu se projevuje piedevsim narusenim exekutivnich funkeci, které
jsou definovany jako vyssi kognitivni funkce a patii mezi né naptiklad planovani, pozornost a cilené
chovani. Jedinec postrada schopnost zvolit si cil, naplanovat kroky k jeho dosazeni a flexibilné
piizptisobovat své chovani na zakladé zpétné vazby. Casto dochazi k vynaloZeni velkého mnoZstvi
neefektivniho usili k dosazeni jednoduchého cile a persevera¢nimu chovani. Jednostranné poskozeni

této oblasti také zhorSuje schopnost verbalniho vyjadfovani a sémantické plynulosti (Reber a Tranel,



2019). Objevuji se problémy s piepinanim pozornosti a logickym uvazovanim pfi feSeni problémul.
Souvisejicim pfiznakem jsou poruchy paméti ve smyslu obtizi se zapamatovanim ¢asovych posloupnosti
udalosti. Tento deficit muze byt Casteéné zpiusoben sekundarné, tedy nedostatkem motivace a
pozornosti, avSak pievazné se jednd o poruchu primérni, zplsobenou selhanim prefrontalnich
mechanismii pracovni paméti (Reber a Tranel, 2019).

Sebereflexe a ndhled na vlastni zdravotni stav je velmi slaby. Absentuje schopnost rozeznat
rozsah vlastniho deficitu a jeho dopady. V oblasti emocionality jsou typickymi projevy otupélost, apatie,
abulie a poruchy regulace emocionalnich reakci (Scott et al., 2011). Chovani je orientovano vyhradné
na ptritomny okamzik, bez ohledu na minulost ¢i budoucnost (Fuster, 1999). V zavislosti na rozsahu 1éze
muze byt pfitomna také motoricka porucha horni konéetiny kontralateralni ke strané 1éze (Scott et al.,
2011).

3.1.1.3 Orbitofrontalni syndrom (disinhibovany typ)

Hlavnimi ptiznaky orbitofrontalniho syndromu jsou: behavioralni disinhibice, emo¢ni
dysregulace, impulzivita a spolecensky neakceptovatelné chovani. Pacienti vykazuji nedostatek empatie
a jejich chovani mize pusobit Ihostejné &i utoéng. Casté je také obnoveni navykového chovani
z minulosti (hazardni hry, koufeni). Typické jsou deficity v rozhodovani, které je Casto ovlivnéno
vyhledavanim odmén a chybnymi usudky vyvolavanymi vnéj$imi podnéty. S tim souvisi tendence
K rizikovému chovani a neschopnost rozeznat podvodné jednani. Z oblasti senzorickych deficitu je tfeba
zminit anosmii, tedy sniZzenou schopnost rozeznavat pachové viemy. Socialni vnimani je negativné
ovlivnéno neschopnosti rozpoznat nebo odhadovat mentalni stavy jinych lidi, coz se oznacuje jako
naruseni teorie mysli (Theory of Mind, ToM) (Scott et al., 2011). PoSkozeni orbitofrontalniho kortexu
dale zpuisobuje ztratu schopnosti potlacit rusivé podnéty z okoli, které nejsou relevantni k dané ¢innosti,
s ¢imZ souvisi hyperaktivita a vysoka reaktivita na zevni podnéty. Afekt je labilni a nepiedvidatelny,
v nékterych ptipadech dominuje euforie. Objevuji se piehnané reakce, nepfiméfené dobra nalada
s nevhodnym humorem. Disinhibice instinktivniho chovani a omezeni moralniho Gsudku vede
k socialné neakceptovatelnému chovani a poruSovani zakonu. VétSina téchto abnormalit se zda byt
dasledkem deficitu inhibi¢ni kontrolni funkce orbitofrontalniho kortexu (Fuster, 1999).

Diagnostiku této poruchy mize komplikovat fakt, ze pacienti s 1ézemi vyhrade¢ v orbitofrontalni
oblasti mohou dosahovat normalnich vysledkidi v neuropsychologickych testech. Z tohoto dtivodu je
nutné tyto nastroje doplnit o pozorovani chovani ¢i rozhovory s okolim. Léze orbitofrontalni oblasti se
v§ak ziidkakdy vyskytuje izolovang. Cast&ji vznika difuzni poskozeni dolnich a ventralnich oblasti
frontalnich lalok. V dasledku toho muze dochazet k soucasné manifestaci mediofrontalniho

(akineticko-apatického) syndromu (Scott et al., 2011).



Obrazek 2 Ventromedialni (Cervené), orbitofrontilni (zelené) a dorsolateralni (modie) prefrontilni oblast
(Preedy et al., 2020)

Tabulka 1 obsahuje struény piehled klinického obrazu syndromu frontalniho laloku dle lokalizace 1éze.

Tabulka 1 Pfehled anatomickych oblasti, kognitivnich funkci a vznikajicich syndromi (Scott et al., 2011,
upraveno autorkou)

Okruh Funkce | Syndrom Symptomy

Dorsolateralni | Kognice | Dezorganizovany Neschopnost fesit problémy, apatie a psychomotorické
Dysexekutivni zpomaleni, abulie, perseverace, zavislost na podnétech, poruchy
Pseudodepresivni paméti, slabost horni koncetiny na kontralateralni strané.

Orbitofrontalni | Emoce Disinhibovany Emocionalni labilita, zmény osobnosti, disinhibice, hyperaktivita,
Pseudopsychopaticky | impulzivita, nedostatek spole¢enského taktu.

Mediofrontalni | Motivace | Apaticky Nedostatek motivace, akineze, apatie, Ihostejnost, emo¢ni
Akineticky otupélost, slabost dolnich koncetin, mocové inkontinence,

V piipad¢ bilateralniho postizeni akineticky mutismus.

V literatuie je mozné se setkat také s modelem dvou prefrontalnich syndromt, ktery rozlisuje
pouze syndrom frontalni abulie a frontalni disinhibice. Abulicky syndrom odpovidad popisu
dorsolateralniho postizeni a syndrom disinhibice upozoriiuje na moznost soucasného posSkozeni
v orbitofrontalni oblasti, medialniho a basalniho frontalniho laloku (Scott et al., 2011). VSechny

zminéné syndromy se v§ak mohou ptekryvat (Larner, 2016).

3.2 Etiologie frontalniho syndromu

Mrwe

Existuje Siroké spektrum etiologii FLS, véetné diftiznich pfi¢in typu neurodegenerativnich
onemocnéni, infekei centralniho nervového systému ¢i naopak fokalnich 1ézi zptisobenych tumorem,

traumatem nebo cerebrovaskularni poruchou (Reber a Tranel, 2019).

3.2.1 Neurodegenerativni onemocnéni
Mnoho studii naznaCuje vysokou citlivost frontalnich oblasti vici procesim starnuti a

patologickym zménam spojenym s neurodegenerativnimi onemocnénimi (Preedy et al., 2020).

3.2.1.1 Frontotemporalni demence (FTD)
Frontotemporalni demence (FTD) je spektrum neurodegenerativnich onemocnéni s heterogennim

klinickym obrazem vznikajici v disledku degenerace v oblasti frontdlniho a temporalniho laloku
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mozku. Zahrnuje dvé hlavni klinické manifestace: variantu postihujici feCové funkce (primarni
progresivni afazie (PPA)) a behavioralni variantu (bvFTD) (Preedy et al., 2020).

Behavioralni varianta FTD se projevuje pfedev§im zménami osobnosti, antisocialnim chovanim,
ztratou nadhledu, disinhibici a apatii, perseveracnim chovanim a hyperoralitou. Pacienti s pfevazujici
poruchou Vv oblastech frontalnich lalokti vykazuji impulzivitu, zvySenou agresivitu, finan¢ni
nezodpovédnost a nedostatek empatie (Preedy et al., 2020).

U primarni progresivni afazie (PPA) dominuje levostranné postizeni. Nonfluentni agramaticka
varianta (nvfPPA) ma vyraznou souvislost s poskozenim frontalniho laloku mozku, a to zejména
z diivodu naruseni frontostriatalnich drah. Vyznacuje se apraxii fe€i, apatii, agresivnimi sklony a

poruchami rozhodovacich schopnosti. Prvotnimi piiznaky PPA jsou poruchy feci a demence se rozviji

e vy

3.2.1.2 Frontotemporalni spektrum u amyotrofické laterarni sklerozy (ALS-FTD)

ALS je progresivni neurodegenerativni onemocnéni postihujici horni i dolni motoneuron.
V poslednich letech je vSak popisovdna jako multisystémové onemocnéni, jelikoZz mimo motorické
ptiznaky zahrnuje také kognitivni a behavioralni zmény. Zavaznost téchto zmén je variabilni a mohou

predchazet nebo nasledovat motorické dysfunkce (Rusina et al., 2021).

3.2.1.3 Frontalni varianta Alzheimerovy nemoci (fvAN)
Klinickd manifestace fvAN se je typicka ¢asnym nastupem behavioralnich symptomu, které
pfedchazi rozvoji kognitivniho postizeni. Vyskytuje se sporadicky a je zplsobena kombinaci

genetickych a environmentalnich faktord (Rusina et al., 2021).

3.2.1.4 Huntingtonova nemoc (HD)

Frontalni kortex je soucasti okruhti propojujicich prefrontalni oblasti, bazalni ganglia (nucleus
caudatus) a thalamus. Vznik syndromu frontalniho laloku proto neni omezen striktné na piipady léze
frontalniho kortexu, ale miiZze se objevit také v disledku naruseni téchto okruhti (Moore et al., 2012).
V ptipad€ Huntingtonovy nemoci (HD) dochazi k naruSeni funkce frontalniho kortexu prostiednictvim
degenerace bazalnich ganglii, pfedev§im nucleus caudatus a poruseni kortiko-striatalnich drah, které
vede ke specifickym symptomim (Roth, 2010). N¢kolik studii prokazalo snizeni objemu frontalniho
laloku a ubytek bilé hmoty vlivem Huntingtonovy nemoci. N¢kteii autofi dokonce naznacuji, Ze atrofie
kortexu probiha paralelné s atrofii striata, nikoli jako sekundarni proces, jak bylo tradi¢né
piedpokladano (Nguyen et al.,2015).

Morbus Huntington je neuropsychiatrické onemocnéni s autozomalné dominantnim typem
dédicnosti, které zptisobuje motorické, kognitivni i afektivni deficity. Dominantni klinické pfiznaky jsou
motorické povahy, nejtypi¢téjs$i je chorea a dystonie. Porucha motoriky je vSak doprovazena
progredujici demenci, behavioralnimi poruchami a zménami afektu (Roth, 2010). Degenerace

jednotlivych  kortiko-striatdlnich  okruh  piinaSi specifické deficity. V pfipadé narusSeni
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senzomotorického okruhu se vyskytuji mimovolni pohyby, léze v asociaénim okruhu naruSuje
propojujici drahy s dorsolateralni prefrontalni kiirou (DLPFC), ¢imz vznika deficit exekutivnich funkei.
Porucha limbického okruhu, ktera ovliviiuje spoje mezi orbitofrontalni kiirou, bazalnimi ganglii a
limbickymi strukturami, zptsobuje apatii, ztratu motivace ¢i emocni labilitu a impulzivitu (viz. Obrazek
3) (Nguyen et al.,2015).

Sensorimotor and Dorsolateral prefrontal and Limbic and paralimbic cortex,
premotor cotex lateral orbitofrontal cortex hippocampus and amygdala

Y {
STN .,
|

(a) Motor circuit (b) Associative circuit (c) Limbic circuit

TAENDS in Neurosciences

Obrazek 3 Schematické znazornéni okruhi bazidlnich ganglii (motoricky, asocia¢ni, limbicky)
(Put — putamen, GPe — globus pallidus externus, GPi — globus pallidus internus, STN — nucleus subthalamicus,
Cn — nucleus caudatus) (Krack et al., 2010)

3.2.2 Cévni pFiciny

Mezi nejcastéjsi cévni pii¢iny FLS se fadi iktus. Naptiklad poruseni orbitofrontalni oblasti
vznika vlivem hemoragickych cévnich mozkovych piihod zpisobenych aneurysmatem a. cerebri
anterior nebo a. communicans anterior (Scott et al., 2011). Mediofrontalni oblast je ohroZena
patologiemi a. cerebri anterior (Reber et al., 2019), dorsolateralni kiira porusenim a. cerebri media,
nejcastéji v disledku trombozy této tepny (Scott et al., 2011).

Dalsi cévni ptic¢inou poskozeni frontalniho laloku mozku muze byt vaskuldrni demence (VD),
ktera zahrnuje hemoragicka nebo ischemicka poSkozeni mozku vedouci ke kognitivnimu deficitu.
Klinicky obraz zavisi na lokalizaci 1éze — v ptipadé subkortikalnich poskozeni se nejcastéji projevuje

dysexekutivni poruchou, pii postizeni kortexu naopak lobarnimi syndromy (Bartos$ et al., 2012).

3.2.3 Traumaticka poranéni mozku (TBI)

Traumatické poskozeni mozku (TBI) je definovano jako komplexni patofyziologicky proces
zpusobeny traumatickymi biomechanickymi silami. Tyto vlivy mohou vyustit v difazni nebo fokalni
poskozeni mozkové tkané (Aharon-Peretz, 2018).

Fokalni poranéni mozku se ¢asto vyskytuji ve formé kontuzi spojenych s hemoragii, které vedou
ke vzniku hematomii v epiduralnich, subarachnoidalnich a intracerebralnich oblastech. Nejcastéjsi

oblasti poskozenou TBI je ventralni frontalni kortex, coz je zptisobeno zejména anatomickou stavbou
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lebky. V 80-90 % jsou intracerebralni hematomy lokalizovany pravé do oblasti frontalnich ¢i
temporalnich lalokt. Kontuze se mohou vyskytnout v misté narazu (coup) nebo V protilehlém polu
(contre-coup), coz byva spojeno s herniaci mozkové tkané. Typicka je cingularni (subfalcinni) herniace
vedouci k uskfinuti tkan¢ frontalniho laloku pod okraj falx cerebri (Aharon-Peretz, 2018).

Piikladem rozsahlého TBI je difuzni axonalni poranéni vznikajici v dusledku akcelera¢né-
decelera¢niho mechanismu poranéni. Dalsim specifickym typem TBI je chronicka traumaticka

encefalopatie (CTE) vznikajici dusledkem opakovanych mikrotraumat (Aharon-Peretz, 2018).

3.2.4 Epilepsie frontalniho laloku (FLE)

Epilepsie je skupina onemocnéni projevujicich se opakovanymi neprovokovanymi zachvaty
vzniklymi vlivem abnormalnich elektrickych vybojt kortikalnich neuront. Epilepsie frontalniho laloku
(FLE) zahrnuje asi 20-30 % fokalnich epilepsii. Jeji mechanismy vSak nejsou zcela pochopeny, a to
zejména kvuli obtizné diagnostice a neobvyklym symptomum (zivani, pla¢, koprolalie) (Liu et al.,

2018).

3.2.5 Neoplasmy

Nejcastéjsimi novotvary ve frontalni oblasti jsou oligodendrogliom a primarni lymfom CNS
(Filley, 2018). Ke vzniku FLS mohou nepfimo vést také nadory vznikajici v corpus callosum vlivem
Sifeni do sousednich ¢asti frontalnich lalokd (Moore et al., 2012). Mezi typickymi projevy nadord CNS
jsou bolesti hlavy, loziskové neurologické deficity ¢i epileptické zachvaty, avSak mize se objevit také
kognitivni deficit. Velka ¢ast pacientti s nddory v oblasti frontalnich nebo temporalnich lalokt vykazuje

poruchy kognice, z nichZ nejvyraznéjsi jsou exekutivni dysfunkce, zména osobnosti a projevy psychozy
(Filley, 2018).

wrwe

3.2.6 Ostatni priciny

Na funkce frontalnich oblasti mozku maji vyznamny vliv také patologické procesy postihujici
bilou hmotu CNS, a to v¢etné poruch systémovych i primarnich onemocnéni mozku. Ackoli tyto procesy
nepostihuji vyhradné frontalni laloky, nékteré z nich vykazuji ur¢itou selektivitu. Dikazy o této lobarni
distribuci jsou vSak zna¢né omezeny, jelikoz cilem vétSiny studii neni zkoumat rozdily v poskozeni
jednotlivych lalokii mozku. Pfesto jsou behavioralni deficity vyznamnou soucasti klinického obrazu
téchto diagnoz. Piikladem je roztrousena sklerdza, ktera je typicka motorickymi a senzitivnimi deficity.
Vyzkum vsak naznacuje ¢etnou piitomnost demyeliniza¢nich plaka ve frontalnich oblastech, coz mtze
mit za nasledek emociondlni a kognitivni zmény, jako napiiklad abnormalni veselost navzdory
fyzickému postizeni. Euforie vSak byla popisovana spiSe ve star$i literatuie u pacient v pokrocilejSich
stadiich. Vlivem soucasné efektivni diagnostiky a adekvatni 1écby symptomu se frekvence jejiho
vyskytu snizila (Filley, 2018).

Dalsimi pfi¢inami poSkozeni frontalnich funkci mohou byt infekce, zanétliva, toxicka ci

metabolickd onemocnéni. Mikrostrukturalni abnormality v drahach bilé hmoty frontalniho laloku
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mohou byt spojeny s infekci virem HIV (Filley, 2018) nebo s virovou encefalitidou (Kokagya a Ortanca,
2020). Prikladem zanétlivého onemocnéni je neuropsychiatricky systémovy lupus erythematodes
(SLE), ktery taktéz zpusobuje Selektivni mikrostrukturalni abnormality. Toxicka leukoencefalopatie,
zpusobena napiiklad chemoterapii ¢i uzivanim toluenu, postihuje bilou hmotu difazné, avSak existuji
ur¢ité naznaky predilekéniho vlivu na frontélni laloky. Metabolickou poruchou muze byt nedostatek
vitaminu B12, zpisobujici reversibilni obraz demence. Také urcité klinické piiznaky hydrocefalu, jako
demence, poruchy chlize a mocova inkontinence, naznacuji pos§kozeni FL. Mezi geneticka onemocnéni
postihujici tyto oblasti patfi metachromaticka leukodystofie (Filley, 2018). Dalsi mozné pficiny rozvoje
SFL shrnuje Tabulka 2.

Tabulka 2 P¥ifiny gradualniho a subakutniho rozvoje syndromu frontalniho laloku (Moore et al., 2012,
upraveno autorkou)

7w

PRICINY GRADUALNIHO ROZVOJE SYNDROMU FRONTALNIHO LALOKU

Neurodegenerativni frontotemporalni demence, Pickova nemoc, Alzheimerova demence, amyotroficka laterarni

onemocnéni sklerdza, progresivni supranuklearni obrna, frontalni ataxie, FXTAS, metachromaticka
leukodystrofie

Tumor tumor frontdlniho laloku, tumor corpus callosum

Ostatni alkoholova demence, lakunarni demence, Fahriv syndrom, neurosyfilis

7w

PRICINY SUBAKUTNIHO ROZVOJE SYNDROMU FRONTALNIHO LALOKU

Cévni mozkova prihoda | CMP v oblasti frontalniho laloku, nucleus caudatus, thalamus, mesencephalon
Ostatni TBI, virova encefalitida, cerebelarni kognitivné-afektivni syndrom

(FXTAS — Syndrom fragilniho chromozomu X s tremorem/ataxii)

3.3 Lécba

Lécba syndromu frontalniho laloku je zaméfena na vyvolavajici pfi¢inu. V soucasnosti neexistuje
kauzalni 1é€ba neurodegenerativnich onemocnéni s manifestaci SFL a dostupné 1écebné postupy jsou
pouze symptomatické. Zameétuji se pievazné na zpomaleni progrese nemoci a zlepSeni kvality zivota.
Vétsina pacientl vyzZaduje urcity stupen dohledu a v nékterych ptipadech je nutna hospitalizace. Lécba
disinhibice spo¢iva v podavani antipsychotik, pfi depresivnich stavech se vyuzivaji antidepresiva

(Moore et al., 2012).
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4 ZAKLADNI PRINCIPY LEKARSKE ETIKY

Piedchozi kapitola piedstavila problematiku syndromu frontalniho laloku a jeho dopada na
kognitivni, socialni a emoéni funkce, které s sebou nesou rozmanité etické problémy. Pro piesnou
identifikaci specifickych etickych aspekti souvisejicich s touto neurokognitivni poruchou je nutné
nejprve objasnit zvoleny hodnotovy ramec — ¢tyfti zakladni principy Iékaiské etiky.

Zakladni principy lékatské etiky, které formulovali F. Childress a T. L. Beauchamp, byly poprvé
predstaveny v roce 1979 v publikaci Principles of Biomedical Ethics. Vychazeji vsak z tzv. prima facie
principz W. D. Rosse, které zahrnovaly respekt k osobam, spravedlnost a konani dobra. Tyto myslenky
byly zakladem vzniku principti beneficence, non-maleficence, autonomie a spravedlnosti. Principy
beneficence a non-maleficence maji pomérné bohatou historii, nebot’ vychazeji z Hippokratovy ptisahy,
konkrétn¢ z vyroka ,, Primum non nocere! “ (ptedev§im neskodit) a ,, Salus aegroti suprema lex** (zdravi
nemocného je nevys$S§im zakonem). Principy spravedlnosti a autonomie odrazeji spiSe novoveéké
mysleni. Tyto zakladni pilite byly v pribéhu vyvoje 1ékatské etiky doplnény o sekundarni principy,

napiiklad poctivost, davéryhodnost, ml¢enlivost a pravdomluvnost (Zimova, 2012).

4.1 Autonomie

Slovo autonomie pochazi z feckych slov autos (sim) a nomos (zakon). V 1ékaiské etice odkazuje
na jednani s respektem a ohledem na pacientovy hodnoty, ptesvédCeni a piani. Jedna se o pomérné
moderni koncept a odliSuje se od tradi¢niho paternalistického pojeti etiky: ,, lékar vi nejlépe . Klade
duraz na jedine¢nost kazdého ¢lov€ka, pravo na sebeurCeni a samostatnost (Zimova, 2012). Dle
Beauchamp a Childress zahrnuje tento princip nékolik specifickych pravidel, jako je respekt k soukromi,
ochrana divémych informaci nebo ziskani souhlasu pacienta s intervenci (Beauchamp a Childress,
2009). Klicovym prvkem je autonomni rozhodovani pacienta, které musi spliovat téi zakladni
podminky: dobrovolnost, informovanost a plnou kompetenci (Iserson, 1999). Je vsak tfeba zminit, ze
autonomni rozhodovani pacienta je do jist¢ miry ovlivnéno jeho socidlnim okolim. Pravidla, ktera si

sam stanovi, jsou ovlivnéna hodnotami uzndvanymi v jeho komunité (Simek, 2015).

4.1.1 Rozhodovaci kompetence a respekt k autonomii

Pojem rozhodovaci kompetence oznacuje schopnost ¢init informovana rozhodnuti. Je specificka
pro konkrétni situace a mize se liSit napfi¢ riznymi typy rozhodnuti. Osoba je povazZovana za
kompetentni, pokud vykazuje dostate¢né porozuméni situaci a moznym disledktim svého rozhodnuti,
které je zaloZeno racionalnich diivodech. Ovéfovani kompetence pacienta je nezbytné kvuli vychozimu
predpokladu plné rozhodovaci schopnosti a souvisejici nutnosti respektovat uc¢inéné volby. Uplatiiovani
principu autonomie vyzaduje peclivé vyvazovani mezi ochranou pacienta pied potencialnimi $kodami

a uznavanim jeho prava na svobodné rozhodnuti (Iserson, 1999).
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4.2 Beneficence

Princip beneficence (z latinského bene — dobie, facere — ¢init) klade diraz na jednani v souladu
s nejlepSim zajmem pacienta, snahu o maximalizaci pfinosti a minimalizaci rizik. Stanovuje moralni
povinnost pomahat druhym a napliiovat jejich legitimni zajmy (Iserson, 1999). V lékai'ské etice ma
vyznamné postaveni, nebot védomosti a zkuSenosti lékafe Casto prevysuji schopnosti pacienttl
porozumét povaze svého onemocnéni (Simek, 2015). V ramci dodrzeni principu beneficence popisuji
Beauchamp a Childress nékolik konkrétnich pravidel, v¢etné nutnosti odstranéni faktorti ptisobicich
Skody, pomoci osobam se zdravotnim postizenim nebo ochrany prav druhych (Beauchamp a Childress,
2009). Na rozdil od principu non-maleficence, ktery usiluje o minimalizaci $kod, beneficence
predstavuje aktivni snahu 0 podporu blahobytu a ziskani pfinosti. Podminkou dodrZeni tohoto principu

je tedy proaktivni pfistup zaméfeny na dosazeni blaha (Iserson, 1999).

4.3 Non-maleficence

Non-maleficence (z latinského non — zapor, male — Spatné, facere — ¢init) uklada povinnost zdrzet
se ¢inl pusobicich negativni dopady v oblasti fyzické, psychické ¢i socialni (Iserson, 1999). Tento
princip byva obecné vniman jako nejzasadnéjsi, nebot’ zlaté pravidlo moralky ma také negativni
formulaci: ,, Necin druhému to, co nechces, aby on cinil tobé* (Simek, 2015). Mezi pravidly
zminovanymi autory Beauchamp a Childress, ktera tento princip podporuji, je napiiklad nutnost zamezit
pusobeni bolesti a utrpeni nebo vyhybat se jednani, které by mohlo zpuisobit trvalé ¢i do¢asné funkéni
omezeni pacienta (Beauchamp a Childress, 2009).

Mohou vSak nastat uré¢ité situace, kdy lze princip non-maleficence porusit. Jednou z téchto
vyjimek je princip dvojiho u¢inku. Ten stanovuje, Ze ¢iny s predvidatelnymi Skodlivymi dusledky, které
by byly za b&Znych okolnosti povazovany za neetické, mohou byt za urCitych podminek
ospravedInitelné. To plati za splnéni nékolika podminek: jednani je v souladu s dobrym zamérem a ma
pfimy vliv na dosaZeni Zadouciho cile. Zaroven je nezbytné pro dosazeni dobrého vysledku a jeho
benefity pevazuji nad negativnimi disledky. Skodlivy vliv nesmi byt pfimo zamyslen, ale pouze

tolerovan jako vedlejsi u¢inek jinak moralné ptipustného jednani (Iserson, 1999).

4.4 Spravedlnost

Princip spravedlnost (justice) jednim z modernéjsich piliia lékarské etiky. Jeho cilem je zajistit
rovny pristup k pééi a medicinskym zdrojim, s vyloucenim diskriminace na zakladé¢ pohlavi,
socioekonomického statusu, rasy ¢i dalSich faktort, které nejsou eticky relevantni. Rozhodovani
v souladu s principem spravedInosti by proto mélo byt zalozeno na medicinskych kritériich, jako je
naléhavost potfeb, nikoli na socioekonomickych faktorech (Iserson, 1999). Uplatiiuje se zejména pii
feSeni otazek prerozdélovani omezenych zdroju a sluzeb ve zdravotnictvi (Zimova, 2012) a vysokou
relevanci ma také v oblasti klinického vyzkumu, kde jsou feSeny otazky spravedlivého zapojeni

socialnich mensin (Iserson, 1999). SpravedInost sehrava kli¢ovou roli také v ramci samotné interakce
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mezi lékafi a pacienty, a to zejména v situacich, kdy pacienti pozaduji medicinsky neopodstatnéné
vySetfeni ¢i 1écbu. V pfipadé jednoduchého vySetfeni bez vysokych ndkladi je mozné tomuto
pozadavku vyhovét, avsak pokud se jedna o naro¢né a finan¢né nakladné zakroky, je v zajmu principu
spravedinosti témito prostiedky neplytvat (Simek, 2015). K poruseni spravedinosti by naopak doslo,
pokud by byl jednotlivci bez opravnéného diivodu odepten piinos, na ktery ma narok (Iserson, 1999).
V praxi je spravedlnost obtizn¢ realizovatelna, proto je vyuzivan pojem ekvita, ktera reprezentuje
snahu zajistit kazdému jednotlivci rovnocennou piilezitost k rozvoji zdravi (Simek, 2015). Dalsi
moznosti naplnéni tohoto principu je porovnani potieb jednotlivych pacient ¢i tvorba pfedem uréeného

systému bez nutnosti nasledné komparace (Zimova, 2012).

4.5 Kritika principialismu

Nekteti autofi se k problematice principialismu stavi pomérné skepticky. Hlavnim divodem jejich
kritiky je skute¢nost, Ze principy nefunguji jako praktické voditko pro jednani v praxi, pouze upozornuji
na stézejni otazky vyzadujici pozornost. Dal§im problémem je absence jednotného pfistupu k feseni
konfliktt, které mezi nimi vznikaji. Podle samotnych autorti tohoto konceptu vSak ucel principi spociva
v poskytovani obecného ramce pro reflexi nad moralnimi dilematy, nikoli v nabidce konkrétnich

praktickych feseni (Iserson, 1999).

4.6 Konflikty mezi principy a jejich rFeSeni

Jak jiz bylo zminéno, jednou z nejéastéjSich vyhrad proti piistupu principialismu je absence
presvédcivého fesSeni konfliktd mezi principy, které jsou v kontextu sloZitych bioetickych problémi
pomeérné Casté. Otazka, jak by se mélo v pfipad¢ téchto konflikt jednat, zistava dilezitym problémem
etiky (Veatch, 2016). Tyto zakladni pilite nepfedstavuji tvrdé standardy bez moznosti kompromist,
naopak musi byt ¢asto porovnavany proti jinym moralnim normam. Kazdé poruseni principu nutné
neznamena poruseni moralky. Napiiklad omezeni svobody osoby se zavaznym kognitivnim deficitem
muze byt dokonce nezbytné (Heinrichs, 2010). Obecné plati, ze by kazdy princip mél byt povazovan za
prima facie povinnost, pokud vsak v konkrétni situaci nevznika konflikt s jinou, rovnocennou nebo
silngj§i povinnosti. Reeni takovych situaci vyzaduje proces moralnich tivah a zdiivodnéni, aby bylo
mozné urCit povinnost s nejvyssi vahou. Toho Ize dosdhnout naptiklad posouzenim dulezitosti
soupeticich povinnosti na zaklad¢ jejich obsahu a specifického kontextu (Beauchamp a Childress,
2009).

Existuje n€kolik zptsobl rozhodovavani v ptipadech kolize principti. Jednim z nich je aplikace
teorie jednoho principu (Single principle theory), ktera vychazi z ptesvédceni, ze urité pravidlo ma
nejvys$si vahu. Jako priklad lze uvést jednani ve prospéch pacienta (beneficence) v souladu
s Hippokratovou ptisahou. V soucasné dob¢ se vSak do poptedi stavi princip autonomie. Naptiklad T.
Engelhardt vyvinul teorii, kterd upfednostiiuje autonomii pied beneficenci. Dle nékterych autoru je

princip autonomie dokonce soucasti beneficence, protoZe nejlepsi zajem je tizce spjat s pacientovymi

16



hodnotami a preferencemi (Veatch, 2016). Teorie jednoho principu usiluje o zjednoduseni rozhodovani
pomoci eliminace konfliktu, av8ak jeji Kritici tvrdi, Zze jediny princip neni dostacujici pro feseni slozitych
dilemat v bioetice (Heinrichs, 2010).

Dalsim typem feseni konflikti je teorie vyvazovani (Balancing theory) autora W.D. Ross, ktera
bere v tivahu konkrétni situaci a snazi se o dosazeni kompromisu (Heinrichs, 2010). Vyhodou je tedy
moznost pfizptisobeni specifickym okolnostem, nevyhodou je naopak vysoka subjektivita rozhodovani
a zavislost na intuici rozhodujici osoby. Tento pristup muze vést prakticky k jakémukoli vysledku
(Veatch, 2016).

Teorie fazeni (Principle ranking) dle J. Rawls je pfistup, ktery udava urcitou hierarchii principti
podle jejich relativni dtlezitosti v daném kontextu. Dle této metody je nutné kazdy princip v hierarchii
uspokojit, nez se umozni vstup dal§imu. Existuje v§ak n€kolik zplisobi fazeni a neni zcela jasné, ktery
by mél byt vniman jako spravny (Heinrichs, 2010).

Kombinace fazeni a vyvaZovani se snazi o vyuziti pozitiv obou metod, tedy pevného potadi
principt a flexibility vyvazovani dle kontextu. Vznikaji také urcité klastry principt, které nemohou byt
vzajemné fazeny a jsou povazovany za rovnocenné (napi. beneficence a non-maleficence). Tato teorie
napomaha pievodu abstraktnich principit do konkrétnich situaci (Veatch, 2016).

Existuje také nekolik alternativnich piistupti k feSeni kolizi principd, naptiklad jejich specifikace.
Ta vychazi z potieby prevodu pfili§ obecnych principt na konkrétni pravidla chovani, ktera lze aplikovat
v realnych situacich. Henry S. Richardson se touto teorii zaobiral ve svém c¢lanku Norms as a Way to
Resolve Concrete Ethical Problems (1990). Dalsim ptistupem jsou ,,pravidla praxe* (Rules of practice)
od autora J. Rawls, ktery zastava tvorbu etickych norem na zaklad¢é kontextu konkrétni praxe (Veatch,
2016).

Nekteti autofi vyuzivaji utilitaristicky pfistup, kdy je pravidlo povazovano za spravné, ptinasi-li
dasledky dobré, nebo lepsi nez alternativni pravidlo. Existuji dva typy tohoto pfistupu, socialni a
,Hippokratovska“ uzitecnost, z nichz prvni zvazuje ptinosy pro vSechny zucastnéné strany a druha
pouze pro individualniho pacienta. Dal§i moznosti utilitaristického piistupu je dodrzeni dvou hlavnich
zasad pro maximalizaci pfinosnych dusledki (beneficence a non-maleficence), souhrnné nazyvanych
jako princip uzite¢nosti. Zplisoby posuzovani benefiti a rizik jsou rizné. Mohou mit naptiklad podobu
snah o maximalizaci pomé&ru pfinost k Gjmam nebo upfednostiovani alternativ s vysokym benefitem i
rizikem vedouci k proaktivné&j$imu piistupu k etice. Pfinosy a ijmy mohou byt méfeny v hypotetickych
jednotkach jako QUALY (Quality-Adjusted Life Years) (Veatch, 2016). Ne&ktefi autofi v8ak tvrdi, ze
prioritizace konsekvencialistickych principtit muze vést k pochybnym vysledkiim. Z tohoto divodu
vznikl také pristup kladouci diiraz na nekonsekvencialistické principy, konkrétné na respekt k autonomii
(Heinrichs, 2010).

Payne (2019) rozsifil ¢tyii zakladni principy o dalsi dva pilife — dGvérnost a pravdivost. Z jeho
pohledu lze principy souhrnné definovat jako responsibilitu, ekvivalenci a afiliaci. Responsibilita

zahrnuje princip beneficence i non-maleficence, ekvivalence zastiesuje autonomii i spravedinost a
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afiliace duvérnost a pravdivost. V tomto pojeti je beneficence povazovana za aktivnéjsi formu non-
maleficence. Smysl autonomie je zachovan pouze tehdy, je-li pfiznana vSem osobam, a tudiz je
spravedliva. Afiliace predstavuje divérnost patrnou na piikladu mléenlivosti 1ékafe a pravdivost, tedy
otevienou komunikaci s pacientem. Ackoli by se mohlo zdat, Ze se tyto principy nachazi v rozporu, neni
tomu tak, nebot’ oba smétuji k tvorbé duvérného vztahu mezi lékafem a pacientem. Vzhledem k tomu,
ze uvedené dvojice jsou vzajemné komplementarni, nevznikaji v jejich ramci konflikty. I ptes tento fakt
vsak mohou vznikat kolize napfi¢ témito kategoriemi principt. Takové konflikty neni mozné fesit
proceduralné na zakladé zavedenych kodext ¢i pravidel a je tieba brat v potaz jedinec¢nost kazdé situace.
Precedenty tudiz nejsou Vv téchto situacich spolehlivym fesenim. Dal§im problémem je skutecnost, ze
vysledek rozhodnuti je znam az po jeho realizaci, pricemz 1ékat za n¢j nese urcitou odpovédnost. To
vede ke zvysené stresové zatézi zdravotnickych pracovnikl a tendenci vyhybat se etickym konfliktim

(Payne, 2019).

4.6.1 Priklad konfliktu mezi etickymi principy: paternalismus

Snad nejéastéjsi konflikt v oblasti mediciny se objevuje mezi principy autonomie a beneficence,
a to zejména v kontextu paternalistického jednani (Varkey, 2021). S naruSenim rozhodovacich
schopnosti vznika urcita zranitelnost pacienta a nutnost jeho ochrany pied skodlivymi rozhodnutimi.
Z tohoto divodu je uplatnovano paternalistické jednani, které mtize nabyvat dvou odlisnych podob. Na
jedné stran¢ predstavuje zakrok proti pacientové vuli ohrozujici jeho autonomii, na stran¢ druhé
intervenci v souladu s principem beneficence, s cilem ochrany pacienta pied Skodlivym rozhodnutim
(Edberg et al., 2007). Beauchamp a Childress rozlisuji mezi silnym a slabym paternalismem, z nichz
prvni predstavuje zasahy mimo preference pacienta i v pfipadé autonomniho a informovaného
rozhodnuti. Tento typ paternalismu je dle autor ospravedlnitelny pouze v ptipadech, kdy je pacient
vystaven vaznému riziku a paternalisticky zasah vede k jeho eliminaci. Slaby paternalismus je naopak
uéinnou prevenci neinformovaného jednani (Beauchamp a Childres, 2009). Paternalisticky pfistup je
zaloZen na presveédceni, Ze princip beneficence by mél za urcitych okolnosti ptevazovat nad principem
autonomie. Historicky byl tento pfistup povazovan za povinnost lékafe, v modernim pojeti nabyva
autonomie naopak dominantnéjsiho postaveni (Iserson, 1999).

Na zcela opacné stran¢ spektra silného paternalismu se nachazi konzumerismus, extrémni forma
autonomie pacienta povazujici 1ékate za pouhého poskytovatele informaci o moznostech 1écby, ze
kterych si pln¢ informovany pacient (klient) vybira. Tento pfistup je z pohledu etiky vniman pomérné
negativné, nebot’ 1ékat plné nevyuzije své znalosti pro ziskani maximalniho prospéchu pro pacienta

(Varkey, 2021).
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5 PROJEVY SYNDROMU FRONTALNIHO LALOKU JAKO
ZDROJ ETICKYCH VYZEV

Syndrom frontalniho laloku se vyznacuje Sirokym spektrem symptomt, které ovliviiuji vSechny
oblasti fungovani pacienta. Tyto projevy maji zasadni etické dopady pro zdravotni péci, kde je Casto
nutné balancovat principy autonomie, beneficence, non-maleficence i spravedinosti. Razeni symptomii

do kategorii niZe je pouze orienta¢ni, nebot’ vétsina z nich zasahuje do nékolika riznych oblasti.

5.1 Kognitivni projevy
Mezi nejcastéjsi kognitivni projevy syndromu frontalniho laloku patii exekutivni poruchy,

anosognosie, poruchy paméti a pozornosti (Larner, 2016).

5.1.1 NarusSeni exekutivnich funkei

Dysexekutivni syndrom zahrnuje poruchu Sirokého spektra vysSich kognitivnich procest,
véetné planovani, pozornosti, plynulosti a flexibility mysleni, schopnosti feSeni problémd, regulace
chovani a cileného jednani (Larner, 2016). Je omezena také schopnost eliminace ruSivych podnétu,
seberegulace a ukonceni ¢innosti za uc¢elm zahajeni jiné (set-shifting), s ¢imz souvisi poruchy pozornosti
(Rusinaetal., 2021). Dale se mohou objevit deficity epizodické a sémantické paméti (Scott et al., 2011).

Porucha exekutivnich funkci s sebou ptinasi Siroké spektrum etickych otdzek tykajicich se
zejména rozhodovani o budouci péci a sd€lovani informaci o 1é¢bé. Komunikace s pacientem trpicim
timto deficitem vyZzaduje peélivé zvazeni zplisobu a rozsahu podani informaci vzhledem k jeho

kognitivni kapacite.

5.1.2 Anosognosie a naruseni metakognice

Anosognosie oznacuje nedostate¢nou schopnost vnimat vlastni deficity. Panuje Siroky konsenzus,
7e se nejedna o psychologicky copingovy mechanismus, ale o absenci vnimani vlastniho neurologického
deficitu pfes zachovalou kapacitu pro sebehodnoceni (Prigatano, 2009). Pacienti s poruchou frontalniho
kortexu na sob¢ ¢asto nepozoruji zadné kognitivni ¢i behavioralni abnormality (Preedy et al., 2020).

Uzce souvisejicim problémem je naruseni sebeuvédoméni. Jedna se o &aste¢nou ztratu Vnimani
sebe sama jako autonomniho jedince v ¢ase a prostoru, coz znemoziuje adaptaci chovani na zakladeé
zkuSenosti. Pacienti s 1ézi v orbitofrontalni oblasti ¢asto vykazuji deficity v sebeuvédoméni, coZz muize
mit za nasledek snizenou autoregulaci (Scott et al., 2011).

Etické dusledky anosognosie se promitaji zejména do rozhodovaciho procesu. Neschopnost
pacienta uvédomit si vlastni deficit znemoznuje, aby si byl védom Skodlivosti svych rozhodnuti.
Soucasné, v disledku narusené metakognice (reflexe vlastni kognice), pacient postrada schopnost
prizplsobit své chovani tak, aby snizil frekvenci situaci, kde je jeho rozhodovaci schopnost naruSena

(Darby etal., 2017). Pokud si pacient neni védom svého deficitu, mize pé¢i odmitat i pfes to, Ze je nutna
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pro zachovani jeho zdravi. V takovych pfipadech vznika otazka 1é¢by pies nesouhlas pacienta a konflikt

mezi principy autonomie a non-maleficence.

5.1.3 NarusSeni rozhodovacich funkeci

Mimotadné zavaznym problémem je naruseni rozhodovaci kapacity. V literatute je v souvislosti
se syndromem frontalniho laloku popisovan fenomén ,, krdtkozrakosti pro budoucnost “, ktery odkazuje
na preferenci pacienti piijimat rozhodnuti ptinasejici okamzitou odménu pifed rozhodnutimi
S dlouhodobym benefitem. Tento jev je spojen s inklinaci k riskantnim volbam a nedostate¢nému
zohlednéni budoucich vysledkt vybéru. Vysledné rozhodnuti je tudiz Casto zalozeno pouze na okamzité
odméné, navzdory potencialnim zdravotnim ¢i finan¢nim rizikiim (Manes et al, 2011).

Naruseni rozhodovaci kapacity je relevantnim problémem v kontextu informovaného souhlasu,
jelikoz plna kapacita je jednou z podminek pro jeho platnost. Pokud jsou pacientova rozhodnuti
ovliviiovana snahou o okamzité uspokojeni potfeb bez ohledu na dlouhodobé nasledky, nejspise se

nebude se jednat o rozhodnuti v nejlepsim zajmu.

5.1.4 Poruchy reci

V dasledku 1éze v oblasti frontalniho laloku se mtize se objevovat afazie v n¢kolika podobach:
perseverace (opakovani stejnych slov nebo myslenek nezavisle na kontextu), parafrazie (deformace slov
zameénovanim hlasek), palilalie (nutkavé opakovani vlastnich slov ¢i frazi) a poruchy porozuméni
souvislostem (Rusina et al., 2021; Larner, 2016). Afazie komplikuje vyjadieni pacientovych preferenci

a ztézuje proces informovaného souhlasu. Dale mize vést k nedorozuménim mezi 1ékafem a pacientem.

5.2 Behavioralni projevy

Behavioralni zmény nejsou pro poskozeni jednotlivych oblasti uniformni, zalezi na presné
lokalizaci 1éze. V nékterych ptipadech vznika hyperaktivita, v jinych naopak apatie a slaba reaktivita na
vnéjsi podnéty. Casté jsou projevy kompulzivniho chovéani v oblasti osobni hygieny, oblékani &i

stravovani (Preedy et al., 2020).

5.2.1 Priznaky vzniklé poruchou inhibice

Disinhibice oznacuje ztratu kontroly nad impulzivnim chovanim, ktera mize vést k socialné
neakceptovatelnému & $kodlivému jednani. Casteéné se jedna o dusledek naruseni regulacnich
mechanismti orbitofrontalniho kortexu. V souvislosti s disinhibici vznika tendence K rizikovému
chovani a neschopnost spravné zhodnotit dusledky vlastnich ¢ind. Midze se objevovat i kleptomanie
neboli nutkani ke kradezim (Larner, 2016). Porucha inhibice a vysledné socialné¢ nevhodné chovani

muze vést ke stigmatizaci a negativnimu postoji zdravotnickych pracovnikti vii¢i pacientovi.

5.2.1.1 Stimulus-bound behavior a porucha inhibice reakei na neZadouci podnéty
Pojem Stimulus-bound behavior oznacuje automatické a vili nekontrolovatelné reakce na vnéjsi

podnéty, bez ohledu na vhodnost nebo kontext. Toto chovani miize byt vyvolano ptedmétem, osobou ¢i
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situaci a jedna se o dusledek poruchy inhibice a kontroly reakci na vnéjsi podnéty. Omezena schopnost
ignorovat rusivé podnéty vede k zavislosti na vnéjsich stimulech (Scott et al., 2011).

Utiliza¢ni chovani je podtypem stimulus-bound behavior a projevuje spontannim pouZzivanim
predmétu bez zjevného Gcelu. Muze byt snadno vyvolano pouhou pfitomnosti znamého predmétu, ktery
jedinec za¢ne pouzivat navzdory pokyntim, aby se ho nedotykal. Dochazi k situacim, kdy pacient ,,pije*
z prazdné sklenice nebo pise tuzkou na sttl. Po upozornéni jedinec vyjadiuje litost nad svym nevhodnym
chovanim, avsak neni schopen ho potlacit, pokud se znovu objevi vnéjsi spoustéc (Scott et al., 2011).
Dalsim typem chovani vazaného na podnét je napodobovani fe¢i nebo pohybu (echolalie, echopraxie)
(Larner, 2016; Mikesell, 2010).

Specifickym etickym disledkem stimulus-bound behavior je naruSeni platnosti informovaného
souhlasu. Lékat svymi verbalnimi ¢i neverbalnimi podnéty mize ovlivnit kone¢né rozhodnuti pacienta,
které jiz nelze povazovat za informované, nebot’ se nezaklada na racionalnim zhodnoceni informaci, ale

na prosté reakci na podnét z prostiedi (Gotzelmann, 2021; Workman et al., 2000).

5.2.1.2 Hyperoralita a gatismus

Dalsim moznym disledkem disinhibice a poruchy regulace reakci na podnéty je hyperoralita.
Jedna se o stav projevujici se nadmérnou tendenci k vkladani predmétd do st a zménami stravovacich
navykt ve smyslu ptejidani. V nékterych piipadech dokonce dochazi ke konzumaci nepozivatelnych
predmétt. Uzce souvisi s porudenim orbitofrontalni oblasti (Rusina et al., 2021).

S postizenim mikéniho centra frontalniho laloku a disinhibici se poji typické poruchy
vyméSovani, jako je moc¢eni na nevhodnych mistech a nedodrzovani osobni hygieny — gatismus (Rusina

et al., 2021). Oba tyto ptiznaky mohou mit negativni disledky pro pacientovu bezpe¢nost a diistojnost.

5.2.1.3 Zmény osobnosti a emocionality

Osobnostni zmény v dasledku orbitofrontalniho poSkozeni jsou nejcastéji popisovany jako
manické a narcistické. Doprovazi je také snizena regulace emoci a vysoka reaktivita. V minulosti byly
tyto pfiznaky souhrnné nazyvany terminem ,,pseudopsychopatie* (Scott et al., 2011). Tyto nahlé zmény
emoci v podob¢ atak agitace i agrese predstavuji vyraznou psychickou zatéz personalu pfii péci o
pacienty s orbitofrontalni dysfunkci. V extrémnich pfipadech mize dochazet az k nebezpe¢nym
situacim (Rusina et al., 2021). Specifickou emocionalni poruchou je witzelsucht, termin oznacujici
nadmérnou veselost a pouzivani nevhodnych vtipl, které nejsou adekvatni k dané situaci. Miaze byt
doprovazen jevy jako moria (euforie a absence seberegulace) ¢i emocni labilita. Taktéz souvisi

s nedostatkem inhibice, ztratou socialniho citéni a neschopnosti regulace emoci (Larner, 2016).

5.2.2 Apatie a abulie
Apatie je porucha motivace projevujici se obtizemi s planovanim, vyuzivanim pracovni paméti a
cilenym chovanim (Preedy et al., 2020). Dochazi ke ztraté zajmu o diive oblibené ¢innosti a socialni

kontakty (Rusina et al., 2021). Abulie se vyznacuje nedostatkem viile a spontannosti, zpomalenim
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mysleni, otupélosti emocionalnich reakci a odpovédi na vnéjsi podnéty (Larner, 2016). Tyto projevy
jsou typicky spojeny s 1ézi dorsolateralni oblasti prefrontalniho laloku (Larner, 2016).

V disledku apatie pacient nemusi projevovat zajem o svou lécbu, coz komplikuje jeho spolupraci
a rozhodovani o preferovanych postupech. Apatické chovani maze také vést k frustraci zdravotnického
personalu kvuli absenci zpétné vazby ze strany nemocného. Abulie znemoziuje Cinit informovand
rozhodnuti, a pfedstavuje tak vyraznou komplikaci pii planovani prubéhu péce, jelikoz neni mozné

zjistit pacientovy preference a prani.

5.2.3 Perseverace

Perseverace je opakovani motorickych ukont ¢i vokalizaci jednoduché i komplexni povahy.
Behavioralni perseverace se nejCastéji tyka cinnosti vazanych na hygienu ¢i stravovaci navyky.
V teCovém projevu dochazi k repetici slovnich spojeni ¢i vét (Rusina et al., 2021). Pro poruchu
dorsolateralni prefrontalni kiry je typicky fenomén stuck-in-set (uviznuti v nastaveném schématu).
Jedna se o je typ perseverace, ktery se vyznacuje neschopnosti zménit kognitivni nebo behavioralni
ramec a pfizpusobit se tak novému tkolu ¢i situaci (Larner, 2016). Jako specificky priklad perseverace
lze uvést pozadavek o nakresleni hodin, kdy pacient pokracuje v Cislovani ciferniku i poté, co dosahl
Cisla 12 (Reber a Tranel, 2019).

Etické dusledky perseveraéniho chovani spocivaji zejména v naruSeni komunikace a
rozhodovani, nebot’ neni zcela jasné, zda je pacientova volba vysledkem autonomniho rozhodnuti ¢i

perseverace. Opakované chovani piedstavuje také uréitou zatéz pro peCovatele.

5.3 Socialni projevy

Orbitofrontalni kura hraje vyznamnou roli v socialnim chovani. Léze v této oblasti zptisobuje
poruchy metakognice a prosocialniho chovani, neschopnost rozhodovat ve vlastnim nejlep$im zajmu a
respektovat spolecenské normy (Preedy et al., 2020). Uloha orbitofrontalniho kortexu V socialnim
kontextu spociva v analyze odmén a tresti, tedy nakladt a p¥inosi riznych behavioralnich reakci na
prostiedi. Tato funkce je pravdépodobné divodem, pro¢ vede poSkozeni této oblasti k abnormalnimu
socidlnimu chovani. Jedinec neni schopen rozpoznat hodnotu odmény u interpersonalnich podnéti a
vnimat, jak jeho chovani mlze byt negativné hodnoceno. S tim souvisi také naruseni schopnosti
rozpoznavat emoce z vyrazil obliceje ¢i neverbalniho projevu, coz byva nasledkem postizeni pravé
hemisféry. Dochdzi také k naruseni empatie a schopnosti vnimat emocionalni rozpoloZeni druhych lidi.
Emocni otupélost, egocentrismus a nepochopeni jednani druhych osob byva spojeno s narusenim
pravého frontotemporalniho pomezi (Rusina et al., 2021). Deficit socialnich funkei se vsak mtize objevit
i pfi poruseni dorsolateralni prefrontalni kiry, jelikoz vznikajici dysexekutivni Syndrom ptimo ovliviiuje

schopnost fesit slozité socialni situace (Miller, 2018).
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Behavioralni projevy maji $irsi socialni dopad a mohou vést ke stigmatizaci pacienta ¢i psychické
zatézi pecovatell. Poji se s nimi také riziko vyfazeni pacienta ze spoleCenského i pracovniho Zivota

vedouci k socialni izolaci.

5.4 Motorické projevy

Do skupiny motorickych projevii Ize mimo nize vypsané symptomy zafadit zminénou perseveraci

a fenomén stimulus-bound behavior.

5.4.1 Paratonie (gegenhalten)

Paratonie se objevuje u bilateralniho poskozeni frontalnich laloki a jedna se o stav zvySeného
svalového tonu, ktery brani pasivnimu pohybu koncetiny. Odpor je zavisly na rychlosti provadéného
pohybu a neni ovlivnitelny vuli (Scott et al., 2011). Tento pfiznak komplikuje fyzickou manipulaci

S pacientem naptiklad béhem rehabilitace a mize byt mylné interpretovan jako jeji odmitani.

5.4.2 Akineze a akineticky mutismus

Akineze je neschopnost iniciace volniho pohybu, v praxi je vSak cast&jsi jeho zpomaleni
(bradykineze). Nejedna se o dusledek poruSeni motorického systému, ale extrémni formu abulie.
Akineticky mutismus vznika v ptipadé bilateralniho poskozeni a je charakterizovan absenci pohybu a
fe¢i, pficemz bdé¢lost je zachovana (Larner, 2016). Akineze muze byt taktéZ interpretovana jako
odmitani spoluprace, pokud neni personal dostatecné edukovan o pfi¢inach tohoto chovani. Dale
ovliviiuje autonomii pacienta vlivem zavislosti na okoli. Také rozhodovani o prib&éhu péce dle
pacientovych aktudlnich preferenci je znemoznéno z diivodu absence fe¢ového projevu. V extrémnich

pripadech mutize tato pasivita vést az k dehumanizaci, kdy je pacient vniman jako pouhy ,,objekt péce®.

5.4.3 Apraxie

Apraxie je motoricka porucha projevujici se neschopnosti vykonavat cileny pohybovy tkon
navzdory intaktnimu motorickému systému. Unilateralni 1éze suplementarni motorické korové oblasti
jsou spojeny s poruchou tikonti vyzadujicich bimanualni koordinaci. V nekterych pfipadech vznika také
echopraxie, tedy napodobovani pohybu druhych lidi. Dale se miize objevit ichopovy reflex a alien-
porucha vyrazné narusuje sobé&staénost pacienta a tim i jeho autonomii. Neschopnost zvladat bézné
¢innosti muize vést k frustraci a socialni izolaci pacienta, ale také K vyssi zatézi pecovateld. V piipadé
alien-hand syndromu je naruSeni autonomie obzvlast zavazné, nebot’ pacient ztraci kontrolu nad

vlastnim télem.

5.4.4 Frontalni ataxie

Frontalni ataxie je porucha chlize vznikajici pii poskozeni struktur odpovédnych za koordinaci a
motorické planovani. Projevuje se kratkymi Souravymi kroky, nejistotou, ztratou plynulosti pohybu a

absenci fyziologické rotace trupu (Larner, 2016). Tato motorickd porucha naruSuje pacientovu
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nezavislost a autonomii ve smyslu omezeni schopnosti samostatné mobility. Soucasné zvysuje riziko
padd, coz vede k nutnosti pfijeti bezpecnostnich opatieni, ktera mohou dale ovlivnit pacientovu

svobodu.

5.5 Senzorické deficity

Senzorické deficity mohou piestavovat urcité riziko pro pacientovu bezpecnost a zvySuji tak

narocnost péce.

5.5.1 Analgezie

Analgezie oznacuje uplnou ztratu ¢iti bolesti, nebo absenci reakce na bolestivy podnét. Vznika
pii poruse mediofrontalni oblasti (akineticko-apaticky syndrom) (Larner, 2016). Tento deficit vyrazné
narusuje bezpe€nost pacienta a ztézuje komunikaci ohledné vnimané bolesti vyplyvajici z neschopnosti

pacienta zhodnotit a popsat jeji intenzitu.
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6 ETICKE ASPEKTY KLINICKE, GENETICKE A
EXPERIMENTALNI PECE U SYNDROMU FRONTALNIHO
LALOKU

Zatimco predchozi kapitola se vénovala problematice symptomti syndromu frontalniho laloku,
nasledujici ¢ast je zaméfena na tfi specifické oblasti: Kklinickou péci, genetické testovani a
experimentalni 1é¢bu u téchto pacientt. Pravé v oblasti péte nabyva princip beneficence zasadniho
vyznamu, nebot’ 1ékati musi usilovat o co nejvyssi prospéch pro pacienta i v komplikovanych situacich,
kdy jsou jeho rozhodovaci schopnosti naruseny.

6.1 Klinicka péce
Dopady syndromu frontalniho laloku se mohou negativné projevit na rozhodovaci kapacite,

schopnosti komunikace a socialnim fungovani, coz vyrazné ovlivituje péci o pacienty s timto deficitem.

6.1.1 NaruSeni autonomie a rozhodovacich schopnosti v klinické praxi

Rozhodovaci schopnost je pro oblast klinické péce stézejni zejména kvili procesu informovaného
souhlasu, kdy je nutné dikladné posouzeni kapacity a vyrovnani snahy o zachovani maximalni mozné
autonomie v rozhodovani pacienta a jeho ochrany pied $kodlivymi rozhodnutimi vlivem sniZenych
kognitivnich funkci (Bajestan et al. 2016). Naruseni rozhodovaci kompetence vlivem léze frontalniho
kortexu v8ak znemoziiuje informované rozhodovani ohledné prubéhu 1écby (Peterkova, 2014), ¢imz
muze omezit samostatnost, a v nékterych ptipadech dokonce zpusobit uplnou ztratu autonomie.
Posuzovani miry jejiho naruSeni je velmi narocné. Nektefi autofi poukazuji na rizikovost
uprednostiiovani autonomie pied nutnosti intervence (beneficence), a to z divodu neinformovanych
rozhodnuti pacienta (Scott, 2017).

Moznym feSenim tohoto problému je implementace diive vysloveného prani, které pacientovi
umozni podat souhlas ke specifickym intervencim v budoucnu ¢i urcit svého zastupce pro rozhodovani
(Simek, 2015). Pokud by doslo ke zmé&né okolnosti a piani pacienta, je mozna jeho tprava za podminky,
Ze tato zména nepiedstavuje pro pacienta ijmu (Peterkova, 2014).

Pokud jiz jedinec neni kompetentni k sepsani diive vysloveného pfani, miize mu byt zakonem
pfifazen opatrovnik ve zdravotnich zéleZitostech. Opatrovnikem u¢inénd rozhodnuti by vSak méla co
nejvérngji kopirovat znamé preference a hodnoty pacienta (Simek, 2015). Tento zastupce Nesmi byt
ovlivnén svymi oSobnimi postoji a zajmy. V né€kterych ptipadech odporujicich si nazorti pacienta a
opatrovnika u z&dvaznych zakrokli miZze byt vyzadovan souhlas soudu (Peterkova, 2014).

V Ceské republice bylo vyuzivani diive vysloveného ptfani a zastupného rozhodovani zavedeno
spolu s ptijetim Umluvy o lidskych pravech a biomediciné. D¥ive vyslovené piani je ukotveno v ¢lanku

9 Umluvy o biomediciné a paragrafu 36 zakona ¢. 372/2011 Sh. (Peterkova, 2014).
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6.1.1.1 Moznosti podpory rozhodovacich schopnosti v ramci patient-centered care (PCC)
Osoby s kognitivnim deficitem by mély byt zapojeny do rozhodovaciho procesu do té miry, do
jaké to jejich stav dovoluje (Mach, 2014). Tuto podminku spliuje ptistup patient-centered care (PCC),
ktery klade diiraz na individualni potieby, hodnoty a preference a zapojeni pacienta do rozhodovaciho
procesu. Jednim z nastrojii tohoto pfistupu jsou decision aids, které obsahuji informace ohledné
moznosti 1é¢by a nejpravdépodobnéjsich disledkt jednotlivych rozhodnuti. Mohou nabyvat formy
tisténych materiald, videi ¢i interaktivnich webovych programti (Khan et al., 2018). Dalsi technikou je
shared decision making (Sim, 1998), ktera piedstavuje spole¢né rozhodovani lékafe, pacienta a
rodinnych pfislusnikti s cilem maximalniho zohlednéni pacientovych hodnot a preferenci (Hamet,
2014). Zahrnuje zjistovani miry rozhodovaci kompetence pacienta a identifikaci jeho hodnot a
preferenci. Dale jsou vysvétleny pravdépodobné pozitivni i negativni disledky jednotlivych rozhodnuti
a zavaznost volby, ktera ma byt u¢inéna (Khan et al., 2018). Vysledkem aplikace tohoto pfistupu je

aktivni GiCast pacienta na rozhodovani o prub¢hu 1é¢by (Hamet, 2014).

6.1.2 Etické aspekty komunikace

Komunikace s pacienty s kognitivnim deficitem s sebou pfinasi etické problémy tykajici se
zejména porozuméni informacim a vyjadfovani preferenci ze strany pacienta, sdélovani neptiznivych
informaci ¢i informacni asymetrie. Z tohoto divodu je vhodné vyuzivani komunika¢nich pomutcek
(Augmentative and Alternative Communication, AAC) dostupnych v riznych podobach, od
jednodussich po pokrocilé technologie. Jedna se o knihy ¢i mluvici podlozky, na které lze ptipeviiovat
obrazky dle potieby. Vyssi irovné ACC zahrnuji softwarové programy na pocitacich ¢i tabletech
(Grimstvedt et al., 2021).

Jak jiz bylo zminéno, komunikace nemusi byt naruSena pouze afézii, ale také ostatnimi ptiznaky,

jako je stimulus-bound behavior, perseverace ¢i deficity exekutivnich funkeci.

6.1.2.1 Sdélovani nepfiznivé prognézy

Onemocnéni manifestujici se syndromem frontalniho laloku se mohou vyznacovat infaustni
prognézou. Sdélovani takové diagndzy nebo pouhého podezieni na ni muze vyvolat silné emocionalni
reakce. Z tohoto duvodu je nutné zvazit vhodny rozsah, zplisob a na¢asovani podani informaci dle
psychického stavu pacienta. Tento postup je obzvlast vyznamny u pacienti s kognitivnimi,
behaviordlnimi a emoénimi poruchami. Stavajicim problémem je v8ak podcefiovani duleZzitosti

komunikace ve srovnani s jinymi Iékaiskymi vykony (Bojar, 2014).

6.1.3 Socialni okoli pacienta

Syndrom frontalniho laloku ptestavuje vzhledem ke svym specifickym behavioralnim ptiznakim
obrovskou zatéz nejen pro pacienta, ale také pro jeho socialni okoli. Jednim nejvyraznéjSich problému

je stigmatizace téchto symptomuti ve spole¢nosti a souvisejici psychicka zatéz pecujicich rodinnych
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prislusniki  (Dubljevic, 2020). Stigma je zplsobeno piedev§im nedostatetnou informovanosti

spole¢nosti o neuropsychiatrickych onemocnénich s behavioralnimi ptiznaky (Nair et al., 2023).

6.2 Predpoklady konflikti mezi etickymi principy v kontextu klinické péce

Konflikty zakladnich principii 1ékatské etiky predstavuji nevyhnutelnou soucast klinické péce,
nebot’ rozhodovani o postupu v pacientové 1é€bé Casto vyzaduje volbu mezi principy, jako napiiklad
autonomie a beneficence. Autonomie pacienta je vyrazné sniZzena vlivem stoupajici zavislosti na okoli
a dysexekutivniho syndromu, ktery znemoziuje informované rozhodovani. Z tohoto diivodu je naruseni
rozhodovaci kapacity jednou z nejcastéjsich etickych otazek v péci o pacienty s kognitivni poruchou.
S tim souvisi také problematika udélovani souhlasu s intervenci pacientem nebo jeho zastupcem. Mira,
do jaké je pacient schopen rozhodovat o pribéhu své 1é¢by je dllezitym a proménlivym aspektem vztahu
mezi Iékafem a pacientem (Bernat, 2008). Uptednostnéni respektu k autonomii pacienta mize vést ke
konfliktim, zejména pokud se nazor 1ékafe a pacienta na smefovani dalsi 1écby vyrazné lisi. V takovém
ptipadé miZe na strand 1ékafe dochézet k obavam ohledné profesni odpovédnosti (Scott, 2017). Casto
se také objevuje nesoulad mezi diive vyslovenym a momentalnim pfanim pacienta (Bernat, 2008).

Dalsi Sirokou oblasti etickych otazek je problematika komunikace. Zde je klicovym prvkem
sdélovani diagnoézy pacientovi, nebot’ védomi infaustni prognézy bez moznosti jejiho ovlivnéni mize
mit devastujici nasledek na pacientovo psychické zdravi. Vznika tak konflikt mezi principem autonomie
a beneficence v podob¢ paternalismu (Bernat, 2008). Problematické je také porozuméni informacim ze
strany pacienta s kognitivnim deficitem a komplexita hodnoceni rozhodovacich funkci, které jsou
specifické viici konkrétnim situacim (Common, 2015).

V socialnim kontextu je problémem stresova zatéz pecovatelii vznikajici vlivem behavioralnich
zmeén zahrnujicich agresi, které mohou vést az k nebezpeCnym situacim a vyvolavaji tak dilemata
ohledn¢ vyuzivani omezovacich prostiedkl. Dal$im socialnim dopadem je stigmatizace behavioralnich

ptiznakd, kterd mize vést k socialni izolaci pacienta (Common, 2015).

6.3 Péce v oblasti 1ékarské genetiky

Néktera onemocnéni, véetné Huntingtonovy nemoci a frontotemporalni demence, maji urcity
geneticky zaklad (Rusina et al., 2021; Hakimian, 2000). Eticka dilemata spojena s genetickou péci jsou
mimotadné zavazna, nebot’ svymi dopady presahuji rovinu jednotlivce. Jedna se zejména o otazky
spravedlivého pristupu ke sluzbam, ochrany individualnich rozhodnuti o podstoupeni testovani, zptisobt
komunikace vysledku testti, zachovani divérnosti vii¢i pacientovi a zaroven povinnosti sdélit informace
0 genetickém riziku pfibuznym. V neposledni fadé vznikaji také otazky ochrany dat pied zneuzitim
tietimi stranami (WHO, 2003).

6.3.1 Genetické testovani

Genetické testovani se od ostatnich diagnostickych metod lisi pfedevsim doZzivotni platnosti pro

jednotlivce a piimymi dusledky pro $irsi okruh piibuznych ¢lent rodiny (Zwitter, 2019). Jeho vyhodou
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je moznost odhaleni onemocnéni pied klinickou manifestaci nebo uréeni pravdépodobnosti jeho vzniku.
Na druhou stranu se vsak poji s ¢etnymi etickymi problémy, jako je riziko naruSeni soukromi pacienta
nebo zptsobeni psychické ujmy testované osobé ¢i jejim rodinnym ptislusnikim (Devettere, 2010).

Zasadnim dokumentem pro evropskou legislativu tykajici se genetického testovani jsou
Mezinarodni pokyny pro etické otdzky v lékarské genetice a genetickych sluzbach WHO (International
Guidelines on Ethical Issues in Medical Genetics and Genetic Services) (1997), které udavaji podminku
aplikace genetickych poznatkd v souladu s principy 1ékatské etiky a pravy jednotlivee (Macek et al.,
2014).

6.3.2 Prediktivni genetické testovani

Prediktivni genetické testovani je vyuzivano u asymptomatickych rizikovych jedincii za tcelem
zjisténi pfitomnosti genetického onemocnéni ¢i jeho markeru (Macek et al., 2014). Hlavnim cilem je
naplnéni principu beneficence, mezi podpirné cile patii podpora spravedlivé distribuce zdravotni péce,
zlepseni kvality Zivota GiCastnikt a zaji$téni informovaného rozhodovani pro postup v budoucnu. Eticky
pristup lékafe se zde odliSuje od bézné klinické praxe, kde jiz samotné hledani pfi¢iny onemocnéni
napliuje princip beneficence. Naopak v piipadé genetického testovani musi 1ékaf aktivné vyhledavat
benefity z ného vyplyvajici (Diericx, 2012).

Podle WHO je provedeni prediktivniho genetické testu podminéno nékolika kritérii. Pacient
musi byt pln¢ informovan o moznych rizicich a dopadech vysledki, dale musi disponovat stabilnim
psychickym stavem a absolvovat genetické poradenstvi pro prevenci psychické Gjmy zphsobené
vysledky testu (WHO, 2003). Kromé toho je nutné, aby vyhody genetického testovani pievazily nad
nebot’ védomi rizika nijak nezabrani budouci progresi onemocnéni. V téchto podminkach je jedinym
benefitem snizeni tizkosti plynouci z nejistoty a moznost planovani budouci péce (Dierickx, 2012).

Presymptomatické testovani se nejCastéji vyuziva v pfipadech autozomalné¢ dominantnich
onemocnéni, jako je napiiklad Huntingtonova nemoc. V tomto kontextu je vyraznym problémem pravo
veédeét ¢i nevédét pacienta a jeho rodinnych prislusnikt. Pokud se pacient rozhodne podstoupit test a
ziska pozitivni vysledek, automaticky vznika podezieni na genetickou mutaci u jeho ptibuznych (Macek

etal., 2014).

6.3.2.1 Genetické poradenstvi

Utast na genetickém poradenstvi je nutnou podminkou pro podstoupeni prediktivniho
genetického testovani. Jeho hlavnim cilem je poskytnuti srozumitelnych a kompletnich informaci o
onemocnéni, mechanismech dédi¢nosti, moznostech 1é¢by a prognéze. Tato konzultace je nedirektivni
povahy a ponechava rizikovym osobam volnost v nasledném rozhodovani. Zaméfuje se na zajmy
konkrétniho jednotlivce, nikoli na zajmy spolecnosti. Vhodné je vSak upozornit pacienta na etickou
odpovédnost informovat ¢leny rodiny o pfitomnosti genetického rizika. Sezeni probihaji opakovang, a

to zejména z diivodu nutnosti psychologické podpory pro vyrovnani se s narocnou diagndzou.
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Genetické poradenstvi je stéZejni pro dodrzeni principu respektu k autonomii, nebot’ predklada poznatky

nutné pro informovany souhlas s testovanim (Macek et al., 2014).

6.3.3 Sdélovani vysledki genetického testovani pacientovi

V nékterych ptipadech vznikaji obavy, ze sdéleni vysledku testu by mohlo ptinést vysoké riziko
psychické tjmy, které presahuje potencialni benefity. Z tohoto divodu je nutné absolvovani zminéného
genetického poradenstvi pted odhalenim vysledki testu (WHO, 2003). Sdélovani nepfiznivych zprav
piinasi zvlast slozité etické otazky ohledné odpovédnosti lékate, pokud se tyka genetickych informaci.
Zatajeni rizika je ve vétsiné piipadi povazovano za eticky nepfijatelné, avsak jeho sdéleni muze vést

K neunosné psychické zatézi pacienta, coz porusuje princip non-maleficence (Munzarova, 2005).

6.3.4 Sdélovani informaci tietim stranam

Sdélovani genetickych informaci tfetim stranam vyvolava konflikt mezi nutnosti ochrany
ptibuznych osob pied rizikem a zachovanim divérnosti vuéi pacientovi (Mach, 2014). Davérnost je
jednim ze zakladnich principt ve vztahu k pacientovi, avSak geneticka informace se muze tykat i dal$ich
osob. Na druhou stranu, v ptipadé multifaktorialnich poruch je prediktivni hodnota testu velmi omezena
a potencidlni benefit védomi rizika neni zcela zaru¢en (Munzarova, 2005).

Jedinci, u kterych bylo riziko identifikovano, maji etickou povinnost sdilet genetické informace

s ostatnimi ¢leny rodiny, ktera vychazi z principu non-maleficence. Zodpovédnosti 1ékafe je upozornit
jednotlivce na tyto zavazky. Ve vzacnych ptipadech vSak jedinec odmitne sdilet své informace
s geneticky piibuznymi, ¢imz je vystavuje urcitému riziku. Aby lékat dodrzZel princip non-maleficence,
muze informace piibuznym sdélit i pfes nesouhlas pacienta, pokud jsou splnény nasledujici podminky:
(1) byly vynalozeny veskeré snahy o ptesvédceni jednotlivce, (2) existuje vysoka pravdépodobnost Gjmy
spojené s nevédomosti a (3) tato jma je mimoradné zavazna. Sdileny by mély byt pouze informace
relevantni pro zdravotni stav ptibuznych. Lékai by také nemél uvadét zdroj informaci, ¢imz splni
povinnost varovat tieti strany pfed moznou Gjmou, aniz by porusil divérnost vici pacientovi. Varovani
by mélo byt formulovano obecné, s cilem informovat piibuzné o moznosti zvySeného genetického
rizika. Zaroven by mélo obsahovat doporuceni ke konzultaci s genetikem. Takové jednani spada do
kategorie informovani vefejnosti a neporusuje pravo nevédét. Piibuzni se mohou rozhodnout konzultaci
nevyhledat a uplatnit tak toto pravo (WHO, 2003).

6.3.5 Ochrana genetickych dat
Ochrana osobnich Gdajii v podobé genetickych dat je zakotvena v Geskych zakonech a Umluvé o
lidskych pravech a biomediciné. Piesto s sebou jejich shromazd’ovani nese riziko diskriminace, zejména

V oblasti zaméstnani ¢i pojisténi (Mach, 2014).
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6.4 Predpoklady konflikti mezi etickymi principy v kontextu genetického

testovani

Samotna povaha genetickych dat ptinasi specifické etické otazky, jelikoz tyto informace mohou
predikovat budouci zdravotni problémy jedince a na jejich zakladé muze dochazet k diskriminaci nebo
stigmatizaci (Dierickx, 2012). Dalsim problémem je nedostate¢né ¢i nepfesné vnimani rizika béznou
populaci. Pacienti byvaji malo informovani o povaze genetickych onemocnéni a vyznamu prediktivniho
screeningu. Stejné tak vykazuji problémy s porozuménim informacim tykajicich se miry rizika, coz
mize vést k neinformovanému rozhodovani (Macek et al., 2014).

Naroc¢nou situaci je také vznik konfliktu mezi dGvérnosti vici pacientovi po obdrzeni vysledki
testu a spravedlnosti v podobé& poskytnuti téchto informaci rodinnym piislusnikim, kterych se tykaji,
nebot’ gen samotny neni vyhradnim vlastnictvim jednotlivce, ale sdilenym prvkem Vv ramci rodiny
(Payne, 2019).

V soucasné dob¢ je prinos nékterych prediktivnich testll sporny. V mnoha piipadech testovani
nelze obhajit principem beneficence, jelikoz neexistuji ditkazy o pfimych benefitech védomi rizika, a to
zejména u onemocnéni bez dostupné 1écby (Dierickx, 2012). Objevuji se také piipady, kdy je pacientovi
indikovano molekularné-genetické vySetieni i za podminek, kdy nepodstoupil genetické poradenstvi,

coz by se dalo povazovat za poruseni paragrafu 28 Zdakona ¢. 373/2011 Sh. (Macek et al., 2014).

6.5 Experimentalni lécba a vyzkum

V nadchazejicich letech se ocekava vyvoj neuroprotektivnich 1é¢ebnych metod ¢i
farmakologickych preparatl, které maji potencial zabranit poskozeni frontalnich systému. Zaroven
probihaji intenzivni snahy o vytvoreni behaviordlnich a environmentalnich intervenci zamétenych na
zmirnéni nepfiznivych dopadi dysfunkce frontalnich lalok na socialni funkce pacienta (Gazzaley,
2018). Experimentalni 1é¢ba je vlivem nedostupnosti standartnich 1ééebnych metod velké &asti
zminénych onemocnéni mimofadné dilezitd, nebot’ mnohdy ptedstavuje jeding mozny zpusob
intervence, a tim i urCitou nadé&ji pro pacienty. Z tohoto divodu vznikaji eticka dilemata ohledné

doporucovani experimentalni 1é¢by s nejasnou ucinnosti (Bojar, 2014).

6.5.1 Etické aspekty vyuzivani neurotechnologii v 1é¢bé a vyzkumu

V posledni dobé dochazi k vyraznému rozvoji oborti neurologie, psychiatrie, neurochirurgie a
rehabilitace. Tento pokrok je caste¢né zpusoben rozvojem novych diagnostickych ¢i lé¢ebnych praktik
vyuzivajicich pocitatové zpracované zobrazovaci metody. Také nastroje slouzici v minulosti pouze
k ucelim diagnostiky se nyni vyuZivaji pro léébu neurodegenerativnich onemocnéni, dusledki

traumatickych poranéni ¢i nékterych nadora (Bojar, 2014).
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6.5.1.1 Brain-computer interface (BClI)

Brain-computer interface (BCI) jsou zafizeni implantovana do mozkové tkang, ktera ptimo
ovliviiuji neuronalni aktivitu. Jednim z moznych vyuziti BCI jsou robotické protézy. Do mozku je
implantovana elektroda monitorujici jeho aktivitu, ktera ziskané informace vyuziva pro ovladani
protézy. Existuji také ,.kognitivni protézy* s potencidlem pro zlepSeni paméti, feci ¢i emocionalni
stability. Vyraznou nevyhodou vsak je ztrata autonomie a soukromi spojena s jejich aplikaci (Menon a
Riskin, 2015), naruseni pacientovy identity a negativni psychické nasledky ptitomnosti ciziho objektu
v mozkové tkani. V ptipadé BCI ovliviiujicich naladu pacienta také neni ziejmé, podle jakych pravidel
by mélo byt zafizeni nastaveno, jelikoz neexistuje konsensus ohledn¢ jejich etického vyuzivani (Klein
et al., 2020). Specifickym typem BCI jsou prediktivni zafizeni, ktera umoziuji predvidat uréité stavy na

zakladé hodnoceni nervové aktivity (Tacca et al., 2023).

6.5.1.2 Neurozobrazovaci metody (Neuroimaging)

Neurozobrazovaci metody umoziuji identifikovat neuronalni koreldty mentalnich stavi
vrealném case a pomahaji tak k védeckému porozuméni patofyziologii neuropsychiatrickych
onemocnéni. Vyuzivaji se zejména pro sledovani progrese nadort, zjiStovani rozsahu poskozeni
zpusobeného iktem, dispenzarizaci neurodegenerativnich onemocnéni ¢i hodnoceni u¢inkli farmak.
Mezi neurozobrazovaci technologie se tadi pocitacova tomografie (CT) poskytujici trojrozmérné
rentgenové snimky anatomickych struktur, magnetické resonance (MRI) vyuzivajici magnetické pole
k vytvofeni obrazu, pozitronova emisni tomografie (PET) méfici pratok krve a metabolismus glukozy
jako ukazatele neuronalni aktivity, funkéni magneticka resonance (fMRI) sledujici zmény prutoku krve
a hladiny okysliceni mozku a jednofotonova emisni vypocetni tomografie (SPECT) pro hodnoceni
prutoku krve (Giannon, 2012).

Pomérné novou metodou je prediktivni neurozobrazovani, které ma urcity potencial pro
umoznéni véasné intervence v ptipadé patologickych nalezt. V kombinaci s genetickym vySetienim je
mozné zjisténi psychiatrické ¢i neurologické diagnozy v dobé pted klinickou manifestaci, coz je u
neurodegenerativnich onemocnéni stézejni. Stejné tak muze dojit k odhaleni rizika vzniku cévni
mozkové piihody ¢i zachyceni tumoru v ¢asném stadiu (Racine a llles., 2007). Spolehlivost této metody
je vsak zna¢né omezena, jelikoz chybi dostatek ditkazli o souvislostech specifickych abnormalit mozku
s rozvojem neurologickych poruch u asymptomatickych jedincti (Giannon, 2012). Béhem ucasti v
Klinickych studiich vyuzivajicich tyto metody mutze dojit k necekanému zjisténi patologickych
abnormalit s infaustni prognozou. Z tohoto diivodu je vhodné, aby informovany souhlas obsahoval popis

postupu pfi takovém nalezu (Kulynych, 2002).

6.5.1.3 Uméla inteligence
Ume¢la inteligence piedstavuje moznost podpory integrace biologickych, psychologickych a
socialnich faktort pii diagnostice, 1é¢b¢ a odhadovani prognozy onemocnéni. Disponuje $irokou Skalou

oblasti vyuziti, mezi které patii naptiklad: klinické hodnoceni symptomut, neurozobrazovani a
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neurofyziologie, elektronické zdravotni zaznamy, metody monitorovani kazdodennich aktivit ¢i

testovani genetickych markerti (Graham et al., 2020).

6.5.1.4 Teleneurologie
Teleneurologie umoznuje neurologickou péci i v situacich, kdy 1ékar a pacient nejsou piitomni
na stejném misté a v nékterych piipadech ani ve stejném Case. Mize zahrnovat naptiklad monitorovani

pacienta pomoci télesnych senzorti na dalku (Torres-Castano et al., 2023).

6.5.2 Predpoklady konflikti mezi etickymi principy v kontextu neurotechnologii

Vyuzivani modernich technologii v 1écbé neurologickych pacientd nesporné piinasi mnoho
benefitl, avSak v nékterych ptipadech se poji s ¢etnymi riziky, ktera se mohou tykat ochrany soukromi
a autonomie pacienta ¢i spravedlivé dostupnosti téchto metod ve spole¢nosti.

Jednou z nejvyraznéjSich komplikaci jsou nahodné nalezy pii neurozobrazovani, které nemaji
souvislost s piivodnim ucelem vySetieni. Jejich ¢etnost se pohybuje kolem 2 % a nejcastéji se jedna o
cerebralni aneurysmata a benigni primarni nadory mozku. Necekané zjisténi abnormalniho
asymptomatického nalezu muize vést k vyrazné psychické ijmé pacienta, zejména pokud se jedna o
inoperabilni nador mozkové tkané (Giannon, 2012).

Dal$im problémem je, Ze snimky vzniklé neurozobrazovanim sami o sob€ nejsou piimym ditkazem
patologického procesu. Existuje ur¢itd moznost zkresleni ziskanych dat vlivem chybné interpretace, coz
zvySuje riziko nespravné diagnézy (Giannon, 2012). Také samotna povaha dat o mozku je vysoce
specificka a nachylna k dezinterpretaci. Unik téchto informaci mtize mit vazné disledky ve formé
diskriminace (Giannon, 2012). Zdavodu ochrany soukromi Wcastnikti studii zabyvajicich
se neurozobrazovanim je proto doporuceno vyuzivani Ciselnych koédid pro oznaceni jednotlivych
subjekti. Toto vSak neni zarukou anonymity, nebot’ nékteré pocitacové softwary jsou schopny
z vysledku MRI skenu vytvofit obraz oblicejovych ryst Cloveéka, coz ho Cini identifikovatelnym
(Kulynych, 2002). Existuje také souvislost mezi kognitivnimi procesy a specifickou nervovou aktivitou
zachycenou témito metodami, coz mize vést k naruSeni ,, soukromi myslenek . Tento fakt je obzvlast’
vyznamny u osob neschopnych udélit informovany souhlas (Racine a llles, 2007).

V socialnim kontextu je tfeba zminit tendenci médii ke klamnému vykreslovani pokrokt v 1é¢bé
nékterych onemocnéni, coz mize vést K nepfiméfenym ocekavanim pacient a jejich rodin, psychické
ume, zvySeni nakladt na pé¢i a sniZzeni dostupnosti pro 1é¢itelné pacienty (Bojar, 2014). Souvisejicim
problémem je otazka spravedlivé dostupnosti nakladnych diagnostickych a 1é¢ebnych metod. Pristup
k novym metodam miize byt zavisly na socio-kulturnim a ekonomickém postaveni statu a také statusu
pacienta. Je naptiklad mozné pozorovat urc¢itou nerovnost v dostupnosti téchto prostiedki pro ob&any

jednotlivych statti Evropské unie (Bojar, 2014).
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6.5.3 Ucast pacientii s naru$enymi rozhodovacimi schopnostmi ve vyzkumu

Vyzkum s Gcasti lidskych subjektd v mediciné je definovan jako cilena lékafska Cinnost
provadéna na lidském organismu za ucelem ovéteni urcité hypotézy a ziskani védeckych ¢i spolecensky
prosp&snych poznatkl. Je upraven né€kolika zdvaznymi dokumenty, vcetn¢ Norimberského kodexu,
ktery uvadi naptiklad nutnost dobrovolného souhlasu vyzkumného subjektu s ucasti, porozuméni v§em
informacim a moznost kdykoliv odstoupit. Benefity tcasti by také mély pfevazovat nad potencialnimi
riziky. Dal$im vyznamnym dokumentem je Helsinskda deklarace oddé€lujici klinicky vyzkum
s terapeutickym piinosem a s jeho absenci. Zavaznost téchto norem pro lékafe v Ceské republice
potvrzuje Eticky kodex Ceské 1ékaiské komory (Mach, 2014).

Ugast osob s kognitivnim deficitem v klinickém vyzkumu je nezbytna pro ziskani védeckych
poznatkli o urcitych typech onemocnéni. Tito pacienti vSak nejsou schopni pln€ porozumét
poskytovanym informacim, a tudiZ i podat informovany souhlas. Clanek 17 Umluvy o lidskych pravech
a biomediciné (Ochrana osob neschopnych ddat souhlas k vyzkumu) upravuje pravidla zafazeni téchto
pacientti do klinického vyzkumu. Obsahuje naptiklad podminku, Ze potencialni G¢astnik nesmi projevit
nesouhlas s participaci a jeho u¢ast musi predstavovat pouze minimalni riziko. Dale obsahuje obecné
pravidlo, Ze zajmy védy by nikdy nemély byt nadfazeny zajmu jednotlivee (Mach, 2014).

Vyzkum s tcastniky s kognitivnim deficitem pfinasi Siroké spektrum etickych otazek, a to
zejména vzhledem K jejich zranitelnosti vlivem natlaku a manipulace. Z tohoto dtivodu se nelze spoléhat
pouze na informovany souhlas, ale je nutné piijmout dal$i opatfeni pro ovéfeni pacientova zajmu o
ucast, jako je zastupné rozhodovani, dfive vyslovené piani nebo vyjadieni souhlasu samotného
ucastnika (assent). Vzhledem K riziku naruseni rozhodovacich schopnosti je vhodné tyto metody doplnit
0 testovani kompetence (Oruche, 2009).

Osoby neschopné podat informovany souhlas Ize do vyzkumu zafadit i v ptipadé, Ze pro né€ ucast
nepfinasi ptimy prospéch, avsak pouze za piedpokladu absence rizika pro jejich zdravi a bezpecnost.
Pokud se ucast poji s vy$§i mirou rizika, miZze byt osoba pfijata do studie pouze na zakladé
dobrovolného souhlasu pii plné rozhodovaci kompetenci. Vyzkum na Clovéku mutze byt obecné

provadén pouze tehdy, pokud neexistuje jina mozna alternativa (Mach, 2014).

6.5.3.1 Informovany souhlas

Informovany souhlas je dobrovolny souhlas jedince s ucasti ve vyzkumu, ktery je ziskan na
zakladé poskytnuti kompletnich informaci o Gcelu, pfinosech a rizicich vyzkumu a ovéfeni porozumeéni
informacim ze strany pacienta. M4 tzkou souvislost s principem autonomie a pravem na informace.
Pokud jsou pacientovi poskytnuty zasadni informace a dostatek ¢asu pro jejich zvazeni pii rozhodovani,
miZe byt toto rozhodnuti povazovano za informované. Pro jeho platnost je vSak nutna plna kompetence

jedince, porozuméni v8em informacim a dobrovolnost jednani (Iserson, 1999).
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6.5.3.2 Ostatni moZnosti vyjadieni souhlasu s ucasti v klinickém vyzkumu

Existuje n€kolik moznosti ziskani souhlasu od 0sob s kognitivnim deficitem, které zohlednuji
variabilitu této poruchy v ¢ase. Patii mezi n¢ informovany souhlas zastupce doplnény o souhlas pacienta
(assent), ptedbézny a prubézny souhlas (Racine et al., 2019). Zastupny souhlas se neodvolava na princip
autonomie, ale na beneficenci (Munzarova, 2005), assent vyzaduje niz$i miru porozumeéni informacim
nez informovany souhlas a muze nabyvat Ustni ¢i behavioralni podoby (vysloveny souhlas ¢i
spolupracujici chovani) (Oruche, 2009). Naopak pasivita a znaky nepohodli ¢i frustrace mohou
naznacovat projev nesouhlasu (Chandra et al., 2021).

V ptipadé predbézného souhlasu osoba s predispozici k neurodegenerativnimu onemocnéni poda
informovany souhlas s ucasti na vyzkumu v ase pted rozvojem kognitivniho deficitu (Oruche, 2009).
Tento model upfednostiiuje autonomni rozhodnuti jedince u¢inéné v minulosti pied jeho aktualnimi
nejlepsimi zajmy a nezohlediuje situacni faktory, které mohly hrat vyznamnou roli pfi rozhodovani o
ucasti. Z tohoto diivodu by mél byt pouze dopliikovym nastrojem (Racine et al., 2019).

Pribézny souhlas se zaméfuje na kontinualni posuzovani kapacity u jedincti bez pravni
zpusobilosti k udéleni informovaného souhlasu. Mimo rozhodovacich schopnosti jsou posuzovany také
neverbalni ukazatele zajmu o Gcast (Racine et al., 2019).

Dalsim typem souhlasu je tzv. interpretovany souhlas, ktery vychazi z predpokladu, ze subjekt

vyzkumu by s Gcasti souhlasil, pokud by pfinesl obecny prospéch a zaroven neposkodil jeho osobu
(Mach, 2014).

6.5.3.3 Zranitelnost osob s kognitivnim deficitem a fenomén terapeutického omylu

Osoby s deficitem kognice jsou v podminkach vyzkumu povazovany za zranitelné (Lanter,
2006). Zranitelnost lze chapat v nékolika dimenzich, vcetné zdravotni, ktera se tyka pacientd
s nevylécitelnym onemocnénim nebo kognitivni, vyplyvajici z neschopnosti diskutovat o pfinosech ¢i
rizicich ucasti ve studii. Kognitivni zranitelnost lze caste¢né omezit poskytnutim casu na rozmysleni,
zapojenim blizkych osob do rozhodovani a upravou stylu komunikace v souladu s kognitivnim
deficitem (Racine et al., 2019).

Terapeuticky omyl je fenomén vznikajici v pripad¢, ze subjekty vyzkumu nedokazou rozlisit mezi
lécebnou a vyzkumnou intervenci. Nespravné se tedy domnivaji, Ze jejich tcast na vyzkumu ma pifimé
lécebné ucinky (Packer et al., 2019). Terapeuticky omyl mtize zvySovat zranitelnost osob s kognitivnim
deficitem (Racine et al., 2019).

Problémem muze byt také nedostatetné porozuméni informacim ze strany pacienta, at’ uz
vlivem informacni asymetrie nebo kognitivniho postizeni (Zwitter, 2019). V piipadech, kdy ucast ve
studii s experimentalni 1écbou predstavuje pro pacienta jedinou nadgji pro feseni onemocnéni, muize
dochazet k jeho zavislosti na nazorech a doporucenich lékate. Tato zavislost zpochybiiuje svobodnost
pacientovych rozhodnuti (Munzarova, 2005). Souvisejicim problémem je také snizena schopnost téchto

pacientt odolavat natlaku (Chandra et al., 2021).
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6.5.4 Predpoklady konflikti mezi zakladnimi principy lékaiské etiky v kontextu

ucasti ve vyzkumnych studiich

V kontextu experimentalni 1é¢by se objevuji situace, kdy dochazi ke kolizi mezi principy
1ékai'ské etiky tykajici se rozhodovani o participaci ve vyzkumnych studiich. Ugast ve vyzkumu &asto
neslouzi k pfimému prospéchu pacienta, ale pfinasi hodnotu pro spole¢nost prostfednictvim ziskani
novych védeckych poznatkt (Chandra et al., 2021). Z tohoto diivodu je nutné hledat kompromis mezi
nejlep$im zajmem tucastnika a piinosem pro spole¢nost. Splnéni principu non-maleficence zde vsak
nelze zcela zarucit, nebot’ nejsou znama veskera potencialni rizika, Ktera mohou ucasti ve vyzkumu
vzniknout. Lze ho podpotit pouze porovnanim predpokladanych rizik a benefitd ucasti (Lanter, 2006).
Nekteré studie jsou dostupné pouze pacientim s vyCerpanymi moznostmi 1é¢by, coz s sebou nese riziko
ovlivnéni rozhodovaciho procesu nedostatkem jinych alternativ (Racine et al., 2019). Dle nékterych
autorti v takovych pripadech nelze mluvit o informovaném souhlasu, jelikoz neni znama prognéza
onemocnéni ani ¢innost experimentalni 1é¢by (Munzarova, 2005).

Princip autonomie je v podminkach vyzkumu c&astené omezen, zejména v souvislosti
s pozadavkem, aby jednotlivci nebyli redukovani na prostfedek k dosazeni védeckych cilt. Védecké
studie tento aspekt v ur¢itém smyslu zahrnuji, protoZze ucastnici slouzi k ziskani novych poznatku
(Lanter, 2006).

Konflikty mohou vznikat také v kontextu zastupného rozhodovani. Nékteré studie ukazaly, ze
realna prani pacientd se mnohdy 1i§i od rozhodnuti vyslovenych zastupci, coz komplikuje vyuzivani

zastupného souhlasu (Chandra et al., 2021).
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7 CHARAKTERISTIKA METODY SCOPING REVIEW

Metodika scoping review je komplexnim postupem pro mapovani Sirokych vyzkumnych oblasti
a identifikaci mezer ve vé€deckém poznani. Zahrnuje mnoho rtiznych typt dukazt a uplatiuje se pii
syntéze vysledkt empirického a teoretického vyzkumu napfi¢ n€kolika obory (Peters, et al., 2021).

Metodicky ramec byl ptivodné navrzen autory Arksey a O "Malley v roce 2005. Levac et al. poté
podrobné popsali jednotlivé faze tvorby piehledu. Nésledné doslo k zaclenéni téchto rdmcit do metodiky
Joanna Briggs Institute (JBI). Od roku 2018 je k dispozici také rozsifeni PRIMA-SCR od autort Tricco
et al. a podrobny navod k provadéni scoping review dle JBI Scoping Review Methodology Group
(Aromataris, et. al., 2024).

Tvorba scoping review zahrnuje né€kolik zadkladnich fazi: identifikaci vyzkumné otazky,
vyhledavani studii, vybér ¢lankt relevantnich ke zvolenému tématu, zdznam ziskanych dat a analyzu a
interpretaci vysledka (Aromataris, et. al., 2024). Existuje nékolik software nastroju, jako jsou Rayyan a
Covidence, které usnadiiuji organizaci referenci, identifikaci duplicitnich ¢lankd a dokumentaci

vyftazovacich a zafazovacich kritérii. Dalsim softwarem pro analyzu dat je NVivo (Mak, 2022).

7.1 Specifika scoping review

Odlisnost scoping review od jinych typt piehledovych studii spociva pfedev§sim v SirSim
zaméfeni vyzkumné otazky a zahrnuti rznych typt zdroji dikazi s odlisSnymi metodikami. Cilem je
zmapovat relevantni literaturu a ziskat odpovédi na stanovené vyzkumné otdzky. Na rozdil od
systematického piehledu, ktery je vhodny pro otazky tykajici se naptiklad efektivity intervenci, se
dukazu souvisejicich s ur¢itou problematikou (Peters, et al., 2021). Dale muze slouzit jako pfedbézna

faze tvorby systematického piehledu (Mak, 2022).

7.1.1 Pozitiva a negativa scoping review

Hlavni vyhodou tohoto postupu je efektivni tvorba piehledu o urovni védeckého poznani dané
problematiky a moznych mezerach ve vyzkumu, které mohou byt podnétem k dalSimu prezkoumani
(Mak, 2022). Lze ho také vyuzit u témat, kde neni piedem zcela jasna podoba specifickych otazek, které
z dat vyvstanou. Vysledky mohou slouzit jako zéklad pro doporuceni do praxe, ¢astéji se vSak provadi
za ucelem tvorby piehledu dostupnych informaci ke zkoumanému tématu, které mtze byt pomérné
Sirokého rozsahu (Aromataris, et. al., 2024).

Nevyhodou je naopak urcité subjektivni zkresleni, nebot’ vysledky analyzy mohou byt ovlivnény
perspektivami a presvédcenim vyzkumnikl, coz miize pozmeénit vyslednou interpretaci vysledku.
Dalsim omezenim je narocnost vybéru klicovych slov u méné znamych témat, ktera nejsou indexovana
jako Medical Subject Heading Terms, coz ztézuje jejich vyhledavani. Casova naroénost a potfeba

velkého mnozstvi zdroji je také povaZovana za uréité negativum (Mak, 2022).
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7.2 Vyhledavaci strategie

Cilem vyhledavani je identifikace zdroju relevantnich pro téma prehledu. Vyhledavaci strategie
probihd v né€kolika fazich: vyhledavani prostfednictvim minimalné¢ dvou online databazi, analyza
klicovych slov vybranych studii a kontrola seznamu referenci u vybranych ¢lanki s cilem nalezeni
dalsich vhodnych zdroji pro piehled (Aromataris, et. al., 2024).

Zasadnim krokem vyhledavaci strategie je stanoveni vyfazovacich a zafazovacich kritérii, ktera
slouzi jako voditko pro posuzovani relevance ¢lankid K tématu prace. Mohou se tykat populace
(charakteristiky osob zafazenych do studie), konceptu (intervence ¢&i pozorované fenomény) nebo
kontextu (specifické prostiedi, kulturni faktory, geograficka poloha). Dale je mozné vymezit typ
zahrnutych vyzkumii, napfiklad primarni vyzkumné studie, systematické piehledy nebo meta-analyzy
(Aromataris, et. al., 2024).

Kazda studie zabyvajici se specifickym tématem vSak nese urcité riziko zkresleni. Z tohoto
duvodu je vhodné vyuziti specifikace GRADE (Grading of Recommendations Assesment, Development,
and Evaluation). Jedna se o systém pro hodnoceni kvality diikazti umoziujici specifikaci divodu jejich
vytazeni. Hodnoceni je zalozeno na péti faktorech snizujicich kvalitu dikazl, kterymi jsou: riziko
zkresleni (Risk of Bias), nepiimé dikazy (Indirectness), nekonzistentnost (Inconsistency), nepiesnost
(Imprecision) a publikacni zkresleni (Publication Bias) (Guyatt, 2011). Riziko zkresleni odkazuje na
potencialni neptesnosti vysledkt vyplyvajici naptiklad z metodologickych nedostatkd. Neptimé dikazy
jsou zpusobeny rozdily mezi populacemi ¢i intervencemi zkoumanymi v ramci prehledu a vyhledaného
¢lanku. Nekonzistentnost miize naznacovat vyrazné odlisnostmi mezi vysledky jednotlivych studii na
shodné téma a tim jejich nizkou davéryhodnost. Neptesnost mize byt zptusobena nizkym poctem
ucastnikti ve studii. Publikacni zkresleni vznika u nékterych meta-analyz, kdy dojde ke zkresleni
vysledkd primarnich studii. Ur¢itym typem publikac¢niho zkresleni mize byt také preference publikaci
s pozitivnimi vysledky, ktera zpusobi jejich snadné&jsi dohledatelnost. Studie s negativnim vysledkem
jsou mnohdy publikovany v méné znamych Casopisech, coz zpusobi zkresleni celkového pohledu na
problém (Chi, et al., 2023). Objevuje se také tendence autor ¢i sponzort ke zvefejniovani pouze
pozitivnich vysledka, ¢imz vznika nerealisticky pohled na u¢innost dané intervence. Mensi studie jsou

k tomuto typu zkresleni nachylngjsi nez rozsahlé vyzkumné prace (Guyatt, 2011).

7.3 Extrakce, analyza a prezentace dat

Vysledkem procesu extrakce dat je souhrn vysledki, ktery odpovida cilim scoping review. Data
je vhodné usporadat do tabulek obsahujicich jména autort, rok publikace, zemi ptivodu, cile studie ¢i
pouzitou metodologii. Dale mohou obsahovat kli¢ova zjisténi vztahujici se k vyzkumnym otazkam.
(Aromataris, et. al., 2024).

Analyzou dat se rozumi dikladné prostudovani ziskanych zdroji diikkazli a zhodnoceni jejich
relevance pro zvolené vyzkumné otazky. Po seznameni s daty je vhodné jejich rozfazeni do specifickych

kategorii pro snadné&jsi a piehlednéjsi zpracovani (Pollock, et. al., 2023). Zptsob analyzy dat zavisi
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pfedev§im na ucelu ptehledu. Na rozdil od systematického review zahrnujicitho syntézu novych
vysledki se scoping review zametuje na deskriptivni mapovani vysledkd ¢i klicovych konceptti daného
problému (Aromataris, et. al., 2024). JBI doporucuje tabulkovou ¢&i grafickou prezentaci dat a provedeni
zakladni kvalitativni analyzy (Pollock, et. al., 2023). Vysledky mohou byt klasifikovany dle
konceptualnich kategorii, napiiklad typu intervence, populace ¢i klicovych zjisténi (Aromataris, et. al.,
2024). Vhodné je vyuziti prosttedku vizualizace, jako napiiklad Tree-graph pro mapovani kategorii
onemocnéni zahrnutych v dikazech, Word Cloud pro vizualizaci vyuZzivané terminologie nebo Waffle

Chart k vyobrazeni zastoupeni riznych typt metodik (Pollock, et. al., 2023).

38



VYZKUMNA CAST

8 METODIKA VYZKUMNE CASTI

Pro vypracovani vyzkumné ¢asti diplomové prace byla zvolena metodika scoping review spadajici

oblasti sekundarniho vyzkumu (viz. kapitola 7).

9 VYZKUMNA OTAZKA

Cilem vyzkumné otdzky je zmapovat dostupné ditkazy o Siroké skale etickych problémi
vznikajicich v kontextu péce o pacienty s poruchou frontalnich funkci mozku a zaroven identifikovat
potencialni konflikty mezi ¢tyfmi zakladnimi principy 1ékaiské etiky, které se v souvislosti s témito
problémy mohou objevit. Jednotlivé oblasti péée jsou podrobnéji analyzovany v dil¢ich vyzkumnych

otazkach.
Vyzkumna otazka v ¢eském jazyce

Jaké etické otazky vznikaji v kontextu zdravotni péce o neurologické pacienty vykazujici symptomy

poskozeni frontdlniho laloku mozku ve vztahu ke ctyrem zakladnim principim lékarske etiky?
Vyzkumna otazka v anglickém jazyce

What ethical issues arise in the context of healthcare for neurological patients exhibiting symptoms of

frontal lobe damage in relation to the four fundamental principles of medical ethics?

9.1 Diléi vyzkumné otazky
Z dtivodu sirokého zaméteni hlavni vyzkumné otazky byly formulovany dil¢i vyzkumné otazky,

které se tykaji etickych problémt a konflikti zakladnich principti ve specifickych kontextech.

1. Jaké etické problémy a konflikty mezi zdakladnimi principy Vznikaji v klinické péci o pacienty se
syndromem frontalniho laloku, jejichz schopnost cinit informovana rozhodnuti a ucastnit se

komunikace je narusena?

Cilem dil¢i vyzkumné otdzky €. 1 je zkoumat vliv poSkozeni frontdlniho laloku mozku na
rozhodovaci schopnosti pacienta a veskeré aspekty autonomie, véetné¢ komunikace, sebeurceni a
socidlnich interakci. Tyto patologické zmény maji ptimy dopad na kvalitu péce, nebot’ ovliviuji
porozuméni informacim ze strany pacienta, proces rozhodovani o 1é€bé a celkové vnimani
nemocného spolecnosti. Souvisejicim cilem této otazky je identifikovat potencialni konflikty mezi

zakladnimi principy 1ékaiské etiky, které mohou v tomto kontextu vznikat.

2. Jaké etické problemy prindasi rozvoj Qenetického testovani markerii neurodegenerativnich
onemocnéni S vyskytem syndromu frontdiniho laloku a jaké konflikty mohou vznikat mezi

Zdkladnimi prinCipy lékarské etiky v tomto kontextu?
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Dil¢i vyzkumna otazka €. 2 je zaméfena na etické problémy a konflikty mezi zakladnimi principy
Vv kontextu genetického testovani biomarkerti neurodegenerativnich onemocnéni. Souvislost mezi
zdravotni péci a genetickym testovanim je zasadni, jelikoz genetické riziko miize vyrazné ovlivnit
planovani péée a rozhodovani ohledné budoucnosti. Zaroveni muze test odhalit pravdépodobnost vzniku

onemocnéni u ptibuznych osob, coz ptinasi etické problémy piesahujici samotného jedince.

3. Jaké etické problémy souviseji s vyuzivanim neurotechnologii, jak se v tomto kontextu projevuje
Jjejich ambivalentni viiv na autonomii jednotlivce a jaké konflikty mezi etickymi principy mohou

v tomto kontextu vznikat?

Tématem dil¢i vyzkumné otazky €. 3 je vyuzivani neurotechnologii typu neurocipti, neuromodulace
¢i zobrazovacich metod, které mohou podpofit pacientovu autonomii. Tyto technologie maji potencial
vyrazné zlepsit kvalitu diagnostiky i péce a jejich klicovy vyznam spoc¢iva v moznosti novych feseni
nevyléditelnych neurologickych onemocnéni v budoucnu. V soucasné dobé je jejich vyuZivani
zamé&feno predev§im na zlepSeni kvality zivota pacientt ¢i optimalizaci péce v podminkach, kde neni
dostupna 1écba. Tento technologicky pokrok vsak nepfinasi pouze benefity, zaroven vyvolava fadu

etickych otazek a konflikti mezi zakladnimi principy, které je téeba fesit.

4. Jaké etické vyzvy prindsi zapojeni pacientii s poskozenim frontalniho laloku mozku do vyzkumu

a jaké konflikty mezi zakladnimi principy lékarské etiky mohou v tomto kontextu vznikat?

Ucelem diléi vyzkumné otizky ¢. 4 je vytvorit piehled dilemat souvisejicich s ucasti pacientt
s kognitivnim deficitem v klinickém vyzkumu a potencialnich konflikti mezi zakladnimi principy
1ékarské etiky vznikajicich vlivem jejich zapojeni. Tato otazka je stézejni predevs§sim z divodu
nevylécitelné povahy neurodegenerativnich onemocnéni a skutecnosti, ze experimentalni 1écba je ¢asto

jedinou moznosti intervence.

9.2 Metodika vyzkumu

Vyzkumna ¢ast diplomové prace je koncipovana jako sekundéarni vyzkum vyuzivajici resersi
odborné literatury za ucelem zmapovani aktualnich etickych otazek tykajicich se neurologickych
pacientll se symptomatikou poskozeni frontalniho laloku mozku. Diraz je kladen na analyzu konfliktd
mezi Ctyfmi zakladnimi principy lékafské etiky — beneficence, non-maleficence, autonomie a
spravedInosti.

Pro zpracovani dat byla vyuzita metoda scoping review, kterd je vhodnd pro mapovani
klicovych konceptll v ur€ité oblasti vyzkumu a identifikaci nedostatki ve védeckém poznani. Proces

tvorby scoping review je sloZen z nékolika zakladnich fazi (viz. Obrazek 4).
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Obriazek 4 Schéma metodiky tvorby scoping review vytvoiené v softwaru draw.io (piejato od Whitehorn,
2020, upraveno autorkou)

9.3 Scoping review otazka

Pted zacatkem vyzkumu byla stéZejni formulace scoping review otazky za pouziti vzorce PCC
(Population, Concept, Context), ktera je v souladu s tématem i cili prace a uréuje kritéria pro zafazeni a

vytazeni jednotlivych studii do piehledu.

Jaké etické otazky vzmikaji v kontextu zdravotni péce o neurologické pacienty vykazujici

symptomy syndromu frontalniho laloku ve vztahu ke ctyrem zakladnim principum lékarské etiky?

9.3.1 Vyhledavaci kritéria PCC

Kritéria PCC slouzila jako voditko pro konstrukci nazvu tématu scoping review. Zkratka PCC
oznacuje tii dilezité prvky: Population (populace), Concept (koncept) a Context (kontext) (Aromataris,
et. al., 2024). Tabulka 3 obsahuje PCC kritéria v anglickém jazyce.

Tabulka 3 Vyhledavaci kritéria pro vzorec PCC v anglickém jazyce

PCC FRAMEWORK CRITERIA

P (population) Neurological patients with frontal lobe syndrome
C (concept) Ethical issues

C (context) Healthcare

9.3.2 Vyhledavaci strategie

Cilem vyhledavaci strategie bylo identifikovat zdroje relevantni pro zvolené téma. Vyhledavani
probihalo v nékolika fazich, nejprve prostfednictvim dvou online databazi (PubMed a Web of Science),
dale pak formou analyzy klicovych slov vybranych studii a jejich souvislosti s tématem prace. Pro
ziskani uceleného pohledu na tématiku bylo provedeno také manuélni dohledavani ¢lanka pies databazi
Google Scholar a ve védeckych ¢asopisech dostupnych online. Vzhledem k tomu, Ze mezinarodni
literatura v anglickém jazyce byla rozsahlejsi, zaméfilo se vyhledavani primarné na tyto zdroje. Tabulka

4 poskytuje prehled dil¢ich aspektd vyhledavaci strategie.

Tabulka 4 Prvky vyhledavaci strategie

Jazyky vyhledavani anglicky

Databdze pro vyhledivani PubMed, Web of Science

Dalsi zpisoby vyhledavani manualni dohledavani za vyuziti klicovych slov: Google Scholar, vyhledavani ve
védeckych casopisech.
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Nejprve bylo provedeno vyhledavani ve zvolenych online databazich pomoci klicovych slov a
Z nich vytvofeného vyhledavaciho fetézce. Dale byl vytvofen seznam relevantnich Medical Subject

Headings Terms. Nasledovala analyza ziskanych studii a vybér dat relevantnich k vyzkumnému tématu.

9.4 Vyrazovaci a zarazovaci Kritéria

Stanoveni zatazovacich a vytazovacich kritérii bylo klicovym krokem pro identifikaci vhodnych
zdroj dikazu, jelikoz slouzila jako voditko pifi posuzovani jejich relevance k tématu. Vyhledavani
studii nebylo omezeno rokem vydani, a to zejména za ucelem zahrnuti historickych ptistupii i modernich
konceptti, coz umoziuje uceleny pohled na zkoumanou problematiku. Star$i studie mohou poskytovat
nezbytné zaklady pro pochopeni Sir§iho kontextu a vyvoje problematiky, nové publikace naopak pifinasi
aktualni informace 0 rychle se rozvijejicich tematickych oblastech. Z tohoto divodu byly do piehledu

zatazeny vSechny relevantni studie publikované do srpna roku 2024.

9.4.1 Zarazovaci Kritéria

Tabulka 5 shrnuje zatazovaci kritéria (dale IC = inclusion criteria), ktera slouzila pro
rozhodovani o zafazeni studie do vyzkumu. Kritéria ,, Populace “ (IC1, 1C2) se tykaji pacientd, kterymi
se studie zabyvaji. IC1 zafazuje Clanky tykajici se pacientli s poskozenim mozku vykazujicich
symptomatiku syndromu frontalniho laloku, které vzniklo vlivem trazu, nadoru ¢i
neurodegenerativniho onemocnéni. IC2 udava podminku zafazeni pacientd starSich osmnacti let véku.
Kritérium ,, Koncept“ (IC3) zahrnuje predmét studia, konkrétné etické problémy tykajici se zdravotni
pée o neurologické pacienty vykazujici symptomy syndromu frontalniho laloku. Zminuje také
problematiku ucasti téchto pacientli ve védeckém vyzkumu. Kritérium ,, Metodologie“ (1C4) urcuje
pozadovany jazyk publikaci, a to bud’ ¢esky, nebo anglicky. Posledni kritérium ,, 7éma “ (1C8) zahrnuje

¢lanky relevantni k tématu scoping review.

Tabulka 5 Zarazovaci Kkritéria

Oznaceni | Doména Zarazovaci kritérium

IC1 Populace Clanky zabyvajici se tematikou pacientii s poskozenim mozku v oblasti frontalniho laloku
vlivem tirazu, nddoru ¢i neurodegenerativniho onemocnéni.

1C2 Populace Clanky zabyvajici se pacienty nad 18 let véku.

IC3 Koncept Clanky zabyvajici se etickymi problémy souvisejicimi se zdravotni pé&i o neurologické

pacienty se symptomatikou syndromu frontalniho laloku ¢i problémy vyzkumu a védeckého
pokroku v této tematice.

1IC4 Metodologie | Studie publikované v jazycich: Cesky, anglicky.

1C5 Téma Clanky relevantni vzhledem k scoping review otazce.
(IC — Inclusion criteria)

9.4.2 Vyrazovaci Kkritéria

Tabulka 6 obsahuje vytazovaci kritéria (dale EC — exclusion criteria) stanovena na zaklade 1C
kritérii. Tato kritéria zajistuji, Ze do vyzkumu nebudou zatazeny studie irelevantni k tématu scoping
review. Kritéria tykajici se populace (EC1, EC2, EC3) vytazuji typy pacienti, které nesouvisi s tématem

vyzkumu. EC1 vylucuje pacienty mlads$i osmnacti let, EC2 neurologické pacienty s poskozenim
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periferniho nervového systému, michy a mozkového kmene. EC3 vytazuje 0soby s poskozenim mozku,
které vSak nevykazuji popsanou symptomatiku syndromu frontalniho laloku. Kritéria ,, Publikace
(EC4) vyfazuji ¢lanky zvefejnéné v jiném, nez ¢eském a anglickém jazyce. Poslednim vyfazovacim

kritériem je ,, Téma “ (ECS) vylucujici vSechny ¢lanky obsahem neodpovidajici scoping review otdzce.

Tabulka 6 Vyrazovaci kritéria

Oznaceni | Doména Zarazovaci kritérium GRADE

EC1 Populace Studie zabyvajici se pacienty pod 18 let véku.

EC2 Populace | Clanky tykajici se pacientfi s poskozenim periferniho nervového systému, Indirectness
michy a mozkového kmene.

EC3 Populace | Clanky tykajici se pacientii nevykazujicich p¥iznaky frontalniho syndromu. Indirectness

EC4 Publikace | Publikace zvefejnéné v jinych jazycich, neZ v angli¢ting a &estiné.

EC5 Téma Clanky neodpovidajici scoping review otazce. Indirectness

(EC — exclusion criteria)

Z dtivodu moznych zkresleni byla vyuZita specifikace GRADE (Grading of Recommendations
Assesment, Development, and Evaluation), specificky kritérium Indirectness (nepiimé dtkazy). Toto
zkresleni miize vznikat vlivem rozdilu mezi populacemi ¢i intervencemi, které jsou zkoumany v ramci

vyzkumné otazky a posuzované studie (Chi, et al., 2023).

9.5 Kili¢ova slova pro vyhledavani v databazich

Vyhledavani v internetovych databazich bylo provedeno pomoci kli¢ovych slov, ktera byla
ziskana pti predbézném prizkumu tématu. Tato kliCova slova byla kombinovana s Booleovskymi
operatory ,, AND“, ,NOT“ a ,,OR“. Operator ,,AND*“ slouzil k zafazeni vSech podminek do
vyhledavaciho fetézce, operator ,,OR*“ umozioval vyhledavani alternativnich vyrazl. Slova
s operatorem ,,NOT* byla z vyhledavani vyfazena.

Pro presnéjsi vyhledavani byly pouzity také zastupné znaky a znaménka interpunkce.
Zastupnym znakem je hvézdicka (*) umoznujici vyhledat vSechna slova podobna ptivodnimu vyrazu,
ktera se 1i8i naptiklad koncovkou. Jako ptiklad 1ze uvést slovo ,, neurologie “, které by bylo v seznamu
kli¢ovych slov uvedeno jako neurolog*, aby bylo vyhledava¢i umoznéno zahrnout vSechny varianty
slova, naptiklad neurologicky, neurologicka, neurologické, neurologii a dal$si mozné tvary. Interpunkéni
znaménka, konkrétné uvozovky, jsou dal§im zplsobem zkvalitnéni procesu vyhledavani. Uvozovky
umozni vyhledani ptesného slovniho spojeni obsahujiciho kombinaci slov v definovaném portadi.

‘“

Ptikladem ze seznamu kli¢ovych slov je ,.syndrom frontalniho laloku® nebo ,frontotempordalni
demence“. Pokud by se tato spojeni vyhledavala bez pouziti uvozovek, mohl by vyhledava¢ nabidnout
¢lanky obsahujici ob& slova, avSak nezavisle na sobé. Takové ¢lanky nemusi byt vzhledem ke
zkoumanému tématu relevantni. Podobné je tomu i u vyrazu ,,zdravotni sluzby “. PouZiti tohoto spojeni
bez uvozovek mize vratit vysledky obsahujici slova ,, zdravotni “ a ,, sluzby *“ kdekoli v textu. Nemusi se
nachazet vedle sebe a v daném potadi, coz vede k irelevanci téchto ¢lanki k tématu piehledu (EBSCO,

2022).
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9.5.1 Kiicova slova pro kategorii ,,Population*

Kli¢ova slova pro kategorii ,, Population vyjadiuji charakteristiku cilové skupiny, kterou se
studie zabyvaji. Zaroven také eliminuji ¢lanky zabyvajici se détskymi a dospivajicimi pacienty (viz.
Tabulka 7).

Tabulka 7 Kli¢ova slova pro kategorii ,,Population® v anglickém jazyce

NUMBER KEY WORDS
1 "Frontal lobe syndrome"

2 "Neurocognitive disorder*"
4 "Frontal lobe*"

5 "Frontal cortex"
6

7

8

"Executive disorder*"
"Akinetic mutism"
"Frontotemporal demetia"

9 "Frontal lobe degeneration
10 "Organic Mental disorder*"
11 "Huntington disease"

12 "Pick Disease"

13 "Frontal Brain injur*"

14 "Frontal epilepsy"

15 "Broca Aphasia"

16 Child*

17 Pediatric

18 Adolescent*

19 Youth

20 Teen

21 ""Spinal cord injury"

22 10R20R30OR40OR50R60R70OR80ORI90OR100R 11 0OR 12 OR 13 OR 14 OR 15 NOT 16

NOT 17 NOT 18 NOT 19 NOT 20 NOT 21

9.5.2 Kiicova slova pro kategorii ,,Concept*

Kli¢ova slova v kategorii ,, Koncept* jsou zaméfena na vyhledavani studii zabyvajicich se
etickymi otazkami a zakladnimi principy lékatské etiky (beneficence, non-maleficence, spravedinost,

autonomie) (viz. Tabulka 8).
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Tabulka 8 Kli¢ova slova pro kategorii ,,Concept“ v anglickém jazyce

NUMBER KEY WORDS

1 Ethics

2 "Ethical issue*"

3 "Ethical considerations"
4 "Medical Ethics"

5 Autonomy

6 Beneficence

7 Nonmaleficence

8 Justice

9 "Nursing Ethics"

10 "Ethical code*"

11 Bioethics

12 "Research ethics"

13 Neuroethics

14 10R20R30OR40OR50R60OR70R80OR90OR100R 11 OR 12 OR 13

9.5.3 Klicova slova pro kategorii ,,Context*

Kli¢ova slova pro kategorii ,, Kontext *“ jsou zaméfena na vyhledavani publikaci zabyvajicich se

zdravotni péci, 1é¢bou pacientd a védeckym vyzkumem s ni souvisejicim (viz. Tabulka 9).

Tabulka 9 Kli¢ova slova pro kategorii ,,Context* v anglickém jazyce

NUMBER KEY WORDS

Healthcare

"Healthcare service*"

Therap*

Research

Treatment

"Biomedical Technolog*"
(LOR20OR30OR40R5O0R6)

~NoO B WIN(F

9.6 Priklad vyhledavani a vyhledavaci retézec pro vybranou databazi

Pomoci nize uvedeného vyhledavaciho fetézce bylo provedeno vyhledavani ve vybranych
internetovych databazich. Vyhledavaci fetézec je slozen z klicovych slov a Booleovskych operatord,
které napomahaji vyssi relevanci vysledki. K zajisténi vétsi efektivity vyhledavani byly vyuzity také

zastupné znaky a interpunkcni znaménka.

9.6.1 Vyhledavaci retézec
Vyhledavaci fetézec v anglickém jazyce dle klicovych slov (viz. Tabulka 7, Tabulka 8, Tabulka 9):

("Frontal lobe syndrome™ OR "Neurocognitive disorder*" OR "Frontal lobe*" OR "Frontal Cortex" OR "Executive
disorder*" OR "Akinetic mutism" OR "Frontotemporal dementia" OR "Frontal lobe degeneration"” OR "Organic Mental
disorder*" OR "Huntington disease” OR "Pick Disease" OR "Frontal Brain injur*" OR "Frontal lobe epilepsy" OR "Broca
Aphasia") NOT (Child* OR Pediatric OR Adolescent* OR Youth OR Teen OR "Spinal cord injury” OR "Disorders of
Consciousness™) AND (Ethics OR "Ethical issue*" OR "Ethical considerations" OR "Medical Ethics" OR "Autonomy" OR
"Beneficence” OR "Nonmaleficence” OR "Justice™ OR "Nursing Ethics" OR "Ethical code*" OR Bioethics OR "Research
ethics” OR Neuroethics) AND (Healthcare OR "Healthcare service*" OR Therap* OR Research OR Treatment OR
"Biomedical Technolog*")
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9.6.2 Databiaze MEDLINE

MEDLINE (Medical Literature Analysis and Retrieval System Online) je védecka databaze
Narodni Iékatské knihovny USA (NLM), ktera obsahuje vice nez 31 milionu odkazii na odborné ¢clanky
Vv oblasti biomediciny. Je soucasti PubMed, databaze vyvinuté a spravované NLM Narodnim centrem
pro biotechnologické informace (NCBI). Zaznamy v MEDLINE jsou indexovany pomoci NLM
Medical Subject Heading Terms (MeSH Terms). Jedna se o systém s pomémé¢ dlouhou historii. Prvni
oficialni seznam MeSH Terms byl vydan roku 1954 pod nazvem Subject Heading Authority List,
Vv nasledujicich letech dochazelo k jeho pravidelnym aktualizacim (National Library of Medicine, 2024).

9.6.2.1 Medical Subject Headings Terms

MeSH tezaurus je kontrolovand slovni zasoba vytvotena Narodni lékaiskou knihovnou (NLM)
v USA. Je vyuzivan pro indexovani, kategorizaci a vyhleddvani biomedicinskych dat a informaci
v databazich MEDLINE, PubMed a dalsich, které spadaji pod NLM. Tato hierarchicka organizace
termini umoziuje snadnéjsi vyhleddvani konkrétnich témat. Tezaurus zahrnuje synonyma a ptibuzné
pojmy k zakladnim termintim, ¢imz zajist'uje zahrnuti vSech relevantnich vysledkt. Kli¢ova slova jsou
pii vyhledavani v databazich ¢asto automaticky prevadéna na MeSH terminy, které je mozné vyhledavat
ptes nékolik systémd, véetné MeSH Browser a UMLS Metathesaurus (National Library of Medicine,
2023).

Existuje nékolik typll MeSH zaznamt, které jsou vyuzivany k indexovani a kategorizaci
biomedicinské literatury. Deskriptory (Descriptors) charakterizuji pfedmét nebo obsah studie a maji
hierarchické uspotfadani umoznujici vyhledavani SirSich i specifickych oblasti zkoumani (National
Library of Medicine, 2023). Dé€li do ¢tyf téid: (1) Hlavni hiavicky (Main Headings [MH]) pro
kategorizaci publikaci podle jejich obsahu, které jsou rozsahlé a zahrnuji Sirokou Skalu témat. (2)
Charakteristiky publikaci (Publication Characteristics) uréujici Zanr publikace, vyhledatelny jako
Publication type [PT]. (3) Kontrolni znacky (Check Tags) oznacdujici vyhradné citace, které obsahuji
urcité kategorie informaci. Nezobrazuji se v MeSH stromu a v soucasnosti je jejich vyuzivani znacné
eliminovano. Aktivné pouzivané zistaly pouze dva deskriptory této tiidy — ,,muz“ a ,Zena“. (4)
Geografické deskriptory zahrnujici terminy tykajici se kontinentd, stati ¢i regiondi. Pomahaji
kategorizovat studie dle geografické lokalizace, coz mize byt uzite¢né naptiklad pfi epidemiologickych
studiich (National Library of Medicine, 2022).

Kvalifikatory (Qualifiers) jsou vyuzivany spole¢né s deskriptory pro seskupovani dokumentt
tykajicich se konkrétniho aspektu tématu. Existuje 78 tematickych kvalifikatord (National Library of
Medicine, 2023). Prikladem vyuziti kvalifikatoru mize byt spojeni ,, jatra/ucinky lékii “, které naznacuje,
ze Clanek se nezabyva obecnou problematikou jater, ale zkouma ucinky konkrétnich 1€kt na jatra.
Kvalifikatory jsou vyhledatelné jako podnadpisy MeSH, coz umoznuje cilené vyhledavani ¢lanku

s dirazem na konkrétni aspekty tématu (National Library of Medicine, 2022).
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Dopliikové informace (Supplementary Concept Records, SCRS) se vyuZivaji pro indexovani
1€k, vzacnych nemoci a jinych konceptd v databdzi MEDLINE. Nejsou hierarchicky organizovany,
jsou vsak propojeny s jednim ¢i vice deskriptory. SCRs se déli na nékolik tfid, naptiklad onemocnéni,
chemikalie a od roku 2023 i populacni skupiny (National Library of Medicine, 2024).

Terminy pro vstup (Entry Terms) jsou synonyma pro MeSH terminy, ktera mohou byt uzite¢na

pro nalezeni dalsich kli¢ovych slov (National Library of Medicine, 2024).

Tabulka 10 MeSH Terms relevantni pro téma scoping review dle kritérii PCC

CisLO | PCC MESH TERMS

1 Population Frontal Lobe

2 Frontal Lobe Syndrome

3 Epilepsy, Frontal lobe

4 Frontal Cortex

5 Brain Injuries, Anterior Circulation

6 Pick Disease of the Brain

7 Aphasia, Broca

8 Cognition Disorders

9 Disorder, Neurocognitive

10 Pick Disease of the Brain

11 Akinetic Mutism

12 Frontotemporal Dementia

13 Huntington Disease

14 Organic Mental Disorder

15 Child

16 Pediatrics

17 (1OR20OR30OR40OR50R60OR70OR80OR90OR100R 11 OR 12 OR 13 OR 14) NOT
(15 OR 16)

18 Concept Ethics

19 Ethics, Medical

20 Ethics, Nursing

21 Bioethics

22 Ethical Theory

23 Codes of Ethics

24 Ethics, Research

25 Third-party Consent

26 Informed Consent

27 Principle-Based Ethics

28 Principlism

29 18 OR 19 OR 20 OR 21 OR 22 OR 23 OR 24 OR 25 OR 26 OR 27 OR 28

30 Context Health Care

31 Health Care Rationing

32 Health Services

33 Therapeutics

34 Patient Care Management

35 Patient Care

36 Biomedical Technology

37 Clinical Research

38 30 0R 31 0R320R 330R 34 OR 350R 36 OR 37 OR 38

39 17 AND 29 AND 38

PCC — Population, Concept, Context
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Z MeSH Terms (viz. Tabulka 10) mtze byt sestaven vyhledavaci fetézec:

((Frontal Lobe[MeSH] OR Frontal Lobe Syndrome[MeSH] OR Epilepsy, Frontal Lobe[MeSH] OR Frontal Cortex[MeSH]
OR Brain Injuries, Anterior Circulation[MeSH] OR Pick Disease of the Brain[MeSH] OR Aphasia, Broca[MeSH] OR
Cognition Disorders[MeSH] OR Neurocognitive Disorders[MeSH] OR Akinetic Mutism[MeSH] OR Frontotemporal
Dementia[MeSH] OR Huntington Disease[MeSH] OR Organic Mental Disorder[MeSH]) NOT (Child[MeSH] OR
PediatricsifMeSH])) AND (EthicsMeSH] OR Ethics, Medical[MeSH] OR Ethics, Nursing[MeSH] OR BioethicsfMeSH] OR
Ethical Theory[MeSH] OR Codes of Ethics[MeSH] OR Ethics, Research[MeSH] OR Third-Party Consent[MeSH] OR
Informed Consent[MeSH] OR Principle-Based Ethics|[MeSH] OR Principlism[MeSH]) AND (Health Care[MeSH] OR Health
Care Rationing[MeSH] OR Health Services[MeSH] OR TherapeuticsfMeSH] OR Patient Care Management[MeSH] OR
Patient Care[MeSH] OR Biomedical Technology[MeSH] OR Clinical Research[MeSH])

9.7 Priklad vyhledavani v elektronické databazi Pubmed

Pfi vyhledavani v online databazi Pubmed byl vyuzit vyhledavaci fetézec (viz. kapitola 9.3.1).

9.8 Worksheet

Worksheet slouzi pro zaznam vyhledanych dat a poskytuje ptehledné shrnuti provedeného
vyhledavani. Zapisuji se do n¢ho specifické informace o pocétu nalezenych publikaci, pouzitych

kli¢ovych slovech a PCC kategoriich (Aromataris, et. al., 2024) (viz. Ptiloha 1, Ptiloha 2).

10 EXTRAKCE A ANALYZA DAT

Prvnim krokem extrakce dat bylo prostudovani ziskanych zdroji diikaz( a zhodnoceni jejich
relevance pro vyzkumné otazky. Probihal tfifazovy screening studii, pficemz nejprve byla jejich
relevance k tématu prace hodnocena dle nazvu, poté podle abstraktu a nasledné dle plného textu (viz.
Pfiloha 3). Po uvodni analyze dat doSlo k jejich kategorizaci dle specifického kontextu za tGcelem
prehlednéjsi prezentace.

V souladu s hlavnim cilem tykajicim se ziskani piehledu o etickych otazkach v kontextu péce o
pacienty vykazujici syndrom frontalniho laloku bylo provedeno deskriptivni mapovani vysledkd,
zahrnujici zjiStovani poctd zminek jednotlivych etickych problémt napti¢ zarazenymi studiemi. Ve
vsech publikacich bylo sledovano tematické zaméfeni, zemé vydani, rok vydani a typ metodiky (viz.
Tabulka 11).
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11 PREZENTACE VYSLEDKU

Ziskana byla prezentovana formou textového zpracovani, tabulek a schematickych nakrest.
Vysledky byly klasifikovany dle konceptualnich kategorii, ze kterych vyplyvaji specifické etické
problémy. Pro lepsi piehlednost byly vyuzity také prostiedky grafické vizualizace pro zobrazeni zemé
pavodu a typt metodik a let vydani zafazenych studii.

Do scoping review bylo zatazeno celkem 78 c¢lankl, které odpovidaly zatazovacim a
vyfazovacim kritériim (viz. PRISMA flow diagram, Pfiloha 3). Nasledné byla provedena analyza téchto
studii s vytvofenim piehledové tabulky s informacemi o autorech, roku vydani, typu metodiky, zaméteni
vyzkumu a zemi ptivodu (viz. Tabulka 11), ktera byla doplnéna o seznam zakladnich poznatki (Ptiloha
8).

Tabulka 11 Piehled zaiazenych ¢lanku

AUTOR ROK | ZAMERENI STUDIE METODIKA | PUVOD

Ader et al. 2022 | Etické aspekty 1éEby neurologickych pacienttil bez Primarni USA
dostateéné rozhodovaci kapacity, kteti odmitaji 1écbu.

Alpinar-Sencan 2022 | Moralni motivace prediktivniho genetického testovani | Primarni Némecko,
demence. 1zrael

Andersson et al. 2016 | Etické aspekty prediktivniho testovani Huntingtonovy | Primarni Svédsko
nemaci.

Babb et al. 2021 | Vetejné opatrovnictvi pacienta s poruchou Primarni USA
rozhodovacich schopnosti

Backlar et al. 1996 | Dtive vyslovené pfani v psychiatrii. Primarni USA

Bajestan et al. 2016 | Etické otazky neuropsychiatrickych onemocnéni. Primarn{ USA

Bechtel et al. 2013 | Etické otazky genetického testovani Sekundarni USA
neurodegenerativnich onemocnéni.

Black et al. 2013 | Rozhodovani o participaci na vyzkumu demence. Primarni USA

Burgess et al. 1998 | Eticka dilemata genetického testovani na Primarni Kanada
Huntingtonovu chorobu.

Burgon et al. 2023 | Apatie u pacientdl s neurokognitivni poruchou. Primarni UK

Burke et al. 2001 | Etické implikace genetického testovani. Sekundarni USA

Corderoy et al. 2024 | Analyza faktort spojenych s nedobrovolnou péci o Primarni Australie
pacienty s organickou dusevni poruchou.

D’cruz 2021 | Autonomie a identita pacienta s progresivnim Sekundarni Italie
neurodegenerativnim onemocnénim.

Danis et al. 2022 | Vyuziti nastroje ACAT pro posuzovani Primarni USA
rozhodovacich schopnosti pacientt s kognitivnim
deficitem.

Darby et al. 2017 | Rozhodovaci schopnosti u pacientli s demenci. Sekundarni USA

Dubljevic 2020 | Princip autonomie u bvFTD. Sekundarni USA

Edberg et al. 2007 | Etika osetfovatelstvi u pacient s dysfunkei Primarni Svédsko
frontalniho laloku.

Etchegary et al. 2008 | Genetické riziko a jeho sdélovani. Primarni Kanada

Evers et al. 2006 | Ztrata vhledu u pacientt s frontotemporalni demenci. Sekundarni Svédsko

Georgiou- 2003 | Etické otazky genetického testovani HD. Sekundarni Australie

Karistianis et al.

Gilbert et al. 2013 | Etické otazky ziskané agresivity disledkem léze Sekundarni Slovinsko
frontalniho laloku a invazivnich operaci mozku pro
jeji snizeni.

Goldman et al. 2004 | Pripustnost genetického testovani v piipadech Primarni Kanada
demence.

Gotzelmann et al. 2021 | Etické otazky vyzkumu demence. Sekundarni Némecko
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AUTOR ROK | ZAMERENI STUDIE METODIKA | PUVOD

Graham et al. 2020 | Uméla inteligence pro predikci a detekci kognitivniho | Sekundarni USA
deficitu.

Grimstvedt et al. 2021 | Problémy v komunikaci s pacienty s HD. Primarni Norsko

Hakimian 2000 | Sdélovani geneticky vazané diagnézy rodinnym Sekundarni Israel
prislusnikim.

Harris et al. 2021 | Vliv demence na osobnost a sebeurceni. Primarni Australie

Hormazabal- 2024 | Dfive vyslovené piani u pacientti s neurokognitivni Sekundarni Australie

Salgado et al. poruchou.

Huniche 2011 | Vliv neurodegenerativniho onemocnéni na socialni Primarni Dansko
okoli pacienta.

Hurtado-Pomares 2018 | Frontal assessment battery v klinické praxi. Sekundarni Spanélsko

Chapman 2002 | Etické otazky genetického testovani a dopad vysledkti | Primarni UK
na rodinné ptislusniky.

Jwa et al. 2024 | Ochrana citlivych dat o mozku v kontextu vyuzivani Sekundarni USA
neurotechnologii

Keenan et al. 2013 | Vliv neurodegenerativniho onemocnéni na socialni Sekundarni UK
okoli pacienta.

Khan et al. 2018 | Sdilené rozhodovani v neurologii. Sekundarni USA

Klein et al. 2013 | Etické otazky kognitivniho upadku. Sekundarni USA

Klein et al. 2020 | Etické otazky propojeni mozku s poéitacem. Sekundarni USA

Klitzman et al. 2007 | Role rodinnych piislusniki a zdravotnickych Primarni USA
pracovnikii v rozhodovacim procesu o genetickém
testovani.

Koriath et al. 2021 | Genetické testovani demence. Sekundarni UK

Kulynych 2002 | Etické otazky vyzkumu neurozobrazovacich metod. Sekundarni USA

Lim et al. 2011 | Hodnoceni rozhodovaci kapacity. Primarni USA

Manes et al. 2011 | lowa Gambling Task jako nastroj pro hodnoceni Primarni UK
rozhodovacich schopnosti.

Marulappa et al. 2022 | Pacient-centered care u pacient s demenci. Sekundarni Kanada

McCusker et al. 2017 | Sdélovani diagnézy po genetickém testovani HD. Sekundarni Australie

Mendes et al. 2018 | Komunikace informaci o genetickém riziku. Sekundarni UK

Mergenthaler et al. 2021 | Etické otazky vyzkumu vyuZivajiciho intrakranialni Primarn{ USA
elektroencefalografii.

Mikesell 2010 | Komunikace s pacienty s frontotemporalni demenci. Primarni USA

Moberg et al. 2006 | Evaluace rozhodovacich schopnosti u neurologickych | Sekundarni USA
pacienti.

Nair et al. 2023 | Etické otazky v pééi o pacienty s FTD. Sekundarni Kanada

Novais et al. 2018 | Zat&z pecovatell o pacienty s neurokognitivni Primarni Francie
poruchou.

Owen et al. 2015 | Podrobny rozhovor pro uréeni rozhodovaci kapacity. Primarni UK

Owen et al. 2018 | Hodnoceni rozhodovacich schopnosti po ziskaném Primarni USA
poskozeni mozku.

Packer et al. 2019 | Etické otazky bioelektrické mediciny. Sekundarni USA

Parker 1995 | Etické otazky v 1é€bé a vyzkumu komplexnich Sekundarni USA
onemocnéni.

Prigatano 2009 | Etické otazky anosognosie. Sekundarni USA

Rabadan 2021 | Etické otazky vyuzivani neuroCipa. Sekundarni Argentina

Racine a llles 2007 | Etické otazky neurozobrazovacich metod. Sekundarni USA

Riper 2005 | Genetické testovani a jeho vliv na rodinu a jedince. Primarni USA

Roberts et al. 2013 | Etické otazky genetického testovani Sekundarni USA
neurodegenerativnich chorob.

Rognstad et al. 2020 | Problémy v péci o pacienty s frontotemporalni Primarni Norsko
degeneraci.

Royall et al. 1992 | Hodnoceni kognitivniho postizeni: exekutivni Primarni USA

interview.
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AUTOR ROK | ZAMERENI STUDIE METODIKA | PUVOD

Sacco et al. 2021 | Utast pacientt s kognitivni poruchou ve védeckém Sekundarni Francie
vyzkumu.

Sagbakken et al. 2017 | Dustojnost pacientl s frontotemporalni demenci. Primarni Norsko

Saidlitz et al. 2017 | Management behavioralnich symptomia demence. Sekundarni Francie

Sampaio et al. 2018 | Eticka analyza prediktivniho testovani HD. Sekundarni USA,

Portugalsko,
Némecko

Semler et al. 2019 | Schopnost moralniho usudku u pacienti s bvFTD. Primérni Némecko

Shlobin et al. 2022 | Etické otazky implantace neuromodula¢nich zaiizeni. | Sekundarni USA

Sim 1998 | Etické otazky v neurologické rehabilitaci. Sekundarni UK

Storstein 2011 | Komunikace v neurologii, sdélovani $patnych zprav. Sekundarni Norsko

Stuttgen et al. 2018 | Vnimani rizika pfed a po genetickém testovani na HD. | Primarni USA

Tabrizi et al. 2003 | Etické otazky genetického testovani Sekundarni UK
neurodegenerativnich onemocnéni.

Tacca 2023 | Etické dusledky vyuzivani prediktivnich Sekundarni Australie
neurotechnologii.

Tolchin et al. 2020 | Etické otazky vyzkumu v neurologii. Sekundarni USA

Torres-Catano etal. | 2023 | Etické otazky teleneurologie. Sekundarni Svycarsko

Vaishnav et al. 2018 | Informovany souhlas pacientt s neurologickou Sekundarni USA
poruchou pro vyzkum.

Varela et al. 2022 | Ztrata osobnosti a autonomie vlivem HD. Primarni Kolumbie

Warner et al. 2023 | Etické otazky neuromodulace U 0s0b s kognitivnim Sekundarni USA
postiZzenim.

Workman et al. 2000 | Vliv poruch exekutivnich funkci na pacientovu Sekundarni USA
autonomii.

Zohny et al. 2023 | Mentalni integrita a neurotechnologie. Sekundarni UK

Data byla prezentovana Vv souladu se zakladni vyzkumnou otdzkou:

Jaké etické otdzky vznikaji v kontextu zdravotni péce o neurologické pacienty vykazujici symptomy

syndromu frontalniho laloku mozku ve vztahu ke ctyrem zakladnim principium lékarské etiky?

11.1 Analyza zarazenych studii

V ramci analyzy dat byly identifikovany zakladni tematické okruhy, dale byla zkoumana zemée

pavodu, rok vydani a typ metodik u vSech zafazenych studii.

11.1.1 Tematické okruhy

Nalezené studie byly rozdéleny do tematickych okruhti dle zkoumanych oblasti (viz. Obrazek

5). Nejvice diskutovanym tématem byla oblast klinicka (n=40), nasledovala problematika geneticka

(n=19), experimentalni — vyuziti neurotechnologii (n=12) a ucast pacientl ve védeckém vyzkumu (n=7).

Toto rozdeleni bylo sestaveno na zakladé hlavnich tematickych zaméteni jednotlivych publikact,

pri¢emz nékteré z nich se mohly okrajové vénovat i dal$im tematickym okruhtm.
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Tematické rozdé€leni studii dle zkoumanych oblasti

7

12

' 40
19

= Klinickd = Geneticka Experimentalni - neurotechnologie = Experimentalni - vyzkum

Obrazek 5 Rozdéleni studii dle zkoumanych oblasti péce

11.1.2 Geograficky pavod

Ziskana data pochazeji z n¢kolika riznych zemi. Rozlozeni studii dle geografického ptivodu je
zobrazeno v nasledujicim schématu vytvofeném pomoci aplikace Tableau Public (viz. Obrazek 6).
Nejvice dtikazii pochazi ze Spojenych statt americkych (n=36), dale pak z Velké Britanie (n=10),
Australie (n=6), Kanady (n=5), Némecka a Norska (n=4), Svédska a Francie (n=3) a Izraele (n=2).
Nejméné zatazenych studii pochazelo z Argentiny, Columbie, Danska, Italie, Portugalska, Slovinska,
Spanélska a Svycarska (n=1). Né&které studie byly realizovany ve vice neZ jedné zemi, proto soudet
¢lankt v jednotlivych statech neodpovida celkovému poctu zafazenych studii. Mnozstvi ziskanych

dukazii napfic staty zobrazuje také bublinovy graf (viz. Obrazek 7).



o fra

k) %

Mapbox © OpenStrestMap

Obrazek 6 Geograficka lokalizace zafazenych studii (vytvoreno autorkou v aplikaci Tableau Public)
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Geograficka lokalizace zarazenych studii

country

. Argentina

. Australia

. Canada
Colombia

. Denmark

. France

. Germany
Israel

. Italy

. Norway

. Portugal

. Slovenia

. Spain

. Sweden

. Switzerland
UK

B usa

Obrazek 7 Bublinovy graf zobrazujici mnoZstvi diikazi v jednotlivych statech (vytvoieno autorkou v
aplikaci Tableau Public)

11.1.3 Typy metodik

Dikazy zafazené do scoping review disponovaly riznymi typy metodik. Pro piehlednost doslo
k jejich rozdéleni na primarni a sekundarni vyzkum. PrevaZovaly studie se sekundarnim typem
metodiky (n=45) nad primarnim vyzkumem (n=33). Obrazek 8 graficky zobrazuje rozdéleni zatazenych
studii dle typu metodiky.
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Zastoupeni dikazt dle vyuzitého typu metodiky

= Primarni = Sekundarni

Obriazek 8 Grafické znazornéni zastoupeni primarni a sekundarni metodiky v zarazenych studiich.

11.1.4 Rok vydani

Nejstarsi zatazena studie byla vydana roku 1992, nejnovéjsi roku 2024. Rok 2025 nebyl zahrnut,
nebot’ vyhledavani prob&hlo v roce 2024. Nejvétsi pocet zafazenych ¢lankt byl publikovan v roku 2021
(n=9).

Obrazek 9 ukazuje rostouci trend poctu publikaci v Case, cozZ mlze naznaCovat zvysujici se
zajem o témata etiky Vv kontextu neurologickych pacientd. Moznym vysvétlenim tohoto narGstu je
rostouci povédomi o této problematice vlivem novych poznatkd v neurovédach a 1ékaiské etice, nebo
zvysujici se dliraz na autonomii pacienta a proces informovaného souhlasu v poslednich letech. Je vSak
nutné vzit v uvahu, ze vznikly trend mize byt ovlivnén zkreslenim zptsobenym vybérem publikaci ¢i

mensi dostupnosti starSich studii ve védeckych databazich.

RozloZeni studii podle let publikace
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Rok vydani

Obriazek 9 RozlozZeni studii podle let publikace



12 DILCI VYZKUMNA OTAZKA C. 1

Jaké etické problémy a konflikty mezi zdakladnimi principy Vznikaji v klinické péci o pacienty se
syndromem frontdlniho laloku, jejichz schopnost ¢init informovana rozhodnuti a ucastnit se komunikace

je narusena?

Problematika principu autonomie u pacientii s poruchami kognice (pfevazné rozhodovacich
schopnosti) byla jednim znejcastéjSich témat vybranych studii. Z divodu komplexnosti této
problematiky a snahy o ptehledné&jsi prezentaci vysledkl bylo identifikovano nékolik dil¢ich témat,
ktera se nejcastéji objevovala ve spojitosti s klinickou pééi u téchto pacientti (viz. Obrazek 10).

V zatazenych clancich bylo identifikovano 10 etickych problémi tykajicich se zptisob
hodnoceni pacientovy kompetence a rozhodovacich schopnosti, ziskavani ¢i platnosti informovaného
souhlasu a paternalistického jednani. Dale nelze opomenout mozné socialni disledky poruch kognice,

stigma a psychickou zatéz rodinnych piislusnikt pacienta (viz. Pfiloha 4).
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Hodnoceni autonomie a
== rozhodovaci kapacity
pacienta

Moderni zptsoby lécby a
== jejich vliv na autonomii
Paternalismus a konflikt pacienta

== principu beneficence a
autonomie Ztrata autonomie a pocitu
== identity z perspektivy
pacienta

Autonomie a rozhodovaci |_|
kapacita

Rozhodovani v ptipadé
== inkompetence a diive
vyslovené ptani

Lécba pies nesouhlas
pacienta

Anosognosie a jeji vliv na
autonomii pacienta

- Sdélovani diagnoézy rodiné
Socialni stigma a zatéz
rodinnych pfislusnika

Stigma spojené s
onemocnénim

v 7

Dil¢i vyzkumna otazka ¢. 1

Specifika komunikace
s neurologickym pacientem|

Sdélovani neptiznivé
diagnozy

Ziskavani a platnost
{ informovaného souhlasu

Komunikace a
informovany souhlas

Nové vyzvy v oblasti
komunikace

Patient-centered care a
shared decision making

Komunikace s pacienty
Vv luzkovych zatizenich

Obrazek 10 Tematické okruhy dil¢i vyzkumné otazky ¢. 1

12.1 Autonomie, kompetence a rozhodovaci schopnosti

Velké mnozstvi zafazenych studii se zabyvalo problémem rozhodovaci kompetence a
odpovédnosti v souvislosti s poruchou kognice. V nasledujicim bloku je tato problematika analyzovana

z hlediska jejiho dopadu na klinickou praxi a etické rozhodovani.

12.1.1 Vybrané pristupy k hodnoceni autonomie

Dubljevic (2020) diskutuje nékolik zpuisobii hodnoceni autonomie uplatnitelnych u pacientt
s degeneraci frontalniho kortexu. Upozoriiuje na nevhodnost tradiéniho hierarchického modelu

autonomie z divodu fenoménu zdanlivé racionality, ktera by dle tohoto modelu vedla k
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chybnému uznani plné kompetence. Zdanliva racionalita se projevuje jednanim bez vnéjsiho natlaku ¢i
subjektivné vnimanou spokojenosti s chovanim, které je v rozporu se socialnimi normami. Autor apeluje
na nutnost rekonceptualizace autonomie a uvaddi dva mozné pfistupy k této zmeéné dle Dworkin a
Javorska (Dubljevic, 2020).

Piistup dle Dworkin se zaméfuje na dva typy zajmu pacienta — dlouhodobé (osobni hodnoty
presvédceni) a okamzité (momentalni pohnutky) a uvadi, ze osoby s degeneraci frontalniho kortexu
disponuji obéma typy zajmi, coz vSak muize vést ke konfliktim, kdy uspokojeni zajmi okamzitych
negativné ovlivni z4jmy dlouhodobé. Dle tohoto modelu pacient pfichazi o autonomii, ztrati-li celistvy
pohled na vlastni Zivot a jeho vztah k minulosti a zaroven neprokaze schopnost vytvaiet dlouhodobé
zajmy. V takovych ptipadech doporucuje vyuziti diive vysloveného prani. Tento argument opira o
zjisténi, Ze pacienti s poruchou frontalniho kortexu mohou mit dlouhodobé zajmy sice zachovany, ale
nejsou schopni je raciondlné zpracovat. V konecném disledku je jejich jednani fizeno zajmy
okamzitymi. Pokud je vSak pacientovo rozhodovani stabilni a rozhodnuti si vzajemné neodporuji, ma
dle tohoto modelu stale pravo na autonomni rozhodovani (Dubljevic, 2020).

Model dle Javorska je nazorové odlisny v ohledu nutnosti zachovani funkéni paméti pro
pfiznani autonomie. Je zalozen na ptitomnosti systému hodnot a klade diiraz na rozdil mezi hodnotou a
touhou. Pokud se u pacienta prokaze zachovaly systém hodnot, miize byt schopen utvaiet dlouhodobé
zajmy i za predpokladu ztraty jinych kognitivnich modalit, jako je pamét. Za této podminky by
dlouhodobé zajmy nemély byt piehlizeny. Tato podminka se V kontextu pacientli s degeneraci
frontalniho kortexu jevi jako problematicka z divodu velmi nizké odolnosti vii¢i kompulzim a moznych
zmén v systému hodnot vlivem poruch osobnosti (Dubljevic, 2020). Tento problém potvrzuji také
Edberg et al. (2007), kteti zmifiuji nizkou toleranci frustrace u téchto pacientl a agresivni chovani
v piipadé€ nedosazeni okamzitého uspokojeni potieb, které naznacuje snizenou schopnost odolavat
kompulzim (Edberg et al., 2007). Manes et al. (2011) upozoriiyje, Ze tato snadna ovlivnitelnost mize
dokonce vést k protipravnimu jednani (Manes et al, 2011). Dubljevic (2020) povaZzuje schopnost
odolavat kompulzim, sebekontrolu, socio-moralni rozhodovani a vytvareni zivotnich plant za klicové
aspekty pii posuzovani autonomie a kompetence (Dubljevic, 2020). Zminéné studie proto naznacuji, ze
model dle Javorska ma velmi omezenou vyuzitelnost pro tento typ pacientd. Pfesto 1ze v literatufe nalézt
nazory podporujici tento model v ohledu problematiky paméti a autonomie. Nair et al. (2023) napiiklad
uvadi, Ze pacient mdze byt schopen urcit sviyj zajem, pfestoze si nepamatuje vlastni minulost (Nair et
al., 2023).

Workman et al. (2000) vyuzivaji systém tfi komponent autonomniho rozhodovani: zamérnost,
porozuméni a dobrovolnost. Zamérost souvisi s planovanim dlouhodobych cild, porozuméni definuji
jako pochopeni ucelu, rizik a benefitli intervence a dobrovolnost je absence manipulace pacientova
rozhodnuti ze strany okoli. Ze studie vyplyva, ze v pfipad¢é frontotemporalni demence dochazi
k naruSeni zamérnosti a dobrovolnosti. Dal§im vyznamnym faktorem je také anosognosie pojici se

s poruchami frontalnich systémi. Deficit v autonomii nachazi autofi V potizich s formulaci ¢i
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dodrzovanim plant a neschopnosti rozhodnout se na zakladé vlastni viile. Konkrétni poruchou v oblasti
zamérnosti je naruSend schopnost nasledovat plan 1écby ¢i monitorovat zmény svého stavu. Z téchto
deficiti vyplyva ohrozeni pacienta v pfipad€¢ odmitnuti 1écby vlivem neuvazeného rozhodnuti a otdzka
platnosti jeho informovaného souhlasu. Autofi upozoriiuji na casté prehlizeni poruch dobrovolnosti,
které vede k chybnému tisudku ohledné pacientovy rozhodovaci kompetence. Jelikoz jsou tato omezeni
slozitéji zjistitelnd nez napiiklad poruchy porozumeéni u Alzheimerovy demence, doporucuji vyuziti
diagnostického nastroje EXIT (The Executive Interview) disponujici pomérné dobrou reliabilitou.
Upozornuji v§ak na nedostate¢nou shodu mezi vysledky ostatnich neuropsychologickych vySetfeni a
EXIT. Z tohoto duvodu je nutné kvantitativni data doplnit o kvalitativni pozorovani pro integraci
informaci z n€kolika zdroji (neuropsychologické vySetieni, rozhovory s rodinnymi piislusniky, detailni
dotazniky posuzované multidisciplindrnim tymem) (Workman et al., 2000).

Dle né¢kterych autorti je pro uznani plné kompetence nutné nejen obecné porozuméni ucelu,
rizikim a pfinosum 1é¢by, ale také schopnost aplikace téchto poznatkd na vlastni situaci a logické
manipulace s informacemi, napiiklad ve smyslu porovnani pravdépodobnych vysledki riznych metod
1écby. Dale je stézejni schopnost pacienta vyjadrit svou volbu, ktera musi byt stabilni, pokud nejsou k
dispozici nové informace ménici okolnosti. Dle jejich nazoru je tedy predpokladem pro autonomii
schopnost ¢init informovand rozhodnuti (Vaishnav et al., 2018; Warner et al. 2023; Ader, 2022).

Kontrastni ndzor zastavaji Darby et al. (2017), ktefi povazuji posuzovani rozhodovaci kapacity
na zakladé schopnosti logicky zvazovat dusledky a alternativy vlastnich rozhodnuti za historicky
ptistup. Jejich vyzkum ukazal, Ze rozhodovani je velice komplexni proces, ktery zavisi na mnoha
exekutivnich funkcich, slozitych predikcich moznych vysledkd (odmén a trestli) a metakognici®. Autofi
posuzuji vyuziti neurozobrazovacich metod pro hodnoceni rozhodovaci kompetence, coz je v literatuie
kontroverznim tématem. Z argumentd popsanych ve studii vyplyva, Ze neurozobrazovani
pravdépodobné nepiida hodnotu nad ramec behavioralnich dat a zjistovani funkcénich abnormalit u
daného pacienta je irelevantni, pokud neni jasné prokazatelna jejich souvislost s behavioralni poruchou
(Darby et al., 2017).

Tacca et al. (2023) vnimaji autonomii jako schopnost self-managementu?. Dle jejich nazoru si
pacient si musi byt védom vlastniho védomi a vztahu sebe k okoli, coz odpovida definici metakognice.
Musi také vykazovat ur€ity stupen racionality (Tacca et al., 2023).

Také v ptipadech neuznani plné kompetence je dle mnoha autort nutné zachovat respekt
k autonomii jedince (Sim, 1998; Moberg et al., 2006; Ader et al., 2022). Klein et al. (2013) vSak
zdtraznuji uréity rozdil v pfistupu k autonomii pacienta v kontextu progrese neurodegenerativniho
onemocnéni. V pocate¢nich fazich je cilem maximalizace autonomniho rozhodovani pacienta (1ékaf je
facilitdtorem autonomie), ve stadiich pozdnich jiz tento ptistup nelze aplikovat a hlavnim tématem se

stava kvalita zivota a dUstojnost pacienta (Iékar je facilitatorem beneficence) (Klein et al., 2013).

1 Schopnost uvédoméni a regulace vlastnich kognitivnich procesii
2 Sebekontrola ¢i seberegulace. Schopnost regulovat vlastni chovani, mysleni a emoce v riiznych situacich.
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Ze zatazenych studii vyplyva n€kolik odlisnych pfistupi k hodnoceni autonomie pacienta.

vvvvv

autonomie dle jednotlivych autort:

Tabulka 12 Podminky pro uznani plné autonomie dle jednotlivych autori

Autor

Podminka pro uznani plné autonomie

Dworkin, 2019

Zachovani celistvého pohledu na vlastni zivot a jeho vztah k minulosti, schopnost planovat a tvofit
si dlouhodobé z&jmy.

Javorska, 2019

Zachovani systému hodnot a utvareni dlouhodobych zajma.

Dubljevic, 2020

Schopnost sebekontroly a odolavani mirnym kompulzim, socio-moralni rozhodovani, planovani a
utvareni dlouhodobych z4jmu a zivotnich cili.

Workman et al.,
2000

Tvorba dlouhodobych planti a zachovani tii komponent autonomniho rozhodovéni: dobrovolnost,
zamernost, porozumeni.

Manes et al., 2011

Schopnost odolat impulztim pfinasejicim okamzitou odménu, rozhodovat se dle dlouhodobého

nejlepsiho zajmu a ucit se z vlastnich chyb.
Porozuméni informacim, aplikace poznatkti na vlastni osobu, logicka manipulace s fakty a
vyjadieni volby.

Vaishnav et al., 2018

Warner et al., 2023 Pochopeni navrhovaného zakroku, uvédoméni si moznosti neucinnosti zakroku, zvazovani dopadu
1é¢by na kazdodenni Zivot, schopnost vyjadrtit souhlas s 1é¢bou.
Schopnost self-managementu. Metakognice a uvédoméni si vztahu sebe k okolnimu prostredi.

Pritomnost urcitého stupné racionality.

Tacca et al., 2023

Darby et al., 2017 Zachovalé exekutivni funkce, schopnost hodnoceni potencialni odmény ¢i trestu ve vztahu

k rozhodnuti a schopnost metakognice.

12.1.2 Evaluace rozhodovaci kompetence pacienta

Pomérné velké mnozstvi autorti se zabyvalo hodnocenim kompetence pacienta. Napiiklad
Moberg (2006) navrhuje vyuziti nékolika nastroji: Vineland Adaptive Behavior Interview, Scales of
Independent Behavior-Revised, Observed Tasks of Daily Living. Zaroven vSak upozoriiuje na moznou
nepiesnost v sebehodnoceni pacienta vlivem kognitivni poruchy. Z tohoto diivodu doporucuje provést
dodate¢nou observaci v ptirozeném prostiedi, coZ je vSak problematické kvili obrovskému mnozstvi
aktivit, které je nutné evaluovat (Moberg, 2006).

Moberg (2006) dale poukazuje na neshody odborniki v hodnoceni rozhodovaci kapacity. Za
¢astecnou shodu povaZzuje tvrzeni, Ze neexistuje jedind kognitivni modalita, ktera by byla stéZejni pro
uréeni kompetence. Dale popisuje nékolik modelti vyuZzivajicich souhlasna kritéria hodnoceni, kterymi
jsou: schopnost vyjadieni rozhodnuti, porozuméni relevantnim informacim, vnimani zavaznosti
rozhodnuti a racionalniho posouzeni jeho dusledkii. Mimo klasické neuropsychologické testy
doporucuje zavést interview s observaci chovani pro zjisténi urovné logického mysleni a schopnosti
zpracovani informaci. Tento rozhovor v8ak nesmi byt vyuzivan samostatné kviili pozadavku o vyuzivani
standardizovanych méteni (Moberg, 2006).

Soucasné¢ je vSak v odborné literatufe upozoriovano na problémy souvisejici Sse
standardizovanymi testy, které byly piivodné vyvinuty za G¢elem diagnostiky a lokalizace 1ézi mozku.
Nyni jsou vyzivany pro posuzovani funkénich schopnosti pacienta, coz vyvolava otazku jejich validity.

S tim se poji dilema ohledné vyvazeni principu autonomie a non-maleficence, nebot’ nizka validita testu
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mize byt pfi¢inou neadekvatniho zhodnoceni kompetence (Klein et al., 2013; Moberg, 2006). Z tohoto
duvodu Moberg (2006) navrhuje vyuziti testt, které jsou pfizpuisobeny pro hodnoceni aktivit bézného
Zivota, jako napiiklad Behavioral Memory Test nebo Test of Everyday Attention. Zdaraznuje také
dalezitost intaktnich emocnich funkci, coz ilustruje na pfipadu depresivniho pacienta, kterému jeho
lhostejnost viici 1€¢bé brani v rozhodovani. Vysledkem této studie je komplexni postup pro hodnoceni
kapacity zakladajici se na detailnim rozhovoru s pacientem a jeho okolim za ucelem ziskani informaci
o funk¢nich schopnostech, emocionalit¢ a kognici. Poté nasleduje vyuziti empiricky testovanych
nastroja a zohlednéni legalnich standardd piislusného statu (viz. Obrazek 11) (Moberg, 2006). Problém
nedostatecné validity testi v kontexturealnych zivotnich situaci u pacientd s poSkozenim
orbitofrontalniho kortexu mozku tesi také Manes et al. (2011), ktefi doporucuji nastroj lowa Gambling
Task (IGT). Kromé& obecné nedostatecné validity neuropsychologickych testi uvadi, ze pacienti
s dysfunkci frontalniho kortexu mozku mohou v téchto testech obstat pomérné dobfe, navzdory
prokazatelnym deficitim v rozhodovani v realném Zzivot¢ a zménam osobnosti. Z tohoto divodu
doporucuji vyuziti IGT pro lepsi aplikovatelnost vysledku testii na otazky bézného Zivota (Manes et al.,
2011).

1. Detailni rozhovor 2. Neuropsychiatrické

s pacientem a jeho vysetieni
nejblizsim okolim
. o _— 4. Zohlednéni
»=—N | 3.Testy funkénich legislativnich

~—J| / schopnosti standardi

Obrazek 11 Postup pii hodnoceni kapacity pacienta dle Moberg (2006), vytvoieno autorkou pomoci
nastroje draw.io

Klein (2013) doporu¢uje MacCAT (MacArthur Competence Assessment Tool) hodnotici ¢tyfi
aspekty rozhodovani: porozuméni informacim a schopnost jejich aplikace na vlastni osobu, zvazovani
dusledku vlastnich ¢ind a vyjadieni preferenci a rozhodnuti. Dal$im nastrojem je Capacity to Consent
to Treatment Interview (CCTI) a Hopemont Capacity Assessment Interview (HCAI) (Klein et al., 2013).
Vaishnav et al. (2018) tento vybér podporuji a uvadi specifické modifikace testd: MacCAT-T
(treatment), MacCAT-CR (clinical research) (Vaishnav et al., 2018).

Lim et al. (2011) vyuzivaji ¢tyfi slozky rozhodovaci kapacity: schopnost komunikace volby,
porozumeéni relevantnim informacim, uvédomeéni si podstaty situace ¢i mozné dusledky a schopnost
racionalniho zpracovani informaci. Nejméné piinosnym kritériem je dle jejich ndzoru schopnost
komunikovat volbu, kterou by nespliiovala pouze osoba v bezvédomi. Schopnost porozumeét
relevantnim informacim navrhuji ovérit zadosti o parafrazi informaci, které byly sdéleny. Tato

dovednost vSak nutn¢ nepotvrzuje schopnost vnimani informaci v kontextu vlastni situace, k cemuz je
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nutny nahled na onemocnéni. Autofi také doporucuji n€kolik jiz zminénych standardizovanych testt
rozhodovaci kapacity, mezi které patii HCAI, Aid to Capacity Evaluation (ACE), MacCAT-T a CCTI.
Opét vsak zdlraznuji nizkou validitu testl a absenci ,,zlatého standardu®, vici kterému by mohly byt
nastroje validovany (Lim et al., 2011).

Hurtado-Pomares et al. (2018) doporucuji metodu Frontal Assessment Battery (FAB) dle autorti
Dubois et al. Jedna se o test exekutivnich funkci specificky zaméfeny na funkce frontalniho laloku
mozku. FAB se vyuziva také pro diferencialni diagnostiku Alzheimerovy a frontotemporalni demence
¢i rozliSeni mezi behavioralni variantou demence a jinymi neuropsychiatrickymi onemocnénimi. Tim
prispiva ke vCasné diagnostice, ktera je dle soucasné literatury v mnohych piipadech problematicka
(Hurtado-Pomares et al., 2018).

Owen et al. (2015) vyuzivaji strukturovany dotaznik s ¢iselnym hodnocenim schopnosti za
ucelem posouzeni pacientova vnimani vlastniho kognitivniho stavu (metakognice). Z vysledka této
studie vyplyva tendence pacienti k nadhodnocovani vlastnich kognitivnich, emoc¢nich a socidlnich
schopnosti, coz je prokazatelné rozdilem mezi sebehodnocenim a hodnocenim ze strany okoli. Tato
tendence mize byt pfiznakem nedostatku ndhledu. Autofi dale popisuji schopnost retrospektivniho
uvédoméni funkéniho deficitu, ktera vSak neni vyuZzitelna v pfitomném okamziku za ucelem
rozhodovani o budoucnosti. Studie obsahuje kazuistiku pacienta, ktera tento jev ilustruje. Pacient si
béhem pobytu v nemocnici piipadal zcela zdravy, a proto se rozhodl ukoncit 1é€bu. Po navratu do
domaciho prostiedi si vSak uvédomil, Ze jeho stav hospitalizaci vyZadoval. Tento piipad poukazuje na
moznost pfitomnosti urcitého povédomi o deficitu, které vSak neni aplikovatelné do rozhodovaciho
procesu, coz ho €ini irelevantnim (Owen et al, 2015). V nov¢jsi studii proto popisuji n€kolik schopnosti,
kterymi musi pacient disponovat pro pfiznani plné rozhodovaci kapacity. Jedna se o pfitomnost ,, real
time** povédomi o deficitu, nikoli pouze retrospektivniho vzhledu a schopnost odolavat impulsim ¢&i
behavioralnim podnétiim. Pfi nesplnéni téchto pozadavka by dle autort bylo rozhodnuti pouhou reakci
na podnéty z okoli. S touto problematikou souvisi také schopnost ukoncit proces rozhodovani a zapojit
se do aktualniho déni, kterd je u pacienti s poSkozenim frontalniho laloku narusena. Poslednim
kritériem, které musi pacienti dle téchto autorti spliovat, je rozeznani relevantnich informaci a
posouzeni jejich dilezitosti. Tento pozadavek je zaloZzen na piedpokladu, Ze pacient dokdze hodnotit
situaci pouze tehdy, kdyz zna jeji hodnotu. Neschopnost posoudit a vyuzit informace je dle této studie
jednim z hlavnich faktort, které zpochybnuji rozhodovaci kapacitu pacienta (Owen et al., 2018).

Royall et al. (1992) zkoumali vyuziti Executive Interview (EXIT) pro hodnoceni exekutivnich
funkei, které jsou dle jejich nazoru stézejni pro organizaci jednoduchych myslenek do slozitéjsiho
chovani nutného pro nezavisly Zivot. Popisuji zvySenou zavislost pacientll s poruchou na vngjSich
podnétech a projevy perseveracniho chovani v podobé opakovani ¢innosti ¢i slovnich spojeni. Autofi
dale uvadi uzky vztah poruch frontalniho laloku mozku a pfidruzenych problémi typu apatie,
zanedbavani sebe sama ¢i podrazdénosti. Zastavaji nazor, ze kognitivni testy jsou nedostatecné citlivé

na pfitomnost téchto symptomi a doporucuji vyuziti FAB spolecné s komplexnim
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neuropsychologickym testovanim, které vSak mtize byt Casove naro¢né. Z tohoto diivodu uvadi moznost
vyuziti Executive Interview (EXIT) proveditelné piimo u lizka pacienta a persondlem bez
psychiatrického vzdélani. Jednotlivé polozky EXIT byly navrzeny tak, aby vyvolaly urcitou reakci
pacienta, coz pfedstavuje vyhodu proti ostatnim hodnoticim Skalam nachylnym k subjektivni
interpretaci. Test vyuziva rutinnich klinickych postupi (testovani sily stisku) a nékteré domény jsou
rozpoznatelné jiz v bézném chovéni. Jako piiklad autofi uvadi noSeni pfili§ mnoho vrstev obleceni
(perseverace) nebo nahodné plnéni hrncti v kuchyni (utilizacni chovani a zavislost na podnétech
z prostiedi) (Royall et al., 1992). Perseveracni chovani popisuji také Owen et al. (2018) a schopnost
odpoutat se od podnétt z prostiedi uvadi jako jednu z hlavnich podminek autonomie (Owen et al., 2018).

Darby et al. (2017) publikovali rozsahlou studii propojujici poznatky neurovéd s problematikou
rozhodovani. Stejné jako Royall et al. (1992) povazuji za stéZejni faktor exekutivni funkce. Vzhledem
k vysoké slozitosti téchto funkci vSak navrhuji jejich specifikaci do dil¢ich procesi: iniciace, vile a
aktivace, pracovni pamét, selektivni pozornost, zména nastaveni, stanoveni a dodrzeni ukold,
monitoring, detekce vyznamnosti rozhodnuti a fizeni konfliktd. Pojmy vile a aktivace jsou chapany jako
dovednosti zahajeni cileného chovani, pticemz udrzeni soustfedénosti na tkol v delsim casovém
horizontu zavisi na selektivni pozornosti, bdélosti a schopnosti potlatovat konfliktni a automatické
reakce. Pracovni pamét je stézejni pro manipulaci s informacemi potfebnymi pro rozhodovani.
Monitorovani zaji$tuje priabéznou kontrolu a adaptaci behavioralni strategie v reakci na neo¢ekavané
podnéty (Darby et al., 2017).

Autoti dale popisuji vyznam ocekavané odmeny spojené s rozhodovanim u téchto pacientu.
Diskutuji poznatky kognitivnich neurovéd ohledné slozité sit€ oblasti mozku zapojenych do urCovani
ocekavané odmeény ¢i trestu spojeného s rtiznymi volbami. Role ventromedialni prefrontalni ktry
spoc¢iva v komparaci ocekavanych hodnot jednotlivych alternativ za uc¢elem vyb&ru moznosti s nejvyssi
o¢ekavanou odmeénou. Tento proces je stézejni pro rozhodovani spojené s rizikem, nebo v situacich
s nejistymi vysledky, jako je volba dalsiho prib&hu 1é¢by. Pro hodnoceni rozhodovani zalozeného na
hodnotach navrhuji vyuziti testt orientovanych na eliminaci rizik a posouzeni miry rizikového chovani
pti financnich rozhodnutich ucastnikti. Dale doporucuji zafazeni ukoli zaméfenych na odloZenou
odménu, které zkoumaji schopnost pacienta odolat kompulzim za ucelem ziskani dlouhodobého
benefitu. Konkrétnim ptikladem je lowa Gambling Task (IGT), ktery funguje na principu vybéru Karet
s jistotou nizkého zisku, nebo Kkaret s vys$sim ziskem a zaroven vysokym rizikem ztraty (Darby et al.,
2017). Manes et al. (2011) podporuji tento nazor argumentem, ze IGT méfi rozhodovaci schopnosti
Vv realnych zivotnich situacich, coz pfesahuje ramec bézné testovanych exekutivnich funkci. Z tohoto
duvodu se IGT zda byt vhodné&jsi alternativou nez klasické exekutivni testy (Manes et al., 2011).

Owen et al. (2018) uvadi urcitou nejistotu ohledné stavu rozhodovacich schopnosti pacientl se
ziskanym poskozenim frontalniho laloku mozku a zménami osobnosti (organickd porucha osobnosti
OPD). Poukazuji na problematické posuzovani kognitivnich deficitd u téchto pacientl, zejména

zdivodu neporuSeného intelektu a anosognosie. DalSim problémem nepfima souvislost
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neuropatologickych nalezii a tirovné rozhodovacich schopnosti, kterd musi byt posouzena zkuSenym
lékatem. Presto autofi navrhuji vyuziti zplisobu hodnoceni dle Bechara a Damasio (2000), ktery se tyka
anticipacni reakce kozni vodivosti (aSCRs) béhem IGT. Za fyziologickych podminek dochazi ke zméné
kozni vodivosti v €ase pfed uc¢inénim rozhodnuti ve chvili, kdy osoba zvazuje vybér z riznych balickd
S potencialnim ziskem ¢i ztratou. Dle této teorie se jednd o podvédomou reakci nervového systému na
ptitomnost rizika, kterd napomaha jeho eliminaci za pomoci somatickych vjemi. Z vysledka studie vSak
vyplyva, ze pacienti s poskozenim frontalniho kortexu témito reakcemi nedisponuji a nemohou podle
nich sméfovat sva rozhodnuti. Tento fakt autofi povazuji za nepifimy dikaz naruseni rozhodovacich
schopnosti a mél by tedy slouzit spise jako podpirny prvek k porozuméni funkci mozku v tomto
kontextu. Vhodng&;jsi alternativou jsou dle jejich nazoru dva modely pro méteni deficitu rozhodovaci
kapacity, které se zaméiuji na povédomi o deficitu a koncept metakognice. V prvnim piipad€ doporucuji
vyuziti dotaznikového Setfeni pro hodnoceni kognitivnich funkci s pacientem a jeho rodinnymi
ptislusniky, kdy je po porovnani vysledkii obou stran ziskano ,,skore anosognosie . Druhy pfistup je
zalozen na schopnosti pfemyslet o vlastnich nebo cizich kognitivnich procesech. V piipad¢ absence této
dovednosti vznikaji problémy typické pro syndrom frontalniho laloku, jako napiiklad nedostatek
empatie nebo socialné §kodlivé chovani (Owen et al., 2018).

Nékolik autorG doporucovalo vyuziti riznych standardizovanych postupld a nastroji pro
zjistovani rozhodovaci kapacity pacienta. Z tohoto divodu byla sestavena Tabulka 13, ktera obsahuje

vSechny zminéné nastroje s jejich struénym popisem.

Tabulka 13 Nastroje vyuZivané pro testovani rozhodovaci kapacity

Autor ¢lanki Nizev nastroje Zkratka Struéna charakteristika nastroje

Klein, et al. Capacity to Consent to Treatment | CCTI Hodnoceni  schopnosti  pacienta  udélit

Vaishnav et al. Interview informovany souhlas.

Lim et al.

Klein, et al. Hopemont Capacity Assessment | HCAI Polostrukturovany — rozhovor za  ulelem

Lim et al. Interview posouzeni schopnosti rozhodovéani o zdravotni
péci a finanénich zdlezitostech.

Klein, et al. MacArthur Competence Assessment | MacCAT-T | Méfeni &tyi aspekti rozhodovani: porozuméni,

Vaishnav et al. Tool for treatment vnimani, uvazovani, vyjadieni rozhodnuti.

Lim etal.

Workman et al. Executive Interview EXIT Hodnoceni exekutivnich funkei.

Royall et al.

Moberg et al. Vineland Adaptive Behavior Scales | VABS Hodnoceni adaptivniho chovéani (schopnosti
zachovat si nezévislost, plnit fyziologické
potteby a udrzovat mezilidské vztahy).

Moberg et al. Observed Tasks of Daily Living OTDL Evaluace schopnosti pacientli vykonavat b&Zné
denni ¢innosti.

Moberg et al. Scales of Independent Behavior- | SIB-R Hodnoceni adaptivntho a maladaptivniho

Revised chovéni.

Owen et al. Strukturovany rozhovor = Hodnoceni  schopnosti  vnimani  vlastniho
deficitu a  vyuziti  téchto  informaci
V rozhodovacim procesu.

Manes et al. lowa Gambling Task IGT Simulace rozhodnuti v situacich realného Zivota.

Darby et al. Rozhodovéani v nejasnych situacich pomoci

Owen et al. vybéru karet se ziskem &i ztratou.

Hurtado- Frontal Assessment battery (dle | FAB Posouzeni exekutivnich funkei frontalniho

Pomares et al. Dubois et al., 2000) laloku. Diferencialni diagnostika bvFTD.
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Autor ¢lanka Nazev nastroje Zkratka Struéna charakteristika nastroje

Lim et al. Aid to Capacity Evaluation ACE Polostrukturovany rozhovor zaméfeny na riizné
aspekty porozumeéni informacim a uvédomeéni si
vlastni situace.

Lim et al. Hopkins Competency Assessment | HCAT Hodnoceni ctyt aspekti kompetence.
Test

12.1.3 Limity a rizika v hodnoceni kompetence

Nékolik autorti zminuje urcité limity a rizika, ktera s sebou hodnoceni kompetence pacientl
s dysfunkci frontalniho kortexu mozku pfinasi. Manes et al. (2011) a Gotzelman et al. (2021) uvadi
problém naruSené svobodné vile u téchto pacientl, patrny Zz opakovanych rozhodnuti a cind
odporujicich nejlepSimu zajmu a z neschopnosti poucit se z vlastnich chyb. I pfes tento fakt mtze
pacient disponovat zachovalym intelektem, paméti a dal§imi kognitivnimi funkcemi, coz maskuje
zminéné deficity (Manes et al., 2011; Goétzelman et al., 2021).

Moberg et al. (2006) uvadi problém docasné platnosti rozhodnuti 0 kompetenci u pacient
S progresivnim  neurodegenerativnim  onemocnénim, kterd jsou charakteristickd postupnym
zhorSovanim kognice. Naopak u ptipadu traumatickych poskozeni mozku ¢i cévnich mozkovych piihod
se V prvnich fazich mtize objevit tranzitorni kognitivni porucha zlepsujici se s postupem 1écby. Vyneseni
rozsudku o kompetenci bez stanoveni nutnosti pfezkoumani v budoucnu by proto porusovalo eticka i
legislativni pravidla, zejména pokud se jedna o piipady s pravdépodobnosti zmény stavu (Moberg et al.,
2006). Z tohoto diivodu Gétzelmann et al. (2021) doporucuje pravidelné kontroly rozhodovaci kapacity
v pribéhu 1é¢by. Otazka platnosti informovaného souhlasu je dle jeho nazoru nejvice relevantni
Vv pozd¢jsich stadiich onemocnéni (Go6tzelmann et al., 2021).

Nékolik autorii se shoduje na situaéné specifické povaze deficitu rozhodovaci kapacity. Dle
jejich nazoru existuje mnoho typl inkompetence a vySetfovaci metody by mély byt piizplisobeny
konkrétni oblasti, ktera je zkoumana. Kapacita pfedstavuje urcité spektrum a pacient mize byt schopen
rozhodovat o nékterych vécech (souhlas s lumbalni punkci), ale nemusi umét zvazit benefity a rizika
dalsich situaci (ucast na vyzkumu). I za téchto okolnosti by mélo byt zachovano pravo pacienta podilet
se na vSech rozhodnutich, pro které ma dostatecnou kapacitu. V ostatnich rozhodnutich je vhodné
zapojit ovéteného zéstupce, ktery je seznamen se z&jmy a hodnotami pacienta. (Moberg et al., 2006;
Ader et al., 2022; Warner et al, 2023; Darby et al.; 2017; Owen et al., 2018). Souvisejicim problémem
je, ze priznaky kognitivni dysfunkce se projevuji na urcité skale, pri¢emz neexistuje jasna hranice, ktera
by urCovala ztratu rozhodovaci kapacity. S tim souvisi fenomén prekryvani, ktery se tyka faktu, ze
vlastnosti jako impulzivita jsou pfitomny i v béZné populaci a nejsou povazovany za pri¢inu omezeni
rozhodovaci kompetence (Owen et al., 2018). S kontextovou specificitou rozhodovaci kapacity souhlasi
také Sim (1998) a uvadi, ze inkompetence v jednom sméru nemusi znamenat neschopnost rozhodovat o

své 16¢b (Sim, 1998).
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Subjektivni zkresleni ze strany posuzovatele piedstavuje dal§i vyznamny rizikovy faktor, ktery
je v mnoha ptipadech zptisoben odlisnymi nazory Iékafe a pacienta na spravnost rozhodnuti, nikoli
pouze nedostateénou rozhodovaci kapacitou pacienta. Tento rozpor vznika vlivem odlisnych hodnot a
preferenci mezi jednotlivci. V pfipad€ dostate¢ného logického odivodnéni rozhodnuti pacienta
(naptiklad o ukonceni 1é¢by) by méla byt tato volba respektovana. Ptisnéji autofi nahlizi na rozhodnuti,
kdy je benefit pro pacienta nizsi nez riziko ohroZeni jeho okoli (fizeni motorového vozidla). V téchto
situacich je upozadéni principu autonomie eticky ospravedlnitelné a 1¢€kaii mohou jednat paternalisticky,
Vv krajnich pfipadech i podnikanim pravnich krokti pro zabranéni ur¢itym ¢innostem pacienta (Moberg
et al., 2006; Klein et al., 2013). V kontextu subjektivniho zkresleni je zajimavy nazor publikovany
Vaishnav et al. (2018), ktefi oponuji nadmérné paternalistickému pfistupu. Popisuji nutnost pe¢livého
posouzeni vSech pacientovych rozhodnuti nezvyklé povahy, jelikoZ se nemusi jednat pouze o projev
subjektivnich preferenci, ale o disledek dysfunkce frontalniho kortexu mozku (Vaishnav et al., 2018).

Studie Manes et al. (2011) identifikovala ,, krdatkozrakost pro budoucnost “ jako kli¢ovy fenomén
spojeny s poskozenim frontalnich funkci. Pacienti vykazovali vyraznou tendenci Kk preferenci
rozhodnuti pfinasejicich okamzitou odménu na tikor moznosti s dlouhodobym benefitem. Tyto poznatky
naznacuji, ze kognitivni deficity téchto pacientli ovliviiuji schopnost racionalniho rozhodovani a
planovani, coz mize byt problematické pii rozhodovani o zavaznych otazkach ohledné 1€¢by (Manes et
al, 2011).

Kvili vyraznym limitacim V hodnoceni rozhodovacich schopnosti Owen et al. (2015)
upozornuji na nutnost identifikace relevantniho divodu pro posuzovani, mezi které fadi naptiklad
opakujici se nelogicka rozhodnuti, neschopnost poucit se z vlastnich chyb, nesrovnalosti mezi
sebehodnocenim pacienta a hodnocenim jeho okoli ¢i zmény osobnosti. Dulezitost prikladaji také
informacim pochazejicim ze socialniho okoli pacienta, které jsou pfi zjiStovani kompetence klicové.
Dale musi byt pacientovi dostupné veskeré rozhodovaci pomucky (decision aids), aby bylo zajisténo
vycerpani v§ech dostupnych moznosti podpory samostatného rozhodovani. Dulezité je také odstranéni
socialnich bariér, naptiklad natlaku okoli (Owen et al., 2015). Sim (1998) uvadi konkrétni doporuceni
v podobé¢ pravidelné diskuze cilti a metod 1é¢by s pacientem, volby spravného zptisobu komunikace a
sledovani verbalnich i neverbalnich projevti souhlasu ¢i nesouhlasu (Sim, 1998).

Moberg et al. (2006) upozornuji na prevladajici hodnoty individualismu a svobodného
rozhodovani ve spole¢nosti. Z tohoto pohledu ma zasah do autonomie a kompetence negativni dopady
nejen pro pacienta, ale také pro jeho rodinné pfislusniky. Autofi podotykaji, Ze kompetence mize byt
odebrana pouze v ptipadech, kdy funkéni deficit predstavuje hrozbu pro zdravi ¢i bezpe€nost pacienta
a jeho okoli, nebo pokud vede k destruktivnim finan¢nim rozhodnutim s disledkem ztraty majetku. Pro
odebrani kompetence by dle jejich nazoru mély byt splnény 3 zakladni podminky: pfitomnost

onemocnéni ¢i postiZeni, porucha rozhodovacich schopnosti a funkéni porucha (Moberg et al., 2006).
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12.2 Anosognosie a jeji vliv na autonomii a rozhodovaci schopnosti pacienta

Prigatano (2009) studoval neuronalni korelaty anosognosie a rozdily mezi sebehodnocenim
pacienta a hodnocenim piibuzného. Béhem subjektivniho sebehodnoceni vlastnich funkénich kapacit
prokazal snizenou metabolickou aktivitu v orbitofrontalnim kortexu. Cituje také obdobnou studii, ktera
dokazala snizenou perfuzi a metabolickou aktivitu v pravém frontalnim laloku u osob se snizenym
sebeuvédomenim. Z jeho zavera vyplyva, Ze anosognosie piedstavuje vazna eticka dilemata tykajici se
1é¢by neurologickych pacientd. Jedna se konkrétné o pocit ,,nepotiebnosti* 1é¢by z pohledu osob, které
nevnimaji svdj deficit. V souvislosti stim byla zaznamenana vyrazna tendence téchto jedinct
nedodrzovat program 1é¢by ¢i rehabilitace, coz snizuje jeji ucinnost. Dal$im jevem je zna¢na
inkonzistence v rozhodovani o vlastni osobé a zdravotnich cilech, ktera hraje vyznamnou roli pfi
rozhodovani o 1écbé pres nesouhlas pacienta a pfi celkovém nastaveni prubehu 1écby. Autor proto
upozoriiuje na dulezitost role 1ékafe v planovani 1éby, nebot’ pacienti s nerealistickym vnimanim sebe
sama nejsou schopni urdit si realistické cile (Prigatano, 2009). Dikazy o souvislosti anosognosie a
dysfunkce frontalniho kortexu pfinasi také Darby et al. (2017), ktefi uvadi, Ze vyskyt anosognosie
koreluje se strukturalnimi ¢i funkénimi poruchami v oblastech frontalniho laloku nezbytnych pro
monitorovani vykonu. Ztrata metakognice mize byt dle jejich zjisténi spojena také s narusenou funk¢ni
konektivitou® mezi témito oblastmi a strukturami spojenymi s paméti nebo jinymi kognitivnimi
schopnostmi (Darby et al., 2017).

Mikesell (2010) zabyvajici se frontotemporalni demenci uvadi absenci vhledu pacienti na
vlastni onemocnéni ¢i behavioralni zmény. Vlivem tohoto deficitu nemocni ¢asto spoléhaji na predchozi
vnimani sebe sama za ¢elem zvladnuti riznych situaci. Jako bézny dasledek ztraty nahledu autor uvadi
negativni odpovédi na otazky tykajici se momentalnich obtizi a pocity neporuseného zdravi. Z tohoto
divodu je dotazovani pacientli ohledn¢ behaviordlnich zmén nebo progrese nemoci velmi obtizné
(Mikesell, 2010).

Pomérné komplexni pohled na problematiku anosognosie nabizi Evers et al. (2006), ktefi
rozdéluji nekolik typt povédomi dle konkrétniho kontextu. Jejich vysledky ukazuji, Ze pacienti ¢asto
postradaji stavové povédomi, coZ znamend, Ze si nejsou védomi svych mentalnich stavl a jejich
potencidlnich disledka. PrestoZe si nektefi jednotlivei ¢astecné uvédomuji tyto zmény, neinterpretuji si
je jako dusledek svého onemocnéni, coz poukazuje na nedostatek povédomi o nemoci. Povédomi o
povaze a mechanismech onemocnéni je mezi pacienty vzacné z diivodu omezenych odbornych znalosti.
Studie také naznacuje, Ze kognitivni funkce a vhled nejsou zcela propojené, coz zpochybnuje Siroce
uznavany predpoklad, ze deficity kognice pfimo zapfiCiiiuji anosognosii. Tento fakt je podpoten
rozdilem mezi redlnym vhledem pacienti a jejich vykonem v neuropsychologickych testech (Evers et
al., 2006).

% Propojeni riiznych &asti mozku na zékladé synchronizované aktivity.

67



12.3 Rozhodovani v pripadé inkompetence a problematika drive
vysloveného piani

Nekteti autofi popisuji tendenci pacientll k postupné ztraté nezavislosti v mnoha aspektech

zivota a poukazuji na dulezitost souladu rozhodnuti s pacientovym dfive vyslovenym pfdnim. U osob,

které o sob¢ nejsou schopny rozhodovat mohou byt zapojeni nahradni rozhodujici, ktefi se fidi diive

vyslovenym pfanim (Warner et al, 2023; D’cruz, 2021).

12.3.1 Zastupné rozhodovani

V ptipadé absence diive vysloveného prani ¢i povéreného zastupce je doporucovano podani
zadosti o vefejného opatrovnika. Nevyhodou tohoto postupu je ¢asova i administrativni ndrocnost a
problematika poruSeni autonomie pacienta vlivem odnéti nékterych prav (Babb et al, 2021; Darby et al.,
2017). Z tohoto davodu n€kolik autord apeluje na vyuziti tohoto zptisobu rozhodovani pouze za
predpokladu vycerpani méné skodlivych opatieni. V této souvislosti uvadi dulezitost podpory pacientii
v ¢asnych stadiich neurodegenerativnich onemocnéni Vv urCovani potencialnich  zastupct
pro rozhodovani (Vaishnav et al., 2018; Babb et al, 2021; Darby et al., 2017). Vaishnav et al. (2018)
poukazuji na vyrazny problém v kontextu informovanosti zastupci ohledné cili a hodnot pacienta. Ve
svém vyzkumu odhalili, Ze rozhodnuti ¢inéna zastupci (manzeli a détmi) byla pacienty preferovana
mnohem méné, nez se o¢ekavalo. Dle jejich nazoru je proto nutna diskuze nesrovnalosti mezi pfanim
pacienta a nazorem zastupce. Toto doporuceni opiraji o fakt, Ze pacienti jsou ¢asto schopni rozliSovat
mezi komplexnimi rozhodnutimi, které je vhodné delegovat na zastupce a jednodussimi, nad nimiz si
pteji udrzet kontrolu ve snaze o zachovani autonomie (Vaishnav et al., 2018).

Zastupné rozhodovani je feSeno také v kontextu klinického vyzkumu z divodu nezbytnosti
zapojeni osob s poruchou rozhodovaci kompetence pro ziskani veédeckych poznatki o
neurokognitivnich onemocnénich. Danis et al. (2022) participaci téchto pacientll ve studiich podporuji,
avSak upozorfiuji na riziko nedostate¢ného porozuméni problematice vyzkumu ¢i moznym rizikim a
pfinosim ze strany nahradniho rozhodujiciho. Za nutnost povazuji potvrzeni, ze ucast pacienta je

v souladu s jeho hodnotami a presvédéenimi (Danis et al, 2022).

12.3.2 Drive vyslovené prani

Hormazabal-Salgado et al. (2024) zdlraznuji klicovou roli dfive vysloveného ptani pro
planovani budouci péce u pacientl s frontotemporalni demenci. Apeluji na nutnost zjisténi osobnich
preferenci, cild a hodnot pacienta, které poslouzi jako zaklad pro rozhodovani v dobé, kdy pacient jiz
nebude schopen vyjadrit sva ptani. Drive vyslovené pfani neslouzi pouze jako voditko pro rodinné
pfislusniky pii zastupném rozhodovani, ale do jisté miry také umoziiuje zachovat pacientovu autonomii
Vv prubéhu péce, bez ohledu na stupnujici se kognitivni deficity (Hormazabal-Salgado et al., 2024).
Mimo tyto benefity néktefi autofi zminuji také moznost zmirnéni psychického napé€ti pocitovaného

nahradnimi rozhodujicimi pfi uréovani pribéhu péce pro své blizké. Tento benefit vSak vznika pouze
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v piipadech, kdy diive vyslovené ptani obsahuje jasné pokyny, jelikoz samotni znalost hodnot a
preferenci pacienta casto neni pro sniZzeni psychické zatéze rodiny dostacujici (Backlar, 1996;
Hormazabal-Salgado et al., 2024). Backlar (1996) navic poukazuje na fadu dalSich vyhod spojenych
s implementaci diive vysloveného prani, v€etné moznosti v€asného zahajeni péce, usnadnéni procesu
informovaného souhlasu ¢i nizsi potieby soudem jmenovanych opatrovnikii. Tyto pfinosy zdiiraziiuji
vyznam planovani péce jako nastroje pro zlepSeni kvality zivota pacientll s neurodegenerativnim

onemocnénim progresivni povahy (Backlar, 1996).

12.3.2.1 Problémy spojené s implementaci diive vysloveného prani

Hormazabal-Salgado et al. (2024) upozoriiuji na rozdilné definice dfive vysloveného prani
napfi¢ staty s odliSnou politikou a legislativou. Tento fakt se viditelné¢ odrazi na mezindrodnich
vyzkumech tykajicich se planovani péce do budoucna. Napiiklad v Tchaj-wanu je odhadovan 39% podil
pacientt se sjednanym diive vyslovenym pianim. Naopak v Nizozemsku tento odhad dosahuje pouhych
4,9 %. Autoti dale cituji studii zkoumajici vzorek 208 registrovanych sester v Australii, jejiz vysledky
prokazaly nezkuSenost 45 % sester s aplikaci diive vysloveného ptani v praxi. Z tohoto divodu apelu;ji
na nutnost vzdélavani nelékaiskych zdravotnickych pracovnikl v oblasti této problematiky. Tento nazor
je podpoten faktem, Zze zdravotnicti pracovnici Casto vyjadiuji nejistotu ohledné nacasovani planovani
péce do budoucna a svych roli v tomto procesu (Hormazabal-Salgado et al., 2024).

Nékolik autori uvadi problém zmeén hodnot a ptfesvédCeni pacienta v pribéhu progrese
neurodegenerativniho onemocnéni, coz komplikuje proces rozhodovani na zakladé diive vysloveného
prani. V téchto piipadech se aktudlni nazory pacienta nemusi shodovat s diive vyslovenymi a vznika tak
konflikt dvou protichtidnych pozadavkt (D’cruz, 2021; Goétzelmann et al., 2021). Klein et al. (2013)
v takovych situacich doporucuji respektovat nova prani pacienta za podminky jejich dostate¢ného
racionalniho odiivodnéni (Klein et al., 2013).

V celospoleenském kontextu pozoruji Hormazabal-Salgado et al. (2024) fenomén
nedostate¢ného porozuméni diive vyslovenému ptani ze strany vetejnosti, ktery ma za nasledek nizky
pocet pacientli s predem planovanou péc¢i. Néktefi jednotlivei dokonce upiednostiiuji neformalni

planovani pfed formalnim dokumentem dfive vysloveného piani (Hormazabal-Salgado et al., 2024).

12.3.3 Lécba pres nesouhlas pacienta

Corderoy et al. (2024) publikovali 5 let trvajici studii v Australii, ktera zjistila, ze 54 %
hospitalizaci pacient s psychiatrickymi pfiznaky zahrnovalo nedobrovolnou péci, pficemz znacna ¢ast
projevila u osob starSich 75 let, nejvyssi vyskyt byl naopak zaznamenan u osob ve véku 25-45 let.
Vétsina nedobrovolné hospitalizovanych pacientli pochazela ze socialné slabsiho prostredi, nebo se
jednalo osoby mluvici jinym jazykem nez anglictinou. Tato studie naznacuje, Ze nedobrovolna péce je

pravdépodobné¢ diisledkem slozité interakce mezi faktory souvisejicimi s konkrétnim jednotlivcem, jeho
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onemocnénim a prostfedim. Upozoriuje také na riziko neptiméfeného vyuzivani nedobrovolné péée u
osob ze znevyhodnéného prostiedi ¢i cizincti (Corderoy et al., 2024).

Ader et al. (2022) popisuji ptipady, ve kterych doslo ke stanoveni inkompetence a navrhuji
konkrétni feseni etickych dilemat souvisejicich s pacientovou autonomii a 1é€bou ptes nesouhlas. Pro
etickou ospravedlnitelnost takového zakroku musi byt dle jejich tvrzeni splnény 3 podminky: (1)
intervence je v souladu s nejlepsim zajmem pacienta (princip beneficence), (2) brani poskozeni pacienta
(princip non-maleficence) a (3) respekt k individualité jedince je zachovan (princip autonomie). Autofi
dale popisuji naruSeni autonomie u pacientli s poSkozenim prefrontalniho kortexu vlivem kognitivni
poruchy a neznalosti 1ékatskych postupii. Disledkem téchto omezeni je jeji cast delegovana na 1ékate
(Ader et al., 2022).

Gilbert et al. (2013) se zabyvaji eticky spornymi chirurgickymi zakroky u pacientt se ziskanou
agresivitou zpusobenou 1ézi v prefrontalnim kortexu mozku. Pokladaji si dvé zakladni otazky, a to: zda
by m¢l ¢lovék se ziskanou agresivitou bez kapacity pro udéleni informovaného souhlasu podstoupit
invazivni chirurgicky zakrok na mozku pouze za G¢elem obnoveni spolecensky pfijatelného chovani a
zda by m¢l pacient zpusobily k udéleni souhlasu podstoupit tento zakrok kvuli ochrané ostatnich a
zachovani vlastni autonomie. Autofi uvadi vyrazné nizs$i rizika téchto operaci v porovnani
s psychochirurgickymi metodami v minulosti, coz ¢astecné zvySuje etickou piipustnost dobrovolné
1é¢by. Dle jejich nazoru to v§ak neni dostate¢nym ospravedInénim pro zasahy pies nesouhlas pacienta
pouze za ucelem zmirnéni agrese. I ptes rapidni rozvoj nastrojli pro zvyseni bezpecnosti operaci, jako
je neuronavigace®, stereotaktickd biopsie® nebo mapovani kortikalnich oblasti®, stale existuje urgité
riziko poskozeni pacienta, a tudiz i poruSeni principu non-maleficence. Z divodu experimentalni
povahy neurochirurgickych zakrokil v rdmci behavioralni 1éCby a zneuzitelnosti zranitelnych pacientii
pro védecké tucely autofi apeluji na nutnost rozliSovani zivot zachranujicich zakrokl od operaci
slouzicich k pouhé tpravé chovani. Jako hlavni rozdil mezi témito intervencemi uvadi, ze u prvni
zminéné je uprava chovani pouze vedlej$im ucinkem, u druhé je hlavni indikaci. I pies toto jasné
rozdé€leni si autofi pokladaji otazku etické pifipustnosti zasahu do mozku pacienta ve prospéch zajmu
spole¢nosti. Vzhledem K nizké pravdépodobnosti jediného benefitu v podobé snizeni ziskané agresivity
a Siroké Skale rizik se zda byt tento zasah eticky nepfijatelny, jelikoz neni v souladu s principem non-
maleficence (Gilbert et al., 2013).

Ader et al. (2022) poukazuji na nutnost tvorby standardizovaného postupu pro tyto ptipady a na
ptikladu kazuistiky pacientky s meningeomem ventromedialniho prefrontalniho kortexu (vm (PFC))
ilustruji vyuziti dotazniku Standardized 7-question approach dle Rubin a Prager, (2018) jako mozZnosti
standardizace postupu pii rozhodovani o 16€bé pies nesouhlas pacienta. Souvislost poskozeni vim (PFC)

s poruchou rozhodovacich schopnosti dokazuji citaci n€kolika studii popisujicich tuto symptomatiku

4 Technologie vyuZivana k piesn&jsimu navadéni chirurgickych néstroji pfi operacich mozku.
% Metoda odebirani vzorku mozkové tkané s vyuzitim trojrozmémého zobrazovaciho systému (CT, MRI).
® Postup ur¢ovani funkei jednotlivych oblasti mozkové kiiry béhem chirurgického zakroku.
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v obdobnych ptipadech. Otazky dotazniku se zamétuji na (1) akutni povahu intervence, (2) naro¢nost
zakroku, (3) rizika, (4) logistické aspekty (napiiklad nutnost pfevozu pacienta), (5) pravdépodobnost
efektivity, (6) mozné emocéni disledky 1ééby a (7) divody nesouhlasu pacienta. V souvislosti s
jeho aplikaci autofi upozoriuji, ze racionalni odivodnéni pacientova nesouhlasu je kli¢ové pro
posouzeni, zda je eticky pfijatelné ho ignorovat. Toto pravidlo je vSak problematické u pacientd, jejichz
logické mysleni je zachovalé pouze ¢astecné. Navic, lécba pies nesouhlas jisté pfindsi negativni emocni
a psychické dutsledky. Z tohoto divodu autoii doporucuji zapojeni rodinnych ptislusniki do
rozhodovaciho procesu a komunikace za u¢elem snizeni negativnich dopadii na psychicky stav pacienta.
Tato strategie mtize zaroven pomoci K lepsimu vyvazeni autonomie pacienta a potieby zajistit optimalni

zdravotni péci (beneficence) (Ader et al., 2022).

12.3.3.1 Paternalismus

V piipadech, kdy je zcela ptehlizen princip respektu k autonomii pacienta a jednani je zalozeno
vyhradné na principu beneficence vznika riziko tvrdého paternalismu, ktery nerespektuje pacientova
ptani. Zakrok je v takovych pfipadech proveden bez souhlasu, pouze na zékladé nejlepsiho zajmu
pacienta (beneficence). V literatufe je vSak paternalismus popisovan také v pozitivnim slova smyslu,
nebot’ jeho kratkodobd aplikace miize za urCitych okolnosti dokonce podpofit autonomii pacienta
v budoucnu (Sim, 1998; Edberg et al., 2007).

Workman et al. (2000) v tomto kontextu zmifuji problém rozhodnuti o ukonéeni 1é¢by ze strany
pacienta s poruchou kognice. Pokud mu byla pfiznana plna rozhodovaci kompetence, pfevazuje princip
autonomie. Lécba mize byt tudiz ukoncena i pfes nesouhlasny nazor zdravotnickych odbornik?, ktefi
toto rozhodnuti ¢asto povazuji za Skodlivé. Autofi proto upozoriuji na nutnost peclivého posouzeni
rozhodovaci kapacity pacienta pted definitivnim rozhodnutim o ukonceni 1é¢by (Workman et al., 2000).
Sim (1998) tento nazor sdili a uvadi, ze princip beneficence by mél byt autonomii nadfazen v pripadech,
kdy onemocnéni narusilo schopnost racionalniho rozhodovani (Sim, 1998). Klein et al. (2013) zminuji
okolnosti, za kterych dochazi k ohrozeni pacientova okoli vlivem behavioralnich poruch. V takovych
pfipadech lze dle jeho nazoru jednat paternalisticky a upfednostnit bezpe¢nost pired pacientovym
pfanim. Pokud je to nutné, mohou lékafi podnikat pravni kroky k zabranéni v urcitém typu jednani

(Klein et al., 2013).

12.3.4 Moderni zpiisoby 1é¢by a jejich vliv na autonomii pacienta

Klein et al. (2013) zminuji moznost vyuziti technologii pro podporu autonomie pacienta
v doméacim prostiedi ve formé dalkového monitorovani pomoci kamer v domé, sledovani spotieby vody
a elektiiny ¢i kontroly zivotnich funkci a mobility pomoci pienosnych zafizeni pfipevnénych na télo
pacienta. Doporucuji v8ak vysokou opatrnost pfi vyuzivani téchto zafizeni z diivodu rizika ztraty
soukromi a sniZeni miry socialniho kontaktu nemocného s osetrovateli (Klein et al., 2013).

Dale autofi diskutuji moznosti pokroku v 1é¢bé neurodegenerativnich onemocnéni v budoucnu,

které mohou prinést zna¢né benefity ve formé stabilizace ¢i dokonce 1€¢by symptom1, ale soucasn¢ také
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vysokeé riziko nezddoucich vedlejSich uc€inkti. Je proto nutné peclivé zvazit pacientovy rozhodovaci

schopnosti pro vyjadieni zdjmu o nové a riskantni metody terapie (Klein et al., 2013).

12.4 Ztrata autonomie a pocitu identity z pohledu pacienta

Harris et al. (2021) hodnotili dopady kognitivniho deficitu na pocit identity a autonomie pacient.
Z jejich vysledkt vyplyva, Ze nejvyraznéjsi vliv maji zmény v moralnim chovéni a ztrata vzpominek se
socialnim kontextem, tedy socidlné-sémantické pameéti. Dal$im vyznamnym faktorem jsou poruchy
autobiografické paméti Casto se vyskytujici u frontotemporalni degenerace (Harris et al., 2021). Nékteii
autofi zminuji duleZitost socialni identity ¢lovéka, tvofené interakcemi s okolim a pocitem kontinuity
,,ja*“ (D’cruz, 2021; Harris et al., 2021). Varela et al. (2022) popisuji souvisejici fenomén ,, ztraty smyslu
pro viastni ja*“, ktery v§ak znamena uvédoméni si sebe sama jako osoby ohroZzené onemocnénim se
stupnujici se zavislosti na okoli. Ke vzniku téchto pocitd dle jejich nazoru vyrazné prispivaji
behavioralni a osobnostni zmény, poruchy komunikace a nasledné snizeni socialnich interakci (Varela
et al, 2022). Harris et al. (2021) dale popisuji nékolik zajimavych jevi, vCetné tendence starSich
ucastniki vnimat svou identitu jako odolnéjsi vi¢i pamétovym porucham, coz muze naznaCovat
odlisnost sebepojeti ve vyssim véku. Objevovaly se také rozdily mezi pohlavim, nebot’ Zeny vnimaly
dopady deficitt paméti zavaznéji nez muzi. Klicovym zjisténim bylo, Ze pacienti obecné hodnotili svou
vlastni identitu jako zachovalej$i nez identitu druhych, coz mize byt zptisobeno nedostatkem vhledu
(Harris et al., 2021).

Studie autoru Semler et al. (2019) naznacuje neporusenou moralni integritu u nékterych pacientt
s frontotemporalni demenci, kterd vSak nemuize byt uplatnéna v rozhodovacich procesech tykajicich
se konkrétnich situaci. Dle téchto vysledkt si pacienti jsou védomi svého nevhodného chovani, ale
nejsou ho schopni posoudit z moralniho hlediska, coz ma negativni dopady na rtzné aspekty Zivota
pacienti i jejich pecovateld (Semler et al., 2019). Tuto problematiku podrobné&ji rozvadi Varela et al.
(2022), ktefi popisuji ¢tyti rozméry nasledkd naruseni identity pacienta: psychologické, ekonomické,
socialni a epidemiologické. Klicovym psychologickym faktorem je nejistota ohledné budouciho vyvoje
nemoci. Ekonomické dopady zahrnuji nejen vysku nakladi na 1écbu, ale také jeji nizkou efektivitu.
Socialni dopad je vyjadien vyraznou stigmatizaci onemocnéni ve spole¢nosti. Epidemiologicky rozmér
popisuji autoii ve vztahu k migraci populace a nedostatku informaci o zdravotnim stavu téchto obyvatel
(Varela et al, 2022).

Burgon et al. (2023) popisuji vznik apatie v disledku postupné ztraty autonomie a identity. Ztrata
zivotni naplné muze mit za nasledek maladaptaci ve form¢ vyhybavého chovani a ztraty motivace.
Autofi identifikovali rizné mechanismy adaptace pacientd na tuto situaci, mezi které patii napiiklad
ustup a odmitani obtizné zvladatelnych aktivit ¢i naopak adaptivni piistup se zaméfenim na aktivity
zvladnutelné. Vysledky studie naznacuji, Ze tyto strategie zvladani piedstavuji uréitou snahu pacientti o

zachovani dustojnosti v kontextu tibytku schopnosti a ohroZeni autonomie (Burgon et al., 2023)
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Sagbakken et al. (2017) publikovali rozhovory s pacienty a jejich pe¢ovateli ohledné zachovani
diistojnosti v souvislosti s patient-centered care’, ze kterych vyplyvé, Ze nejvyznamnéjsim faktorem
podpory bylo zapojeni pacienta do smysluplnych aktivit kopirujicich pfedchozi individudlni zajmy.
Tento typ Cinnosti prispél ke sniZeni pocitu odcizeni a izolace a zaroven posilil identitu tcastniki. Dle
této studie existuje izky vztah mezi autonomii, distojnosti a identitou (Sagbakken et al., 2017). Tento
nazor podporuji také Burgon et al. (2023), ktefi navic uvadi moznost pasivnich Cinnosti, jako je

pozorovani ostatnich, aplikovatelné u pacientti v pokrocilych stadiich onemocnéni (Burgon et al., 2023).

12.4.1 Hodnoceni pocitu identity

Nekteti autofi se zabyvali hodnocenim subjektivniho pocitu identity pomoci standardizovanych
nastrojui. Harris et al. (2021) popisuji dotaznik Sense of Self Scale (SOSS) pro sebehodnoceni vnimani
vlastni identity slozeny ze Ctyi zkoumanych prvki: 1) obtize s oddélenim vlastni identity od identity
druhych, (2) nedostatek znalosti o vlastnich z&jmech, ndzorech a osobnosti, (3) nahlé zmény pocitt,

hodnot a preferenci, (4) pocit ,, kiehkosti byti “®

. Za dal$i vhodnou variantu povazuji dotaznik Everyday
Memory Questionnaire (EMQ) pro sebehodnoceni poruch paméti v kazdodennich situacich (Harris et
al., 2021). D’cruz (2021) se naopak zaméfuje na komplexni hodnoceni kontinuity osobnosti, ktera se
zaklada na ¢tyfech faktorech: identita (Personality Inventory, Present Behavioral Examination), vhled
(Philadelphia Geriatric Center Morale Scale, Measurement of Morale in the Erderly), uvédoméni si
onemocnéni (INSIGHT) a rozhodovaci kapacita (MacArthur Competency Assessment Tool). K témto
standardizovanym nastrojim doporucuje pfipojit kvalitativni hodnoceni progrese symptomu

neurodegenerativniho onemocnéni, rozhodovacich schopnosti a zmén zivotniho stylu (D’cruz, 2021).

12.5 Etické aspekty komunikace

Mnoho autorit nachazelo etické problémy v kontextu komunikace s pacienty. Bajestan et al.
(2016) se zaméfuji na zplsob sdéleni diagndzy, predevS$im z diivodu nepiimého vlivu kvality
komunikace na prognozu onemocnéni. Na tomto zakladé doporucuji zajisténi intervence psychologa
ihned po odhaleni diagndzy (Bajestan et al., 2016). Tento nazor podporuje Sim (1998) a dopliuje ho o
popis dulezitosti kvalitni komunikace pro zajisténi autonomniho rozhodovani pacienta. Vztah lékare a
pacienta povazuje za nevyrovnany, nebot’ 1¢kat ptisobi jako autorita. I pfes tento fakt ma dle jeho nazoru
pacient pravo do 1écby zasahovat v takové mire, v jaké si pieje, ¢i naopak delegovat rozhodovani na
jinou osobu (Sim, 1998). Autoritativni plisobeni 1ékate pozorovali také Klein et al. (2013), ktefi uvadi
nutnost posouzeni vhodného zpiisobu a Casu sdéleni informaci Iékatem. Popisuji také alternativni

zpusob sdéleni informaci, kdy je diagnéza oznamena pouze rodinnym piislusnikiim. Tento zptsob

7 Péce orientovana na pacienta: klade diiraz na individualitu ¢lov&ka, zohlediiovani potieb &i preferenci a zapojeni
pacienta do procesu rozhodovani.

8 Pocit nejistoty a vlastni zranitelnosti, ktery je vyvolan zdvaznym onemocnénim nebo krizi identity. Je spojen se
silnou emocionalni reakci v podob¢ izkosti nebo obav.
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komunikace je vyuzivan predevsim v pozdnich stadiich neurodegenerativnich onemocnéni a je eticky
problematicky z divodu poruseni pacientova prava na informace (Klein et al., 2013).

Hormazabal-Salgado et al. (2024) zminuji vyznamnou roli ,, komunikacnich prostrednikii*
shromazd'ujicich informace o pacientovi a jeho preferencich ohledné péce. Vyzdvihuji také dtlezitost
aktivni role socialnich pracovniki v komunikaci s pacienty pro podporu planovani péce do budoucna.
Zaroven vSak upozornuji na mezery v literatufe ohledné€ ochoty a schopnosti pacient s frontotemporalni
demenci ucastnit se rozhodovaciho procesu (Hormazabal-Salgado et al., 2024).

Khan et al. (2018) se zamé¢fili na neshody mezi cili 1é€by z pohledu 1ékate a pacienta (naptiklad
zpomaleni progrese onemocnéni jako priorita vnimana lékafem, oproti zlepSeni sebeobsluhy jako hlavni
prani pacienta). Zjistili vyraznou odlisnost pohledi obou stran na zavaznost jednotlivych deficitd, kdy
napiiklad ztrata urcité funkce omezovala pacienta vyrazné¢ méng, nez 1ékar predpokladal. Na tomto
zakladé upozoriiuji na nutnost identifikace pacientovych hodnot a preferenci pfed zacatkem
rozhodovaciho procesu. Pro tyto G¢ely doporucuji 5 Step SHARE Approach dle Agency for Healthcare
Research and Quality (AHRQ). Tento model se vztahuje ke konceptu patient-centered care a sklada se
z péti bodu (viz. Obrazek 12) (Khan et al, 2018).

SEEK (Zapojit pacienta do REACH (Doséhnout rozhodnuti
rozhodovani) spoleéné s pacientem)

HELP (Pomoc pacientovi prozkoumat a EVALUATE (Vyhodnotit pacientovo
porovnat moZnosti I&&by) rozhodnuti)

0

ASSESS (Zhodnotit hodnoty a
| preference pacienta)

Obrazek 12 5 Step SHARE Approach (Khan et al., 2018), vytvoieno autorkou pomoci nastroje draw.io

Studie Warner et al. (2023) poukazuje na dulezitost komunikace v kontextu 1é¢by bolesti u
neurologickych pacientd. Uvadi dostate¢nou schopnost pacientd s mirnymi az stfedné tézkymi
kognitivnimi deficity samostatné hodnotit zmény v intenzité bolesti, pacienti v pokro¢ilejSich stadiich
naopak vyzaduji pomoc personalu. Z divodu slozitosti poskytovani zpétné vazby o ucinku 1é¢by ze
strany pacienta navrhuji za pfitomnosti mirnych a stifedné tézkych deficiti vyuzivat klasické Skaly
hodnoceni bolesti, naptiklad ¢iselna hodnoceni. U pokrocilych stavii doporucuji pouziti jinych nastroji
(Skala bolesti u pokrocilé demence PAIN-AD) a Doloplus-2, které navic zahrnuji pozorovani chovéni
pacienta pecovateli (Warner et al., 2023).

Zajimavy pohled na problematiku komunikace z pohledu pacientl publikovala Mikesell (2010).
Zabyvala se vyzkumem repetitivnich odpovédi (echolalie) u pacientti s frontotemporalni demenci a

jejich vyznamem pro princip autonomie. Dle jejiho nazoru biologické postizeni samo o sobé
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nevysvétluje vysokou miru opakovéani, ale je pouze pfispivajicim faktorem. Vyznamnou pfi¢inou tohoto
chovani muze byt nepfizniva situace vznikld vlivem deficitu a zarmutek pacienta s ni spojeny. Jeji
vysledky naznacuji, ze pacienti mohou vyuZzivat opakovani k prosazeni vlastni vile a projeveni urcité
formy autonomie v piipadech, kdy maji pocit nedostatecné kompetence v komunikaci. Zejména
V pocatecnich stadiich onemocnéni se dle jejiho nadzoru muze jednat o ucelnou snahu o udrzeni
autonomie a plnohodnotného zapojeni do konverzace. Autorka popisuje konkrétni kazuistiku pacienta
s tendenci zvykat pilulky misto polykani. Jakmile byl na toto chovani upozornén, zacal pokyny
opakovat. Tento fenomén povazuje za urity prostfedek k prokdzani postoje pacienta, ze pro tuto
obvykle samoziejmou cinnost nepotiebuje instrukce. Takovy konverzacni navyk muze slouzit jako
zpuasob udrzeni kontroly nebo alespon predstavy o kontrole nad vlastnimi schopnostmi a ¢innostmi, coz
naznacuje vnimani znevyhodnéného postaveni v mezilidskych interakcich ze strany pacientl. Bez
ohledu na tento fakt vSak autorka nedoporucuje vyrazné omezeni pokyni ukladanych pecovateli pro
pomoc s kazdodennimi aktivitami, vyzyva ale k podpofe aktivni G¢asti pacientt v konverzaci (Mikesell,
2010).

Hormazabal-Salgado et al. (2024) se zabyvaji ¢elnym lhanim pacientim s frontotemporalni
demenci. Popisuji etickou nepfijatelnost 17i s cilem ublizit pacientovi, avSak zmifuji urcité situace, kdy
muze byt podani klamavé informace obhajitelné. Jedna se zejména o pfipady, kdy by informace
zpusobila nadmérnou psychickou zatéz pacienta. Upozorniuji vSak na nutnost dikladného vysvétleni

ucelu tohoto jednani neformalnim pecovatelim (Hormazabal-Salgado et al. 2024).

12.5.1 Sdélovani nepriznivé prognozy

Storstein (2011) upozorfiuje na dalezitost zptisobu sdéleni nepfiznivych zprav a zvladani
emociondlnich reakci pacienta z divodu vyznamného vlivu téchto faktorti na dodrzovani lécebného
rezimu pacientem a tim i na celkovy vysledek 1écby. Autor upozoriiuje na mezeru v literature tykajici
se komunikace v neurologii, jelikoz dle jeho zjisténi ptevazuji studie vénujici se onkologii, akutni
medicin€ ¢i vSeobecnému lékarstvi. Dale popisuje specifické vyzvy pii sd€lovani neptijemnych zprav
Vv neurologii, mezi které patii narusené porozumeéni ¢i komunikacni schopnosti vlivem neurologické
poruchy nebo samotna povaha onemocnéni, naptiklad nelécitelnost, progresivita ¢i nejasnd progndza

(Storstein, 2011).

12.5.1.1 Prakticka doporuceni pro komunikaci v pripadé nepfiznivé prognozy

Storstein (2011) doporucuje dva protokoly urcené pro planovani slozitych rozhovort. Jedna se
0 model SPIKES (Setting, Perception, Invitation, Knowledge, Emotion, Strategy and Summary), dale
pak protokol ABCDE (Advance Preparation, Build a Therapeutic Environment, Communicate Well,
Deal With Patient and Family Reactions, Encourage and Validate Emotions). Sam autor se vSak
Kk u¢innosti téchto nastroju stavi pomérné skepticky, jelikoz neexistuje dostatecné mnozstvi dikazii o
zvyseni spokojenosti pacientli vlivem jejich vyuzivani. Z tohoto diivodu piidava také prakticka

doporuceni tykajici se piizptisobeni rozhovoru konkrétni situaci a pacientovi, zkoumani jeho
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perspektivy a snahu o zvladnuti emocionalnich reakci. Uziteéna je také dukladna ptiprava pied
rozhovorem spocivajici v evaluaci pacientovy urovné kognitivnich funkci, coz je napomocné pii
rozhodovani o vhodném mnozstvi a formé predavanych informaci. Pro rozhovor by mél byt vyhrazeny
dostate¢ny ¢asovy ramec a umoznén doprovod blizké osoby (Storstein, 2011).

Vysledky této studie dale ukazuji tendenci pacientd k nepfimému vyjadfovani emoci bez
verbalizace, coz znesnadiiuje jejich rozpoznatelnost 1ékafem. Z tohoto divodu je nutny empaticky
pfistup s vyjadienim zajmu o pacientovy obavy. Pochopeni pacientovy perspektivy je klicovym
procesem pii sdélovani $patnych zprav. Odpovedi mohou také poskytnout dilezité informace o urovni
pacientova povédomi o vlastnim zdravotnim stavu. Autor dale upozoriuje na casté naruSeni porozuméni
slozitym lékatskym informacim u pacientti S poruchou frontalniho laloku mozku, proto ve vaznéjSich
pfipadech doporucuje zapojeni rodiny a peCovatelll do diskuze. Z poznatkl studie rovnéz vyplyva, ze
popirani diagnézy je béznym vyrovnavacim mechanismem, ktery mize lékaiim signalizovat potiebu
postupného davkovani informaci pro zabranéni nadmérnému psychickému tlaku. Autor doporucuje
provedeni celkového shrnuti na konci rozhovoru a stanoveni planu péce, ktery je ponechan pacientovi
v tisténé podob&. Toto opatieni je vhodnym prostiedkem k zabranéni chybné interpretaci vysledka
pacientem ¢i zapominani stézejnich informaci (Storstein, 2011).

V literatufe Casto prehlizenym, pfesto vSak zdsadnim konceptem je neverbalni komunikace.
Storstein (2011) zminuje dtlezitost ocniho kontaktu, udrzovani vzptimeného drZeni téla a také
ptizptisobeni tempa a slozitosti fe¢i pacientovi, coZ je signalem zajmu a empatie. Neverbalni signaly
jsou zvlasté dulezité v ptipad¢ pacientld s poruchami fe¢i a komunikace. Soucasti doporuceni pro
sdélovani informaci je také pouzivani specifickych slovnich spojeni upozoriiujicich pacienta na

negativitu nasledujiciho sdéleni (Storstein, 2011). Tato doporuceni shrnuje Tabulka 14.

Tabulka 14 Prakticka doporuceni pro komunikaci pri sdélovani §patnych zprav dle Storstein, 2011

Doporuceni Konkrétni p¥iklad v praxi
Prizpiisobeni prostiedi Pfitomnost blizké osoby, soukroma mistnost, dostateény ¢asovy tsek pro rozhovor.
Neverbalni komunikace Oc¢ni kontakt, vzpfimené drzeni téla.
Porozuméni pacientovi ,, Co si myslite, Ze zpusobuje vase priznaky? *
Slovni upozornéni ,,Obavam se, ze vam musim sdelit...
,, Bohuzel, vysledky vaseho vysetieni ukazuji...
Vyjadieni empatie ,, KdyZ nyni zndte pricinu svych priznakii, mate néjaké konkrétni obavy?
,Jak se citite ohledné toho, co jsem vam prave rekl?

12.6 Informovany souhlas

Nekolik autort se zabyvalo problematikou ziskavani a platnosti informovaného souhlasu.
Gotzelmann (2021) uvadi nemoznost plné informovanosti vlivem kognitivniho deficitu a neznamé
situace. Dale upozoriiuje na autoritativni roli 1ékafe, jejimz vlivem muze dojit k nedostate¢nému
projeveni vile pacienta. Z diivodu téchto problémi doporucuje vyuziti zastupného souhlasu, ktery vsak

mize byt problematicky za neexistence diive vysloveného pfani pacienta (Gotzelmann, 2021).
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Sim (1998) a Lim et al. (2011) popisuji n¢kolik podminek informovaného souhlasu, které je
nutné splnit: srozumitelny zpisob sdéleni informaci 1ékafem, dobrovolnost souhlasu pacienta a
neporusena rozhodovaci kapacita. Dale upozorfiuji na problémy S vyjadifenim pacientovych ptrani
vlivem afézie, coz ma na proces informovaného souhlasu vyznamny vliv (Sim, 1998; Lim et al., 2011).
Vaishnav et al. (2018) poukazuje na nutnost schvaleni planu 1é¢by pacientem a vyjadieni celkového
porozuméni poskytnutym informacim a jejich souvislostem (Vaishnav et al, 2018). Darby et al. (2017)
taktéZ povazuje pochopeni souvislosti informaci pacientem za stézejni a dopliuje ho o nutnost prokazani
schopnosti racionalniho vyuziti téchto faktti k rozhodovani a udrzeni konzistentni volby v prib&hu casu
(Darby et al., 2017).

Vaishnav et al. (2018) upozoriuje na riziko zmén rozhodovaci kompetence vlivem progrese
onemocnéni, které navrhuje feSit pouzitim interaktivniho souhlasu zahrnujiciho piehodnoceni
kompetence v nékolika pfedem stanovenych bodech vyzkumu ¢i 1é€by. Tento piistup je dle jeho nazoru
zvlast’ relevantni v longitudinalnich studiich zaméfenych na presymptomatické pacienty (Vaishnav et
al., 2018).

12.6.1 Inkompenetence pro udéleni informovaného souhlasu

Moberg et al. (2006) zddraziuji nutnost zachovani respektu k autonomii i v pfipadech
inkompetence pacientl k podani informovaného souhlasu. To zahrnuje pfedevsim sdéleni adekvatniho
mnozstvi informaci a aktivni zajem o pacientovy hodnoty a preference. Pokud zakon umoznuje aplikaci
zastupného rozhodovani, doporucuji ziskani souhlasu legaln€ povéreného zastupce. Neni-li mozné tento
souhlas ziskat, mohou 1ékati podnikat kroky k ochrané prav pacienta na zaklad¢ principu beneficence
(Maberg et al., 2006). Tento nazor sdili i nékolik dal$ich autort, v¢etné¢ Vaishnav et al. (2018) a Sim
(1998). Vaishnav et al. (2018) navic doporucuji uplatnéni tohoto postupu i ve vyzkumném prostiedi,
kdy je tfeba posoudit, zda je ucast ve studii v souladu s pacientovymi hodnotami a preferencemi
(Vaishnav et al., 2018). Autofi rovnéz uvadi né€kolik vyjimek z nutnosti opatfeni informovaného
souhlasu béhem hodnoceni kompetence, mezi které patii situace, kdy je testovani kompetence soucasti
zakonné povinnosti nebo je zaméteno na zjiSténi rozhodovacich schopnosti pacienta (Moberg et al.,
2006).

Sim (1998) upozoriiuje na casty vyskyt nerealistickych ¢i Skodlivych pfani pacienti a
vyplyvajici nevhodnost striktniho dodrzovani principu autonomie, ktery by zavazoval k jejich splnéni.
V takovych piipadech doporucuje jednat naopak dle principu beneficence, umoziujiciho nerespektovat

prani iracionalni povahy, ktera jsou v rozporu s nejleps§im zajmem (Sim, 1998).
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12.6.2 Nové vyzvy v oblasti komunikace

V souvislosti s problematikou komunikace zminuje Klein (2013) tendenci ptesunu od
., bedside® k ,,desktop “*® medicing, coz piinasi moznost diagnostiky onemocnéni jiz v preklinickém
stadiu a tim i podporu autonomniho rozhodovani pacienta o budoucnosti. Autor diskutuje zptsoby
komunikace s pacientem a jeho rodinnymi pfislusniky o rizicich vzniku a progrese onemocnéni. Apeluje
na nutnost dobrych komunika¢nich dovednosti lékate a dikladného zhodnoceni pfipravenosti pacienta
na nepfiznivou zpravu. Déle navrhuje testovani genetickych predispozic k uzkostem a depresim, jejichz
vysledky mohou slouzit pfi rozhodovani o sdéleni progndzy. Zminuje také problém odlisnosti nahledu
pacientli na pojem ,,riziko“, ktery mize zkomplikovat naslednou 1éCbu. Z tohoto divodu je nutné
identifikovat pacientovy zakladni hodnoty a presvédéeni (Klein et al., 2013).

Workman et al. (2000) se vénuje fenoménu ,, stimulus-bound behavior, vlivem kterého muze
dojit k upozadéni pacientovych preferenci z divodu jeho ovlivnéni verbalnimi ¢i neverbalnimi podnéty
ze strany lékafe. Vysledkem mutize byt vyjadieny souhlas pacienta, ktery vSak neni zaloZen na volnim

rozhodnuti a je pouhou reakci na vnéjsi podnét (Workman et al., 2000).

12.6.3 Prakticka doporuceni pro komunikaci s pacientem a ziskavani

informovaného souhlasu
Sim (1998) popisuje model Patient-centered care jako vhodny nastroj pro podporu autonomie
pacienta. Poukazuje v§ak na mozny vznik nazorovych konfliktl mezi pacientem a lékafem, které se

mohou tykat hodnoceni kvality zivota (Sim, 1998).

12.6.3.1 Patient-centered care model (PCC)

Aplikaci modelu Patient-centered care zastavaji také Marulappa et al. (2022). Zdtraziuji
dulezitost spoluprace 1ékait s pacienty i jejich peCovateli a ptizptisobeni péce Zivotnim okolnostem a
osobnim preferencim. Pozornost by se méla vénovat verbalnim a behavioralnim podnétim, které
naznaCuji potieby postizené osoby. Pacientovu autonomii a nezavislost 1ze podpofit zapojenim do
smysluplnych aktivit (rodinné udalosti, pfiprava jidel) a tvorbou rutin. Autofi uvadi dalsi podptirné
faktory, které mohou pfispét ke spravné implementaci PCC. Na rovni pacienti a pecovatelt se jednd o
pomicky pro pamét’ a rizné praktické strategie (naptiklad ziskani pozitivni zkusenosti s touto metodou
péce). Dale vSak uvadéji mozné prekazky implementace, jako nedostatek praktické nebo emociondlni
podpory ze strany peCovatelli, neochota pacienta pfijmout pomoc, konflikty v rodiné ¢i geograficka
vzdalenost nemocného. Na urovni zdravotnickych pracovnikll zahrnuji podptirné faktory vzajemnou
podporu kolegti, pracovni spokojenost a ziskavani zkusenosti pomoci kontaktu s pacienty. Pfekazkou
muze byt proménlivé porozuméni modelu PCC, negativni postoj vii¢i onemocnéni, vnimana absence

kontroly nad priibéhem péce nebo nedostatek ¢asu vymezeného pro pacienta a nizky status pracovnika

® Piistup, kdy lékaf zjist'uje informace o pacientovi pfimou interakci (anamnéza, fyzikélni vySetieni, pozorovani).
Optistup, kdy Ilékat &erpa informace z databéazi, laboratornich vysledki, elektronické dokumentace a
standardizovanych protokolti.
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v organizaci (Marulappa et al., 2022). Khan et al. (2018) také uvadi n€kolik typt bariér komplikujicich
aplikaci PCC. Ze strany pacienta se jednd o nevédomost zavaznosti specifickych rozhodnuti,
piesvédceni o existenci pouze jediné moznosti 1écby, diskomfort a nedostatek zkusenosti se PCC ¢i
predsudky k uréitym moznostem terapie. Ze strany lékate autofi uvadi obavy z nedostatku casu,
nezkuSenost, pesimismus ohledné pacientovy schopnosti zastavat aktivnéjsi roli v rozhodovani,
obtiznost zjistovani jeho preferenci a obavy, Ze pouziti nastroju decision aids povede k rozhodnuti o
levngjsim typu lécby (Khan et al., 2018). Pro odstranéni téchto pirekazek je vhodné zavedeni
organizacnich podplrnych technik, jako je zvySeni povédomosti o rodinnych problémech pacienta,
udrzovani neutralniho postoje k jeho diagnéze a vytvareni bezpecného prostiedi pro poskytovani
podpory. Dale je dilezity pozitivni styl vedeni, podpora personalu a fizeni rizik. Nelze v§ak opomenout
organiza¢ni prekazky, které predstavuji omezené zdroje, nedostatek personalu a stresujici pracovni

prostedi (Marulappa et al., 2022).

12.6.3.2 Shared decision making (SDM)

Khan et al. (2018) uvadi priklad aplikace shared decision making (SDM)) jako centralniho
aspektu patient-centered care u pacientt s traumatickym poskozenim mozku. Tento zptsob
rozhodovani dle jejich ndzoru pomahd zastupcim pii formulaci informovanych rozhodnuti
s realistickym oc¢ekavanim. V souvislosti s touto problematikou zminuji také vyuziti decision aids za
ucelem zvyseni povédomi o moznostech 1éCby a jejich dlsledcich, dosazeni shody mezi pacientovymi
preferencemi a jeho rozhodnutimi ¢i redukce konfliktd v rozhodovani a rozhodovaci pasivity. Sami
autofi v8ak upozorfiuji na nedostatek dukazi o zodpovédnéjsim dodrzovani planu medikace pacienty

diky vyuzivani decision aids a jejich vliv na rozhodovani povazuji za nekonzistentni (Khan et al., 2018).

12.6.3.2.1 Nedostatky v aplikaci pacient-centered care v praxi

Mikesell (2010) a Marulappa et al. (2022) nalezli urc¢ité deficity v aplikaci patient-centered care.
Tento model péce je povazovan za celosveétove uznavanou prioritu, avsak autofi poukazuji na nedostatek
informaci o spravném zpisobu jeji implementace (Mikesell, 2010). Naptiklad studie tykajici se
pracovniki rehabilitace prokéazala, ze pokud nedoslo k vysvétleni planu 1écby pacientovi a ptizpisobeni
jeho potfebam, vznikaly pocity zmateni a zanedbani. Stejny vzorec byl pozorovan také u lékait a
genetikil zamétujicich se spiSe na podani biomedicinskych informaci nez na empatii a uklidnéni
pacienta. Opacny vysledek byl detekovan pti konzultacich s vyuzitim modelu patient-centered care,
jejichz soucasti bylo dotazovani ohledné psychosocialnich otazek a budovani ,partnerstvi mezi
pacientem a zdravotnikem, coz umoznilo postizenym osobam vyrazné pfispivat do rozhovoru

(Marulappa et al., 2022).

12.6.4 DalSi zpiisoby optimalizace komunikace

Zarazené studie popisovaly nekolik zptisobti optimalizace komunikace s pacientem, mezi které

patii komunika¢ni pomticky a rozmanité strategie vyuzivané pecovateli.
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12.6.4.1 Komunikaéni pomiicky

Grimstvedt et al. (2021) popisuji pocity frustrace a hnévu vznikajici vysledkem ztraty
schopnosti komunikace, které maji vyrazny negativni dopad na kvalitu Zivota pacientt. Z tohoto divodu
doporucuji vyuzivani komunikaénich pomicek (augmentativni a alternativni systémy komunikace,
AAC), které by dle jejich ndzoru mely byt zavedeny co nejdiive, a to z divodu seznameni pacienta
S jejich funkcemi. Autofi vSak vnimaji jisté nedostatky AAC, kdy naptiklad knihy s kresbami objektt a
¢innosti mohou usnadnit béznou konverzaci, av§ak v pripad¢ potfeby rozhovoru na slozitéjsi téma, které

nemuze byt popsano pouhym ukazovanim na obrazky, je jejich vyuziti zna¢n€ limitovano. Zminuji také

vvvvvv

vvvvvv

12.6.4.2 Strategie pecovateld

Nekteti autofi popisuji konkrétni strategie peCovatelit pro podporu komunikace s pacienty.
Grimstvedt et al. (2021) doporucuji vnimani feci t€la, zdiraziovani mimiky ¢i gestikulace nebo
spolupraci s kolegy, ktefi pacienta znaji lépe. V komunikaci je dle jeho ndzoru vhodné vyuzivat kratkeé,
jednoduché véty a pomalé tempo feéi. Konverzace by méla probihat v tichém prostiedi z duvodu
eliminace rusivych podnéti. Autoii zjistili, Ze obsah rozhovort je zna¢n€ ovlivnén progresi nemoci a
Casté zmeény témat zhorSuji porozuméni informacim. V pozdé€jSich stadiich neurodegenerativniho
onemocnéni byva komunikace omezena ptevazné na praktické a fyziologické potfeby, napiiklad na
témata hladu a bolesti (Grimstvedt et al., 2021).

Edberg et al. (2007) se zabyvali komunikaci v prostfedi lizkovych zafizeni, kde zduraznuji
nutnost flexibility a dobré schopnosti sester fesit problémy. Z jejich vysledkt vyplyva, Ze si sestry
postupné osvojily urcitou schopnost predvidani nebezpe¢nych ¢i nepfijemnych situaci. Autofi dale
doporucuji udrzovani klidného a pratelského prostredi, které vSak nesmi piekro¢it hranice
profesionality. Popisuji pfipady zvySené naklonnosti az lasky pacientl k personald v piipadé piilis
familiarniho prostiedi. Z tohoto divodu je vhodné zavedeni pravidelné rutiny a piesné definovani
neakceptovatelnych situaci (Edberg et al., 2007). Saidlitz et al. (2017) naopak popisuji zajimavy
fenomén ,.efektu prostfedi, kdy v souvislosti s péc¢i v lizkovych zatizenich dochazi ke sniZeni
behavioralnich symptomu a disinhibice u pacientil s frontotemporalni demenci vlivem psychosocialni
podpory ze strany peCovatell. Tento jev byl prokdzan porovnanim miry psychiatrickych a
behavioralnich symptomi pfi tivodnim vySetfeni a pied propusSténim ze zafizeni (Saidlitz et al., 2017).

Z vysledkt studie Edberg et al. (2007) vyplyva vysoké psychickd narocnost komunikace
s pacienty s poruchou frontalnich funkci, kterou je vhodné snizovat pomoci pravidelné supervize

zaméstnancti za icelem poskytovani zpétné vazby k chovani v naro¢nych situacich (Edberg et al., 2007).

12.7 Socialni dimenze etickych problémi
Onemocnéni s frontdlni symptomatikou maji vyznamné socialni disledky, kterym musi celit

nejen samotny pacient, ale také jeho nejblizsi okoli. Mezi klicové problémy tohoto typu patii psychicka
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zatéz neformalnich pecovatelil a stigmatizace onemocnéni ve spolecnosti, kterd mnohdy vede k socidlni

izolaci a omezeni piistupu k zdravotni pé¢i.

12.7.1 Sdéleni diagnézy rodinnym prislu$nikim

Vysledky zatazenych studii naznacuji, Ze omezeni autonomie pacienta mize rodinnym
ptislusnikiim pomoci porozumét, ze nevhodné chovani pacienta je pfiznakem onemocnéni, nikoli
dasledkem volby ¢i charakteru ¢lovéka. Toto zjisténi pfindsi ulevu roding€ a snizuje vnimanou nutnost
socialni izolace. Autofi zdlraziuji nutnost destigmatizace frontotemporalni demence ve spolecnosti a
potiebu podpory rodin pii hledani pomoci (Dubljevic, 2020; Rognstad et al. 2020). Tento nazor
podporuji také Nair et al. (2023) a kladou dtiraz na informovanost rodinnych pfislusnikti o diagnoze,
predevsim kvili problematice anosognosie, kdy si pacient vlastni deficit neuvédomuje, cozZ mtze byt
dalsim zdrojem psychické zatéze peCovateld (Nair et al, 2023). Klein et al. (2013) zastavaji podobny
pohled na sdélovani diagndzy rodinnym pfislusnikim. Vyhody tohoto postupu vidi v pfilezitosti
vyrovnat se se zménou osobnosti rodinného piislusnika a také v obhajeni nutnych zasahti do rozhodnuti

pacienta v budoucnu (Klein et al., 2013).

12.7.1.1 Sdélovani diagnozy s genetickym rizikem

Keenan et al. (2013) zkoumali problematiku sdélovani informaci ze strany partnerti pacientd.
Zjistili, Ze nejCastéjsi pocity partnerti zahrnovaly Sok a zadrmutek, avSak v pritbéhu priblizné€ Sesti mésici
doslo k jejich vymizeni. Pouze maly pocet respondentti uvedl, ze vysledek testu vedl k rozpadu
manzelstvi. Neékteri partneti zacali uzkostlivé sledovat vSechny pacientovy piiznaky, jini z dvodu
absence zkusenosti s onemocnénim potencialni dopady pfili§ nevnimali. Vysledky této studie ukazuji
na dtlezitost informovani partnerti o genetické povaze nemoci zejména kvili rozhodovani v budoucnu
(Keenan et al., 2013).

Hakimian (2000) popisuje proces sdélovani informaci 0 geneticky vazaném onemocnéni typu
Huntingtonovy nemoci. Zastava nazor, ze povinnost sdélit informace rodinnym pfislusnikim by
existovala, pokud by vedla ke zmirnéni Skodlivych dopadd nemoci. V tomto kontextu je vSak nezbytné
peclivé zvazit mozné negativni diasledky, které by poskytnuti téchto informaci mélo na rodinné
ptislusniky (non-maleficence). Védomi genetického rizika mize predstavovat neunosnou psychickou

v

zatéz vedouci depresivnim staviim a v socialnim kontextu je ¢astou pfic¢inou diskriminace. Autor vnima
upozornéni tietich stran jako naruSeni prava pacienta na soukromi, avSak véfi, Ze zatajeni informaci o
genetickém riziku by mohlo pfinést zavaznéj$i negativni dusledky neZz poruSeni tohoto prava.
V povinnosti ml¢enlivosti tak nachazi ur¢ité vyjimky, které se vSak vztahuji spiSe na nakaZzliva
onemocnéni. V pripadé Huntingtonovy nemoci je tento problém slozitéjsi, jelikoz samotné védomi
pfitomnosti genu neumozni prevenci ¢i oddaleni nastupu symptomu. UrcCité pozitivni dasledky vSak
sdéleni ptinést mize, zejména v podobé moznosti uc¢inéni rozhodnuti ohledné zameéstnani ¢i zivotniho

stylu v souvislosti s genetickou zatézi. Pokud si rodinny pfislusnik nepfeje byt informovan o svém

81



riziku, mé&lo by byt respektovano pravo na odmitnuti informaci zakotvené v Umluvé o lidskych pravech

a biomediciné (Hakimian, 2000).

12.7.2 Zatéz pecovatelii

Novais et al. (2018) zkoumali potieby pecovatelti pomoci dotaznikt. Nejvyssi dulezitost byla
pfifazovana ziskani informaci o onemocnéni piibuzného, dostupnosti 1é¢by a vyzkumu. Dal$im
dalezitym faktorem byla emociondlni podpora. Pecovatelé popisovali dovednosti zvladani emoci,
také plyne, ze pecujici osoby maji tendenci opomijet vlastni potfeby, v¢etné emocionalni podpory pro
sebe a péce o své zdravi. Neformalni pe¢ovatelé Casto kladou vyssi dliraz na socialni podporu a kvalitu
vztahli s nemocnym nez odborni pecovatelé (Novais et al., 2018).

Za jedno z nejvice zatézujicich dilemat povazuji Klein et al. (2013) rozhodovani o regulaci
Skodlivého chovani (deprese, agrese, uzkost, disinhibice) a motorického neklidu (bezcilna chtize po
mistnosti) s rizikem ohrozeni pacienta ¢i jeho okoli. Vyuzivani omezovacich prostfedkti mize v téchto
pfipadech piinést benefity ve formé zvyseni pacientovy bezpecnosti, avSak poji se s nim také mnoho
negativ. Autofi proto apeluji na dikladné prozkoumani pficiny tohoto chovani, kterd muze byt
reversibilni a pomérné snadno fesitelna (zizen, bolest, infekce) (Klein et al., 2013).

Klein et al. (2013) zduraznuji dilezitost rodinnych piislusnikd a socialniho okoli pacienta pfi
zjistovani jeho osobnostnich charakteristik, preferenci a hodnot, ze kterych muze 1ékaf odvodit
predstavu jednotlivce o diistojnosti a kvalité Zivota. Vysledna rozhodnuti o 1é¢bé provedena na tomto
zakladé budou pravdépodobné v souladu s nazory pacienta. Pokud vSak neexistuji informace o

hodnotach a preferencich pacienta, jednaji 1ékafi v zajmu principu beneficence (Klein et al., 2013).

12.7.2.1 MozZnosti FeSeni zatéZe pecovatelt

Za nejefektivn€j$i moznost feSeni zatéze rodinnych pecovateld povazuji Novais et al. (2018)
psychosocidlni intervenci se strukturovanym programem zameéfenym na informace o onemocnéni a
efektivni zptsoby zvladani symptomd. Dale vnimaji dtlezitost edukace pecovatelt v problematice
farmaceutické péce, jelikoz jejich védomosti v této oblasti se ukazaly jako nedostate¢né. V neposledni
fadé doporucuji zvysit povédomi o potfebach pecujicich osob a zajistit prevenci zanedbavani jejich
zdravotnich problému. Klicovymi body psychosocidlni intervence jsou dle jejich nazoru informace
ohledné onemocnéni, zplisobech zvladani behavioralnich poruch a vyslednych zmén ve vztazich
s blizkymi. Dale je vhodné seznameni s komunika¢nimi nastroji a zptisoby poskytovani emo¢ni podpory
pfibuznym (Novais et al., 2018). Sagbakken et al. (2017) navic zminuji doporuceni pro profesionalni
zdravotnicky personal zaméstnany v dennich stacionafich, které se sklada z vytvoieni skupin pacientli
na podobné funkéni urovni za ucelem predchdzeni agresivnimu ¢i nevhodnému chovani pacienti a

nadmérné zatézi peCovatelll (Sagbakken et al., 2017).
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12.7.3 Stigma spojené s onemocnénim

Nekolik studii zminuje problém stigmatu v kontextu frontotemporalni demence. Nair et al.
(2023) zjistili, ze informovanost akademické populace ohledné¢ symptomatiky behavioralni varianty
frontotemporalni demence je vyrazné vyssi nez informovanost vefejnosti. Naopak stigmatizace je
mnohem vyrazné¢jsi v médiich nez ve védeckych publikacich (Nair et al., 2023) Warner et al (2023)
popisuji falesné predstavy spolecnosti o ,,0btizném* pacientovi, jehoz 1é¢ba nema pravdépodobné zadny
pfinos, a proto musi byt socidlné izolovan. Tyto domnénky navrhuje potlacit vyuzivanim nového
terminu ,, velka neurokognitivni porucha *“ namisto terminu ,, demence “, ktery vznikl z latinského pojmu
,,demens “ (volné ptelozeno jako ,,blazen*), coz mlize pfispivat ke stigmatizaci ve spole¢nosti (Warner
etal., 2023).

Urcité stigma se projevuje také pii hledani vhodného pecovatelského zafizeni po ziskani
diagndzy. Behavioralni poruchy znemoziuji ti€ast pacientli na spolecenskych aktivitdch a zdravotnické
zafizeni proto musi disponovat moznostmi individualnich aktivit. Dalsi nutnosti je zkuseny personal
schopny zvladat projevy poruch chovani a agrese (Rognstad et al., 2020). Sim (1998) také uvadi
souvisejici problém rozdilu fyzické =zdatnosti pacienti s frontotemporalni demenci a 0sob
S Alzeimerovou demenci s pozd€jSim vékem nastupu. RozliSuje dvé dimenze autonomie: fyzickou a
mentalni. Pacienti trpici syndromem frontalniho laloku maji ve vétSiné ptipadti naruSenou pouze
mentalni dimenzi autonomie (Sim, 1998). Edberg et al (2007) zastavaji stejny nazor a vyzdvihuji
fyzickou i psychickou naro¢nost prace oSetfovatele (Edberg et al., 2007). Z tohoto divodu se rodiny
pacientl potykaji s obtizemi s hledanim vhodného zafizeni (Rognstad et al., 2020). Sagbakken et al.
(2017) v této souvislosti zmifuji ¢asté pocity studu a viny rodinnych pecovatel zpisobené nevhodnym
¢i agresivnim chovanim pacienta a naro¢né vyzvy pro personal institucionalni péce, které tyto

behavioralni pfiznaky ptinasi (Sagbakken et al., 2017).

12.8 Konflikty mezi zakladnimi principy lékarské etiky v kontextu Kklinické

r v

péce

Pro ucely analyzy konfliktt zakladnich principti 1ékatské etiky v kontextu klinické péce bylo
nejprve nutné identifikovat specifické etické problémy, které s touto problematikou souvisi. V souhrnné
tabulce jsou sepsany nalezené etické problémy tykajici se autonomniho rozhodovani pacienta,

komunikace a vlivu onemocnéni na socialni okoli v souvislosti s problematikou klinické péce (viz.

Ptiloha 4).

12.8.1 Konflikt mezi principy autonomie a beneficence

Konflikt mezi principy autonomie a beneficence vznikd zejména v pfipadech pacienti s
narusenymi rozhodovacimi schopnostmi. Princip autonomie pfiznava jedinci pravo svobodné se
rozhodnout o prub&hu 1é¢by, avsak v piipadé nedostateéné rozhodovaci kompetence mize byt vhodné,

aby lékai jednal v nejlep§im zajmu pacienta (princip beneficence). Toto jednani odpovida
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paternalistickému pfistupu, kdy za cenu naruSeni autonomie dochazi k ochrané pacienta pied Skodlivym
rozhodnutim. Pfesné urc¢eni vhodného rozsahu zasahti do pacientovych rozhodnuti je vSak velmi slozité
a vznika otazka, do jaké miry by mél byt respektovan pacientiiv nazor, ktery neni v souladu s jeho
nejlep$im zajmem (Manes et al, 2011). Vzdy je nutné peclivé posouzeni rozhodovaci kapacity pacienta
pro zabranéni neopravnénym zasahtim do jeho autonomie (Edberg et al., 2007; Sim, 1998; Workman et
al., 2000).

Stejné tak mohou byt problémem odlisné nazory na nejlepsi zajem z pohledu lékate a pacienta,
ktery disponuje dostateCnou rozhodovaci kapacitou. Tento rozpor mize mit nekolik pficin, mezi které
patii odlisné priority, riizné vnimani rizik a pfinosti nebo osobni hodnoty. V takovych situacich vznika
otazka, do jaké miry by m¢l 1ékaf respektovat priority pacienta i pies to, ze dle jeho odbornych znalosti
nejsou v souladu s principem beneficence (Moberg et al., 2006; Klein et al., 2013; Vaishnav et al., 2018;
Khan et al, 2018; Sim, 1998).

Dal$im rozmérem tohoto konfliktu je rozhodovani v pifipadé existence diive vysloveného prani.
Vlivem poskozeni frontalniho kortexu muze dojit ke zméné osobnosti a pacient tak vyjadiuje jiné
hodnoty a preference, které jiz nemusi korespondovat se diive vyslovenymi rozhodnutimi. Princip
autonomie ukldda povinnost respektovat pacientova piani, avSak za urcitych okolnosti tato pfani
odporuji principu beneficence. V mnoha piipadech je obtizné urcit, ktery z principi by mél pievazovat.
Prevazuje vSak nazor, Ze pokud je pacient schopen logicky odiivodnit nové rozhodnuti, mélo by byt
respektovano (Klein et al., 2013; Go6tzelmann et al., 2021).

Opatrovnictvi a zastupné rozhodovani pfedstavuje vyrazné omezeni autonomie za ucelem
umoznéni informovaného rozhodnuti pomoci zéastupce. Nazory a preference pacienta mohou byt
upozadény, pokud zastupce rozhodne, Ze nejsou v jeho nejlepSim zajmu. Pacient by vsak z procesu
rozhodovani nemél byt zcela vyfazen (Babb et al, 2021; Vaishnav et al., 2018). S opatrovnictvim a
zastupnym rozhodovanim souvisi problematika informovaného souhlasu v situacich, kdy neexistuji
informace o hodnotach a preferencich pacienta a neni ptitomen zastupce, ktery by mohl rozhodovat.
V takovych pripadech se 1ékafi musi rozhodovat v ramci nejlep§iho zajmu pacienta (principu
beneficence), coz mize narusit princip autonomie (Moberg et al., 2006; Klein et al., 2013).

Castym fenoménem vyskytujicim se u pacientd s poskozenim prefrontalniho kortexu je
perseveracni chovani, zavislost na podnétech z okoli a mimovolni reakce na tyto podnéty (,, stimulus-
bound behavior) (Owen et al., 2018; Royall et al., 1992). Tyto jevy mohou byt problematické zejména
v kontextu ziskavani informovaného souhlasu. Lékai puisobi ve vztahu k pacientovi jako urcita autorita
a muze svym verbalnim i neverbalnim chovanim jeho rozhodnuti ovlivnit. Vysledkem je souhlas
pacienta Vv reakci na podnéty z okoli, ktery nemuize byt povazovan za informovany. Tato situace
poukazuje na konflikt mezi principem beneficence v podob¢ snahy 1ékare jednat dle nejlepsiho zajmu
pacienta a autonomii jedince, ktera je zna¢né narusena vlivem podnétti z okoli a povahy jeho diagnozy

(Gotzelmann, 2021; Workman et al., 2000).
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Vyuzivani modernich technologii typu zafizeni monitorujicich zivotni funkce a mobilitu pro
podporu pacienta v domacim prostiedi se sebou také nese urcité problémy. Konflikt nastava zejména
v situacich, kdy dochazi ke sledovéni ¢i ovliviiovani pacientova chovani s cilem podpofit kvalitu jeho
zivota, avSak s vedlejSim uc¢inkem ve formé naruSeni autonomie a soukromi. Princip beneficence zde
mize ospravedlnit ur€ité naruseni autonomie, nebot’ monitorovanim pacienta lze ptedchazet krizovym
situacim, nebo vyrazné zlepSit samostatnost jedince. Technologie by vSak mély byt navrzeny tak, aby
se jejich negativni vliv na princip autonomie minimalizoval (Klein et al., 2013).

Pokud se jedna o onemocnéni genetické povahy, vznika konflikt mezi autonomii a beneficenci pfi
sdélovani diagnézy rodinnym piislusnikiim. Tento rozpor se tyka respektovani prava na soukromi
pacienta a zaroven povinnosti jednat v nejlepSim zajmu rodinnych pfislusnikti, kteti by mohli byt
ohrozeni genetickym rizikem. V kontextu neurodegenerativnich onemocnéni je tento benefit
nejednoznaény, jelikoz ve vetsing pripadii neexistuje zadna moznost 1écby ¢i prevence jejich vzniku.
Dulezity je zde také princip non-maleficence, ktery by byl porusen, pokud by doslo k nadmérné
psychické zatézi rodinnych ptislusnikd vlivem pozitivniho vysledku genetického testu. Ze zarazenych
studii vSak vyplyva, ze rizikovi pfibuzni Casto vnimaji vyrazné benefity spojené s védomim svého
genetického profilu ve smyslu moznosti planovani 1écby do budoucna a zajisténi financnich ¢i osobnich
zalezitosti. Prdvo na pacientovo soukromi by vSak meélo byt respektovano, proto se doporucuje

upozornovat pouze na samotnou genetickou povahu onemocnéni, a to bez sdélovani veskerych detaili

o puvodu téchto informaci (Hakmian, 2000).

Tabulka 15 popisuje vsechny zminéné konflikty mezi principy autonomie a beneficence.

Tabulka 15 Konflikty mezi principy autonomie a beneficence v kontextu klinické péce

Kontext

Konflikt etickych principt beneficence a autonomie

Studie zminujici
problematiku

Rozhodovaci proces u
pacienti

S nedostatecnou
rozhodovaci kapacitou.

Paternalistické jednani.

Respektovani principu autonomie proti ochrané nejlepsiho zajmu
pacienta (beneficence).

Respektovani rozhodnuti pacienta (autonomie) proti snaze jednat
V nelepsim zajmu (beneficence) a chranit ho pred dusledky
Skodlivych rozhodnuti (non-maleficence).

Manes et al., 2011
Edberg et al., 2007
Sim, 1998

Workman et al., 2000

Odlis$né preference
1ékai'e a pacienta

s dostatecnou
rozhodovaci kapacitou.

Povinnost respektovat pacientovy priority (autonomie) proti
jednani dle odbornych znalosti 1ékate (beneficence).

Moberg et al., 2006
Klein et al., 2013
Vaishnav et al., 2018
Khan et al., 2018
Sim, 1998

Zmény pacientovych
preferenci za existence
drive vyslovené pirani.

Povinnost respektovat aktualni ptani pacienta (autonomie) proti
povinnosti 1ékate jednat v nejlepsim z4jmu pacienta
(beneficence).

Klein et al., 2013
Gotzelmann et al., 2021
D’Cruz, 2021

Zastupné rozhodovani a
opatrovnictvi.

Informovany souhlas
bez znamych preferenci
pacienta a za
nepritomnosti zastupce.

Pravo pacienta rozhodovat o vlastni 1écbé (autonomie) proti
jednani v jeho nejlepsim zajmu (beneficence).

Babb et al, 2021
Vaishnav et al., 2018

Klein et al., 2013
Moberg et al., 2006

Vyuzivani modernich
technologii pro podporu
pacienta v domacim
prostiedi.

Pravo pacienta na soukromi a autonomii proti zlepseni
samostatnosti a kvality Zivota (beneficence).

Klein et al., 2013
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Kontext Konflikt etickych principt beneficence a autonomie Studie zminujici
problematiku

Sdélovani diagnoézy Respektovani soukromi pacienta (autonomie) proti snaze lékare Hakmian, 2000

genetické povahy jednat v nejleps$im zajmu rodinnych pfislusnikti ohrozenych

rodinnym prislusnikim. | onemocnénim (beneficence).

Informovany souhlas a Snaha Iékate jednat v nejlep$im zajmu pacienta (beneficence) Gotzelmann, 2021

stimulus-bound behavior. | proti riziku neinformovaného rozhodnuti vlivem automatickych Workman et al., 2000
reakci na podnéty z okoli (stimulus-bound behavior) Owen et al., 2018
(autonomie). Royall et al., 1992

12.8.2 Konflikt mezi principy autonomie a non-maleficence

Pacient s poskozenim frontalniho laloku mozku mize disponovat zdanlivou autonomii, jevem, kdy
se zda byt schopen autonomniho rozhodovani na zékladé logickych tvah, jelikoz jeho intelekt je do
ur¢ité miry zachovan. Ve skutec¢nosti v§ak mohou byt jeho kognitivni schopnosti vyrazné naruseny a
neni tak zachovana schopnost zvazit disledky vlastnich rozhodnuti. V této situaci se stfetava pacientovo
pravo na rozhodovani ohledné vlastni 1é¢by vyjadiené principem autonomie a povaha jeho diagnozy,
ktera se ¢asto poji S anosognosii. Pokud se pacient jevi jako kompetentni, mé¢l by mit pravo rozhodovat
o své 1écbé. Princip non-maleficence vsak vyzaduje, aby lékafi neprovadéli zadna opatieni, ktera by
mohla pacienta poskodit. Pokud nejsou kognitivni deficity rozpoznany, riziko poskozeni se znacné
zvysuje. V ptipadé, ze pacient svij deficit nevnima, nemusi souhlasit s 1écbou, ktera by byla v souladu
s principem beneficence. Zde se do konfliktu dostava pravo pacienta na autonomni rozhodovani
s povinnosti 1ékafe chranit ho pfed moznym poskozenim (Dubljevic, 2020; Vaishnav et al., 2018;
Gotzelman et al., 2021). Problematika anosognosie je dulezitym tématem v kontextu pacientl
s poskozenim prefrontdlniho kortexu mozku. Povédomi o deficitu je u téchto pacientl spise
retrospektivni povahy, coz znamena, Ze si jedinec sviij deficit uvédomuje pouze zpétn€. Toto Castecné
povédomi nemiize byt vyuzito pro okamzité rozhodovani, coz ho €ini irelevantnim. Pacient ma pravo
rozhodovat se v souladu s vlastnimi zajmy a preferencemi, avsak tato rozhodnuti mohou byt kvili
absenci vnimani deficitu §kodliva, coz porusuje princip non-maleficence. (Owen et al, 2015; Bajestan
etal., 2016).

Mnoho studii zdroven poukazuje na nedostatecné vnimani rizik pacienty s frontalnimi pfiznaky.
Nekteti autofi zmiiuji absenci zmény kozni vodivosti pfi anticipaci rizika (Owen et al., 2018), jini
popisuji dulezitost funkéni ventromedialni prefrontalni oblasti kortexu pro spravné posouzeni rizik
daného rozhodnuti (Darby et al., 2017). Vyznamnym limitem rozhodovaci kompetence je také fenomén
., kratkozrakosti pro budoucnost “, ktery se projevuje tendenci pacientll k vybéru moznosti prindsejicich
okamzité uspokojeni, a to bez ohledu na potencialni rizika této volby (Manes et al., 2011). Dochazi tak
ke stfetu principu autonomie, jakozto prava pacienta na svobodné rozhodnuti S principem non-
maleficence ve snaze o ochranu pred negativnimi ddsledky nedostate¢ného posouzeni rizik (Darby et
al., 2017; Owen et al., 2018; Manes et al., 2011)

Tento konflikt nastava také v ptipadech, kdy se 1ékaf rozhodne pro 1é€bu pies nesouhlas pacienta,

z divodu nezbytnosti zakroku pro zachovani zdravi ¢i Zivota. Non-maleficence zde predstavuje
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povinnost chranit pacienta pied potencialné fatalnimi disledky rozhodnuti o nepodstoupeni 1écby, a to
1 za cenu poruseni principu autonomie (Prigatano, 2009; Corderoy et al., 2024; Ader et al., 2022; Gilbert
et al., 2013). Tato kolize ¢aste¢né zahrnuje také princip spravedlnosti, a to zejména v ptipadech ziskané
agresivity v dusledku vzniku tumoru v oblasti frontalniho laloku mozku. Invazivni neurochirurgické
zasahy experimentalni povahy provadéné v téchto pfipadech ptinasi slozitd eticka dilemata. Na jedné
strané existuje nutnost ochrany spolecnosti pied agresivnim jedincem a moznost ziskéni benefiti pro
tfeti strany zastoupené vyzkumnymi institucemi, na stran¢ druhé stoji otazka adekvatnosti invazivniho
zasahu do mozku pacienta pies jeho nesouhlas v ptipadech, kdy se nejedna o Zivot ohrozujici stav.
Invazivni neurochirurgické zasahy ptinasi urcita rizika a zakrok ptes nesouhlas pacienta naruSuje princip
autonomie. Na rozdil od operace nutné pro zachranu zivota pacienta je tento zasah indikovan pouze pro
ucely Upravy chovani, coz je z pohledu pacienta jediny, avSak ne zcela jisty benefit. Vzhledem
k nerovnovaze mnozstvi rizik a jediného nejistého benefitu pro pacienta se zda byt tento zasah eticky
nepfijatelny, jelikoz neni v souladu s principem non-maleficence (Gilbert et al., 2013).

Neméné vyznamnym piikladem konfliktu je problém nedostatecné validity neuropsychologickych
testdl pro posuzovani rozhodovaci kapacity, nebot’ rozhodnuti zaloZzena na nespolehlivych vysledcich
téchto testll ohrozuji pacientovu autonomii. Vysledky testovani mohou vést k nespravnému posouzeni
pacienta jako nezpusobilého k informovanému rozhodovani. Na druhou stranu, pokud Iékafi zcela
ignoruji hodnoty znacici nedostate¢nou kapacitu, mize dojit k poSkozeni pacienta vlivem jeho
neuvazenych rozhodnuti (Moberg, 2006; Manes et al., 2011; Royall et al., 1992; Lim et al., 2011).

Tabulka 16 obsahuje vsechny zminéné konflikty mezi principy autonomie a non-maleficence.
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Tabulka 16 Konflikty mezi principy autonomie a non-maleficence v kontextu klinické péce

Kontext

Konflikt mezi principy autonomie a non-maleficence

Studie zminujici
problematiku

Paternalistické jednani.

Respektovani rozhodnuti pacienta (autonomie) proti snaze jednat
V jeho nelepsim zajmu (beneficence) a chranit ho pied dasledky
$kodlivych rozhodnuti (non-maleficence).

Edberg et al., 2007
Sim, 1998
Workman et al., 2000

Lécba pres nesouhlas
pacienta.

Respekt k rozhodnuti pacienta o nepodstoupeni 1é¢by
(autonomie) proti snaze lékate vyhnout se ohrozeni zdravi ¢i
zivota (non-maleficence) a chranit spole¢nost (spravedInost).

Prigatano, 2009
Corderoy et al., 2024
Ader et al., 2022
Gilbert et al., 2013

Zdanliva autonomie u
pacienti s po§kozenim

frontalniho laloku mozku.

Pravo pacienta rozhodovat o své 1é¢bé (autonomie) proti snaze
Iékafe zabranit neuvaZenym rozhodnutim zptisobenym povahou
diagnézy (non-maleficence).

Dubljevic, 2020
Vaishnav et al., 2018
Gotzelman et al.,
2021

Nedostate¢na validita
neuropsychologickych
testi.

Ochrana autonomie pacienta pied nespravnym hodnocenim
v dusledku nedostate¢né validity testu proti potfeb& zabranit
uplnému prehlizeni kognitivnich poruch vedoucich k poskozeni
pacienta v disledku neuvazenych rozhodnuti (non-maleficence).

Moberg et al., 2006
Manes et al., 2011
Royall et al., 1992
Limetal., 2011

Otazka autonomie a
kompetence pacienti pro

informované rozhodovani.

Pravo pacienta na svobodné rozhodnuti (autonomie) proti snaze o
ochranu pred skodlivymi diisledky nedokonalého posouzeni rizik
(non-maleficence).

Darby et al., 2017
Owen et al, 2018
Manes et al., 2011
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13 DILCI VYZKUMNA OTAZKA C.2

Jake etické problémy prindsi rozvoj Qenetického testovani markerii neurodegenerativnich onemocnéni
s vyskytem syndromu frontdlniho laloku a jaké konflikty mohou vznikat mezi zdkladnimi principy

lékarské etiky v tomto kontextu?

V ramci diléi vyzkumné otazky €. 2 bylo nalezeno 18 etickych problémt tykajicich se
genetického testovani markert neurodegenerativnich onemocnéni (viz. Piiloha 5). Obrazek 13 obsahuje

hlavni tematické okruhy diskutované v ramci této otazky.

Validita a diagnosticka
hodnota testt

Etické aspekty prediktivniho a
== diagnostického genetického
testovani

Geneticka diskriminace a
anonymni geneticky screening

Podminky realizace
genetického testovani

Etické aspekty komunikace o

TR et Sd€lovani vysledkl pacientovi

Falesna pozitivita ¢i negativita
testll

Genetické testovani osob s
= neurodegenerativnim
onemocnénim

Motivace pacienti k
podstoupeni ¢i nepodstoupeni

o o o testovani
- Gentetickeé testovani a princip
beneficence
) . .
Vliv genetického testovani na Vina presivei
S ina ptezivsiho

Dil¢i vyzkumna otazka €. 2
|

psychicky stav pacienta

Vliv vysledkt genetickych
testll na socialni okoli pacienta

Souvislost genetického
= testovani a experimentalni
1écby

Obriazek 13 Tematické okruhy dil¢i vyzkumné otazky ¢.2

13.1 Etické aspekty prediktivniho a diagnostického genetického testovani

Genetické testovani neurodegenerativnich onemocnéni vyvolava otazky souvisejici
s informovanym souhlasem, presymptomatickym testovanim a psychologickymi dopady védomi

genetického rizika na c¢leny rodiny (Tabrizi et al., 2003). Dal§imi problémy jsou vysoké naklady na
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testovani a nerovnomérna dostupnost, nejasna validita a povinnost varovat pred genetickym rizikem

stojici proti ,, pravu nevedet* (Goldman et al., 2004).

13.1.1 Validita a diagnosticka hodnota genetickych testi

Jednim z nejéastéji zminovanych problémi v kontextu prediktivniho genetického testovani je
skepticismus ohledné diagnostické hodnoty testil. Princip beneficence je zde naplnén pouze v piipadé,
ze jsou informace ziskané testovanim dostateéné kvalitni, aby by mohly byt vyuZity pro osobni
rozhodovani. Alpinar-Sencan et al. (2022) uvadi prakticky ptiklad z Izraele, kde se testovani nékterych
genetickych markerti prozatim vyuziva pouze pro ucely klinického vyzkumu (Alpinar-Sencan et al.,
2022). Genetické testovani onemocnéni zpusobenych konkrétnim genem, napiiklad Huntingtonova
nemoc, muze slouzit jako hodnotny diagnosticky néstroj. Na druhou stranu, testovani multifaktorialné
podminénych neurodegenerativnich onemocnéni Casto ptfindsi vysledky s omezenou spolehlivosti.
V takovych ptipadech by jeho provedeni neodpovidalo nejlep§imu zajmu pacienta, jelikoz by vysledek
nepfinesl dostate¢né kvalitni informace o prognéze stavu (Goldman et al., 2004).

Nabidkou prediktivniho genetického testu také vznika uréita eticka odpovédnost, jelikoz po
odhaleni vysledkii je pacientiiv zivot nevratné pozménén (Andersson, 2016). Burke et al. (2001)
poskytuji rimec pro kategorizaci genetickych testd dle dvou zakladnich kritérii: klinické validity testu
a dostupnosti 1é¢by onemocnéni (viz. Obrazek 14). V kontextu onemocnéni s vyskytem syndromu
frontalniho laloku lze ur¢it dva typy genetickych testi. Prvnim typem je test s vysokou klinickou
validitou a nedostupnou lé¢bou nemaoci, ktery slouzi napiiklad k detekci genu pro Huntingtonovu
nemoc. Druhy typ testu disponuje pouze omezenou klinickou validitou a 1é¢ba onemocnéni neni
dostupna, coz odpovida testim rizikovych faktori demence. V prvnim piipadé autoii doporucuji
nedirektivni pFistup k poradenstvi, jehoz ucelem je zajistit informované rozhodnuti pacienta o
podstoupeni testu. Poradce v téchto ptipadech slouzi spise jako zdroj informaci o genetickém riziku a
pomaha pacientovi ucinit rozhodnuti v souladu s jeho hodnotami a preferencemi. V druhém piipadé
doporucuji test neprovadet, zejména z diivodu zachovani principu non-maleficence, jelikoz informace
o riziku demence by mohla pfestavovat vysokou z4t€z pro pacientovo psychické zdravi a nizka validita

testu nezajistuje presny vysledek (Burke et al., 2001).

Existuje lécba onemocnéni?
Klinicka validita testu ANO NE
i Gen pro Huntingtonovu
el chorobu
Nizka Rizikove faktory rozvoje
demence

Obrazek 14 Ramec pro kategorizaci genetickych testi dle Burke et al. (2001) v kontextu onemocnéni
s vyskytem syndromu frontalniho laloku (upraveno autorkou)

Dalsi mozny ramec postupu pii rozhodovani o genetickém testovani nabizi Koriath et al. (2021)
(viz. Obrazek 15). Provedeni testu doporucuji v pfipadech pacientd s behavioralni variantou

frontotemporalni demence, frontotemporalniho spektra postizeni u amyotrofické laterarni sklerozy
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(ALS-FTSD), Huntingtonovou nemoci (HD) a primarni progresivni afazii (PPA). Dulezita je také
podminka pfitomnosti nalezu v rodinné anamnéze. Pacienti nespliiujici tato kritéria, ktefi vSak vykazuji
Casny nastup demence, by méli byt povazovani za kandidaty pro testovani v z&vislosti na dalSich
faktorech, jako je omezena dostupnost rodinné anamnézy. U pacientl s vékem nastupu onemocnéni nad

65 let testovani nedoporucuji (Koriath et al., 2021).

-
NABIDNOUT GENETICKE TESTOVANI
a) bvFTD

b) ALS-FTSD

¢) FTD-PPA s rodinnou anamnézou

d) HD

e N {

( ) VéSET(REE . ZVAZOVAT GENETICKE TESTOVANI
PACIENT b 2}% d.mlc, y ovraz a) Nalez v rodinné anamnéze
)V odinna anamncza b) Nastup onemocnéni v 60-65 letech véku
¢) Vék nastupu onemocnéni

.

4

NEPROVADET GENETICKE TESTOVANI
a) Nastup onemocnéni ve véku > 65 let
b) Negativni rodinna anamnéza

.

Obrazek 15 Schéma postupu pri doporucovani genetického testovani u neurodegenerativnich onemocnéni
dle Koriath et al (2021), upraveno autorkou. (BvFTD Behavioralni varianta frontotemporalni demence,
FTD-PPA frontotemporalni demence u primarni progresivni afazie, HD Huntingtonova nemoc, ALS-FTSD
frontotemporalni spektrum postiZeni u amyotrofické lateralni sklerozy)

13.1.2 Geneticka diskriminace a anonymni geneticky screening

Vysledky genetického testovani vyvolavaji etické obavy ohledné diskriminace, ktera se mtze
projevit naptiklad pii hledani zaméstnani, v socialnim prostfedi a v n€kterych statech (USA) také v
ohledu pojistitelnosti (Roberts et al., 2013; Parker, 1995).

Anonymni geneticky screening ptedstavuje zptsob ziskani cennych populacnich dat, avSak
jedna se 0 pomémé kontroverzni piistup, nebot’ vyvafi stiet zajmt vefejného zdravi a individualniho
jedince. Prestoze jsou UiCastnici screeningu piedem informovani, ze neobdrzi vysledek testu a nebudou
mit zadny pfimy prospéch z testovani, nemusi dojit k presnému pochopeni téchto informaci. Naopak,
pro veifejné zdravi nese toto testovani urcité benefity v podobé poskytnuti informaci pro zdravotni
politiku, coZ nasledné piedstavuje pfinos pro dalsi jedince. Tato situace ilustruje rozpor mezi zajmy
spole¢nosti a pravy jednotlivce. Nektefi autofi argumentuji, Ze anonymni screening porusuje zasady
Helsinské deklarace tykajici ochrany zdravi a zivota jednotlivce a dale také pravidlo, Ze zajmy subjektu
vyzkumu jsou nadfazeny zajmim védeckym (Tabrizi et al., 2003). Tento nazor podporuji také Roberts
et al. (2013), ktefi zastavaji nazor, ze sdélovani vysledkd podporuje princip reciprocity a respektu
k ucastnikiim, coz muze také zvysit davéru vefejnosti a ochotu zapojit se do vyzkumu (Roberts et al.,

2013).
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Burgess et al. (1998) dale upozoriiuji na specifické problémy spojené s anonymnim genetickym
testovanim jednotlivcl s neurodegenerativnim onemocnénim. Autoii podrobné popsali dvé kazuistiky
z USA, kdy pacienti vyhledali anonymni genetické testovani v Kanad¢, aby snizili riziko diskriminace
ze strany americkych zdravotnich pojistoven. Tento postup byl motivovan rozdily v legislativé, nebot’
evropské a kanadské systémy poskytuji vysSi ochranu proti diskriminaci zalozené na genetickych
informacich ve srovndni s USA. Nicméné, studie identifikovala né€kolik problému spojenych s timto
postupem. Vylouceni pojistoven z procesu a absence standartnich postupti mize zamezit ptistupu ke
genetickému poradenstvi a psychosocidlni podpofe, coz nasledné zvySuje riziko psychické wjmy

pacientd po obdrzeni vysledkt (Burgess et al., 1998).

13.1.3 Podminky realizace genetického testovani

Bechtel et al. (2013) zjistili neshodu nazorti odbornikl ohledné uZite¢nosti genetickych testd,
z ¢ehoz vyplyva potieba vyvoje presnéjsich a méné invazivnich metod testovani. Za standard genetické
péce povazuji jednani dle protokolu Huntingtonovy nemoci vydaného organizaci International
Huntington Association, ktery doporu¢uje genetické poradenstvi pied podstoupenim testu s cilem zvysit
pfipravenost a schopnost pacientti vyrovnat se s vysledky testti. Dal§i podminkou je plnoletost testované
0soby a podstoupeni psychiatrického vySetfeni kvili vysokému riziku deprese u pacientt
S nevylécitelnymi neurodegenerativnimi onemocnénimi. I negativni vysledek testu s sebou miize nést
Skodlivé dusledky, véetné potieby predefinovat si sebe sama z obrazu ,,ohrozené 0soby*, zmény role
také vyrovnavani se s pocitem ,,viny piezivsiho* (Bechtel et al., 2013).

V zatazenych publikacich byla nejcastéji zminovanou podminkou pro provedeni testu Gcast na
genetickém poradenstvi pred testovanim, s cilem umoznit pacientovi informované rozhodnuti o
podstoupeni testu a vyrovnani se S vysledky. Zjisténi nckolika studii navic naznacuji nutnost
dlouhodobé psychosocialni intervence a poradenstvi ohledné kazdodenniho Zivota rodin ¢i procesii
rozhodovani o budoucim postupu 1é¢by (Andersson, 2016; Roberts et al., 2013; Edberg et al., 2007;
Etchegary et al., 2008; Burgess et al., 1998; Koriath et al., 2021; Chapman, 2002; Parker, 1995; Goldman
et al., 2004). Roberts et al. (2013) navic doporucuje pritomnost podporujici osoby béhem samotného
testovani (Roberts et al., 2013).

Vzhledem k absenci G¢inné 1é¢by nebo mozZnosti oddaleni vyvoje nékterych onemocnéni musi
byt rozhodnuti zalozeno na subjektivnich preferencich. Soucasné je tfeba zohlednit potencialni
psychické nasledky nebo riziko diskriminace vzniklé genetickou zatézi. Dalsi podminkou pro provedeni
testu je dikladné obeznameni pacienta se vS§emi moznymi duasledky testovani (Burke et al., 2001).
Podobné pozadavky udavaji také Klitzman et al. (2007) a popisuji pozitivni vliv dlouhodobé socialni
podpory na sniZeni pocitl osamélosti po obdrzeni vysledkt. V kontextu genetického poradenstvi vSak
zminuji problém vznikajiciho napéti mezi rizikovym jedincem a zdravotnickym pracovnikem z divodu

Casové narofného procesu pied testovanim. Pacient nemusi dostate¢né rozumét motivacim k
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dlouhodobé ptiprave a pral by si byt vySetien ihned. Z tohoto diivodu je nutné dukladné obeznameni
pacienta s ucelem tohoto procesu. (Klitzman et al., 2007).

Dle Roberts et al. (2013) se podminky testovani odvijeji od nékolika faktori, vcetné
charakteristik pacienta, povahy onemocnéni, typu genetického testu a dostupnosti poradenstvi. Faktory
pacienta zahrnuji naptiklad otazku dostupnosti psychologické a socialni podpory, ptitomnosti
neurodegenerativniho onemocnéni v rodinné anamnéze ¢i kognitivnich schopnosti potiebnych pro
porozuméni informacim. Z faktorti charakteristiky onemocnéni autofi uvadi typicky veék nastupu
onemocnéni nebo frekvenci jeho vyskytu v populaci. Faktory genetického testovani obsahuji otazky
tykajici se napiiklad prediktivni hodnoty testt a vlivu vysledku testd na lécbu pacienta (Roberts et al.,

2013).

13.2 Sdéleni vysledkii genetického testu pacientovi

Klitzman et al. (2007) zminuji specifické doporucéeni, které muize snizit psychickou zatéz
pacienta béhem komunikace vysledkd testti. Navrhuji, aby genetici nezjistovali obsah vysledku pied
jejich oznamenim pacientovi, ale seznamili se s nimi az soufasné s pacientem. Cituji konkrétni

pacientku, ktera vyjadfila své obavy ze sdélovani vysledkl (Klitzman et al., 2007):

., Nejvice jsem se bdla cesty z Cekdrny do mistnosti, kde mi to méli rict. Jak mate prejit z jedné mistnosti
do druhé za clovekem, ktery uz vi? Tak to poradkyné naplanovala tak, Ze ani ona nebude znat vysledek, abych

nemusela jit za nékym, kdo uz vi, kdyz ja ne.

Tento zplisob sdéleni se dle poznatkli této studie zda byt nejvyhodnéjsim, jelikoz predem
obeznameny lékai mize neamysiné projevit své obavy formou neverbalni komunikace ¢i tonem hlasu,

coz je pro pacienta velmi stresujici (Klitzman et al., 2007).

13.3 Problémy spojené s genetickym testovanim osob s neurodegenerativnim

onemocnénim

Samotna povaha neurodegenerativnich onemocnéni mtize byt problematicka, jelikoz neexistuje
zadna 0Cinna 1écba ani preventivni opatfeni, které by sniZilo riziko jejich vzniku. Psychickd zatéz
pacienta spojena s vysledky testu v tomto piipad¢ dle n€kterych autori neodpovidd principu non-
maleficence (Alpinar-Sencan et al., 2022). Koriath et al. (2021) proto doporucuji odlozeni testovani
Vv ptipad¢, Ze nepredstavuje pfimy benefit pro pacienta. Jeho provedeni navrhuji za pfitomnosti dostupné
1é¢by nebo v piipade dobré pripravenosti pacienta na obdrzeni vysledkt (Koriath et al, 2021).

Rané ptiznaky neurodegenerativniho onemocnéni mohou negativné ovlivnit schopnost vyrovnat
se s vysledkem testu (Andersson, 2016). Roberts et al. (2020) navic uvadi riziko nepochopeni informaci
ze strany pacienta vlivem kognitivnich poruch, coz vede k vyraznému omezeni jeho schopnosti plné si

uvédomit vSechny pozitivni i negativni aspekty testovani. V takovych ptipadech doporucuje
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rozhodovani prostfednictvim zastupce nebo vyuziti nékteré z ovéfenych metod posuzovani kompetence
(MacArthur Competence Assessment Tool) (Roberts et al., 2013). Obavy z nejisté rozhodovaci kapacity
vyjadiuji také Koriath et al. (2021) a doporucuji implementaci zastupného rozhodovani v ptipadech,
kdy neni mozné ziskat souhlas od pacienta (Koriath et al., 2021).

Nékolik autoru také uvadi problém informovaného souhlasu s genetickym testovanim, jehoz
podminkou je porozuméni pacienta potencidlnim rizikim testu. Tento pozadavek je ponckud
problematicky, nebot’ veskera rizika vznikajici s védomim vysledki ¢asto nejsou zndma (Roberts et al.,
2013; Parker, 1995). Data ze studie Stuttgen et al. (2018) navic odhalila, Ze vnimani rizika onemocnéni
jednotlivci je ovlivnéno velkym mnozstvim faktord, nikoli pouze samotnym vysledkem genetického
testu. Tato zjisténi naznacuji, ze ani odhaleni vysledkt nemusi zajistit, Ze pacienti plné porozumi svému
genetickému riziku. Je proto nutné podniknout kroky k tomu, aby se jedinec dukladné seznamil se v§emi
informacemi a vyrovnal se s vysledky. K zajisténi tohoto procesu je vhodnou intervenci konzultace po

provedeni testu, ktera se zaméfuje na vnimani rizika vzniku onemocnéni (Stuttgen et al., 2018).

13.3.1 Moznost faleSné pozitivity ¢i negativity genetickych testa

Bechtel et al. (2013) uvadi pomérné ¢asty vyskyt chybnych vysledki testti u rychle progredujici
demence. Fale$né pozitivni test mlize nastat v situaci, kdy je mylné diagnostikovano nelécitelné
neurodegenerativni onemocnéni u pacienta, ktery trpi jinym, v nékterych pfipadé dokonce 1é¢itelnym
onemocnénim. Pokud je diagnostikovano onemocnéni nelécitelné, Casto jiz nedochazi k dal§imu
vySetieni a 1é¢itelna nemoc muze progredovat do zavazného stadia. Fale$né negativni diagnoza s sebou
nese odlisné problémy, a to zejména vV podobé nemoznosti pfipravit se na prib&éh onemocnéni. Pokud
dojde k zaméné za jiné, vylécitelné onemocnéni, mize pacient podstupovat 1é€bu, ktera pro ného nema

zadny benefit (Bechtel et al., 2013).

7 we

13.3.2 Motivace pacientii k podstoupeni ¢i nepodstoupeni genetického testu

Motivace pacienti k podstoupeni prediktivniho genetického testu mohou byt rtiznorodé a
poptavka po testovani roste i pies nejistotu jeho prediktivni hodnoty. Alpinar-Sencan et al. (2022)
rozlisuji n€kolik typt motivace, které pacienty pii rozhodovani ovliviiuji. Jedna se napiiklad o vidinu
osobniho prospéchu tykajiciho se moznosti zmény zivotniho stylu v souladu s prognézou nemoci. Dalsi
motivaci je pocit odpovédnosti vii¢i rodiné nebo potieba sebeurceni v podobé kontroly nad budoucim
Zivotem po rozvoji onemocnéni (Alpinar-Sencan et al., 2022).

Nekolik autort se shoduje na dal$ich motivacnich faktorech pro podstoupeni testu: znalost
svého genetického stavu, ulevu od nejistoty, moznost praktickych rozhodnuti ohledné financi ¢i
zaméstnani a vnimana povinnost informovat rodinné pfislusniky o riziku (Bechtel et al., 2013; Burgess
et al., 1998; Etchegary et al., 2008). Motivace k nepodstoupeni testu mohou byt naopak nasledujici:
obavy z neschopnosti vyrovnat se s vysledkem, nedostatek 1écebnych postupti pro dané onemocnéni,
strach z reakce ¢lend rodiny ¢i pratel a preference zivota v nejistoté pied moznosti ziskanim pozitivniho

vysledku testu. Nékteti autofi uvadi nutnost peclivého zvazeni dtivodl pro podstoupeni testu a moznych
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dusledku, které mohou vysledky ptinést (Bechtel et al., 2013; Burgess et al., 1998). Goldman et al.
(2004) navic doporucuji ptimé dotazovani pacienta na jeho divody pro absolvovani genetického

vysetfeni (Goldman et al., 2004).

13.4 Vyhody genetického testovani podporujici princip beneficence

Nejcastéji zminovanou vyhodou genetického testovani je moznost ziskdni v€asné diagnozy a
informaci o pravdépodobném budoucim vyvoji onemocnéni (McCusker et al., 2017; Koriath et al., 2021;
Parker, 1995; Chapman, 2002). S tim souvisi také otazka ptedavani informaci ostatnim ¢lentim rodiny,
ktefi mohou byt ohrozeni genetickym rizikem (Etchegary et al., 2008). Vysledky genetického testu
taktéZ umoznuji zahajeni symptomatické 1é¢by a ukonceni netuc¢innych lécebnych postuptll. Zajisti také
pristup k podplirnym skupinam a klinickym studiim zabyvajicim se experimentalni 1é¢bou daného
onemocnéni (Koriath et al., 2021).

S dalsim pokrokem ve vyvoji genetického testovani Ize ocekavat vytvoreni modell rizika pro
neurodegenerativni onemocnéni, kde by dochazelo ke kombinaci genetickych informaci s ostatnimi
rizikovymi faktory, véetn¢ dalSich biomarkerti a behavioralnich ¢i demografickych faktort ziskanych
z epidemiologickych studii. Jednim z ptikladi je jiz existujici Index rizika demence v pozdnim veku dle
Barnes et al (2009), ktery charakterizuje miru rizika rozvoje demence v piistich Sesti letech (Roberts et
al., 2013).

Zajimavosti je, ze n€kteti autofi podporuji vyuzivani testovani nad rdmec bézné klinické praxe
¢i vyzkumu. Toto doporuceni opiraji 0 dikazy zvySené nachylnosti nékterych jedinct ke vzniku
demence vlivem opakovanych mikrotraumat mozku (chronicka traumaticka encefalopatie CTE), u
kterych by testovani mohlo vést k odhaleni zvySené pravdépodobnosti neurologického poskozeni pfi

expozici rizikovému prostiedi, jako jsou napiiklad kontaktni sporty (Roberts et al., 2013).

13.5 Vliv vysledki genetickych testii na pacientiv psychicky stav

Sdéleni pozitivnich vysledku testu pacientovi muze vést k vazné psychické (ijmé. Tato stresova
zatéz vsak dle Koriath et al. (2021) byva pfechodné povahy, zejména pokud probéhlo poradenstvi pred
a po provedeni testu (Koriath et al., 2021). Goldman et al. (2004) tomuto nazoru oponuji a uvadi, ze
v nékterych pfipadech vede sdéleni neptiznivé prognézy onemocnéni K rozvoji klinické deprese a
nutnosti psychiatrické hospitalizace (Goldman et al., 2004). Dle Roberts et al. (2013) byva vychozi
psychicky stav pacienta spolehlivéjsim ukazatelem jeho reakce neZ samotny vysledek testovani (Roberts
etal., 2013).

Chapman (2002) povazuje za nejvyznamné&jsi dopad prediktivniho testovani na psychicky stav
pacienta zivot s védomim nastupu onemocnéni v budoucnu. Se snizujicim se vékem podstoupeni testu
se doba prozita v nejistoté prodluzuje. Autor popisuje, ze v nékterych ptipadech nema védomi vysledku

dostateény prakticky vyznam a muze byt §kodlivé pro pacientovo psychické zdravi (Chapman, 2002).
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Etchegary et al. (2008) diskutuji pocit odpovédnosti viéi partnerim a proces komunikace
genetického rizika ostatnim ¢lenim rodiny. Soucasny model lékatfské praxe vnima kandidata na
testovani jako nezavislého a autonomniho, avSak v praxi neprobiha jeho rozhodovani o ucasti zcela
autonomnim zptsobem. Pocity odpovédnosti vyvolané moralni povinnosti vici pfibuznym mohou
omezovat svobodné rozhodnuti jedince. Tato odpovédnost plati také vii€i rodinnym pfislusnikim
s odli$nou genetickou vybavou, tyka se vSak zadvazku budouci péce. Autofi zmiiuji také protikladné
ptipady, kdy jedinci citili naopak povinnost nepodstoupit test z divodu obav z prevahy Skod
zpusobenych védomim vysledkd testu nad moznym uzitkem. Tato negativni motivace je rovnéz
podminéna odpovédnosti vici rodin€ (Etechegary et al., 2008). V literatuie se objevoval také fenomén
,,genetické odpovédnosti“, tedy pocit povinnosti zjistit své riziko a sdilet ho s ostatnimi ¢leny rodiny.
Tato vnimana odpovédnost miiZze narusit autonomii jedince a omezit jeho moznosti v rozhodovani.
Stejné tak mize dojit k poruseni ,, prava nevédet* pacienta a vznika riziko nartstu neinformovanych
rozhodnuti, ktera vedou k nedostate¢né piipravenosti jedince na pozitivni vysledek testu (Etchegary et

al., 2008; Chapman, 2002).

13.5.1 Psychické diisledky negativniho vysledku genetického testu: vina prezivsiho

Nékolik autorti se shoduje na tvrzeni, Ze stresova zatéz neni omezena pouze na pozitivni
vysledky, ale mize se objevit také po ziskani vysledku negativniho. V takovém ptipadé zaziva pacient
., vinu prezivsiho “ (Roberts et al., 2013; Mendes et al., 2018), kdy roste pocitovana odpovédnost za péci
o blizké s genetickou zatézi a pocit viny, ze byl usetfen nemoci, zatimco ostatni ¢lenové rodiny nikoli
(Etchegary et al., 2008).

Riper (2005) v piipadové studii ilustruje zavaznost psychosocialnich dopadii vysledku testu bez
ohledu na jejich pozitivitu ¢i negativitu. Popisuje pevné ptesvéd¢eni dvou sester o pozitivnim vysledku
testu na Huntingtonovu nemoc, a naslednou vyraznou zménu jejich zivota po obdrzeni vysledku
negativniho. Jednu ze sester dovedlo piesvédceni o pravdépodobném rozvoji onemocnéni K zavaznym
Zivotnim rozhodnutim, kterych nasledné litovala a zazivala zniCujici pocity promarnéni Zivotnich
prilezitosti. Tento paradoxni efekt ukazuje, ze ani negativni vysledek testu nemusi vést k psychické

uleveé a muze zpusobit nutnost reorganizace zivotnich plana (Riper, 2005).

13.6 Vliv vysledku genetickych testii na socialni okoli pacienta

Mnoho autori se shoduje na tom, Zze obdrzeni vysledku testu neovlivni pouze samotného
pacienta, ale ma silny dopad také na jeho nejblizsi socialniho okoli (Andersson, 2016; Mendes et al,
2018; Riper, 2005; Koriath et al., 2021; Chapman, 2002). Genetické testovani mize vazné narusit
rodinné vztahy, zejména v piipadech, kdy maji jednotlivci vyrazné odlisné nazory na jejich podstoupeni
(Huniche, 2011; Burke et al., 2001). Huniche (2011) popisuje tendenci ¢lent rodin jednat tak, aby byli
povazovani za zodpovédné. Vznika tak urcity moralni tlak nutici pacienta k podstoupeni testu (Huniche,

2011). Rozhodovani o testovani tedy neni zcela individudlni zaleZitosti a zda se byt situaéné i socialné
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podminéno (Huniche, 2011; Riper, 2005). Socialni kontext a mezilidské vztahy plisobi v téchto situacich
autoritativné a jedinec zvazuje slozité faktory, jako napfiklad vnimani spravedlnosti ostatnimi
(Chapman, 2002). Nazory okoli se v§8ak mohou zna¢né lisit od preferenci jednotlivce a dochézi tak
k mezilidskym konfliktim. Nektefi autofi zminuji utilitaristicky pfistup k rozhodovani o podstoupeni
testu, kdy pacient porovnava ptinosy pro vlastni osobu a potencialni nasledky pro ostatni ¢leny rodiny
(Chapman, 2002; Klitzman et al., 2007).

Bechtel et al. (2013) navic upozornuji na mimoradnou dileZitost porozuméni pacienta rizikiim
a benefitim testovani v kontextu nejen jich samotnych, ale i jejich rodinnych piislusnikti. Geneticka
povaha onemocnéni posouva etické problémy za hranici jednotlivce, jelikoZ rozhodnuti pacienta mohou
mit pfimy dopad i na jeho rodinné pfislusniky. Informovany souhlas je zde vyrazem autonomie, ktera
vSak nebere v potaz, Ze rozhodnuti jedné osoby o podstoupeni testu mlize narusit ,,pravo nevedét™ jiné
osoby (Bechtel et al., 2013).

V nékolika publikacich byly zminovany pocity anticipacni tizkosti ptibuznych ¢i partnerd
pacienta. Geneticky zaklad nemoci vytvaii povinnost jednat s ohledem na budoucnost a pocitat
S moznosti nutnosti péCe o partnera. Z tohoto diivodu je tfeba zajistit, aby se rodinam dostala dostate¢na
podpora a pfistup ke zdrojiim nutnym pro dlouhodobou péci o nemocnou osobu (Etchegary et al., 2008;

Mendes et al., 2018).

13.7 Etické aspekty komunikace o genetickém testovani

Roberts et al. (2013) popisuji problém absence zakladni zdravotni gramotnosti a numerickych
dovednosti Vv populaci, které jsou nezbytné k pochopeni informaci o vlastnim riziku. Z tohoto diivodu
navrhuji n€kolik praktickych doporuceni pro komunikaci s pacientem o rizicich vyplyvajicich
z vysledku testovani. Jednd se o pouzivani pfirozenych frekvenci namisto procent k vyjadieni odhadu
rizika, doplnéni slovnich informaci o graficka znazornéni (piktogramy), vyuziti tiSténych vzdélavacich
materialt k domacimu prostudovani a poskytnuti informaci o praktickych strategiich pro zvladani rizika
(Roberts et al., 2013).

Otevienou otazkou zistava, za jakych okolnosti sdélit pacientovi vysledky testu, nebot
nevylécitelnd povaha neurodegenerativnich onemocnéni vyrazné ovliviiuje proces vyrovnavani se
S touto naroc¢nou situaci. Pfesto se jedna o kli¢ovy krok pro zachovani prava na informace o zdravotnim
stavu a upfimnosti ve vztahu Iékafe a pacienta. McCusker et al. (2017) vSak podotykaji, ze odlozeni
sd€leni informaci muZze umoznit pacientovi Zit ,,normdlni Zivot” po del§i dobu. Ve své studii
porovnavaji benefity a rizika odhaleni diagnozy pacientovi. Za divody pro sdéleni informaci v ¢ase pied
rozvojem onemocnéni povazuji naptiklad zabranéni nadmérné paternalistickému jednani, ptilezitost pro
otevienou diskuzi o pribéhu nemoci zmirfiujici obavy z budoucnosti, planovani kariéry ¢i osobniho
zivota a moznost zapojeni rodinnych prisluSnikti do genetického testovani rizika. Mezi duvody pro
odlozeni poskytnuti kompletnich informaci zmifiuji naopak strach z diskriminace v pracovnim

prostiedi, riziko vnimani sebe sama jako pacienta jesté pred manifestaci nemoci, pravdépodobnost
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uzkosti a obav z nastupu nemoci ¢i moznou nepiesnost vysledkti genetickych testii. Rozhodnuti, zda
sdélovat detaily o onemocnéni béhem preklinické faze zalezi také na preferencich pacienta. Pravo védét
¢i nevédét zalozené na principu autonomie musi byt posouzeno vuci principu non-maleficence a
beneficence (McCusker et al., 2017).

Obavy z nejistoty vhodného Casu a rozsahu sdélovani informaci vyjadiuji také Mendes et al.
(2018), a to zejména ve vztahu ke slozitosti komunikacnich procesii v rodinach. Pozadavek na zachovani
soukromi pacienta brani lékaifim piimo informovat rodinné piislusniky. To muze vést k frustraci
pacientd, ktefi obdrzi pouze instrukce pro informovani rodiny, ale nejsou nijak podpofeni v dalsim
postupu. Explicitni odmitnuti sdéleni informaci rodinnym pfislusnikiim ze strany pacienta je vzacné,
avSak Vv urcitych situacich muze nastat selhani komunikace. Mendes et al. (2018) navrhuji vyuziti
Rollandova modelu rodinnych systémi a nemoci (John Rolland’s Family Systems-llness Model)
zabyvajiciho se vlivem chronického onemocnéni na rodinné okoli pacienta. Tento model uznava
propojeni mezi fazemi genetického onemocnéni a zivotem rodiny ovlivnénym pocity anticipacni
uzkosti. Sleduje specifické psychologické a socialni vyzvy spojené s riznymi fazemi nemoci, Zivotnimi
cykly rodiny a genera¢nimi postoji k nemocem. V praktické roviné se zaméfuje na rodinné intervence!!
pro podporu zvladani naro¢nych situaci (Mendes et al., 2018).

Existuje také urcity rozpor mezi autonomii pacienta vyjadienou pravem na soukromi
apotencidlnim poskozenim piibuznych vlivem nevédomosti (non-maleficence). Tradi¢ni
biomedicinské modely respektuji pacienta jako vlastnika zdravotnich informaci, avSak genetické riziko
ptesahuje jedince, a proto zde neni vyuziti téchto modeli vhodné (Mendes et al., 2018). Parker (1995)
popisuje pouze vyjimecnou omluvitelnost poruseni prava na soukromi pacienta a psychologicka i
socioekonomicka rizika, kterd s tim souvisi. Zaroven upozoriiuje na absenci jistoty benefitti plynoucich
z védomi téchto informaci. Dle jeho nazoru si rodinni pfislusnici nejsou povinni sdilet sva geneticka
rizika, a to i pfes mozné potencialni pfinosy. Pro zabranéni konfliktu mezi nutnosti zachovani diivérnosti
viéi pacientovi a vnimanou povinnosti varovat ostatni doporucuje, aby bylo pfed provedenim testu jasné
specifikovano, které informace budou sdileny, s jakymi osobami a za jakych okolnosti (Parker, 1995).
Podobny nazor zastavaji Goldman et al. (2004), ktefi zmifuji, Ze pokud neni dostupna ucinna lé¢ba,

povinnost varovat ostatni nemusi existovat (Goldman et al., 2004).

13.8 Genetické testovani a experimentalni l1écba

Absence ucinné 1é¢by neurodegenerativnich onemocnéni predstavuje vyznamny problém nejen
v medicinské, ale také v etické roviné. Tento problém nabyva na dualeZitosti zejména Vv souvislosti
s faktem, ze jedinou moznosti terapie je Casto experimentalni 1é¢ba provadéna v ramci védeckého
vyzkumu. Georgiou-Karistianis et al. (2003) v8ak vnimaji nékolik problémut ohledné zatazeni téchto

pacientti do studii s cilem vyvinout novou Ié¢bu. Diskutuji etickou pfijatelnost Gcasti pacientl ve

11 Specifické strategie pro podporu vzajemné komunikace a adaptace rodiny na zménu zdravotniho stavu jejiho
¢lena.
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vyzkumu bez sdéleni vysledkli genetickych testll ¢i nabadani osob k ucasti na genetickém testovani ve
studii s neprokazanym experimentalnim lékem. Dle jejich nazoru je vhodné zafadit do experimentd
pouze osoby podstupujici test z vlastni iniciativy (Georgiou-Karistianis et al., 2003). Koriath et al.
(2021) nahlizi na tento problém naopak pozitivné a popisuji tcast pacientd v klinickych studiich jako
nadéji na zlepSeni védeckého porozuméni témto onemocnénim (Koriath et al., 2021). Vyzkumni
pracovnici by vSak méli pacienty upozornit, Ze piinosy jejich ucasti se nemusi tykat ptimo jich, ale spise

budoucich generaci (Parker, 1995).

13.9 Konflikty mezi zakladnimi principy lékaiské etiky v kontextu

genetického testovani neurodegenerativnich onemocnéni

Pro ucely analyzy konfliktd zakladnich etickych principii v kontextu genetického testovani
neurodegenerativnich onemocnéni bylo nejprve nutné vytvofit seznam nalezenych etickych problémt

(viz. Pfiloha 5).

13.9.1 Konflikty mezi principy autonomie a non-maleficence

Kolize principu autonomie a non-maleficence v kontextu genetického testovani markert
neurodegenerativnich onemocnéni vznika z divodu nutnosti zachovani prava pacienta na autonomni
rozhodnuti ohledné postoupeni testu, které vSak mize v pfipadé€ pozitivniho nalezu vést k zavazné
psychické jmé. Tato zat€Zz je zpilisobena zejména nedostupnosti ucinné 1éCby ¢i prevence rozvoje
onemocnéni. Stietava se zde pravo pacienta na svobodné rozhodnuti o podstoupenti testu a snaha lékati
zabranit psychické ujmé (Andersson, 2016; Bechtel et al., 2013; Goldman et al., 2004). Tento konflikt
je Castecné zmirnén pomoci genetického poradenstvi a psychosocialni intervence pied i po provedeni
testu, které zajisti lep$i pfipravenost pacienta na zatézujici informace (Bechtel et al., 2013; Edberg et
al., 2007; Roberts et al., 2013; Klitzman et al., 2007; Chapman, 2002; Parker, 1995; Goldman et al.,
2004; Koriath et al., 2021). Pfesto v8ak néktefi autofi upozoriiuji na nedostatek praktickych benefitt
spojenych s védomim rizika v porovnani s mirou psychické zatéze, kterou toto zjiSt€ni prinese
(Chapman, 2000; Goldman et al., 2004) a doporucuji testovani odlozit, pokud neexistuje Gi¢inna lécba a
pacient neni na stresujici informace ptipraven (Koriath et al., 2021).

Psychicka zaté€Z pacienta se netyka vyhradné pozitivnich nalezii. Také v pifipadé nalezu
negativniho mize dojit k rozvratu rodinnych vztahl, nutnosti pfedefinovani sebe sama z obrazu
,,ohroZené osoby* a v extrémnich piipadech i k pocitam ,,viny pfeziv§iho“. Konflikt mezi principy se
zde podoba piedeslému zminénému. Autonomie je zde opét vyjadiena pravem pacienta rozhodnout se
o podstoupeni testu, av§ak toto rozhodnuti automaticky ovliviuje také ¢leny jeho rodiny. Vznika riziko
psychické ujmy, kterou mohou vysledky, byt negativni, pfinést. Toto dilema ilustruje konflikt vile
pacienta znat sviij geneticky profil a snahy ochranit sebe i své ptibuzné pred negativnimi dusledky
takového rozhodnuti (Bechtel et al., 2013; Roberts et al., 2013; Mendes et al., 2018; Etchegary et al.,
2008; Riper, 2005).
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Dal$im vyznamnym faktorem ovlivilujicim princip autonomie v rozhodovani o podstoupeni
genetického testu je ,,pravo nevédet” rodinnych ptislusnikd. Tradi¢né je vile pacienta podstoupit
lékatsky zdsah vniména jako zcela autonomni a individudlni, avSak v pfipadé geneticky vazaného
onemocnéni toto rozhodnuti jedince pfesahuje a ma vyrazny vliv na jeho okoli (Goldman et al., 2004;
Koriath et al., 2021; Chapman, 2002). Pravo podstoupit test obhajitelné principem autonomie zde stoji
proti principu non-maleficence, tedy snaze o neporusenti ,, prdva nevédét “ rodinnych ptislusniku a jejich
ochranu pied zadvaznymi psychickymi dopady zplisobenymi vysledky testovani (Andersson, 2016;
Huniche, 2011; Klitzman et al, 2007; Tabrizi et al., 2003; Mendes et al, 2018; Bechtel et al., 2013; Riper,
2005; Burke et al., 2001; Etchegary et al., 2008).

Urcité obavy vznikaji také v kontextu informovaného souhlasu s u€asti na genetickém testovani.
Ten vyzaduje porozumeéni pacienta vSem potencialnim rizikiim intervence. V piipadé genetického
testovani je tento poZzadavek obtizné splnitelny, jelikoZ veskera rizika védomi genetického profilu nejsou
znama (Parker, 1995). Vnimani rizik jednotlivymi pacienty se také vyrazn¢ lisi a je ovlivnéno velkym
mnozstvim faktord, nejen vysledkem samotného testu (Stuttgen et al., 2018). Souvisejicim problémem
jsou také rané priznaky neurodegenerativniho onemocnéni, které se mohou u testovanych osob
vyskytovat a komplikovat porozuméni relevantnim informacim (Roberts et al., 2013).

Struény piehled vSech zjisténych konflikti mezi principy autonomie a non-maleficence

obsahuje Tabulka 17).
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Tabulka 17 Konflikty mezi principy autonomie a non-maleficence v kontextu genetického testovani
neurodegenerativnich onemocnéni

Kontext Konflikt mezi principy autonomie a non-maleficence Studie zminujici
problematiku
Vyrazna Zivotni zména a Pravo pacienta rozhodnout se o podstoupeni genetického testu Andersson, 2016
psychicka zatéZz po obdrZeni | (autonomie) proti moznému negativnimu dopadu na jeho Bechtel et al., 2013
vysledkii testu. psychicky stav vlivem nevylécitelné povahy onemocnéni (non- | Koriath et al., 2021
maleficence). Chapman, 2002
Goldman et al., 2004
Pocit ,,viny preziv§iho*. Moznost planovani osobnich zalezitosti do budoucna Bechtel et al., 2013
(autonomie) proti riziku psychické ijmy spojené s negativnim Roberts et al., 2013
vysledkem vlastniho testu a pozitivnim vysledkem testu Mendes et al., 2018
rodinného ptislusnika (non-maleficence). Etchegary et al., 2008
Riper, 2005
Vliv vysledki testii na Pravo rozhodnout se o postoupeni genetického testovani Andersson, 2016
socialni okoli pacienta. (autonomie) proti pravu rodinnych ptislusnikti nevédét a Huniche, 2011
moznym negativnim psychickym nasledkiim (non- Klitzman et al., 2007
maleficence). Tabrizi et al., 2003

Mendes et al, 2018
Bechtel et al., 2013
Riper., 2005

Burke et al., 2001
Etchegary et al., 2008
Goldman et al., 2004
Koriath et al., 2021
Chapman, 2002

Problémy spojené Pravo na autonomni rozhodnuti (autonomie) o podstoupeni Roberts et al., 2013
s genetickym testovanim testu proti neznamym rizikiim ¢i obavam z nedostateéného Andersson, 2016
0S0b s neurodegenerativnim | pochopeni rizik pacientem (non-maleficence). Stuttgen et al., 2018
onemocnénim. Parker, 1995

13.9.2 Konflikty mezi principy beneficence a non-maleficence

Kolize principi beneficence a non-maleficence vznika v dasledku nejasné validity a
diagnostické hodnoty genetickych testli. Znalost vlastniho genetického profilu mize byt v souladu
s principem beneficence diky moznosti planovat osobni zalezitosti, kariéru a zdravotni péci do
budoucna, avSak tyto benefity ztrdci na vyznamu, pokud test nedisponuje dostate¢nou validitou
(Goldman et al., 2004; Koriath et al., 2021). Princip non-maleficence vyjadfeny snahou ochranit
pacienta pted dusledky falesné€ pozitivniho ¢i negativniho testu je zde silnym faktorem, protoze znalost
genetického profilu predstavuje obrovskou zménu v zZivote pacienta a na jejim zaklade jsou postavena
nasledna Zivotni rozhodnuti (Burke et al, 2001; Alpinar-Sencan et al., 2022; Bechtel et al., 2013).

Benefity testovani v podob& moznosti planovani osobnich zaleZitosti do budoucna (Parker,
1995; Koriath et al., 2021; Chapman, 2002) mohou byt v opozici proti snaze zabranit psychické zatézi
pacienta vlivem znicujicich informaci. Je tfeba dukladné zvazit, zda tento benefit pfevazuje nad
moznymi riziky sdéleni informaci, zejména v kontextu nevyléCitelnych neurodegenerativnich
onemocnéni (Tabrizi et al., 2003; Bechtel et al., 2013; Burke et al., 2001; McCusker et al., 2017). Piehled

nalezenych konflikti mezi principy beneficence a non-maleficence obsahuje Tabulka 18).
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Tabulka 18 Konflikty mezi principy beneficence a non-maleficence v kontextu genetického testovani
neurodegenerativnich onemocnéni

Kontext Konflikt mezi principy beneficence a non-maleficence Studie zminujici
problematiku

Ruzna validita a Pomoc pfi rozhodovani o zdravotni péci ¢i osobnich Burke et al., 2001

diagnosticka hodnota zalezitostech (beneficence) proti moznosti nespravného Alpinar-Sencan et al., 2022

genetickych testi. vysledku testu (non-maleficence). Bechtel et al., 2013

Goldman et al., 2004
Koriath et al., 2021

Nevylécitelna povaha Moznost planovani zivota do budoucna (beneficence) proti Tabrizi et al., 2003
neurodegenerativnich | snaze zabranit psychické zatézi pacienta (non-maleficence). Bechtel et al., 2013
onemocnéni. Burke et al., 2001

McCusker et al., 2017
Parker, 1995

Koriath et al., 2021
Chapman, 2002

13.9.3 Konflikt mezi principy autonomie a spravedlnosti

Riznorodé motivace pacientll k postoupeni genetického testu s sebou mohou piinaset konflikt
principu autonomie a spravedlnosti. Autonomie je zde zastoupena pravem rozhodnout se o podstoupeni
testu. SpravedInost naopak poukazuje na uréity pocit zavazku k roding, kterou toto rozhodnuti nevratné
ovlivni. Dal$im moznym piikladem je situace, kdy se pacient rozhodne test nepodstoupit, av§ak pocituje
tlak ze strany rodiny, aby tak ucinil. V tomto ptipadé se musi rozhodnout, zda upiednostni vlastni
autonomii pfed vnimanim spravedlnosti jeho rodinnymi piislusniky (Alpinar-Sencan et al., 2022;
Bechtel et al., 2013; Burgess et al., 1998; Etchegary et al., 2008; Tabrizi et al., 2003; Mendes et al, 2018;
Riper, 2005; Burke et al., 2001; Chapman, 2002; Parker, 1995; Goldman et al., 2004).

Genetickym testovanim vznika také riziko poruseni soukromi a obavy z diskriminace pacientti
na zakladé genetického profilu. Zde stoji pravo pacienta znat vlastni geneticky stav proti snaze zabranit
diskriminaci na zaklad¢ téchto vysledkt (Tabrizi et al., 2003; Burke et al., 2001; Roberts et al., 2013;
Parker, 1995). Piehled konflikt mezi principy autonomie a spravedInosti obsahuje Tabulka 19).
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Tabulka 19 Konflikty mezi principy autonomie a spravedlnosti v kontextu genetického testovani
neurodegenerativnich onemocnéni

Kontext Konflikt mezi principy autonomie a spravedInosti Studie zmirnujici
problematiku
Motivace pacientu Pravo rozhodnout se o podstoupeni ¢i nepodstoupeni Alpinar-Sencan et al., 2022
k podstoupeni ¢i testu (autonomie) proti zavazkiim k rodiné Bechtel et al., 2013
nepodstoupeni genetického (spravedInost). Burgess et al., 1998
testovani. Etchegary et al., 2008
Andersson, 2016
Vliv vysledku genetického Huniche, 2011
testovani na socialni okoli Klitzman et al, 2007
pacienta. Tabrizi et al., 2003
Mendes et al., 2018
Riper., 2005

Burke et al., 2001
Chapman, 2002
Parker, 1995
Goldman et al., 2004

Ochrana soukromi pacientii | Pravo znat sviij geneticky stav (autonomie) proti snaze Tabrizi et al., 2003
a zabranéni diskriminaci. ochranit pacienta pied diskriminaci na zakladé Burke et al., 2001
genetického profilu (spravedlnost). Roberts et al., 2013

Parker, 1995

13.9.4 Konflikt mezi principy spravedlnosti a non-maleficence

Konflikt mezi principy spravedlnosti a non-maleficence je znatelny napiiklad v problematice
anonymniho genetického testovani jednotlivct. Tento zptisob ziskani vysledkd miize napomoci snizeni
rizika diskriminace, coz je uzite¢né zejména v zemich bez statniho zdravotniho pojisténi (USA). Na
druhou stranu zde vznika problém pii vyhledavani nasledné psychologické podpory a genetického
poradenstvi, u kterého je prokazan obrovsky vliv na snizovani psychické zatéZe pacienta. Z tohoto
pohledu anonymni genetické testovani nespliuje princip non-maleficence, jelikoz rizika spojena se
zvy$enou psychickou zatézi mohou v uréitych ptipadech ohrozit Zivot pacienta a nemusi tak prevazit
nad benefitem ve formé sniZeni diskriminace na zakladé¢ pozitivniho nalezu (Tabrizi et al., 2003; Roberts
et al., 2013; Burgess et al., 1998; Burke et al., 2001) (viz. Tabulka 20).

Tabulka 20 Konflikty mezi etickymi principy non-maleficence a spravedlnosti v kontextu genetického
testovani neurodegenerativnich onemocnéni

Kontext Konflikt mezi principy spravedinosti a non-maleficence Studie zmirujici
problematiku
Anonymni geneticky | Zmirnéni rizika diskriminace (spravedInost) proti moznym negativnim Tabrizi et al., 2003
screening. dasledkim snizené podpory a horsi dostupnosti psychosocialniho Roberts et al., 2013
poradenstvi po ziskani vysledkd (non-maleficence). Burgess et al., 1998
Burke et al., 2001
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14 DILCI VYZKUMNA OTAZKA C. 3

Jaké etické problémy souviseji s vyuzivanim neurotechnologii, jak se v tomto kontextu projevuje jejich
ambivalentni vliv na autonomii jednotlivce a jaké konflikty mezi etickymi principy mohou v tomto

kontextu vznikat?

V zatrazenych publikacich bylo identifikovano né€kolik typt vyuziti modernich technologii
v diagnostice a 1éCb¢ neurologickych onemocnéni. Jednalo se zejména o neurozobrazovaci metody,
zafizeni propojujici mozek s pocitaéem (BCI), umélou inteligenci (Al) a teleneurologii. V souvislosti
s vyuzivanim téchto technologii vznika mnozstvi etickych problémi (viz. Ptiloha 6). Obrazek 16

obsahuje zakladni tematické okruhy diskutované v této otazce.
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autonomii pacienta

Naruseni soukromi vlivem

; 5 5 reidentifikace pacienta.
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== na autonomii a soukromi
pacienta. .
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— ziskanych dat mozku
(‘ﬁ_‘ Zobrazovaci metody v
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< == Riziko nahodnych nalezi
-z

N
o]

=

o
*g == Klamny medialni obraz

=]
'ﬁ Umél; 1

mela inteligence

e

> Dal$i moznosti vyuziti
N3) neurotechnologif
ri
5 Teleneurologie

__| Zptisoby dodrZeni zakladnich
principu lékarské etiky

Doporuceni pro praxi ohledn¢
vyuzivani technologii
zasahujicich do funkci mozku

Informovani o odpovédnosti
pacienta za fungovani BCI

= Moznosti podpory autonomie

Obrazek 16 Tematické okruhy dilé¢i vyzkumné otazky €. 3
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14.1 Neurotechnologie a jejich vliv na autonomii pacienta

Vyuzivani neurotechnologii s sebou ptinasi pozitivni i negativni disledky pro autonomii ¢loveka.
Shlobin et al. (2022) popisuji ptiznivy vliv neuromodula¢nich zafizeni na autonomii jedince a moznost
zlepSeni kvality zivota pacientd s neurologickym onemocnénim (Shlobin et al., 2022). Packer et al.
(2019) naopak vyjadiuji obavy ohledné dusledktt manipulace funkci mozku s cilem ovlivnit mysl, coz
muze mit znicujici dopady na lidskou pfirozenost a autonomii (Packer et al., 2019).

Zohny et al. (2023) zavadi koncept mentalni integrity, ktery miize byt vyuzivanim téchto zatizeni
ohrozen. Udavaji pfiklady pacienti zazivajicich pocit odcizeni od vlastnich mentalnich obsaht
(myslenek a emoci). Zaroven vSak pfiznavaji problém neexistence piesné definice mentalni integrity.
V literatuie se lze setkat s definici integrity jako prava kontrolovat stavy vlastniho mozku nebo jako
kontroly nad vlastnimi mentdlnimi stavy a daty o mozku, ktera nesmi byt Sifena a pozmeéiovana s cilem
ovlivnit jednotlivce. Zbaveni pacienta mentalni integrity by tudiz znamenalo ztratu kontroly nad jeho
vlastnimi myslenkami. Hrozba neurotechnologii pro mentalni integritu dle Zohny et al. (2023)
nespociva ve stimulaci nervového systému S obchazenim smyslovych organt, ale v tom, Ze jedinec
postrada schopnost racionaln¢ hodnotit vliv zafizeni na jeho mentalni stavy nebo vlastnosti, a nemtze
tak kontrolovat miru, do jaké jsou tyto charakteristiky ovliviiovany. Zaroveni vSak uvadi, ze
neurotechnologie mohou i pfes naruseni mentalni integrity posilit autonomii pacienta, nebot’ dokazi
potlacit nékteré ptiznaky neurodegenerativniho onemocnéni. Pro zhodnoceni, zda je zasah hrozbou pro
mentalni integritu doporucuji rimec dle Ienca et al. (2017) (viz. Tabulka 21) (Zohny et al., 2023).

Tabulka 21 Ramec podminek pro zhodnoceni naruseni mentalni integrity dle lenca et al. (2017) (Zohny et
al., 2023)

Podminky pro uznani zasahu zafizeni do mentalni integrity

Cinnost zahrnuje pfimé ovlivnéni neuronalni Nervovy systém je stimulovan pfimo, nikoli prostfednictvim
signalizace. smyslového vnimani.

Cinnost probiha bez piedchoziho informovaného Doslo k poruseni principu autonomie absenci informovaného
souhlasu. souhlasu.

Cinnost m4 za nasledek fyzickou nebo/a Vysledkem ¢innosti zafizeni je psychické ¢i fyzické poskozeni
psychickou @jmu. pacienta.

14.2 Brain-computer interface: vliv na autonomii a soukromi pacienta

Dle Klein et al. (2020) maji BCI velky potencial pro feseni feCovych, psychickych, senzorickych
a pohybovych poruch. Odstranéni téchto deficiti by zna¢né posililo pacientovu autonomii. Napiiklad
pacient s poruchou komunikace by mohl opétovné ziskat schopnost vyjadieni vlastnich pfani ohledné
1é¢by, coz podpoti jeho autonomni rozhodovani o budoucnosti. (Klein et al., 2020). Rabadan (2021)
dale popisuje vyuziti BCI v rehabilitaci poskozenych funkci (Rabadan, 2021).

Mnoho autort v§ak upozoriuje na rizika vznikajici v souvislosti s vyuzivanim BCI. Klein et al.
(2020) upozornuji na moznost ztraty vlastni identity, stigma spojené s permanentni piitomnosti
implantovaného zafizeni a ztratu soukromi. Dale podotykaji, Ze zafizeni byvaji ¢asto implantovana bez

pacientova souhlasu, v ptipadech, kdy ho neni mozné ziskat. Existuje otazka dostatecnosti zastupného
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souhlasu Vv téchto situacich, nebot” se jedna o velmi riskantni a invazivni metodu 1é¢by, ktera nema jisty
vysledek. Klein et al. (2020) také zduraznuji absenci konsenzu ohledné feSeni etickych dilemat
souvisejicich s BCI. Pro posouzeni benefiti a rizik jejich implantace proto navrhuje zvazit hlavni cile
mediciny®? (Klein et al., 2020).

Jednim z nejvyrazné€jSich problémil spojenych s autonomii pacienta je dle ne€kolika autort ztrata
pocitu osobniho ptisobeni. Pokud pacient vnima4, Ze je zafizenim ovliviiovan, miZe to vést k omezeni
autonomie a svobodné vile (Rabadan, 2021). Cilem BCI je vsak pocit osobniho ptsobeni podporovat.
Z tohoto divodu existuje moznost individualni nastaveni algoritmu dle pacientovych preferenci. Po
zvoleni zafizeni slozit¢jSich na ovladani se snizi strach ze ztraty autonomie, nevyhodou je vSak nizsi
mira autokorekce. Problém osobniho puisobeni se tyka také prediktivnich neurotechnologii, jejichz
»asistence by se mohla zménit na ,,zavislost* diky tendenci pacientli bezmezné véfit vSem predikcim a
ztracet tak autonomii v rozhodovani. V extrémnich ptipadech dochazi k nadhodnocovani informaci
z BCI a neduvéte v nazory odbornikli. Na druhou stranu mize vznikat také nedtivéra v zatizeni, a to
zejména kvili nepfesnym predikcim v ase bezprostiedné po implantaci (Klein et al., 2020).

Strach ze ztraty soukromi myslenek popisuji nejen odbornici, ale také samotni pacienti. Tyto obavy
viak nejsou dle Tacca et al. (2023) v soudasné dobé relevantni. Casto jsou zptisobeny mylnymi

predstavami ohledné fungovani zafizeni, které vznikaji, pokud jeho podstata neni pacientem dostate¢né

(1) 12 Diagnostika: presna diagnéza je zakladem pro posouzeni potencialniho benefitu pro pacienta. BCI tento bod
spliluji diky moznosti shromazd’ovat zdravotni data a odhalit tak skryté onemocnéni.

(2) Uklidnéni obav z nemoci: u pacientu s chronickymi obavami o vlastni zdravi je tfeba zvazit dopady implantace
s ohledem na strukturu a fyziologii mozku, kognitivni kapacitu a schopnost vyjadfeni informovaného souhlasu.
Souvisejici riziko nemusi byt opodstatnéné v ptipadech mirnych poruch.

(3) Edukace: je nutné sdélit pacientovi informace o nemoci, prognéze a vedlejSich u€incich 1é¢by.

(4) Lécba nemoci ¢i zhojeni poranéni, SniZeni bolesti a disability: BCI onemocnéni nelé¢i, umoziiuji vSak obnoveni
narusenych funkci.

(5) Prevence: technologie mohou ptedchazet depresivnim epizodam prostrednictvim detekce vzorct neuronalni
aktivace.

(6) Podpora pacientii bez moznosti prevence: ptili§ optimistické medialni vykreslovani mtize vyvolat nerealisticka
ocekavani, ktera je tieba korigovat.

(7) Paliativni péce: BCI mohou podpofit autonomii v komunikaci, posilit kontrolu nad Zivotem a zachovat diistojnost
pacienta. Musi byt v§ak naprogramovana pro vypnuti v pfipadé spontanni a nelogické feci, jejiz preklad by mohl
negativné ovlivnit diistojnost pacienta.

(8) Soukromi: implantace zafizeni mize narusit fyzické i informa¢ni soukromi, napfiklad vlivem viditelnosti zafizeni
nebo pfistupu tietich osob k datim.

(9) Podpora autentickych rozhodnuti: pti aplikaci shared-decision making jsou do rozhodovani zahrnuty pacientovy
hodnoty a preference.

(10) Podpora autonomie: implantace ovliviiuje pocit kontroly nad vlastnim chovanim. Absence ,,mozkové

propriocepce’ komplikuje rozpoznani interakce zafizeni s mozkem (Klein et al, 2020).
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pochopena. Proto je nutné pacientovi poskytnout veskeré informace o moznych chybach v predikcich a
etickych otazkach, které se s vyuzivanim BCI mohou objevit (Tacca et al., 2023).

Rabadan (2021) zminuje riziko zneuziti BCI K jinym uéelim nez k nahradé poskozenych funkci.
Nejcastéjsim typem neadekvatni aplikace jsou zmény senzorického vnimani nad fyziologicky prah,
nebo vytvareni zcela novych senzorickych modalit. Popisuje n€kolik konkrétnich ptipadt, vcetné Neil
Harbisson, ktery diky svému BCI ,,slys8i barvy* a Moon Ribas schopnou detekovat zemétieseni. V tomto
kontextu vznika otazka dlouhodobych nasledkli a zpuisobl regulace vylepSovani mozkovych funkci.
V extrémnim piipadé je mozny vznik ,,nového typu clovéka™ a socialni nespravedlnosti vyplyvajici

z nerovné dostupnosti novych technologii ve vSech spolecenskych vrstvach (Rabadan, 2021).

14.3 Zobrazovaci metody v neurologii a jejich vliv na soukromi a autonomii

pacienta

Z nalezenych publikaci vyplyva, Ze nejcastejsi etické problémy v kontextu neurozobrazovani se

tykaji ohrozeni citlivych dat o mozku, ndhodnych nalezi a klamného vykreslovani médii.

14.3.1 NaruS$eni soukromi vlivem mozZnosti reidentifikace pacienta

Pomérné casto diskutovanym problémem je moznost reidentifikace pacienta ze snimkl
ziskanych zobrazovanim mozku. Racine a llles (2007) se této otazce vénuji v souvislosti se vznikem
obsahlych databazi téchto snimku (The Human Brain Project) za uc¢elem transferu znalosti. Za ur¢itych
podminek Ize ze snimkil rekonstruovat obli¢ejové rysy pacienta a ziskat tak osobni informace o mozku
konkrétniho jedince (Racine a llles, 2007). Néktefi autofi proto apeluji na koordinatory téchto databazi,
aby zavedli pfisna pravidla pfistupu k datim v nich obsazenych (Racine a llles, 2007; Kulynych, 2002).
Kulynych (2002) navrhuje moznost feSeni tohoto problému pomoci odstranéni nékterych pixeld, ze
kterych by bylo mozné oblicejové rysy rozpoznat. Toto opatieni vSak Vv soucasné dobé nemiize byt
zavedeno, jelikoz neexistuji pfesné navody k Gpravam, které by zajistily dostate¢nou védeckou presnost

snimkd po provedeni téchto zmén (Kulynych, 2002).

14.3.2 Riziko nahodnych nalezi

V 2-8 % ptipadi dochazi pfi vyuzivani téchto metod k odhaleni skryté patologie typu tumoru,
cévni malformace ¢i preklinického stadia neurodegenerativniho onemocnéni. Racine a Illes (2007) proto
poukazuji na nutnost zavedeni planu postupu pii té€chto nalezech a zahrnuti této problematiky do
informovaného souhlasu. Nezbytny je také transparentni vyzkumny protokol. Dale doporucuji diikladné
posouzeni moznych rizik a benefitd odhaleni vysledkii pacientovi. Mezi rizika patii zména Zivota,
problémy s pojistitelnosti v nékterych zemich a v neposledni fadé také mozna fale$na pozitiva nalezu.
Tyto negativni nasledky jsou nejsilnéj$i v pfipadé nalezt s limitovanymi moznostmi 1é¢by (Racine a
Illes, 2007; Kulynych, 2002). Racine a llles (2007) také uvadi urcita pozitiva souvisejici s nahodnymi
nalezy. Ziskani diagndzy jiz v preklinickém stadiu onemocnéni mize posilit autonomii v rozhodovani

do budoucna formou sepsani dfive vysloveného ptani (Racine a llles, 2007).
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14.3.3 Klamné vykreslovani prinost neurozobrazovacich technik médii

Literatura popisuje problém klamného vykreslovani novych neurozobrazovacich metod médii a
vysledné nerealistické predstavy vefejnosti o jejich vyhodach a ucincich. Dle Kulynych (2002) média
tyto metody popisuji jako: ,,0kno k nahlédnuti do lidského mozku*, coz mlze byt problematické.
Apeluje proto na védecké pracovniky, aby se vymezili proti miskoncepcim ohledné vyznamu a
aktualnich moznosti vyuziti neurozobrazovacich technologii (Kulynych, 2002). Tento nazor podporuji
Racine a llles (2007) s kritikou zavadgjiciho medialniho obrazu, ktery slibuje ,,odhaleni podstaty
lidstvi* pouze na zakladé charakteristik mozku. V né€kterych ptipadech vSak dochazi naopak
k bagatelizovani ptinosii té&chto metod a jejich ptirovnavani k moderni frenologii'® (Racine a llles,

2007).

14.3.4 Problematika povahy ziskanych dat

Povaha ziskanych dat se vyrazn€ lisi od ostatnich lékafskych informaci ziskavanych o
pacientovi. Profily mozkové aktivace jsou spojeny s osobnimi a soukromymi mys$lenkami a mohou
odhalit skryté osobnostni rysy ¢lovéka (Racine a llles, 2007). Mozkova data jsou pfimymi korelaty
mentalnich stavli a podavaji presné€jsi informace o pacientové mentalnim stavu a mysleni nez jiné typy
osobnich dajt. Z tohoto divodu maji vysokou relevanci (Jwa et al, 2024).

Existuje ne¢kolik pozitiv ziskdvani dat a o funkci mozku. Jwa et al. (2024) zminuji moznost
dekodovani nervovych signali (emoce, percepce, zaméry) a potencialni schopnost predikce mentalnich
stavl pacienta, ktera je vyuzitelna naptiklad pti predchazeni depresivnim ¢i agresivnim epizodam. Dalsi
vyhoda spociva v moznostech vylepseni védeckého poznani o funkcich mozku. Na druhé stran€ je nutné

zminit vyrazna negativa spojena s osobni povahou dat a moznosti jejich zneuziti (Jwa et al, 2024).

14.3.5 Riziko ztraty soukromi a dalSi negativa vyuzivani dat o mozku

Jwa et al. (2024) upozornuji na riziko ,,¢teni mysli“ a nahledu do identity pacienta, coz muze
poskodit jeho autonomii a soukromi. Tento problém je relevantni predev$im pii kombinovani
mozkovych dat s jinymi osobnimi udaji, kdy miZze dojit k reidentifikaci pacienta a ztrat¢ anonymity.
Uvadi vsak, ze v aktudlni situaci neni nutna Gprava GDPR (General Data Protection Regulation)
v Evropé ani HIPAA (Health Insurance Portability and Accountability Act) v USA. Je pfesto nutné
vyvazit respekt k autonomii i soukromi pacienta a benefity vyuziti dat o mozku (Jwa et al., 2024).

Existuje také riziko uniku dat, které predstavuje vyrazné ohrozeni soukromi pacienta.
Informaéni soukromi mtize byt naruseno zejména v pripad¢ odhaleni nefiltrovaného vnitiniho monologu
a dalSich intimnich procest, podvédomych tendenci a zkresleni (naptiklad predsudky, které jsou védome
potla¢ovany jako socialné neakceptovatelné). Data o mozku pacienta mohou byt dale zneuzita pro ucely

neuromarkertingu s cilem odhaleni zdkaznikovych preferenci na zakladé dat o jeho mozkovych funkcich

13 Z ¥eckého slova frenos = mysl. Védecky vyvracena teorie 18.-19. stoleti, ktera odvozovala psychické vlastnosti
¢loveka na zakladé tvaru jeho lebky.
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(Jwa et al, 2024). Packer et al. (2019) vyjadiuji obavy ze sdileni zdravotnich udaji v realném cCase, které
muze ohrozit bezpecnost dat a umoznit jejich zneuziti pro komeréni ucely (Packer et al., 2019).
Zéavaznym problémem je riziko manipulace nervové aktivity, kterd mtize vést k fyzickému i
psychickému poskozeni pacienta a ovliviiovani jeho chovadni. Zmény mysleni bez souhlasu jedince
mohou poskodit mentalni soukromi jako sou¢ast mentalni integrity (Jwa et al., 2024).

Ziskavani a Sifeni dat o mozku s sebou nese také socialni disledky. Ptes existenci jistych pozitiv
(snizeni kriminality) je dle Jwa et al. (2024) nutné zminit mozné problémy s pojistitelnosti, piistupem
ke zdravotnim sluzbam, zamé&stnatelnosti, finanénimi pijckami a riziky porusovani soukromi a lidskych

prav (Jwa et al., 2024).

14.4 Dal§i moznosti vyuziti modernich technologii v péci o neurologické

pacienty
Dalsimi diskutovanymi moznostmi vyuziti modernich technologii v péci o neurologické pacienty

jsou umeéla inteligence a teleneurologie.

14.4.1 Uméla inteligence (Al)

Etické ramce pro vyuzivani umélé inteligence za ticelem predikce a detekce neurokognitivnich
poruch vyzaduji dikladné posouzeni rizik a benefitl. Potencidlnim benefitem mtize byt modernizace
zdravotni péce, rizikem pak postaveni algoritmu na datech, ktera nejsou reprezentativni pro daného
pacienta (zejména u mensin starSich jedinct, ktefi se vyzkumu ucastni méné), coz muze vést k nespravné
diagnoze. Je tedy nutné zajistit obecnou platnost Al modeld pomoci testovani na riznorodych skupinach
osob. Algoritmy Al musi spliiovat klinické standardy, avsak tato pravidla doposud nejsou jasné
definovana. Existuje problém ,, cerné skrinky “, ktery ptedstavuje nevysvétlitelnost vnitiniho fungovani
modelu umélé inteligence, a to i pfes moznost pozorovani vstupli a vystupt systému. Z tohoto divodu
nelze propojit vysledky Al modeld s existujici védeckou literaturou a klinickou zkusenosti. Vyzkum v
oblasti vysvétlitelné Al se snazi 0 vyvoj systému, které dokazi uzivatelim srozumitelné objasnit
principy a divody svych rozhodnuti. Tietim vyraznym problémem tykajicim se umélé inteligence je

nutnost ochrany dat a prevence jejich sledovani ttetimi stranami (Graham et al., 2020).

14.4.2 Teleneurologie

Vyhody plynouci z vyuzivani distanéni neurologické péfe spocCivaji v usporach nakladd na
cestovani, zkraceni ¢ekacich dob ve zdravotnich sluzbach nebo snizeni zatéze peCovateld. DalSim
vyznamnym benefitem je zvySeni piistupu ke specializované pé¢i a snizeni nerovnosti ve zdravotnictvi
spojenych s geografickou vzdalenosti nebo pohybovymi obtizemi pacientii. Nevyhodou tohoto zptsobu
péce je absence mezilidského kontaktu, ktery je nezbytny pro navazani divéryhodného stavu ke

zdravotnickym pracovnikiim a celkové psychické zdravi pacientl. Zasadnim tématem je riziko
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dehumanizace!®, ktera vznikéa disledkem zhorSeni nebo pieruseni tradi¢niho vztahu lékafe a pacienta.
Déle je popisovana liSici se schopnost pacientii stémito technologiemi pracovat, coz je
V neuropsychiatrické péci zdsadnim tématem. Neékteti odbornici také vyjadiuji obavy ohledné soukromi
pacienta a moznosti Uniku dat. Je slozit¢ udrzovat rovnovahu mezi terapeutickym sledovanim a
nadmérnym dohledem, ktery by nepiiméfené naruSoval soukromi pacienta. Malo prozkoumanym
problém je také mira empatie, kterou lékati vyjadiuji beéhem telemedicinskych konzultaci (Torres-

Castano et al., 2023).

14.5 Doporuceni pro praxi tykajici se vyuzivani neurotechnologii
Prakticka doporuceni pro vyuzivani neurotechnologii diskutovana v literatufe se tykaji zejména

opatieni pro ochranu dat a zachovani maximalni mozné miry autonomie pacienta.

14.5.1 Opatreni navrhovana pro ochranu dat

Jwa et al. (2024) uvadi dva specifické navrhy pro zajisténi ochrany soukromi pacientl. Prvni
moznosti je zafazeni soukromi mozku mezi zakladni lidska prava, druha alternativa se tyka zavedeni
nové legislativy tykajici se této problematiky. Popisuje ptiklad Neurorights v Chile, jakozto prvni piipad
statu s legislativou pro ochranu identity, svobodné ville a mentalniho soukromi. Na ochranu proti
neopravnénému vyuziti dat pro marketing navrhuje vyuziti deidentifika¢nich technik a legislativni

zamezeni komerénimu vyuzivani dat pro nevédecké ucely (Jwa et al, 2024).

14.5.2 Zptasoby dodrZeni zakladnich principu lékarské etiky v kontextu

neurotechnologii

Shlobin et al. (2022) doporucuji aplikaci dvou principti, subsidiarity a proporcionality. Zasada
subsidiarity nafizuje piednostni vyuziti méné invazivnich alternativ 1é¢by a princip proporcionality
uklada nutnost piiznivého poméru rizik a ptinosi zakroku. Pro zachovani principu beneficence je nutna
podpora efektivni implantace zafizeni S minimalizaci rizika vzniku perioperac¢nich komplikaci a
zajisténi nasledné psychosocialni podpory pacienta pro postupnou adaptaci na zafizeni. Za kazdych
okolnosti by mélo dojit k vyvazeni ptinost a rizik jeho implantace. Princip autonomie je zajistén pomoci
dukladného posouzeni pacientovych rozhodovacich schopnosti v ¢ase pied implantaci. SpravedInost je
vSak ohrozena vlivem vysoké ceny téchto technologii a nizkého poctu specialistti, ktefi se této

problematice vénuji (Shlobin et al., 2022).

14.5.3 Informovani o odpovédnosti pacienta za fungovani BCI zafizeni
Shlobin et al. (2022) zduraznuji roli pacienta a jeho rodinnych pfislusnikd ve spravé a drzbé

neuromodulaénich zai{zeni'®. Pro tuto udrzbu je nutné, aby pacient rozumél Gicelu svého zatizenti a jeho

14 Proces, ve kterém je pacientovi upfena distojnost a respekt k individualité. Clovék je poniZen na pouhy ,,objekt
péce”.

afizeni urend k cilenému ovliviiovani neuronalni aktivity prostfednictvim stimulace nervového systému.
%7 k cil 1 Ini aktivit tiednict timul h t
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moznostem 1 omezenim. Dale by mél byt schopen spravné ovladat a sledovat fungovani zafizeni.
Novéjsi typy neuromodulacnich néstroji umoziuji nastaveni miry kontroly, kterou ma pacient nad svym
ptistrojem. Neméné dillezita je schopnost pacienta detekovat selhani zatizeni. Moznym feSenim téchto
pozadavki je zavedeni specializovanych vzdélavacich kurzl, které by pacientim a jejich rodindm
poskytly informace o jejich odpovédnosti za neuromodulacni zafizeni v konkrétnich situacich. Tyto
kurzy by mély pacienty pfipravit na rizné scénafte, jako jsou nezadouci vedlejsi ucinky implantace ¢i

selhani zatizeni (Shlobin et al., 2022).

14.6 Moznosti podpory principu autonomie pomoci neurotechnologii

Princip autonomie mize byt vyuzivanim neurotechnologii vyrazné podpoien nékolika zptisoby
(viz. Tabulka 22). Stézejni je moznost ziskani diagnézy jiz v preklinickém stadiu onemocnéni, coz
podpoii autonomni rozhodovani ohledné péce vbudoucnu. To je wuZiteCné zejména u
neurodegenerativnich onemocnéni progresivni povahy, jako je frontotemporalni demence (Racine a
Illes, 2007). Dalsim benefitem je zvySeni samostatnosti pacienta pomoci navraceni ztracenych funkci ¢i
snizeni kognitivniho deficitu (Shlobin et al., 2022; Klein et al., 2020). Neméné vyznamna je také
moznost predikce mentalnich stavt pacienta, kterych se vyuziva predevsim u ziskané agresivity Casto

spojené s tumory v prefrontalni oblasti (Jwa et al., 2024).

Tabulka 22 Zpisoby podpory autonomie pacienta pomoci neurotechnologii

Autor Zpisob podpory autonomie pacienta pomoci neurotechnologii
Shlobin et al., 2022 | Zlepseni kvality Zivota.
Klein et al., 2020 Odstranéni deficiti narusujicich autonomii.
Opétovné ziskani schopnosti vyjadfit sva pfani.
Rabadan, 2021 Podpora pacientovy autonomie v rehabilitaci.
Racine a llles, 2007 | Moznost ziskani diagnozy v preklinickém stadiu a podpora autonomie rozhodovani v budoucnu.
Jwa et al., 2024 Moznost predikce mentalnich stavu pacienta.
Zohny et al., 2023 Moznost posileni autonomie i za cenu naruSeni mentalni integrity.

14.7 Konflikty mezi zakladnimi etickymi principy Vv kontextu vyuZivani

neurotechnologii v 1é¢bé neurologickych onemocnéni
Pro analyzu konfliktt mezi zakladnimi principy lékaiské etiky bylo nutné identifikovat
jednotlivé etické problémy, které byly ve vybranych publikacich diskutovany v souvislosti s vyuzivanim

neurotechnologii (viz. Pfiloha 6).

14.7.1 Konflikty mezi principy beneficence a autonomie

Navzdory moznosti podpory autonomie pomoci neurotechnologii mize byt tento princip jejich
vyuzivanim také ohrozen. Vznika tak konflikt mezi snahou o dosazeni nejlepsiho mozného vysledku
1é¢by (princip beneficence) a nutnosti zachovani pacientovy autonomie a soukromi. Jednim z nejcasteji
zminovanych problému je ztrata pocitu identity a osobniho ptsobeni (Zohny et al, 2023; Klein et al.,

2020; Tacca et al., 2023), coz vyrazn€ narusuje princip autonomie. Dal§im zdrojem konfliktu miize byt
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také samotna povaha ziskavanych dat, jelikoz na jejich zakladé mize dojit k reidentifikaci pacienta
(Racine a llles, 2007; Jwa et al., 2024), diskriminaci (Jwa et al., 2024), zneuZiti osobnich informaci pro
nemedicinské ucely (neuromarketing) (Rabadédn, 2021; Jwa et al., 2024) a naruSeni soukromi (Klein et
al., 2020; Racine a Illes, 2007; Jwa et al., 2024; Packer et al., 2019). Néktefi autofi se dokonce obavaji
moznosti manipulace s lidskou mysli ¢i chovanim pomoci zasahti do mozkové aktivity (Packer et al.,
2019; Jwa et al., 2024).

S principem autonomie souvisi také pravo na odmitnuti informaci o zdravotnim stavu. V tomto
kontextu mize rovnéz vznikat konflikt s principem beneficence, nebot’ neurozobrazovaci metody
mohou nahodné¢ odhalit patologické nalezy, které by jinak nebyly zjistény. Na jedné strang je tato véasna
diagnostika v souladu s principem beneficence, protoze pacient mize zahajit 1é€bu a stanovit sva piani
pro jeji pribéh v budoucnu. Na strané¢ druhé tento nalez predstavuje zdroj vyrazné psychické zatéze
pacienta, a to zejména Vv ptipadé onemocnéni, pro které neexistuje u¢inna lécba (Racine a llles, 2007;
Kulynych, 2002).

Monitorovani pomoci télesnych senzort je dal§im zptisobem, jakym lze podpofit samostatnost
a bezpecnost pacienta v domacim prostiedi, coZ je v souladu s principem beneficence. Je vSak velmi
slozité urcit hranici mezi terapeutickym sledovanim a nadmérnym dohledem, ktery by jiz nesplnoval
princip autonomie, jelikoz by narusoval soukromi pacienta (Torres-Castano et al., 2023).

Seznam potencialnich konflikti mezi etickymi principy beneficence a autonomie obsahuje

Tabulka 23.

Tabulka 23 Konflikty mezi principy beneficence a autonomie v kontextu vyuZivani neurotechnologii.

Kontext Konflikt mezi principy beneficence a autonomie Studie zminujici
problematiku

Zohny et al., 2023

OhroZeni mentalni integrity
a pocit odcizeni od vlastnich
mentalnich obsahii.

Riziko omezeni autonomie vlivem pocitu ztraty identity a
nemoznosti rozeznat, kdy a do jaké miry jsou mentalni obsahy
zatizenim ovliviiovany proti moznym benefitim v podobé
zvySeni samostatnosti, zlepSeni kvality zivota a odstranéni
deficitd (beneficence).

Manipulace nervové
aktivity a ovliviiovani
chovani.

Pravo pacienta na kontrolu nad svymi mentalnimi stavy a
chovanim (autonomie) proti moznosti predchazet Skodlivému
chovéni ¢i depresivnim epizodam (beneficence).

Packer et al., 2019
Jwa et al., 2024

Riziko ztraty identity a
pocitu osobniho piisobeni.

Pravo na sebeuréeni (autonomie) proti zvyseni kvality Zivota a
terapeutickym benefitim (beneficence).

Klein et al., 2020
Rabadan, 2021

Riziko zavislosti na
prediktivnich za¥izenich a
ztraty autonomie.

Ptinos zatizeni v podobé predikce neptiznivych mentalnich
stavt (beneficence) proti pravu na autonomni ptisobeni bez
vnéjsich vlivi (autonomie).

Tacca et al., 2023

Moznost zneuziti dat o
mozku pro nemedicinské
ucely.

Vysoky ptinos dat o mozku pro 1é¢bu i klinicky vyzkum
(beneficence) proti snaze o ochranu soukromi a riziku zneuziti
pro jiné nez medicinské tcely (autonomie).

Packer et al., 2019
Jwa et al., 2024
Rabadan, 2021
Racine a llles, 2007

Etické otazky teleneurologie

Podpora pacienta v domacim prostiedi (beneficence) proti
riziku ztraty soukromi (autonomie).

Torres-Castano et al.,
2023

14.7.2 Konflikt mezi principy spravedlnosti a beneficence

Ke konfliktu mezi principy beneficence a spravedlnosti dochazi vlivem nemoznosti spravedlivé

distribuce zafizeni ve spole¢nosti. Tento problém se vyskytuje zejména u zafizeni propojujicich mozek
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s pocitacem (BCI) a je zplisoben cenou téchto technologii a nedostatkem odborniki, ktefi by se jejich
implantaci vénovali (Rabadéan, 2021). Dal$im ptikladem konfliktu je riziko stigmatizace a diskriminace
0s0b s permanentné implantovanym zafizenim. Zde je princip beneficence vyjadien zlepSenim kvality
zivota jedince. Tato kvalita se v§ak miize rapidn€ snizit vlivem spolecenské diskriminace a narusenim

principu spravedlnosti (Klein et al., 2020) (viz. Tabulka 24).

Tabulka 24 Konflikty mezi principy beneficence a spravedlnosti v kontextu vyuZivani neurotechnologii.

Kontext Konflikt mezi principy spravedinosti a beneficence Studie zminujici
problematiku
Stigma spojené s permanentni | Zlepseni kvality zivota pomoci implantace zafizeni Klein et al., 2020
implantaci zafizeni. (beneficence) proti riziku socialni diskriminace a stigmatizace
(spravedInost).
Nerovny pristup k modernim | Potencial modernich technologii pro zlepSeni kvality Zivota Rabadan, 2021
technologiim. pacientil (beneficence) proti nemoznosti spravedlivé distribuce | Shlobin et al., 2022
vlivem vysoké ceny a nedostatku odbornikii (spravedlnost).

14.7.3 Konflikt mezi principy beneficence a non-maleficence

Konflikt principu beneficence a non-maleficence se objevuje v disledku obav ze ztraty
soukromi ve form¢ odhaleni osobnich myslenek ¢i povahovych ryst jedince. V ptipadé Gniku téchto
citlivych dat by jisté doslo k naruseni principu non-maleficence. Princip beneficence zde ptedstavuje
zlepSeni kvality Zivota a do jisté miry také autonomie. Na tomto zaklad¢ je tfeba peclive zvazit, zda tyto
benefity pfevazuji nad moznymi riziky spojenymi s tinikem citlivych dat (Klein et al., 2020; Jwa et al.,
2024; Racine a llles, 2007).

Dalsim ptikladem této kolize je riziko patologickych nalezi v prubéhu vyuZzivani
neurozobrazovacich metod v ramci 1é¢by ¢i klinického vyzkumu mozku. Diky v¢asnému nalezu je
mozné ihned zacit s jeho 1é¢bu, coz by bylo v souladu s principem beneficence. Pokud je vSak odhalena
patologie nevylécitelné povahy, tento benefit jiz neplati a vznikld situace predstavuje pro pacienta
vyraznou psychickou zatéz, coz odporuje principu non-maleficence (Kulynych, 2002; Racine a llles,
2007).

Vyuzivani umélé inteligence (Al) v péci o neurologické pacienty s sebou nese nekolik
problematickych aspekti. Al mize na jedné strané prispét k modernizaci péce v souladu s principem
beneficence, avSak proti tomuto pfinosu stoji vyrazné riziko spojené s nedostatecnou spolehlivosti
algoritmt. Ty jsou casto postaveny na datech neprezentujicich celou populaci (napiiklad starsi
pacienty), coz mize vést k chybné diagnoéze ¢i neadekvatni 1é¢bé. Dalsim moznym zdrojem konflikta
je nevysvétlitelnost modelt Al (,, Cerna skrinka ), kvuli které je obtizné porozumét zplisobiim, jakymi
systém dospiva ke svym rozhodnutim. To mtize komplikovat propojeni vysledkit Al modelt s existujici
védeckou literaturou a klinickou zkuSenosti. Tento problém je ¢aste¢né feSen vyzkumem v oblasti
vysvétlitelné umélé inteligence (Graham et al., 2020). Souhrnny seznam potencialnich konfliktd mezi

etickymi principy beneficence a non-maleficence obsahuje Tabulka 25.
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Tabulka 25 Konflikty mezi principy beneficence a non-maleficence v kontextu vyuZivani neurotechnologii

Kontext

Konflikt mezi principy beneficence a non-maleficence

Studie zminujici
problematiku

Riziko ztraty mentilniho
soukromi a uniku dat.

Benefity vyuzivani neurotechnologii v podobé zvyseni kvality
zivota (beneficence) proti moznostem tniku ¢i zneuziti dat (non-
maleficence).

Klein et al., 2020
Jwa et al., 2024
Racine a Illes, 2007

Riziko nahodnych
patologickych nalezii pii
neurozobrazovani.

Moznost okamzitého feseni nahodnych nalezi (beneficence)
proti nelécitelné povaze nékterych patologii a nutnosti zabranit
psychické Gjmé pacienta (non-maleficence).

Kulynych, 2002
Racine a Illes, 2007

Etické otazky vyuZivani
umélé inteligence.

Benefity v podob&é modernizace péce (beneficence) proti rizikim
souvisejicim s nespolehlivosti algoritml postavenych na datech

Graham et al., 2020

nereprezentujicich celou spolecnost (non-maleficence).

Potencial pro zlepseni kvality zZivota pacientti (beneficence) proti
rizikiim spojenym s nevysvétlitelnosti AT modelt komplikujicim
ovéfovani vysledkt (non-maleficence).

14.7.4 Konflikt mezi principy autonomie a non-maleficence

V kontextu problematiky mentélni integrity'® mtize dojit ke kolizi autonomie a non-maleficence.
Vyuzivanim neurotechnologii 1ze na jedné strané posilit autonomii pacienta pomoci zvyseni kvality jeho
Zivota, na strané druhé vSak dojde alespon k ¢aste¢né ztrat€ mentalni integrity, coZ nemusi byt v souladu
s principem non-maleficence (Zohny et al., 2023) (viz. Tabulka 26).

Tabulka 26 Konflikty mezi etickymi principy autonomie a non-maleficence v kontextu vyuzivani
neurotechnologii.

Kontext Konflikt mezi principy autonomie a non-maleficence Studie zminujici

problematiku
Zohny et al., 2023

Riziko ohroZeni mentalni
integrity.

Moznost posileni autonomie pomoci neurotechnologii proti
Castecné ztraté mentalni integrity (non-maleficence).

14.7.5 Konflikt mezi principy spravedlnosti a non-maleficence

Vyuzivani teleneurologie mlize vyrazn€ navysit spravedlivou dostupnost specializované péce
pro vSechny pacienty, a to bez ohledu na jejich geografickou lokalizaci. To se vSak neobejde bez uréitych
komplikaci, jelikoz béhem distancni péce nedochazi k pfimému mezilidskému kontaktu, ktery je
stéZejni pro psychické zdravi a divéru pacientd. Dalsim problémem je riziko dehumanizace jakozto
dusledku naruseni tradi¢niho vztahu 1ékaie a pacienta (Torres-Castano et al., 2023) (viz. Tabulka 27).

Tabulka 27 Konflikt mezi etickymi principy spravedinosti a non-maleficence v kontextu vyuzivani
neurotechnologii.

Kontext Konflikt mezi principy spravedlnosti a non-maleficence Studie zminujici
problematiku
Etické otazky Zvyseni pristupu ke specializované péci a snizeni nerovnosti ve Torres-Castano et al., 2023

teleneurologie. | zdravotnictvi spojenych s geografickou lokalizaci a pohybovymi
obtizemi pacientl (spravedlnost) proti absenci mezilidského
kontaktu, riziku dehumanizace a preruseni tradicniho vztahu lékar-

pacient (non-maleficence).

16 Vnitini soudrZnost a stabilita mentalnich procest umoZiujici autonomni mysleni, rozhodovéani a jednani
v souladu s vlastnim ptesvédéenim.
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15 DILCI VYZKUMNA OTAZKA C. 4.

Jaké etické vyzvy prindsi zapojeni pacientii s poskozenim frontalniho laloku mozku do vyzkumu a jaké

konflikty mezi zdkladnimi principy lékarské etiky mohou v tomto kontextu vznikat?

V kontextu dil¢i vyzkumné otdzky ¢. 4 bylo nalezeno 14 etickych problémul souvisejicich s
ucasti pacientt s kognitivnim deficitem ve védeckém vyzkumu (viz. Piloha 7). Obrazek 17 obsahuje

dil¢i tematické okruhy diskutované v ramci této otazky.

Podminky ucasti pacientd s

Beee iekeaticy kognitivnim deficitem ve

vyzkumu v neurologii

<
1)
ﬁ vyzkumu
N
S Hodnoceni rozhodovacich
o —  schopnosti v kontextu
~§ ucasti ve vyzkumu
Porozuméni informacim ze 8, et
‘E — strany pacienta Terapeuticky omyl
N
e
>
S Vyzkum za vyuziti
NS) - )
— neurotechnologii

Obrazek 17 Tematické okruhy dil¢i vyzkumné otazky ¢. 4

Vyzkum s ucasti lidskych subjektil je spojen s fadou obecné€ uznavanych etickych zasad, které
je nezbytné zohlednit. Dle Packer et al. (2019) se jedna piedevsim o nutnost dikladného porovnani rizik
a prinost ucasti, spravedlivy vybér pacientli, ochranu zranitelnych osob, respekt k autonomii pacienta a

zhodnoceni dopadu vyzkumu na kvalitu jeho Zivota (Packer et al., 2019).

15.1 Specifické otazky vyzkumu v neurologii

Tolchin et al. (2020) popisuje problém nerovného zastoupeni mensin ve vyzkumu Vv podobé
opomijeni nékterych segmentt populace. Tento pristup omezuje nejen validitu vysledk, ale také jejich
obecnou vyuzitelnost pro celou spole¢nost. Pokud neni vyfazeni nékterych osob odivodnéno
specifickymi védeckymi pozadavky, je v rozporu s principem spravedlivého vybéru ucastnikti. Klinické
studie mély zahrnovat obé pohlavi, mensinové rasy ¢i etnika, pokud neexistuje relevantni diivod k jejich
vyfazeni. Déale by mély disponovat dostate¢nym poctem tucastniki, aby bylo mozné provést analyzu,
zda je urcité pohlavi ¢i mensina ovliviiovana jinak nez zbytek populace (Tolchin et al., 2020). Problém
rovného zastoupeni men$in ve vyzkumu je stéZejni zejména v kontextu studia geneticky vazanych

neurodegenerativnich onemocnéni. Frekvence alel'’ geni spojenych s riiznymi onemocnénimi se 1isi

17 Pomér vyskytu konkrétni varianty genu.
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naptic¢ popula¢nimi a etnickymi skupinami, av§ak populace zapojené do vyzkumu Casto postradaji tuto
rozmanitost (Roberts et al., 2013).

Dalsim specifikem neurologického vyzkumu je dvoji role neurochirurgl, ktefi zazivaji stret
mezi svymi lékatfskymi povinnosti a védeckou odpovédnosti. Vyznamnou roli hraje také vztah 1ékate a
pacienta, jelikoZ pacient muize nabyvat pocitu, ze by neucasti na vyzkumu snizil motivaci lékate nadale
podporovat jeho zdravi. Moznym feSenim tohoto problému je Gcast nezavislé sestry, kterd neni zapojena
do studie a neni ovlivnéna zadnou motivaci kK tomu, aby byl pacient do vyzkumu zafazen ¢i nikoli. Lze

‘

také aplikovat ,, hybridni* zpisob ziskavani souhlasu, kdy je vyzkumnik odpovédny za zajisténi
informovaného souhlasu a jiny ¢len tymu ovéfuje jeho dobrovolnost. Dal$i moZnosti je vyslovné ujisténi
pacienta, Ze jeho netcast nebude mit zadny vliv na dalsi prubéh péce. Personal provadéjici vyzkum by
mél byt fadné proskolen o potencialnich konfliktech zajmd a spravné komunikaci s pacientem
(Mergenthaler et al., 2021).

Bechtel et al. (2013) zminuji dalsi dilezity problém v podobé absence ucinné 1écby
neurodegenerativnich onemocnéni a souvisejiciho zajmu pacientt o Gcast Ve vyzkumu s experimentalni
1é¢bou, ktery vSak klesa u studii vyuzivajicich placebo. Problémem vSak je, Ze observaéni studie p¥inasi
mnohem méne¢ spolehlivé vysledky nez randomizované dvojite zaslepené studie kontrolované placebem.
Vznika zde otazka spravedInosti a souvisejici konflikt zajmu spole¢nosti jako celku proti zajmu pacienta
o ziskani 1éCby. Navic, potencialni pfinos casti miize byt vyrazngjsi pro budouci pacienty nez pro
ucastnika samotného, jelikoZ vyvoj nové ucinné 1é¢by je dlouhodoby proces. Dalsim stézejnim faktorem
je vzacnost nékterych neurologickych onemocnéni. Diky malému mnozstvi pripadii mohou jedinci
pocitovat tlak pro Gcast ve vyzkumu, ktery ¢asto zahrnuje fyzicka i psychicka rizika. Je proto nutné
zajistit, aby byla ucast na vyzkumu zcela dobrovolna. Poskytnuti dostatku ¢asu na konzultaci s rodinou

a informaci o vyzkumu muze snizit ptisobeni vné&jSiho natlaku (Bechtel et al., 2013).

15.2 Hodnoceni rozhodovacich schopnosti v kontextu acasti ve vyzkumu

Rozhodovaci kapacita se napfi¢ neurologickymi pacienty vyrazné lisi. Sacco et al. (2021)
zminuji obecnou tendenci vyfazovat z vyzkumu jednotlivce, ktefi nejsou schopni podat informovany
souhlas. To je v uréitych ohledech problematické, nebot’ vyzkum s ucasti t€chto osob je stéZejni pro
pochopeni uréitych diagnéz. Tento problém autofi pfisuzuji zejména absenci standardizovaného postupu
pro zjistovani kapacity K udéleni souhlasu. Proto navrhuji konkrétni metodiku, dle které je mozné se
Vv ptipadé nalezu kognitivniho deficitu fidit (viz. Obrazek 18). Tento proces se sklada z n€kolika ¢asti.
Prvnim bodem je screening pfitomnosti deliria s vyuzitim standardizovanych nastroji, jako je CAM
(Confusion Assessment Method), 3D-CAM (Diagnostic Interview for Confusion Assessment Method) a
A4AT (4 ,,A“’s Test). Autoii doporucuji zejména posledni zmifiovany nastroj, a to diky jeho kratkému
trvani (do 2 minut) a absenci nutnosti piedchozi pfipravy. Piesnost tohoto nastroje dosahuje az 96-98 %.
Druhym krokem je zjistovani pfitomnosti velkych neurokognitivnich poruch typu demence a provéfeni

anamnézy pacienta. Rozhodovaci kapacita by méla byt nasledné zjistovana s ohledem na vysledky
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ptedchozich vySetfeni kognice. Pro hodnoceni rozhodovacich schopnosti autofi doporucuji nastroje:
MacCAT-CR a UBACC (University of California Brief Assessment of Capacity to Consent) (Sacco et
al., 2021).

Pacient s podezienim na
g g NE
kognitivni postizeni
b e

‘ Delirium

4AT nebo 3D CAM

ANO |« » NE
| Kapacita k ud&leni | ' Velka
souhlasu m neurokognitivni
UBACC porucha

A

A

‘;I_NE

¥ h J

Klinické studie

Assent, pokud lze,
Informovany souhlas zastupce

Informovany souhlas pro vyzkum

Non-intervenéni
vyzkum s téasti
lidskych subjekti

Informovani legdiniho zastupce o pravu
vznést namitku. (*informovany souhlas)

Absence namitek (“informovany souhlas)
pacienta proti G¢asti na vyzkumu

Non-intervencni
vyzkum s daty

Informovani legalniho zastupce o pravu
vznést namitku.

Absence namitek pacienta proti (casti na
vyZKumu

LS A

* Dle legislativy konkrétniho statu

Obrazek 18 Navrh postupu pri ziskavani souhlasu s ucasti ve vyzkumu v pripadé pacienti s kognitivni
poruchou (Sacco et al., 2021, upraveno autorkou)

Danis et al. (2022) rovnéz popisuji nékolik nastroji hodnoticich specifické kognitivni
schopnosti a za nejvhodné&jsi povazuji MacCAT-CR (MacArthur Competence Assessment Tool for
Clinical Research). Stejné jako u posuzovani kapacity pro rozhodovani o 1é¢bé vSak upozoriuji na
problém nedostatecné validity testll v kontextu specifickych rozhodnuti. ProtoZe se jednotlivé situace
vyrazné lisi sloZitosti a moznymi riziky, je nutné testovani doplnit o dalsi data. Hodnoceni by se mélo
provadét po poudeni pacienta o jeho tcelu a pribéhu. Utast daliich pozorovateldi je Vhodné peélive
zvazit, aby nedoslo k nadmérné psychické zatézi pacienta a natlaku K ur¢itému zpisobu odpovédi.
Vysledek testu posuzuji dva nezavisli hodnotitelé, ktefi musi dosdhnout shody (Danis et al, 2022).
Tabulka 28 obsahuje vSechny zminéné nastroje hodnoceni rozhodovaci kompetence pro ucast osob ve

védeckém vyzkumu.
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Tabulka 28 Nastroje pro hodnoceni schopnosti podat informovany souhlas v kontextu védeckého vyzkumu

Nastroj Zkratka Ukel Auto¥i doporudujici
nastroj

MacArthur Competence Assessment MacCAT-CR Sacco et al.

Tool for Clinical Research Hodnoceni rozhodovaci kapacity. | Danis et al.

University of California Brief UBACC Sacco et al.

Assessment of Capacity to Consent

Diagnostic interview for Confusion 3D-CAM Sacco et al.

Assessment Method Screening na piitomnost deliria.

Confusion Assessment Method CAM Sacco et al.

4 ,,A“’s Test AAT Sacco et al.

V ptipad¢ zjisténi inkompetence pacienta k podani informovaného souhlasu navrhuji Black et
al. (2013) vyuziti eticky i pravné uznavané hierarchie standardt pro zastupné rozhodovani. Prvnim
stupném této hierarchie je jednani dle zndmych ptani osoby. Pokud tato pfani nejsou dohledatelna,
ptechazi se na nahradni rozhodovani s ohledem na obecné hodnoty a preference pacienta. V ptipadé, ze
nelze zjistit ani hodnoty a preference, je mozné jednat dle principu beneficence, tedy v nejlep$im zajmu
pacienta. V této studii ucastnici nejcastéji preferovali jednani dle principu beneficence, kombinaci
V potaz preference okoli. Autofi dale zminuji, Ze jedinci s mirnou az stfedni kognitivni poruchou se
aktivné zapojovali do rozhodovaciho procesu ohledné ucasti na vyzkumu a dokazali diskutovat o svych
nazorech. Tyto zaveéry podporuji doporuceny postup zahrnujici ziskani informovaného souhlasu od
zastupce doplnéného 0 souhlas subjektu vyzkumu. Soucasné by pacienti méli byt podporovani

v urCovani svého zastupce pro rozhodovani jiz v ranych fazich onemocnéni (Black et al., 2013).

15.3 Podminky ucasti pacientii s kognitivni poruchou ve vyzkumu

Sacco et al. (2021) zminuji nékolik podminek Gc¢asti pacientd s kognitivnimi poruchami ve
vyzkumu. Jednou z nich je piesné stanoveni studované populace a posouzeni, zda lze studii provést na
osobach schopnych udélit informovany souhlas ¢i zda je nutné zapojit osoby s nedostate¢nou kapacitou.
Vyzkumnik je povinen opatfit si informovany souhlas legalné povéteného zastupce a pokud je to mozné,
také vyjadreni vule pacienta k ucasti ve vyzkumu neboli ,,assent”. Assent by sam o sobé nebyl
dostacujici a vzdy musi byt doplnén o souhlas zastupce. Dalsi dileZitou podminkou je pravidelné
ovetovani dobrovolnosti iCasti pacienta a opakované ziskdvani souhlasu, coz literatura oznacuje jako
., rolling consent “ nebo ,, process consent ‘. Toto je obzvlast’ dulezité u pacientt s pfedpokladem zmény
stavu v pribéhu trvani vyzkumu (Sacco et al., 2021).

S ohledem na mozné ohrozeni autonomie pacienta v rdmci vyzkumu by mél byt dasledné
dodrzovan princip autenticity, ktery udava pozadavek, ze zastupné rozhodnuti musi vykazovat co
nejvyssi podobnost s pacientovou vili. Koncept autenticity je zalozen na individualnich hodnotach a
preferencich a jeho podminkou neni intaktni kapacita pro sebeurCeni. Zastupce by mél zkratka
rozhodnout tak, jak by si to pacient s nejvétsi pravdépodobnosti pral. V piipadé dodrzeni téchto

pozadavki muze byt i zastupné rozhodnuti autentické. Pokud se vSak objevi divergentni nazory mezi
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legalné povéfenymi zastupci ohledné tcasti pacienta ve vyzkumu, je doporuc¢eno vyzkum pozastavit a
pokraCovat ve standartni 1écbé€ dle nejlepsiho z4jmu pacienta (Sacco et al., 2021).

Dalsi podminkou je dodrzovani legislativy spojené s vyzkumem za ucasti lidskych subjektt.
Mezi nejdalezitdjsi dokumenty v evropském pravu patii Helsinskd deklarace, Umluva o lidskych
pravech a biomediciné, Narizeni Evropského parlamentu a Rady EU ¢. 536/2014 pro regulaci vyuziti
farmaceutickych pfipravki na lidech a Obecné narizeni o ochrané osobnich udajit (GDPR) ¢. 679/2016
(Sacco et al., 2021). Tolchin et al. (2020) vénujici se zejména dokumentim platnym v USA, zminuji
také Norimbersky kodex. Navic uvadi Belmontskou zpravu vydanou v reakci na nechvalné znamou studii
syfilis v Tuskegee. Belmontska zprava stanovuje rozdil mezi klinickou praxi a vyzkumem, shrnuje ¢tyfi
principy lékatské etiky a aplikuje je na problematiku informovaného souhlasu, hodnoceni rizik a pfinost
a vybéru ucastnikll vyzkumu. V USA také existuji konkrétni etické smérnice feSici problémy
Vv klinickém vyzkumu, jako naptiklad Guideline for Good Clinical Practice (ICH-GCP) vydané CIOMS
(Council for International Organizations of Medical Sciences). I pfes existenci obecné shody
v nékterych otazkach vsak tyto smérnice nejsou pravné zavazné a poskytuji rozdilna doporuceni ohledné
specifickych problémt (Tolchin et al., 2020).

Packer et al. (2019) a Tolchin et al. (2020) se shoduji na sedmi pozadavcich etického vyzkumu
ptejatych od Emanuel et al. (2000), které podrobné popisuje Tabulka 29. Mimo to doporucuji zajistit
dostatecné ochranné mechanismy pro vyzkumné subjekty proti poskozeni vzniklému vlivem ucasti ve
studii (Packer et al., 2019; Tolchin et al., 2020). Princip spravedInosti v kontextu klinického vyzkumu
dle jejich nazoru znamena, Ze kazdy ucastnik ma stejnou pravdépodobnost uzitku z ucasti (Packer et al.,

2019).

Tabulka 29 Sedm pozadavki etického vyzkumu za tucasti lidskych subjekti dle Emanuel et al. (2000)
(Tolchin et al., 2020; Packer et al., 2019)

PoZadavek
Spolecenska ¢i
védecka hodnota

Shrnuti poZadavku
Studie ma potencidl pro zlepSeni zdravi nebo
veédeckého poznani.

Piiklady poruseni

iwr

ucinnéjsi ani levnéjsi nez existujici Iéky.

bez udani divodu.

Védecka validita Studie musi vyuZzivat uznavané védecké metody Zaujaté hodnoceni vysledkd, které

k dosazeni validnich a reprodukovatelnych vysledkd. | upfednostiiuje zkoumany 1ék.
Spravedlivy vybér | Ucastnici musi byt vybirani na zakladé védeckych Studie vylucujici ucastniky zenského
ucastniki kritérii a zranitelné populace nesmi byt vylu¢ovany pohlavi bez udani relevantniho divodu.

Piiznivy pomér
rizika a prinosu

Rizika Gcasti musi byt minimalizovana a potencialni
pfinosy pro tcastniky musi nad témito riziky
prevazovat.

Studie vyuzivajici placebo pfes to, Ze jsou
k dispozici jiné G¢inné 1éky.

Nezavisla revize

Studie musi byt pfezkoumana a schvalena znalymi
osobami, které nejsou zapojeny do vyzkumu.

Studie provadéna v zemi nebo instituci,
kde je ptezkoumani etickou komisi pouze
formadlni zalezitosti.

Informovany Ucastnici musi byt informovani o u&elu, rizicich, Studie, kde nejsou ucastnici informovani

souhlas pfinosech i alternativach klinické studie a musi ucinit | o existujicich zpusobech 1écby.
neovlivnéné rozhodnuti.

Respekt k Utastnici musi byt respektovani a musi byt chranéno | Studie, ve které Ize identifikovatelné

ucastnikiim jejich soukromi a zajmy po celou dobu trvani studie. vysledky ziskat zaméstnavateli, statnimi

organy nebo jinymi osobami.
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15.4 Porozuméni informacim ze strany pacienta

Porozuméni informacim ze strany pacienta s kognitivni poruchou mize byt problematické.
Existuje vSak n€kolik néastroji, které mohou byt Vv téchto situacich napomocné. Sacco et al. (2021)
navrhuji multimodalni prezentaci informaci dle Dewing, ve které je vyuzivano video. Nejnovéjsi
metaanalyzy vSak poukazuji na nekonzistentni diikazy o G¢innosti audiovizualnich pomticek v procesu
informovaného souhlasu. Autofi zminuji také novéjsi néstroje pro zefektivnéni predavani informaci,
jako je interaktivni informovany souhlas'® a mHealth (mobilni zdravi) (Sacco et al., 2021).

Packer et al. (2019) naznaCuji, Ze i pfes porozuméni pacienta informacim nemusi byt
informovany souhlas zcela platny. VétSina studii je provadéna s cilem objevit nové informace, a tudiz

nejsou predem znama veskera rizika a mozné dusledky spojené s témito objevy (Packer et al., 2019).

15.4.1 Terapeuticky omyl

Jednim z nejéastéji diskutovanych problému v kontextu tcasti pacienti s kognitivni poruchou ve
vyzkumu riziko vzniku terapeutického omylu. Tolchin et al. (2020) ho definuji jako mylnou pfedstavu,
ze hlavnim ucelem vyzkumu je piimy prospéch pro ucastniky, nikoli dosazeni nového veédeckého
poznani (Tolchin et al., 2020). Nékteré studie vSak mohou slouzit naptiklad k objasnéni zékladnich
otazek tykajicich se lidského mozku a nemusi souviset s 1é¢ebnymi indikacemi pacienta. To muze vést
k nepochopeni diivodu vyzkumu pacientem a naruseni platnosti informovaného souhlasu. Stejné tak je
ohrozena dobrovolnost ucasti, nebot’ hranice mezi klinickou 1é¢bou a vyzkumem ¢asto nejsou jasné
definovany (Packer et al., 2019; Mergenthaler et al., 2021; Sampaio et al., 2018). Vhodnou prevenci
terapeutického omylu je dle Packer et al. (2019) zahrnuti nezavislého odbornika, ktery provede
konzultaci s pacientem ohledné technickych a etickych otazek spojenych s vyzkumem (Packer et al.,
2019).

15.4.2 Vyzkum za vyuziti neurotechnologii

Vyzkum ovlivityjici funkce mozku a procesy mysleni pfinasi specifické etické problémy. Dle
Packer et al. (2019) se jedna predevsim o otazku validity informovaného souhlasu, zptisobu stanoveni
kompetence, povinnosti tykajicich se udrzby implantovanych zafizeni a nasledné péce o tcastniky
vyzkumu. Dtlezitym aspektem je také kompenzace za piipadnou fyzickou &i psychickou ajmu
zptisobenou pacientovi. Dalsi etickou vyzvu piedstavuji technologie ménici nebo vylepsujici kognitivni
funkce, které mohou zapfi€init pocit naruseni autonomie a autenticity, ktery je zavisly na subjektivnim
vnimani pacienta. Siroce diskutovany jsou také otazky kyberbezpeénosti a ochrany soukromi, a to

zejména z divodu rizika diskriminace na zaklad¢ uniklych dat o mozku (Packer et al., 2019).

18 Vyuziti technologickych nastroji ke zlepSeni porozuméni informacim a zapojeni pacienta do procesu
rozhodovani.
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15.5 Konflikty mezi zakladnimi etickymi principy Vv kontextu zarazeni

pacientii do vyzkumu

Pro analyzu konflikti mezi etickymi principy bylo nejprve nutné identifikovat veskeré problémy

zminované ve vybranych publikacich v kontextu klinického vyzkumu (viz. Ptiloha 7).

15.5.1 Konflikt mezi principy autonomie a non-maleficence

Konflikt mezi principy autonomie a non-maleficence vznikda v procesu ziskavani
informovaného souhlasu sucasti ve vyzkumu. Pacient nemusi byt schopen porozumét vSem
poskytnutym informacim, coz mize vést k neplatnosti jeho informovaného souhlasu. Sou¢asné, pokud
je zpochybnéna pacientova schopnost podat informovany souhlas, miize byt o ucasti ve vyzkumu
rozhodnuto jeho zastupcem v souladu s nejlepsim zajmem (principem beneficence), coz do urcité miry
omezi princip autonomie. V takové situaci vSak nastava otazka, zda je vhodné pacienta vystavovat
ptidanému riziku ve formé tcasti ve studii, a to zejména v piipadech, kdy jeji ptinos neni zcela jisty

(Sacco et al., 2021; Packer et al., 2019; Black et al., 2013) (viz. Tabulka 30).

Tabulka 30 Konflikt mezi etickymi principy autonomie a non-maleficence v kontextu vyzkumu

Kontext Konflikt mezi etickymi principy autonomie a non-maleficence | Studie zminujici
problematiku
Riziko nedokonalého Pravo rozhodnout se o tcasti Ve vyzkumu (autonomie) proti | Sacco et al., 2021
porozuméni informacim ze nejasné rozhodovaci kapacité a moznym rizikim tucasti (non- | Packer et al., 2019
strany pacienta. maleficence). Black et al., 2013

15.5.2 Konflikt mezi principy beneficence a autonomie

Vlivem kognitivniho deficitu pacienta ¢i absence G¢inné 1é¢by onemocnéni muze dojit k
vymizeni pomyslné hranice mezi klinickou péci a vyzkumnymi zasahy a pacient pak nabyde pocitu, ze
mu ucast ve studii pfinasi pfimy prospéch a neslouzi tak primarné pro ziskani novych védeckych
poznatkd. Tato situace ilustruje konflikt mezi principy beneficence a autonomie. Princip beneficence
vyjadieny ziskanim novych lékatfskych poznatkii stoji proti naruSené autonomii pacienta vlivem
souhlasu s ucasti zalozeného na nespravném pochopeni ucelu studie (Packer et al., 2019; Mergenthaler

et al., 2021; Tolchin et al., 2020; Packer et al., 2019; Sampaio et al., 2018) (viz. Tabulka 31).

Tabulka 31 Konflikt mezi etickymi principy autonomie a beneficence v kontextu vyzkumu

Kontext Konflikt mezi zakladnimi etickymi principy beneficence a | Studie zmifujici
autonomie problematiku
Terapeuticky omyl Ziskani novych védeckych poznatkti (beneficence) proti naruseni | Packer et al., 2019
autonomniho rozhodovani vlivem nespravného pochopeni informaci | Mergenthaler et al., 2021
(autonomie). Tolchin et al., 2020
Packer et al., 2019
Sampaio et al., 2018
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15.5.3 Konflikt mezi principy beneficence a non-maleficence

Konflikt mezi principy beneficence a non-maleficence miize nastat v kontextu dvoji role Iékatt a
neurochirurgt, ktefi se zavazuji k neposkozeni pacienta (non-maleficence) a zaroven usiluji o ziskani
novych védeckych poznatkti vyuZzitelnych pro vyvoj inovativnich 1é¢ebnych metod v budoucnu
(beneficence) (Mergenthaler et al., 2021).

Ptikladem tohoto konfliktu miize byt také vyfazovani zranitelnych osob neschopnych udélit
informovany souhlas z vyzkumu. Na jedné stran¢ jsou tak chranény pted zneuzitim pro védecké ucely
(non-maleficence), na strané druhé v8ak prichazi o potencialni prospéch, ktery by jim t¢ast na vyzkumu
mohla prinést (beneficence) (Sacco et al., 2021; Packer et al., 2019).

Dalsim vyznamnym problémem je nutnost porovnani rizik (non-maleficence) a benefiti tcasti
(beneficence). To mize byt problematicke, jelikoz ¢asto neni jasné, jakéa konkrétni rizika mohou béhem
vyzkumné intervence vzniknout a zda nad nimi mozné benefity pfevazuji. Je vhodné posoudit také

potencialni dopady studie na kvalitu zivota pacienta (Packer et al., 2019). Zminéné konflikty mezi

etickymi principy beneficence a non-maleficence popisuje Tabulka 32.

Tabulka 32 Konflikty mezi etickymi principy beneficence a non-maleficence v kontextu vyzkumu

Studie zminujici
problematiku
Mergenthaler et al., 2021

Kontext Konflikt mezi principy non-maleficence a beneficence

Dvaoji role neurologi a Zavazek k neposkozeni pacienta (non-maleficence) proti

neurochirurgi, stiret mezi
lékafskymi povinnostmi a
védeckou odpovédnosti.

snaze o ziskani novych védeckych poznatkt
(beneficence).

Tendence k vyFazeni pacientii

Ochrana zranitelnych osob pred zneuzitim pro védecké

Sacco et al., 2021

ucely (non-maleficence) proti nutnosti jejich ucasti pro Packer et al., 2019
ziskéani relevantnich poznatkl pottebnych k vyvoji
novych zptsobu 1é¢by (beneficence).

Snaha chranit pacienta pied potencialnim rizikem
spojenym s Ucasti na studii (non-maleficence) proti
moznosti ziskani benefitt z této ucasti (beneficence).

neschopnych udélit
informovany souhlas

Z vyzKumu.

Nutnost porovnani rizik a
benefitii ucasti.

Packer et al., 2019

15.5.4 Konflikt mezi principem spravedinosti a non-maleficence

Rizné spolecenské menSiny mohou byt ve studiich nedostatecné reprezentovany, coz vede
K nerovnomérnému pfistupu k novym lécebnym metodam a obtizné aplikaci noveé ziskanych poznatkt
na celou spolecnost (Tolchin et al., 2020; Packer et al., 2019). Vyfazeni zranitelnych skupin z Gcasti ve
vyzkumu muze byt zurcité perspektivy Vv souladu s principem beneficence, jakozto snahou o
minimalizaci potencialnich Skod jim hrozicich. Tato selekce vSak pfinasi i negativni disledky v podobé

omezené vyuzitelnosti vysledki pro celou populaci (Sacco et al., 2021) (viz. Tabulka 33).
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Tabulka 33 Konflikt mezi etickymi principy spravedinosti a non-maleficence v kontextu vyzkumu

spolecenskych mensin ve
vyzKkumu.

s vyzkumem (non-maleficence).

Kontext Konflikt mezi principy spravedinosti a non-maleficence Studie zminujici
problematiku

Nedostateéna Nutnost spravedlivého vybéru pacientii do studie (spravedlnost) Tolchin et al., 2020

reprezentace proti snaze ochranit zranitelné skupiny pred riziky spojenymi Packer et al., 2019

Sacco et al., 2021

15.5.5 Konflikt mezi principy autonomie a spravedInosti

Kolize téchto principi vznikd v kontextu vyzkumné tcasti

pacientll

s progresivnim

neurodegenerativnim onemocnénim s fatalnimi dasledky, pro které neexistuje uU¢inna 1écba.

Nedostupnost klinicky ovéfené 1é¢by predstavuje pro pacienty uréity motivacni faktor pro ucast ve

vyzkumu, jelikoz se Casto jedna o jediny zpusob, jak ziskat experimentalni terapii. Tento zajem vSak

klesa u studii kontrolovanych placebem, jelikoZz v takovych podminkach 1é¢bu neobdrzi vsichni

ucastnici. Naopak zajem o ucast v deskriptivnich studiich je vysoky, av§ak tyto studie pfinasi méné

spolehlivé vysledky. Vznika tak otazka spravedlnosti spojena s kolizi mezi zajmy jedince 0 ziskani

experimentalni 1€cby a zajmy spole¢nosti v podobé objeveni védeckych poznatkli vyuzitelnych v 1é¢beé

budoucich pacient, a to i za cenu odepfeni terapie konkrétnimu jedinci. Toto jednani by vsak

odporovalo Helsinské deklaraci, kterd uvadi, ze zajmy védy by nemély prevazit nad zajmy subjektu

vyzkumu (Bechtel et al., 2013) (viz. Tabulka 34).

Tabulka 34 Konflikt mezi etickymi principy autonomie a spravedinosti v kontextu vyzkumu

Kontext

Konflikt mezi etickymi principy spravedinosti a autonomie

Studie zminujici
problematiku

Konflikt zajmi pacienta a
spolecnosti.

Zajem pacienta ziskat experimentalni 1é¢bu (autonomie) proti
zajmum spolecnosti o nové védecké poznatky vyuzitelné pro
budouci pacienty (spravedlnost).

Bechtel et al., 2013
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16 DISKUZE

Hlavnim cilem tohoto scoping review bylo ziskat souhrnny piehled etickych otazek vznikajicich
kontextu péce o neurologické pacienty vykazujici symptomatiku syndromu frontalniho laloku. Dalsim
ucelem byla identifikace konfliktd mezi zakladnimi etickymi principy, které v dusledku téchto problémut
vznikaji. Na zakladé vytazovacich a zatazovacich kritérii bylo do pfehledu zatazeno 78 publikaci.
Identifikované etické problémy byly tematicky rozdeleny dle dil¢ich vyzkumnych otazek, pficemz
kazda otazka zahrnovala specifickou oblast, konkrétné Klinickou péci, genetické testovani, vyuzivani
neurotechnologii v ramci experimentalni 1écby a ucast ve védeckém vyzkumu. Sledovani poctu zminek
jednotlivych etickych problémi v zafazenych publikacich umoznilo v kazdé oblasti identifikovat
nejvyznamnéjsi problém z perspektivy této prace.

Dil¢i vyzkumna otazka ¢ 1. se zaméfovala na problematiku klinické péce, specificky na
rozhodovaci procesy, komunikaci a vliv onemocnéni na socialni okoli pacienta. V této oblasti bylo
nalezeno 10 etickych problémd, z nichz nejcastéji diskutovanou byla autonomie a kompetence pacientd
pro informované rozhodovani (n=17). U pacientl se syndromem frontalniho laloku, ktefi casto vykazuji
exekutivni deficity, je respekt k autonomii zasadnim a komplikovanym problémem. Tyto osoby casto
postradaji schopnost analyzovat slozité informace a jsou snadno ovlivnitelné vnéj$imi podnéty, coz
prispiva k naruseni jejich rozhodovaci kompetence (Nair et al., 2023; Dubljevic, 2020; Edberg et al.,
2007; Manes et al., 2011; Workman et al., 2000; Vaishnav et al., 2018; Warner et al., 2023; Tacca et al.,
2023; Sim, 1998; Moberg et al., 2006; Ader et al., 2022; Klein et al., 2013; Gotzelman et al., 2021;
Darby et al., 2017; Owen et al., 2015; Owen et al., 2018; Lim et al., 2011). Souvisejicim problémem je,
Ze mnoho studii se shoduje na nedostate¢né validité neuropsychologickych testi vyuzivanych pro ucéely
posuzovani rozhodovacich schopnosti (Moberg, 2006; Vaishnav et al., 2018; Owen et al., 2015; Manes
et al., 2011; Hurtado-Pomares et al., 2018; Royall et al., 1992; Darby et al., 2017; Lim et al., 2011).
Zajimavy a odlisny pohled na problematiku ztraty autonomie a identity poskytuje nékolik autor, ktefi
ji analyzuji z pacientské perspektivy (Harris et al., 2021; Semler et al., 2019; Varela et al., 2022; D’cruz,
2021; Burgon et al., 2023; Sagbakken et al., 2017).

S rozhodovacimi schopnostmi uzce souvisi ¢asto zminovand problematika informovaného
souhlasu (Lim et al., 2011; G6tzelmann, 2021; Sim, 1998; Workman et al., 2000; Vaishnav et al., 2018;
Darby et al., 2017; Moberg et al., 2006; Klein, 2013) a etika rozhodovani v piipadé inkompetence (Babb
et al., 2021; Vaishnav et al., 2018; D’cruz, 2021; Danis et al., 2022; Darby et al., 2017; Hormazabal-
Salgado et al., 2024; Backlar, 1996; Moberg et al., 2006).

Zvlastni vyzvu predstavuje situace, kdy pacient odmita 1é€bu, nebot’ pod vlivem anosognosie
nerozpoznava zavaznost svého deficitu. Tento problém vytvaii etické napéti mezi respektem
k autonomii a beneficenci, tedy snahou o poskytnuti 1é¢by v souladu s nejlep$im zajmem pacienta
(Prigatano, 2009; Mikesell, 2010; Darby et al., 2017; Owen et al., 2018; Evers et al., 2006). V podobné
rovin¢ byla feSena otazka 1écby pres nesouhlas pacienta (Prigatano, 2009; Corderoy et al., 2024; Gilbert
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et al., 2013) ve spojeni s diskuzi o etické piijatelnosti paternalistického jednani v tomto kontextu (Sim,
1998; Edberg et al., 2007; Workman et al., 2000; Klein et al., 2013).

Siroce pojatym tématem byla etika komunikace spacientem a jeho socialnim okolim
(Gotzelmann et al., 2021; Klein et al., 2013; Bajestan et al., 2016; Sim, 1998; Warner et al., 2023;
Mikesell, 2010; Hormazabal-Salgado et al., 2024; Storstein, 2011; Marulappa et al., 2022; Mikesell,
2010; Grimstvedt et al., 2021; Edberg et al., 2007; Saidlitz et al., 2017; Hakimian, 2000) a
psychosocialni dopady poruch kognice (Dubljevic, 2020; Rognstad et al., 2020; Nair et al, 2023; Klein,
2013; Moberg et al., 2006; Novais et al., 2018; Keenan et al., 2013; Sagbakken et al., 2017; Warner et
al., 2023; Rognstad et al., 2020; Sim, 1998; Edberg et al., 2007).

V souvislosti s dil¢i vyzkumnou otazkou €. 1 byly dale identifikovany potencialni konflikty mezi
zakladnimi etickymi principy, pficemz nejcastéji dochazelo ke kolizi mezi principy a autonomie a
beneficence (viz. Tabulka 15).

Tématem dil¢i vyzkumné otdzky ¢. 2 byla genetickd povaha nékterych onemocnéni, ktera
rozsifuje etické problémy nad ramec jednotlivce. Zde byla nejcastéji diskutovanym aspektem nezbytnost
genetického poradenstvi pied a po podstoupeni testu (n=12). Autofi se shoduji, ze poradenstvi
predstavuje urcitou formu psychosocialni podpory, ktera je nezbytna pro spravnou ptipravu pacienta na
zatézujici informace. Podporuje také princip autonomie, nebot’ ptispiva k informovanému rozhodnuti o
ucasti na genetickém testovani. Dale snizuje problém nizké informovanosti pacienti o moznych
dopadech informaci a povaze genetického rizika (Bechtel et al., 2013; Edberg et al., 2007; Roberts et
al., 2013; Klitzman et al., 2007; Andersson, 2016; Etchegary et al., 2008; Burgess et al., 1998; Stuttgen
et al., 2018; Koriath et al., 2021; Chapman, 2002; Parker, 1995; Goldman et al., 2004). Neméné
dalezitym prvkem je naslednd emocionalni podpora v pfipadé pozitivniho nalezu. V dasledku
nepodstoupeni genetického poradenstvi dojde k poruSeni principu non-maleficence, coz naznacuje
vyzkum tykajici se anonymniho genetického testovani autort Burgess et al. (1998).

Velké mnozstvi publikaci se zabyvalo psychosocialnimi dopady genetického testovani. Jednalo
se zejména o pocit ,, viny prezivsiho “ (Bechtel et al., 2013; Roberts et al., 2013; Mendes et al., 2018;
Etchegary et al., 2008; Riper, 2005), vyraznou zménu zivota a psychickou zatéZ po obdrzeni vysledka
testu (Andersson, 2016; Bechtel et al., 2013). Castym zdrojem obav byly také negativni dopady znalosti
genetickych informaci na psychicky stav pacienta (Bechtel et al., 2013; Roberts et al., 2013; Etchegary
et al., 2008; Koriath et al., 2021; Goldman et al., 2004; Chapman, 2002) a jeho socialniho okoli
(Andersson, 2016; Huniche, 2011; Klitzman et al., 2007; Tabrizi et al., 2003; Mendes et al., 2018;
Bechtel et al., 2013; Riper, 2005; Burke et al., 2001; Etchegary et al., 2008; Koriath et al., 2021;
Chapman, 2002).

V souvislosti s povahou genetickych informaci literatura naznacuje urcité obavy ze ztraty
soukromi (Tabrizi et al., 2003; Burke et al., 2001; Roberts et al., 2013) a rizika diskriminace (Tabrizi et
al., 2003; Roberts et al., 2013; Burgess et al., 1998; Burke et al., 2001; Parker, 1995). S tim je spojen
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také stiet z4jmul vefejného zdravi a konkrétniho jedince ohledné ziskavani a sdileni téchto dat (Tabrizi
etal., 2003).

Nekteti autoti zdtraznovali klicovou roli komunikace ohledné genetického rizika (Klitzman et
al., 2007; Roberts et al., 2013; McCusker et al., 2017; Mendes et al., 2018; Georgiou-Karistianis et al.,
2003; Parker, 1995; Goldman et al, 2004) ¢i vysledka testt (Klitzman et al., 2007) a jejich nazory se
pomérné lisily v ohledu motivaci pacientti k podstoupeni testovani (Alpinar-Sencan et al., 2022; Bechtel
et al., 2013; Burgess et al., 1998; Etchegary et al., 2008; Goldman et al., 2004) a ptipadnych benefitd s
spojenych se znalosti vysledkd (Roberts et al., 2013; McCusker et al., 2017; Etchegary et al., 2008;
Koriath et al., 2021; Parker, 1995; Chapman, 2002).

Kli¢ovym aspektem rozhodovani o podstoupeni testovani byl informovany souhlas (Roberts et
al., 2013; Parker, 1995) spolu s pfesnym urc¢enim podminek realizace genetického testovani (Andersson,
2016; Burke et al., 2001; Klitzman et al., 2007; Bechtel et al., 2013; Roberts et al., 2013). Pfedmétem
diskuze vsak stale zlistava nejednoznacna validita a diagnosticka hodnota jednotlivych typt genetickych
testu, ktera maze v pripadé nepiesného vysledku zptsobit poruseni principu non-maleficence (Burke et
al., 2001; Alpinar-Sencan et al., 2022; Bechtel et al., 2013; Goldman et al., 2004; Koriath et al., 2021).

Castym tématem uvah byla také nevylégitelnost neurodegenerativnich onemocnéni v souvislosti
s védomim genetické zatéze v dlouhém casovém horizontu ptfed manifestaci klinickych ptiznakt
(Tabrizi et al., 2003; Bechtel et al., 2013; Burke et al., 2001; McCusker et al., 2017; Koriath et al.,
2021). Nekolik studii dale poukazuje na specifické problémy spojené s genetickym testovanim osob
trpicich symptomy neurodegenerativnino onemocnéni (Alpinar-Sencan et al., 2022; Andersson, 2016;
Stuttgen et al., 2018; Roberts et al., 2013; Koriath et al., 2021). Tato problematika rovnéz zahrnuje
souvislost genetického testovani a experimentalni 1é¢by (Georgiou-Karistianis et al., 2003; Koriath et
al., 2021; Parker, 1995).

Co se tyce konfliktd mezi zakladnimi principy lékaiské etiky, v kontextu genetické péce se
soustied’ovaly nejéastéji kolem vyvazovani respektu k autonomii pacienta a principu non-maleficence,
tedy zasady neskodit (viz. Tabulka 17).

Téma experimentalni péce bylo rozdéleno na dvé oblasti, z nichZ prvni se vénovala vyuzivani
neurotechnologii a je reprezentovana dil¢i vyzkumnou otazkou ¢.3. Vtomto kontextu se byla
identifikovana tii nejcastéji diskutovana témata: moznost zneuziti dat o mozku pro nemedicinské ucely
(n=3), riziko reidentifikace pacienta ze snimki pfi neurozobrazovani (n=3) a riziko ztraty mentalniho
soukromi ¢i odhaleni osobnich myS$lenek (n=3). Data ziskana béhem studia mozkové aktivity mohou
odhalovat individualni preference, postoje a osobnostni charakteristiky (Klein et al., 2020; Jwa et al.,
2024; Racine a llles, 2007), které jsou zneuzitelné napiiklad pro uéely neuromarketingu (Packer et al.,
2019; Jwa et al., 2024; Rabadan, 2021) ¢i k jinym nezddoucim ucelim, s nimiz se poji riziko
diskriminace a stigmatizace (Klein et al., 2020). Data ziskana ze snimka pii neurozobrazovani mohou
vést ke zpétnému odhaleni identity pacienta, coz piedstavuje zasadni problém v kontextu ochrany

soukromi (Kulynych, 2002; Racine a llles, 2007, Jwa et al., 2024).
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Problematika zafizeni propojujicich mozek s pocitacem (BCI) byla rozebirana z nékolika
perspektiv, vCetn¢ obav ze vzniku zavislosti na pfedpovédich u prediktivnich zafizeni (Tacca et al.,
2023), subjektivniho pocitu ztraty identity (Klein et al., 2020; Rabadan, 2021) nebo odcizeni od
vlastnich mentalnich obsahti vlivem interakce zatizeni s mozkem (Zohny et al., 2023). N¢ktefi autofi se
soustfed’ovali na socialni aspekty vyuzivani téchto technologii, véetné diskriminace (Jwa et al., 2024) a
stigmatizace (Klein et al., 2020). Souvisejicim problémem je Sifeni miskoncepci ohledné téchto metod
médii, coz vede K mylnému piesvédceni spolecnosti o jejich soucasnych moznostech vyuziti (Kulynych,
2002; Racine a llles, 2007). Obtizné je také dodrzeni principu spravedInosti v podobé rovné dostupnosti
finan¢né nakladnych technologii ve vSech spolecenskych vrstvach (Rabadan, 2021). Tyto socialni
problémy dokazuji, Ze etické problémy v tomto kontextu mohou piesahovat rovinu jedince.
manipulace neuronalni aktivity tfetimi stranami, které by mohlo byt relevantni s budoucim vyvojem
BCI zafizeni (Packer et al., 2019.; Jwa et al., 2024).

Diskuze tykajici se vyuzivani neurozobrazovacich metod se Casto soustied’ovala na problém
nahodnych nalezt, které mohou mit infaustni progndzu a predstavovat tak zavazny dopad na psychicky
stav jedince. Vznika zde konflikt mezi pravem pacienta na informace a snahou o jeho ochranu pied
potencialnimi negativnimi dasledky védomi nepiiznivé diagnozy (Kulynych, 2002; Racine a llles,
2007). Piestoze se vétSina autord zabyvala neurozobrazovacimi metodami a BCI, objevily se také dalsi
zminky o jinych zplsobech vyuZiti technologii, jako je uméla inteligence (Graham et al., 2020) a
distan¢ni péce formou teleneurologie (Torres-Castano et al., 2023).

Druha ¢ast bloku experimentalni &by v podobé¢ dil¢i vyzkumné otazky ¢. 4 se zabyvala ucasti
pacientl s kognitivni poruchou ve vyzkumnych studiich. V souvislosti s timto tématem bylo nalezeno
14 etickych problémi, znichz nejdiskutovangj§im byl terapeuticky omyl (n=5), ktery vede
k neadekvatnim oéekavanim pacientli ohledné piinosu ucasti pro jejich osobu (Packer et al., 2019;
Mergenthaler et al., 2021; Tolchin et al., 2020; Packer et al., 2019; Sampaio et al., 2018). Terapeuticky
omyl vyrazné pfispiva k naruSeni autonomie vlivem nedostate¢né znalosti uéelu vyzkumu. Tento
problém je podpofen faktem, Ze v dalSich studiich bylo pozorovano omezené porozumeéni informacim
ze strany pacienti (Sacco et al., 2021; Packer et al., 2019; Black et al., 2013). Relevance tohoto
negativniho fenoménu se projevuje také v souvislosti s problematikou informovaného souhlasu s Gcasti
ve vyzkumnych studiich (Packer et al., 2019) a aplikace metod zastupného rozhodovani (Black et al.,
2013; Sacco et al., 2021). Prekvapivym zjisténim je, Ze validita souasné vyuZivanych
neuropsychologickych testi je v kontextu hodnoceni rozhodovaci kapacity pro ucast ve vyzkumu
zna¢né omezena (Danis et al., 2022).

Nékolik studii prokazalo také socialné vyznamné etické problémy, vcetné problematiky
spravedlivého vybéru tcastniki a rovného zastoupeni mensin ve vyzkumnych studiich (Tolchin et al.,
2020; Packer et al., 2019). Byla zjisténa také urcita tendence k vyfazovani osob neschopnych podat

informovany souhlas z vyzkumu (Sacco et al., 2021; Packer et al., 2019). V socialnim kontextu vznika
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rovnéz konflikt mezi zajmem jednotlivce o piistup k experimentalni 1é¢bé a zajmem spolecnosti o
ziskani védeckych informaci pomoci studii kontrolovanych placebem (Bechtel et al., 2013). Obdobnym
ptikladem je konflikt dvou roli neurochirurgt, kteti jsou vdzani principem beneficence ve formé snahy
o jedndni v nejlep$im zajmu pacienta, ktery mize konkurovat ambici ziskat nové poznatky pro 1écbu
pacientti budoucich (Mergenthaler et al., 2021).

Specifickou otdzkou jsou problémy etiky v neurovédeckém vyzkumu vyuzivajicim zafizeni
s pifimym vlivem na fungovani lidského mozku (Packer et al., 2019). Také samotna povaha
neurodegenerativnich onemocnéni vyzaduje peclivé zvazeni dopadli vyzkumu na kvalitu Zivota pacientd
(Packer et al., 2019) a zajisténi ochrany téchto osob z divodu jejich zranitelnosti (Packer et al., 2019).

Problematika vyzkumu ma interdisciplinarni povahu, zejména diky souvislostem s legislativnimi
predpisy upravujicimi uéast lidskych subjektt ve vyzkumnych studiich (Tolchin et al., 2020; Packer et
al., 2019) a nutnosti stanoveni pfesnych podminek c¢asti u osob s kognitivnim deficitem (Sacco et al.,
2021; Tolchin et al., 2020; Packer et al., 2019).

Konflikty mezi etickymi principy v dil¢i vyzkumné otazce ¢. 4 se V kontextu vyuzivani
neurotechnologii nejcastéji objevovaly mezi principy beneficence a autonomie (viz. Tabulka 23). Oproti
tomu, v souvislosti s ucasti pacienti ve védeckych studiich dochazelo primarné ke konfliktim

beneficence a non-maleficence (viz. Tabulka 32).

16.1 Zavéry vyplyvajici z vysledkii prace a jejich mozné vyuziti v odborné
komunité

Mapovani nejcastéji diskutovanych konceptd v jednotlivych oblastech péce vedlo k identifikaci
praxe zdala byt problematika autonomie a rozhodovaci kompetence, ktera je nezbytna pro podani
souhlasu s 1é€ebnymi intervencemi. Rozhodovaci schopnosti pacientl se SFL byly navic popisovany
jako velmi obtizné zjistitelné, a to z divodu piitomnosti fenoménu stimulus-bound behavior,
neschopnosti zpracovat komplexni informace a vyskytu anosognosie ¢i castecného, pouze
retrospektivniho povédomi o deficitu, které nemtize byt vyuzito pro okamzité rozhodnuti. VSechny tyto
symptomy potvrzuji dilezitost etické problematiky autonomie a rozhodovaci kompetence u pacienti se
SFL. Souvisejicim faktem upozoriiujicim na prakticky vyznam téchto otdzek je, Ze soucasné vyuzivané
neuropsychologické testy vétSinou nejsou uzpisobeny pro tento typ pacientl, nebot’ ¢asto dochazi ke
zkresleni jejich vysledkl a nespravnému posouzeni rozhodovaci kompetence. V klinické praxi mohou
nastat situace, kdy je nutné ucinit rozhodnuti na zaklade principu beneficence a upozadit tak princip
autonomie. Ztohoto didvodu jsou vyznamnym zjisténim také etické postupy pii pacientove
inkompetenci ¢i jeho nesouhlasu s 1é¢bou. Také komunikace s pacienty a jejich rodinnymi piislusniky

se jevi jako problematicka, nebot’ piiznaky SFL jsou nedostate¢né informovanou spole¢nosti vnimany
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velmi negativné a mohou vést ke stigmatizaci a socidlni diskriminaci nejen pacienta, ale také rodinnych
ptislusnika, ktefi o n€ho pecuji.

V oblasti genetické byl nalezen velmi podobny vzorec — nejcastejSim etickym problémem bylo
rozhodovani, tentokrat vSak o podstoupeni genetického testu. Dle vysledki prace je pro pacienty
nezbytné podstoupit genetické poradenstvi, které zajisti informované rozhodnuti a poskytne
psychosocidlni podporu v ptipadné pozitivniho vysledku. Rozhodovani o podstoupeni testu neni
komplikované pouze z perspektivy pacienttl, ale také z pohledu 1ékait, jejichz povinnosti je vysledky
vhodnym zpusobem sdélit. Komunikace s pacienty ohledné genetického rizika neurodegenerativnich
onemocnéni je naro¢na z nékolika diivodu. Jak naznacéuji zjisténi této prace, ani negativni vysledek testu
nemusi byt zarukou jeho bezproblémového pfijeti a Stastného Zivota. Stejné tak jsou dilezitym zdrojem
obav dopady pozitivniho vysledku testu na pacientiv psychicky stav, nebot’ pro neurodegenerativni
onemocnéni s vyskytem SFL neexistuje G¢innad 1é¢ba a védomi genetického rizika tak neumoziuje
zpomaleni ¢i Gplnou prevenci nastupu nemoci. Tento problém ma vsak §irsi presah pro socidlni okoli
pacienta, které mize mit zdsadné odlisné nazory na ,,benefit znalosti genetického profilu ve formé
moznosti planovat budoucnost v souladu stimto omezenim. Pokud pacient podstoupi genetické
testovani a ziska pozitivni vysledek, vznika automaticky podezieni na tento nalez u jeho ptibuznych,
¢imz muze dojit k poruseni jejich prava nevédét. Déle existuje otazka validity nékterych testil, které
ur¢uji pouze pravdépodobnost rozvoje nemoci v budoucnu, coz vsak mulze byt zavislé na nékolika
dalsich faktorech. V takovém piipadé by mohlo odhaleni nespolehlivych vysledkt pfinést vyssi miru
rizika neZ benefitd. Tato rizika se tykaji predev8im ztraty soukromi ¢i spolecenské diskriminace, a jsou
jednim ze smérodatnych faktora pti etickém rozhodovani o genetickém testovani neurodegenerativnich
onemocnént.

Vyuzivani neurotechnologii v rdmci experimentalnich intervenci se na zaklad¢ vysledkd prace
jevi jako pomérné rizikové, a to zejména z diivodu naruseni autonomie a soukromi. Poruseni dtvérnosti
nebot’ tato data mohou odhalovat osobnostni rysy, soukromé myslenky ¢i jiné mentalni atributy, které
jsou snadno zneuzitelné. Vysledky piehledu naznacuji, Ze ochrana téchto dat bude s dalsim vyvojem
technologii pfedstavovat vyrazny problém, a to zejména kvili moznosti zpétné identifikovat pacienta
z neurozobrazovacich snimku. Rizikem je také nahodné odhaleni patologickych nalezii v ramci
experimentalni intervence, které mohou mit infaustni prognézu. Dale byly odhaleny obavy ohledné
vzniku zavislosti na prediktivnich BCI zatizenich, odcizeni od vlastnich mentalnich obsaht ¢i pocita
ztraty kontroly nad myslenkovymi procesy. JelikoZ se jedna o nové technologie, jejich medialni obraz
je Casto zkresleny, coZ zpusobuje nerealisticka oekavani pacientti. Finanéni naro¢nost a potieba vysoce
kvalifikovanych odbornikti mize dale zapfi¢init poruseni principu spravedlnosti, pokud tyto technologie
nebudou dostupné ve vsech spolecenskych vrstvach rovnomérné. I ptes vSechna jmenovana rizika vsak

mohou neurotechnologie napomaoci ke zvyseni kvality zivota pacienta, a tim naopak ur¢itym zptisobem
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podpotit jeho autonomii. Jejich vyvoj rovnéz piedstavuje uréitou nad&ji pro lepsi porozuméni
mechanismim neurologickych onemocnéni a vznik novych zpisobi jejich 1é€by v budoucnu.

Ugast pacientt s poruchou frontalnich funkci ve vyzkumu je komplikovana zejména faktem, Ze
tito pacienti patii do skupiny zranitelnych osob. Zranitelnost je zpisobena kognitivnim deficitem,
neschopnosti zpracovat komplexni informace o benefitech a rizicich casti a snadnou ovlivnitelnosti
vlivem fenoménu stimulus-bound behavior. Sohledem na tyto deficity tudiz nelze mluvit o
informovaném souhlasu pacienta. Z perspektivy této prace byl nejvyraznéjSim etickym problémem
fenomén terapeutického omylu, kdy pacient nevnima hranici mezi lécebnou a vyzkumnou intervenci.
Tento problém se stava vyraznéjSim prave v piipad€ zranitelnych pacientl. Souvisejicim aspektem je
zastupné rozhodovani a mira jeho etické piijatelnosti v ptipadé vyzkumnych aktivit bez 1écebného
vylouceni téchto pacientdl ze studii, nebylo by mozné ziskat védecké poznatky ohledné urcitych typi
onemocnéni, nebo by ziskana data nereprezentovala celou populaci nemocnych. V oblasti vyzkumu byly
rovnéZ nalezeny socidlné vazané etické problémy. Zminovano bylo nejen spravedlivé zarazovani
mensin do studii, ale také konflikt mezi zajmy jednotlivce o experimentalni 1é¢bu a zajmem spolecnosti
o studie kontrolované placebem, které prinasi spolehlivéjsi vysledky nez deskriptivni studie.

Na zakladé¢ téchto vysledkl Ize konstatovat, Ze syndrom frontalniho laloku je z pohledu etiky
mimoradné komplexnim fenoménem, ktery vyvolava celou fadu etickych otazek s interdisciplinarnim
ptresahem, nebot’ jeho projevy zasahuji nejen do oblasti kognice, ale také do emocni regulace, osobnosti
a socialnich funkci pacienta. Ovlivnéna je i rozhodovaci kapacita a schopnost hodnotit vlastni zdravotni
stav, coz ma vyrazny vliv na proces informovaného souhlasu, ktery je zakladem etickych i pravnich
pozadavki pro zdravotni péci. Otdzka miry autonomie v rozhodovani o 1é¢bé ¢i Gcasti ve vyzkumu u
pacientl se SFL zlstava nezodpovézena, zejména kvili nedostatecné validité neuropsychologickych
testl a absenci konsenzu ohledné ptresnych pravidel vyuzivani metod zastupného rozhodovani v téchto
ptipadech. Poskytovani kvalitni a etické péce proto vyzaduje zohlednéni fady faktord, nejen zavaznosti
poruchy kognice, emocialnich a behavioralnich symptomi, ale také SirSich socialnich dopadt, jako je
psychicka zatéz neformalnich pecovateli, stigma a socialni izolace vlivem spolecensky nepfijatelného
chovani. Pé¢e o pacienta se SFL vyzaduje interdisciplinarni pfistup a peclivé vyvazeni principu
beneficence a respektu k autonomii pacienta.

I ptes to, Ze hodnotovy ramec této prace piedstavuji Ctyfi zakladni principy lékatské etiky, nejsou
jeji vysledky uréené pouze pro lékare, ale také pro nelékaiské zdravotnické pracovniky, kteti byvaji
mezi prvnimi, kdo povSimne jejich poruseni. Téma etiky je dilezité nejen pro samotné zdravotniky, ale
také pro manazery ve zdravotnictvi, ktefi pfimo neposkytuji zdravotni péci, avSak vyrazné ovliviuji
chod celého systému. Jejich znalost etickych zédsad je tudiz nezbytna pro zajisténi kvalitni péce.
Konkrétnim etickym problémem souvisejicim s pacienty se SFL, se kterym se mohou setkat, je
napiiklad feSeni naro¢nych situaci vzniklych v disledku agresivniho chovani pacienta s behavioralni

poruchou k personalu. V takovych ptipadech je nutné zajistit ochranu zdravotnickych pracovnika a
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naslednou podporu prostiednictvim supervize s uc¢elem snizeni jejich psychické zatéze. Manazefi hraji
také dulezitou roli vV nastaveni komunikaénich standardt s rodinnymi ptislusniky pacientt (Edberg et
al., 2007). Také pro socialni pracovniky muze informovanost o etickych problémech ptedstavovat
uréitou hodnotu, nebot’ jim napomiize 1épe porozumét potiebam téchto pacientd, zabranit socialni izolaci

a zlepsit tak celkovou kvalitu jejich Zivota.

16.2 Diskuze ke studiim podobného zaméreni

Diskuze ke studiim podobného zameéfeni je strukturovana do tfi tematickych bloku, které
odpovidaji zékladnimu konceptu této prace. Kazdy blok je vénovan specifickym etickym aspektiim

vztahujicim se k diskutované oblasti problematiky.

16.2.1 Diskuze k oblasti klinické péce

Etickymi problémy V oblasti klinické péce se zabyvali Nair et al. (2023) ve svém scoping review
tykajicim se etickych a legalnich otazek v kontextu behavioralni varianty frontotemporalni demence.
Autofi se tudiz soustiedi pouze na jednu konkrétni etiologii syndromu frontalniho laloku. Oproti tomu,
tato prace zahrnuje SirSi spektrum moznosti jeho vzniku, vCetné traumatického poSkozeni mozku a
Huntingtonovy nemoci, coz umoziiuje pokryti SirS§iho spektra etickych problémi spojenych s
jednotlivymi diagnézami. Piestoze je vyuzita metodika shodnd, autofi pouzili vice databazi, v¢etné
PhilPapers, coz jim umoznilo zahrnout Sirokou $kalu literatury nap#i¢ né€kolika obory. Tento ¢lanek
nabizi zajimavé rozsiteni o pravni otazky, nebot’ se zaklada na tezi, ze az 40 % pacientti s bvFTD se
dopousti nelegalnich ¢i spoleCensky Skodlivych ¢inti spojenych s impulzivnim chovanim (kradeze,
moceni na vefejnosti, neschopnost spravy vlastnich financi, obtézujici ¢i neslusné chovani). Za hlavni
problém povazuji skute¢nost, ze tito pacienti, navzdory neschopnosti inhibovat nevhodné jednani,
byvaji obecné povazovani za plné autonomni. Tento fenomén piisuzuji paradoxni schopnosti pacienti
rozlisit mezi dobrem a zlem a kontrastni neschopnosti aplikovat tyto znalosti pti regulaci svého jednani
v souladu s moralnimi normami. Toto zji$téni je v souladu s vysledky prace, nebot’ v ni bylo zminéno,
ze pacienti S dysfunkci frontalniho kortexu vykazuji impulsivni chovani a souvisejici neschopnost
dodrzovani spolecenskych norem. Pozorovatelnym rozdilem je vSsak mnohem vyssi diraz kladeny
autory na problematiku stigmatu a socialniho vylouceni, pficemz uvadi, ze az 75 % péce 0 pacienty
zastavaji rodinni pfislusnici, a to vétsSinou Zenského pohlavi. Problematika autonomie byla naopak
diskutovéna primarn€ ve vztahu ke kognitivnim deficitim a jeji socialni aspekty (zameéstnanost, fizeni
motorového vozidla) byly stejné jako v této praci feSeny méng Casto. K témto etickym problémutim autofi
ptidavaji dulezité pravni souvislosti, zejména problematiku stanoveni odpovédnosti za protipravni
jednani, schopnost stanout pfed soudem a zpisob, jakym je diagnéza bvFTD vyuzivana v soudnich
fizenich. Stejné jako tato prace autofi upozoriiuji na mnohem vys$si miru informovanosti vetejnosti

tykajici se Alzheimerovy nemoci, coz ma za nasledek pridélovani vét§iho mnozstvi zdroji rodinam
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téchto pacientil. Z tohoto faktu vyplyva urcita socialni nespravedlnost. Dale odhaluji mezeru v literatute

ohledn¢ zatéze peCovatelt, ktera dle jejich nazoru neni dostate¢né studovana (Nair et al., 2023).

16.2.2 Diskuze k tematice genetickych otazek

Nurmi et al. (2021) publikovali systematické review na téma etickych aspektii genetického
testovani neurodegenerativnich onemocnéni, z nichz vétSina byla zminéna i v této praci (FTD, HD, ALS
a AD). K vyhledavani studii vyuzili odli$né databaze nez tato prace (CINAHL, Scopus), coz umoziiuje
rozdilny pohled na problematiku. Studie vyuzivad shodny rdmec pro hodnoceni etickych problémii jako
tato prace — Ctyfi principy lékarské etiky. Autonomii v tomto kontextu autofi vnimaji jako respekt
Kk pravu jednotlivce svobodné se rozhodnout o podstoupeni testu, ktery zahrnuje také ochranu soukromi
a informovany souhlas. Beneficenci popisuji jako povinnost zajistit uzitek pacientovi i jeho roding,
zatimco non-maleficenci jako snahu o minimalizaci rizik spojenych s testovanim. Spravedlnost
predstavuje rovné zachazeni se vSemi osobami a rovnomérné rozdéleni piinost. Tento vyklad se
pomérné blizi popistim v této praci, avSak urcita odlisnost je patrna zejména v ptipadé spravedlnosti. Ta
byla ve scoping review diskutovana spise v kontextu rozhodovaciho procesu pacienta o podstoupeni
testu, ktery byl ovliviiovan vnimanim spravedlnosti z perspektivy rodinnych piislusnikt (Nurmi et al.,
2021).

Na zakladé analyzy dat autofi identifikovali tfi Ctyfi hlavni etické implikace genetického
testovani: (1) rozhodovani o genetickém testovani jako dilema (konflikt autonomie a odpovédnosti), (2)
pravo jednotlivce na dobrovolné a informované rozhodnuti, (3) ambivalentni emoce po obdrzeni
vysledkd testu a (4) divérnost genetickych informaci. VSechny tyto problémy byly diskutovany i
Vv ramci této prace, piesto lze pozorovat urcité rozdily v konkrétnich zjisténich. Shodujicim se prvkem
je diraz na problematiku nevyléCitelnosti neurodegenerativnich onemocnéni, pfi¢emz autoii
predpokladaji, ze s rozvojem ucinné lécby by mohlo dojit k zdsadnim zménam v etice genetického
testovani. Zjisténi této studie podporuji tvrzeni uvedené ve scoping review, podle nichz se genetické
informace poji s vyznamnymi rodinnymi riziky a piinasi etické vyzvy ohledné ochrany soukromi,
autonomie a spravedlinosti. Studie dale podporuje velmi silny argument vyplyvajici z vysledki tohoto
prehledu — nezbytnost podstoupeni genetického poradenstvi, které bylo v tomto scoping review dokonce
oznaceno za nejcastéji diskutovany aspekt. Autofi zdiraziuji jeho propojeni s procesem informovaného
souhlasu, ochranou autonomie, stejné jako piinosy ve formé vyrovnani se s dusledky znalosti
genetického profilu. Pfesto je mozné nalézt specificky detail, ve kterém se studie od tohoto piehledu
lisi. Ve scoping review vét$ina autort apelovala na nedirektivnost poradenstvi, avSak Nurmi et al. (2021)
popisuji pozitivni vliv aktivnéjsi role genetického poradce pii hledani uspokojivych feSeni pro rodinu
pacienta. Stale je vSak nezbytna diskuze mezi rodinnymi pfislusniky. Tato rozdilnost vyvolava otazky,
do jaké miry by m¢l 1ékai do procesu rozhodovani zasahovat, aniZ by tim narusil autonomni charakter

kone¢ného rozhodnuti. Autofi také zjistili uréité negativum genetického poradenstvi, které se v této
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praci dosud neobjevilo. Povazuji ho za pfili§ zatézujici a neflexibilni, nebot’ Casto nezohlediuje
specifické okolnosti a potieby jednotlivet (Nurmi et al., 2021).

Stejné jako tento prehled, clanek obsahuje neékolik dalsich problémd, jako je omezena schopnost
pacientli porozumét dédi¢né povaze onemocnéni a riziklim s ni spojenym, nebo protichidné emoce pii
ziskani negativniho vysledku, ktery automaticky nemusi vést k pocitim Stésti. Autoii okrajové zmifuji
pocity ,,viny prezivsiho “, avsak detailngji se vénuji jinému fenoménu — nedivéie a zpochybiiovani
vysledku testu, coz ve scoping review explicitné zminéno nebylo (Nurmi et al, 2021).

Zjisténi Nurmi et al (2021) odpovidaji vysledkiim této prace také v oblasti psychosocialnich
dopadu testovani. Autofi vSak navic zminuji, Ze tyto dopady jsou u neurodegenerativnich onemocnéni
mnohem vys§i nez napiiklad u nemoci kardiovaskularnich, a to zejména kviili specifickym pfiznakim,
jako je zména osobnosti ¢i behavioralni poruchy. Konflikty v rodinném prostiedi spojené s odlisnymi
nazory na podstoupeni testovani byly podrobné diskutovany i v tomto scoping review, avSak velmi
zajimavym a zaroven znepokojujicim faktem je zjisténi, ze Castym zdrojem diskriminace je samotna
rodina. Nurmi et al. (2021) popisuji piipady, kdy jedinec kvuli vysledkiim testu zcela pfisel o kontakt
s rodinou. Z tohoto diivodu nastavaji situace, ve kterych pacient kvuli strachu sviyj geneticky stav zataji
1 pred nejbliz§imi ptibuznymi. Fenomén diskriminace je autory vniman jako vyznamny problém také
v $ir§im socialnim kontextu, S ¢imz souvisi ptipady pacientti z USA popisované v tomto scoping review,
ktefi kvuli obavam z diskriminace vyhledali anonymni genetické testovani v Kanadé (Nurmi et al.,
2021).

Zajimava je shoda ve zjiSténych motivacich pacientli k podstoupeni (touha zbavit se nejistoty,
moznost realisticky planovat budoucnost) ¢i nepodstoupeni genetického testu (neexistence 1écby, obavy
z psychického dopadu vysledkt nebo z budoucnosti obecné). Tyto motivace vSak autofi fadi do
kategorie emocnich aspekti jednotliveli a samostatné diskutuji odpovédnost viici okoli, kde
vV podptrnych faktorech uvadeéji moznost ziskani informaci pro ostatni ¢leny rodiny a paradoxné i
zlepSeni socidlnich vztahu, coz vSak dle vysledkd tohoto scoping review nemusi byt zarucenym
vysledkem. Mezi diivody pro nepodstoupeni testu naopak pattily obavy z negativniho dopadu vysledki
na psychické zdravi rodiny nebo strach ze zatiZeni rodiny pocity viny, coZ se obecné shoduje S timto
ptehledem (Nurmi et al., 2021).

Autofi pridavaji n€kolik doporu¢eni pro budouci vyzkum v této oblasti, mezi ktera patii
komparativni studium zatéZe spojené s testovanim rtiznych neurodegenerativnich onemocnéni lisicich
se vékem nastupu, progndzou ¢i prubéhem, jako jsou HD nebo FTD. Tyto otazky byly ve scoping review
feSeny pouze z pohledu rizné validity genetickych testl pro tato onemocnéni, avSak na rozdilnost

etickych problému v tomto kontextu nebyl kladen diraz (Nurmi et al., 2021).

16.2.3 Diskuze k experimentalnim metodam: neurotechnologie a vyzkumné studie
Etickym problémdm pfi vyuzivani neurotechnologii se ve svém literarnim ptfehledu vénovali

Suwandono et al. (2023). Podobné jako tato prace, studie fesi etickou problematiku neurozobrazovacich
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metod a rozhrani mozku a pocitace, pficemz zahrnuje také nékolik novych aspekti, véetné
farmakologickych zptsobt vylepSeni kognice. Autofi vyuZzivaji ramec ¢tyt zakladnich pilifa Iékarské
etiky a prepokladaji, ze s dalsim vyvojem neurotechnologii bude jejich napliovani pii pééi o pacienty
s poruchou kognice snadné&jsi a presnéjsi. V kontextu neurozobrazovacich metod nalézaji shodné
problémy jako toto scoping review, vcetné moznosti odhaleni mentalnich stavii ¢i predispozici
K uréitému chovani. Tento fenomén popisuji jako ,, transparentni mozek *“ a upozoriuji na fadu etickych
problémt z ného vyplyvajicich, naptiklad hrozby pro soukromi, nebot’ procesy v mozku jsou uzce spjaty
s lidskou identitou a sebevnimanim. Dal$im shodujicim se problémem je riziko zneuziti dat pro
nemedicinské tcely, naptiklad pii hodnoceni potencialnim zaméstnavatelem nebo pojistovnou. Autofi
se také zabyvaji konceptem mind dopingu®® u zdravych jedinctl, coZ je zajimavym rozsifenim etickych
problémt nalezenych vtomto piehledu. V pripad¢ zafizeni implantovanych do mozku ¢lanek
identifikuje hlavni eticky problém shodujici se s nejCastéji diskutovanym tématem ve tieti diléi
vyzkumné otazce scoping review — ztratu pocitu identity a nezavislého jednani. Tyto otazky mohou
eskalovat do komplexnéj$ich témat, napiiklad kontroly mysli, hybridnich mozka® a kyborga?!. Autofti
zminuji dalezity problém, ktery nebyl explicitné feSen v této praci — V soucCasnosti nedokonalé
pochopeni mechanismil integrace neurondlnich systémi??, které mize vést k zdvaznym otazkam
tykajicim se principu non-maleficence, zejména z divodu pfedem neznamych vedlejSich ucinka
jednotlivych intervenci (Suwandono et al., 2023).

Druha ¢ast bloku experimentalni 1é¢by se vénovala tematice védeckého vyzkumu. West et al.
(2017) vydali systematické review v rozsahu 29 ¢lankl na téma etickych aspektt ucasti pacientli
s kognitivnim deficitem ve védeckych studiich. Studie zafazené do tohoto piehledu pochazi z odlisnych
databazi, v€etné Cochrane Library, CINAHL, Sociobiological Abstracts a PsycINFO. Piesto ¢lanek
podporuje nékteré argumenty diskutované v této praci, jako napiiklad absenci ,,zlatého standardu * pro
hodnoceni zptsobilosti k podani souhlasu a variabilitu rozhodovacich kompetenci napfi¢ Casem a
kontextem. Spole¢nym vystupem obou studii je proto nutnost vyvinuti novych nastroji pro testovani
kapacity za u¢elem usnadnéni rozhodovani o Géasti. Vyznamnym tématem je také role zastupct pii
rozhodovani o ucasti ve studiich. V tomto kontextu autofi odhaluji dva nové fenomény. Prvnim jevem
je tendence zastupct jednat ve snaze 0 zajisténi pohodli pacientd, spiSe nez V zajmu splnéni jejich
piedpokladaného piani. Toto zjisténi ¢astené podporuje zaveéry této prace, které zahrnuji nedostate¢nou
shodu mezi nazory zastupce a pranim pacienta znatelnou v mnoha pfipadech. Druhym fenoménem je
,gatekeeping“® ze strany neformalnich pedovateli, ktery mize vyplyvat z obav o pacientovu
bezpecnost a piinasi novy nahled na tuto problematiku. Zasadnim zjisténim je absence konsenzu

ohledné typt vyzkumu, do kterych by méli mit zastupci pravo pacienta zatradit. Uréita nazorova shoda

19 Forma dopingu stimulujici specifické oblasti mozku pro zlep3eni sportovniho ¢&i intelektualniho vykonu.

20 Stav, kdy je lidsky mozek propojen s technologiemi natolik, Ze dochazi ke ztraté autonomie a identity ¢lovéka.
21 Hybrid biologického organismu a stroje.

22 Proces vzajemné spolupréce riiznych oblasti mozku a koordinovaného zpracovéavani informaci.

23 Situace, kdy ¢lenové rodiny ovliviiuji pacientovo rozhodnuti ohledné zapojeni se do vyzkumu.
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panuje pouze v ohledu vysoce rizikovych a invazivnich intervenci, které jsou omezeny pouze na jedince
schopné podat souhlas (West et al, 2017).

Autotfi dale identifikovali mezery v literatuie ohledné etickych aspektii naboru pacientt
s kognitivnim deficitem do vyzkumu. S ohledem na vysledky této prace a tvrzeni West et al. (2017) 1ze
konstatovat, ze preference ucasti pacienti schopnych podat informovany souhlas je problematicka,
nebot’ tito pacienti nepiedstavuji reprezentativni vzorek pro celou populaci osob trpicich poruchami
kognice. Navic, uplné vytrazeni osob neschopnych souhlasu miize vést ke zkresleni vysledk, a tudiz i
jejich nedostate¢né aplikovatelnosti v praxi. Shoda mezi zavéry této prace a studie West et al. (2017)
podtrhuje dulezity problém absence konsenzu ohledné etickych standard naboru pacientli a posuzovani
jejich souhlasu. Jeho dosazeni je nutné pro budouci vyzkum, nebot’ tyto etické otazky jsou hlavnim

faktorem komplikujicim schvaleni a realizaci studii (West et al., 2017).

16.3 Diskuze k vyuzité metodice

Metoda scoping review se osvédcila jako idealni nastroj pro vytvoreni komplexniho piehledu
etickych problémii a konfliktti bioetickych principi vznikajicich v kontextu syndromu frontalniho
laloku. Z divodu rozmanitého souboru moznych etiologii a riznorodych nasledkti tohoto postizeni bylo
vyuziti metody umoziujici mapovani Sirokych konceptll nezbytné. Diky tomuto piistupu bylo také
mozné zahrnout nékolik typt diikazli napfi¢ vSemi urovnémi spolehlivosti, 0d nazorti odbornikt a
kazuistik, az po systematické ptehledy. To se ukazalo jako mimotradné vyhodné, nebot’ pripadové studie
vyrazné napomohly hlubS§imu porozuméni konkrétnim problémim a jejich souvislostem, a to i
Z perspektivy samotnych pacientl. Systematické prehledy naopak poskytly §ir§i nahled na problematiku.

Urcitou nevyhodou této metody je vSak fakt, Ze jejim primarnim cilem neni hodnoceni kvality
studii, ale mapovani kli¢ovych konceptl. Z tohoto diivodu byly zatfazeny vSechny relevantni zdroje, bez
ohledu na jejich nedostatky. Celkové lze konstatovat, ze scoping review je Vhodnym nastrojem pro
splnéni cile prace, kterym bylo ziskani povédomi o etickych problémech a konfliktech vznikajicich

V péci o pacienty s poSkozenim frontalnich funkci mozku.

16.4 Limity prace

Diplomova prace obsahuje nékolik limitt, které mohly ovlivnit jeji vysledky. Metodologickym
limitem muze byt skutecnost, ze do prehledu byly zatazeny sekundérni studie, které shrnovaly nebo
interpretovaly vysledky jinych autort, coz mtiZze vést k opomenuti nékterych detaild. Dal§im omezenim
je samotny ucel metody scoping review, ktery nespo¢iva v hodnoceni kvality zafazenych studii, nybrz
V sestaveni Sirokého piehledu zkoumané problematiky. Vzhledem k absenci zkuSenosti autorky s timto
typem metodiky muize byt proces sbéru a interpretace dat méné strukturovany. Vysledky studie mohou
byt, navzdory snaze o objektivni hodnoceni, zkresleny subjektivnim pohledem autorky na problematiku.
Souvisejicim omezenim je také uzky vybér databazi a zaméfeni na studie publikované v anglickém

jazyce. Nékteré publikace navic nebyly dohledany v plném textu.
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Urcitym limitem tykajicim se tématu prace je Siroké spektrum onemocnéni, u kterych se mize
syndrom frontalniho laloku manifestovat. Toto rozsahlé tematické zaméteni umoznilo identifikaci
velkého mnozstvi etickych problémd, zaroven vSak omezilo jejich aplikovatelnost na konkrétni
onemocnéni. Prace se zabyva pouze tfemi oblastmi zdravotnické intervence (klinickou, genetickou,
experimentalni) a zcela vynechava péci paliativni. Prestoze by paliativni péce mohla byt relevantnim
tématem, jeji zatazeni bylo s ohledem na rozsah prace zamérné vynechano.

Navzdory témto omezenim poskytuje scoping review pomérné Sirokou $kalu etickych otazek a
konfliktG mezi zakladnimi principy lékaiské etiky Vv souvislosti se syndromem frontalniho laloku.
Identifikované limity oteviraji prostor pro novy vyzkum, ktery by se mohl zamé&fit na specificka
onemocnéni a jejich etické implikace nebo piinést hlubsi analyzu etickych dilemat v konkrétnich
oblastech péce. S ohledem na limity spojené s povahou scoping review lze do budoucna zvazit vyuziti
alternativnich metodickych ptistupt, napiiklad systematického piehledu, ktery by umoznil podrobnéjsi

hodnoceni dostupné literatury tykajici se této problematiky.

16.5 Doporuceni pro praxi

Prestoze primarnim cilem metody scoping review neni poskytovat doporuceni pro praxi, jeji
vysledky nabizi n€kolik hodnotnych podkladii s moznym praktickym piesahem.

V kontextu klinické péfe se jako =zasadni problém ukazala nedostate¢na validita
neuropsychologickych testli. To predstavuje zvlast vyznamnou komplikaci u pacientl s poskozenim
frontalnich funkci mozku, nebot’ ti diky zachovalému intelektu casto podavaji normalni vykony v téchto
testech, a to i pfes naruSenou schopnost autonomniho rozhodovani. Z tohoto divodu by mély byt
klasické neuropsychologické testy vyuzivany s vysokou opatrnosti, aby nedoslo k poruseni principu
non-maleficence vlivem poskozeni pacienta v dusledku neinformovanych rozhodnuti. Na zakladé
vysledkti prace lze piedpokladat, Zze K pfesnéjSimu hodnoceni rozhodovacich schopnosti pacient
trpicich SFL by mohlo pfispét vyuziti testdi simulujicich redlnd rozhodnuti v béZzném zivote, které
zaroven hodnoti schopnost odlozit okamzitou odménu za ucelem ziskani dlouhodobého benefitu.
Konkrétnim piikladem tohoto typu testu je lowa Gambling Task (IGT) (Manes et al. 2011; Darby et al.,
2017; Owen et al., 2018). Soucasné by mélo dojit k posouzeni stavu exekutivnich funkci naptiklad skrze
Executive Interview (EXIT) (Workan et al., 2000; Royall et al., 1992) &i specificky zaméfeného nastroje
Frontal Assessment Batttery (FAB) (Hurtado-Pomares et al. 2018). Dulezité je také zohlednéni
anosognosie, které lze docilit porovnanim sebehodnoceni pacienta s evaluaci ze strany jeho okoli
v ramci strukturovaného rozhovoru (Owen et al., 2015). Nelze opomenout také behavioralni poruchy,
které mohou zasadné ovliviiovat rozhodovaci procesy. Hodnoceni adaptivniho chovani muze byt
realizovano pomoci Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS) ¢i Scales of Independent Behavior-
Revised (SIB-R), evaluaci schopnosti vykonavat béZné denni ¢innosti Ize zajistit pomoci nastroje

Observed Tasks of Daily Living (OTDL) (Moberg et al. 2006). Tato zjisténi naznacuji, ze ovéfovani
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rozhodovacich schopnosti u pacientt se SFL vyzaduje komplexni ptistup a pravidelné pfehodnocovani
z divodu moznych zmén zptsobenych vyvojem stavu.

V ohledu genetické problematiky byla nej€astéji zmifiovana nezbytnost genetického poradenstvi,
ktera zastieSuje dalsi dulezité etické aspekty — informované rozhodnuti (autonomie), ochranu pred
negativnimi psychickymi dopady (non-maleficence), umoznéni nasledné psychosocidlni podpory po
ziskani vysledku (beneficence) a zohlednéni Sirsiho socialniho kontextu v podobé dopadt na rodinné
ptislusniky (spravedlnost). Z tohoto diivodu mtize byt genetické poradenstvi oznaceno za stézejni bod
této problematiky s vyznamnym presahem do praxe. Pro zajisténi jeho efektivity a motivace pacientl
Kk ucasti je nezbytné nejen samotné poskytnuti informaci ohledné genetického rizika, ale také tvorba
terapeutického vztahu mezi poradcem a pacientem. Tento psychosocialni aspekt je mnohdy
podceniovanou, avsak stézejni soucasti genetického poradenstvi. Jeho pifitomnost Ize zajistit pomoci
implementace Reciprocal Engagement Modelu (REM), ktery funguje na bazi spoluprace poradce a
klienta. Poradce poskytuje relevantni genetické informace a pacient naopak predklada své hodnoty,
obavy a pfani, na jejichz zakladé se bude rozhodovat. Podle psychosocialniho pojeti S. Kesslera by se
genetické poradenstvi mélo skladat ze dvou modelt — vyukového (teaching model) a poradenského
(counseling model). Prvni zminény piistup se zaméfuje na efektivni predani informaci odbornikem,
ktery pusobi v roli autority. Poradensky model naopak lépe pracuje s psychologickymi reakcemi
pacienta. Kombinace obou modell je nezbytna, nebot’ samostatné vyuziti jednoho z nich by nenaplnilo
vSechny pacientovy potieby (Biesecker, 2020).

Experimentalni 1é¢ba je obzvlast’ slozitym tématem, které zahrnuje vyuzivani neurotechnologii a
ucast pacientd ve vyzkumnych studiich. Z vysledk scoping review vyplyva, ze vyuzivani
neurotechnologii je vysoce rizikovou oblasti, a to zejména v kontextu ochrany citlivych dat o mozku a
jejich mozného zneuziti pro nemedicinské uéely. Povaha téchto dat je zcela jedine¢na, nebot’” mohou
odhalit individualni preference, postoje ¢i charakteristiky ¢lovéka a jejich tinik mize zpisobit zcela
novy fenomén — naruSeni mentdalniho soukromi. Tato problematika je obzvlast dialezitd u pacientil
s poskozenim frontalniho kortexu mozku, kteti vykazuji zmény osobnosti. Ur¢itym doporuc¢enim pro
praxi by tedy mohlo byt zavedeni spolehlivych mechanismt ochrany téchto dat pro prevenci jejich
zneuziti tietimi stranami (non-maleficence). Pomérné novym a Siroce diskutovanym ptistupem k feseni
tohoto problému je koncept Neurorights (neuroprava), poprvé zavedeny v roce 2021 v Chile (Jwaet al.,
2024). Jedna se o navrh nové kategorie lidskych prav v reakci na rychly vyvoj neurotechnologii, jehoz
uCelem je piedev8im ochrana mentalni autonomie a soukromi. Zahrnuje koncept prava na svobodu
mySleni (cognitive liberty), ochranu mozkovych dat pfed neopravnénym sbérem, analyzou a zneuZitim
(mental privacy), nechténymi zasahy do mozku (mental integrity) a pravo na stabilitu vlastni osobnosti
a identity (psychological continuity). V Evropé nejsou tato prava explicitné zakotvena a data o mozku
jsou povazovana za formu osobnich dat. Neékteré dokumenty, naptiklad OECD Recommendation of the
Council on Responsible Innovation in Neurotechnology (2019) se vsak tomuto tématu vénuji a

upozoriuji na potfebu ochranu mentalni integrity a soukromi (lenca, 2021).
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V praxi je nezbytné pfizptsobeni informovaného souhlasu specifikim neurotechnologii. Dilezité
je upozornéni pacienta na mozné kratkodobé i dlouhodobé dusledky jejich vyuZzivéani, a to spoleéné
s faktem, Ze néktera rizika nelze ptedvidat. Souhlas pacienta by mél byt vyjadien nejen ve vztahu k
samotnému sbéru dat, ale také ke zpisobu, ucelu a ¢asovému horizontu jejich vyuzivani. Informované
rozhodnuti Ize podpofit také vychozim nastavenim BCI zafizeni pozadujicim vyslovné (opt-in®*) svoleni
ke sbéru dat. V takovém piipadé nebudou data shromazd’ovana pasivné a pacient bude mit nad jejich
sbérem kontrolu. Pfistup k témto udajim by mél byt také v ramci vyzkumnych organizaci ptisné
omezen, pii¢emz kazdé prihlaseni je tieba dikladné evidovat. Soucasné by mélo byt ziskavano pouze
nezbytné mnozstvi dat a jejich sdileni je doporuceno omezit, predevsim z divodu obav ze vzniku
komercnich trhi (Goering et al., 2021).

Ugast pacientii s kognitivnimi poruchami ve vyzkumnych studiich je problematicka, nebot’ tito
pacienti spadaji do kategorie zranitelnych osob. Pacienti s naruSenim funkci frontalniho laloku jsou
obzvlast nachylni ke zneuziti, a to zejména vlivem symptomti jako je zavislost na podnétech z prostredi
(stimulus-bound behavior). Ve scoping review byl nejcastéji diskutovanym problémem v tomto
kontextu fenomén terapeutického omylu, ktery milze byt zranitelnosti podnécovan. Pro
neurodegenerativni onemocnéni s vyskytem syndromu frontalniho laloku v soucasné dobé neexistuje
ucinna lécba, pri¢emz ucast ve studii s 1écbou experimentalni mlize prestavovat jedinou nadéji pro tyto
pacienty. V tomto piipadé si pacient neuvédomuje, ze prospéch ziskany ze studie neziska on, nybrz
budouci pacienti a vznik4 tak nejasnd hranice mezi 1éCbou onemocnéni a vyzkumnou intervenci.
Doporucenim vychdzejicim z tohoto problému by mohlo byt zvyseni diirazu na jasné rozliSeni mezi
terapeutickymi aktivitami s cilem zmirnit pfiznaky onemocnéni nebo zlepsit kvalitu Zivota a
experimentalnimi intervencemi, provadénymi za ti€elem ziskani novych védeckych poznatkii pro vyvoj
1é¢by v budoucnosti. Toto rozliSeni podpoii informované rozhodnuti o G€asti na vyzkumu (autonomie)
a zabrani nerealistickym ocekavanim pacientt a jejich rodinnych ptislusnika od vysledki studii (non-
maleficence). Lze ho dosahnout naptiklad jasnym oddélenim roli vyzkumnika a 1ékare tak, aby kazdou
Z téchto funkci zastaval jiny odbornik. Tento pfistup zaroven fesi eticky problém dvoji role 1ékare-
vyzkumnika tim, Ze jasné odliSuje klinickou a vyzkumnou pozici odbornika, ktery ve vztahu ke
konkrétnimu pacientovi vystupuje pouze v jedné ztéchto roli. Vhodnym doplnénim je zapojeni
nezavislé osoby, kterd vyhodnoti proces ziskavani souhlasu (Mohd Yusof a Rahman, 2021).

Dilezity je také zpuisob, jakym je pacientovi studie popsana a jazyk, ktery vyzkumnik pii sdélovani
téchto informaci pouziva. Vhodné je vyuziti jednoduchého jazyka bez odbornych terminti a opakované
vysvétleni rozdild mezi vyzkumnou a IéCebnou intervenci. Dale je tfeba vnimat drobné rozdily
v konotaci, které mohou nastat pii oznaceni procest riznymi pojmy. Naptiklad popis testované latky
jako ,,lécby* muze evokovat predstavu, ze Gi€ast ve vyzkumu nese pro pacienta pfimy benefit. Naopak

pod oznaCenim ,,intervence* si pacient pravdépodobné predstavi zasah, jehoz vysledek miZze byt

2 Jedinec musi aktivné a védomée udélit souhlas se sbérem dat.
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neutralni. Stejné tak pojmenovani vyzkumu jako ,.studie” muze vyvolavat predstavu o strukturované
snaze o ovéfeni nového lé¢ebného postupu, Oproti ,.experimentu®, ktery je pacientem vniman jako
potencialné rizikovy z4sah. Volba slov zdsadné ovliviiuje celkové vnimani procesu vyzkumu pacientem

a pomoci ni lze ¢astecné redukovat riziko vzniku terapeutického omylu (Heynemann et al., 2023).
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17 ZAVER

Primarnim cilem této prace bylo vytvofit komplexni piehled etickych problémi vznikajicich u
pacienti se syndromem frontdlniho laloku v kontextu klinické péce, genetického testovani a
experimentalni 1é¢by spojené s vyzkumem. Soucasti vyzkumného zaméru byla také identifikace
potencialnich konflikti mezi zakladnimi principy lékaiské etiky Vv jednotlivych oblastech. Scoping
review zahrnovalo celkem 78 publikaci, které byly tematicky rozdéleny dle ¢tyt dil¢ich vyzkumnych
otazek zaméfenych specifické oblasti. Experimentalni blok obsahoval dvé vyzkumné otazky, konkrétné
problematiku vyuZzivani neurotechnologii a vyzkumnych aktivit s ucasti lidskych subjektu.

Pro zodpovézeni vyzkumnych otazek byla v kazdé kategorii sledovana Cetnost zminek 0
specifickych etickych problémech v nalezenych studiich, coZz umoznilo uréeni nejvyznamnéjsiho
etického problému z perspektivy této prace. Celkem bylo identifikovano 56 etickych problémt, z nichz
10 se tykalo klinické, 18 genetické a 28 experimentalni péce. Vysoky pocet problémt v experimentalni
oblasti je vS8ak zpisoben piitomnosti dvou tematickych okruhi: experimentilni 1é¢ba v ramci
vyzkumnych aktivit (n=14) a vyuZzivani neurotechnologii v 1é¢bé (n=14). V kazdé oblasti byl nasledné
identifikovan nejcastéji zminovany eticky problém. V ramci klinické péce se jednalo o problematiku
autonomie a kompetence pacientti pro informované rozhodovani (n=17), v oblasti genetiky o nezbytnost
genetického poradenstvi pied a po podstoupeni testu (N=12). V ¢asti experimentalni, ktera se tykala
neurotechnologii, byly objeveny tii nejzasadné&jsi problémy tykajici se rizika ztraty soukromi: moznost
zneuziti dat pro nemedicinské ucely (n=3), riziko reidentifikace pacienta ze snimkd pfi
neurozobrazovani (n=3) a riziko ztraty mentalniho soukromi ¢i odhaleni osobnich myslenek (n=3).
Nakonec, v souvislosti sucasti pacientt ve védeckém vyzkumu byl nejéasté&j$im problémem
terapeuticky omyl vedouci k neadekvatnim ocekévanim pacient a jejich rodin od vyzkumnych studii
(n=5).

Sestaveny pichled konflikti mezi zakladnimi principy 1ékafské etiky poukazal specifické
rozdily Vv jednotlivych oblastech péce. Klinicka péce byla nejcastéji spojena s konflikty mezi principy
autonomie a beneficence, zatimco oblast genetiky vykazovala Castcj$i napéti mezi principy autonomie
a non-maleficence. V oblasti experimentdlni péce, specificky v kontextu implementace
neurotechnologii, se nejvyrazngji stietavaly principy beneficence a autonomie, v souvislosti s tiasti
pacientti ve védeckém vyzkumu dochazelo primarné ke konfliktu mezi beneficenci a non-maleficenci.
Je v8ak dulezité poznamenat, ze tyto zavéry jsou formulovany pouze na zakladé zjisténi této prace, a
¢etnost konfliktli nemusi plné odrazet jejich skute¢né rozlozeni v praxi.

Ptfinos této prace spociva ve snaze o systematizaci a kategorizaci etickych problémd spojenych
Spéi o pacienty se syndromem frontilniho laloku. ldentifikace Sirokého spektra konfliktd mezi
zakladnimi principy lékaiské etiky naznaCuje, ze soucasné pfistupy K pé¢i nemusi byt dostate¢né

piizptisobeny specifikiim téchto pacientt. ZjiSténi této prace poukazuji na potiebu jasnéjsich etickych
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smérnic V ur¢itych oblastech péce, v€etné hodnoceni rozhodovaci kompetence V klinické i vyzkumné
praxi a sdélovani vysledkd genetického testovani.

Celkové prace splnila zamysleny tcel, nebot’ poskytla podklady pro hlubsi porozuméni etickym
problémtim a konfliktim zakladnich principti 1ékatské etiky v kontextu syndromu frontalniho laloku.
Vzhledem ktomu, ze identifikované etické problémy jsou tUzce propojeny s charakteristikami
jednotlivych onemocnéni a typem poskytované péce, je zadouci, aby se dalsi vyzkum zaméfoval na
hlubsi analyzu téchto rozdili a jejich praktického dopadu. Tento pfistup by mohl pfispét k detailnéjsimu

porozumeéni dynamice téchto konflikti v riiznych kontextech a zpfesnéni etickych smérnic v praxi.
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Piiloha 1 Worksheet pro vyhledavani v databazi Pubmed v anglickém jazyce

CisLo | pcc KLICOVA SLOVA POCET
VYSLEDKU

1 Population | "Frontal lobe syndrome" 5937

2 "Neurocognitive disorder*" 14170

3 "Frontal lobe*" 46533

4 "Frontal cortex" 23039

5 "Executive disorder*" 64

6 "Akinetic mutism" 808

7 "Frontotemporal dementia" 10698

8 "Frontal lobe degeneration" 69

9 "Organic mental disorder*" 543

10 "Huntington disease" 15406

11 "Pick disease" 3596

12 "Frontal brain injur*" 17

13 "Frontal epilepsy" 87

14 "Broca aphasia" 1714

15 Child* 3400815

16 Pediatric 1306184

17 Adolescent* 2401048

18 Youth 2411149

19 Teen 2358617

20 "Spinal cord injury" 48913

21 10R20R30OR40OR50R60R70OR80OR90OR100R 11 OR 12 OR 13 | 88243
OR 14 NOT 15 NOT 16 NOT 17 NOT 18 OR 19 NOT 20

22 Concept Ethics 403650

23 "Ethical issue*" 15794

24 "Ethical considerations" 7809

25 "Medical Ethics" 61136

26 Autonomy 62904

27 Beneficence 5563

28 Nonmaleficence 5556

29 Justice 53991

30 "Nursing Ethics" 13199

31 "Ethical code*" 740

32 Bioethics 42842

33 "Research ethics" 36722

34 Neuroethics 1359

35 22 OR 23 OR 24 OR 25 OR 26 OR 27 OR 28 OR 29 OR 30 OR 31 OR 32 OR | 482157
330R 34

36 Context Healthcare 1903181

37 "Healthcare service*" 20748

38 Therap* 7835461

39 Research 15544668

40 Treatment 13809425

41 "Biomedical Technolog*" 28276

42 36 OR 37 OR 38 OR 39 OR 40 OR 41 24617218

43 21 AND 35 AND 42 726
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Piiloha 2 Worksheet pro vyhledavani v databazi Pubmed pomoci MeSH Terms (anglicky jazyk)

CisLo | PcC MESH TERMS POCET
VYSEDKU

1 Population | Frontal Lobe 89218

2 Frontal Lobe Syndrome 590

3 Epilepsy, Frontal lobe 1287

4 Frontal Cortex 89218

5 Brain Injuries, Anterior Circulation 78

6 Pick Disease of the Brain 718

7 Aphasia, Broca 1686

8 Cognition Disorders 122850

9 Disorder, Neurocognitive 329070

10 Pick Disease of the Brain 718

11 Akinetic Mutism 432

12 Frontotemporal Dementia 5441

13 Huntington Disease 14143

14 Organic Mental Disorder 329070

15 Child 2220335

16 Pediatrics 63998

17 (1OR20OR30OR40OR50R60R70OR80ORI9OR 100R 11 OR 12 OR 13 | 394799
OR 14) NOT (15 OR 16)

18 Concept Ethics 158376

19 Ethics, Medical 48691

20 Ethics, Nursing 10609

21 Bioethics 12134

22 Ethical Theory 3673

23 Codes of Ethics 5555

24 Ethics, Research 9118

25 Third-party Consent 6150

26 Informed Consent 44257

27 Principle-Based Ethics 33909

28 Principlism 33909

29 18 OR 19 OR 20 OR 21 OR 22 OR 23 OR 24 OR 25 OR 26 OR 27 OR 28 188235

30 Context Health Care 1328886

31 Health Care Rationing 12150

32 Health Services 2502153

33 Therapeutics 5371099

34 Patient Care Management 1011715

35 Patient Care 1154772

36 Biomedical Technology 18323

37 Clinical Research 209018

38 30 OR 31 OR 32 OR 33 OR 34 OR 35 OR 36 OR 37 OR 38 7381956

39 17 AND 29 AND 38 1751
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Piiloha 3 PRISMA 2020 Flow Diagram pro vyhledavani v databazich Pubmed, Web of Science a pomoci jinych metod (upraveno autorkou)
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(n =716, n= 295)

Y

Publikace vyfazené na zakladé
nazvu a abstraktu
(n = B62, n= 239)

Publikace, u kterych se usilovalo
o ziskani plného textu
(n = 54, n= 56)

v

Y

Neziskané piné texty publikaci
(n =5, n=6)

Publikace, u kterych se usilovalo
o ziskani piného textu
(n=9)

Publikace posuzované na
zakladé piného textu
(n =49, n=50)

Y

Publikace vyrazené na zakladé
posouzeni plného textu
(n=8,n=20)

(‘zatazeni | | Vyhodnocovani

From: Page MJ, McKenzie JE, Bossuyt PM, Boutron |, Hoffmann TC, Mulrow CD, et al. The PRISMA 2020 statement: an updated guideline for reporting systematic reviews. BMJ 2021;372:n71.

Publikace zafazené do
diplomove prace
(n=78)

Publikace posuzovane na
zakladé plného textu
(n=17)

¥

Meziskané plné texty publikaci
(n=2)

doi: 10.1136/bmj.n71. For more information, visit: http:/lwww. prisma-statement.org/
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\yfazené publikace na zakladé
posouzeni piného textu
(n=10)




Piiloha 4 Prehled nalezenych etickych problémii v kontextu klinické péce

Autori

Eticky problém v kontextu klinické péce

Ader et al., 2022
Darby et al., 2017
Dubljevic, 2020
Edberg et al., 2007
Gotzelman et al., 2021
Klein et al., 2013
Limetal., 2011
Manes et al., 2011
Moberg et al., 2006
Nair et al., 2023
Owen et al., 2015
Owen et al., 2018
Sim, 1998

Tacca et al., 2023
Vaishnav et al., 2018
Warner et al., 2023
Workman et al., 2000

Autonomie a kompetence pacienti pro informované rozhodovani.

Darby et al., 2017
Hurtado-Pomares et al., 2018
Lim et al., 2011

Manes et al., 2011

Moberg et al., 2006

Owen et al, 2015

Royall et al., 1992

Vaishnav et al., 2018

Etika vyuzivani neuropsychologickych testi a nedostate¢na validita téchto
nastrojul.

Darby et al., 2017
Evers et al., 2006
Mikesell, 2010
Owen et al., 2018
Prigatano, 2009

Anosognosie a jeji dopady na informované rozhodovani.

Corderoy et al., 2024
Gilbert et al., 2013
Prigatano, 2009

Lécba pres nesouhlas pacienta.

Babb et al., 2021

Backlar, 1996

D’cruz, 2021

Danis et al., 2022

Darby et al., 2017
Hormazabal-Salgado et al., 2024
Khan et al., 2018

Moberg et al., 2006

Vaishnav et al., 2018

Rozhodovéni v ptipadé inkompetence pacienta.

Burgon et al., 2023
D’cruz, 2021

Harris et al., 2021
Sagbakken et al., 2017
Semler et al., 2019
Varela et al, 2022

Ztrata autonomie a pocitu identity z pohledu pacienta.

Bajestan et al., 2016
Edberg et al., 2007
Gotzelmann et al., 2021
Grimstvedt et al., 2021
Hakimian, 2000
Hormazabal-Salgado et al., 2024
Klein et al., 2013
Marulappa et al., 2022
Mikesell, 2010

Saidlitz et al., 2017
Sim, 1998

Storstein, 2011
Warner et al., 2023

Problematika komunikace.

Darby et al., 2017
Gotzelmann, 2021
Klein et al., 2013

Informovany souhlas u pacientil s poskozenim mozku.
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Socialni stigma a psychicka zatéz rodinnych pfislusnikti.

Paternalismus.
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Piiloha 5 Piehled nalezenych etickych problému v kontextu genetického testovani
neurodegenerativnich onemocnéni

markeri

Autori

Etické aspekty genetické péce

Andersson, 2016
Bechtel et al., 2013

Vyrazna zména zivota a psychologicka zatéz po obdrzeni vysledku testu.

Bechtel et al., 2013
Etchegary et al., 2008
Mendes et al., 2018
Riper, 2005

Roberts et al., 2013

Pocit ,,viny ptezivsiho®.

Alpinar-Sencan et al., 2022
Bechtel et al., 2013

Burke et al., 2001
Goldman et al., 2004
Koriath et al., 2021

Ruizna validita a diagnosticka hodnota genetickych testu.

Andersson, 2016
Bechtel et al., 2013
Burke et al., 2001
Klitzman et al., 2007
Roberts et al., 2013

Nutnost uréeni podminek realizace genetického testovani.

Alpinar-Sencan et al., 2022
Andersson, 2016

Koriath et al., 2021
Roberts et al., 2013
Stuttgen et al., 2018

Problémy spojené s genetickym testovanim osob s neurodegenerativnim
onemocnénim.

Alpinar-Sencan et al., 2022
Bechtel et al., 2013
Burgess et al., 1998
Etchegary et al., 2008
Goldman et al., 2004

Motivace pacientii k podstoupeni genetickych testa.

Bechtel et al., 2013
Etchegary et al., 2008
Goldman et al., 2004
Chapman, 2002
Koriath et al., 2021
Roberts et al., 2013

Vliv vysledki genetickych testll na psychicky stav pacienta.

Andersson, 2016
Bechtel et al., 2013
Burke et la., 2001
Etchegary et al., 2008
Huniche, 2011
Chapman, 2002
Klitzman et al., 2007
Koriath et al., 2021
Mendes et al., 2018
Riper, 2005

Tabrizi et al., 2003

Vliv vysledkt genetickych testi na socialni okoli pacienta.

Georgiou-Karistianis et al., 2003
Koriath et al., 2021
Parker, 1995

Souvislost genetického testovani a experimentalni 1écby.

Bechtel et al., 2013
Burke et al., 2001
Koriath et al., 2021
McCusker et al., 2017
Tabrizi et al., 2003

Nevylécitelna povaha neurodegenerativnich onemocnéni.

Burke et al., 2001
Roberts et al., 2013
Tabrizi et al., 2003

Ochrana soukromi ohrozenych osob a zabranéni diskriminaci.

Tabrizi et al., 2003

Stret zajmu vetejného zdravi a konkrétniho jedince.

Burgess et al., 1998
Burke et al., 2001

Geneticka diskriminace v kontextu anonymniho genetického screeningu.
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AutoFi

Etické aspekty genetické péce

Parker, 1995
Roberts et al., 2013
Tabrizi et al., 2003

Andersson, 2016
Bechtel et al., 2013
Burgess et al., 1998
Edberg et al., 2007
Etchegary et al., 2008
Goldman et al., 2004
Chapman, 2002
Klitzman et al., 2007
Koriath et al., 2021
Parker, 1995
Roberts et al., 2013
Stuttgen et al., 2018

Genetické poradenstvi pted a po podstoupenti testu.

Georgiou-Karistianis et al., 2003
Goldman et al., 2004

Klitzman et al., 2007

McCusker et al., 2017

Mendes et al., 2018

Parker, 1995

Roberts et al., 2013

Komunikace o genetickém riziku S pacientem a rodinnymi ptislusniky.

Etchegary et al., 2008
Chapman, 2002
Koriath et al., 2021
McCusker et al., 2017
Parker, 1995

Roberts et al., 2013

Vyhody genetického testovani spliujici princip beneficence.

Klitzman et al., 2007

Sdélovani vysledkt genetickych testli pacientovi.

Roberts et al., 2013
Parker, 1995

Informovany souhlas v kontextu genetického testovani.
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Piiloha 6 Prehled nalezenych etickych problémii v kontextu vyuzivani neurotechnologii

Autor

Eticky problém v kontextu vyuZivani neurotechnologii

Zohny et al., 2023

Ohrozeni mentalni integrity a pocit odcizeni od vlastnich mentalnich obsaht.

Jwa et al., 2024
Packer et al., 2019

Obavy z manipulace nervové aktivity a ovliviiovani chovani.

Klein et al., 2020
Rabadan, 2021

Riziko ztraty pocitu identity a pocitu osobniho ptisobeni.

Klein et al., 2020

Stigma spojené s permanentni implantaci zafizeni.

Jwa et al., 2024
Klein et al., 2020
Racine a llles, 2007

Riziko ztraty mentalniho soukromi, odhaleni osobnich myslenek ¢i osobnostnich ryst a
obavy z tniku dat.

Rabadan, 2021
Shlobin et al., 2022

Obtizné dodrZeni principu spravedInosti v kontextu nerovnomérné dostupnosti modernich
zpusobu 1é¢by ve vsech spolecenskych vrstvach.

Tacca et al., 2023

Riziko zavislosti na prediktivnim zafizeni s vysledkem ztraty autonomie.

Kulynych, 2002
Racine a llles, 2007

Riziko nahodnych patologickych nalezl pti neurozobrazovani.

Kulynych, 2002
Racine a llles, 2007

Sifeni miskoncepci ohledné aktualnich moznosti neurozobrazovacich technologii.

Jwa et al., 2024
Kulynych, 2002
Racine a llles, 2007

Riziko reidentifikace pacienta z neurozobrazovacich snimka.

Jwa et al., 2024

Socialni dopady ziskani dat o mozku — diskriminace.

Jwa et al., 2024
Packer et al., 2019
Rabadan, 2021

Moznost zneuziti dat o mozku pro komeréni ucely (neuromarketing) a dal$i nemedicinské
ucely.

Graham et al., 2020

Etické aspekty vyuzivani umélé inteligence v péci o neurologické pacienty.

Torres-Castano et al., 2023

Etické aspekty teleneurologie.

Piiloha 7 Prehled nalezenych etickych problémii v kontextu vyzkumu

Autori

Etické vyzvy V kontextu vyzkumu

Packer et al., 2019

Nutnost porovnani rizik a ptinosi studie pro pacienta.

Packer et al., 2019

Ochrana zranitelnych osob v pribéhu ucasti na vyzkumu.

Packer et al., 2019

Respekt k autonomii pacienta a dopad vyzkumu na jeho kvalitu zivota.

Packer et al., 2019
Tolchin et al., 2020

Spravedlivy vybér pacientii a problém nerovného zastoupeni mensin ve vyzkumu.

Mergenthaler et al., 2021

Dvoji role neurologli a neurochirurgl, stfet mezi lékafskymi povinnostmi a védeckou
odpovédnosti.

Packer et al., 2019
Sacco et al., 2021

Tendence k vyfazeni pacientit neschopnych udélit informovany souhlas z vyzkumu.

Danis et al., 2022

Nedostate¢na validita neuropsychologickych testi v kontextu specifickych rozhodnuti.

Black et al., 2013
Sacco et al., 2021

Hierarchie standardi pro zastupné rozhodovani.

Packer et al., 2019
Tolchin et al., 2020

Legislativni pfedpisy tykajici se vyzkumu za casti lidskych subjektu.

Black et al., 2013
Packer et al., 2019
Sacco et al., 2021;

Riziko nedokonalého porozuméni informacim ze strany pacienta.

Mergenthaler et al., 2021
Packer et al., 2019
Sampaio et al., 2018
Tolchin et al., 2020

Riziko vzniku terapeutického omylu.

Bechtel et al., 2013

Konflikt z4jmu pacienta a spole¢nosti.

Packer et al., 2019
Sacco et al., 2021
Tolchin et al., 2020

Podminky ticasti pacienti s kognitivnim deficitem v klinickém vyzkumu.

Packer et al., 2019

Etické problémy vyzkumu s vyuZitim neurotechnologii.
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Priloha 8 Piehled zaiazenych publikaci a ziskanych poznatki (A — autonomie, B — beneficence, N — non-maleficence, S — spravedinost, x — konflikt)

nemoci.

screeningu.
Genetické poradenstvi pted a po podstoupeni testu.

AUTORI ROK  ZAMERENI STUDIE KONFLIKT ETICKE PROBLEMY NAZEV

Ader et al. 2022 Etické aspekty 1é¢by AxN Autonomie a kompetence pacientii pro informované rozhodovani. A Standardized Approach to
neurologickych pacientii bez Treatment Over Objection in Patients
dostatecné rozhodovaci Lacking Decision-Making Capacity
kapacity, ktefi odmitaji lécbu. Secondary to Neurologic Disease.

Alpinar-Sencan 2022 Moralni motivace B x N Ruzn4 validita a diagnosticka hodnota genetickych testd. Moral motivation regarding dementia
prediktivniho genetického AXxS Problémy spojené s genetickym testovanim osob risk testing among affected persons in
testovani demence. s neurodegenerativnim onemocnénim. Germany and Israel.

Motivace pacientd k podstoupeni genetickych testt.

Andersson et al. 2016 Etické aspekty prediktivniho AxN Vyrazna zména zivota a psychicka zatéz po obdrZeni vysledku testu.  Ethical aspects of a predictive test for
testovani Huntingtonovy AXS Nutnost uréeni podminek realizace genetického testovani. Huntington’s Disease.
nemoci. Problémy spojené s genetickym testovanim osob

S neurodegenerativnim onemocnénim.
Vliv vysledku genetickych testl na socialni okoli pacienta.
Genetické poradenstvi pied a po podstoupeni testu.

Babb et al. 2021 Vefejné opatrovnictvi AxB Rozhodovani v piipadé inkompetence pacienta. A Quality Needs Assessment of
pacienta s poruchou “Unbefriended” Patients Who Lack
rozhodovacich schopnosti. Decisional Capacity.

Backlar et al. 1996 Diive vyslovené piani - Rozhodovani v ptipadé inkompetence pacienta. A survey on use of advance directives
Vv psychiatrii. for mental health treatment in Oregon

Bajestan et al. 2016 Etické otazky u - Problematika komunikace. Ethical Considerations in
neuropsychiatrickych Neuropsychiatric Disorders.
onemocnéni.

Bechtel et al. 2013 Etické otazky genetického AxN Vyrazna zména zivota a psychologicka zatéZ po obdrzeni vysledka Ethics in prion disease.
testovani BxN testu.
neurodegenerativnich AXS Pocit ,,viny pieziv§iho®.
onemocnéni. Ruizna validita a diagnosticka hodnota genetickych testi.

Nutnost uréeni podminek realizace genetického testovani.
Motivace pacientd k podstoupeni genetickych testt.

Vliv vysledki genetickych test na psychicky stav pacienta.
Vliv vysledki genetickych testl na socialni okoli pacienta.
Nevylécitelna povaha neurodegenerativnich onemocnéni.
Genetické poradenstvi pfed a po podstoupenti testu.
Konflikt zajmi pacienta a spole¢nosti.

Black et al. 2013 Rozhodovani o participaci ve AxN Hierarchie standardii pro zastupné rozhodovani. Decision Making for Participation in
vyzkumu demence. Riziko nedokonalého porozuméni informacim ze strany pacienta. Dementia Research.

Burgess et al. 1998 Eticka dilemata genetického AXS Motivace pacientt k podstoupeni genetickych testa. Dilemmas of anonymous predictive
testovani Huntingtonovy SxN Geneticka diskriminace v kontextu anonymniho genetického testing for Huntington disease:

Privacy vs. optimal care.
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Burgon et al. 2023 Apatie u pacientl - Ztrata autonomie a pocitu identity z pohledu pacienta. Experiences and understanding of
s neurokognitivni poruchou. apathy in people with neurocognitive

disorders and their carers: a
qualitative interview study.

Burke et al. 2001 Etické implikace genetického AxN Ruizn validita a diagnosticka hodnota genetickych testtl. Categorizing genetic tests to identify
testovani. BxN Nutnost urceni podminek realizace genetického testovani. their ethical, legal, and social

AXS Vliv vysledki genetickych testl na socialni okoli pacienta. implications.
N xS Nevylécitelna povaha neurodegenerativnich onemocnéni.

Ochrana soukromi ohrozenych osob a zabranéni diskriminaci.

Geneticka diskriminace v kontextu anonymniho genetického

screeningu.

Corderoy et al. 2024 Analyza faktori spojenych AxN Lécba pres nesouhlas pacienta. Factors associated with involuntary
s nedobrovolnou péci o mental healthcare in New South
pacienty s organickou duSevni Wales, Australia.
poruchou.

D’cruz 2021 Autonomie a identita pacienta AxB Rozhodovani v piipadé inkompetence pacienta. Autonomy and ldentity in Persons
S progresivnim Ztrata autonomie a pocitu identity z pohledu pacienta. Living and Dying With Dementia.
neurodegenerativnim
onemocnénim.

Danis et al. 2022 Vyuziti nastroje ACAT pro - Rozhodovani v ptipadé inkompetence pacienta. Evaluating the Ability to Consent to
posuzovani rozhodovacich Nedostate¢na validita kognitivnich testti v kontextu specifickych Research: A Twenty-Year Track
schopnosti pacientl rozhodnuti. Record.

s kognitivnim deficitem.

Darby et al. 2017 Rozhodovaci schopnosti u AxN Autonomie a kompetence pacienti pro informované rozhodovani. Dementia, Decision Making, and

pacientil s demenci. Etika vyuzivani neuropsychologickych testii a nedostatecna validita Capacity.
téchto nastroji.
Anosognosie a jeji dopady na informované rozhodovani.
Rozhodovani v ptipadé inkompetence pacienta.
Informovany souhlas u pacientd s poskozenim mozku.

Dubljevic 2020 Princip autonomie u bvFTD. AxN Autonomie a kompetence pacientil pro informované rozhodovani. The Principle of Autonomy and
Socialni stigma a psychicka zatéz rodinnych pfislusniku. Behavioural Variant Frontotemporal
Dementia.

Edberg et al. 2007 Etika oSetfovatelstvi u AxB Autonomie a kompetence pacienti pro informované rozhodovani. Nursing care for people with frontal-
pacientt s dysfunkci A XN Problematika komunikace. lobe dementia — difficulties and
frontalniho laloku. Socialni stigma a psychicka zatéz rodinnych piislusniki. possibilities.

Paternalismus.
Genetické poradenstvi pfed a po podstoupenti testu.

Etchegary et al. 2008 Genetické riziko a jeho AXxN Pocit ,,viny pfeziv§iho®. “ They had the right to know.” Genetic
sdélovani. AXS Motivace pacienti k podstoupeni genetickych testa. risk and perceptions of responsibility.

Vliv vysledki genetickych testl na psychicky stav pacienta.
Vliv vysledki genetickych testll na socidlni okoli pacienta.
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Genetické poradenstvi pted a po podstoupenti testu.
Vyhody genetického testovani splitujici princip beneficence.

Eversetal. 2006 Ztrata vhledu u pacientl - Anosognosie a jeji dopady na informované rozhodovani. Insight in frontotemporal dementia:

s frontotemporalni demenci. Conceptual analysis and empirical
evaluation of the consensus criterion
“loss of insight” in frontotemporal
dementia.

Georgiou- 2003 Etické otazky genetického - Souvislost genetického testovani a experimentalni 1écby. Future directions in research with

Karistianis et al. testovani HD. Komunikace o genetickém riziku s pacientem a rodinnymi presymptomatic individuals carrying

piislusniky. the gene for Huntington’s disease.

Gilbert et al. 2013 Etické otazky ziskané AxN Lécba pies nesouhlas pacienta. Involuntary & Voluntary Invasive
agresivity dusledkem 1éze Brain Surgery: Ethical Issues Related
frontalniho laloku a etika to Acquired Aggressiveness.
invazivnich operaci mozku
pro jeji snizeni.

Goldman et al. 2004 Piipustnost genetického AxN Ruizn4 validita a diagnosticka hodnota genetickych testu. Early-Onset Alzheimer Disease.
testovani demence. B xN Motivace pacientd k podstoupeni genetickych testl.

AXS Vliv vysledki genetickych testl na psychicky stav pacienta.
Genetické poradenstvi pted a po podstoupenti testu.
Komunikace o genetickém riziku s pacientem a rodinnymi
pfislusniky.

Gotzelmann et 2021 Etické otazky vyzkumu AXxB Problematika komunikace. The full spectrum of ethical issues in

al. demence. Informovany souhlas u pacienti s poskozenim mozku. dementia research: findings of a

systematic qualitative review.

Graham et al. 2020 Uméla inteligence pro BxN Etické aspekty vyuzivani umélé inteligence v péci o neurologické Artificial intelligence approaches to
predikci a detekci pacienty. predicting and detecting cognitive
kognitivniho deficitu. decline in older adults: A conceptual

review.

Grimstvedtetal. 2021 Problémy v komunikaci - Problematika komunikace. Speech and language difficulties in
s pacienty s HD. Huntington's disease: A qualitative

study of patients’ and professional
caregivers’ experiences.

Hakimian 2000 Sdélovani geneticky vazané - Problematika komunikace. Disclosure of Huntington's Disease to
diagnozy rodinnym Family Members: The Dilemma of
piislusnikim. Known but Unknowing Parties.

Harris et al. 2021 Vliv demence na osobnost a - Ztrata autonomie a pocitu identity z pohledu pacienta. The Impact of Dementia on the Self:

sebeurceni.

Do We Consider Ourselves the Same
as Others?
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Hormazabal- 2024 Drive vyslovené piani u - Rozhodovani v ptipad€ inkompetence pacienta. Advanced Care Directives in

Salgado et al. pacientl s neurokognitivni Problematika komunikace. Residential Aged Care for Residents
poruchou. with Major Neuro-Cognitive

Disorders (Dementia): A Scoping
Review.

Huniche 2011 Vliv neurodegenerativniho AXN Vliv vysledkt genetickych testl na socialni okoli pacienta. Moral landscapes and everyday life
onemocnéni na socialni okoli AXS in families with Huntington’s disease:
pacienta. Aligning ethnographic description

and bioethics.

Hurtado- 2018 Frontal assessment battery - Etika vyuZivani neuropsychologickych testii a nedostate¢na validita The frontal assessment battery in

Pomares Vv klinické praxi. téchto ndstroju. clinical practice: a systematic review.

Chapman 2002 Etické otazky genetického AxN Vliv vysledka genetickych testd na psychicky stav pacienta. Ethical Dilemmas in Testing for Late
testovani a dopad vysledkd na BxN Vliv vysledkt genetickych testl na socialni okoli pacienta. Onset Conditions: Reactions to
rodinné piislusniky. AXS Genetické poradenstvi pied a po podstoupeni testu. Testing and Perceived Impact on

Vyhody genetického testovani spliujici princip beneficence. Other Family Members.

Jwa et al. 2024 Ochrana citlivych dat o BxA Obavy z manipulace nervové aktivity a ovliviiovani chovani. Rationales and Approaches to
mozku v kontextu vyuZzivani B xN Riziko ztraty mentalniho soukromi, odhaleni osobnich myslenek ¢&i Protecting Brain Data: a Scoping
neurotechnologii. osobnostnich rysi a obavy z uniku dat. Review.

Riziko reidentifikace pacienta z neurozobrazovacich snimkd.
Moznost zneuziti dat o mozku pro komer¢ni ti¢ely (neuromarketing),
a dalsi nemedicinské tucely.

Keenan et al. 2013 Vliv neurodegenerativniho - Socialni stigma a psychicka zatéz rodinnych piislusniki. How Do Partners Find out About the
onemocnéni na socialni okoli Risk of Huntington's Disease in
pacienta. Couple Relationships?

Khan et al. 2018 Sdilené rozhodovani AxB Rozhodovani v ptipadé inkompetence pacienta. Shared Decision Making in
Vv neurologii. Neurocritical Care.

Klein et al. 2013 Etické otazky kognitivniho AXxB Autonomie a kompetence pacientd pro informované rozhodovani. Ethical issues in the neurology of
upadku. Problematika komunikace. aging and cognitive decline.

Informovany souhlas u pacientd s poskozenim mozku.
Socialni stigma a psychicka zatéz rodinnych ptislusniki.
Paternalismus.

Klein et al. 2020 Etické otazky propojeni AxB Riziko ztraty pocitu identity a pocitu osobniho ptsobeni. Ethics and the emergence of brain-

mozku s pocitacem. BxS Stigma spojené s permanentni implantaci zafizeni. computer interface medicine.
BxN Riziko ztraty mentalniho soukromi, odhaleni osobnich myslenek ¢i
osobnostnich rysi a obavy z uniku dat.

Klitzman et al. 2007 Role rodinnych pfislusnikii a AxN Nutnost uréeni podminek realizace genetického testovani. The roles of family members, health

zdravotnickych pracovnikl AXS Vliv vysledki genetickych testii na socialni okoli pacienta. care workers, and others in decision-
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