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CITAT / QUOTATION

CIOMS - International Ethical Guidelines
for Health - related Research Involving Humans

GUIDELINE 1: SCIENTIFIC AND SOCIAL VALUE AND RESPECT FOR RIGHTS

The ethical justification for undertaking health-related research involving humans
is its scientific and social value: the prospect of generating the knowledge and the
means necessary to protect and promote people’s health. Patients, health profes-
sionals, researchers, policy-makers, public health officials, pharmaceutical compa-
nies and others rely on the results of research for activities and decisions that
impact individual and public health, welfare, and the use of limited resources.
Therefore, researchers, sponsors, research ethics committees, and health authori-
ties, must ensure that proposed studies are scientifically sound, build on an ade-
quate prior knowledge base, and are likely to generate valuable information.

Although scientific and social value are the fundamental justification for under-
taking research, researchers, sponsors, research ethics committees and health
authorities have a moral obligation to ensure that all research is carried out in
ways that uphold human rights, and respect, protect, and are fair to study partici-
pants and the communities in which the research is conducted. Scientific and
social value cannot legitimate subjecting study participants or host communities
to mistreatment, or injustice.

Text taken from: International Ethical Guidelines for Health-related Research Involving Humans, Fourth
Edition. Geneva. Council for International Organizations of Medical Sciences (CIOMS); 2016, Geneva
(Switzerland), ISBN 978-929036088-9, 123 pgs, p. 1.
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OF ETHICS COMMITTEES: CURRENT
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Jozef Glasa®*? Helena Glasova*?

'Institute for Health Care Ethics, *Institute of Pharmacology,
Clinical and Experimental Pharmacology, Slovak Medical
University; *Institute of Medical Ethics and Bioethics n. £
Bratislava, Slovak Republic

1. Development of the Present System of Ethics
Committees in Slovakia

In the Slovak Republic (Slovakia, SR), the present system of
ethics committees to review both ethical problems stem-
ming from the health care provision and from conducting
biomedical research, including clinical trials of medicinal drugs,
was gradually established since the year 1990, following and
paralleling the unprecedented political, economical, social,
and cultural changes that had been brought about by the so-
called Velvet Revolution of November 1989 in then Czecho-
Slovakia. These formidable developments were described in
much detail in our previous publications (2 - 10). The outli-
ne of the main milestones of those is given in the Fig. 1.

Fig. 1 Milestones of the Development of Ethics Committees
in Slovakia: 1990-2017

1990 - Central Ethics Committee (CEC) (= National Bioethics
Committee) established at the Ministry of Health of the Slovak Re-
public (MH SR)

1991-1992 - ethics committees established in research institu-
tions and major teaching / university hospitals in Slovakia

1991 - Chair of Medical Ethics at the Institute for Postgraduate Edu-
cation and Training of Health Care Professionals (IPEHP) in Bratis-
lava founded (postgraduate education, development of bioethics,
publications, teaching activities, international conferences etc.)

1992 - Institute of Medical Ethics and Bioethics (IMEB) estab-
lished as a joint research and education facility of IPEHP and of
the Medical Faculty of the Comenius University in Bratislava (un-
dergraduate teaching - students of medicine, postgraduate educa-
tion - health care professionals)

1992 - the first national Guidelines on Establishment and Work
of Ethics Committees published by the MH SR (prepared by
the CEC)

1993 - Institute of Medical Ethics and Bioethics Fdn. (IMEB Fdn.)
established to support the works of IMEB

1994 - Journal “Medical Ethics & Bioethics” founded, its publi-
shing supported by IMEB Fdn.

2002 - Program of Revitalisation of the System of Ethics Com-
mittees in the Slovak Republic prepared and gradually imple-
mented by CEC

2002 - 1st National Meeting of Ethics Committees organised by
IMEB Fdn. ang CEC
(in 2017 - 20" Meeting took place on 20. 4. 2017)

2004 - new Health Law (576/2004 Coll.) - new provisions for
local and regional ethics committees, and for CEC; it included
several provisions dealing with bioethical problems (previously
not explicitly covered)

2014 - initiative for preparation works on implementation of EU
Reg. 536/2014

2014-2017 - work on implementation of the EU Reg. 536/2014
conducted (see the text for details)

The present system of ethics committees in Slovakia, which
has stemmed from the above mentioned efforts, is charac-
terized by (7-8):

(1) so far a de-centralized ethics review of clinical trials pro-
posals seeking authorization by the National Institute for
Drug Control (national medicinal drugs authority), albeit
the so-called single opinion (according to the require-
ments of the EU Directive 2000/20/EC) valid for the who-
le country is issued by the so-called leading (“multicenter”)
Ethics Committee (chosen and approached with a written
request by a sponsor), which is, on the other hand, done on-
ly after the Ethics Committees of all prospective institu-
tions, where the clinical trial would take place, have been
consulted by this “leading” Ethics Committee;

(2) existence of combined Ethics Committees, i.e. review-
ing/giving their opinion both on ethical issues stemming
from the health care provision ( “clinical bioethics”) and
on ethical acceptability of the biomedical research propo-
sals, including clinical trials of medicinal drugs for hu-
man use (“(clinical) research ethics”);

(3) existence of the following types of Ethics Committees:

a. Ethics Committee of the Ministry of Health - it usually
does not review research or clinical trials proposals, it
rather functions as a “national bioethics committee”, it
could be consulted by other Ethics Committees, or
even by other interested parties, in case of new or un-
usual or highly controversial ethics issues are encountered;

b. Ethics Committees of the Upper-Tier Territorial Units
(“regional”) - these review ethical problems stemming
from the health care provision in their region (territory
of the Slovak Republic in divided into 8 UTTUs), as well
as evaluate and give opinion on ethical acceptability of
the outpatient biomedical research proposals, including
outpatient clinical trials of medicinal drugs for human use
to be conducted in the region (UTTU); if chosen by a spon-
sor, this Ethics Committee gives a single opinion accor-
ding to the requirements of EU Directive 2000/20/EC, how-
ever, only after the Ethics Committees of all prospective
institutions, where the clinical trial would take place,
have been consulted;

c. Ethics Committees of the Hospitals or of the Inpatient
Research Institutes (“local”) - these review ethical prob-
lems stemming from the health care provision in their
institution (hospital, inpatient health care/health re-
search facility; there are about 70 such ethics commit-
tee in Slovakia at present), as well as evaluate and give opi-
nion on ethical acceptability of the inpatient biomedi-
cal research proposals, including inpatient clinical trials
of medicinal drugs for human use to be conducted in
their institution; if chosen by a sponsor, an Ethics Com-
mittee gives a single opinion according to the require-
ments of EU Directive 2000/20/EC, however, only after
the Ethics Committees of all prospective institutions,
where the clinical trial would take place, have been
consulted.

Since it establishment, a lot of efforts have been made to
support country-wide networking, collaboration of Ethics
Committees, as well as the education and training of their
members. Most important existing education/training activi-
ties/resources for Ethics Committees in Slovakia at present
are given in Fig. 2. Having been represented by the Institute
of Medical Ethics and Bioethics n. f. in Bratislava as a re-
search partner (FP6 and FP7 Research Projects EUREC and

* This paper is based upon the previous publication (1) of authors
presented as an oral contribution at the European Congress of Re-
search Ethics Committees (EUREC-ANCEI Joint Conference), Barcelo-
na (Spain), May 17-19, 2017, with necessary updates and modifications.
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EURECNET), Slovakia’s Ethics Committees have also taken
part in the activities of the European Network of Research
Ethics Committees (EUREC).

Fig. 2 Education and Training Activities and Resources for
Ethics Committees in Slovakia

» Continuing, devoted section in the journal Medicinska Etika &
Bioetika - Medical Ethics & Bioethics (the journal published sin-
ce 1994 with support of the Institute of Medical Ethics and Bio-
ethics Fdn./n. f; the section since about 2004, with some letups)

Continuing, devoted section at the web page of the Institute of Me-
dical Ethics and Bioethics Fdn./n. f. in Bratislava
(www.bioetika.sk/www.bioethics.sk) (since 2009)

Annual Meetingshof Ethics Committees in Slovakia (since 2002; in
2017 already 20" Annual Meeting took place) with educational,
discussion, networking and experience sharing program

postgraduate courses on medical ethics/bioethics offered by
the Institute of Health Care Ethics of the Slovak Medical Univer-
sity in Bratislava (since 2011, at least 2-3 different courses or-
ganised per semester)

postgraduate courses on clinical trials methodology and Good
Clinical Practice offered by the Institute of Pharmacology, Clini-
cal and Experimental Pharmacology of the Slovak Medical Uni-
versity in Bratislava (since 1992); state-accredited certification
study program is also available (duration 1 year, state-guaranteed
certificate awarded)

national and international bioethics conferences (co-)organised
by the Institute of Medical Ethics and Bioethics Fdn./n. f. in
Bratislava, or by other institutions/initiatives

» expert consultation support given to Ethics Committees, their
members and users, by staff of the Institute of Medical Ethics and
Bioethics Fdn./n. f. in Bratislava (since its establishment in 1994)
and of the Institute of Health Care Ethics of the Slovak Medical
University in Bratislava (since 2011)

Implementation of the Regulation:
The Most Important Issues

The preparation work on implementation of the Regulation
in Slovakia started soon after its passing by the European
Parliament on April 16, 2014. Firstly, an informal, initiative
working group was set up by the representatives of the Slo-
vak Society of Clinical Pharmacology (branch of the Slovak
Medical Association), the Slovak Medical University in Bratis-
lava, the Association of Innovative Pharmaceutical Industry
in Slovakia (AIFP), and the Association of Contract Research
Organizations in Slovakia (SACROP). After some in depth
study of the Regulation, the group evaluated then actual
legal and ‘real life’ situation in Slovakia, and pinpointed the
most important tasks to be accomplished and issues to be dealt
with to achieve a successful Regulation’s implementation.
Later on (2015), an official working group, comprising all re-
levant stakeholders, has established at the MHSR. The Minist-
ry also has overtaken the working group’s management and
provided a necessary professional support to its works by in-
volvement of the respective Ministry’s professional sections.
As of writing this paper, the work has already reached quite
an advanced stage in conceptual, preliminary designing the ne-
cessary legal, institutional, and procedural changes to be im-
plemented by respective country’s institutions and organiza-
tions to achieve successful implementation of the Regulation.

The said concrete, important issues being worked upon may
be listed as follows:

« changes (amendments) of the existing applicable Slovak
Republic’s legislation, especially the Laws No. 576/2004
(the “Law on Health Care”) and 362/2011 Coll (the “Law
on Medicinal Drugs”) (both as later amended);

« structural changes and developments at the National Insti-
tute for Drug Control (NIDC) (acts as the National Compe-
tent Authority (NCA)), including hiring and specific trai-

ning of about 30 professionals / experts, creating a devoted
organizational section with an appropriate administrative
and managerial support to organize and conduct scientific
review of the clinical trials proposals both when Slovakia
would be acting as a Reporting Member State or a Member
State Concerned, as well as performing all other related ne-
cessary duties and tasks of NCA, including those of the
“national contact point”, under the Regulation;

establishing of the Ethics Committee of the Ministry of
Health for the Clinical Trials (EC MHSR CT) to serve as a
single Slovakia’s Research Ethics Committee dealing with all
clinical trials that are to be reviewed, approved, and further
supervised according to the requirements and provisions
of the Regulation; training of the EC MHSR CT’s members
and collaborating experts;

establishing of the “National Portal” to enable smooth and
effective communication and management of the work of
both NIDC (Slovakia’s NCA) and of EC MHSR CT conducted
by those bodies when fulfilling the tasks and require
ments of the Regulation; the Portal is planned to include also
functionalities for any necessary communications with “lo-
cal” or “regional” Ethics Committees, as necessary;

dealing with the problems of funding of the whole said
system to be put in place and sustained fully operational and
upon the high level of trusted quality; this includes the
problem that the fees paid by sponsors to NCA (just one fee
to be paid according to the Regulation per a clinical trial
proposal) would go directly into the State Budget, and would
not stay, under current legal provisions, in the system, i.e.
they are not available directly to provide for its necessary fi-
nancial coverage; the problem is being dealt with at pre-
sent within the negotiations between the MHSR and the
Ministry of Finances SR (it is believed the chances for fin-
ding a workable solution are very good);

enhancing the competence and quality of the “local” and
“regional” Ethics Committees to enable those to perform
at an appropriate level of quality their tasks with regard to
evaluation/providing opinion on the local/regional ethical
aspects of the proposed biomedical research projects,
including medicinal drugs clinical trials - if being asked
to do so (e.g. within the feasibility study conducted by a mo-
nitor or CRO, or before signing a clinical trial agreement by
a statutory organ (director) of a research institution (e.g.
hospital, research institute) (mandatory under presently ap-
plicable biomedical research legislation in Slovakia - Law No.
576/2004 Coll, as later amended); and also performing their
tasks with regard to ethics consultation, education, and buil-
ding up an appropriate research institution’s culture, enab-
ling a genuine protection of research/clinical trials sub-
jects’ lives, health, well-being, and legitimate interests;

training of the “local” and “regional” Ethics Committees’ mem-
bers, as well as education and training of investigators, mo-
nitors, staff members of the Contract Research Organiza-
tions operating in Slovakia, health care organizations and re-
search institutes managements, and other professionals ta-
king part in clinical trials planning, authorization, conduct,
and reporting; for Ethics Committees’ members and investi-
gators the requirement to pass a state accredited educational
/training program will probably be made mandatory by the
foreseen legislation amendments (obtaining certificate in
clinical trials methodology and Good Clinical Practice).

The Solutions under Preparation

and Decision Taken

At present, the issues outlined in the previous paragraph are
being worked upon by respective professional sections of

MHSR, as well as by the various stakeholders involved, to
achieve consensual, effective and efficacious solutions. The

ME&B 24 (1-2) 2017
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results of the work are being discussed within the informal
ad hoc working groups, and directly among the members of
the official all stakeholders’ working group of MHSR. In reaso-
nable intervals, the plenary meetings of the Ministerial wor-
king group are convened to evaluate the progress achieved, and
to discuss outstanding items/issues, where consensus fin-
ding and mediation are still necessary.

The work, as outlined, has produced till nowadays already
an advanced legislative proposal covering in almost already
a consensual manner the necessary provisions to be incor-
porated into the Slovakia’s applicable laws. The final, well
prepared, and already broadly discussed law proposal should
enter the legislative process in September or October 2017,
so it would pass on time to enable having all necessary struc-
tures established in place, the new professional and expert
workers properly educated and trained, and thus having the
“national system” fully operational by September 2018.

For the purpose of the said legislative proposal the decision
was made, after a thorough deliberation, that an option of
having just a single Slovakia’s Research Ethics Committee dea-
ling with all clinical trials that are to be reviewed, approved,
and further supervised according to the requirements and
provisions of the Regulation (i.e. the said Ethics Committee
of the Ministry of Health for the Clinical Trials (EC MHSR CT))
was clearly preferable, or even the only one actually feasible.
Arguments for not using for this purpose the existing de-
centralised system of research ethics review already in place
in Slovakia (as described above) were mostly pointing to-
ward the feasibility of achieving professionally - ethically com-
petent decisions on clinical trials proposals within the time
frames/deadlines as required by the Regulation. At the same
time, it was decided that existing system of Ethics Commit-
tees in Slovakia should not only be kept in place to enable
fulfilling their irreplaceable tasks and roles with regard both
to the clinical trials realm, and to biomedical research area,
but that it should be further improved and adequately sup-
ported, to provide, among other issues, for an appropriate in-
stitutional ethical culture, education, consultation, and for a ge-
nuine research subjects’ protection “at the ground level” (i.e.
where the actual clinical research is being conducted).

On the other note, the “national portal” design and implemen-
tation has already been entrusted (after an appropriate selec-
tion procedure and by an official agreement signed by MHSR)
to a reliable IT provider company. Progress of the works on
the portal is regularly reviewed and details are discussed
with the prospective users (esp. NIDC and EC MHSR CT).

Educational and training activities are being more actively
offered to the Ethics Committees’ members and users, as well
as to the investigators. The necessary new personnel is being
sought and hired as much as available both by NIDC and MHSR.
There are some problems encountered, however, with regard
to the new manpower availability, qualification, and motivation
(including available, relatively low remuneration schemes
that could be offered within the existing, rather modest sta-
te employees’ remuneration system). Also, the system of fun-
ding of the necessary developments as described has still not
been agreed.

Some Risks Foreseen and the Measures
of Their Mitigation

The major risk identified so far may be enumerated as follows:

« risks related to the legislative process necessary to amend the
applicable Slovakia’s legislation in a full compatibility with
the Regulation (i.e. successful passing of the rather comp-
lex law proposal mentioned above);

« tavailability of the appropriately educated/trained perso-
nel, hiring necessary number of new professional workers
by MHSR and NIDC (NCA);

« availability and motivation of external expert reviewers for
both scientific and ethics review of the clinical trials pro-
posals;

« adequate availability of funding to cover the necessary sys-
tem development and operation;

« failure of the relevant Government officials/departments
to acknowledge and support the necessity of a successful
implementation of the Regulation in Slovakia as a genuine
priority.

The above mentioned risks are not all deemed trivial, or me-
rely hypothetical. Therefore, a devoted information and edu-
cation work is being done at present by various stakeholders
involved. It is directed, first of all, toward the relevant structu-
res of MHSR, and other Ministries. No less important, however,
are deemed to be the information and education activities ai-
med at the professional and the general public, with a spe-
cial attention being given to the patients’ organizations and
patients’ representatives (e.g. also within the activities of the
Slovak Chapter of the EU Project EUPATI (stands for the Eu-
ropean Patients’ Academy for Therapeutic Innovation), which
was successfully established in 2016). It is hoped these acti-
vities will ensure necessary understanding and public sup-
port for the planned complex and quite demanding legal, in-
stitutional, and procedural changes.

Conclusions

An outline of the EU Clinical Trials Regulation’s implementa-
tion work, which is being done in Slovakia in collaboration
and coordination by the relevant stakeholders involved,
allows to conclude that Slovakia’s efforts in this area are well
posed to be successful and in keeping with given time fra-
meworks. A lot has to be done, however, to achieve the de-
sired outcomes and deal with inherent risks and rather comp-
lex problems encountered in this dynamic and rather com-
plicated area.
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Abstract

An outline of the EU Clinical Trials Regulation (No. 536
/2014) implementation work, which is being done at pre-
sent in the Slovak Republic from the perspective of Research
Ethics Committees’ roles and responsibilities in collabora-
tion and coordination of all the relevant stakeholders in-
volved, is given in the paper. The information on existing pre-
requisites already in place, and on activities being conducted
or planned in the near future allows to conclude that Slovak
Republic’s efforts in this area are well posed to be successful
and in keeping with given time frameworks. A lot still has to
be done, however, to achieve the desired outcomes and to
deal successfully with inherent risks and rather complex prob-
lems encountered while navigating through this dynamic
and rather complicated area.

Key words: clinical trials, ethics review, research ethics com-
mittees, EU Regulation No. 536/2014, implementation, Slo-
vak Republic

Abstrakt

V prispevku sa uvidza prehlad realizovanych odbornych ¢in-
nosti zameranych na implementiciu Nariadenia EU o klinic-
kych skasaniach (¢. 536/2014) v Slovenskej republike z hla-
diska uloh a zodpovednosti etickych komisii, ktoré sa usku-
tocnuju v spolupraci a v koordindcii vSetkych relevantnych
zucastnenych cinitelov. Informacie o existujucich predpo-
kladoch a prebiehajucich ¢i v blizkej budicnosti planovanych
odbornych aktivitich umoziuji konStatovat, Ze usilie Slo-
venskej republiky v tejto oblasti by malo byt uspesSné a reali-
zované v danych casovych limitoch. Mnoho vSak eSte ostava
vykonat, aby sa skuto¢ne dosiahli Ziadané vysledky a uspesne
sa vyrovnalo s prisluSnymi rizikami a zna¢ne komplexnymi
problémami, ktoré€ sa vyndraju v tejto dynamickej a zna¢ne komp-
likovanej oblasti.

KTicové slovi: klinické Studie, etické postudenie, etické komi-
sie, EU Nariadenie EU ¢&. 536/2014, implementicia, Sloven-
ska republika
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Br. Richard, Mariin Jombik, O.H., JUDr. Michal Tindk, O.H.
(UN MB Bratislava)

Diskusia

Zhrnutie - zavery
Prestavka

11:15-12:45 2. BLOK
ZRIEDKAVE OCHORENIA NA SLOVENSKU

Predsedajuci: MUDr. Andrej Hradocky (SpB KBS, Trencin),
Mgr. Belic. Pavla Bicianova (SpB TK KBS, Banskd Bystrica),
ThLic. Jin Viglas (CMBF UK, Badin)

Zriedkavé a zanedbané ochorenia: aktudlne

vyzvy a perspektivy

MUDr. Anna Ziaborska MEP (Bojnice),

Prof. MUDr. Jozef Glasa, PhD.?

Sucasné moznosti laboratornej diagnostiky
zriedkavych ochoreni
RNDr. Regina Lohajova Behulovd, PhD. (OUSA, Bratislava)

Pribeh alkaptonurie - slovensky a medzinarodny
MUDr. Helena Glasova, PhD. (SZU a SAV, Bratislava)

Zriedkavé ochorenia v detskom veku
MUDr. Jana Kosnicova (DFNSsP Bratislava)

Diskusia

Zhrnutie - zavery

Prestavka

* Organizatori: Subkomisia pre bioetiku a Rada pre pastoriciu v zdra-
votnictve Konferencie biskupov Slovenska, Onkologicky tstav Sv.
AlZzbety v Bratislave, Univerzitna nemocnica s poliklinikou Milosrdni
bratia v Bratislave v spoluprici s Ustavom zdravotnickej etiky Sloven-
skej zdravotnickej univerzity v Bratislave a s Ustavom medicinskej etiky
a bioetiky n. f. v Bratislave.
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Onkologicky dstav sv. AlZbety Univerzitna Nemocnica s poliklinikou
Milosrdni bratia

Konferencia biskupov Slovenska @

Subkomisia pre bioetiku a Rada pre pastoraciu v zdravotnictve KBS

KONFERENCIA ZDRAVOTNICKEJ ETIKY A BIOETIKY

Aktualne etické problémy zdravotnej
starostlivosti na Slovensku

16. juna 2017 (Piatok)

RuZomberok, Kultirny dom Andreja Hlinku (A. Bernoldka 1)

PREHLAD PROGRAMU*
¢ 08:30-09:00 Registracia ucastnikov ¢ 09:00-09:15 Slavnostné otvorenie
° 09:15-10:45 1. BLOK: STAROSTLIVOST O ZDRAVOTNE POSTIHNUTYCH
© 11:15-12.45 2.BLOK: ZRIEDKAVE OCHORENIA NA SLOVENSKU
e 14:00-16:00 3. BLOK: VYBRANE ETICKE PROBLEMY V ONKOLOGII
® 15:50-16:00 Zaver konferencie

INFORMACIE A ELEKTRONICKE PRIHLASOVANIE
WWW.KKLZ.SK

Y, spolupréci s Ustavom zdravotnickej etiky SZU a Ustavom medicinskej etiky a bioetiky n. f. v Bratislave.



14:00-16:00 3. BLOK
VYBRANE ETICKE PROBLEMY V ONKOLOGII

P,redsedajﬁci: Prof. MUDr. Jozef Glasa, PhD.? (UZE SZU,
UMEB; Bratislava), MUDr. Emilia VICkovd (AHS, Handlova),
ThDr. Martin Kolejik, PhD.(TF KU, RuZomberok)

Kvalita zivota po prekonani onkologického ochorenia
u deti a mladistvych ’
MUDr. Viliam Zilinek, PhD. (UVN RuZomberok)

Lekdr a posledné veci ¢loveka
ThDr. Martin Kolejik, PhD. (TF KU RuZomberok)

Aktuilne otiazky debaty o eutanazii
Prof. Peter Volek, PhD. (FF KU, RuZomberok)

Etika v oSetrovatel'skej starostlivosti u onkologického pacienta
Mgr. Sr. Miria Ragulova OSE (OUSA Bratislava)

Starostlivost o spiritudlne potreby onkologického
pacienta - pohl'ad kiiaza duchovnej sluzby

PaeDr. Frantisek Bebko, PhD.

(RKFU Vysoké Tatry - NUTRCHHCH Vysné Higy)

Diskusia
Zhrnutie - zavery

16:00 Ziver konferencie

Edi¢ni poznimka
V tejto rubrike ¢asopisu postupne uverejiujeme in ex-
tenso jednotlivé prispevky prezentované na konferen-
cii, ktorych korigované a doplnené manuskripty boli
zaslané na uverejnenie podla poziadaviek organizito-
rov. Prispevky napisané v slovenskom jazyku boli dopl-
nené abstraktmi a kIiCovymi slovami v anglickom
jazyku.

Redakcia ME&B

Editorial Note

In this section of the journal, we publish in extenso the
papers presented at the conference, in order as the
completed manuscripts have been submitted for pub-
lication according to the requirements of the confe-
rence organizers. Papers written in Slovak language
were completed with the abstracts and key words in
English.

Editorial Board of ME&B

KONFERENCIA ZDRAVOTNICKE]J ETIKY
A BIOETIKY - AKTUALNE ETICKE PROB-
LEMY ZDRAVOTNE]J STAROSTLIVOSTI
NA SLOVENSKU

RuZomberok, 16. 6. 2017
Struc¢na sprava o priebehu konferencie
Jozef Glasa

Ustav zdravotnickej etiky Slovenskej zdravotnickej univerzity
v Bratislave a Ustav medicinskej etiky a bioetiky n. f. v Bra-
tislave

Dna 16. jina 2017 sa v hlavnej sile Kultirneho domu Andreja
Hlinku v RuZomberku uskutocnila uz tradi¢na konferencia
zdravotnickej etiky a bioetiky pod titulom ,Aktudlne etické
problémy zdravotnej starostlivosti na Slovensku“. Usporia-
dateI'mi boli Subkomisia pre bioetiku (SpB) a Rada pre pasto-
raciu v zdravotnictve (RpPZ) Konferencie biskupov Sloven-
ska v spoluprici s Onkologickym ustavom Sv. AlZzbety a Uni-
verzitnou nemocnicou s poliklinikou Milosrdni bratia v Bra-
tislave, Ustavom zdravotnickej etiky SZU a Ustavom medi-
cinskej etiky a bioetiky n. f. v Bratislave. Podujatia sa ziucast-
nilo vyse 80 zdujemcov zo vSetkych kutov Slovenska.

Odborny program konferencie otvoril slavnostnym priho-
vorom Mons. Milan Lach §J, predseda SpB a RpPZ KBS. Ro-
kovanie prebiehalo v troch tematickych blokoch, pricom sa
podstatny priestor rezervoval pre otvorent odbornu diskusiu.

V prvom programovom bloku sa na prikladoch konkrétnych
zdravotnych postihnuti, akymi st Downov syndrém (M. Sustro-
va), spina bifida a/lebo hydrocefalus (F. Horn, D. Drdul), po-
ruchy sluchu (P. F.M. Ziska, OFM, duchovni starostlivost) po-
ukdzalo na pocetné etické otdzky i viaceré praktické problé-
my a nedostatky sucasnej zdravotnej (aj socidlnej) starostli-
vosti 0 osoby so zdravotnym postihnutim na Slovensku. Pred-
naska, pripravend vedenim rehole Milosrdni bratia (Br. J. M.
Jombik, O.H.) a UNsP Milosrdni bratia v Bratislave (M. Tindk),
referovala o mozZnostiach systematického, citlivého prispo-
sobenia nemocni¢ného prostredia potrebam pacientov so
zdravotnym postihnutim. Tieto praktické opatrenia v praxi
vytvaraju lepSie podmienky na poskytovanie kvalitnej a skuto¢-
ne humannej zdravotnej starostlivosti.

V nasledujticej sekcii sa pripomenula nedivna konferencia Pa-
pezskej rady pre pastoriciu v zdravotnictve (Rim - Vatikan,
10.- 12.11.2016), ktora sa v Sirokom interdisciplinirnom a me-
dzinirodnom pohlade venovala tzv. zriedkavym a zanedba-
nym ochoreniam. Aktualne vyzvy a perspektivy rieSenia prob-
lematiky zriedkavych ochoreni (A. Ziborsk4, J. Glasa) pre me-
dicinu a pre zdravotné politiky na celoStatnej a medzinarod-
nej urovni zvyraznuji potrebu lepSej informovanosti, medzi-
narodnej spoluprice a vzijomného sietovania rozli¢énych ve-
decko-vyskumnych, zdravotnych a socidlnych aktivit, vrata-
ne ucinného zapojenia samotnych pacientov a ich blizkych
(pozitivne priklady aktivit iniciovanych rodi¢mi). Zriedkavé
ochorenia su vo svojom sthrne relativne pocetné (napriklad
na Slovensku postihuja spolu asi 300.000 0s6b) a predstavu-
ju zavazny diagnosticky i lieCebny problém (J. Kosnacova). Ne-
vyhnutnostou je dostupnost kvalitnej laboratérnej, osobitne
genetickej diagnostiky (R. Lohajova Behulovd), ktora nie je
mozné dlhodobo zabezpecovat bez adekvatneho vybavenia
a financovania (zdravotné poistovne). Pozoruhodny medzina-
rodny pribeh zriedkavého ochorenia alkaptontrie (H. Glaso-
vd) ma aj zaujimavé slovenské realie, vritane zabezpecenia
starostlivosti a ucasti slovenskych odbornikov i pacientov v
$pickovom medzinirodnom vyskume.
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Treti programovy blok zaplnili prispevky venované vybranym
etickym problémom v onkologii. Pripomenulo sa, Ze Gspes-
na liecba nadorovej choroby v detskom a adolescentnom ve-
ku (V. Zilinek) moze nezriedka mat zivazné dosledky pre kva-
litu Zivota vylie¢enych pacientov. Osobitné etické vyzvy pred-
stavuje aj oSetrovatel'skd starostlivost o onkologického pa-
cienta (Sr. M. Ragulova OSE), kde sa nastoluju pocetné etic-
ké dilemy. Lekdr, sestra ¢i iny zdravotnicky pracovnik sa v ram-
ci onkologickej starostlivosti CastejSie stretiva s otizkami o
tzv. poslednych veciach ¢loveka, akcentovanymi realitou bli-
Ziacej sa smrti pacienta (M. Kolejdk). Smutnou a potencidlne
nebezpecnou skuto¢nostou su dnes opitovne nastolované
verejné ¢i ,akademické® diskusie o eutandzii (P. Volek).
Primerané naplifianie spiritudlnych (duchovnych) potrieb
(F. Bebko) sa tyka vSetkych I'udi, nielen veriacich. Ma byt ne-
oddelitelnou, Standardnou sucastou poskytovanej zdravot-
nej starostlivosti. Z krestanského hladiska tu nejde ,iba“ o
vysluhovanie sviatosti, ale o hlboku I'udsku spolutcast a pomoc.
Tieto sa tykaju nielen samotného pacienta, ale aj jeho blizkych,
rodiny. A tiez zdravotnickych pracovnikov ¢i inych osob,
ktoré poskytuji potrebni starostlivost. Ignorovanie spiritudl-
nych potrieb zapriCifiuje stavy silne pocitovanej existencial-
nej nudze a utrpenia. Preto persondlne aj priestorové dobudo-
vanie a skvalitnenie duchovnej sluzby v nasich nemocniciach
a inych zariadeniach 16Zkovej zdravotnej alebo socidlnej sta-
rostlivosti je nevyhnutnym predpokladom zlepsenia jej kvali-
ty a obnovenia jej skuto¢nej humannosti. Ide zaiste aj o jed-
nu z priorit sicasnej pastoracnej starostlivosti.

Prof. MUDr. Jozef Glasa, CSc., PhD.
odborny garant podujatia

Adresa na kore$pondenciu: Prof. MUDr. Jozef Glasa, CSc.,
PhD., UZE SZU, Limbova 12-14, 83303 Bratislava,
e-mail: jo-zef.glasa@szu.sk

GENETICKA DIAGNOSTIKA VYBRANYCH
ZRIEDKAVYCH CHOROB

Regina Lohajova Behulova!, Katarina Zavodna',
Lenka Dolesova' % Vanda Repiski?

10ddelenie lekdrskej genetiky, Onkologicky tstav svitej
AlZbety, Bratislava, 2Ustav lekarskej biologie, genetiky a kli-
nickej genetiky Lekdrskej fakulty Univerzity Komenského a
Univerzitnej Nemocnice Bratislava

Eur6pska unia definuje zriedkavé ochorenie ako ochorenie,
ktoré postihuje menej ako 1 z 2.000 obyvatelov. V sticasnosti
je zndmych okolo 8.000 zriedkavych chorob a pravidelne sa
v lekarskej literatiire objavuju nové. Asi 80% zriedkavych
chor6b ma znamu geneticku podstatu. Zahfaji aj onkologic-
ké dedi¢né syndromy. [16,17] Onkogény, tumor supresoro-
vé gény, mutitory koduju proteiny, ktoré predstavuji kontrol-
né body bunkovej proliferacie a diferencidcie. Muticie v tych-
to génoch sposobuju dereguldciu bunkového cyklu. Vysledkom
je ,nesmrtelnost buniek“. Ich schopnost vyhnut sa apoptoze,
nekontrolovani proliferacia, napadanie okolitych tkaniv a
metastazovanie do vzdialenych tkaniv a organov.

Genetické varianty v spominanych génoch mozeme rozdelit
do dvoch skupin.

Prva skupinu predstavuju zirodocné (germinativne) mutdcie
ktoré sa nachadzaju v kazdej bunke jedinca a moZu byt pre-
nasané do nasledujicich genericii. V pripade dokazu germi-
nativneho patologického variantu pomaha genetické testo-

vanie stanovit skortl dedi¢nti predispoziciu ochorenia a tak
poskytnut pacientom vhodny preventivny program, ktory
zabezpeci v€asny zichyt onkologického ochorenia a zacatie
liecby. [11]

Somatické muticie sa nachidzaju len v bunkach nadorové-
ho tkaniva dan€ho pacienta a nemaji dedicny charakter. De-
tekcia patologickych variantov v urcitej vzorke tumoru umoz-
fluje porozumiet spravaniu nadorov a je zikladom personali-
zovanej liecby onkologického pacienta, ¢cim umoziiuje lepSie
stanovenie diagndzy, progndzy a terapie ochorenia. [15]

Identifikdcia patologickych variantov vybranych génov je v
pripade dedi¢nych nddorovych syndromov zisadni pre po-
tvrdenie genetickej diagnozy.

Komplexna lekdrska sprava vypracovand lekarskym geneti-
kom obsahuje genealogicku analyzu, klinickud interpretaciu mo-
lekularno-genetického vysetrenia (dokazanych variantov vo
vySetrovanych génoch), ako aj odporicania spravneho ma-
nazmentu pacienta v rimci prevencie.

V pripade dokdzaného patologického variantu u probanda sa
odporudi genetické vySetrenie aj vSetkym jeho asymptoma-
tickym pribuznym. Tym sa zabezpeci raciondlny zaklad pre
dalsiu diagnosticku a terapeuticka stratégiu. [5,6]

Nositelia dedi¢nych patologickych variantov v génoch, pri kto-
rych jestvuje asocidcia s onkologickym ochorenim, maji v po-
rovnani so ,zdravou“ populdciou vyrazne zvySené riziko vzni-
ku nadorovej choroby. Vyska rizika zavisi od prislusného gé-
nu asociovaného s danym ochorenim. Napriklad v pripade pa-
tologickych variantov v géne BRCA1,2 u Zien s karcinbmom
prsnika je toto riziko zvySené na 50% do 50-teho roku Zivota a
na 80% do 80-teho roku Zivota. Nositelky patologického va-
riantu v géne BRCA1,2 maju ziroven zvySené riziko vzniku kar-
cinému ovirii: do 50-teho roku Zivota na 20% a do 80-teho ro-
ku Zivota na 45%. [13]

Dedi¢ni (hereditirna) rakovina prsnika a ovarii
(HBOC syndrém)

Rakovina prsnika je naj¢astejSim nidorovym ochorenim u Zien.
Predstavuje 25% zo vSetkych novo diagnostikovanych pripadov
niadorového ochorenia. Incidencia karcinomu prsnika celo-
svetovo vzrastd a vo viacsine krajin sa jednd o najcastejSiu malig-
nitu u Zien. Priemerné riziko vzniku karcinému prsnika v bez-
nej populdcii je na trovni 12,5% a karcinomu ovirii 4-5%. [9]

Pre slovensku populiciu je riziko vzniku karcindmu prsnika
Zien 8-10% a karcinomu ovarii 2%. Kazdy rok na Slovensku pri-
budne okolo 1.700 novych pripadov karcinému prsnika a prib-
lizne 420 pripadov karcindmu ovarii. [6]

Vicsina pripadov karcindmu prsnika a ovirii je sporadicka,
ale odhaduje sa, Ze asi 10% vznika na zaklade dedic¢nej pre-
dispozicie. [9,11] Hereditarna forma sa vyznacuje charakte-
ristickymi vlastnostami, akymi st familidrny vyskyt, nizky vek
vzniku nidorového ochorenia, bilateralita nidoru, vyskyt kar-
cindmu ovaria, vyskyt karcinomu prsnika u muZov a vyskyt
dalsich typov karcinomov (prostata, hrubé ¢revo, pankreas).

Pritomnost patologickych variantov v génoch BRCAI a BRCAZ2
pravdepodobne predstavuje vicsinu familidrnych pripadov
skorého nastupu karcinému prsnika alebo oviria. Zo spekt-
ra indentifikovanych patologickych variantov predstavuju
patologické varianty v génoch BRCA1 a BRCAZ2 az 85-90% pri-
padov. Zvy$nych 10-15% moZu predstavovat mutdcie v inych
asociovanych génoch, ako napriklad: TP53, CHEK2, PALB2,
CDHI1, RAD51C, PTEN... [6,8] Konkrétny patologicky va-
riant vo vysSetrenych génoch mdze vplyvat na zivaznost ocho-
renia, vek nastupu ochorenia a urcita klinick variabilitu v ram-
ci rodiny resp. medzi rodinami. Uvedené skuto¢nosti nazna-
¢uju aj zapojenie inych genetickych ako aj negenetickych fak-
torov do vzniku a priebehu ochorenia. [9,10] Gény BRCAI
/BRCA2 maju niekolko doélezitych funkcii, medzi ktoré patri
oprava poskodenej DNA, kontrola bunkového cyklu, ubiqui-
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tindcia proteinov, ticast v transkripénych procesoch a v pro-
cese chromatinového remodelingu. V sticasnosti je opisanych
viac ako 2.400 patologickych variantov v géne BRCAI a viac
ako 2.700 v géne BRCAZ2. [18]

Hereditarny nepolyp6zny karciném kolorekta
(HNPCC) - Lynchov syndrém

Karciném hrubého ¢reva (CRCa) je tretim najcastejSie diag-
nostikovanym nadorovym ochorenim vo svete. CRCa je pro-
gresivne multikrokové ochorenie.

Z genetického hladiska rozoznavame dva typy: sporadicky, kto-
rého vznik nie je sposobeny kauzalnou patologickou muticiou,
a hereditirny, ktory je zapri¢ineny kauzilnou patologickou
mutdciou v Specifickych génoch.

Moze ist o muticie génov zodpovednych za repariciu DNA
tzv. ,mismatch repair génov, tumor supresorovych génov, gé-
nov RAS/MAPK signalnych drah, ktoré vedua k hromadeniu so-
matickych patologickych variantov v bunkich, ¢o v konec-
nom dosledku moZe viest k malignej proliferacii a nisledne
ku klinickej manifestacii CRCa. [2]

Karcin6m hrubého ¢reva postihuje priblizne 5% muZov a Zien
(1:20) pocas ich Zivota. Vic¢sina CRCa je sporadického typu,
ale 30% ma familidarny charakter a mnohé z nich majua dedic-
ne podmieneny charakter. Familidrna adenomat6zna poly-
p6za, MYH asociovana polypdza, Juvenilny polyp6zny synd-
rém a Lynchov syndrom patria do skupiny onkologickych de-
di¢ne podmienenych ochorenti, ktoré maji zvysené riziko vzni-
ku karcinomu hrubého ¢reva. [3,15]

Na Slovensku predstavuje CRCa najc¢astejSie naddorové ocho-
renie s vyskytom viac ako 3.400 novych pripadov ro¢ne a in-
cidenciou 58,7/100.000 obyvatelov. Znakom CRCa je vysoka
morbidita a mortalita. Aj z tohto dovodu sa kladie velky do-
raz na rozvoj ucinnej prevencie.

Kolonoskopia predstavuje pomerne u¢inni metddu skrinin-
gu polypov v hrubom ¢reve, no ,ochota“ fudi uvedomit si moz-
nost vzniku CRCa a nésledne podstupit uvedenu vySetrova-
ciu metddu je velmi nizka. Tato skuto¢nost nastoluje otazku,
ako zlepsit prevenciu CRCa. Jednou z moZnosti je snaha iden-
tifikovat vysoko rizikové skupiny obyvatelstva, medzi ktoré
patria osoby s dedi¢nymi formami CRCa.

Hereditirny nepolypdzny karciném kolorekta (HNPCC; Lyn-
chov syndrom) patri medzi autozomilne dominantné dedic-
né ochorenia. Pacienti s muticiou maju predispoziciu na vznik
kolorektilneho karcinému, pripadne dalSich extrakolonic-
kych nidorov (adenokarcindémy endometria, Zalidka, karci-
némy vajecnikov, mocového traktu, tenkého creva, nidory
mozgu a koze). Nddory asociované s Lynchovym syndro-
mom sa vyznacuju stratou expresie niektorého z DNA repa-
ra¢nych proteinov (MMR proteinov: MLH1, MSH2, MSHG6,
PMS2 resp.EPCAM). [2,4,15]

Viac ako 90% HNPCC nadorov vykazuje MSI pozitivitu (insta-
bilita mikrosatelitovej DNA) v porovnani s cca 15% spo-
radickych kolorektalnych nidorov. Vhodnym markerom na
ich selekciu (sporadicky verzus hereditirny) je vySetrenie
pritomnosti muticie p.V60OE v géne BRAF a/alebo metyla-
cie MLHI1 promotora v nidorovom tkanive. Nositelia pato-
logickych muticii v uvedenych génoch maji zvySené riziko
vzniku karcinému kolorekta (muZi o 36-80%, Zeny o 18-76%),
a tieZ d'alSich s nimi asociovanych nadorov, akymi sa nidory
endometria (0 20-60%), ovirii, Zalidka, hepatobilidrneho
traktu, tenkého creva, karcinomu oblickovej panvicky, moz-
gu a koze. [4,8]

Zisady genetického testovania

Molekularno-genetickd analyza hereditirnych syndrémov
asociovanych s onkologickym ochorenim je ¢asovo a financ-
ne naro¢nd. Nielen vzhladom na tato skutocnost, ale tieZ pre-

to, Ze hereditirne onkologické syndromy maju viaceré cha-
rakteristické ¢rty, akymi st familidrny vyskyt, nizky vek nastu-
pu ochorenia ¢i bilateralita nddorov, sa geneticka analyza us-
kuto¢iiuje iba u rodin, ktoré spifiaju indikacné kritéria na mo-
lekuldrno-genetické vySetrenie. [5] Indika¢né kritéria moézu
byt v jednotlivych krajinach c¢iasto¢ne modifikované, ale vo
vSeobecnosti su temer identické, pricom vySetrenie zacina od
postihnutého pacienta. Indikacné kritérid na vySetrenie slo-
venskych rodin s HBOC (Hereditary Breast Ovarian Cancer)
syndréomom su stanovené v odbornom usmerneni MZ SR a
vydanie odborného usmernenia pre pacientov s Lynchovym
syndromom sa prave pripravuje. [10]

Molekulirno-genetické vySetrenie pacienta so suspektnym
hereditairnym onkologickym ochorenim indikuje lekar - ge-
netik na zdklade indika¢nych kritérii podla odborného us-
mernenia alebo podla medzinirodnych smernic. Pacienta k
lekarovi genetikovi odporuca vSeobecny lekdr alebo lekar Spe-
cialista (spravidla gynekolog a porodnik, klinicky onkolog,
chirurg, gastroenteroldg atd’.). Molekuliarno-genetické vyset-
renie vykondva v laboratoriu molekulovej genetiky labora-
torny diagnostik so Specializiciou v Specializa¢nom odbore
laboratorne a diagnostické metody v klinickej genetike.

Pred samotnym laboratornym vySetrenim je pacient pozva-
ny na geneticka konzulticiu, v ramci ktorej je podrobne, jas-
ne a zrozumitel'ne oboznameny s podstatou, moznostami, ale
aj s limitdciami molekuldrno-genetického vySetrenia. [1,11]

Geneticka konzulticia je jednym z najdoleZitejSich krokov v
manazmente pacienta pred samotnou laboratérnou analy-
zou. Pontuka pacientovi nové informdcie a moznost slobod-
ného vyberu testovania.

Ulohou klinického genetika je zhromazdit velké mnoZstvo
informdcii v rimci vySetrovanej rodiny a spravne urcit gene-
ticku diagnozu. Nasledne klinicky genetik odporuci, ktoré vy-
brané gény sa budu testovat. Vzhladom na to, Ze onkologic-
kych dedi¢nych syndromov je niekolko desiatok a za kazdy
z nich st zodpovedné muticie v inej skupine génov, ide o kri-
ticky krok celej analyzy. Spravna diferencidlna diagnostika
ochorenia a molekuldrna analyza prinisSaju efektivne;jsi pris-
tup ku genetickému testovaniu, skratenie ¢asového horizon-
tu analyzy a v kone¢nom dosledku pomdhaja pacientovi ako
aj jeho rodinnym pribuznym.

Dalsou doleZitou tlohou klinického genetika po skonceni ge-
netickej analyzy je vhodne o vysledkoch molekulirno-genetic-
kej analyzy informovat pacienta, ostatnych pribuznych, pri-
padne navrhnut dalSie vySetrenia, moZnosti preventivnych
prehliadok, atd. V ramci genetickej analyzy ma byt pacient po-
uceny o samotnom syndréme, jeho fenotypovych prejavoch,
dokazanych muticiich z hladiska ich klinického efektu, o spo-
sobe a moZnostiach analyzy a ich limitaciach. Klinicky gene-
tik by mal taktieZ pred samotnym odberom zabezpecit dob-
rovolny sihlas pacienta s vySetrenim a to formou podpisané-
ho informovaného suhlasu. [5,6]

Je vel'mi dolezité, aby genetické testovanie vZdy zacinalo od
postihnutého pacienta, u ktorého sa nidorové ochorenie ma-
nifestovalo a nie od zdravého pribuzného, a to z dvoch hlav-
nych dovodov:

1. Pravdepodobnost identifikicie muticie u postihnutého
pacienta je vzhladom na diagnostikovanie ochorenia vys-
$ia ako u zdravého pribuzného, kedZe vo vicsine pripa-
dov sa v ramci postihnutych rodin vyskytuje iba jeden
Specificky typ mutacie. VySetrenim postihnutého pacien-
ta tak nepriamo analyzujeme celd pribuzensku liniu.

2. Ak by sme postupovali naopak a u zdravého jedinca nedo-
kazali pritomnost muticie, nevedeli by sme tuto pritom-
nost vylucit u ziadneho rodinného pribuzného, a teda by
sme neposkytli Ziadnu relevantnu informdéciu rodine, iba
jednému jedincovi. Nasledne by sa naroc¢na analyza mu-
sela opakovat u niektorého jedinca z rodinnych pribuz-
nych. [9]
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Klinicky manaZment pacientov s potvrdenou
patologickou zirodo¢nou muticiou

Na zaklade vysledku genetického testovania a podla typu ro-
dinnej anamnézy klinicky genetik v spolupraci s odbornymi
lekdarmi (gynekologmi, mamolégmi, chirurgami a onkolégmi)
navrhuje a odporaca schému pravidelnych preventivnych
vySetreni. VSetky odporticané preventivne vySetrenia su zaz-
namenané v prislusnych odbornych usmerneniach MZ SR. Spe-
cidlny preventivny program pre Zeny - nositelky kauzilnej
patologickej muticie obsahuje v presne stanovenych interva-
loch rozne typy vySetreni: samovySetrenie prsnikov, klinické
vySetrenie prsnikov, zobrazovacie modality USG, MR a MG,
gynekologické vySetrenie, kolonoskopické a kozné vysetre-
nie, vySetrenie na okulokutinne krvicanie.

Profylaktické chirurgické vykony patria k najradikdlnej$im pre-

ventivnym opatreniam. Nositelky muticie v génoch BRCA1

a BRCAZ je nutné informovat aj o moznostiach, benefitoch a

pripadnych negativach profylaktickych chirurgickych vyko-

nov:

o profylaktickd adnexektomia po doviseni 35. - 40. roku (zni-
Zuje riziko karcinomu ovirii 0 97% a karcinOmu prsnika
0 50%), po opera¢nom zikroku postacuje gynekologické
vySetrenie 1-krat ro¢ne,

o Dbilaterdlna profylakticka mastektémia s ndslednou re-
konstrukciou prsnikov (zniZuje riziko karcindmu prsni-
ka 0 95 az 99%), po operac¢nom zakroku postacuje vyset-
renie prsnikov 1-krat ro¢ne. [14]

Profylaktické opericie sa moZu javit ako vel'mi zavazny zasah

do organizmu klinicky zdravych Zien. Nakol'ko riziko vzniku

nadorového ochorenia u nositeliek mutacie BRCA1/2 je vy-
soké, toto rieSenie mdze znamenat zichranu Zivota Zeny. Do-
lezité je, aby sa Zena mohla rozhodnut naozaj slobodne, bez
akéhokolvek nitlaku - po dokladnom a zrozumitelnom infor-
movani zo strany lekara, primeranom pochopeni vSetkych

dolezitych skuto¢nosti, primeranom case na rozmyslenie a

moznosti poradit sa s inymi osobami, ktorym doveruje. Zena

md tieZ pravo vyziadat si aj stanovisko iného lekdra.

Rovnako je vypracovany Specidlny preventivny program pre

muZov - nositelov kauzalnej patologickej mutacie. [1,10,11, 12]

Vysledkom genetického DNA testovania jedinca s podozrenim
na Lynchov syndrom mozZe byt odhalenie kauzilnej/patologic-
kej formy muticie v niektorom z vySetrovanych génov. Pa-
cientovi (nositelovi predispozicie) sa pisomne odporuci Spe-
cidlny dispenzariza¢ny program. Testovanie na pritomnost
identifikovanej muticie sa odporuci aj dalsim pokrvnym pri-
buznym, ktori maju riziko nosicstva takejto mutacie. U kaz-
dého clena rodiny, u ktorého sa takato zavazna mutdcia zisti,
sa odporudi Specidlny preventivny program klinickych vySet-
reni. Clenovia rodiny, u ktorych sa muticia nepotvrdi, nema-
ju toto vysoké riziko vzniku karcindmu. Tym sa u nich elimi-
nuju obavy zo zvySeného rizika nadorovej choroby. Dispen-
zariza¢na schéma pacientov s Lynchovym syndrémom resp.
jedincov s kauzalnou muticiou obsahuje gastroenterologic-
ké, gynekologické, neurologické a kozné preventivne prehliad-
Ky s presne vymedzenym programom. [3,6,7]

Psychologické aspekty genetického testovania

Pri genetickom testovani nemozno zabudat na psychologic-
ké rozpolozenie osOb pristupujucich k testovaniu. Ludia s
vysokym rizikom vzniku nadorovej choroby Ziji v obave o svo-
ju buducnost, ako aj o buducnost svojich blizkych. Rovnako
moZu mat obavy zo samotného genetického testovania, a z je-
ho vysledkov. Z tohto dovodu je doleZity individualny pris-
tup ku kazdej testovanej osobe v rimci genetickej konzulticie.

Genetik nehovori, ako by sa mal pacient, rodina rozhodnut,
ale ako sa moZe rozhodnut. Pacient si vyberd z ponuky moz-
nych postupov a vySetreni podla vlastnych etickych kritérii.
Genetik pomdha pacientovi realizovat rozhodnutie v stulade

s pravnymi predpismi. Genetické poradenstvo reSpektuje tak
pravo pacienta (zikonného zistupcu) vediet, ako aj pravo ne-
vediet vysledok genetického testu. Genetické testovanie musi
byt vzdy dobrovolné a jeho nevyhnutnou podmienkou je infor-
movany sihlas pacienta / jeho zidkonného zistupcu. [5,6,7]

Literatira

1. Bartonikova H, Foretovi L, Helmichova E. et al. Doporuce-
né zasady péce o nemocné s nidory prsi a vejecnikii a o
zdravé osoby se zarodo¢nymi mutacemi gentt BRCA1 nebo
BRCA2. Klinicka onkologie 2003; 16(1):28-33. 2. Bellacosa
A, Genuardi M, Anti M et al. Hereditary nonpolyposis colo-
rectal cancer: review of clinical, molecular genetics, and
counseling aspects. Am. J. Med. Genet. 1996; 62: 353-364. 3.
Cohen SA, Leininger A. The genetic basis of Lynch syndro-
me and its implication for clinical practice and risk manage-
ment. The Application of Clinical Genetics 2014; 7: 147~ 158.
4. Dowty J. G., Win A. K., Buchanan, D. D et al. Cancer risks
for MLH1 and MSH2 mutation carriers. Hum. Mutat. 2013;
34: 490-497. 5. Hampel H, Bennett RL, Buchanan A. A prac-
tice guideline from the American College of Medical Gene-
tics and Genomics and the National Society of Genetic Coun-
selors: referral indications for cancer predisposition assess-
ment. Genet Med. 2015 Jan;17(1): 70-87. 6. Hetal S, Vig,
Catharine Wang. The evolution of personalized cancer ge-
netic counseling in the era of personalized medicine. Fam
Cancer. 2012 September; 11(3):539-544. 7. June AP, Jill ES.
Role of the Genetic Counselor in Familial Cancer. ONCOLOGY
1996; 10(2):159-182. 8. Kanth P, Grimmett J, Champine M et
al. Hereditary Colorectal Polyposis and Cancer Syndromes:
A Primer on Diagnosis and Management. Am. J. Gastroente-
rol.,, 8 August 2017, doi: 10.1038. 9. Konecny M, Milly M, Zi-
vodna K, a kol. Molekuldrno-geneticka diagnostika heredi-
tarneho karcinému prsnika/ovarii: vysledky testovania muti-
cii v génoch BRCA1 a BRCA2. Onkologia 2012; 7(2):89-93.
10. Kone¢ny M, Mikva I, Simko J. Guidelines for complex ge-
netic analysis of hereditary breast ovarian cancer syndrome
in slovak population. Odporucania pre komplexnu genetic-
ku analyzu hereditirneho karcinému prsnika a ovirii v slo-
venskej populacii. Acta Fac. Pharm. Univ. Comen. LXII, 2015
(Suppl XI): 2-7. 11. Lalloo F, Evans DG. Familial breast can-
cer. Clinical Genetics 2012; 82(2):105-114. 12. Larsen MJ,
Thomassen M, Gerdes AM, et al. Hereditary breast cancer:
Clinical, pathological and molecular characteristics. Breast
Cancer. Basic and Clinical Research 2014; 8: 145-155.13.
Metcalfe K, Lubinski J, Lynch HT et al. Family history of can-
cer and cancer risks in women with BRCA1 or BRCA2 muta-
tions. J. Natl. Cancer Inst. 2010; 102(24):1874-8. 14. Robson
ME, Chappuis PO, Satagopan J, Wong N et al. A combined
analysis of outcome following breast cancer: differences in
survival based on BRCA1/BRCA2 mutation status and admi-
nistration of adjuvant treatment. Breast Cancer Res. 2004;
6(1):8 - 17. 15. Zavodna K, Milly M, Vavrova L, a kol. De-
di¢né nadorové syndromy. Onkologia 2015; 10(2):84-89.

Lohajovi Behulovi R, Zivodni K, DoleSovi L, Repiski V. Ge-
netickd diagnostika vybranych zriedkavych chorob. / Ge-
netic Diagnostics of Some Rare Diseases. Med. Etika Bioet.
2017;24(1-2): 8-11.

Abstract

A disease or disorder is defined as rare in Europe when it af-
fects less than 1 in 2.000 people. 80% of rare diseases have
identified genetic origins. Hereditary cancer is caused by spe-
cific pathogenic gene mutations. Early detection and early
intervention are the most effective ways to prevent and cont-
rol hereditary cancer. Although most cancer cases are due to
the somatic mutations, up to 10% of cases are attributable to
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germ line mutations. BRCA1 and BRCA2 associated here-
ditary breast and ovarian cancer syndrome (HBOC) is cha-
racterized by an increased risk for female and male breast can-
cer, ovarian cancer, prostate cancer, pancreatic cancer. Here-
ditary non-polyposis colorectal cancer (HNPCC) was pre-
viously synonymous with the Lynch syndrome. However, iden-
tification of the role of germ line mutations in the DNA mis-
match repair (MMR) genes has made it possible to differen-
tiate Lynch syndrome from other conditions associated with fa-
milial colorectal cancer (CRC). Identifying patients with Lynch
syndrome is clinically important, because the marked increa-
se in the lifetime risk of colorectal cancer ranges up to 80%
and lifetime risk of endometrial cancer up to 60%.

Key words: hereditary cancer, germ line mutations, somatic
mutations, genetic diagnostics

Abstrakt

Ochorenie alebo porucha sa povazuju v Europe za zriedka-
vé, ked postihuji menej ako 1 z 2.000 obyvatelov. 80% zried-
kavych choréb ma identifikovany geneticky ziklad. Dedi¢né
onkologické ochorenia s zapricinené Specifickou patoge-
netickou mutdciou. V¢asné zistenie a v€asna intervencia s
najucinne;jSim spoésobom prevencie a zvladania tychto ocho-
reni. Hoci vicSina onkologickych ochoreni je zapri¢inenych
muticiou v somatickych bunkach, priblizne do 10% pripadov
mozno priradit k muticidm v zdirodo¢nych bunkach. BRCAI
a BRCAZ2 asociovany syndrom dedi¢ného karcinému prsnika
a vaje¢nika (HBOC) je charakterizovany zvy$enym rizikom
vzniku Zenského alebo muzského karcinomu prsnika, karci-
nému vajecnika, karcinému prostaty a karcindmu pankreasu.
Dedi¢ny nepolypézny karcindm kolorekta (HNPCC) bol sy-
nonymom Lynchovho syndromu. Objasnenie tlohy mutdcii
génov pre opravy chyb DNK (gény MMR), ktoré sa vyskytuji
v bunkadch zarodoc¢nej linie, vSak umoznilo odlisit Lynchov
syndrom od inych stavov spojenych s familiarnym kolorektal-
nym karcindmom (CRC). Identifikicia pacientov s Lyncho-
vym syndromom je klinicky vyznamnd, pretoze znacné zvy-
Senie celozivotného rizika vzniku kolorektalneho karcinému
u nich dosahuje aZ 80% a celoZivotné riziko vzniku karcinomu
endometria aZ 60%.

pe X

KTicdové slovi: dedicné onkologické ochorenia, muticie v
zarodocnej bunkovej linii, mutiacie v somatickych bunkich,
geneticka diagnostika
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Uvod

Zriedkavé ochorenia si choroby s obzvlist nizkou prevalen-
ciou. Za zriedkavé, raritné, ojedinelé ochorenia st povaZova-
né choroby s vyskytom menej ako 1 pacient na 2.000 obyva-
telov. Odhadom na celom svete je postihnutych asi 360 mili6-
nov ludi, v Eurépskej dnii to predstavuje 27 - 36 miliénov Tu-
di, na Slovensku je asi 300.000 pacientov so zriedkavymi ocho-
reniami. 50 - 75% zriedkavych ochoreni je zistenych v detskom
veku, u 35% pacientov je zriedkavé ochorenie pri¢inou smrti
v prvom roku Zivota. V sucasnosti je znamych 6.000 aZ 8.000
zriedkavych ochoreni, ktoré pocas Zivota postihuji 6 - 8% po-
puldcie. Zriedkavé choroby su vzacne, ale pacientov, ktori ni-
mi trpia je vela. V 80% su zriedkavé ochorenia podmienené ge-
neticky, 20% raritnych ochorenti je bez genetickej priciny (au-
toimunitné, infek¢né, vyvojové, nadorové)[1,3].

Spektrum ochoreni je vel'mi Siroké, klinicky obraz variabil-
ny. Je to heterogénna skupina ochoreni, ktora postihuje roz-
ne organy. Fenotypické prejavy su rozdielne v jednotlivych
vekovych kategoridch, priznaky mo6Zu byt beZné, tak ako sa
vyskytuja pri inych podobnych ochoreniach, ale aj ojedine-
1€, s ktorymi sa stretneme raz za Zivot. Ochorenie sa moZe ma-
nifestovat akutne, ale moZe prebiehat aj pomaly a postupne
prechidzat do chronického Stiadia. Pacient so zriedkavym
ochorenim moze byt zachyteny uz v novorodeneckom obdo-
bi, diagnostikovany v ranom veku a ndsledne mdze byt za-
cata liecba, ale ochorenie sa moZe manifestovat aj kedykol-
vek v neskorSom veku. Skriningom sa vyhladdvaju pacienti s
liec¢itelnymi ochoreniami v ich v¢asnom, asymptomatickom
Stadiu. Cielom novorodeneckého skriningu bola povodne
nielen diagnostika tychto zidvaznych portch, ale aj zavedenie
opatreni veducich k zlepSeniu klinickych prejavov ochore-
nia, k prediZeniu a zlep3eniu kvality Zivota.

V suicasnosti je v naSom novorodeneckom skriningovom prog-
rame zaradenych 13 ochoreni: kongenitdlna hypotyredza
(KH), kongenitilna adrendlna hyperplazia (CAH), cysticka fib-
r6za (CF) a od roku 2013 aj 10 dalSich dedi¢nych metabolic-
kych poruch (DMP) medzi ktoré patria nasledujice ochore-
nia: hyperfenylalaninémia (HPA), leucinéza (MSUD), deficit
acyl-CoA dehydrogenizy mastnych kyselin so stredne dlhym
retazcom (MCAD), deficit 3-hydroxyacyl-CoA dehydrogena-
zy mastnych kyselin s dlhym retazcom (LCHAD), deficit acyl-
CoA dehydrogendzy mastnych kyselin s velmi dlhym retaz-
com (VLCAD), deficit karnitinpalmitoyltransferizy I (CPT D),
deficit karnitinpalmitoyltransferazy II (CPT II), deficit kar-
nitinacylkarnitintranslokazy (CACT), glutirova aciduria typ I
(GA D), izovalérova acidémia (IVA) [5,9].

Zriedkavé choroby sa moZu prejavit v detskom aj dospelom
veku variabilnou symptomatolégiou. Casto si to viac alebo
menej Specifické priznaky, ako st neurologické, hematologic-
ké, kardiologické, reumatologické, gastroenterologické, aler-
goimunologické prejavy, pre ktoré sa pacienti sledovani v r0z-
nych odbornych ambulanciich a diagnostika zriedkavého
ochorenia sa preto moze oddialit. Casovy usek od objavenia sa
prvych priznakov po stanovenie diagnozy trva niekedy nie-
kolko mesiacov azZ rokov. Pocas tohto obdobia sa moZe natol-
ko zhorsit klinicky stav, Ze pacienta invalidizuje.

Liec¢ba zriedkavych ochoreni je zndma a mozna len u 5% pa-
cientov. Tito pacienti si vyZaduju ¢asto individualny pristup
s cielom zlepsit kvalitu Zivota, zaloZeny na spolo¢nom usili
zamedzit postupnej invalidizacii, psychomotorickej retarda-
cii, predcasnej smrti. V 80% su zriedkavé ochorenia podmie-
nené geneticky, 20 % raritnych ochoreni je bez znimej gene-
tickej pri¢iny (autoimunitné, infek¢né, vyvojové, nadorové) [3].
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Atrézia Z1¢ovych ciest
Atrézia zIcovych ciest patri do skupiny zriedkavych ochoreni

bez genetickej pri¢iny [3]. Prevalencia tohto ochorenia je
18,5 : 100 000 zivonarodenych deti. [7].

Bilidrna atrézia sa spdja s cholestatickym ikterom, ktory sa
prejavi vel'mi skoro po narodeni, v prvych diloch, prvom me-
siaci Zivota. Cholestdza patri medzi najzloZitejSie diferencial-
nodiagnostické problémy riesené v ranom veku. Atréziou mo-
Zu byt postihnuté extrahepatilne a/alebo intrahepatilne 7l-
¢ové cesty. K uzaveru dochddza na roéznych miestach. Pato-
genéza nie je uplne objasnend. Predpoklada sa, Ze normalne
zaloZené ZICové cesty postupne obliteruju, ¢o vedie k ich uzi-
veru (atrézii). Ak ikterus vznikd v neskorSom postnatilnom
obdobi, je moZné predpokladat zipalova genézu, najcastej-
Sie virusovej alebo bakteridlnej etiologie, napriklad poskode-
nie cytomegalovirusovou infekciou, reovirusmi, rotavirus-
mi. Predpoklada sa, Ze na vzniku a rozvoji ochorenia sa mo-
Ze podielat imunopatologicky mechanizmus alebo posobe-
nie toxinov. Povodne sa myslelo, Ze atrézia ZICovych ciest vzni-
ki na podklade vrodenej malformicie - poruchy ich vyvoja
pocas intrauterinneho Zivota. Tento mechanizmus sa podie-
Ia na vzniku atrézie v 10-20% a je sprevadzany aj d'alSimi ex-
trahepatdlnymi anomaliami. ZI¢nik alebo chyba tplne alebo
je hypoplasticky.

V klinickom obraze sa atrézia Zlcovych ciest prejavi chole-
statickym ikterom, hepatomegaliou, sfarbenim koZe do Zlto-
zelena, stolica je bledd, acholickd a moc je tmavy. V laborator-
nom obraze byva obraz ,hepatopatie“ so zvySenymi hodnota-
mi aminotransferaz (AST, ALT) a vysokymi hodnotami choles-
tatickych enzymov (ALP, GMT). Je pritomna hyperbilirubi-
némia s prevahou konjugované[ho bilirubinu. V histologic-
kom obraze st vyznacené kvalitativne a kvantitativne zmeny
na Zl¢ovych cestich a postupny prechod do cirhotickej pre-
stavby pecene. Doj¢atd postnatilne slabo prospievaju, sa hy-
potrofické az dystrofick€é, maji hypovitamindzu, najmi v tu-
koch rozpustnych vitaminov. S cirh6zou pecene sa postupne
rozvija splenomegdlia a hypersplenizmus, portilna hyper-
tenzia a ezofagealne varixy, pacienti st ohrozeni krvacanim
z tychto varixov. V dosledku zniZujicej sa syntetickej schop-
nosti pecene je pritomna aj porucha koagulicie, hypoalbumi-
némia, Co prispieva k prejavom zvySenej krvacavosti a vzniku
ascitu a édemov.

V minulosti sa toto ochorenie povaZovalo za fatilne, bez lie¢-
by tieto deti zomierali v 2.- 3. roku Zivota. Od roku 1959 sa
vykondva opericia - portoenteroanastomoza podla Kasaia,
ktord po odstrineni atretickych usekov zZl¢ovych ciest umoz-
fiuje tok Zl¢e z pecene do Creva. Je to paliativny chirurgicky
vykon, vhodny u pacientov s extrahepatilnou atréziou Zl¢o-
vych ciest a najlepSie vysledky st u pacientov, u ktorych sa
portoenteroanastomoza vykona do 60 dni od narodenia.

Definitivoym rieSenim extrahepatilnej a najma intrahepatal-
nej atrézie Zl¢ovych ciest je transplanticia pecene. Bilidrna
atrézia je najcastejSou indikdciou na transplanticiu pecene u
deti [6]. Prva uspe$na transplanticia pecene bola vykonana
v roku 1967 Thomasom Starzlom v americkom Denveri [10].
V poslednych desatroc¢iach sa rozvinul transplantaény pro-
gram na celom svete a transplanticia pecene sa stala Stan-
dardnou liecebnou metédou. Zmenila sa prognoza ochore-
nia. Atrézia ZIcovych ciest, ktord bola povaZovana za ochore-
nie s fatilnou progndzou, je dnes ochorenim, ktoré je liecitel-
né a ma vybornu prognézu. Vysledkom uspesnych transplan-
tacii pecene su pacienti, ktori sa po transplanticii pecene
vritili do normalneho Zivota a Ziju Zivot v dobrej kvalite.

Na Slovensku je uZ viac ako 30 deti po transplanticii pecene,
transplanticie pecene u detskych pacientov zo Slovenska sa
v sucasnosti vykonavaji v zahranic¢i [4]. ZlepSenim predtrans-
plantac¢nej pripravy, rozSirenim mozZnosti transplanta¢nych
technik, ako aj implementiciou novych imunosupresivnych
lieCiv sa transplantacia pecene u deti posunula do najmlad-
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$ich vekovych a najnizsich hmotnostnych skupin. V sti¢asnos-
ti sa transplanticia pecene vykonava uz vo veku do 1 roka a
u deti s hmotnostou okolo 6 kg. Vrcholom hepatilnej chirur-
gie je transplantacia Stepu pecene od Zijuceho darcu, ¢o sa vy-
uZiva najmi v pripade potreby transplanticie pecene u deti,
kde darcom Stepu byvaju rodicia. Celou transplantologiou,
akéhokolvek orginu, sa vinie zdvazny limitujici faktor. Tym
je nedostatok organov vhodnych na transplanticiu. Prave pri
takejto zriedkavej diagndze, akou je atrézia Zl¢ovych ciest a
liecbe, ktorou je transplanticia pecene, treba vyzdvihnut vy-
soko humanny pristup rodic¢ov k svojim detom: rodicia su
ochotni darovat svojmu dietatu c¢ast svojej pecene. Tak mu
vlastne daruju Zivot druhy raz.

Criglerov-Najjarov syndrém

Prikladom zriedkavého, geneticky podmieneného ochorenia
je Criglerov-Najjarov syndrom (CNS). Jeho prevalencia je 1 pri-
pad na milién narodenych deti [7]. Ide o zriedkavé dedi¢né ocho-
renie s autozémovo-recesivnym typom dedi¢nosti. Doteraz
bolo vo svete opisanych len niekolko sto pripadov tohto synd-
romu. Vyskyt ochorenia je u oboch pohlavi rovnaky [8].

Kauzilnou pric¢inou choroby je geneticky podmieneny, tpl-
ny alebo ciastoCny deficit klticového enzymu uridindifostat-
glukuronyltransferazy (UGT), ¢o sposobuje poruchu konju-
gdcie bilirubinu. Gén pre tento enzym sa nachadza na 2. chro-
mozoéme (2q37). Klinicky najzavaZnejSie muticie vznikaji
pri postihnuti 2.-5. ex6nu UGT génu.

Ochorenie sa prejavuje tazkym ikterom, je pritomnd nekon-
jugovand hyperbilirubinémia. Postihnuti jedinci s vysta-
veni riziku zdvaznych neurologickych komplikicii pre neuro-
toxicky efekt vysokych hladin nekonjugovaného bilirubinu.

V prevencii rozvoja kernikteru (zavazné postihnutie nervovej
nervovej sustavy) sa vyuziva fototerapia, najmi v prvych me-
siacoch Zivota. Definitivnou lieCbou je transplanticia pecene.

V ojedinelych pripadoch sa vykonala transplanticia hepato-
cytov a na obzore je celkom nova moznost lieCby - génova te-
rapia [2].

V sacasnosti je v starostlivosti Detskej kliniky DFNsP v Bra-
tislave jeden chlapec vo veku 10,5 roka s tymto raritnym ocho-
renim a eSte raritnejSou lieCbou. V dojcenskom veku jeho ro-
dic¢ia nesuhlasili s transplantaciou pecene a rozhodli sa pre
nestandardnu liecbu, ktord je modifikovanou podobou foto-
terapie, akd sa pouZziva v novorodeneckom veku. Rodicia sa
skontaktovali s rodinami v zahranici s rovnakym osudom a
svojpomocne si skonstruovali $pecidlnu postel s lampami
pre svoje dieta. Pacient spava celi noc pod 16 rozsvietenymi
lampami (upraveni fototerapia na plochu tela), o¢i ma chra-
nené pred svetlom. Tymto spésobom sa eliminuje c¢ast bili-
rubinu z koZze [6]. Zatial je tito liecba dostaCujica, avSak po-
maly sa blizime k veku dietata, kedy tento druh liecby nebu-
de ucinny a pacienta budeme musiet pripravit na transplan-
ticiu pecene. V sucasnosti prebiehajua klinické Studie s géno-
vou terapiou[2].

Zaver

Pacientov so zriedkavymi ochoreniami je vo svete pomerne
vela. Symptomatoldgia tychto ochoreni je variabilnd v ramci
jedného ochorenia, aj vo vztahu k veku dietata. Inak sa ocho-
renie prejavuje v detskom veku, ind¢ u dospelych (pokial sa
postihnuté deti doZivaju dospelosti, alebo ked sa ochorenie
az v dospelosti prejavi). Zriedkavé ochorenia sa vyskytuju v
Sirokej Skile zriedkavosti. U niektorych z nich je opisanych
len niekol'ko milo pripadov. Pocty inych sa udavaji v desiat-
kach ¢i stovkach. Raritné ochorenia su neraz diagnostikova-
né neskoro, alebo diagnostike unikaju. Je preto treba na ne mys-
liet a u pacientov ich aktivne vyhladavat. Liecba je taktieZ ra-
ritnd. V sticasnosti je moznd asi u 5% z tychto ochoreni. Prio-
ritou zostiva v€asné rozpoznanie zriedkavych ochoreni, ich
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skrining. Diagnostika a manazment zriedkavych ochoreni si
vyZaduje vysoky stupen Specializicie a odbornych vedomos-
ti. Pacienti st casto sledovani v roznych $pecializovanych am-
bulancidch a preto je nevyhnutnd multiodborova spolupra-
ca, ktord uz prekrocila hranice jednotlivych $titov a stava sa Co-
raz viac medziniarodnou. Ako nevyhnutnost sa ukazuje vytva-
ranie registrov pacientov so zriedkavymi ochoreniami a budo-
vanie $pecializovanych centier pre ich diagnostiku a liecbu,
s moZnostou v¢asnej implementicie novych diagnostickych
a terapeutickych metod. Aj ked kauzalna liecba u mnohych
zriedkavych ochoreni nie je znama, je potrebné tymto pacien-
tom poskytnut komplexnu liecbu, vriatane liecby sprievod-
nych symptomov, rezimovych opatreni, diéty, socidlnych slu-
Zieb a vyvinut adekvitne Usilie pre dobru spolupracu s rodinou.
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Abstract

Rare diseases are diseases with appearance less than 1 pa-
tient per 2000 people. Approximately 360 million people are
affected by rare diseases in the world, most of them are con-
firmed in childhood. It is a heterogeneous group of diseases
characterized by variable clinical status, course, manifesta-
tion, etiology. In the presentation a group of children with ra-
re disease as biliary atresia is presented, in past it was fatal dis-
ease during childhood. Nowadays, thanks to liver transplan-
tation, these children reached the age of adults in a good qua-
lity of life. Another, rare, genetic condition is Crigler-Najjar
syndrome. It is a very rare disease, and we have the only pa-
tient in our Children’s Department who is treated for 10 years
with rare treatment. Although causal treatment is not known
in many cases, patients should be given comprehensive care.

Key words: rare diseases, prevalence, biliary atresia, Crigler-
Najjar syndrome

Kosnicovi J. Zriedkavé ochorenia u deti/ Rare Diseases in
Children. Med. Etika Bioet. 2017; 24 (1-2): 11-13.

Abstrakt

Zriedkavé ochorenia st ochorenia s vyskytom menej ako 1 pa-
cient na 2 000 obyvatelov. Na svete je raritnymi ochoreniami
postihnutych asi 360 miliénov Iudi, vicSina z nich je diagnos-
tikovana v detskom veku. Je to heterogénna skupina ochore-
ni charakterizovana variabilnym klinickym obrazom, priebe-
hom, manifesticiou, etiolégiou. V prezenticii predstavujem
skupinu deti s atréziou Zlcovych ciest, €o je zriedkavé ochore-
nie, ktoré v minulosti koncilo fatalne uz v detskom veku. V si-
casnosti vd'aka transplantacii pecene sa doZivaju veku dospe-
lych v dobrej kvalite Zivota. Inym, zriedkavym, geneticky pod-
mienenym ochorenim je Criglerov-Najjarov syndrom. Je to vel-
mi ojedinelé ochorenie a na nasej klinike sa stardme uz 10 ro-
kov o jediného pacienta, u ktorého je aj liecba raritna. Aj ked
v mnohych pripadoch nie je zndma kauzilna liecba, pacien-
tom je potrebné zabezpecit komplexnu starostlivost.

KTic¢ova slovi: zriedkavé ochorenia, prevalencia, atrézia 7I-
¢ovych ciest, Criglerov-Najjarov syndrom

Adresa na koreSpondenciu: MUDr. Jana Kosnicova, Limbo-
va 1, 833 40 Bratislava - Kramare, Slovenska republika

ZDRAVOTNE POSTIHNUTY V NEMOCNICI -
PREKONANE BARIERY A NOVE MOZNOSTI

Richard Marian Jombik OH, Michal Tinak OH

Hospitalska rehola sv. Jina z Boha - Milosrdni bratia; Univer-
zitnd nemocnica s poliklinikou Milosrdni Bratia, Bratislava

Hospitélska rehola sv. Jana z Boha, jej ¢lenovia a spolupra-
covnici zamestnani v Univerzitnej nemocnici s poliklinikou
Milosrdni bratia v Bratislave majt skdsenosti nielen s prevadz-
kou starSej nemocnice, ale aj s modernou nemocnicou, kto-
ru pripravovalo vedenie nemocnice od ideového zimeru cez
projektovil dokumenticiu aZ po skusenosti, kde sme sa ucili
na vlastnych chybach za chodu, Cize pocas plnej prevadzky.

HIadali sa najoptimalnejsie rieSenia, aby sme mohli vyjst v dst-
rety vSetkym pacientom - a zvlast telesne a duSevne postihnu-
tym. UZ pocas vystavby univerzitnej nemocnice sme reSpek-
tovali vSetky normy, ktoré sa priamo viazali na prekondvanie
bariér, a to poc¢nuc prichodom pacienta do nemocnice, cez
kontinudlne stipanie Sikmej ploSiny pre vozickarov, kde
sme v spoluprici s mestom prenajali verejné miesto chodnika
pre parkovanie a zabezpedili aj dvojpodlaznu garaz, kde mo-
Zu parkovat nasi pacienti. Tak je prichod pacienta do nasej ne-
mochnice zabezpeceny bezbariérovo, aby vzbudzoval v pacien-
toch déveru vo vedenie nemocnice a vytvaral aj most dovery
vo vySetrenia a rozhodnutia lekdrov a pricu zdravotnych ses-
tier, ako aj ostatnych spolupracovnikov, ktori sa podielaji na
starostlivosti o chorych.

Pojem zdravotné postihnutie je pojem Siroky, kedZe zdravie,
ako Bozi dar, ma svoje vymedzenie nielen pre telo, ale aj pre
dusu. My, veriaci, vieme, ktoré zdravie je doleZitejSie pre vec-
ny Zivot - a tak Milosrdni bratia, ako zriadovatel nemocnice,
sa staraju rovnakou mierou o obe sucasti [udského zdravia:
cez telo k dusi.

Nemocni¢na duchovni sluzba sa dennodenne poskytuje na
oddeleniach, v ambulancidch aj v ¢akdrnach - pre chorych,
navstevnikov a spolupracovnikov, a to po¢nuc rozhovormi,
sviatostami Cirkvi a sv. Om$ami vysielanymi v televizii cez
TV Lux, ako aj vlastnou televiziou, ktord prendsa obraz z kos-
tola k 16Zku chorych na izbach jednotlivych oddeleni. O tato
¢innost sa stara pastordlna rada nemocnice, zloZena s roz-
nych odbornikov.
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K prijemnému prostrediu prispieva aj spestrenie vyzdoby
spolo¢nych priestorov nemocnice Zivymi kvetmi, obrazmi
na spolo¢nych chodbich a umeleckymi originalmi plastik,
vytrdZi a textilnych obrazov.

Je mnoho detailov pri vystavbe nemocnice, ktoré bolo treba
naplanovat a naprojektovat tak, aby sme Iudom, ktori st
ina¢ obdareni - handicapovani, umozZnili ¢o najlahSiu cestu
za zdravim. Ludia ind¢ obdareni su ti, ktori nepodavaju vy-
kony, ale dodavaju tismev a radost okoliu. To je viac ako plat-
by poistovacich agentur.

Netyka sa to len vytahov, ploSin, madiel na chodbach a scho-
diStiach, ale aj v socidlnych zariadeniach, sprchich. Ide aj o
dostatok invalidnych vozikov a pomdcok pre chorych a mno-
hé iné zlepSenia.

Su veci, s ktorymi sa ¢lovek musi vysporiadat, a nesuvisia len
s motorikou. SnaZime sa pacientom ulah¢it aj komunikaciu,
nakolko niektori nasi spolupracovnici dokdZzu komunikovat
aj v materinskom jazyku ludi prichddzajicich do naSej ne-
mocnice zo zahranicia. SnaZime sa, aby ludia so sluchovym
postihnutim sa mohli dorozumiet posunkovou recou. Mime
spolupracovnika, ktory ovlida posunkovu re¢ a dokdze im
pomdct v komunikicii s lekirom. Je to dodlezité, lebo 2,5% l'u-
di nema dokonaly sluch - a pri pocte cca 300 tis. vySetre-
nych pacientov ro¢ne ide napokon naozaj o ictyhodné cislo.

Chodia k nam i I'udia, ktori su nevidiaci alebo slabozraki.
Preto je Braillovo pismo aj na dverich ordinicii, na chodbach
avo vytahoch.

Ked vSak hovorime o handicape, mnohi nasi pacienti maju
choré nielen telo, ale aj ubolenti duSu. Odbornu lekirsku sta-
rostlivost poskytuju lekari v spolupraci so sestrami a d'al$imi
odbornymi pracovnikmi. Doraz sa kladie na dobru, kvalitni
oSetrovatel'sku starostlivost a vztah k pacientovi.

Univerzitnd nemocnica Milosrdni bratia ma kolektivne vede-
nie, na Cele ktorého stoji riaditel nemocnice JUDr. Michal
Tindk, OH spolu s tromi namestnikmi: pre lie¢ebno-preven-
tivnu starostlivost, oSetrovatel'sku starostlivost a pre eko-
nomicko-hospodirske vztahy nemocnice. K vedeniu nemoc-
nice patri aj prior konventu, ktorého zodpovednost spociva
aj v tom, aby sa v jej ¢innosti dodrZiavali a uplatiiovali hodno-
ty rehole: reSpekt, kvalita, zodpovednost a I'udskost. Sucas-
tou pracovného timu nemocnice je aj pater Pius z rehole Bra-
tov dominikdnov - a mnohi spolupracovnici a dobrovolnici.
Snazime sa spoloc¢ne, s pomocou Bozou, liecit vSetkych cho-
rych a nadznych, ktori st nim zvereni, pomahat a slazit im vo
vsetkych ich potrebach. Aby sme tak naplnili odkaz a chariz-
mu sv. Jana z Boha: ,Robte dobro a robte ho dobre.“

versity Hospital of Merciful Brothers in Bratislava aimed at
providing for better conditions for the hospital stay and
treatment for the patients with various health handicaps.
Necessary construction works and special furnishing of the
hospital interiors were completed within the complex re-
construction. Besides that, an important part in overcoming
barriers and providing for new possibilities of improvement
lays in the excellent collaborative work of the hospital lea-
dership, the Hospitaller Order of St. John of God - Merciful
Brothers, as well as of all hospital employees and collabora-
tors. It is aimed at fulfilment of the legacy of the Order’s
founder: Do good and do it well.

Adresa pre koreSpondenciu: Br. Richard Mariin Jombik,
O.H,, prior, Nim. SNP 8 - 11, 81106 Bratislava
e-mail: sprava@milosrdni.sk

Jombik RM, Tindk M. Zdravotne postihnuty v nemocnici -
prekonané bariéry a nové moZnosti. / Handicapped Person
in a Hospital - Overcoming Barriers and the New Possibili-
ties. Med. Etika Bioet. 2017; 24(1-2): 13 - 14.

Abstrakt

Prispevok sa venuje konkrétnym aktivitim a usiliu Univer-
zitnej nemocnice Milosrdni bratia v Bratislave, zameranym
na vytvorenie lepSich podmienok pre pobyt a liecbu pacien-
tov so zdravotnym postihnutim. Potrebné stavebné tpravy a
vybavenie sa komplexne realizovali pri komplexnej rekonst-
rukcii nemocnice. Velky vyznam pre prekondvanie bariér a
hladanie d'alSich moZnosti zlepSenia ma vSak spolo¢na prica
vedenia nemocnice, ¢lenov Hospitilskej rehole sv. Jana z Bo-
ha - Milosrdnych bratov, ako aj vSetkych zamestnancov a spo-
lupracovnikov, a to v zmysle odkazu jej zakladatela: Robte
dobro a robte ho dobre.

Abstract

Paper deals with concrete activities and efforts of the Uni-

PREHLAD ARGUMENTACIE PROTI
EUTANAZII A ASISTOVANE] SAMOVRAZDE

Peter Volek

Katedra filozofie, Filozoficka fakulta, Katolicka univerzita
v RuZzomberku, RuZzomberok

Uvod

Aktuilne modZeme pozorovat nirast snah o presadenia euta-
nazie a asistovanej samovrazdy do praxe. V niektorych kraji-
niach pozorujeme posuvanie hranic moznosti vykonania eu-
tandzie a asistovanej samovrazdy aj na pripady, kde predtym
eSte nebola dovolena (napr. Holandsko, Belgicko). Inde boli
obe neddvno legilne povolené (asistovand samovrazda i
eutandzia v Kanade od roku 2015). Okrem toho moZno po-
zorovat aj nedodrZiavanie legilnych postupov pri ich usku-
tocnovani (napr. Kanada, Holandsko). MoZno tak badat Sire-
nie kultiry smrti, na ¢om sa znacne podielaji aj média.[1] V
poslednom obdobi vzrasta diskusia o eutandzii a asistovanej
samovrazde aj v Cechich a na Slovensku.

Pre tych, ktori sa chcu postavit proti Sireniu kultiry smrti v
tejto podobe, chcem v tomto prispevku predstavit vhodnu
etickd argumentaciu proti eutandzii a asistovanej samovrazde.
Stratégia argumenticie sa moZe viest dvoma spdsobmi, ktoré
sa moZu pouZit samostatne alebo aj spojené do jedného celku.
Bud budeme kritizovat argumenty zdstancov eutanazie a asis-
tovanej samovraZdy, alebo predstavime vlastné argumenty pro-
ti eutandzii a asistovanej samovrazde. V tejto stati sa zameriam
na druhu stratégiu. Zastivam v nej tézu, Ze eutanazia a asistova-
na samovrazda su eticky nedovolené. V ¢lanku najprv vysvetlim
chipanie eutandzie, asistovanej samovrazdy a ich rozli¢né
¢lenenia. Potom predstavim vyznamné publikicie na tuto té-
mu uverejnené v Cechéch a na Slovensku. V dalsej Casti pred-
stavim vyznamny argument Davida Alberta Jonesa na podpo-
ru argumentu klzkého svahu. Nasledne predstavim vlastny
argument nedovolujici pouZitie eutanizie a asistovanej sa-
movrazdy. Vychddza z principu nedovolenosti imyselného
usmrtenia nevinnej [udskej osoby. Tento argument bude v
texte aj podrobne zdovodneny. Tym bude zdovodnena aj té-
za tohto ¢lanku.

Definicie

KedZe viaceri autori pouzivaju rozlicné definicie eutanazie a
asistovanej samovrazdy, ako velmi doleZité sa ukazuje ich
pojmové vymedzenie. Chcem ich vymedzit tak, aby zahfiali
rozli¢né moznosti ich uskutocnenia. Eutandziu chipem ako
aktivne alebo pasivne umyselné ukoncenie udského Zivota
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v termindlnom $tadiu choroby alebo Zivotnej tiesne. Vicsi-
nou ju vykonava lekar, ale takito definicia umoziiuje zahrnut
ako vykonavatela eutandzie aj intl osobu. Eutaniziu ¢lenim na
dobrovol'ni, nedobrovolna a nechceni. Dobrovolna euta-
nazia sa vykondva na Ziadost pacienta v termindlnom S$tiadiu
choroby alebo ¢loveka v nejakej Zivotnej tiesni. Nedobrovol-
nd eutandzia je takd, pri ktorej nie je mozné zistit nizor toho,
kto je v termindlnom $tadiu choroby alebo v Zivotnej tiesni,
a napriek tomu je usmrteny. Nechcend eutandzia je uskutoc-
nenie usmrtenia pacienta v termindlnom $tadiu choroby ale-
bo v Zivotne;j tiesni proti jeho vyslovnému Zelaniu. Aktivna eu-
tandzia sa vykonana priamym usmrtenim, pasivna eutanizia
sa dosiahne upustenim od liecby alebo od pouZitia Zivot pod-
porujucich prostriedkov (ktoré nie st tzv. ipornou terapiou).
Asistovana samovrazda je samovrazda vykonana pacientom
v termindlnom Stadiu choroby alebo ¢lovekom v Zivotnej ties-
ni, pricom ind osoba mu pripravi prostriedky na vykonanie sa-
movrazdy. NajcastejSie tieto prostriedky pripravi lekdr, ale le-
gislativa v niektorych krajinach (napr. v Kanade) umoznuje,
aby ich pripravil aj iny ¢lovek (napr. farmaceut). Pod infanti-
cidou chapem usmrtenie novorodencov alebo ich ponecha-
nie aj bez zakladnej opatery s umyslom, aby zomreli (nie upus-
tenie od tzv. ipornej liecby).

Prehlad aktudlnej argumenticie

Myslienky o eutandzii ¢i asistovanej samovrazde sa Siria na Slo-
vensku aj v Cechich v ¢oraz vicSej miere, a to tak v odbornej
ako aj v popularnej literatire. Budem si v§imat najvyznamne;j-
Sie prispevky na tito tému v Cechich a na Slovensku v odbor-
nej literatire. Najprv predstavim situdciu v Cechach. Budem
si vSimat najmi nedavno publikovanu literatiiru. Nebudem si
v8imat knihy, ktoré predstavuju argumenty za aj proti euta-
nazii, napr. vysokoskolské uc¢ebnice.

Odporkyiiou eutanizie v Cechich je lekirka Marta Munzarovi,
ktora posobila v Univerzitnom centre pre bioetiku Lekarskej
fakulty Masarykovej univerzite v Brne. Odmieta eutaniziu a
asistovand samovrazdu aj s vyuZzitim tzv. argumentu klzkého
svahu, podla ktorého pripustenim legalizacie jednej formy
eutanazie sa prispieva k uskuto¢iovaniu aj nelegalizovanych
foriem eutanazie.[2] Peter Jedlicka a Veronika Lagova z Le-
karskej fakulty Univerzity Komenského v Bratislave sa venuju
definicii a ¢leneniu eutanazie a asistovanej samovrazdy. Po-
tom si vS§imaji problematickost slobody rozhodovania, psy-
chicky stav pacienta tiZiaceho po eutanazii a jeho tizbu po
najdeni zmyslu. V odpovedi na tato tizbu sa inSpiruji najmi
dielom Viktora Emanuela Frankla (1905 - 1997) a ponukou
komplexnej starostlivosti o tazko chorych pacientov v hospi-
coch.[3] Josef Benes z Cyrilometodskej teologickej fakulty
Univerzity Palackého v Olomouci prind$a v strucnej forme nie-
kolko filozofickych argumentov proti eutanazii.[4]

Vyznamnd diskusia o eutandzii a asistovanej samovrazde sa us-
kutocnila vo Filosofickom casopise. Podnet k nej dal svojim
¢lankom Marek Vicha z Ustavu etiky na 3. Lekdrskej fakulte
Karlovej univerzity v Prahe.[5] V lom predstavuje dve moz-
nosti, ktoré sa podla neho v sicasnosti uplatiiuji pri zdovod-
novani etiky: teologické zdovodnenie etiky alebo anarchiu.
Zabuda pritom na moZnost filozofického zdovodnenia etiky,
¢o predstavuje slabost tejto argumentacie. Na tento ¢lanok
reagoval Tomas Hribek z Filozofického tustavu Akadémie vied
CR, v ktorom sa vyslovuje za asistovani samovrazdu.[6] K tej-
to diskusii sa pridala Ingrid Strobachova z Ustavu lekirskej eti-
ky 2. Lekarskej fakulty Karlovej univerzity v Prahe, ktora sa
postavila za Hfibka.[7] Na tieto prispevky reagovala Marta Vla-
sakovi z Filozofického tstavu Akadémie vied CR, ktord po-
ukdzala na nedostatky argumenticie Tomasa Hfibka.[8] Na
tieto prispevky kriticky nadviazal Jakub Jirsa z Filozofickej
fakulty Karlovej univerzity, ktory poukazuje na nedostatky
Hfibkovej i Vichovej argumenticie a argumentuje proti eu-
tandzii a asistovanej samovrazde Cisto filozoficky. Pritom

)

pripusta odmietnutie tekutin a potravy pacientom.[9] K tej-

to diskusii sa pridala aj Marta Munzarova svojim ¢lankom, v
ktorom kritizuje Hfibka v jeho stotoZneni pasivnej eutanazie
a postupu ,nechat zomriet“. V kritike eutanizie sa opiera o
argument klzkého svahu.[10] Na tento ¢linok reagoval To-
mas Hiibek v ¢lanku, v ktorom kritizoval argumenticiu Mun-
zarovej.[11] Tym bola tito diskusia o eutanazii vo Filosofic-
kom casopise nateraz zavisena.

Dalsie zaujimavé ¢lanky k diskusii o eutandzii priniesol pra-
covnik Ustavu $titu a priava Akadémie vied CR David Cerny;,
v ktorych podrobne predstavil argumenticiu Petra Singera
(nar. 1946) a Jamesa Rachelsa (1941 - 2003), vyznamnych su-
¢asnych zastancov eutandzie.[12] V dalSom c¢lanku Miroslav
Mitlohner z Ustavu socidlnej price Univerzity v Hradci Kra-
lové sa vyslovil za infanticidu tazko postihnutych novonaro-
denych deti. Tento ¢lanok predstavoval malo zmenent verziu
¢lanku spred 30 rokov.[13] Na tento ¢lanok reagoval Tomas
Hribek, ktory sa pri tazko postihnutych novorodencoch vy-
slovil za aktivau nedobrovolnd eutanaziu.[14] Kriticky sa k
¢lanku Mitlohnera vyjadril aj Lukds Novik z Filozofickej fa-
kulty Karlovej Univerzity v Prahe, pricom kritizoval akade-
micku kvalitu aj obsah ¢lanku Mitlohnera.[15] V dalSich
¢lankoch David Cerny podrobnou analyzou potvrdzuje oprav-
nenie rozliSovania aktivnej a pasivnej eutanazie.[16]

Na Slovensku sa po roku 1989 zacali $irit najprv pravnické a
medicinske Stadie k problematike eutandzie. Postupne sa k
nim pridavali aj etické a neskoOr aj teologické Studie. Jozef Vo-
zdr z Ustavu $titu a prava SAV vo svojom prvom ¢ldnku k té-
me eutanazie prindsa najprv rozliSovanie eutanazie na aktiv-
nu a pasivnu. Dalej nacrtiva dejiny pokusov o legaliziciu eu-
tanazie, ale aj moZnosti odmietnutia predlZovania terminal-
neho Stadia choroby, CiZe procesu umierania, opisuje usku-
toc¢novanie eutandzie v Holandsku, spomina aj asistovanu sa-
movrazdu praktizovanu Dr. Jackom Kevorkianom (1928 -
2011) v USA. Vyslovuje sa za liberalnejSiu pravnu Gpravu pa-
sivnej eutanazie, aj za vyhradu svedomia, pripadne aj za aktivou
eutaniziu z dovodu milosrdenstva formou otazky.[17] Henk
Jochemsen (nar. 1952) z Lindebooom Instituut v Amersfoor-
te v Holandsku predstavuje situdciu v oblasti eutanizie v Ho-
landsku. Odliuje eutaniziu od toho, o eutandziou nie je, pri-
nasa argumenty za a proti eutandzii. Sim sa vyslovuje proti eu-
tandzii z teologického hladiska.[ 18] Jin Drgonec z Ustavu $ti-
tu a prava SAV prinasa prehlad mozZnosti, ako by bolo moz-
né eutanaziu legalizovat. Vyslovuje sa proti niavrhu ziakona
zakazujiceho eutanaziu na Slovensku.[19] Viliam Keseg z
Institatu pre dalsie vzdeldvanie pracovnikov v zdravotnictve
v Bratislave analyzuje problematiku eutanazie z pravneho hla-
diska. Jestvuje len privo na Zivot, nie pravo na smrt, ani pra-
vo na samovrazdu. Eutandzia je protipravne konanie. Je to usmr-
tenie nebezpecné pre spolocnost, je proti pravu na Zivot. [20]
Jozef Vozir v dalSom clanku chce poukazat na miesto moz-
nej eutanazie v systéme pravnych noriem a vymedzit hrani-
ce, ku ktorym ma privo na ochranu ludského Zivota ustapit
pravu na dostojné umieranie. Pojem eutanazia rozklada na poj-
my pomoc pri umierani a pomoc k smrti, pricom odmieta po-
jem posvitnosti Zivota. Poukazuje na argumenty za a proti
pravu na smrt.[21] Ladislav Soltés (1933 - 2013) z Ustavu me-
dicinskej etiky a bioetiky v Bratislave vo svojom c¢linku struc-
ne spomina niekolko argumentov proti eutanazii.[22] Jozef
Vozdr porovnava legislativy o eutandzii v Taliansku, Svajciar-
sku, Belgicku, Holandsku, Nemecku, Ceskoslovensku. V Ces-
koslovensku bola podla neho spravne zaradena medzi civil-
né pravo, ale nespriavne obsahom, lebo ju nedovoluje.[23]
Helena Wattovi z Linacre centra pre oSetrovatelsku etiku v
Londyne argumentuje proti eutandzii poukazom na l'udsku
dostojnost.[24] Marta Munzarova argumentuje proti eutana-
zii na zdklade argumentu klzkého svahu.[25] Kvétoslav Sipr
z Lekdrskej fakulty Masarykovej univerzity v Brne argumen-
tuje, Ze vykondvanie eutandzie nie je v stilade s poslanim le-
kara.[26] Peter Kalanin z Ustavu rodinného lekarstva Lekars-
kej fakulty UPJS v Kosiciach prindsa rozlisenie viacerych dru-
hov eutanazie a podrobne hodnoti eutanaziu a asistovanu sa-
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movrazdu. Eutandziu a asistovani samovrazdu odsudzuje z
pohladu etiky Zivota.[27] Biskup Evanjelickej cirkvi augs-
burgského vyznania vo vysluzbe Jiilius Filo st. sa vyslovuje
proti eutandzii aj interrupcii ako hriechu proti 5. boZiemu pri-
kazaniu, teda z teologického hladiska.[28] Aurel Stefko SJ z
Teologickej fakulty Trnavskej univerzity spomina argumenty
proti eutanazii.[29] Kvétoslav Sipr uvadza nizory odbornej
verejnosti ako aj prieskum medzi Studentami gymnazii a
teologie na problematiku eutanazie v Cechich.[30] Andrius
Naberkovas spolu s Kazimierasom Meiliusom z Pravnickej
fakulty Vytautas Magnus Univerzity v Kaunase a Vilniuse na
Litve zdorazfiuju rozdiel medzi nechanim pacienta zomriet
(upustenim od tzv. apornej lie¢by) a jeho imyselnym zabi-
tim.[31] Naberkovas spolu s Meiliusom v dalsej Studii argu-
mentuju proti eutandzii a asistovanej samovrazde tym, Ze sa to
prieci l'udskej dostojnosti.[32] Lydia Smolerovid (Vysoka
$kola zdravotnictva a socidlnej price sv. AlZbety, Bratislava),
Terézia Kréméryova (Slovenska zdravotnicka univerzita v
Bratislave) a Jana Trizuljakova (Lekarska Fakulta Univerzity
Komenského v Bratislave) skimali otdzku, ako postupovat pri
liecbe zavaznych infekcii v paliativnej starostlivosti. Pri ne-
vyliec¢itelne chorom miera aktivneho pristupu zavisi od kvali-
ty Zivota, pri chronickej infekcii navrhuji podavat antibioti-
k4, iba ak je redlna Sanca zvritit umieranie. Nechcu teda pod-
porovat tzv. ipornd (mirnu) liec¢bu, ¢o sa lisi od eutanazie.
[33] Peter Kovi¢ z Ustavu sidneho lekirstva Lekarskej fa-
kulty UK v Bratislave pribliZuje trestny poriadok na Sloven-
sku. Nie je v nom rozliSenie medzi eutanaziou, asistovanou sa-
movrazdou a vrazdou. Pasivna vyZiadana eutanizia je v sula-
de s praivom a nemoze byt trestand.[34] V preklade ¢lanku dok-
torov Verhagena a Sauera, autorov Groningenského proto-
kolu, sa udavaja dovody pre eutandziu u tazko postihnutych
novorodencov v Holandsku, najmid vo vztahu ku kvalite Zivo-
ta. [35] Doktorand Eduard Burda na Pravnickej fakulte Uni-
verzity Komenského v Bratislave si v§ima rozdiel medzi vraz-
dou a ukladnou vrazdou v kodifikovanom Trestnom zikone,
ktory spociva v dlhodobej priprave pri tikladnej vrazde. Uk-
ladné vraZda napliia skutkovti podstatu eutanatistickej vrazdy.
Sdm sa vyslovuje za to, Ze eutanizia je niekedy humannym rie-
Senim a mala by byt povolend za presnych priavanych pravidiel,
ktorych dve verzie aj navrhuje.[36] Jozef Kufe z Univerzit-
ného centra pre bioetiku Lekarskej fakulty Masarykovej uni-
verzity v Brne prinasa terminologicky prehlad rozli¢nych cha-
pani pojmu eutanazia od antiky aZ po sucasnost.[37] Marti-
na Mikeskovid z Detského hospicu Plamienok argumentuje
za odliSenie paliativnej seddcie a eutandzie.[38] Katarina Kri-
Zanovd z Oddelenia paliativnej mediciny a klinickej onkolo-
gie Narodného onkologického ustavu v Bratislave uvadza
podmienky na eticky prijatelné pouZivanie paliativnej sedicie,
ktord sa imyslom lisi od aktivnej eutandzie.[39] Doktorand
Miroslav Prikryl z Filozofickej fakulty Katolickej univerzity v
RuZomberku prinasa prehlad argumentov za a proti eutani-
zii.[40] Peter Firment z Oddelenia anestezioldgie a intenziv-
nej mediciny FNsP J. A. Reimanna v PreSove predstavuje ana-
Iyzu legislativy, podla ktorej sicasnd pravna uprava na Slo-
vensku umoziuje ukoncenie marnej (pornej) liecby, nepo-
voluje v8ak eutanaziu.[41]

Postupne sa zacali objavovat u nds aj monografie na tému eu-
tanazie. Jozef Vozir sa zaoberal eutandziou z privneho hla-
diska.[42] Aj ked Vozar v tejto monografii uvadza aj postoj
Katolickej cirkvi ako odporcu eutandzie, pribliZuje aj spolky
a zdruZenia podporujtice eutandziu. Dalsou knihou je mono-
grafia Aurela Stefka §J, v ktorej priblizuje odmietnutie euta-
nazie z pohladu moralnej nauky Katolickej cirkvi.[43] Aj vo
svojej d'alsej monografii Stefko kritizuje eutanaziu z pohladu
katolickej teologie.[44] Peter Kalanin Kritizuje argumenty
na podporu eutandzie a prindsa aj vysledky vyskumu nazorov
na otdzku eutanazie.[45] Velky rozruch spdsobil preklad
knihy madarského autora Zijuceho v USA a prednédSajuceho
na Kolumbijskej univerzite v USA Ldszloa Bitoa (nar. 1934),
ktory sa vyslovuje za eutéliu, dobry koniec Zivota, ktory si ¢lo-

vek moZze zvolit podla svojich preferencii, teda aj za eutandziu.
[46] Podnety na podporu eutanazie prinasa aj preklad vybe-
ru Casti z diela Petra Singera (nar. 1946) v slovencine, kde sa na-
chadzaju aj ¢asti o argumentoch na podporu eutanazie.[47]

V Cechich aj na Slovensku sa najcastejsie pouZiva ako argu-
ment proti eutanazii argument klzkého svahu (angl. slippery
slope), ktory sa niekedy preklada ako argument Sikmej plo-
chy. V Cechach a na Slovensku ho pouZiva najmi Marta Mun-
zarovd. Vo svete vyznamnym zistancom tohto argumentu
proti eutanazii je John Keown (nar. 1957). [48] Situaciu v
Holandsku hodnoti ako klzky svah, ¢im mysli skiznutie sa od
dobrovolnej k nedobrovolnej eutandzii. Vo svojej knihe Keown
rozliuje empirické a logické argumenty klzkého svahu.[49]
Empirické argumenty ziskavame z empirickych vyskumov,
logické logickou analyzou. Podla Keowna empirické argu-
menty klzkého svahu pre Holandsko su presvedcivé, pretoze
jestvuje dobra evidencia pre fakt, Ze legalizacia dobrovolnej
eutanazie vedie k uskutocnovaniu aj nedobrovolnej eutana-
zie. Logicky argument klzkého svahu tvrdi, Ze dovolenie dob-
rovolnej eutandzie obsahuje dva zivery. Prvy zaver tvrdi, Ze
dobrovolna eutanazia je dovolend iba vtedy, ak je dovolena
nedobrovolna eutanazia. Druhy zaver tvrdi, Ze dobrovolna
eutandzia je dovolend pre pacientov v bolestivom terminal-
nom $tiadiu choroby iba vtedy, ak dobrovolnd eutandzia je
dovolena pre kazdého pacienta. Argumenty v tejto knihe kri-
tizoval Hallvard Lillehammer.[50] Podla neho logicky argu-
ment klzkého svahu spociva na logickom zmitku alebo na ne-
pochopeni autonémie. Logicky argument klzkého svahu obsa-
huje tak logicku chybu. Podla Keowna autonomia predsta-
vuje vnuatornd hodnotu, ¢o Lillehammer kritizuje, pretoZe to
znamend hodnotit ju bez ohladu na dosledky konania. AvSak
konanie cloveka sa casto tyka aj inych ludi, preto treba vziat
aj ich do uvahy. Stephen Smith argumentuje, Ze nejestvuje evi-
dencia empirického argumentu klzkého svahu [51] ako ani
logického argumentu, pretoZze Keown zmieSava nevyhnutné
podmienky s postacujucimi podmienkami. [52] Kritiku ar-
gumentu klzkého svahu prindsa aj Georg Spielthenner.[53]
Pojem argumentu klzkého svahu predstavuje blizku podob-
nost vo svojich vyznamoch, preto ho nemozno presne defino-
vat. Podla neho vSetky formy argumentov klzkého svahu su
logicky chybné.

Velmi preciznu analyzu argumentu klzkého svahu prindsa
David Albert Jones (nar. 1970) z Anscombovej bioetického
centra v Oxforde.[54] Spolu s Keownom prijima rozdelenie
argumentov klzkého svahu na dva druhy: empirické a logic-
ké. Na rozdiel od Keowna v8ak zastiva nizor, Ze empirické ar-
gumenty klzkého svahu st logicky chybné. Logické argumen-
ty klzkého svahu rozdel'uje na 1) pojmové, ktoré pouZzivaji vag-
ne pojmy, tie vedu k logicky chybnym zaverom; 2) upred-
nostiiujuce, ktoré maju formu: Ak akceptujeme A, uprednost-
nime tym aj B. Ku Keownovi sa vyjadruje s tym, Ze pouZiva
dva logické argumenty klzkého svahu. Prvy Jones prijima
ako platny, ale prvy je nekompatibilny s druhym. Jones sim
preferuje uprednostiiujici argument klzkého svahu. Z toho
mu potom vychddza, Ze sa bud musia odmietnut spolu dob-
rovolna aj nedobrovolna eutandzia, alebo ak je nedobrovol-
na eutanazia neakceptovatelna, tak nie je pripustna ani dob-
rovolnd. Argumenticia autorov zaoberajticich sa argumen-
tom klzkého svahu je pomerne naro¢nd. Casto rozhoduje
detailnd analyza a formuldcia danych pojmov a s nimi sud-
visiacich problémov. Tabory su tu dost rozdelené a Ziaden
nazor nie je jednoznacne prijimany ako vSeobecne platny.

Vlastni argumenticia

V dalsom sa pokusim zdovodnit nedovolenost eutanizie
inym spOsobom, a to formulovanim vSeobecnej moralne;j zi-
sady, ktord bude v sebe zahfnat aj nedovolenost eutanazie. Eu-
tandzia je zabitim nevinného cloveka, asistovana samovrazda je
zabitim seba samého za pomoci inej osoby. Tieto pripady
mozno subsumovat pod vSeobecny moralny princip: Nie je do-
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volené zabit ¢loveka - okrem pripadu primeranej obrany vo-
¢i nespravodlivému uto¢nikovi.[55] (Pod tato vynimku moz-
no zaradit aj pripad vojny, kde moZno chapat kaZzdého vojaka
nepriatel'skej armady ako nespravodlivého utocnika. Od pri-
padu vojny tu chcem ale odhliadat, lebo sa mu venuju Special-
ne skimania.[56]) Nevinného ¢loveka nemozno umyselne us-
mrtit preto, Ze mu pripada fudska dostojnost, ktora je zak-
ladom vSetkych jeho prirodzenych prav, vritane prava na Zi-
vot (a v demokratickych krajindch aj vSetkych jeho obcian-
skych a inych prav a slobod). Takato dostojnost nepripada
Ziadnemu inému zndmemu Zivocichovi.

RieSenie problému eutandzie a asistovanej samovrazdy patri
aj do kompetencie bioetiky. Vztah medzi bioetikou a etikou
moZe nadobudnut dve polohy: 1) bioetika je nezavisla od eti-
ky, 2) bioetika je zivisla od etiky.

V prvom pripade - t.j. nezavislost bioetiky od etiky, sa vycha-
dza z nazoru, Ze bioetika ma svoje vlastné principy (tzv. prin-
cipializmus). Podla Toma Beauchampa (nar. 1939) a Jamesa
Childressa (nar. 1940) zaklady bioetiky tvoria Styri principy:
1) princip dobrocinnosti (beneficiencie), 2) princip neskod-
nosti (non-maleficiencie), 3) princip autonémie, 4) princip
spravodlivosti (napr. v rozdelovani zdrojov).[57] LenZe tieto
principy samotné na rieSenie bioetickych problémov nesta-
¢ia, kedZe ich obsah sa mozZe aj zdsadne liSit. Je dany aj tzv. éto-
som danej spolo¢nosti - akymsi sthrnom moralnych (mrav-
nych) nazorov a postojov v danom spolocenstve, danej spoloc-
nosti. Napriklad princip dobrodinnosti a neskodnosti samé
osebe neurcuji, kedy niekto druhému pomaha a kedy mu Sko-
di. Niektoré osoby mozu byt napriklad presvedcené, Ze euta-
naziou sa tazko chorym pomaha, nie $kodi.[58] Vyhodnote-
nie toho, kedy niekto druhému pomaha a ¢i mu skodi, zavisi
od toho, ako sa urci, kedy kond niekto dobro. A to zavisi od zvo-
leného etického systému.

Ak prijmeme zavislost bioetiky od etiky, mdZeme sucasné
etické systémy vo vSeobecnosti rozdelit na nonkognitivitické
alebo kognitivistické.

Pri nonkognitivistickych sa tvrdi, Ze dobro nespoznavame ro-
zumom, ale citom alebo intuiciou. To sa napriklad etické sys-
témy nadvizujice na $kotskeho filozofa Davida Huma (1711
- 1776) a inych. LenZe cit m6Zu mat r6zni Tudia rozli¢ny. To
by viedlo k tomu, Ze v tych istych okolnostiach by mohli rozni
Iudia konat rozli¢ne na zaklade rozli¢nych citov alebo intui-
cie, ¢o je pre raciondlne rozhodovanie neprijateIné (hoci v
praxi denného Zivota je takéto rozhodovanie Iudi vel'mi casté).

Pre striktne raciondlne rozhodovanie ostavaju teda iba kog-
nitivistické etické systémy. Patria medzi ne: 1) etika cnosti -
nadvizuje na Aristotela (384 - 322 pr. n. L), 2) deontologia -
nadvizuje na Immanuela Kanta (1724 - 1804), 3) konze-
kvencionalizmus - nadvizuje na Johna Stuarta Milla (1806 -
1873).

Iné delenie kognivistickych etickych systémov je na: a) ne-
konzekvencionalistické, ktoré mozu patrit do rimca etiky cnos-
ti alebo deontolégie, b) konzekvencionalistické.

Velmi dobré zdovodnenie nekonzekvencionalistickej etiky,
ktora je skor etikou cnosti, ako aj jej pouZitia pre oblast bioeti-
Ky, ponika David Oderberg (nar. 1963), priCom sa sim zara-
duje do tdbora tradi¢nej etiky.[59]

Peter Singer (nar. 1946), ako zastanca preferen¢ného utilita-
rizmu, ktory zastdva eutandziu aj infanticidu, patri medzi
predstavitelov etického systému konzekvencionalizmu.

Konzekvencionalizmus si v§ima pri etickom hodnoteni iba
dosledky skutkov mimo ich aktéra, nev$ima si samotného ak-
téra. To znamend, Ze si nevsima ani jeho umysly. Tym by sa
napriklad stieral rozdiel medzi imyselnou vraZdou a neimy-
selnym zabitim. To je tazko akceptovatelné - a z pochopitel-
nych dovodov sa to rozliSuje aj v pravnej praxi.

Pristup nekonzekvencionalistickej etiky: imysly a kvality ak-
téra skutku si v§ima etika cnosti, deontoldgia hodnoti najmi

dodrZiavanie moralnych noriem ako povinnosti, neskiima
umysly aktéra.

Podla etiky cnosti je dobry skutok taky, ktorym jeho aktér
sleduje dobry ciel, ma dobry umysel a pouZiva dobré prost-
riedky na dosiahnutie svojho ciela. Podla Aristotela, ako za-
kladatela etiky cnosti, dobrym cielom cloveka je blaZzenost,
po ktorej taZi ,prirodzene“. Dobry ¢lovek je taky, ktory reali-
zuje svoju funkciu, ¢iZe svoju rozumnost, ktorou spoznd dob-
ry ciel.[60] BlaZenost je podla Aristotela ¢innost duse v zmys-
le dokonalej cnosti. Cnosti rozliSuje Aristoteles na rozumové
a mordlne. Dosahovat blaZzenost pomahaja ¢loveku morilne
cnosti. Cnost je stav duse (habitus), ziskany opakovanim dob-
rych skutkov.[61] Morilna cnost je voleny stav duse v strede
medzi dvoma krajnostami, urCeny praktickym asudkom (EN
11, 5, s. 60-62). Niektoré skutky si samé v sebe zI¢, ako na-
priklad kradezZ, vrazda a cudzoloZstvo. Medzi nimi nemoZno
urdit Ziaden stred (EN 11, 6, s. 62).

Na tuto nduku nadviazal v stredoveku Tomas Akvinsky (1225
- 1274) a v mnohom ju zdokonalil v teologickom kontexte.
Poslednym cielom c¢loveka je dokonalé dobro. Tymto doko-
nalym dobrom je Boh a v iom dosiahne ¢lovek svoju blaZe-
nost. Clovek dosiahne blaZenost v nazerani Boha.[62] Na-
zeranie Boha nie je iba aktom rozumu, ale aj vole, pretoZe vo-
la hybe rozum.[63] V niom partikulirnom ¢lovek nenijde
Stastie (STh I-I1, q. 2, a. 1-8). Blazenost v plnosti dosiahne ¢lo-
vek v budicom Zivote (STh II, q. 5, a. 3, ¢) a nemoZe ju do-
siahnut vlastnymi silami (STh I, q. 5, a. 5, ¢), iba s pomo-
cou Bozej milosti (STh I, q. 5, a. 6, ¢). Zivot podla cnosti je
nutnou podmienkou na to, aby ¢lovek dosiahol svoj pos-
ledny ciel, Boha, v ktorom nachadza svoju blaZenost. [64]
BlaZenost si vyZaduje spravnost vole (STh L, q. 5, a. 7, ©),
¢im ¢lovek pracuje na zdokonalovani svojej Iudskej prirodze-
nosti cez rozumovo usporiadany Zivot na zaklade ¢innosti
duse v sulade s cnostou (STh 11, g. 5, a. 5, ©).

Tomas Akvinsky nehovori priamo o eutandzii a asistovanej sa-
movrazde, ale o podobnych pripadoch, z ktorych mdézeme vy-
vodit myslienky aj pre eutandziu a asistovand samovrazdu.
Nebudem tu spominat vietky podrobnosti jeho nduky, iba tie,
ktoré st potrebné pre posudenie eutanizie a asistovanej sa-
movraZzdy. Zabitie ¢loveka je samo o sebe zly skutok, preto je
nedovoleny (STh II-IL, q. 64, a. 2, ad 3). Tu ma na mysli ne-
vinného cloveka, ¢o vyslovne tvrdi aj na dalSom mieste (STh
II-11, q. 64, a. 6, ¢). Toma$ Akvinsky tu prebera zasadu Aristo-
tela.

Iba zabitie hrie$nika v zmysle nespravodlivého utoc¢nika
moZze byt dobrom (STh I, q. 64, a. 2, ad 3), teda vinného
¢loveka, a to na ochranu ostatnych (STh II-IL, q. 64, a. 2, ¢).
Podobne pri sebaobrane sa pripusta moznost zabit ito¢nika.
Uto¢nik totiZ nie je nevinny clovek (STh I, q. 64, a. 2, ¢). Pri-
tom spomina princip dvojitého ucinku, kde jeden ucinok je
zamyslany a druhy iba pripusteny. Tym zamySlanym ucin-
kom je obrana pred uto¢nikom, tym pripustenym je zabitie
uto¢nika (STh I, q. 64, a. 7, ¢). Tomas Akvinsky spomina aj
dalSie podmienky na pripustnost takéhoto konania. Skutok
mdZe zamyslat zabit tito¢nika, iba ak sa jedna o verejné dob-
ro v pripade obrany pri vojenskom napadnuti alebo v pripa-
de sudcu trestajuceho zloc¢inca (STh IL-IL, q. 64, a. 7, ¢). Ked
niekto ndhodne zabije iného Cloveka, nie je to imyselna vraz-
da (STh I, q. 64, a. 8, ).

Pozrime sa teraz na problém asistovanej samovrazdy. Tomas
Akvinsky nehovori o asistovanej samovraZde, ale hovori o sa-
movrazde, Ze je nedovolend, pretoZe: 1) je proti prirodzenej
naklonnosti zachovat seba samého, je proti laske, lebo clovek
md milovat seba samého; je smrtelny hriech, lebo je proti
prirodzenému zdkonu a proti existujtcej laske, 2) je nespra-
vodlivostou voci spolo¢nosti, lebo ¢lovek je ¢astou spolo¢-
nosti, ako to hovori Aristoteles v 5. knihe Etiky; 3) zbavuje sa
daru Zivota daného Bohom, preto je hriechom voci Bohu, kto-
ry si sam urcuje byt panom Zivota a smrti, ako je to v knihe
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Deuteronémium 32 (STh I, q. 64, a. 5, ¢). Tomas Akvinsky
tu spija filozofické a teologické argumenty do jedného cel-
ku. Filozoficky tvrdi, Ze ¢lovek ma prirodzenu naklonnost za-
chovat seba samého. Je to prejavom pudu sebazichovy, kto-
ry maju vietky Zivocichy. Okrem toho ¢lovek ma aj milovat se-
ba samého, ¢o je uz etickym tvrdenim. Dalsim filozofickym
tvrdenim, ktoré preberd od Aristotela, je to, Ze ¢lovek je su-
¢astou spolocnosti a md aj povinnosti voci jej ¢lenom. Naj-
mi voci ¢lenom vlastnej rodiny, ak sa napriklad ako rodic sta-
rd o deti a je za ne zodpovedny. Povinnosti voci spolo¢nosti
ma ¢lovek najmd ako dospely. Ak aj nema deti alebo st uz za-
opatrené, clovek ma povinnost prispievat k spolo¢nému dob-
ru priacou, na ¢o moZe prispievat dafiou z prace. To je na zi-
klade principu spravodlivosti. Ak je chory alebo postihnuty
a nemoZe pracovat a tak prispievat k spolo¢nému dobru, ma
sa vyhybat samovrazde na zaklade principu lasky (STh II-I,
q. 64, a. 5, ad 1). Zabit seba samého je totiZ najvicsi zlocin (STh
I, q. 64, a. 5, ad 1, ad 3). To vyplyva z toho, Ze Clovek je
najdokonalejsi pozemsky tvor (ScG, L. 3, cap. 25, Nr. 5, 1. 4,
cap. 55, Nr. 5).[65] Dobro, ¢ize hodnota niecoho, vyplyva zo
stupiia dokonalosti sticna (STh I, q. 16, a. 4, ¢). Clovek nema
seba samého zabijat ani preto, aby sa vyhol nejakej pozem-
skej biede. Lebo najvic¢sim pozemskym zlom je smrt, v ¢om na-
sleduje Tomas Akvinsky Aristotela z 3. knihy Etiky Nikoma-
chovej (STh I, q. 64, a. 5, ad 3). To znamen4, Ze Clovek ne-
ma seba samého zabijat, aby sa vyhol utrpeniu, v ¢om spociva
Casto Ziadost o eutandziu alebo asistovanii samovrazdu. Clo-
vek nemad zabijat seba samého ani vtedy, ak spachal nejaky
hriech, teda nejaky zlo¢in (STh I, q. 64, a. 5, ad 2). Zabit
¢loveka v pripade zlocinca je teda moZné iba na zaklade sud-
nej verejnej moci (STh I, q. 64, a. 5, ad 3). Tomas Akvin-
sky tak umoziuje zastivat opravnenost trestu smrti, ale tou-
to problematikou sa tu nechcem zaoberat.

Tomas Akvinsky, ako predstavitel etiky cnosti, teda zdovod-
filuje, Ze nie je nikdy dovolené zabit nevinnud 'udskd bytost.
Formuluje aj vSeobecny eticky princip: ,A teda Ziadnym spo-
sobom nemozno zabit nevinného [Cloveka].© (STh II-1, q. 64,
a. 6, ©) Tento princip som pouzil aj v tomto prispevku na
zdovodnenie nedovolenosti eutandzie a asistovanej samo-
vrazdy.

Tomas Akvinsky takisto zdovodiuje aj nedovolenost samo-
vrazdy, ¢o plati i v situdcii nejakej zavaznej biedy postihuju-
cej daného cloveka. Sem mozno zaradit napriklad aj choro-
bu, velké utrpenie ¢i naliehavu Zivotnu tiesefl.

PouZzitim argumentu principu nedovolenosti zabijania ne-
vinnej [udskej osoby sa vyhneme problémom spojenym s ar-
gumentom klzkého svahu, ktoré tu boli predstavené.

Ziver

V predchidzajacich odsekoch som uviedol dovody platnosti
tézy tohto prispevku: Ze je eticky nespravne uskuto¢iovat
eutandziu aj asistovand samovrazdu. Tieto dovody vyplyvaju
najmi z principu nedovolenosti zabitia nevinnej Iudske;j
osoby. Tento argument do sicasnej diskusie proti eutandzii
a asistovanej samovraZzde prindSa podla mo6jho ndzoru menej
argumentaénych problémov v porovnani s ¢asto pouZiva-
nym argumentom klzkého svahu.
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Volek, P. Prehlad argumenticie proti eutandzii a asistovanej
samovrazde. Overview of Argumentation against Euthanasia
and Assisted Suicide. Med. Etika Bioet. 2017; 24(1-2): 14 - 19.

Abstrakt

V stucasnosti moéZeme v mnohych krajinich pozorovat narast
snah o presadenie eutandzie a asistovanej samovrazdy do bez-
nej zdravotnickej praxe. V tomto prispevku sa autor usiluje
predstavit vhodnu eticktl argumenticiu proti eutandzii a asis-
tovanej samovrazde. Zastiva v lom tézu, Ze eutandzia a asis-
tovana samovrazda su eticky nedovolené. V ¢lanku sa najskor
vysvetluje chdpanie pojmu eutanazie, asistovanej samovrazdy
a ich rozli¢né ¢lenenia. Autor ndsledne predstavuje vyznam-
né novsie odborné publikicie na tito tému vydané v Ceskej
a v Slovenskej republike. V argumentdcii proti eutanazii a
asistovanej samovrazde sa v tychto krajinach najviac pouZiva
argument klzkého svahu. Autor dalej pribliZuje vyznamny
prispevok Davida Alberta Jonesa na podporu argumentu klz-
kého svahu. Nisledne predstavuje vlastni argumenticiu pro-
ti eutanazii a asistovanej samovrazde, ktord vychadza z prin-
cipu etickej nedovolenosti usmrtenia nevinnej ludskej osoby.

KIticové slova: eutanazia, asistovand samovrazda, diskusia o
eutandzii a asistovanej samovraZde v Cechich a na Sloven-
sku, princip nedovolenosti usmrtenia nevinného l'udského
Zivota, argument klzkého svahu

Abstract

Nowadays, increasing efforts to legalize euthanasia and
assisted suicide to be used in the health care practice may
be observed in many countries. In this paper, the author
aims to present an appropriate ethical argumentation against
euthanasia and assisted suicide. He argues for the thesis that
euthanasia and assisted suicide are ethically impermissible.
Firstly, the meaning of euthanasia and assisted suicide and
their classifications are explained. Then, an overview of
newer, significant publications on these topics that have
been published in the Czech and in Slovak Republic is pre-
sented. These literature resources indicate that the most
commonly used argument against euthanasia and assisted
suicide in these countries is that of the slippery slope. Author
then presents a significant contribution of David Albert Jo-
nes in support of the slippery slope argument validity. Fur-
thermore, author then develops his own argument against
euthanasia and assisted suicide, which is based upon the
principle of ethical impermissibility of killing an innocent
human being.

Key words: euthanasia, assisted suicide, discussion about
euthanasia and assisted suicide in the Czech Republic and
Slovak Republic, impermissibility to kill an innocent human
life, slippery slope argument
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ME&B 24 (1-2) 2017

19



STAROSTLIVOST O SPIRITUALNE POTREBY
ONKOLOGICKEHO PACIENTA - POHLAD
KNAZA DUCHOVNE]J SLUZBY

FrantiSek Bebko

RK Farsky urad Vysoké Tatry, Narodny ustav tuberkulozy,
respiracnych chorob a hrudnej chirurgie Vysné Higy

Vo sv. Pisme ¢itame: ,Bol som chory a navstivili ste ma...
(Mt 25, 35 n) Jezi$ nam ukazuje, akd dolezita je starost o
chorého a aké je dolezité spolucitenie. Chory ¢lovek potre-
buje vediet, Ze je pri lom niekto blizky a ma o neho zdujem
(do tejto blizkosti patri aj kniaz) - v tom je doleZita starostli-
vost o spiritudlne potreby chorého cloveka. Sv. Jana z Boha
pripomina: ,Robte dobro a robte ho dobre.“

Duchovna sluzba: je nenahraditelnd, pretoZe tu sa jednd o
spasu. Nemocnicny knaz je stile k dispozicii, aby mohol: po-
moct, pocuvat a posluzit. Nevysluhuje len sviatost zmierenia,
pomazanie chorych, prinesenie Eucharistie, ale sprevadza cho-
rého, ktory sa potrebuje porozpravat, najst zmysel Zivota a
zmiernit pocity viny ¢i vycitiek svedomia.

O zivote ¢loveka moZeme hovorit ako o ceste. Cesta ma svoj
zaciatok, svoj priebeh a svoj koniec. Aj Zivot ma svoj zac¢iatok
(narodenie), svoj priebeh (detstvo, dospievanie, dospelost)
a svoj zaver (staroba a smrt).

Nasa duchovnai sluZba je ponuka Zivota, nie strasenie - je to
sluzba Zivotu. V spiritudlnych potrebach je doleZité ukazat,
Ze pri pomazani chorych ide v prvom rade o sviatost, ktora
nds spija vo viere s Kristom, Ze ma pomoct veriacim k pln-
Siemu Zivotu.

Onkologicky pacient je ¢lovek, ktory je tazko chory. Takyto ¢lo-
vek potrebuje okrem liecenia a odborného osetrovania i 'udi,
ktori prijimaju jeho stavy nddeje a beznadeje, radosti a tzkosti
a sprevadzaja ho v nich. Stcastou terapie je uzdravovanie du-
Se. Vliat mu nade;j, stat pri iom, vediet ho poctvat a povzbudit.
Onkologicky pacient so svojou chorobou mdze velmi lahko
upadnut do duchovnej tiesne (Casto Zije akoby v beznddeji,
strachu o budicnost, o svoju rodinu, v strachu o Zivot v ¢ase zo-
mierania).

Pri chorom c¢loveku sa presvied¢ame o velkom BoZom milo-
srdenstve a o Jeho laske.

Niektori pacienti maja v sebe stile zapamitané to l'udové -
,pomazanie zomierajicich“. Ja nemoZem len tak vstupit do
jeho Zivota s tym, Ze prindSam nieco pre zomierajiceho (le-
bo pred sebou mam zvycajne ¢loveka smutného, frustrova-
ného, apatického ¢i pesimistického) - akoby som mu mal,
ako ktiaz, zatlct posledny klinec do jeho rakvy.

V spiritudlnej sluzbe sa snazim veriacemu pacientovi ukizat,
Ze pomazanie chorych je sviatost, ktord nds spija vo viere s
Kristom. Ze ma pomdct veriacim k plnSiemu Zivotu.

Medzi najdolezitejSie tlohy spolocenstva Cirkvi patri starostli-
vost o to, aby ani zomierajici nezostali bez krestanskej po-
moci a ludskej titechy. Tu maji nezastupitel'ni tlohu nielen kia-
zi, ale aj laici. Modlitba, sviatostny Zivot vo forme sviatosti zmie-
renia, sviatosti pomazania chorych a Eucharistie tvoria zaklad-
né piliere pastoracnej starostlivosti o chorych a zomierajacich
['udi. Je eSte jeden pilier. A to je: mat ¢as pre chorého. Vediet ho
pocuvat, povzbudit a potesit. Stravit s nim chvilu.

Knaz je nezastupitelny v udelovani sviatosti, najmi sviatosti
zmierenia a pomazania chorych. Duchovni (biskup, kflaz,
diakon) maju voci chorému tri zdkladné povinnosti:

- nepredstieranu lasku k bliznemu,
- svedectvo Kristovo,
- sluzbu slova, ktora vedie k viere.

Aj ja sa pytam: ako mdZem ja, osobne, pomoct ludom, ktori
su vazne chori, okrem toho, Ze im vysluzim sviatost. Poma-
ham im aj svojou blizkostou.

A7 donedavna boli spiritudlne potreby, viac-menej ,tabu‘.
ESte vela I'udi si aj dnes mysli, Ze to je len akési uspokojova-
nie potrieb veriacich.

Prave v priebehu zivaznej choroby sa chori zac¢inaju zapo-
dievat zivotne ddleZitymi otizkami o zmysle Zivota.

Chory c¢asto poloZzi najtazsiu otazku: ,Preco? Preco prave ja?
Cim som si to zaslizil? Co som komu spravil? Co sa tym sle-
duje?* Vietko smeruje k otizke preco. Clovek sa ocitd v si-
tudcii, ktora je plnd neistoty a mnoho riz - bezniadeje. Na nie-
€o sa tesil - a zrazu zmena. Obrovska neistota, strach z cho-
roby... V takejto situdcii je dolezita blizkost. Nebat sa povedat,
7e Boh je chorému ¢loveku na blizku. Ze Boh je ten, ktory
nim moZze v tomto kriZi pomoct... Problém je v tom, Ze nie
kazdy to vie prijat.

Kazdy clovek v takejto situdcii potrebuje vediet, Ze mu bolo

P

odpustené a md potrebu i sim odpustat.

Duchovnymi potrebami st vSetky potreby stuvisiace so zmys-
lom Zivota (a smrti). Umierajici ma velku potrebu zmierit sa
so sebou, svojim Zivotom a bliZiacou sa smrtou; s blizkymi
I'udmi - je to doleZité pre obe strany; potrebuje sa zmierit s
Bohom, s otizkami transcendentna.

NiboZenské potreby - prijatie sviatosti, modlitba... MOZe ist
o hlboku potrebu, vel'mi doleZita pre nijdenie pokoja umie-
rajuceho.

Dolezitd je potreba vediet, Ze Zivot ¢loveka md aZ do posled-
nej chvile zmysel. Ak ¢lovek zisti, ¢i vyciti, Ze je nepotrebny,
zac¢ne pre to trpiet - a dostdva sa do zufalstva. Je preto dole-
Zité ukazovat, Ze v kazdej situdcii sa da viest zmysluplny Zzi-
vot, aj v tazkej chorobe.

Chory v ¢lovek vo svojom Zivote velmi ¢asto premysla nad
vel'mi doleZitymi otdzkami:

1. nad zmyslom vlastné€ho Zivota: potrebuje sa uistit o sku-

tocnosti, Ze jeho Zivot mal zmysel,

2. potrebuje sa presvedcit o tom, Ze mu je odpustené,

3. potrebuje sa uistit, Ze aj on sim dokdzal odpustit.
Nadorové ochorenia su jednymi z najcastejSich sucasnych
zdravotnych problémov, kedy pacienti ,postihnuti“ tymito
ochoreniami trpia nielen fyzicky, ale maji rovnako zavazné
aj psychické a socidlne problémy.

Preto uspokojovanie duchovnych potrieb slazi aj na zniZenie
existencialnej uzkosti. Je doleZitym zdrojom vyrovnivania sa
s mnohymi neistotami v Zivote chorého.

Niektori autori rozdel'uju duchovné potreby nasledovne:

- Potreby suvisiace s vedomim seba: potreba cielov a zmys-
lu Zivota, potreba nadeje, potreba prekondvania krizy a Zi-
votnej vyzvy, potreba sebatcty a osobnej dostojnosti, pot-
reba odpustenia, potreba vd'acnosti, potreba pripravenia
sa na smrt a zmierenia sa so smrtelnostou.

- Potreby suvisiace s inymi: potreba odpustenia inym, pot-
reba vyrovnania sa so stratou lasky.

- Potreby suvisiace s absolitnom: potreba istoty existen-
cie Boha alebo vy$$ej moci, potreba viery v to, Ze Boh je
pritomny a milujtci,

Duchovné potreby neredukujeme iba na oblast naboZenstva

- ani duchovnd sluzba nie je poskytovand iba veriacim. Majt zé-

sadny vyznam aj pre neveriacich: hladajicich v poslednych

dnioch ¢i mesiacoch choroby vyznam a zmysel svojho Zivota.

Uspokojovanie duchovnych potrieb je zamerané na re$pek-
tovanie niboZenskej slobody, a to aj poskytnutim mozZnosti
pacientovi zicastiiovat sa na niboZenskych tkonoch, pokial
0 to ma zdujem.
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Duchovné potreby umierajucich a rodiny sa méZu menit v
priebehu choroby, aj v zivislosti na pritomnych fyzickych
symptémoch.

Starostlivost o zomierajticich sa v celosvetovom ponimani dos-
tava stdle viac do povedomia a takisto prebieha urcitym vyvojom.

Nezabudnime prejavit pochopenie a sucit malymi ¢inmi.
NajmensSie skutky su ¢asto prejavom najvicsej lasky.

Na zdver moZeme pouZit slova Williama Saroyana (1908 -
1981), ktory hovori, Ze: ,Nemat rad a nemat porozumenie, zna-
mend byt mftvy zaZiva. Mat rdd a porozumiet je poklad, kto-
1y je potrebné pestovat a opatrovat ako najcennejsi Sperk. Kto
tento Sperk v Zivote md, ma nddej, Ze ho i na sklonku jeho Zi-
votnych ciest bude spreviadzat porozumenie, ktoré profe-
siondlne;j starostlivosti doda dimenziu laskavého doprovodu“.

DOKUMENTY / DOCUMENTS

Bebko F. Starostlivost o spiritudlne potreby onkologického
pacienta - pohlad kiiaza duchovnej sluzby. / Care for
Spiritual Needs of an Oncologic Patient - View of a Priest of
a Chaplaincy. Med. Etika Bioet. 2017; 24(1-2): 20 - 21.

Abstrakt

Starostlivost o duSu je sucastou pastoracnej starostlivosti.
Ide o krestanska povinnost starostlivosti o duchovno-spiritu-
alne potreby ludi. Ide o individudlnu starostlivost o choré-
ho, ktory sa ocitol v tazkej Zivotne;j situdcii. Tym, Ze sa zame-
riava na uspokojenie duchovnych potrieb pacienta, pomaha
tiez znizovat uzkost a prispieva k pacientovmu vyrovnivaniu
sa s neistotami v jeho Zivote. Je to starostlivost, ktora reSpek-
tuje potreby tela, mysle aj ducha. Uspokojovanie duchov-
nych potrieb znamena aj reSpektovanie naboZenskej slo-
body, ked sa pacientovi, pokial si to praje, poskytuje moz-
nost zucastiiovat sa na naboZenskych tikonoch.

KTicové slovi: starostlivost, chory ¢lovek, duchovna sluzba,
pacient, potreby pacienta, spiritudlne potreby

Abstract

Care for the soul is a part of the pastoral care. It is a truly
Christian duty of care for the spiritual needs of the people.
It cares individually for any interested patient, who finds
himself/herself in a difficult life situation. While aiming at
fulfilling of the patient’s spiritual needs, it also helps in re-
duction of anxiety and contributes to patient’s coming to
terms with uncertainties in his/her life. It is the care that
respects the need of the body, mind and the soul. Fulfilment
of the spiritual needs means also the respect of the religious
freedom, providing the patient, if he/she so desires, with the
possibility to take part in the religious acts.

Key words: care, ill person, spiritual service - chaplaincy, pa-
tient, patient’s needs, spiritual needs

Adresa pre kore$pondenciu: PaedDr. Mgr. FrantiSek Bebko,
PhD., RK Farsky urad Vysoké Tatry, Novy Smokovec ¢. 113,
06201 Stary Smokovec

ODBORNE STANOVISKO K VYSTAVE
BODY-THE-EXHIBITION

Vystavisko Incheba, Bratislava, od 10. 8. 2017

(ur¢ené pre odbornd i $irSiu verejnost)

Ustav zdravotnickej etiky Slovenskej zdravotnickej univerzity
v Bratislave

V stvislosti s planovanym konanim vystavy ,BODY-THE-EX-
HIBITION® na vystavisku Incheba v Bratislave od 10. 8. 2017
sa Ustav zdravotnickej etiky SZU v Bratislave rozhodol vydat
nasledovné odborné stanovisko:

1. Podl'a dostupnych informdcii ide o planovanu vystavu ex-
ponitov, ktorymi su celé ludské mftvoly alebo ich casti, upl-
ne alebo ¢iastocne zbavené koZze, vypitvané a metodou tzv. plas-
tindcie upravené a fixované do rozli¢nych p6z "bezného Zivo-
ta" (v medzinirodnom priestore sa na oznacenie podobnych
expozicii pouziva termin "nekropornografia”). Navyse, orga-
nizétori vystavy ¢i vlastnici exponitov nevedia adekvitnym
sposobom preukdzat povod mftvych tiel alebo ich casti, kto-
ré sa pouzili na vyrobu exponaitov vystavy (dovodné mediali-
zované podozrenia, Ze ide o mftvoly viziov svedomia, pripad-
ne inych popravenych osob, dosial nikde organizatori ani vlast-
nici exponatov presvedcivo nevyvritili); k vystavovanym mft-
vym teldm nie su, podla verejne dostupnych informacii, pred-
kladané doklady nevyhnutné pri legilnom zaobchidzani s mft-
vym Tudskym telom alebo jeho ¢astami (napr. (cezhrani¢ny)
transport, pietne uchovavanie)). Organizatori ¢i vlastnici vys-
tavy nevedia tieZ predlozit tzv. informovany sthlas nebohého,
ktory by bol za jeho Zivota ziskany slobodne a v zmysle zdklad-
nych medzinirodnych pravnych a etickych poZiadaviek, a ty-
kal by sa vyuZitia jeho mftveho tela pre potreby takejto vystavy.

2.V pripade spominanej vystavy nejde o edukiciu. Ak, tak po-
tom skor o opovazlivy, aZ brutilnu ,anti-edukiciu®, ktora pre-
zentuje nepripravenej, ba ucelovo zavadzanej laickej verej-
nosti hlboko nepravdivy a hrubo znevaZujici obraz o Iud-
skom tele. Tento zmrzaceny obraz [udského tela sa navySe po-
nuka, ako (vskutku deformované, klamlivé) ,vzdelivanie®,
Skolopovinnym detom a mladistvym alebo aj celym rodi-
nam. Ide tu uplne jednoznacne o bezohl'adnu komerc¢nu ak-
tivitu, CiZze o ziskavanie nekalého financ¢ného prospechu vy-
uZitim resp. zneuZitim mftveho ludského tela ¢i jeho casti.

3. Prezenticia mftveho, imyselne zohaveného, obnazeného
(dokonca zbaveného koze) a neprirodzene fixovaného lud-
ského tela, aka ponuka za nemalé vstupné tito vystava, hru-
bym spo6sobom porusuje [udsku dostojnost, zikladné I'udské
prava - a je v prikrom rozpore s fundamentilnymi etickymi
principmi a normami, ktoré zdielaja vSetci I'udia ,dobrej vo-
le“, ako aj medzinarodné spolocenstvo nirodov, a ktoré su vy-
jadrené vo vSeobecne reSpektovanych nastrojoch a Standar-
doch medzinirodného prava i etiky.

4. Konanie vystavy, jej prezenticia ni¢ netusiacim, nedostatoc-
ne informovanym navstevnikom, osobitne defom a mladistvym,
pripadne osobam s krehkou psychikou, je hanbou pre vSetky
miesta, kde sa tento opovizlivy podvod na neinformovanej ve-
rejnosti i na Statnych a samospravnych autoritich (javia sa ako
ucelovo zavadzané a dezinformované) podarilo realizovat.

5. Vystava, jej priprava, ako aj ziskavanie a vyroba spominanych
Lexponatov“ je taktieZ v prikrom rozpore s platnymi pravny-
mi predpismi, osobitne s tymi, ktoré na uzemi Slovenske;j re-
publiky i v medzinirodnom priestore upravuju zaobchadza-
nie s mftvymi [udskymi telami alebo ich ¢astami, ako aj s akym-
kol'vek biologickym materidlom ludského povodu - naprik-
lad s prislusnymi ustanoveniami Dohovoru o I'udskych pravach
a biomedicine (CET 164, ¢. 40/2000 Z. z.), Trestného zikona
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(¢.300/2005 Z. z.), zikona o zdravotnej starostlivosti (¢. 576
/2004 Z. z.), zakona o pohrebnictve (¢. 131/ 2010 Z. z.) a inymi.

6. Vzhladom na uvedené zivazné skuto¢nosti je nevyhnutne
potrebné, aby prislusné Stitne a samospravne organy vo veci
neodkladne konali, a to v stilade so svojou etickou/mravnou,
pravnou a politickou zodpovednostou, platnymi zakonnymi
a inymi relevantnymi predpismi - a v rozsahu svojich pravomoci.
Verime, Ze toto stanovisko bude uZito¢né pre vsetkych, ktori
vo veci hl'adaji nezivislé, raciondlne odborné usmernenie.

Prof. MUDr. Jozef Glasa, CSc., PhD.

Bratislava 31.7.2017 prednosta dstavu

Adresa pre korespondenciu: Prof. MUDr. Jozef Glasa, CSc., PhD., Us-
tav zdravotnickej etiky, Slovenskd zdravotnicka univerzita v Bratisla-
ve, Limbova 12 -14, 833 03 Bratislava 37, e-mail: jozef.glasa@szu.sk

POKYNY PRE AUTOROV

1. Prispevky zaslané na uverejnenie v ¢asopise "Medicinska etika
& Bioetika" je potrebné spracovat v slovencine (v ¢estine) alebo
v anglictine.

2. Prispevky prosime zasielat elektronickou postou na uvedené
e-mailové adresy. Pokial sa manuskript zasiela redakcii vo vy-
tlacenej podobe postou, je potrebné ho prilozit aj v elektronicke;j
verzii na prisluSnom nosic¢i (CD), spracovany pomocou niekto-
rého z beznych textovych editorov (napr. MS Word). Na CD je po-
trebné uviest meno prvého autora, ndzov suboru a verziu pouZitého
textového editora.

3. Rozsah podla typu prispevkov:

a) originalne price a prehlady: maximalne 10 normostran (t.j.
60 typov na riadok vratane medzier a 30 riadkov na jednu stra-
nu) vlastného textu + navySe zoznam pouZitej literatary a poz-
namky k textu + najviac 5-7 kusov priloh (obrazky, schémy, tabul-
ky a pod.),

b) kritke prispevky: maximalne 5 normostran (vritane zoznamu
poutzitej literatiry a pozndmok k textu) + najviac 3 kusy priloh,

) listy $éfredaktorovi, recenzie, sprivy z konferencii/kongresov
a pod.: maximadlne 4 strany textu + najviac 2 kusy priloh.

4. Titulni strana manuskriptu ma obsahovat: nazov prispevku,
mena (vratane akademickych titulov), pracoviskd a adresy v3et-
kych autorov.

5. K originalnej a prehl'adovej prici je potrebné prilozit abstrakt
(10 - 20 riadkov) a zoznam kli¢ovych slov (5 - 7) v slovenskom
(Ceskom) a v anglickom jazyku.

6. V pripade prispevku referujicom o vysledkoch empirického
vyskumu, ktorého ucastnikmi boli udia alebo zvierata, je po-
trebné prilozit Struktiirovany abstrakt vo zvycajnom formate
(Uvod, ciel vyskumu, materidl a metddy, vysledky, diskusia, zivery)
a kopiu stanoviska etickej komisie (pripadne zddvodnenie, pre-
¢o posudenie daného vyskumu etickou komisiou nebolo potrebné).

7. Zoznam pouZitej literatiry je potrebné usporiadat v abeced-
nom poradi podla priezviska a inicidlok dal$ich mien prvého au-
tora. Odkazy v texte je potrebné vyznacit poradovym ¢islom da-
ného literairneho pramena v zozname pouZzitej literatiry, ktoré
sa v texte na prisluSnom mieste uvedie v [hranatych zatvorkich].
Poznamky k textu sa uvedi na konci textu, pred zoznamom pou-
Zitej literatiry, ocislované v poradi, ako su citované v texte, pricom
¢islo danej pozndmky sa v texte uvedie v (okruhlych zatvorkiach).

8. Citované literirne pramene je potrebné v zozname uviest v
jednotnom, obvyklom Style - napriklad podla nasledujtcich pri-
kladov: a) ¢asopisecké price: 1. Masura J, Kopac L, Sedlak V, et
al. Persistent Vegetative State - Ethical Aspects. Med. Eth. Bioet.
1994; 45(2): 124 - 131. b) kapitoly v kniZnych publikiciich:
Johnson V. Persistent Vegetative State - Medical Aspects. In: Shaw
T. S. (ed.) Persistent Vegetative State. Irwin Books Ltd., Bratisla-
va, 2" Ed., 1994, 386 pgs, p. 31 - 49.

9. Dokumenticia prispevku moZe zahfilat obrizky alebo foto-
grafie dodané v dobrej kvalite vo zvycajnych elektronickych forma-
toch (napr. JPG). Pokial sa zasielaja v tlacenej forme, musia byt
vytlacené na osobitnych listoch papiera v dobrej kvalite (,came-
ra ready“) a oznacené na rube menom autora prispevku, nizvom
dokumentu a jeho poradovym ¢islom (pokial je dokumentov rov-
nakého typu viac).

10. Pokial sa manuskript prispevku nezasiela e-mailom, je po-
trebné ho zaslat v jednej kompletnej kopii (vritane dokumenti-
cie) na adresu redakcie, ako je uvedené nizsie.

11. V sprievodnom liste k zasielanému prispevku (e-maile) je
potrebné uviest poStovii a elektronickd (e-mail) adresu autora,
ktorému sa zasiela prislusnd koreSpondencia v suvislosti s pris-
pevkom (zverejiiuje sa spolu s uverejnenym prispevkom), vrata-
ne telefonického kontaktu (nezverejiiuje sa, sluzi vylucne pre po-
treby redakcie), ako aj zoznam vsetkych spoluautorov prispevku,
vratane ich celych mien (nielen inicialok) a pracovisk. Prvy/
hlavny autor, zasielajuci prispevok na uverejnenie, zirovenl v
sprievodnom liste uvedie, Ze ziskal na uverejnenie stihlas viet-
kych spoluautorov prispevku, ako aj prehldsenie o jeho origi-
nalite, t,j. Ze dany prispevok nebol dosial publikovany alebo
zaslany na uverejnenie do iného ¢asopisu/inej publikicie (zbor-
nik, knizna publikicia a pod.).

12. Zasielané manuskripty prispevkov maju byt formulované v
definitivnej podobe. Origindlne aj prehladové price sa v re-
dakcii podrobené recenznému konaniu (Peer Review), ktorého
vysledkom je rozhodnutie o ich prijati (bez zmien alebo po
upravach vykonanych autorom v zmysle pripomienok recenzen-
tov) alebo neprijati na uverejnenie.

13. Redak¢énd rada si vyhradzuje pravo na nevyhnutné edi¢né
zmeny manuskriptu (vritane jeho ndzvu), na skritenie pdvodné-
ho textu alebo na vratenie manuskriptu autorovi na ipravu v zmys-
le odportcani recenzentov, ako aj pravo na uréenie poradia a de-
finitivnej ipravy manuskriptu na uverejnenie. Definitivna verzia
manuskriptu, po vykonani vSetkych potrebnych edi¢nych tprav,
sa pred zverejnenim zasiela na kone¢né schvilenie, autoriziciu
(“korespondujicemu”) prvému/hlavnému autorovi prispevku.

14. Prispevky, ktoré nezodpovedaji koncepcii ¢asopisu alebo
neboli pripravené v stlade s tymito pokynmi alebo neboli uprave-
né podla pripomienok recenzentov, nebudu uverejnené.

15. Vzhladom na neziskovy/nekomercny charakter ¢asopisu sa
autorom neprizniva honordr. Casopis ani nedctuje autorom za uve-
rejnenie prispevkov Ziadne poplatky. Autor aj jednotlivi spolu-
autori prispevku dostand po jednom vytlacku toho cisla ¢asopi-
su, v ktorom bol dany prispevok uverejneny. Prvy/hlavny (“kores-
pondujuci”) autor moZe na poziadanie dostat navyse aZ 5 kusov
tohto vytlacku. Samostatné reprinty daného ¢lanku sa neposkytuju.
16. Casopis je zdarma k dispozicii v elektronickej podobe (PDF)
na internetovych strainkach www.bioethics.sk

a www.bioetika.sk

17. Manuskripty prispevkov a vSetka koreSpondencia sa zasiela
na adresu vediceho redaktora Casopisu:

Prof. MUDr. Jozef Glasa, CSc., PhD.

veduci redaktor, Medicinska etika & Bioetika
Ustav medicinskej ethiky a bioetiky n.f.
Vysoka 32, 811 06 Bratislava 1

alebo e-mailom: jozef.glasa@szu.sk, jozef_glasa@yahoo.com
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INSTRUCTIONS FOR AUTHORS

1. Manuscripts submitted for publication in "Medical Ethics &
Bioethics" should be written in English (or in Slovak or Czech).

2. Authors are encouraged to submit the manuscripts via e-mail.
If the manuscript is mailed to the editor, it should be accompa-
nied by a diskette or CD containing its electronic version, writ-
ten by using the common PC text editors (e.g. MS Word, Word
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Perfect, etc.). The name of the first author, text file and the ver-
sion of the text editor used should be indicated on the label of
the diskette/CD.

3. Size of the contributions:

a) original articles and reviews: up to 10 text pages (cca 30 lines
and 60 characters per page) (including the list of references) and
up to 5-7 pieces of enclosures (pictures, figures, tables),

b) brief papers: up to 5 text pages (including the list of referen-
ces) and up to 3 pieces of enclosures,

©) letters to the editor, book reviews, news, reports from scien-
tific meetings, etc.: up to 4 text pages and up to 2 pieces of enclo-
sures.

4. Title page of the manuscript should indicate the title of the
contribution, names (incl. academic titles), institutions and ad-
dresses of all authors.

5. The original paper, brief paper, and review article should be
accompanied by an abstract (size about 10 - 20 lines) and a list
of key words (5 - 7).

6. Paper reporting the results of an empirical study in humans
or animals should be accompanied by a structured abstract in
usual format (background, aim of the study, material and me-
thods, results, discussion, conclusions) and a copy of the opinion
of the competent Research Ethics Committee that reveiwed the
study as appropriate (or justification in writing, if the opinion
of REC was not necessary).

7. References should be given in an alphabetical order according
to the surname and initial(s) of other name(s) of the first author.
Citations thereof in the text should be made by indicating the
order number of the reference [in the square brackets].

8. Individual references should be given according to the tenta-
tive examples given here: a) journal articles: 1. Masura J, Kopac
L, Sedlak V, et al.: Persistent vegetative state - ethical aspects.
Med. Eth. Bioet. 1994; 45(2): 124-131, b) articles in the book:
Johnson V: Persistent vegetative state - medical aspects. In:
Shaw T. S. (ed.): Persistent vegetative state. Irwin Books Ltd.,
Bratislava, 2" Ed., 1994, 386 pages, p. 31 - 49.

9. Documentation of the manuscript could comprise pictures
(or good quality photographes, negatives, or pictures stored in an
electronic form using common formats), figures and tables. If
sent as a hard copy, every item should be printed on a separate
sheet of paper (not included in the text), made in a ,camera rea-
dy“ quality. Author's name, type of documentation (picture, table,
figure) and its order number should be indicated overleaf.

10. Manuscripts, if not submitted via e-mail, should be mailed in

one complete copy (including documentation) to the address
of the editor.

11. In the accompanying letter (or e-mail) to the manuscript,
the address of author to whom the correspondence should be
directed (incl. telephone, or fax numbers), as well as a comp-
lete list of all other authors (please, give the authors’ first names
in full, not only the initials) together with the names of institu-
tions and authors' addresses should be indicated. The letter
should contain also the statement on the originality of the sub-
mitted manuscript (i. e. that it has not yet been published or
submitted for publication elsewhere).

12. Manuscripts submitted should be formulated in a final form.
Original papers as well as review articles are subjected to the
peer review process before their acceptance for publication.

13. Editorial Board reserves itself the right to make necessary
editorial changes of the manuscript (including its title), to
shorten the original text, or returning the manuscript to the
author for adjustments according to the recommendations of the
reviewers. Editorial Board reserves itself the right to determine
the order and final adjustment of the manuscripts for publica-
tion. The final version of the manuscript, after all editiorial
changes were made, is sent to the corresponding author for the
final authorization.

14. Manuscripts that do not meet the conception of the journal,
or those not prepared according to these Instructions, or those
nor respecting the recommendations made by the reviewers,
cannot be accepted for the publication.

15. According to the non-profit character of the journal, authors
of the manuscripts are not entitled to any financial honorarium.
On the other hand, there are no publication fees required.
Authors and all co-authors will be sent a copy of the journal
with their article as soon as it is published. Up till 5 additional
copies of the journal could be sent to the responsible author
free of charge upon request. The reprints of the sole article
published are not provided.

16. The journal is available on-line for a free of charge down-
load in PDF format at www.bioethics.sk and www.-bioetika.sk.

17. Manuscripts and all correspondence should be mailed to:
Prof. Jozef Glasa, MD, PhD, PhD.
Editor, Medical Ethics & Bioethics

Institute of Medical Ethics and Bioethics n.f.
sVysokd 32, 811 06 Bratislava 1

or e-mailed to: jozef.glasa@szu.sk, jozef_glasa@yahoo.com

January 2017
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