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Predpokladom rozhodnutia pre paliativnu lie¢bu je prijatie faktu, Ze dieta nezachranime a presvedéenie, Ze odstranenie symptémov cho-
roby je to najlep$ie, ¢o pre dieta mdéZeme urobit. Mnohi rodicia, ak su véas informovani a necitia sa v rozhodovani lekarom opusteni alebo
vedome ¢&i nevedome tlaéeni, sami a v najvhodnejSom ¢ase pre dieta zvolia moment prechodu na paliativnu lieébu. Ak kurativna lie¢ba
zlyha a nadorova choroba sa stane nevyliecitefnou, ak prediZovanie Zivota prinasa viac utrpenia ako uzitku, liecba symptémov s dérazom
na kvalitu Zivota je v najlepSom zaujme dietata. Smrtelfne choré deti s nadorovou chorobou tvoria priblizne 40 % z celej skupiny smrtelne
chorych deti. K najéastej$im symptémom terminalne chorych deti s nadorovou chorobou patria tinava, nechutenstvo, bolest, dusnost,
nauzea a vracanie. Sprevadzat deti a rodiny znamena byt im k dispozicii, byt im blizko tak ako to potrebujti a zarovei v hraniciach, ktoré st
pre nas bezpeéné. Aby sa rodiéia, stirodenci a blizki pribuzni opat vratili do Zivota medzi fudia dokazali sa aj radovat, musia prejst rézne
dihym a bolestnym procesom smuitenia a prestavat svoj Zivot od zakladov.

Krucové slova: deti, symptomy, rozhodovanie, paliativna liecba, nadorova choroba.

PALLIATIVE TREATMENT IN PAEDIATRIC ONCOLOGY
Decision-making in paediatric palliative care is based on accepting the incurability of the disease and believing that the symptom mana-
gement is in the best interest of child. Many parents if they are early informed and not abandoned and/or consciously or unconsciously
pushed by the physician, choose palliative treatment on time. If the curative treatment fails and the cancer becomes incurable and life
prolonging treatment brings les benefit than suffering, symptom management in order to achieve good quality of life is in the best interest
of child. 40 % of children with life limiting diseases are cancer patients. Fatigue, anorexia, pain, breathlessness, nausea and voming are
the most frequent symptoms in terminal children with cancer. Accompaniment of children and families means being available and close
as they need and keeping save distance at the same time. In order to come back into the life and be able to enjoy it, parents, siblings and
other relatives need to go through long and painful bereavement process and to rebuilt their life once more.
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Neliecitelné choroby, ktoré vedu

k smrti vdetskom veku
Vdaka velkému nasadeniu zdravotnickych pra-

covnikov a technickému pokroku mediciny, vela deti

s vaznym ochorenim mozno zachranit, resp. vylie-

Gif. Su véak aj choroby, ktoré su zatial nelieditelné

alebo liecba po Case straca ucinnost (napr. niektoré

nadorové choroby). Zdravotny stav tychto deti sa po-
stupne progresivne zhorSuje a ich Zivot pred¢asne
kon¢i Umrtim.

Neliecitené choroby, ktoré vedud k smrti v det-
skom veku (Life-Limiting and Life-Threatening Disea-
ses) delime do Styroch skupin:

I kurativna lie€ba choroby je mozna, ale moze zly-
hat (napr. nddorové choroby, organové zlyhania,
napr. zlyhanie pecene, obliciek, srdca a pod.),

Il. choroby, pri ktorych je smrf v detskom veku
pravdepodobna, ale intenzivna lie€ba moze pre-
dizit Zivot v dobrej kvalite (napr. cystickd fibréza,
AIDS a pod.),

lll. progresivne choroby, u ktorych je liecba od
stanovenia diagnézy len paliativna (napr. taz-
ké metabolické a neurodegenerativne choroby
apod.,),

IV. tazké neprogredujice neurologické, resp. iné
postihnutie s velkym rizikom smrtefnych kom-
plikacii (napr. detskd mozgovd obrana, stavy
po tazkom kraniocerebrdlnom poraneni, tazké
vrodené vyvojové chyby a pod) (3).
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Vycislit presny pocet deti so Zivot limitujiicou
a ohrozujucou chorobou na Slovensku t. &. nie je
mozné. Udaje Nérodného centra zdravotnickych
informécii neumoziuju rozlisit, ¢i choroba, na ktoru
dieta zomrelo, patri do skupiny primame neliecitel-
nych chordb, ktoré vedu k smrti v detskom veku,
alebo ide o smrtelni komplikaciu, vo vacsine pri-
padov liecitelnej choroby. Podlia svetovych Statistik
incidencia primarne nelie€itefnych chordb, ktoré ve-
du k smrti u deti (0 — 17 rokov), je 1 na 10 000 deti
v populdcii, . j. cca 110 deti na Slovensku ochorie na
smrtefnu neliecitelnu chorobu (2). Prevalencia tych-
to chordb je 10-krét vyssia (2) a uvédza sa, ze po-
lovica z tychto deti vyZaduje paliativnu starostlivost.
V slovenskej populdcii, v ktorej Zije cca 1 100 000
deti v tomto veku, by z nej mohlo profitovaf cca 550
deti ro¢ne (8). Paliativna starostlivost nezahfia iba
starostlivost v terminalnom $tadiu, ale moze byt po-
skytovana aj v stabilizovanom stave smrtelnej nevy-
liecitelnej choroby, ak sa rodina aj lekar zhodnu, ze
jej poskytovanie je v najlepSom zéujme dietata.

Na Slovensku si verejnost pod pojmom smrtel-
ne choré diefa najcastejsie predstavi diefa s nelie-
Citelnym nadorom. Podla svetovych Statistik vSak
smrtelne choré deti s nadorovou chorobou tvoria iba
cca 40 % z celej skupiny smrtefne chorych deti a cca
20-30 % z celkového poctu onkologicky chorych deti
(4). Nastastie vacsinu (70 — 80 %) deti s nadorovou
chorobou dnesnymi modernymi lie€ebnymi postupmi

zachranime (7). Paliativna lie¢ba v detskom veku teda
zdaleka nie je iba problematikou detskej onkolégie.

Kurativna, Zivot predlzujica
a paliativna liecba u onkologicky
chorych deti

Hlavnym ciefom lieCebného postupu v detskej
onkolégii méze byt vyliedenie, prediZenie Zivota
alalebo odstranenie/zmiernenie symptdmov. Na
zaklade tohto kritéria rozliSujeme kurativnu, Zivot
prediZujucu a paliativnu lieCbu. Ak je naSim ciefom
dieta vyliecit, odstraniujeme pri¢inu choroby alebo
zasahujeme do patogenézy choroby aj za cenu pre-
chodného zhorSenia kvality Zivota. UrCity stupe utr-
penia dietata spojené s lie¢bou je prijatelné, pretoze
prindsa vylieGenie. Zivot je va&Sou hodnotou ako
kratkodobé zhorSenie jeho kvality.

V pripade nevylieCitelnej nadorovej choroby
existuju dve moznosti. Pokusit sa Zivot dietata pre-
dizit alebo dizku Zivota neovplyviiovat a zamerat sa
len na zmierfiovanie symptémov. PredlZovanie Zivo-
ta je vzdy spojené so zmenou a z ur€itého pohladu aj
s0 zhor§enim kvality Zivota, ktoré véak moze byt pre
dieta a rodinu v istej faze vyvoja choroby prijateiné.
Napriklad bolest pri i. v. kanylacii a odberoch krvi,
neziaduce ucinky podavanych liekov, ranné vstava-
nie do nemocnice, opakované hospitalizacie a pod.
V praxi sa ¢asto zivot predizujuca lieba u onkologic-
ky chorych deti v medicine oznaduje ako paliativna
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(napr. podavanie chemoterapie u nelieéitelnej cho-
roby s ciefom spomalit rast nadoru).

Pojmy lie¢ha a starostlivost nie su totozné, ale
Uzko spolu suvisia. Liecba sa tyka zmierfovania
fyzickych symptomov. Starostlivost je $irsi pojem,
ktory zahffia okrem lie¢by aj dusevnu, socialnu a du-
chovnu podporu.

Cielom paliativnej starostlivosti je maximaine
mozné zlepSenie kvality zivota smrtefne chorého
dietata (predovsetkym z pohfadu dietata a rodiny).
Paliativna liecba, t. j. symptémovy manazment od-
strafuje alebo zmierfiuje fyzické utrpenie a pontka
dietatu aj rodine Zivotny priestor, v ktorom je mozné
Zivot naplnit tym, ¢o prindsa radost — hibokymi za-
Zitkami v prostredi, v ktorom sa diefa citi bezpeéne,
blizkostou fudi, ktorych miluje. Skusenosti ndm opa-
kovane potvrdzuju, Ze bezpecny a ucinny sympto-
movy manazment je mozné v spolupraci s rodiémi
poskytovat aj v domacom prostredi.

Niekedy je situdcia zlozita, pretoze rodina nalie-
ha na lekdra, aby rieSil problém, ktory subjektivne
nesposobuje diefatu fazkosti, ale signalizuje postup
choroby (napr. nechutenstvo, zhorSenie laboratér-
nych vysledkov). Sprevadzanie rodi¢a v bolestnom
procese prijimania faktu, ze ich diefa nezachranime,
ako aj podrobné informovanie o moznych désledkoch
takejto lie€by (0 moznom zlepSeni zdravotného sta-
vu aj zvySenia rizika dal$ich zavaznych komplikécii),
ale zaroven re$pektovanie préva lekara nepodavat
lie¢bu, o ktorej si mysli, Ze dieta vyrazne poskodi, st
cesty hladania rieSenia. PoCas poddvania paliativnej
lie¢by diefa podrobujeme len nevyhnutnym vysetre-
niam, t. j. len takym, ktoré pomdzu v rozhodovani
0 spdsobe lieCby symptdmov.

Paliativna lieba u nevyliecitelne chorych deti
s nadorovou chorobu nie je synonymom termindlnej
lie¢by. M6Ze byt podévana omnoho skor ako v po-
slednej faze Zivota diefata.

Rozhodovanie o liecbe smrtelne
chorého dietata s nadorovou
chorobou

Nielen pre rodi¢a, ale aj pre lekara je fazké zmierit
sa s faktom, ze dieta nevylie¢i. A to najma v pripade,
ak kurativna lieCba zlyhd ako napriklad u 20 — 30 %
onkologicky chorych deti. Predpokladom rozhodnu-
tia pre paliativnu lieCbu je prijatie tohto faktu a pre-
svedCenie, Ze odstranenie symptdmov choroby je to
najlepsie, ¢o sa pre dieta moze urobit.

Rozhodovanie o dal3ej liecbe smrtelne cho-
rého dietata nie je rieenie vyluéne medicinskeho
problému, ked jednoznaéné odborné fakty vedu
k najlepSiemu terapeutickému postupu a iba lekar
je kompetentny rozhodnt, ktory lieebny postup je
pre pacienta najlepSi. Tento proces odraza nielen
vedomosti lekéra, ale v rovnakej miere aj zakladné
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hodnoty, ktoré st pre spoloénost dolezité. M6zu sa
vnimat rézne. Pre niekoho mdze byt dizka Zivota to
najpodstatnejSie, iny uprednostni radej dva mesia-
ce doma v zahrade, v kuchyni, vo vlastnej posteli
alebo vedra milovanej starej mamy. Co je pre smrtel-
ne choré diefa viac? Je to v prvom rade tloha rodi¢a
a diefafa zvazit, ¢o je pre nich najhodnotnejsie, aj
ked toto rozhodovanie je mimoriadne bolestny pro-
ces, pretoZe nuti zamyslaf sa, porovnavat a vyberat
hodnoty, ktoré sa nedaju prezivat stic¢asne — ako na-
priklad ¢as, domov, zazemie, rodina, blizkost, istota
v nemochnici, dostupnost lekara a pod.

Rozhodovanie o dal3ej lie¢be smrtefne chorého
diefata vyzaduje uvedomenie si vsetkych moznosti
liecby (zivot predlZujuce lieCebné postupy aj postupy
paliativnej liecby) a citlivé timové zvazovanie ich pri-
nosov a strat, je na prvom mieste pre dieta a rodinu,
az na druhom pre ostatnych zainteresovanych, vra-
tane lekarov.

Rozhodnt sa, ktory z lieCebnych postupov je
pre diefa najlepsi, je fazké. Ani jedna z redlnych
lieCebnych moznosti (zivot predizujuca liecha ale-
bo paliativna lie¢ba), nie je ta, ktord by rodi¢ov aj
zdravotnikov uspokojila. Ak sa pokusia predizit Zivot,
nemaju ziadnu istotu, Ze sa tak stane. Kazda Zzivot
predizujuca lie¢ba, najmd u onkologicky chorych
deti, prinda rizikd komplikdcii a zhorSenia kvality
Zivota, diefa moze dokonca na komplikécie zomriet
pred¢asne. Ak sa lie¢ba zameria len na lie€bu symp-
témov, moze priniest pochybnosti a vyditky, Ze diefa
mohlo Zit dihie. Kazdy z tychto postupov méa po-
hfad, ktory mdze byt neprijatelny.

Neistota v rozhodovani o dalSej liecbe smrtel-
ne chorych deti niti zdravotnikov pracovat timovo.
Pestrost pohladov a pristupov je vécsia, riziko opo-
menutia dolezitych faktov aj farcha zodpovednosti
jednotlivca sa zmensuje. Sucastou rozhodovacieho
timu by mali byt v prvom rade dieta a rodi¢ia, da-
lej lekari a ostatni zainteresovani (zdravotné sestry,
psycholdg, socidlny pracovnik, duchovny, dalsi ¢le-
novia rodiny, priatelia a znami). Dieta ma moréine
pravo spolurozhodovat o svojom osude, kym mu to
zdravotny a psychicky stav dovoluje. Clenovia timu
sa maju zaujimat, ¢o si nevylieitelne choré die-
ta mysli o svojej chorobe a aky mé postoj k dalse;j
lieCbe. Malokedy tato téma byva stcastou diskusie
medzi zdravotnikmi.

Skusenosti ukazuju, Ze smrtelne choré deti ve-
dia dostatoCne véas (¢asto omnoho skér, ako si mys-
lime), Ze ich choroba sa neda vyliecit a zomru, a to
napriek tomu, Ze s nimi o tom nikto nehovoril. Ziji
Casto v neistote, obavach, obklopeni dospelymi, ale
v podstate osamote. Ak dospely tvrdi, Ze diefa nevie,
Ze zomiera, obyCajne silen praje, aby nevedelo, lebo
sa obava o tom s nim hovorit. Kazdé diefa citi, Ze sa
deje nie¢o vazne. Od 4 — 6 rokov si bliziacu sa smrf

obyc¢ajne aj uvedomuije, aj ked predstava o smrti sa
vekom meni a vyvija. (8).

Miera uCasti lekdra v rozhodovacom procese
moze byt rézna, pretoze rodiny sa odli$uju v miere
zodpovednosti, ktorti chcu a su schopné pri rozho-
dovani niest. Existujui rodicia, ktori maju jasne vyhra-
neny postoj k lieche a cell zodpovednost za rozho-
dovanie preberu na seba. Lekdr je ten, ktory rodine
pomaha rozhodnutie realizovat. Na druhej strane je
mozné stretnf sa aj s rodi¢mi, ktori neunesu tarchu
Ziadneho rozhodnutia a lekar je ten, ktory rozhoduje
,$ nimi za nich®. Oba pristupy su extrémom a takychto
rodin je mensina. Vacsina rodin je pripravend prevziat
len Gast zodpovednosti, t. j. lekar je nielen poradcom
a sprievodcom rodiny v rozhodovani, ale ovplyviiuje
do istej miery aj vysledok rozhodovania. Osobny po-
stoj lekara, ktory je vyjadreny aj neverbélne, vyznam-
ne ovplyviuje rozhodovanie rodiCov a tym aj kvalitu
Zivota dietafa. Ak sa rodi¢ opyta: ,Pani doktorka, ¢o
by ste robili na mojom mieste? Lekar moze never-
balne a/alebo aj slovami paliativny pristup odmietnut:
»Neviem si to predstavit, pravdepodobne by som sa
nikdy nevzdala.“ Moze paliativnu lie¢bu odporucit:
,Neviem, pravdepodobne by som zatazujucu liecbu
ukoncila a asi by som si dieta zobrala domov.” Alebo
vyhnuf sa priamej slovnej odpovedi, hoci neverbéine
vagSinou ddva jasny signal aky pristup uprednostiuje:
»Neviem, ¢o by som urobila.“Pre rodicov, ktori si v ne-
istote a hladaju rieSenie, postoj lekara k dalSej lieCbe,
ktory od neho vycitia resp. aj priamo pocuiju, vyrazne
ovplyvnuje ich rozhodnutie. Spdsob, akym s rodinou
hovori, oby&ajne naznacuje, ktoru z dvoch zakladnych
moznosti (Zivot predizujicu alebo paliativnu liecbu)
preferuje. Lekar nerozhoduie o Zivote a smrti diefata,
ale spolurozhoduje o tom, aku kvalitu bude mat Zivot
diefata az do jeho smrti. V tom spociva velky podiel
jeho zodpovednosti v rozhodovacom procese.

Tarcha zodpovednosti lekara pri rozhodova-
ni spoCiva v neistote vysledku. Je naozaj lie¢ebny
postup, ktory rodine priamo alebo nepriamo, slovne
alebo neverbalne odporuca, pre dieta dobry? Nema
Ziadnu istotu, ze je to tak. Praca so zomierajucimi
detmi uéi zdravotnikov tolerancii, zbavuje ich kate-
gorickych vyrokov a odporuéani, ktoré zvyknu pou-
Zivaf v inych oblastiach pediatrie.

Pri rozhodovani o dal3ej lie¢be smrtefne choré-
ho diefata je klicové, aby rodicia boli zretelne oboz-
nameni s realnym ciefom lie¢by. Ak mylne povazuju
zivot predlzujtcu lie¢bu za kurativnu, ich oCakavania
nikdy nebudu naplnené. Proces prijimania faktu, ze
dieta zomrie, je spomaleny a v kone¢nom ddsledku
ovplyviiuje kvalitu Zivota dietata a smutenie rodiny
po jeho umrti. Rodi¢ by nikdy nemal vnimaf, Ze sa
rozhoduje medzi lie¢bou, ktord diefafu zachrani zi-
vot a lieCbou, ktord je zamerana na zmiernovanie
utrpenia. Je ulohou lekéra zrozumitelne a v¢as vy-
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svetlit blizkemu, ¢o od jednotlivych postupov moze
oCakavat.

Lekar ma pravo dat pri rozhodovani o dalsej liec-
be smrtefne chorého dietata hranicu, ak poZiadavky
rodi¢ov prekraCuju zékladné etické principy, na kto-
rych stoji jeho vlastny hodnotovy systém. Nema po-
vinnost ordinovaf a zdcastriovaf sa liecby, s ktorou
bytostne nesthlasi. Nemusi predlzovaf Zivot smrtelne
chorého dietafa v termindlnom stave, napr. ordinovat
parenteralnu vyZzivu, podrobif ho operacnému zakroku
alebo podavat chemoterapiu. Musi véak uniest tarchu
tohto rozhodnutia a musi vstipit do mozno neprijem-
nej konfrontécie s rodiémi a mozno aj s kolegami, ak
nenachadza ind moznost. Musi prijaf riziko, Ze toto
rozhodnutie mu méze zneprijemnit Zivot (napr. ak ro-
di¢ podad staznost a Ziada o presetrenie). V opaénom
pripade hji seba, nie najlepsi zaujem dietafa.

Kedy informovat a kedy odporucit
paliativnu liecbu u onkologicky
chorych deti?

Informéaciu o tom, Ze nadorové choroba dietata
je nevylie€itelnd ako aj 0 moznostiach liecby (Zivot
prediZujdca alebo paliativna), by mali rodi¢ia dostaf
ihned po tom, ako vySetrenia a priebeh choroby
potvrdzuju tento fakt a lekdrsky tim na pracovisku
chorobu oznadi za nevylieCitelnu. A to aj vtedy, ak
je diefa vo velmi dobrom stave. Informovanie na-
priek tomu, Ze je neprijemné, nie je dobré odkladat.
Rozhodovanie a hladanie, ¢o je pre konkrétne smr-
telne choré diefa dobré, je proces, ktorym rodicia
prechadzaju v priebehu choroby, mélokedy dospe-
ju k rozhodnutiu zo dnha na den. Tak ako choroba
postupuie, iba postupne priptstaju int variantu ako
vylieCenie a postupne zvazuju vsetky moznosti.
Mnohi rodicia, ak su v¢as informovani a necitia sa
v rozhodovani lekdrom opusteni alebo vedome Ci ne-
vedome tlaeni, sami a v najvhodnejSom ¢ase pre
dieta zvolia moment prechodu na paliativnu lie¢bu.
Potrebuju k tomu zrelého lekara, ktory sa dokéze
priamo postavit k otazke vlastnej smrti ako aj smrti
zvereného malého pacienta. ,Vyhodou“ nelieCitel-
nych nédorovych chordb u deti je, ze sa progresiv-
ne zhorSuju a mélokedy sa stretdvame s epizoédami
zhor$ovania a zlepSovania do pévodného stavu, ako
je to mozné u neonkologickych diagnéz. Rodicia
pred postupnym zhorSovanim zdravotného stavu
nemdzu ,uhnit* a tlak na rozhodovanie je trvaly.

O indikacii paliativnej lie€by rozhoduje oetru-
juci lekar, resp. lekérsky tim. Odporucit paliativnu
lie¢bu u detského pacienta znamena otvorene pred
rodicmi priznat, Ze dieta nemozno zachranit a vy-
jadrit vlastné hodnotové presvedcenie, Ze v danej
situdcii je vhodnejSie uprednostnit boj o kvalitu Zi-
vota diefafa ako o jeho dizku. Rodicia tieto spravy
neprijimajui bez tazkosti a ¢asto dlhsiu dobu véhaju.
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Jasny osobny postoj lekdra, ktory rodi¢ia vnimaju

hlavne z neverbalnej komunikacie, méze byt v ich

rozhodovani velmi napomocny.
Rozhodovanie, ¢i lieCbu odporudit, zahfha zva-

Zenie nasleduijtcich kritérif:

1. Choroba je nevyliecitend, nevyhnutne vedie
k smrti (diagndzu posudzuje tim lekarov).

2. Dietfa a rodicia si praju ukonéit Zivot predlzujicu
liebu.

3. Zivot predizujica lietba vyznamne zhoréuje
kvalitu Zivota dietata.

Koncept ,dobrej smrti a zomierania
v detskom veku”

Smrt a zomieranie, najméa v detskom veku, nikdy
nie s vitané a dobré. Ak je utrpenie dietata kontro-
lované, t. j. diefa nema fyzické tazkosti, resp. ak je
fyzicky, psychicky, socidlny a duchovny diskomfort
vaCsinu Casu znesitelny, ak diefa a rodina maju real-
nu moznost vybrat si, kde chcu zostavajlici ¢as Zivo-
ta diefata spolu prezit, ak ma dieta realnu moznost
vybrat si, s kym chce byt, ak ma redlnu $ancu najst
priestor na preZivanie aspor chvifkovej radosti, vy-
tvarame rodine predpoklady, aby prezili Zivot, ktory
im s dietatom zostava, naplno. Smrt a zomieranie im
moze priniest okrem bolesti aj napliujicu blizkost,
z ktorej Eerpaju silu v dalSom Zivote.

Symptémovy manazment

Symptémovy manazment, t. j. zmiermovanie symp-
tomov je sticastou kazdej lieCby detského pacienta bez
ohladu na jeho diagnézu a progndzu. Deti s nadorovou
chorobou nie je mozné liecit kurativne bez toho, aby
sme im lie¢bou nespdsobovali fazkosti. Napriek tomu,
ze dobrym symptémovym manazmentom je mozné
symptémy choroby aj symptdmy vyplyvajuce z lie¢by
zmiernit, dieta sa nevyhne znaénému fyzickému aj psy-
chickému utrpeniu. Ak kurativna lie¢ba zlyhd a nadoro-
va choroba sa stane nevyliegitelnou, ak predlzovanie
Zivota prinaSa viac utrpenia ako UZitku, liecba sympto-
mov s dérazom na kvalitu Zivota je v najlepSom zaujme
diefafa. V tomto pripade je symptémovy manazment
synonymom paliativnej lieCby.

Lie¢ba symptdmov u smrtelne chorych deti je
vedou aj umenim zéroven. Predpokladd nielen do-
statocné faktografické vedomosti so zameranim na
detsky vek, ale aj dobré pozorovacie a komunikacné
schopnosti a orientéciu na detaily. Ak sa jednd o pre-
termindlne a termindlne $tadium nadorovej choroby
(méalokedy sa deti dostanu do hospicu skor), pri sta-
noveni diagndzy alebo zmeny symptému je mozné
vystacit v prevaznej miere s anamnézou a zékladnym
fyzikalnym vySetrenim. Ojedinele k zmene symptémo-
vej lieGby su potrebné aj dalSie vySetrenia.

Odli$na situécia je u smrtefne chorych deti s ne-
nadorovou chorobou, ktoré prekondvaju epizédy néah-

leho zhorSenia stavu (v&CSinou v suvislosti s infekciou).
Razantnou Zivot prediZujlcou lieCbou (napr. podava-
nie ATB, ventilacia a pod.) za cenu istého iatrogénne
spdsobeného utrpenia sa zdravotny stav zlepsi, vac-
Sinou v3ak neddjde k névratu do pévodného stavu.
Rozhodnutie prejst na paliativnu liecou je pre rodinu
aj oSetrovaci tim omnoho narocnejSie. Vyzaduje velmi
dobry a otvoreny vztah s diefafom a rodinou, véas-
né a dobre vedené rozhovory s rodi¢mi o prognéze
a moznom priebehu poslednych dni a hodin, spolocné
hladanie lekara a rodiny ¢o bude v poslednych diioch
a hodinach pre dieta najlepsie, praktické skisenosti
s liebou takychto deti a odvahu usttpit od Zivot pre-
dlzujucej lieCby, ked sa napriek razantnému invaziv-
nemu pristupu zdravotny stav diefata zhoruje. Podfa
mojich skusenosti paliativny pristup v lieCbe termindine
chorych deti s nenadorovou chorobou je pouzivany na
Slovensku vefmi mélo. Je to v8ak dominantna skupina
smrtelne chorych deti (60 %), ktoré by mohli profitovat
z paliativnej lieCby a starostlivosti.

Filozofia pristupu k lie¢be symptdmov sa v Detskom
hospici Plamienok vyvijala. Dnes u smrtefne chorych
deti v hospici autori priptstaju, Ze za istych okolnosti
moze hospicova starostlivost zahffiat nielen paliativnu
lie¢bu (symptdmovy manazment), ale aj Zivot predizu-
jucu liecbu a to najma vtedy, ak je prospech tejto liecby
z pohladu rodiny aj lekéra vyrazne a jednoznacne v pro-
spech dietata. Napriklad podavanie transfuzii u diefata
s neliecite/nou leukémiou, ak je v dobrom stave a ak
nema vyznamnu hyperleukocytézu. Zaroven su ale pri-
praveni dat rodi¢om hranice a odmietnuf podavanie Zi-
vot predizujucej liecby (napr. parenterdlneho podavania
tekutin), ak si myslia a citia, Ze vyrazne zhorSuje kvalitu
Zivota dietata. Autori sa snazia o liecebnych postupoch
s rodi¢mi podrobne diskutovat a vysvetiif im ich mozny
vplyv na kvalitu Zivota diefata.

Rodicia kedykolvek mozu poziadat o nemoc-
niénd lieCbu. Stava sa to zriedka, najmé vtedy, ak
vnutorne neprijali fakt, Ze ich diefa zomiera.

Dobry symptémovy manazment v detskej pa-
liativnej starostlivosti je vzdy timova praca diefata
a rodiny, lekara, zdravotnej sestry, psycholdga, so-
cidlneho pracovnika, duchovného ev. aj Specidlne-
ho pedagdga. Na Cele timu stoji diefa a rodic, lekar
nesie zodpovednost za liecbu. Kazdy pracovnik timu
by mal mat zékladné znalosti z diagnostiky sympto-
mov (vedief sa pytaf a pozorovaft) a moze tak poméct
lekarovi zmenit lieCbu véas. Niektoré deti, najma
vtedy, ked sa boja bolestivého zakroku, ,nelekarovi“
povedia o svojich fazkostiach viac.

K naj¢astejSim symptdmom termindine chorych
deti s nddorovou chorobou patria unava, nechuten-
stvo, bolest, dusnost, nauzea a vracanie. Podla sku-
senosti autorov, deti s hematologickymi malignitami
majui obycajne menej subjektivnych fazkosti ako deti
s0 solidnymi nadormi.
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Ak je rodina véas vybavena potrebnymi liekmi
a pristrojmi a ak sa nau¢i s nimi manipulovat v pri-
pade néhleho zhor$enia stavu, je mozné bezpecne
a ucinne liecit diefa aj doma. V hospici autori vy-
pracovali liekovy set, t. j. zoznam liekov na lieCbu
jednotlivych symptémov (najéastejSie symptdmy su
bolest, dudnost, nauzea a vracanie, kasel, svrbe-
nie, kice, nervozita a Uzkost, obstipacia, hnacky),
ktory je zabezpeceny liekmi s roznym mechaniz-
mom Ucinku, ako aj réznymi liekovymi formami
(napr. pre pripad lieCby bolesti vSetkym rodi¢om
davaju dostupné liekové formy opidtov, najmé mor-
finu — tablety, Capiky, naplaste, i.v. roztok, fentany-
lové naplaste). Liekovy set dopifiaju podra diagné-
zy dietata a predpokladanych komplikacii. Rodicia
tak v pripade nahleho zhor$enia (napr. vracanie) po
okamzite] telefonickej konzultacii mozu podat ten
isty, alebo podobny liek v inej liekovej forme (napr.
morfin v ¢apikoch). Lieky podavaju parenterélnou
cestou iba vynimocne. Su v§ak stcastou liekového
setu pre pripad potreby.

Sprevdadzanie smrtel'ne chorych deti
aich rodin

Z histérie je zname, ze nielen lieky a procedury,
ale aj vztah oSetrujliceho a pacienta lieéi. U dlho-
dobo chorych deti to plati dvojnasobne. Spravna
lieGba smrtefne chorych deti je postavend nielen
na vedeckych faktoch a $tudiach, ale aj na vztahu,
ktory sa s nimi vybuduje. Budovat a udrziavaf dobry
a napomocny vztah, najma ak sa smrf blizi, je vy-
Cerpavajuce a nie vzdy prijemné, ale podfa nasich
skusenosti vo vacsine pripadov prinasajuce neskér
velké naplnenie, blizkost a satisfakciu.

Sprevédzat deti a rodiny znamena byt im k dis-
pozicii, byt im blizko tak ako to potrebuji a zaroven
v hraniciach, ktoré su pre oSetrujlci a sprevadzajuci
personal bezpe¢né. Znamena pomahat im otvaraf
bolestné témy citlivym a nenatlakovym sposobom
a nenastojit na témach, ak na ne nie su pripraveni.
Znamena fyzicky sa k nim priblizif iba do vzdiale-
nosti, ktora je pre nich znesitelna. Znamena nechaf
ich o samote, ked' to potrebuju, odovzdat ich do sta-
rostlivosti inému odbornikovi, ak je to v ich prospech.
Znamena vnimat ich Zivot v celej holistickej dimen-
zii - telesnej, psychickej, socialnej aj duchovnej.

Sprevadzanie smrtelne chorych deti a ich rodin
prindSa velky priestor k sebapoznavaniu a osob-
nostnému rastu zu¢astneného profesionalneho timu
a nasledne by malo viest ku kvalitnej§iemu preziva-
niu vlastného Zivota.

Zivot rodin a lekérov po strate
dietata

Zivot rodiny po tmrti diefata je zvy&ajne omno-
ho bolestnejsi a narocnejsi ako pocas obdobia, ked
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dieta este Zilo, vratane obdobia zomierania. Aby sa
rodi¢ia, strodenci a blizki pribuzni opaf vratili do
Zivota medzi [udi a dokazali sa aj radovaf, musia
prejst rozne dihym a bolestnym procesom smutenia
a prestavat svoj zivot od zékladov. Spomienky na
obdobie Zivota pred Umrtim ako aj okolnosti umrtia
diefata maju obrovsky dopad na proces smiite-
nia. Na jednej strane mozu prinasat pokoj a pocit
blizkosti, na druhej vyc€itky a izolaciu. Ak rodina uz
pocas Zivota dietafa vnitorne prijme fakt, Ze jeho
Zivot sa blizi ku koncu a prestane bojovat o prezi-
tie za kazdu cenu, moZe zacaf smutif a zaroven
venovaf svoje sily a energiu, aby spolu s dietatom
prezila zostavajuci Cas €o najkvalitnejSie. Pritom
samozrejme trpi, ale tvori si hodnotné spomienky
a aktivne sa pripravuje na Zzivot po umrti. Rodicia
spolu s diefafom mézu podfa moznosti a zdravot-
ného stavu byt tam, kde chcu byt, robit to, ¢o chel
robif, mézu splnit dietatu jeho Zelania, rozluéif sa
a povedat si, ¢o si eSte nestihli povedat a prezit tak
Cas sice bolestny, ale piny blizkosti. Ak to stihnu
a dokdzu, Zivot po umrti je neporovnatelne pokoj-
nejSi a radostnejdi. RodiCia, ktori bojuju o Zivot
dietata do posledného vydychu, prezivaju po umrti
hiboku depresiu a ¢asto krat potrebuji odbornu po-
moc, aby sa dokazali posunut dalej. Lekar resp. iny
odbornik z o$etrujuceho personalu, ak dokaze rodi-
ne v tomto procese smutenia pred umrtim pomact
(byt s nimi a zaujimat sa o to, ako im je, vyslovit,
¢o nedokazu vyslovit, hovorif o tom, ¢o sa moze
diaf, ked bude dieta zomieraf, ¢o bude po umrti,
sprevadzat ich rozhodovanim a pod.), mimoriadne
ovplyvriuje kvalitu Zivota rodiny po umrti. V tomto
zmysle vztah k rodine, postoj k smrti dietata, pripra-
venost vydrzat nielen svoje vlastné utrpenie, ale aj
utrpenie rodiny, ma velky dopad na ich dalsi zivot.
Délezitym momentom ovplyviujucim smdutenie, je
samotné Umrtie diefafa. Ak rodina, najma rodicia,
nemdzu pri dietati byt, vidiet pokojny odchod a pre-
citit bolest spolu, nikdy v hibke duse neuveri, ze
diefa fyzicky netrpelo. Rodiéia, ktorych deti zomreli
v nemocnici, ak neboli pri nich v momente umrtia,
prezivaju bolestné vycitky. Uistenie lekéra, Ze ich
diefa netrpelo, prinasa len malt uUlavu. V zéujme
dietata aj rodiny je vhodné rodicov, ak s dietafom
nie s, zavolat véas a vytvorit im podmienky, aby
s nim mohli byt bez ohfadu na to, kde je dieta hospi-
talizované (klasické oddelenie, JIS alebo ARO).

Literatira

Mnohi rodicia maju potrebu znovu sa po dmrti
do nemocnice vratit, spominat a rozpravat s per-
sonalom, ktory sa o diefa staral. Rodiny po dmrti
prechadzaju rézne dihym obdobim navalov bolesti
a smutku. Ak kontaktujeme rodiny po dmrti a aktiv-
ne im ponukneme moznost vratit sa do nemocnice
(sms, list, telefonat) a porozprévaf sa o Comkolvek,
pomahame im prijaf novl skutoénost. Podra sku-
senosti autorov, spontanne pride alebo zavold iba
malé percento rodin, va¢sina nema dostatok energie
a sily odhodlaf sa prist alebo zavolat sama. Ak ro-
dinu pozve ten, ku ktorému mali na oddeleni blizko
(lekdr, sestra, psycholdg, sanitdr...), je takyto kontakt
uzito¢ny, pretoze im dava pocitit, Ze ich bolest je vni-
mand a su aj nadalej déleziti. Rozhovory po Umrti
moZzu byt potrebné pokial ide o lieCbu a starostlivost
o deti v nemocnici. Zivot na oddeleni ma svoj stereo-
typ a nie vzdy je dokonaly. Spétnd vézba od rodiCov
moze byt indpirujlica a moze kladne ovplyvnit tro-
ven starostlivosti o termindlneho pacienta.

Smutenie nie je choroba, ale prirodzeny proces.
Vacsina rodin nim ¢asom prejde a nauci sa znovu
aktivne Zit spolu s bolestnou stratou. Su ale rodicia,
ktori potrebuju odborni pomoc, pretoze smutok a bo-
lest sami nedokazu zvladnut. Uz pocas Zivota dietafa
mozu niektoré znaky signalizovat zvy$ené riziko kom-
plikovaného smutenia. Viacndsobné umrtia blizkych
fudi, najmé deti v rodine, osamotenost rodica bez
rodinného zdzemia alebo rozporupiné vztahy v ro-
dine, popieranie smrti a boj o Zivot za kazdu cenu,
nepritomnost rodi¢a v momente Gmrtia, velka uzavre-
tost a neschopnost hovorit o vntitornej bolesti a pod.,
to v8etko su signaly, ktoré mozu signalizovat vazne
problémy v Zivote po umrti. OSetrujlci ¢i sprevadza-
juci odbornik mdze zmiernit ich bolest, méze im vo
vhodnom ¢ase ponuknut kontakt na odbornika — psy-
choterapeuta a moze tak ovplyvnit kvalitu ich Zivota.

Na Slovensku t. &. neexistuje instittcia, ktora
by sa Specializovala na pomoc rodinam v $tadiu
smutenia. Od septembra 2007 otvara Detsky hospic
Plamienok Centrum pomoci rodindm, ktoré stratili
diefa (kontakt a blizsie info vid www.plamienok.sk).
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