Etické zasady prezentace kazuistik
na kongresech, konferencich, odbornych

seminarich a dalsich vzdélavacich akcich
Prakticky navod pro praxi

Autofi textu: Barbora Steinlauf, Radka Buzgova, René Milfait, Tereza Petrd, Adam
Houska (¢lenové Rady Sekce pro etiku v paliativni pé¢i CSPM CLS JEP)

1. Respekt k soukromi pacienta a jeho rodiny - anonymizace pribéhu

Veskeré identifikatory (jméno, vék, nemocnice, oetfujici Iékai/ka, geografické
Udaje, jedine¢né/vzacné diagndzy) musi byt odstranény ¢i pozménény tak, aby
nebylo mozné pacienta zpétné identifikovat.

Zakladni povinnosti autora je zajistit, aby pacient ani jeho blizci nebyli v kazuistice
identifikovatelni. Ochrana soukromi je nezbytna nejen pro dodrzeni pravnich
norem (napt. GDPR), ale i z dGvodu etickych norem zahrnujicich pozadavek na
zachovani dudstojnosti a ochranu budouci identity ditéte, prevenci stigmatizace,
pozadavek micenlivosti s ohledem na ddvérnost sdéleni a pozadavek na ochranu
prava na sebeurceni a solidarity.

Co vyplyva z mezinarodnich doporuceni:

1. Povinnost odstranéni vsech pfimych identifikatord:

® jméno a pfijmeni,
e adresa nebo detailni geograficka lokalizace,

e presné datum narozeni Ci vék (uvadi se radgji v intervalu nebo zaokrouhleng),

e rodné cCislo, Cislo pojisténce ¢i jiné identifikacni Udaje,
e fotografie nebo jiny biometricky udaj, ktery jednoznacné odhaluje identitu.

2. NeprekrocCitelné limity pro nepfimé identifikatory:

Kazuistika nesmi obsahovat vice nez dva neprfimé identifikatory.
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Neprimé identifikatory zahrnuij:

e vzacné diagndzy nebo medicinské stavy,

e presna data udalosti (pfijeti, umrti, operace),

e misto narozeni, zaméstnani, ndbozZenstvi, etnicitu,

e vékové rozpéti,

e poskytovatel zdravotnich sluzeb, zdravotnické zafizeni.

Pokud by bylo uvedeno tfi hebo vice nepfimych identifikdtor(, je kazuistika

povazovana za identifikovatelnou a je nutny explicitni pisemny souhlas

pacienta/rodicu.

-> Obecné doporuceni pro anonymizaci:

Vék uvadét zaokrouhlené nebo jako interval.
Misto uvadét obecné (napf. ,stfedni Evropa“, ,fakultni nemocnice").
Vzacné diagndzy formulovat opatrné a vzdy zvazit riziko identifikace.

* & o o

Fotodokumentaci minimalizovat a vzdy ji omezit na relevantni detail,
ktery je predmétem odborného sdéleni.

2. Souhlas zdkonného zastupce/pacienta s prezentaci kazuistiky

Prezentace pfibeéhu ditéte (nedoslo-li k Uplné anonymizaci v souladu s bodem 1) je
mMozna pouze na zakladé vyslovného a specifického souhlasu pacienta Ci jeho
zadkonnych zastupcu s prezentaci kazuistiky. Souhlas k prezentaci kazuistiky neni
samozrejmosti ani automatickou soucasti souhlasu s poskytovanim péce. Jde

o samostatné pravni jednani, které musi predchazet prezentaci kazuistiky.

1. Specifi€¢nost souhlasu — Souhlas musi byt udélen zvlast
k publikaci/prezentaci, nelze jej odvozovat z informovaného souhlasu s
poskytovanou péci. Souhlas se vztahuje k jasné definované podobé sdéleni —
pacient/zakonny zastupce musi védét, jaké informace a v jakém kontextu
budou prezentovany.

2. Forma souhlasu — Preferovana je pisemna podoba souhlasu, aby mohl byt
v pripadé jakychkoliv pochybnosti dolozen.

3. Souhlas ditéte (assent) — Déti starsi 12 let by mély dostat véku primeérené
vysvétleni a moznost vyjadrit svUj postoj. Nesouhlas ditéte s prezentaci jeho
pribéhu je zavazny bez ohledu na souhlas jeho zdkonnych zastupcu. Dité ma
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tzv. pravo veta. Pokud dité souhlasi, ale rodice nesouhlasi, postupuje se
individualné s ohledem na nejlepsi zajem ditéte.

Revokace souhlasu - Pacient/zakonny zastupce mudze souhlas odvolat az do

okamziku prezentace kazuistiky. Po zverfejnéni je odvolani fakticky nemozné.
O tomto musi byt pacient a zakonni zastupci explicitné edukovani.

-> Prakticky checklist

¢ Mame pisemny souhlas zakonnych zastupcl/pacienta?

¢ Bylo dité zapojeno do rozhodovani a mélo moznost vyjadfit svUj
postoj?

¢ Byla rodina informovana o konkrétnim ucelu a formé prezentace?

¢ Bylarodina explicitné informmovana o nezvratnosti
prezentace/publikace pfib&hu?

¢ Jesouhlas uchovan a dolozitelny?

3. Prinos a relevance kazuistického sdéleni

Kazuistické sdéleni je odUvodnéné pouze tehdy, pokud ma jasny edukacni nebo

veédecky pfinos. Kazuistiky by nemély byt vyuzivany pouze pro zajimavost, pro

senzaci, pro pouhé ziskani pozornosti publika nebo pro ziskani emocniho naboje

sdéleni. Pri formulaci kazuistiky je tfeba dbat na ochranu nejlepsino zajmu ditéte.

Vylouceny jsou formy prezentace kazuistiky, které by zasahovaly do lidské

dulstojnosti ditéte nebo ¢lenl jeho rodiny, do jeho prava na Uctu, ohleduplnost

a ochranu soukromi a rodinného zivota. Pfi formulaci kazuistiky je tfeba respektovat

kulturni, spiritualni, osobni a rodinné hodnoty, pfip. odliSnosti.

2.

Ceska spole¢nost
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Edukativni a veédecky cil jako hlavni kritérium publikovatelnosti — Kazuistika
by méla pfindset novy poznatek — napf. neobvykly prdbéh nemoci, inovativni

pristup v l[éCbé, nebo vyznamné etické dilema. Kazuistiky, které pouze
rekapituluji znamé skutecnosti, postradaji etické opravnéni
prezentace/publikace, nebot zbyte¢né exponuji pfib&h pacienta a jeho
rodiny. Mezinarodni redakcni standardy pro publikaci kazuistickych sdéleni
(napfr. ICMIJE nebo BMJ) vyzaduiji, aby kazdé sdéleni bylo ,justified by
educational or scientific value®.

Ochrana lidské dustojnosti a nejlepsiho zadjmu ditéte — Ani kazuistika

s vysokym odbornym potencidlem nesmi zasdhnout do dustojnosti ditéte
a jeho rodiny. Obsah a forma prezentace musi byt vedeny respektem - bez
dramatizace pfribéhu pacienta, emocni nadsazky nebo exploitace utrpeni
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ditéte. | zde plati, ze nejlepsi zajem ditéte a blaho lidské bytosti jsou
nadrazeny zajmUm spolec¢nosti nebo védy.

3. Zohlednéni kulturnich a spiritualnich presvédceni — Dité a rodina jsou
soucasti urcitého kulturniho a hodnotového ramce, ktery je nutno
respektovat pfi prezentaci jejich pribéhu. Je nepfipustné, aby forma sdéleni
implicitné hodnotila ¢i znevazovala osobni, nabozenské nebo eticka méritka
a postoje rodiny. V mezinarodnim prostfedi se doporucuje vyhybat se
interpretacim zalozenym na kulturnich stereotypech nebo neznalosti
mistniho kontextu.

4. Odpovédnost autora vuci odborné komunité — Autor kazuistického sdéleni
nese odpovédnost nejen vUci pacientovi, jeho rodiné a dalsSim dotéenym
aktérim, ale i vici publiku — prezentaci kazuistiky formuje standardy oboru.
Kazuistika ma byt zpracovana s védeckou objektivitou, s minimalizaci
emocniho efektu a s dirazem na pouceni pro klinickou praxi, nikoli na
dramaticky dojem.

4.V pripadé pochybnosti ¢i nesouladu v organiza¢nim tymu lze situaci
predlozit Radé Sekce pro etiku v paliativni pééi CSPM CLS JEP
k posouzeni a konzultaci.

Zdroje:
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