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Umieranie dietata predstavuje naro¢nu zivotnu situaciu, ktora ovplyvnuje nielen dieta samotné, ale predovsetkym rodinu. Reakcie deti
na umieranie st individualne v zavislosti od veku a psychickej vyspelosti. Paliativny pristup je u detského pacienta vynimocny. Dolezité

je vzdy rozpoznat hranicu a ¢as vycerpania vsetkych dostupnych liecebnych moznosti. AZ v tomto okamihu zacina svoje pésobenie

paliativna starostlivost.
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Child in the terminal stage and the importance of family support in palliative care

The dying child is a difficult situation, which affects not only the child itself, but mostly family. Reactions to the death of children are
individual depending on the age and mental maturity. Palliative approach is rare in pediatric patients. It is important to always recognize
a time limit exhausted all available treatment options. Up to this point, begins its operations palliative care.
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Uvod

Choroba dietata predstavuje naro¢nu situaciu
pre zivot dietata a celej rodiny s osobitnym zre-
telom na zavaznu diagnézu s infaustnou prognoé-
zou.Racionalne hodnotenie choroby je v detskom
veku pomerne v Uzadi. Jeho charakter zavisf hlavne
od aktudlnej vyvinovej Urovne dietata. Ochorenie
dieta preziva v kontexte rodinnej situacie.

1. Osobitosti prezivania
a spravania umierajuceho dietata
z hladiska vyvinu

1. 1. Novorodenec, dojca, batola

Dieta si v tomto vekovom obdobf neuvedo-
muje skutocnost, Ze umiera. Dieta sfce nie je schop-
né rozumovo chapat ochorenie, no senzomoto-
rické schopnosti a citlivost na fyzické podnety je
velmi dobrd. Vtomto veku si vytvéra déveru v do-
spelych, ktord méze byt negativne ovplyvnend
opakovanym odltcenim od rodicov. Po odlucenf
matky od dietata vznika separacna Uzkost. Je pre-
to potrebné ziskat si po navrate dietata k matke
opaét jeho doveru a pocit istoty. Ochorenie dietata
v tomto obdobi je ndrocné, pretoze rodicia nie su
schopni vysvetlit mu pricinu ochorenia, bolesti
ainé negativne pocity. Rovnako ani nemdézu dieta
dostatocne pripravit na liecebné zékroky alebo
vysetrenia (11). Dieta reaguje predovsetkym na
neuspokojenie potrieb. Dojca a batola méze viak
omnoho intuitivnejsie vnimat zmenenu rodinnu
klimu v sUvislosti s napéatim v rodine, v désledku
zévaznej diagndzy. Citi na blizkych osobdach, Ze sa
nieco deje, nieco nie je v poriadku. Je velmi citlivé
na stres a strach rodicov, na ktory reaguje casto

placom, nespavostou alebo inymi negativnymi
emdciami. Odlucenie umierajuceho dietata od
matky a otca je mnohokrét pre dieta tym najnega-
tivnejsim zazitkom. Z tohto dévodu kazdy rodic ma
pravo byt hospitalizovany so svojim umierajucim
dietatom. Pri poskytovani paliativnej starostlivosti
Ustavnou formou je potrebné podporovat kontakt
dietata aj s druhym odlic¢enym rodi¢om a suro-
dencami, aby sa nepretrhlo blizke puto spajajuce
rodinu. Cim st pokojneji blizki ludia okolo umiera-
juceho dietata, tym je pokojnejsie aj samotné dieta.
Pre obdobie batolata je charakteristické vytvéranie
pocitu nezavislosti a autondmie, ak rodicia podpo-
ruju pohybovu aktivitu dietata. V tomto obdobf
pretrvéva separacna Uzkost a strach z cudzich fudi.
Lie¢ba a oddelenie dietata od rodi¢ov moéze ohrozit
pocit bezpecia a obmedzit autondmiu dietata, co
sa navonok niekedy prejavi hnevom a odporom
napriklad k zdravotnickemu personélu. Z tohto do-
vodu je délezité vytvorit dietatu prostredie vhodné
na rozhodovanie a na jeho najprirodzenejsi vyvin.
Vekovo mladSie deti najviac traumatizuje bolestivost
liecby, nemocnic¢né prostredie a strata kontaktu
s rodinou. Dieta méZe vyjadrovat svoj protest aj
tym, ze odmietne vietko, ¢o je spojené s liecbou
v nemocnici. Nutné je preto prepojenie hospita-
lizicie s pobytom doma pri rodic¢och. Problém
sa vyskytuje aj s mladymi rodi¢mi, ktorf nevedia
adekvatne reagovat na strach dietata (14, 16).

1. 2. Predskolsky vek

Dieta v predskolskom veku uz dokdZe omno-
ho lepsie pochopit, ¢o choroba znamena. Ma
potrebu porozumiet sebe samému i okoliu. Pre
deti v tomto vekovom obdobi je ndro¢né oddelit
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svoje vnimanie reality od vnimania dospelych.
Deti s egocentrické a ich myslenie je bohaté na
fantdziu. Choroba méze byt teda pochopenéich
vlastnym sposobom. U pat- ¢i Sestro¢nych detf je
typické chdpanie neprijemnych vecf ako trest za
zlé spravanie. Je dbleZité z tohto dévodu pocho-
pitelnym spdsobom objasnit a vysvetlit priciny
a priebeh symptomatickej lie¢by. Samozrejme,
je vhodné vytvorit priestor dietatu na vyjadrenie
svojich vlastnych pocitov. V tomto smere méze
byt i¢inna terapia hrou. Pri posudzovani choroby
predskoldkmi hrd vyznamnu rolu ich subjektivny
iracionalny pohlad, ktory len ciasto¢ne odrdza
skutocnu realitu. Typickou je potreba jasnej a zro-
zumitelnej priciny choroby. Vacsinou si dieta cho-
robu spaja s neprijemnymi situdciami.

V tomto vekovom obdobi je uz schopné po-
chopit a aj chdpe na urcitej Urovni, Ze musi do-
drziavat odporucania lekdra. Dieta by sa nemalo
pretazovat informaciami o rizikdch a prognéze
ochorenia. Komunikaciu je potrebné viest jedno-
duchymi vetami. Na otdzky dietata odpovedat
jasne a zrozumitelne, lebo sustredenost u dietata
v tomto vekovom obdobf je maximalne 5 az
15 minut (18).

1. 3. Skolsky vek

V obdobf $kolského veku dieta uz mé vyvi-
nuté chapanie a chce byt informované o svojom
ochoreni. Objavuje sa realistickejs$i pohlad, ktory je
vak stale spojeny s ich konkrétnymi skisenostami
a aktudlnou situdciou. Deti v obdobi mladsieho
Skolského veku maju kognitivne schopnosti uz
dostatocne vyvinuté na to, aby pochopili svoje
ochorenie. Reakcia je vak ¢asto viazana na mo-



mentalne preZivanie. KlU¢ové pre tieto deti je
dosiahnutie nezavislosti a utvaranie priatelstiev.
Kritickym momentom méze byt pocit odlisnosti
od ostatnych deti v rovnakom veku. Odlisnost sa
moze tykat fyzickych zmien alebo nedostatocné-
ho zapédjania sa do aktivit. Pri komunikacii s umie-
rajucim dietatom v tomto vekovom obdobf je
doleZité venovat pozornost nielen verbélnej, ale
aj neverbalnej zlozke. Knihy a brozdry mnohokrat
pomozu dietatu pochopit, ¢o sa s nim deje. Dieta
uz zvacsa chape skutocnu zavaznost situécie (12).

1. 4. Adolescent

Umierajuce dieta v tomto vekovom obdo-
bi je z hladiska negativneho vplyvu choroby na
psychiku zvlast rizikové. Uz samo osebe obdo-
bie adolescencie patri vdaka svojim narokom
a zmenam medzi najstresujucejie etapy zivota.
Neliecitelné ochorenie tuto mieru zataze este
znasobuje. Ochorenie méa velké negativne do-
sahy do vacsiny oblasti, ktorymi sa dospievajuci
¢lovek zaoberd. Dobré zdravie a atraktivny telesny
vzhlad, ktory je v obdobi puberty a adolescencie
ostro sledovanym atributom a délezitym zdro-
jom socidlneho statusu v kolektive, su u jedin-
cov s malignou diagnézou narusené. Psychicky
vyvin dospievajucich je ovplyvneny diagnézou.
Nutné je brat do Uvahy premorbidny zdravot-
ny i psychicky stav dietata, ako aj kvalitativnu
droven a stabilitu osobnej identity v momente
prepuknutia choroby. Adolescenti lahko upadaju
do depresie s vaZznym rizikom samovrazednych
tendencii. Je teda potrebné pristupovat k nim
ako k plnohodnotnym jedincom, respektovat
ich nézor a ziskat si ich doveru pre spolupracu.
Pod vplyvom choroby samotnej a v désledku jej
prevazne negativneho socidlneho vyznamu sa
menf jeho sebahodnotenie a zniZuje sa sebalcta
dietata. Postoj k vlastnej chorobe méze v réznej
miere viest k zmene identity (19). Adolescenti
sa velmi cielene pytaju na liecbu, jej nasledky
a progndzu. Do popredia sa obycajne intenziv-
ne dostava strach zo samotnej smrti. V dnesnej
modernej dobe si adolescenti dokézu informacie
0 svojej chorobe ziskat velmi jednoducho z lahko
dostupnych zdrojov. Z tohto dévodu je potrebné
viest s nimi efektivnu komunikaciu, tak zo strany
rodicov, ako aj tych, ktori su poskytovatelmi pa-
liativnej starostlivosti. V terminalnej faze choroby
sa uz adolescent Casto prestava pytat. Obvykle
si uz uvedomi zavaznost situdcie a je premknuty
Uzkostou, smutkom, bezmocnostou a depresiou.
Obdobie adolescencie je najzlozitejsie pre soma-
ticky, emocny a socidlny vyvoj, ktory prinasa vela
konfliktov suvisiacich este s nevyhranenou osob-
nou integritou. Boj o nezavislost je ovplyvneny

zavislostou v priebehu hospitalizicie. Tento vek
vyZzaduje mimoriadne citlivy pristup. Adolescenti
maju sklon k izol&cii, negativizmu, pocitom me-
nejcennosti a pesimizmu. Zvycajne je to posilne-
né este zavaznostou ochorenia. Fyzicky vzhlad je
jedna z vedi, ktord vplyva na pohodu pacientoy,
no pre mnohych je omnoho naro¢nejsie stra-
tit kontakt s priatelmi, so Skolskym kolektivom.
Musia zmenit predstavy o vlastnej budicnosti.
Zatazové su aj operacné zékroky, predovietkym
amputécie. Obozndmenie dietata s touto sku-
to¢nostou niekedy vyzaduje predchéadzajicu
psychofarmakoterapiu. Nevyhnutnym krokom
je urcite zbliZenie lekdra a sestry s adolescentom,
ziskanie si jeho dévery. Adolescent musf mat pocit
spolahlivosti a pravdovravnosti.

2, Adaptacia rodiny na
nevyliecitel'né ochorenie dietata
Prvotna reakcia rodic¢ov na smrtelnd diagnézu
ich dietata je dana osvojenymi spésobmi zvldda-
nia zdtaze a ich schopnostou prispdsobit sa na-
ro¢nej zivotnej situdcii. Reakcia kazdého jedinca je
individudlna, ale daju sa u rodicov vypozorovat ur-
Cité podobnosti. Reakcie sa pohybuju od silného
hnevu aZ po rezignaciu, najcastejsi je vsak hnev,
strach, neochota uverit informacii, depresia, pocit
bezmocnosti (13). Celkovo je mozné konstatovat,
Ze choroba dietata meni Zivot celej rodiny, do-
stavuju sa pocity obvinovania, sebaobvirovania,
strach, pocity menejcennosti, Uzkost, seballtost.
Z&kladnym predpokladom zvladania naroc¢nej
Zivotnej situdcie pri neliec¢itefnom ochoreni je
spradvna a v€asna adaptacia rodiny dietata
na ochorenie. Rodina umierajuceho dietata je
vystavend psychickej zatazi a t& prechadza urci-
tym vyvojom. Rodina tvori zaklad podporného
systému v detskom veku a z tohto aspektu je
dolezité vnimat ju ako vyznamného partnera pri
poskytovani paliativnej starostlivosti detskému
pacientovi. Tento fakt umoznuje aj Specifikum
v poskytovani paliativnej starostlivosti v podobe
rooming-in. UmoZnuje pritomnost, blizkost rodi-
ny pri poslednych chvilach umierajuceho dietata.

Fazy adaptacie:

Existuje mnoho spdsobov a ciest, prostred-
nictvom ktorych sa rodina vyrovnava s faktom
zavazného ochorenia dietata:

B Fdzaemociondlnej dezorganizacie — zritenie
idedlov preZivaju rodicia ako Uzkost, bezna-
dej, smutok, depresiu, zmatenost. Zvlddanie
stresu v tejto faze je neefektivne. Rodicia
tuzia po dostatku spolahlivych informacii,
zaroveri viak nie s schopnf skuto¢nost v pl-
nej miere prijat.
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B Fazareintegracie —rodicia postupne zacinaju vni-
mat realitu objektivne, hoci obranné mechanizmy
pretrvavaju. Prejavuje sa tu Uplné sebaobetovanie
sa v prospech dietata, hladanie vinnika s prvka-
mi agresie, Stylizacia rodicov do roly bojovnikov,
mozny rozvod alebo rozchod rodicoy, stiahnutie
sa, izolacia, odvrétenie sa od spolo¢nosti.
B Faza zrelej adaptacie — rodic¢ia postupne
prijimaju fakt zdvazného ochorenia svojho
dietata a hladaju konstruktivne vychodiska.
Dochédza k zmene postojov, sposobilosti,
navykov. Findlnym stupriom zrelej rodicovskej
adaptacie je akceptovanie faktu, Ze ich dieta
je vazne choré s vyznamnou mierou pomodi
svojmu dietatu vo fazach narocnej liecby.
Pri ozndmeni zavaznej diagndzy tykajucej sa
dietata rodicia prechddzaju rovnakymi alebo po-
dobnymifazami, ktoré opisala doktorka Kuiblerova-
-Rosseovad u nevyliecitelne chorych pacientov: (4).

Tieto fazy su prispdsobené na rodicov rea-
gujucich na umieranie dietata:

1) Stddlium Soku
— silnd emocna reakcia na oznamenie infor-

macie, ze ich dieta je v ohrozeni Zivota,
Uzkost, strach, depresia, poruchy spanku,
vracanie, hnacky
2) Stddium popierania smrti
- rodicia neveria, Ze by ich dieta mohlo zo-
mriet, veria, Ze sa ich dieta vylieci zochorenia
3) Stddium pocitu viny
— rodicia prendsaju na seba zodpovednost za
ochorenie dietata, obvinuju sa zo zaned-
bania starostlivosti, z toho, Ze dieta dosta-
toc¢ne nechrdnili, pocity viny idu daleko do
minulosti, aj ¢o sa tyka partnerského suzitia
4) Stddium popretia pocitu viny
- rodicia sa vzéjomne ubezpecujy, Ze v sta-
rostlivosti o svoje dieta urobili maximum
(napriklad sa vzdali zamestnania pre sta-
rostlivost o dieta).
5) Stddium pocitu mdrnosti
— upadanie do depresii, pocit, Ze starostli-
vost bola zbyto¢na a rovnako sa skondf
smrtou dietata
- prejavuje sa neddvera v lie¢bu a zdravot-
nicky personal
6) Stddium zmierenia
- rodicia su vyrovnani, ze ich dieta zomrie,
praju si, aby dieta netrpelo, rodicia su na
hranici svojich fyzickych i psychickych sil
7) Stddium oplakdvania
— dlhsie ¢asové obdobie, od Umrtia dietata
aZ po stupen vyrovnania sa s touto sku-
to¢nostou
- nastupuje obdobie trdchlenia, ktoré trva
aj dlhsie ako rok (7)
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2. 1. Zsady pomoci rodindm

umierajuceho dietata:

B Pristup k rodicom v takejto situdcii by mal
byt individudlny, nemoze byt stereotypny.

B Do Uvahy sa berie cely rad okolnostf, ako
je etioldgia ochorenia, vek dietata a predo-
vietkym pravdepodobny priebeh a casovy
rozmer ochorenia.

B Prvu informaciu o zdvaznej diagndze die-
tata musi urobit lekar. Najcastejsie ten, ktory
je oSetrujucim dietata alebo ten, ktorého
rodicia poznaju a maju k nemu doveru.
Informdcie je potrebné poskytnut setrne
a citlivo. Vetkym ¢lenom rodiny je potrebné
v okamihoch sprevddzania umierajuceho
dietata poskytnut emociondinu podporuy,
pretoZe strach rodicov je velmi intenzivne
prendsany na samotné umierajlce dieta.

B Navstevy umierajuceho dietata maju byt rodi-
¢om umoznené v neobmedzenom ¢ase, s ohla-
dom na klicovu doleZitost rodiny a zarover na
z4taz, ktord ochorenie dietata sposobuje.

B Je potrebné vysvetlit rodicom pricinu i me-
chanizmus ochorenia ich dietata.

B Komunikaciu treba vzdy prispdsobit vnima-
vosti a vzdelanostnej Urovni rodicov.

B Zakazdych okolnosti by mala platit zasada,
aby rodicia boli dostato¢ne informovani o si-
tudcii v stvislosti s ich umierajucim dietatom
a vedeli viac ako rodina a pribuzni, ktorf im
budu urcite poskytovat laické rady.

B Nevyhnutné je zaroven sa snazit ziskat si aj
SirSiu rodinu na spolupracu (1).

BV starostlivosti o nevyliecitelne a termindine
choré dieta je nutné postupovat Ucelne. To
zZnamena, Ze ¢as, energia, odhodlanie a dobra
vola su v tomto pripade vzacnymi hodnotami.

B Je dobré obcas dat rodi¢om umierajuceho
dietata najavo, Ze sme si vedomi hodnoty
ich vychovnej a osetrovatelskej prace (2).
Niektori rodicia nie si schopni vyrovnat sa

s tazkou situaciou, v ktorej sa ocitli. Horsie pri-

jimaju dobre mienené rady, uzatvaraju sa do

seba, tazko sa s nimi nadvézuje kontakt. Uplne
odmietaju prijat spravu o bliZiacej sa redlnej smr-
tiich dietata. Za tychto okolnosti radsej prerusia
kontakt s odbornikmi alebo, naopak, pomoc
vyhladavaju velmi intenzivne u viacerych a réz-
nych zdrojov. Dufaju, Ze im budu urcite spros-
tredkované pozitivnejsie informacie v stvislosti
so zdravotnym stavom ich dietata (6).

2. 2. Umierajuce dieta a surodenci
Surodenci predstavuju délezitd uUlohu v Zi-

vote nevyliecitelne chorych deti. Je potrebné,

aby rodicia s nimi otvorene hovorili o ndro¢nej

situdcii, ktord v rodine nastala. S ohladom naich
vekové osobitosti, intelektovu Uroven pripravime
surodencov umierajuceho dietata na zmeny
v rodine. Informovat ich o mozno zmenenom
vyzore sirodenca, pripravit ich na mozné zmeny
nélad, ako ich aj zapojit do celého procesu, aby
sa necitili odstréenf, zanedbani. V nevyhnutnych
pripadoch ma svoje nesmierne opodstatnenie
aj odborna pomoc psycholéga.

3. Paliativna starostlivost o deti
Paliativna starostlivost o deti predstavuje
Specidlnu oblast starostlivosti, ktord vsak uzko
vychddza z paliativnej starostlivosti o dospelych.
Paliativna starostlivost o deti sa za¢ina v okamihu
stanovenia diagndzy ochorenia a pokracuje bez
ohladu na to, ¢i je dieta lie¢ené so zameranim na
ochorenie. Starostlivost sa poskytuje dietatu a jeho
rodine. Specialne sluzby pediatrickej paliativnej
starostlivosti by mali byt poskytované v Ustavnom
a domacom prostredi. Dietatu a rodine ma byt
k dispozicii cely rad klinickej vzdeldvacej pomoci.

3. 1. Kategorizacia deti v paliativnej
starostlivosti

Pediatrické paliativna starostlivost ma vacsiu
réznorodost stavov a vyssi podiel nenddorovych
diagndz, nez je to v paliativnej starostlivosti pre
dospelych. Paliativna starostlivost pre deti a dospie-
vajucich modze byt rozdelend do Styroch kategorif:

Kategéria 1: Stav, ktory ohrozuje Zivot, je
mozné v nom vyuzit kurativnu lie¢bu, ale ta
nemusi byt Uspesnd. Dostupnost sluzieb pa-
liativnej starostlivosti je mozné vyuzit stibezne
s Usilim o kurativnu lie¢bu alebo v pripade, Ze
tdto nepovedie k Uspechu.

Kategdria 2: Stav, napriklad cystické fibréza
alebo HIV, kedy sa predcasnej smrti neda vyhnut,
mézu nastat dlhé obdobia intenzivnej liecby,
ktorych cielom je predizenie Zivota a umoznenie
Ucasti dietata v beznych ¢innostiach.

Kategéria 3: Progresivny stav bez moznosti
kurativnej liecby, kedy je liecba vyhradne pa-
liativna a moze v tejto podobe trvat bezne celé
roky, napriklad ak ide o svalovu dystrofiu.

Kategoria 4: Nezvratny, avsak neprogresiv-
ny stav s komplexnymi zdravotnymi probléma-
mi, ktoré vedu ku komplikacidm a pravdepodob-
nostou predc¢asného Umrtia. Priklady zahrnuju
tazkd mozgovu obrnu a kombinované postih-
nutie po poraneni mozgu alebo miechy (17, 15).

Na poskytovani paliativnej starostlivosti
umierajucim detom, ako aj pomociich rodicom
sa podielaju ¢lenovia multidisciplindrneho timu.
Lekar hodnoti zdravotny stav umierajuceho die-
tata, riadi diagnosticko-terapeutické ordinacie
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a stratégiu analgézie. Uzko spolupracuje s ro-
dinou dietata, ako aj s ostatnymi ¢lenmi timu
poskytujuceho paliativnu starostlivost. Sestra
poskytuje paliativnu oSetrovatelsku starostlivost
metddou osetrovatelského procesu. Pastora¢nu
starostlivost poskytuje duchovny. Specialny pe-
dagog je jednym z dolezitych ¢lenov tohto timu.
Dieta sa ma ucit a zdokonalovat pocas zivota,
samozrejme, s prihliadnutim na zdravotny stav
a aktudlne fyzické a psychické rozpolozenie.
Tento aspekt je rovnako vyznamny aj pri posky-
tovan( paliativnej starostlivosti (5).

3. 2. Potreby deti a ich rodin
v paliativnej starostlivosti

Vazne choré deti maju stale do urcitej miery
tie isté potreby ako ich zdravi vrstovnici, aj ked
ich déleZitost a miera napliovania sa meni's ob-
medzeniami, ktoré so sebou choroba prinésa.
Okrem tychto zvycajnych potrieb vznikaju nové
potreby vyplyvajice z novej situdcie a reakcif
dietata na "u — a nejde len o potreby priamo
suvisiace s liecbou, ale aj o potreby, ktoré vy-
plyvaju z jej vedlajsich Ucinkov (3).

3.2. 1. Potreby deti

Prioritou u nevyliecitelne chorych deti je
liecba a kontrola symptémov tzv. ,Symptom
management” (somatické potreby). Deti v palia-
tivnej starostlivosti maju ¢asto zavazné priznaky,
ktoré maju dramaticky a negativny vplyv na
kvalitu ich Zivota (bolest, dychavica atd’). Existuje
mnoho mozZnosti zlepsenia tychto stavov, ale
ich uplatnenie v kazdodennej klinickej praxi
nemusi byt celkom adekvétne. Vek a psychicky
vyvin dietata teda ovplyvriuje jeho vnimanie
ochorenia a dieta sa ¢casom dokaze podielat na
rozhodovani o starostlivosti. Pri uspokojovanf
potrieb u nevyliecitelne chorych deti musia byt
v prvom rade zvlddnuté zdravotnicke opatrenia,
ako je farmakologicka liecba (fyzioldgia a farma-
kodynamika su u detfiné nez u dospelych oséb),
doplnenie alebo podpora zivotnych funkcif, aby
sa mohli uspokojovat potreby v podobe za-
istenia osobného rastu, poskytnuti vzdelania,
poskytnuti kulturnych a tvorivych aktivit, pod-
pora spirituality a pomoc v socidlnych roliach
v spolo¢nosti (8).

3. 2. 2. Potreby rodin

Dalsou z oblasti, ktoré je chorobou dietata
modifikovana, je oblast rodi¢ovskych potrieb.
Spolu s osvojenim si rodi¢ovskej roly ¢lovek
nadobuda $pecifické potreby s nou spojené,
avsak v situdcii ochorenia dietata nemusi byt
umoznené ich plnohodnotné naplnenie. Tym



sa zvysuje riziko frustracie, ktord moze vyustit
do negativneho postoja k dietatu. Fazy choroby
so zlepsenim a remisiami, teda do¢asnym osla-
benim symptémov, plodia optimizmus a radost
70 Zivota, nové zachvaty choroby a recidivy, na-
opak, vyvolavaju v detoch a ich okoli beznadej
a zUfalstvo. Psychologicka situacia tychto deti
a ich rodi¢ov nastoluje velmi vela narocnych
otazok. Taziskom Usilia v tejto dramatickej situ-
acii sa stdva odborné psychologické vedenie
rodicov dietata od taktne ozndmenej diagndzy
lekdrom, cez ponechanie priestoru nadeji. To
aj napriek vedomiu zdvaznosti ochorenia, jeho
pripadnej nevyliecitelnosti ¢ pomoci dietatu pri
naro¢nych diagnostickych a terapeutickych z&-
krokoch. Citlivd detsku dusu sa snazime chranit
pritomnostou rodicov. Vyuzivame kazdu pri-
lezitost na komunikéciu s dietatom a rodi¢mi.
V pripade, ak to stav dietata dovoli, aj pobytom
dietata vdomécom prostredi. Prioritne vyznam-
nou sa stava poziadavka poskytovania lasky,
bezpecia a istoty zo strany rodiny aj osetrujtce-
ho personalu. Pomoc odbornikov i socidlneho
okolia méze zvysit kvalitu Zivota chorého dietata
a celejjeho rodiny (3). Rodina je zakladna sucast
kazdej starostlivosti o paliativne choré dieta. Je
aktivne zapojena do poskytovania starostlivosti.
Ma velkd zodpovednost za starostlivost o dieta
a musf ¢asto podstupovat ndro¢né rozhodnu-
tia v zaujme dietata. Umierajuce dieta ¢i jeho
smrt je pre rodinu velmi traumatizujuca udalost.
Progresivne ochorenie dietata mé vyrazny fyzic-
ky, psychicky aj finan¢ny vplyv na fungovanie
rodiny (9, 10).
Kelnarova (19) uvadza najcastejsie potreby
v pediatrickej paliativnej starostlivosti z pohladu
rodiny:
B Potreba informacii o zdravotnom stave die-
tata.
B Potreba edukécie v starostlivosti oSetrovania
svojho chorého dietata v domacom prostre-
df, ak je to mozné.

B Psychologické potreby v suvislosti s podpo-
rou pri lie¢be s prepadanim sa do pocitov
viny (depresie).

B Riesenie problémov v partnerskych vzta-
hoch ¢i v starostlivosti o surodenca.

B Duchovné potreby, kde reSpektujeme kul-
tdrne zazemie, ndbozenské presvedéenie
a nazory.

B Financ¢né a socidlne potreby, kde méze pri
izolacii hrozit strata identity a finan¢nd ne-
istota pre rodinu, jej ¢lenovia casto stratia
zamestnanie. Finan¢nd dostupnost sluzieb
v starostlivosti o chorého je velmi nakladna.

B Potreba dostupnosti sluZieb a kvalita po-
skytovanych sluzieb o nevyliecitelne choré
dieta.

B Potreba stélosti osetrujuceho lekdra. Pediatri
maju dlhodobé vztahy s detskymi pacientmi
a ich rodinami, preto je starostlivost menej
¢asto odovzdavana niekomu inému.

B Potreba starostlivosti o vsetkych ¢lenov ro-
diny pri trichleni po strate dietata.

Zaver

Zé&klad paliativnej starostlivosti o dieta je
komplexnost, ktord zabezpeci ochranu dietata.
Neistota, Uzkost rodi¢ov a ostatnych blizkych
[udiv prostredi dietata, ich nalady, postoje, preja-
vy, zmeny v spravani voci dietatu, to vietko sa
moze dietata neobycajne silno dotykat. Treba
viak dodat, Ze deti takéto zmeny vo svojom
prostredi vnimaju rézne, takze aj ich reakcia na
ne je vzdy individudlna. V kaZzdom pripade treba
uplathovat individualny, avsak holisticky pristup
k dietatu aj rodicom. Zvlddnut proces umierania
dietata je nesmierne naro¢na Uloha celého timu
fudi, ktorf na fom participujd.
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