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V Keni je zatial len niekol'ko detskych hospicov. Ako prvy bol zriadeny Nyumbani House v Nairobi, v ktorom sa dodrzZiavaju zasady
paliativnej starostlivosti o deti. Tento prispevok upozoriiuje na vyznam a Specifika paliativnej starostlivosti o deti s HIV/AIDS v tejto

rozvojovej krajine.

Klucové slova: paliativna starostlivost, HIV, AIDS, detsky hospic.

Palliative care about the children with HIV/AIDS in Kenya

There are only a few children hospices in Kenya. The first was opened Nyumbani House in Nairobi, where the principles of palliative
care are respected.This article draw the attention on signification and specification of palliative care for children with HIV/AIDS in this

developing country.
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Uvod

Problém HIV/AIDS je stupriujucim a naras-
tajucim fenoménom v hlavnom meste Nairobi.
Pocet osirotenych deti v désledku HIV/AIDS sa
odhaduje na 1,8 miliéna, z ¢oho asi stvrtina je
nakazend virusom HIV. Podla viacerych autorov
(1) je velmi potrebné zaoberat sa prevenciou
prenosu virusu HIV z matky na dieta.

Vnimanie smrti
HIV pozitivnym dietatom

Pri starostlivosti o deti s AIDS je zakladom
liecba oportunnych infekcif ako aj timenie bo-
lesti (2). Okrem fyzického aspektu je nevyhnutné
venovat pozornost aj psychickym, socidlnym
a spiritudlnym potrebdm dietata i jeho blizkych.
Podla Boteka a Zakovej (3) si starostlivost o takto
trpiace deti vyzaduje kvalitnd synchronizaciu
a kombindciu celého spektra sluzieb so zretelom
na specifickost ich stavu. Kazdy ¢lovek by mal
vidiet pred sebou nejaku tlohu, maly ciel, ktory
ma splnit, pre ktory sa dnes oplati zit, teda aj
kazdé HIV pozitivne dieta (4).

HIV pozitivne deti si smrt uvedomuju ovela
skor. Byva to podmienené aj tym, Zze vacsina z nich
zazila smrt svojho rodica ¢&iinej blizkej osoby a pre-
Zitd skusenost im dava iny pohlad. Problém je, Ze
vacsina dospelych ma strach zaoberat sa smrtou
a povazuje za spravne mic¢anim chranit dieta pred
zranenim. Opak je pravdou, pretoze deti maju po-
trebu o smrti hovorit. Prave otvorena komunikacia
eliminuje pocity izolacie, strachu a beznddeje.

Dieta mladsie ako 5 rokov pocituje strach zo
separéacie, z opustenosti, zndsobene ak uz zazilo
stratu rodica. Dieta do 10 rokov vidi u dospelych
prejavy strachu a zmeny spravania a o¢akava od
nich vysvetlenie. Po 10. roku zZivota sa uz u deti
objavuje strach zo smirti (5).

Napinanie potrieb
HIV pozitivnych deti

Z hladiska naplifania biologickych potrieb
je vzhladom k vysokej miere podvyzivy dolezité
spomendt stravu. HIV pozitivne deti si vyzadu-
ju Specidlne zloZenie stravy, ktoré napomaha
liecbe, ale Zial vacsina z nich nema ani len do-
stato¢né mnoZstvo potravy, nehovoriac o jej
biologickej vyvazenosti.

Dalsou nevyhnutnou biologickou potrebou,
zvl&st v jeho pociato¢nom zivotnom obdobi,
je uspokojovanie zakladnych hygienickych po-
Ziadaviek. Aj tu je zrejmé, Ze deti Zijuce v chu-
dobnych krajindch nemaju tieto potreby plne
naplnané, kedze su to pristresky bez elektriny,
kanalizacie a nezdvadnej vody, hygienicky Stan-
dard je vzdialeny od noriem u nas.

Potreba mat svoj domov, miesto na byvanie,
pristresok je pre osirotené deti s HIV velkym
problémom. Z mnohych detf sa stavaju bezdo-
movci, po smrti rodi¢ov Ziju na ulici (6).

Jednou z najdélezitejsich psychickych po-
trieb je potreba istoty a bezpecia. Uspokojuje
sa predovsetkym v citovych vztahoch dietata
k dospelym, ¢o Uzko suvisi s potrebou lasky. HIV
pozitivne deti aj v tomto smere stradaju a preZi-
vaju frustrujuce chvile. Deti, o ktorych sa okolie
dozvie, Zze su HIV pozitivne, alebo Ze ich rodicia
zomreli v dosledku AIDS, su casto diskrimino-
vané, stracaju priatelov, vylucenim z komunity
prichddzaju o vietky doterajsie socidlne kontakty.
Na ulici sa vacsinou zdruzuju s inymi sirotami,
ktoré sa im stavaju novou spolo¢nostou. Velmi
silne pocituju stratu rodi¢ovskej emociondlnej
podpory a pozornosti ako aj stratu fyzickej a so-
cidlnej bezpecnosti. Ked deti stratia oboch rodi-
Cov a zacinaju viest domacnost bez dospelého
vedenia, nastavaju tazkosti v akceptovant a prijatf
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najstarsieho surodenca ako autority. Ocakavaju
od neho/nej lasku, starostlivost, ochranu, pricom
najstarsi sirodenec ju sdm nema odkial dostavat
a tiez mu chyba. Okrem toho smrt jedného alebo
oboch rodicov zapricifiuje mnohé emocionéine
problémy, vratane nizkeho sebavedomia a se-
balttosti. Niektoré deti stale smutia v skrytosti,
tajne, désledkom ¢oho su socializa¢né tazkosti.
Casto maju problém nadviazat zdravé vztahy. Aj
potreba vzdeldvat sa je naplnend len u mala sirét
v rozvojovych krajindch, lebo nemaju peniaze na
uniformy a skolské pomaocky.

Smrt blizkeho, ochorenie smrtelnou choro-
bou predstavuje pre ¢loveka, obzvIast pre dieta
extrémnu zataz. Psychické zlyhanie sprevadzaju
vyrazné poruchy v spravani, zmeny vo fyzio-
logickych a psychickych procesoch v organiz-
me, niekedy s trvalymi désledkami na zdravie.
Pretrvdvajlca extrémna zataz vedie k naruseniu
vztahov so socidlnym prostredim (7).

Diagndza infekcie HIV ¢asto prindsa aj po-
city viny. Mnohé deti sa obvinuju, ze oni spo-
sobili matkinu chorobu a zomrela kvoli nim.
Citia sa zodpovedné za udalosti, ktoré nastali.
Spominaju, Ze ju neposluchali, boli zli, a preto
zomrela. Stavy Uzkosti sU velmi ¢asto sprevadza-
né charakteristickymi somatickymi, fyziologicky-
mi, autonédmnymi, biochemickymi, endokrino-
logickymi a behaviordlnymi zmenami.

To, ze doposial neexistuje moznost vylie-
Cenia infekcie HIV, vyvolava pocit bezmocnosti,
straty osobnej kontroly, <o méZe suvisiet s vy-
Ustenim do depresie. Depresia méze mat vela
pricin. Chory nadobuda pocit, ze viddu nad jeho
telom prevzal virus. Rovnako fakt, Ze blizka oso-
ba zomrela na AIDS, ako aj neexistujica moznost
dlhodobého planovania buducnosti sa negativ-
ne odrézaju na psychike chorého.
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Prevalencia depresivnej poruchy je 40 — 55 %
ussirét s HIV do 10 rokov, 50 — 75 % u adolescentoy,
ktorf sa dostali k odbornej pomoci. Depresivny
syndrém u tychto detf je spojeny s extrémne smut-
nou néladou, spomalenim psychomotorického
tempa, poruchami spanku, suicidalnymi myslien-
kami. Typickym priznakom je zvysend drazdivost,
poruchy spravania s prvkami agresivity (8).

HIV pozitivita predstavuje rizikovy faktor pre-
dovsetkym u dospievajucich deti. Vyznamne
komplikuje vyvin osobnosti a v adolescencii
moze byt prezivana ako neprijatelny problém.
Samovrazedné spravanie je spojené s mnoz-
stvom psychickych ochoreni, v prvom rade
s depresiou, ktorou v pripade HIV pozitivity trpf
mnoho deti a dospievajucich.

Vyskumné zistenia

V Keni je nepisany zékon, Ze o dieta kmena
alebo komunity by sa mali najblizsi postarat. Tato
idea viak akoby prestdvala platit, ak sa zisti, Ze ide
o HIV pozitivne dieta. Mnohé HIV pozitivne deti
zostavaju Uplne opustené a ak maju Stastie, dosta-
vaju sa do starostlivosti nejakej institucie, &im viak
stracaju kontakt so svojou rodinou a zndmymi.

V nasom vyskume sme sledovali 181 HIV
pozitivnych deti, ktoré boli zaradené do troch
réznych programov. 50 % deti zila v Nyumbani
house (detsky hospic), 19 % navstevovala denny
stacionar pre HIV pozitivne siroty a 31 % bola
v komunitnom programe, kde sa im poskyto-
vala lie¢ba a poradenstvo (lekdrom a socidlnym
pracovnikom). 100 % deti, ktoré su v dennom
stacionari, prislo do programu priamo zo slu-
mu a denne sa vracaju k svojej rodine alebo
inym opatrovatelom. Z detf, ktoré su umiest-
nené v Nyumbani house, 33 % prislo priamo zo
slumu, kde sa rodina i komunita odmietla o ne
starat z réznych dovodov. Vacsinou sa to udialo
po diagnostikovani virusu HIV. Kmen, rodina,
pribuzni chcu takéto dieta izolovat niekam, kde
by s nim nemuseli prichadzat do kontaktu.

Zistovali sme, ako su si HIV pozitivne deti ve-
domé svojho stavu a ¢o to pre ne znamena. Az
detivo veku 7 — 10 rokov za¢inaju vo vacsej miere
rozumiet svojmu stavu. V tejto vekovej kategérii
uz o svojej HIV pozitivite vie 39 % deti. Od 11. do

14. roka veku Zivota o svojom statuse vie az 91 %
detia od 15.roku Zivota uz vsetky. Potvrdil sandm
tak nas predpoklad, Zze deti okolo 10. roka Zivota si
zacinaju uvedomovat, ¢o ochorenie pre ich Zivot
znamend. Osobnym rozhovorom sme zistili, ze
deti maju o svojej chorobe mnozstvo praktickych
informacii, ktoré sluzia k tomu, aby vedeli, ako sa
spravat ¢o najbezpecnejsie a najzodpovednejsie
vodi sebe i ostatnym. To svedci predovietkym
o profesionalite udi, ktorf s tymito detmi pracu-
ju, pretoze prave oni su vo vacsine pripadov ti,
ktorf dietatu postupne zdeluju informéacie o jeho
zdravotnom stave a vychovavaju k uvedomelému
Zivotu aj s HIV pozitivitou. 52 % detf vie o svojom
stave od opatrovatela, poradcu, socidlneho pra-
covnika v programe, ktory dieta navstevuje. Len
6 % deti vie o svojom stave od niektorého ¢lena
rodiny, 7 % od poradcu pri testovani, 9 % od nie-
koho iného, suseda, zndmeho, iného dietata atd,
26 % detfz celkového poctu o svojom stave nevie
— su to deti, ktoré st vo veku menej ako 10 rokov.
Zaujimavy je fakt, Ze Ziadne dieta nevie o svojej
HIV pozitivite od svojho rodica. Je velmi ¢astym ja-
vom, Ze rodicia sa brania dat otestovat seba i svoje
dieta a zdravotnicky personal to stoji nemalé Usilie,
kym im objasnia doleZitost diagnostiky.

90 % deti sa vyjadrilo, Ze informacia o jeho
nepriaznivom zdravotnom stave bola spojend
so strachom a neprijemnym pocitom neisto-
ty. Druhou najcastejsie spominanou emaociou
bol hnev (64 %). Dalsou charakteristickou ¢rtou
spravania u 41 % deti v pociato¢nom stadiu vstu-
pu do programu je pla¢, ktorym deti uvolfiuju
tenziu, strach a zmatok nakumulovany pocas
tohto tazkého obdobia. Plac sa vyskytuje u detivo
véetkych vekovych kategdridch. U 60 % deti boli
pritomné depresivne prvky v spravani. Vacsinou
$lo o niekolko mesiacov, kym sa dieta plne adap-
tovalo na nové prostredie. Znovu sa to tyka pre-
dovietkym deti, ktoré boli umiestnené v detskom
hospici. U 46 % deti sme zaznamenali poruchy
spravania dlhodobejsieho charakteru. Naj¢astejsie
islo o dysfériu, kedy sa deti prejavuju rozladene,
reaguju podrazdene, maju sklon k expanzivite az
agresii. U niektorych deti to boli regresné reakcie,
supresia, teda potlacanie udalosti, ktort dieta
nevie spracovat, predovsetkym odsutvanie bo-

lestnych spomienok. Agresivita sa signifikantnym
sposobom prejavovala u 36 % deti. Ide najma
o fyzické Utoky deti voci ostatnym, ¢o je ¢asto
prejavom nespokojnosti, nizkeho sebavedomia
dietata a jeho velkych zraneni, ktoré prezilo.

Zaver

Nyumbani house ako detsky hospic Zial
z logickych dévodov v praxi nespiia jeden zo
zakladnych atribUtov hospicovej starostlivos-
ti, ktorym je starostlivost o pribuznych, kedze
pribuzni o dieta bud stratili zadujem, alebo sa
o neho nedokazu postarat, pripadne zomreli.
Je tazké nevidiet, Ze v zariadenf dietatu chy-
baju rodicia a blizkost svojej rodiny, pripadne
priatelov. Napriek uvedenému konstatujeme, ze
pobyt v organizovanom programe ¢i zariaden,
do ktorého musi dieta pravidelne chodit alebo
je vom dlhodobo umiestnené, mu poskytuje
okrem liecby aj psycho-socidlnu starostlivost,
poradenstvo a terapiu, ¢o prispieva pozitivne
a komplexne k rieseniu jeho naroc¢nej situdcie.
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