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Rozhodovanie o liecbe nadorovej choroby
s neistou prognozou a komunikdcia
s adolescentom - kazuistika

MUDr. Maria Jasenkova
Detska onkologicka klinika DFNsP, Bratislava
Detsky hospic Plamienok, Bratislava

Rozhodovanie o dalsej liecbe vazne chorého adolescenta s neistou progndzou je proces, ktory vyZaduje ¢as a dobré komunikacéné zruc-
nosti. Bez timovej diskusie o prognéze choroby a moznostiach liecby konkrétneho dietata sa nezaobideme, ak chceme zabranit, aby
rodicia ani adolescenti nedostali od r6znych lekarov na pracovisku rozporuplné informacie. Zapojenie adolescenta do rozhodovacieho
procesu, najma v problémovych pripadoch, ked adolescent s nami navrhovanym lie¢ebnym postupom nesuhlasi, je predpokladom
uspechu. Nemenej ddlezité je, aby sme pri nich dokazali stat, bez ohladu na to, ako sa rozhoduju (rozhodli) a aby nemali pocit, ze su
v rozhodovani osamoteni.
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Decision-making for therapy of tumor disease with an uncertain prognosis and communication with adolescent (case report)

Decision-making about further therapy in seriously ill adolescent with tumor disease with an uncertain prognosis is a process demanding
time and good communication skill. We cannot avoid the team discussion about prognosis and therapy options for the ill child if we
want to keep out providing of contradictory information to adolescents and their parents by different physicians. Involving adolescent
in decision-making process, especially in those situations when adolescent does not agree with proposed treatment, is the corner stone
of success. It is also important to be able support them without regard to their decision. They should not feel to be let alone in their

decision-making.
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Uvod

Proces rozhodovania v lekdrskom time
o moznych lie¢ebnych postupoch a prognoé-
ze detského pacienta s nadorovou chorobou,
ktorého choroba sa opakovane vracia, je na-
ro¢ny. Zahffa zvazovanie viacerych lie¢ebnych
moznosti, ich prinosu ale aj moznych rizik. Ak
progndza dietata je neistd alebo velmi pravde-
podobne 7l a rozhodnutie, ktory lie¢ebny po-
stup rodine navrhnut nebolo uzavreté, moéze
tato situdcia v praxi priniest zmatok a nejasnosti,
ako sa k takémuto pacientovi postavit a co mu
na jeho otdzky a prosby povedat. Pacienti, najma
niektorf adolescenti, ktori citia, ze ich Zivot je
ohrozeny, sa hnevaju a bojuju s autoritami (1)
za presadenie svojho nazoru. Zmateny moze
byt nielen osetrujuci lekér, ale predovsetkym
adolescent a rodicia, pretoZe sa moze stat, ze
od roéznych lekdrov dostanu na tu istd otazku
rdzne odpovede.

Cielom tejto kazuistiky je demonstrovat nd-
rocnost vzdjomnej komunikdcie medzi pacientom
a rodinou a osetrujucim timom ako aj rozhodo-
vania o dalsej liecbe adolescenta s nddorovou
chorobou, ktorej progndza je neistd, resp. velmi
pravdepodobne zId.

Kazuistika

16-ro¢nd mladé pacientka sa liecila pre
intraluminélny ¢revny Burkittov lymfém s po-
stihnutim mezenteridlnych lymfatickych uzlin
v oblasti lavého hypogastria. Nador bol inicidlne
subtotalne chirurgicky odstraneny. Nasledne
zahdjila chemoterapiu podla protokolu NHL
BFM 95 a dosiahla 1. kompletnu remisiu. Mesiac
po ukonceni liecby sa objavila prva lokalna re-
cidiva v oblasti lavého prsnika vo forme viac-
pocetnych ostro ohranicenych loZisk na PET
aj MRI. Histologicky bol potvrdeny pévodny
nadorovy klon, genetickym vysetrenim doka-
zana prestavba 8qg24 a pozitivita IgH retazca.
Podla odporucenia BFM skupiny zahdjila 2. liniu
chemoterapie (Rituximab-ICN). Po absolvovani
2 cyklov chemoterapie PET vy3etrenie potvrdi-
lo vyrazny Ustup nadorovych loZisk. Pacientka
bola preloZzend na transplantacnu jednotku, kde
podstupila megachemoterapiu s autolégnou
transplantaciou periférnych kmerovych buniek.
Transplantécia bola komplikovana enteritidou
a iledznym stavom. Styri mesiace po ukonéenf
liecby sa objavila 2. lokalna recidiva v oblasti
lavého prsnika. Histologické vysetrenie ale po-
tvrdilo zmenu nddorového klonu na pre-B lym-
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foblasticky lymfém s negativitiou markeru CD 20
a pozitivitou markerov CD 19 a CD 10. Viysledok
histologického vysetrenia nebol jednoznacny,
do Uvahy pripadal aj pévodny Burkittov lymfém
ovplyvneny podavanim monoklonalnej proti-
latky v predchadzajucej liec¢be. Existuje v tomto
stadiu ochorenia redlna Sanca, Ze pacientku aj
napriek absolvovanej vysoko davkovanej liecbe
a nizkym celkovym rezervdm organizmu vylie-
¢ime? Je v najlepsom zédujme pacientky zaha-
jenie Zivot predIZujucej resp. paliativnej liecby?
Diskusia v lekdrskom time, ¢i tento stav je mozné
oznacit ako potencialne kurabilny, neskoncila
s jednoznacnym zéverom.

Pacientka po diagnoze 2. lokdlnej recidivy
nechcela dalej zostat v nemocnici, bola fyzicky
aj psychicky vycerpanad, hospitalizacii sa inten-
zivne branila. Hovorila o tom razne a otvorene
svacsinou lekarov oddelenia. Matka bola o3et-
rujucim lekdrom informovand o zdvaznosti sta-
vU a nie dobrej progndze choroby. Nenaliehala
a nepresviedcala ju, aby v nemocnici zostala
aintenzivne sa liecila, rozhodnutie nechala na
nu. Nakoniec po diskusii v time bolo rozhodnuté,
Ze pacientke pontkneme na vyber 2 chemotera-
peutické protokoly vyrazne sa liSiace intenzitou
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lie¢by a potrebou hospitalizacie: intenzivnu
vysoko davkovanu lie¢bu podla protokolu ALL
BFM REZ pre recidivujuce lymfoblastické lym-
fomy a lokélnu radioterapiu s i.v. monoterapi-
ou asparaginazou, ktord mozno absolvovat aj
ambulantne. O progndze ani cieli lie¢by s fiou
nikto nehovoril, sama sa nepytala. Vybrala si
menej intenzivny protokol s mensim rizikom
rozvoja vedlajsich komplikaci.

Aké dovody ju viedli k tomuto rozhodnutiu?
Mozno pochopila, Ze $anca na vyliecenie je velmi
mald, mozno bola tak unavena z predchadzajucej
lie¢by, Ze bola ochotnd podstupit iba lie¢bu, ktora
jej dovolila stravit vac¢sinu ¢asu doma. Zdalo sa, ze
tak nepriamo naznacovala, ze v tom obdobi bolo
pre nu najdolezitejsie ako a kde bude zit. Rozhodla
sa v podstate sama, uniesla tarchu tohto rozhodnu-
tia bez podpory, bez otvorenej diskusie o tom, ¢o
si myslia cfti, Ze ju v budtcnosti ¢aka a aké priania
ma. Po krétkej dobe na tejto ambulantnej liecbe
sa zdravotny stav mladej pacientky zlepsil a stabi-
lizoval, choroba nepostupovala, na USG vysetrent
prsnika nemala znamky aktivnej choroby.

V priebehu lie¢by poziadala lekdra, aby odlozil
dalsie ambulantné podanie chemoterapie aspon
0 pér dni, lebo nechcela chodit do nemocnice tak
¢asto, chcela byt viac doma. Lekar, ktory v tom
Case lie¢bu podaval, nesuhlasil a nastojil, aby pri-
sla ,tak ako ma”. Nemala predsa znamky aktivnej
choroby a bola v celkovo dobrom stave, tak preco
liecbu odkladat? Hnevala sa, trvala na tom, aby
jej lekdr vyhovel.

Aky je vlastne ciel poddvanej mélo intenzivnej
liecby v tejto etape? Je tato malo intenzivna lie¢ba
kurativna, alebo je jej ciefom predizenie Zivota?
Pacientka sice nemala znamky choroby, ale z lite-
ratury a z praxe vieme, Ze kurativna lie¢ba kazdej
vysoko malignej nddorovej choroby lymfatického
systému v detskom veku je omnoho intenzivnej-
Sia. Nemozno ju teda oznacit ako kurativnu. Ak
oficidlne neoznacime v lekdrskom time tento typ
lieCby ako Zivot predlZujlcu a pacientku za velmi
pravdepodobne nevyliecitelny, lahko sa s fou aj
s kolegami méZzeme dostat do konfliktu.

Preco pacientka nastojila na odklade liecby?
Mozno si myslela, Ze chemoterapia ju nezachrani,
mozno bola psychicky a fyzicky tak unavend, ze
nemala volu zndsat dalsi dyskomfort. Mozno sa
béla, ¢o bude a ako adolescent prejavila svoj strach
hnevom a odmietanim prianf dospelych (2). Lekar
mal pred sebou ,dobre vyzerajiceho pacienta’,
tak preco nemal bojovat dalej? Ak ale toto bola
lie¢ba, ktord jej mala predfZit Zivot v dobrej kvali-
te, aky zmysel malo nedovolit odklad o par dni?
Nebol ¢as prehodnotit lie¢ebné moznosti a znovu
jej ponuknut intenzivnu kurativnu lie¢bu?

Nakoniec sa lekdr rozhodol, Ze nebude
pacientku presviedcat, ani autoritativne trvat na
dni podania za kazdu cenu a rozhovor ukoncil
neurcito, bez jasného rozhodnutia, kedy najblizsie
pride. Pacientka bola inteligentnd, vyhladala iného
ambulantného lekara, od ktorého citila (@ pritom
s nfm o progndze nikdy nehovorila), Ze jej bude
nakloneny a poziadala ho o pomoc. Prosila, aby
presvedcil nemocni¢ného lekara a odklad o par dnf
bol mozny. Ambulantny lekar bol postaveny pred
dalsie rozhodovanie: Ako on sdm vnima prognézu
choroby? Vyhoviet prosbe pacientky alebo hjit
kolegu a vyhnut sa moZznym problémom vo vzta-
hu s nfm? Alebo znovu otvorit diskusiu v time?

Podobnych pribehov urcite zazijeme aj v inych
oblastiach pediatrie viac. Co v tejto situécii urobit?
Co je vlastne pre mladu pacientku to najlepsie?
Aka je zodpovednost jednotlivych osetrujucich
lekdrov? Akd je zodpovednost lekarskeho timu?
Akd je zodpovednost pacientky a jej rodi¢ov? Ako
s hou hovorit, aby sme jej pomohli? Ako sa vymo-
tat zo stale komplikujucej sa situacie?

Kazuistika a osobné zaangaZzovanie v pripa-
de podnietili autorku ¢lanku k studiu literatdry
a k hibsiemu zamysleniu nad sebou a celou situ-
aciou.V pozadi pripadu mdZzeme najst dve nosné
problémové témy: jednou je diskusia o progndze
a cieloch lie¢cebného postupu, druhou je komu-
nikacia s pacientkou — adolescentom.

1. Prognédza choroby a ciele liecby

Aby pacient nedostal rozporuplné navrhy liec-
by od réznych lekarov a/alebo nerozhodoval sédm,
je ndpomocné, ak osetrujuci tim prijme po (moz-
no opakovanych a komplikovanych) diskusiach
aspon prechodne do dalSieho prehodnotenia
pripadu spolo¢né stanovisko. Vnimame pacient-
kinu chorobu v obdobi druhej lokalnej recidivy
lymfému po megachemoterapii s autoldgnou
transplantéciou periférnych kmenovych buniek
ako potencionélne vylie¢iteln(? Udaje z literatu-
ry, priebeh podobnych publikovanych kazuistik,
0sobné vyjadrenia svetovo uznavanych odbor-
nikov v lie¢be choroby, ndzory skisenych doma-
cich odbornikov na réznych pracoviskdch mézu
pomoct pri hodnoten( pripadu. Ak oznacime stav
za kurabilny, sme povinnfjej ponuknut intenzivnu
kurativnu liecbu a otvorene s hou hovorit o nasom
presvedceni, o moznych désledkoch a rizikach.
Odklad takejto liecby, ak je celkovy zdravotny
stav pacienta dobry, je v neprospech pacienta.
Ak oznac¢ime stav za nekurabilny a nasim ciefom
je predfZit pacientke Zivot v dobrej kvalite, odklad
liecby o par dni méze byt prijatelny. Rozhodnutie
timu o moZnostiach, type a cieli aktuéinej liecby
je pre rozmotanie situdcie klticové.
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2. Rozhovor s pacientkou

Ak mlada adolescentnd pacientka dostala na
vyber 2 protokoly vyrazne sa liSiace intenzitou lie¢-
by, po skusenostiach, ktoré na onkoldgii ma, musela
vo svojich 16 rokoch pochopit, ze jej Zivot je ohro-
zeny a pre lekarov nie je f[ahké s fiou o tom otvorene
hovorit. Preco doposial liecebny postup na vyber
nikdy nedostala? Nikdy nestudovala medicinu ani
onkoldgiu, na zdklade ¢oho sama rozhodne, ktory
protokol bude pre nu lepsi? Preco sa lekar rozhodol
dat jej na vyber lie¢bu? Su dieta a rodi¢ kompetent-
nf rozhodovat o konkrétnom type liecby?

Neexistuje univerzalny recept ako s ado-
lescentmi hovorit o lie¢be, ktorej vysledok je
neisty. Predpokladom Uspechu je v prvom rade
dobry a stabilny vztah a silnd osobnost lekara.
Spolo¢né stanovisko timu, o ktoré sa v rozhovore
moze opriet, je velmi napomocné. Rozhodnutie
timu by napr. mohlo zniet: v tejto chvili ma
zmysel vzhladom k celkovému dobrému stavu,
nepritomnosti generalizacie choroby a dobrej
reakcii choroby na nizko dévkovanu chemo-
terapiu opdtovné zahajenie podévania vysoko
davkovanej liecby s kurativnym umyslom.

Hovorit s adolescentom o vyhliadkach na dal-
$f Zivot v takejto situdcii nie je lahké. Adolescenti
tUZia, aby sme ich brali vdzne ako dospelych, na
druhej strane st emocne nestabilni a zranitelni
(1). V rozhovore s lekdrom bez pritomnosti rodi-
Cov Casto dokdzu byt otvorenejsi a Uprimnejs.
Pred samotnym rozhovorom méze napomaoct
pripravny rozhovor s rodi¢mi. Informacie o tom,
¢o si myslia, Ze pacientka o chorobe vie, ¢o o nej
rozprava, aké priania vyslovuje, na zéklade coho sa
rozhodla pre menej intenzivnu lie¢bu, su dolezité.
Rovnako aj pre rodicov méze byt dolezité vediet,
aky je plan rozhovoru lekéra s adolescentom.

Pacientka o tychto témach s rodi¢mi neho-
vorila. Deti chrania svojich rodi¢ov a mélokedy
s nimi rozpravaju o tom, o com vedia, Ze bude
pre nich bolestné.

Adolescent, aby sme ho ziskali na nasu stra-
nu, potrebuje citit, Ze je prijimany ako rovnocenny
partner v rozhodovani a ma slobodu rozhodovat.
Ak lekér adolescentovi napr. pontkne der aj hodinu
rozhovoru na vyber, ponuka mu rovnocennu spolu-
pracu:,Myslim, Ze je Cas, aby sme sa spolu porozprdvali,
¢oss liecbou a Zivotom dalej. Viyber si, prosim Ta, der aj
hodinu v pracovnom Case, kedly Tito bude vyhovovat.
NajradSej by som bola, keby sme sa stretli este tento
tyzden tak asi na hodinu. Staci, ked'telefonicky zavolds,
kedy prides, ja sa Ti pokusim prispsobit.”

Adolescenta ziskame, ak ma pocit, ze nas v pr-
vom rade zaujima jeho ndzor a nevnucujeme mu
svoj. ,Mdm pre nds dve na dnes viac otdzok ako od-
povedi. MoZno, Ze ich dnes iba vyslovime a odpovede



budeme spolu hladat dlhsie. Nemusime sa pondhlat.
Hladanie odpovedije niekedy tazké a bolestné, ale ak
stina ne dvaja, bolto menej. Neprisla som Ta do nico-
ho tlacit, ani poucovat, chcem Ti hlavne porozumiet.
Ako vnimas celt doterajsiu liecbu a co si o nej myslis?
Co si mysliis o lie¢be, ktorti teraz beries ambulantne?”

Pacientka plakala, povedala mi, Ze mé vietké-
ho plné zuby a chce uz kone¢ne normélne Zit. Aj
tak neveri, Ze jej to naozaj pomdze.

Nahlas vyslovend pravda o neistote lekdra méze
adolescentovi dodat odvahu vyslovit svoje obavy
a pochybnosti: ,Ked sme Ti ddvali liecbu na vyber,
mysleli sme sivtedy to, ¢o simoZno tusila aj Ty — neboli
sme si isti, ¢i md zmysel riskovat vsetky komplikdcie,
ktoré uz poznds a ¢ilie¢ba bude Ucinnd. Nevedeli sme Ti
to vtedy povedat otvorene, bdli sme sa, Ze Ta velmi zra-
nime. Tvoj zdravotny stav je dnes velmi dobry a nemds
zndmky choroby. Takychto pripadov nie je vela. Kedze
zposlednej histoldgie nie je jasné ¢i sajednd o pévodny
nddor alebo o iny typ, a Ty sa mds velmi dobre a cho-
roba zareagovala na tak malé ddvky, dnes by sme Ti
chceli navrhnut zmenu ambulantnej liecby opdt na
intenzivnu lie¢bu v nemocnici. Uspech Ti samozrejme
nevieme zarucit, ale za co sa v Zivote naozaj moézes
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zarucit? Ak sa rozhodnes akokolvek, neopustime Ta.
Nechajsi tolko casu, kolko budes potrebovat Co keby
sme sa k tomu este spolu v najblizsich drioch vrdtili
a podrobne prebrali vsetky moZnosti?”

Osobnd ndvsteva adolescenta v nemocnicnej
izbe alebo telefonat domov v priebehu toho istého
dnia po rozhovore mézu byt vyjadrenim osobného
zdujmu a podpory a v kone¢nom dosledku otvorit
dalsie rozhovory, ktoré mézu v rozhodovani po-
moct (3). Pacientke som telefonicky zavolala domov
a chvilu sme sa rozpravali o tom, ¢o doma robf.

Po uplynutikratkej doby a rozhovoroch s dal-
$imi lekdrmi sa rozhodla pre nami navrhovany
postup - vysoko intenzivnu lie¢bu pre lymfob-
lastické lymfomy. Lie¢bu ukoncila a t.¢. Zije cca
2 roky bez zndmok aktivity choroby norméinym
Zivotom mladého ¢loveka jej veku.

Zaver

Rozhodovanie o daldej liecbe vézne chorého
adolescenta s neistou progndzou je proces, ktory
vyzaduje Cas a dobré komunikacné zru¢nosti. Bez
timovej diskusie o progndze choroby a moznosti-
ach lie¢by konkrétneho dietata sa nezaobideme, ak
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chceme zabranit, aby rodicia ani adolescenti nedo-
stali od réznych lekdrov na pracovisku rozporuplné
informécie. Zapojenie adolescenta do rozhodova-
cieho procesu, najma v problémovych pripadoch,
ked adolescent nesuhlasi s nami navrhovanym
lie¢cebnym postupom, je predpokladom Uspechu.
Nemenej déleZité je, aby sme pri nich dokazali stat,
bez ohladu na to, ako sa rozhoduiju (rozhodli) a aby
nemali pocit, Ze su v rozhodovani osamoteni.
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