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) EDITORIAL

Kvalita zdravotnej starostlivosti v poslednom roku
Zivota sa moze zlepsit, ak sa nebude robit ostra
deliaca ¢iara medzi kurativnou a paliativnou me-
dicinou, ak sa vyuziju vietky dostupné metody
liecby na zlepsenie kvality Zivota nevylieCitelne
chorych. Paliativna medicina méze uzZ niekedy
velmi maélo spravit pre chorého, ku ktorému sa
dostane az vtedy, ,ked sa uz ni¢ iné neda robit”.
Paliativna medicina je sucastou internej medici-
ny tak ako klinickd onkolégia ktord jej vytvorila
podmienky vzniku: paliativna onkologicka lie¢ba
je desiatky rokov synonymom réznych druhov
protinddorovej lie¢by, ktorej cielom nie je na-
vratenie zdravia, ale udrzanie mozného a ¢o
najdlhsie. Pallium je latinské slovo a znamena

plast, palliativus znamend utisujuci, ulavujuci.

Hospicova starostlivost vznikla prave medzi ne-
vyliecitelne chorymi a zomierajuicimi onkologic-
kymi pacientmi. Napriek tomu, Ze principy pali-
ativnej mediciny mozno aplikovat aj u chorych
s neonkologickymi ochoreniami (napriklad
v termindlnych fazach chronickej obstruk¢nej
choroby pluc, chronického kardidlneho zlyhava-
nia, renalneho zlyhavania, hepatédlneho zlyhdva-
nia, degenerativnych neurologickych ochoren,
u chorych v perzistujicom vegetativnom stave)
stale je okolo 80 % zo vietkych pacientov v pali-
atfvnej starostlivosti onkologickych.

Onkologické ochorenie so svojim priebehom,
s remisiami a relapsami, so stale bizarnejsimi
formami metastazovania ovplyvnenymi mo-
dernou protinddorovou lie¢bou vedie po vycer-

pani dostupnych lie¢ebnych moznosti k velmi
komplexnému chorobnému stavu, ktory pre
pacienta znamena niekedy extrémne naroky
na fyzickd, psychickd a socidlnu adaptabilitu
a ma aj spiritudlne dosledky.

Paliativna medicina, ktorej principy mozno vyu-
Zit uz vo vcasnejsich fazach principidlne nevylie-
¢itelnych chronickych ochorenti zlepsuje kvalitu
Zivota chorych a dokonca predlzuje ich Zivot.
Potvrdilo sa to viacerymi Studiami v onkoldgii
a v paliativnej medicine od r. 2010.

Postupne sa tak stava sucastou spravnej medi-
cinskej praxe.

MUDr. Kristina Krizanova
Hlavnd odbornicka pre paliativnu medicinu MZ SR
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Geriatrické specifika v paliativnej medicine

MUDr. Jana Hoozova
Liecebna sv. Frantiska, Bratislava

Geriatricka paliativna medicina je zdravotna starostlivost o seniora so zdvaznymi zdravotnymi problémami a progresivhym
ochorenim v pokrocilom a terminalnom $tédiu, ktoré limituju jeho prognézu a moznosti kauzélnej lie¢by. Okrem onkologickych
ochoreni su pre starsich pacientov typické zavazné chronické ochorenia. Starostlivost je individualizovana, vychadza z komplex-
ného zhodnotenia zdravotného a funk¢ného stavu, integruje socialne, spiritudlne a environmentalne aspekty. Paliativna liecba
a starostlivost sa v kontexte geriatrickych $pecifik — ako su multimorbidita, geriatrické syndromy, polyfarmécia a dizabilita — sustredi
na kvalitu Zivota, ulavu od bolesti a inych symptémov a dostojné zomieranie, pomoc blizkym a opatrovatelom pacienta v ¢ase
zomierania a pri trdchleni.

Klucové slova: geriatrické Specifikd, involtcia, komplexné geriatrické vysetrenie, krehkost, geriatricka paliativna medicina.

Geriatric Specifics in Palliative Medicine

Geriatric palliative medicine is medical care for elderly with serious health problems and progressive illness in an advanced and
terminal state that limits its prognosis and possibilities of causal treatment options. In addition to oncological diseases, serious
chronic illness and cognitive impairment are typical for elderly patients. Care is individualized, based on a comprehensive assess-
ment of health and functional status, integrates social, spiritual and environmental aspects. Treatment and care, in the context of
geriatric specifics — multimorbidity, geriatric syndromes, polypharmacy and disability - focus on quality of life, relief from pain and
other symptoms, and dignified dying, help for the relatives and caregivers when patient is dying and during the bereavement.

Key words: geriatric specifics, involution, frailty, comprehensive geriatric assessment, geriatric palliative medicine.

Richard Miller definuje starnutie ako proces,
ktory postupne meni fyzicky a kognitivne zdra-
vych a vykonnych dospelych na menej zdravych
so stUpajucou nachylnostou na ochorenia, zra-
nenia a smrt (1). Geriatria je medicinsky Specia-
lizacny odbor, ktory sa zaoberd komplexnou
zdravotnou starostlivostou o seniorov — pacien-
tov 65 a viac ro¢nych. Zohladfuje starobné
zmeny organizmu, multimorbiditu, krehkost
a znizenu adaptacnu schopnost starého orga-
nizmus, $pecifikd farmakoterapie, environmen-
talne, spiritudlne a socidlne aspekty staroby (2).
Geriatrizdcia mediciny je sucasny fenomén
trvalého ndrastu poctu pacientov nad 65 rokov,
ktory kopiruje vseobecné demografické trendy
(starnutie populacie). Seniori tvoria dominantnu
skupinu pacientov vacsiny klinickych odborov
pre dospell populaciu (3).

Umieranie seniorov sa stdva aj novou agen-
dou pre paliativnu medicinu. Geriatrickd pa-
liativna medicina je zdravotna starostlivost
a manazment seniora so zdravotnymi problé-
mami a progresfvnym ochorenim v pokrocilych
stadiach, ktoré limituju jeho progndzu a moz-
nosti kauzalnej liecby. V paliativnom pristupe
zohladnuje geriatrické $pecifika, urcuje priority
v starostlivosti, preferuje symptomaticku liec¢bu,
doéraz na kvalitu Zivota, Ulavu od bolesti a inych
symptomoyv, ktoré suvisia nielen so smrtefnym
ochorenim, ale aj s klinickymi nasledkami star-
nutia (4).

Podla Udajov z Eurostatu bolo v roku 2015
83,0 % vsetkych umrti v EU-28 u ludi vo veku
65 a viac rokov (5). Kym kedysi boli najcastejsie
pricinami smrti starych fudi infek¢né a iné akutne

ochorenia alebo Urazy, v si¢asnosti su to najma

chronické a neurodegenerativne ochorenia.
Tabulka 1 ukazuje 10 najcastejsich pricin smrti
v Eurépe v roku 2016 u fudi vo veku 60 a viac
ro¢nych podla statistik WHO. V skupine 60-69
ro¢nych su to malignity a chronické ochorenia
nie onkologickej etioldgie, v skupine 70 a viac
ro¢nych dominuju chronické ochorenia inej ako
onkologickej etioldgie (6).

Starsi ludia trpiaci chronickymi ochoreniami
Ziju niekedy aj viac ako desatrocia so znizenou
kvalitou Zivota pre bolestia iné symptémy a pre
dizabilitu vyplyvajicu zo zdravotného posti-
hu a starnutia organizmu. Navyse sa u vacsiny
stardich stretdvame so subeznym vyskytom
niekolkych zdravotnych tazkosti, ¢asto v kom-
binacii aj s kognitivnym deficitom. Seniori s chro-
nickymi ochoreniami su preto v kazdodennom
Zivote zavisli od pomoci druhych a maju nizku
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Tab. 1. Priciny smrtiv roku 2016 v eurdpskom regione (6)

V Eur6pe 2016 | Pric¢ina smrti, vek 60-69 Vek 70 +

1 Ischemicka choroba srdca Ischemicka choroba srdca

2 Rakovina — trachea, bronchy, pltca Porazka

3 Porazka Alzheimerova demencia a iné demencie
4 Rakovina — hrubé ¢revo, konecnik Chronicka obstrukéna plicna choroba
5 Chronicka obstrukéna plticna choroba | Rakovina — trachea, bronchy, plica

6 Cirhéza pecene Infekcie doInych ciest dychacich

7 Rakovina — prsnik Rakovina — hrubé ¢revo, konecnik

8 Rakovina — zaludok Cukrovka

9 Rakovina — pankreas Hypertenzna choroba srdca

10 Cukrovka Ochorenia obliciek

kvalitu Zivota podmienenu nielen znizenym po-
tencidlom zdravia, ale aj nedostatocnym social-
nym a ekonomickym zabezpecenim.

Geriatricky pacient
a paliativha medicina

Geriatricky pacient je chory (a nie zdatny)
senior s vekom vacsinou nad 70 rokov, s multi-
morbiditou, s geriatrickymi syndromami, s vy-
sokym rizikom straty nezavislosti kvoli akdtne-
mu alebo chronickému ochoreniu a s réznymi
limitmi vo fyzickej, kognitivnej, psychologickej
a socidlnej oblasti. Vyzaduje zvysené naroky na
starostlivost v medicinskej, psychologickej a so-
cidlnej oblasti (7).

Somatické starnutie je vysledkom biolo-
gickych a fyziologickych morfologickych zmien
organov a systémoy, ktoré vedu k poklesu ich
funkcie, k zhorseniu adaptécie, reparacnych pro-
cesov a schopnosti udrzat homeostézu. Perfuzia
organizmu je znizend, v tkanivach klesd pocet
buniek, zhorsuje sa funkcia orgdnov a systémov
niekedy uz za bazalnych podmienok a pre stav
zataze je funkena rezerva nedostatocnd, odolnost
voci rbznym stresorom je znizend. Preto je geriat-
ricky pacient viac ndchylny k akitnemu zhorseniu
zdravia, ku komplikdcidm napriek vytazenejliecbe
a lietba nemusi viest k ndvratu do pévodného
zdravotného a funk¢ného stavu. Progndza je
u tychto pacientov vo vseobecnosti nepriazniva
ariziko Umrtia zvysené (8, 9, 10). Starnutie psy-
chiky suvisi so starnutim mozgu. Starsi ludia su
rizikovou skupinou pre vznik tzkostnych portch,
depresie, delirantnych stavov a suicidalneho ko-
nania. Demencia je typické ochorenie starsieho
veku, ktoré v pokrocilom a terminalnom Stadiu
vyzaduje paliativny pristup (11).

So starobou suvisi nielen sklon ku zvysenej
chorobnosti, ale niektoré ochorenia su typické
prave pre vyssi vek — tzv. ochorenia suvisiace
so starobou (napr. ateroskleréza, osteoporoza,

www.onkologiecs.cz

osteoartréza, cukrovka, artériovd hypertenzia,
nadory, katarakta, demencia, chronickeé kardio-
vaskularne, respira¢né a oblickové ochorenia,
reumatologické ochorenia). Ochorenia starsie-
ho veku su vac¢sinou chronické a progredujuce
(8, 12), teda potencidlne vyzadujuce paliativny
pristup. AkUtne ochorenia mézu mat v starSom
veku za nésledok dalsie zhorsenie funkéného
stavu a riziko opakovanych dekompenzécii do
buducnosti, kedze funkény deficit na réznej
urovni limituje schopnost organizmu vysporia-
dat sa s ochorenim Uspesne. Starsi pacienti su
recipienti roznych modernych medicinskych po-
stupov, ako st napr. kibové nahrady, dialyza¢na
a kardiostimula¢nd podpora, na druhej strane
je v tejto populdcii vysoka spotreba chronickej
farmakoterapie a potreba dlhodobej zdravotnej
a socidlnej starostlivosti (8, 13).
Polyfarmdcia je ¢asto vynutend multimor-
biditou, starobné zmeny a ochorenia organizmu
vsak limituju moznosti liec¢by pre intoleranciu
Standardnych davok a riziko toxicity liekov,
Castejsich liekovych interakcif a z toho vyply-
vajucich pre starsi organizmus nebezpecnych
klinickych situdcif, ktoré mozu viest k dalsiemu
aj trvalému poskodeniu zdravia (seddcia, pady,
delirium, hypoglykémia, hypotenzia, depresia,
extrapyramidové a anticholinergné reakcie
atd) alebo aj smrti. Geriatrickd farmakolégia
zohladnuje zvlastnosti farmakokinetiky a far-
makodynamiky starSieho organizmu, ktoré su
ovplyvnené vekom podmienenym poklesom
funkcie obli¢iek a pecene, ako aj zmenenymi
pomermi vody, tuku a netukovej hmoty v star-
Som organizme (znizenie celkovej telesnej vo-
dy, zvysenie tukovej frakcie a redukcie svalovej
a bunkovej hmoty), starsi maju sklon k poruchdm
vnutorného prostredia. Od roku 1991 su pra-
videlne aktualizované tzv. Beersove kritérid
potencidlne nevhodnych liekov a liekovych
postupov v starobe (14). Starobné zmeny tela

HOSPICOVA A PALIATIVNI PECE (
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Obr. 1. Trajektcrie priebehu ochoreni'a umierania (17)
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ovplyvhuju vyznamne aj paliativnu farmakote-
rapiu. Distribu¢ny objem pre hydrofilné lieky je
znizeny (napr. morfin), naopak u lipofilnych latok
je zvysené riziko kumulécie (napr. fentanyl). Starsi
ludia su viac citlivi na opioidy a benzodiazepiny,
maju vyssie riziko extrapyramidovych a anticho-
linergnych poliekovych komplikacif.

Za geriatrické Specifikd povazujeme multi-
kauzalitu patologickych stavov, multimorbiditu,
geriatrické syndrémy, zmenenu symptomatolo-
giu a priebeh ochoreni, ¢asté komplikacie (12).
Multimorbidita (polymorbidita) ako subeh via-
cerych chordb jedného organizmu vyznamne
meni klinicky obraz ochoreni, vedie k polyfar-
macii a dizabilite, zhorsuje prognozu, zvysuje
mortality, riziko komplikacii a nedostato¢ného
efektu liecby (12, 14).

Geriatrické syndromy su zdravotné taz-
kosti alebo symptdmy, ktoré nemusia suvisiet
s konkrétnym ochorenim, nespliaju klasicku
definiciu syndrému ako mnoziny priznakov. Su
charakteristické chronicitou, multikauzalitou,
rozvojom dizability a obmedzenymi moznos-
tami ich lie¢by. Napr. imobiliza¢ny syndrém
obsahuje problematiku poruchy ortostatickej
a posturalnej regulécie, zvyseného rizika trom-
bembolickej choroby, plticnej hypoventilacie
a jej nasledkov, rozvoja dekubitov a flekénych
kontraktur, dekalcifikdcie kosti a zhorsenia os-
teopordzy, progresie svalovej atrofie a poklesu

ONKOLOGIE 5
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svalovej sily, sklonu k poruchdm mikcie a k ob-
stipacii, ale aj riziko rozvoja deliria a depresie
¢i zanedbdvanie pri zvySenych narokoch na
starostlivost. Prvé zadefinované geriatrické syn-
drémy boli imobilita, instabilita, intelektové
poruchy, inkontinencia a iatrogenicita (,obri
geriatrie”). Len v niektorych pripadoch sa po-
darf odstranit dominantnu pricinu geriatrického
syndrému. Vacsinou nie je mozna kauzalna
liecba, intervencia je preto zaloZena na symp-
tomatickej a adjuvantnej lie¢be, pripadne na
kompenzacnych postupoch (7).

Retazenie tzv. kauzdlnych komplikdcii
(syndrém retazenia, domino efekt) vytvara
osobnu trajektoriu starsSieho krehkého paci-
enta, v ktorej akutne ochorenie byva zaroven
spustacim faktorom ndslednych ochoreni — uz
komplikacif toho primdarneho, ale aj doteraz
stabilizovanych komorbidit a ¢asto konci smr-
tou (napr. pad — imobilita — bronchopneumd-
nia — zlyhdvanie srdca — hypotenzia — pokles
perfizie - ischémia mozgu — dalsie zhorsenie
mobility — dekubit — uroinfekcia — sepsa — smrt).
Vysoké riziko komplikdcii maju polymorbidni,
krehki, hospitalizovanf a inak institucionalizovani
seniori (15).

Stareckd krehkost'je jednym z geriatrickych
syndrémov. Je to dynamicky proces, pre ktory
je typicky pokles fyzickej zdatnosti, adaptability
a odolnosti vo¢i minimédlnemu alebo beznému
stresovému podnetu s postupnym zhorsovanim
zdravotného stavu, rozvojom dizability a na-
chylnostou na akutne ochorenia a smrt. Typické
je stupnujuce sa celkové neprospievanie ako
nasledok neschopnosti krehkého organizmu
vratit sa na povodnu Uroven funkenej kapacity
a fyzickej vykonnosti spred zdtazovej situacie
(16). Krehkost v pokrocilom stadiu je indikaciou
na paliativny pristup, ma spolu s demenciou
typicku trajektoriu (17).

Vzhladom na geriatrické Specifikd vyzadu-
ju starsi pacienti odlisny pristup v diagnostike
a lie¢be. Standardné medicinske a oetrovatelské
postupy zohladruju aj pri paliativnom manaz-
mente geriatrickych pacientov involu¢né zmeny
(starnutie), neobvyklé klinické suvislosti a atypic-
ku symptomatoldgiu chordb, psychosocidlne
aspekty a zmeny vo farmakodynamike a far-
makokinetike. Pri neznalosti tychto $pecifikach
hrozi iatrogénne poskodenie starsieho pacienta
nespravnou diagnostikou a lie¢bou — ochorenie
¢i zhorsenie stavu bude nepoznané alebo nes-
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koro poznané, liecit sa bude domnelé ochorenie,
zvoli sa nespravny liek alebo nesprévne dav-
kovanie a kombinacie liekov, vysetrenie bude
neprimerane zatazujlce (7, 14).

Okrem klasickych postupov pri diagnostike
ochoreni vyuziva geriater komplexné geria-
trické vysetrenie (KGV) — interdisciplinarny dia-
gnosticky proces, ktory pozostava zo suboru vy-
Setreni v roznej forme (dotazniky, testy, antropo-
mentrické vysetrenia). Tie slUZia na multidimen-
zionalne posudenie aktudlneho zdravotného ale
aj funk¢ného stavu seniora (napr. sebestacnost,
vyZiva, mobilita, kognitivne schopnosti, telesna
zdatnost) a identifikovanie miery rizikovych me-
dicinskych aj socidlnych faktorov u konkrétneho
seniora (napr. krehkost, poruchy vy?zivy, riziko
padov, rozvoja deliria, imobilizacie, dizability,
depresie a zhorsenia kognitivnych funkcif). Vdaka
KGV mozno identifikovat skupinu zranitelnych
seniorov — krehkych a multimorbidnych (poly-
morbidnych) — u ktorych hrozia komplikécie pri
z&tazi, ktoru prinasa Standardne odporucana
diagnostika a lie¢ba. Tito seniori vyzaduju Upra-
vu farmakoterapie s ohladom na hroziace rizika
a individudlny postup zamerany na udrzanie
funkeného stavu, plan dlhodobého sledovania
a pripadne aj cielend socidlnu pomoc (18). KGV
je velmi uZito¢ny nastroj v situdcii rozhodovania
o nédro¢nejsom vykone a lie¢be (napr. vytazenie
liecby", chemoterapia, radioterapia, operacia)
smerom k menej zatazujUcej intervencii u tych
seniorov, ktori maju vysoku mieru rizika rozvoja
medicinskej ¢i socidlnej komplikacie. Na zéklade
vystupov z KGV tak modZe byt po medicinskej
Uvahe preferovany paliativny pristup. Dolezitym
prognostickym faktorom je aj samotnd multi-
morbidita, zdvaznost ktorej mozno u konkrét-
neho pacienta posudit viacerymi hodnotiacimi
nastrojmi (napr. Charlson Comorbidity Index
alebo Cumulative lliness Rating Scale) (4, 14).

Daldimi urcujucim aspektom medicinskej
starostlivosti o seniora je jeho kognitivny status
a zmeny osobnosti, ktoré ovplyviuju pocho-
penie, rozhodovanie a suhlas s potrebnymi dia-
gnostickymi a lie¢ebnymi vykonmi. Pritomnost
psychickych zmien a kognitivneho deficitu
moze byt v situdcii zvazovania dalSieho postu-
pu pricinou rozhodnutia pre paliativny pristup.
Rovnako ako pri obmedzeniach v dennych ak-
tivitdch je pacient odkdzany na opatrovatela,
ktory tak je dolezitym aktérom v geriatrickej
paliativnej starostlivosti.

Geriatricka paliativha medicina

Seniori s v tzv. rozvinutych krajinach po-
Cetnou skupinou pacientov, ktord trpi nielen
malignitami, ale aj chronickymi ochoreniami.
Zaroven su ohrozeni ndhlym alebo postupne
sa stupnujucim poklesom fyzickej vykonnosti,
rozvojom funkenych deficitov v roznych oblas-
tiach a stratou sebesta¢nosti (17). Rozhodovanie
o0 moznostiach kauzalnej liecby alebo Zivot
udrzujucej intervencie pri zavaznom zdravot-
nom probléme mozu prave geriatrické faktory,
ako su vysoky vek, krehkost, multimorbidita,
latentné zlyhdvanie organov a kognitivny de-
ficit, smerovat k preferovaniu konzervativneho
postupu pred radikdlnejsim (13, 19). Ak sa pri roz-
hodovani tieto nepriaznivé faktory nezohladnia,
vysledkom ,$tandardného postupu” pre danu
klinicku situdciu moze byt nastartovanie retaze
komplikacii so smrtou starého pacienta na ich
konci. Pokus o kauzélnu lie¢bu chorenia sa tak
stdva pri¢inou potreby geriatrickej paliativnej
starostlivosti. Preto je v starsom veku doleZita
orientacia na pacienta — ¢loveka, nie izolovane
len na ochorenie.

Paliativna medicina a starostlivost posky-
tovand starsim pacientom ma svoje $pecifika.
Zameriava sa na kontrolu symptémov vyply-
vajucich zdominantného ochorenia - ma-
lignity alebo iného zo skupiny tzv. véznych,
potencialne fatédlnych chronickych neonko-
logickych ochoreni (neurodegenerativne,
zlyhavanie vnutornych orgénov, nasledky po
mozgovocievnych prihodach). Dalsou oblas-
tou je rieSenie zdravotnych problémov suvi-
siacich s geriatrickymi syndrémami (vratane
padov, krehkosti, inkontinencie) a kvalitu Zivota
zhorsuju aj tzv. nefatdlne chronické zdravotné
problémy (poruchy zraku a sluchu, reumatické
ochorenia, artréza). Tieto tazkosti sa vyskytu-
ju u jedného pacienta v kombindcii, prejavy
ochorenf sa navzajom ovplyvriuju a trajektérie
(obrazok ¢. 1) onkologickych ochoreni, fatal-
nych chronickych ochorenf inej etioldgie a ge-
riatrickych syndrémov (krehkost, demencia) sa
u starsieho pacienta mézu prekryvat a tvorit tak
jedine¢nu osobnu trajektériu, ¢o komplikuje
tvorbu jednoznacnych odporucani pri lie¢be
a diagnostike (4, 17, 19, 20).

Star$i pacienti ¢asto nesignalizuju alebo
nedostato¢ne davaju najavo svoje utrpenie.
Specifickou témou geriatrickej paliativnej
mediciny je stareckd anorexia a diagnostika
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symptémov u pacientov s demenciou alebo
postihnutych afaziou. Kontrola symptéomov je
taktiez naroc¢nejsia, kedze farmakoterapia mu-
si byt bezpec¢nd v kontexte starobnych zmien
organizmu a interakcie viacerych choréb. Je
potrebné aktivne predvidat, sledovat a riesit
poliekové komplikacie, ku ktorym su starsi pa-
cienti viac nachylni (4, 17,19, 20).

V teréne krehkosti a multimorbidity je naroc-
né odhadnut progndzu a spravne zadefinovat
,posledny rok zivota”, kedy starsi pacient pro-
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Moznosti vyuziti vitaminu C pri reseni
v paliativni a hospicové péci

prof. MUDr. Ladislav Pysny, CSc., MPH.!, doc. PhDr. Ondrej Botek, PhD., F.R.S.A.?,
doc. PhDr. Jana Pysna, Ph.D.!, PhDr. Dominika Petrd, Ph.D.'

'Pedagogicka fakulta, Univerzita J. E. Purkyné v Usti nad Labem

2Fakulta zdravotnictvi a socialni prace, Trnavska univerzita v Trnavé, Slovensko

bolesti

V paliativni a hospicové péci je dllezitym aspektem aktivni pomoc, ktera se pokousi co nejlépe zachovat potiebnou zdravim
podminénou kvalitu Zivota pacienta. Naprosta vétSina onemocnéni je spojena s vnimanim pomérné intenzivni bolesti, kterou je
potfebné co nejlépe fesit. Prehledovy ¢lanek je zaméFen na mozné vyuziti nékterych analgetickych vlastnosti vitaminu C. Rada
studii ukazuje na velice dobré vyuziti této latky nejen pfi jeji intravendzni aplikaci, ale také pfi pfijmu vétsich davek v peroralni
podobé. MiiZe jit u téchto pacientli o bolest spojenou s akutnim nebo chronickym poskozenim pohybového aparatu. U fady
jedincu se ale setkdvame také s bolesti ovlivnénou onkologickym onemocnénim. V téchto piipadech Ize pomérné vhodné vyuzit
aplikaci vyssich davek vitaminu C, které mohou fesit nejen priznaky bolesti, ale jsou nékdy potifebnou soucasti komplexni 1é¢by
téchto chorob.

Kli¢ova slova: paliativni a hospicova péce, vitamin C, feSeni bolesti.

Possibilities of using vitamin C in the treatment of pain in palliative and hospice care

Palliative and hospice care is an important aspect of active help, which attempts to maintain as much as possible the necessary
health-conditioned quality of life for the patient. The clear majority of the illness is associated with the perception of the relatively
intense pain that needs to be dealt with as best as possible. The review article focuses on the possible use of some analgesic
properties of vitamin C. Many studies show a very good use of this substance not only in its intravenous application but also when
receiving larger doses in oral form. These patients may experience pain associated with acute or chronic damage to the locomotive
apparatus. In many individuals, however, we also encounter pain affected by oncological illness. In these cases, the use of higher
doses of vitamin C, which can not only solve the symptoms of pain, but is sometimes a necessary part of the complex treatment
of these diseases, can be quite appropriately used.

Key words: palliative and hospice care, vitamin C, treatment of pain.

Uvod

Pfi aktivni péci, poskytované ,tézce nemoc-
nému’, musime vzdy zajistit potfebnou, zdra-
vim podminénou, kvalitu jeho zivota. A feseni
vnimané bolesti, kterd byva soucastf klinickych
projevl naprosté vétsiny chorob, se tak stava
zasadni slozkou paliativni i hospicové péce (1).
Bolest je potfebnym obrannym mechanismem
organismu a ji mizeme hodnotit z fady hledi-
sek. Napfiklad podle doby trvani na akutni, sub-

akutnf a chronickou, podle patofyziologickych
mechanismd na nociceptivni, neuropatickou,
dysautonomni, psychogenni a smisenou. Také
jeji intenzitu mlzeme vnimat od pocitd, které
pouze lehce narusuji dennf ¢innosti jedince, az
po bolest nesnesitelnou (2-4). Vzdy jde o ne-
pfijemné vnimany pocit, vznikajici v centralnim
nervovém systému, ktery mize byt ovlivnén
nejen somatickou, ale také psychickou pficinou
(5). U pacientt v paliativni a hospicové péci se

obvykle setkdvame s bolesti neuropatickou, kte-
ra je zplUsobena dysfunkci nebo poskozenim
nervovych tkani v réznych lokalitdch organismu.
Nésledné feseni pomérné pestrych klinickych
projevl je velmi obtizné, vzdy ale musi byt
komplexni, se snahou co nejpfijatelngji snizit
intenzitu vnimané bolesti (5, 6). Mezi pouzivané
skupiny latek s analgetickym plsobenim mdze-
me fadit zejména antidepresiva, antikonvulziva
a opioidy. Skupina antidepresiv obvykle inhibuje
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zpétné vstfebavani noradrenalinu a serotoninu,
antikonvulziva maji vyrazny neuroaktivni uci-
nek na centrdlni nebo periferni nervovy systém
a opioidy fedf bolest vychazejici z hyperexcita-
bility nervového systému (7-10).

Bohuzel tyto skupiny lékd maji také fadu
nékterych nezadoucich ucinkd, které pomérné
zavazné poskozujf zdravi pacienta, a jiné latky
s analgetickym Ucinkem chybéji. Snad pouze
kanabinoidy mohou fesit zejména neuropa-
tickou bolest (11-12). Pravdépodobné pusobf
podobné jako opioidy, kdy vyuzivaji ke svému
pusobenf stejnych okruht mozkového kmene
s vazbou na specifické CB1 a CB2, ale i dalsi typy
receptorl. Napfiklad nékteré prehledové prace,
vychdzejici z randomizovanych studif, potvrzuji
jejich statisticky vyznamny analgeticky Ucinek
u pacientd s onkologickym onemocnénim (13,
14). A sou¢asné mohou byt tyto ,drogy” prav-
dépodobné dobre vyuzity také v kombinaci
s jinymi léky (4, 15, 16).

Pasobeni vitaminu C

Témér vsechny zivé organismy si vitamin C
(kyselinu L-askorbovou, askorbat) sami synteti-
zuji, ale lidsky organismus ne. Jedna o vitamin
rozpustny ve vodg, kdy si ¢lovék, mimo malého
mnozstvi ve svalech a slzach, nevytvéfi zadné
depo. Tyto charakteristiky podmiruji nutnost
jeho pravidelného pfijmu, kdy je jeho pfipadny
prebytek vylou¢en moci. Vitamin C ma fadu
funkci, protoze je napfiklad vyznamnym antioxi-
dantem, pomaha pfi syntéze kolagenu, dopami-
nu, karnitinu, nékterych hormont a neurotrans-
miter(, podili se na metabolismu nékterych ami-
nokyselin, kyseliny listové, médi, zeleza atd. Jeho
nedostatek vede k pomérné zavaznym zménam
v organismu, k nimz mizeme fadit napfiklad
ztratu pruznosti cév s moznym krvacenim do
kloubd, kiZe i sliznic a u malych déti nalézame
anémii a poruchu osifikace. Dlouhodoby ne-
dostatek (pfijem, kdy plazmatické hladina klesa
pod 11 umol/l) postupné vede u dospeélych ke
skorbutu, u malych déti k Méllerove-Barlowoveé
chorobé a obvykle po nékolika mésicich koncf
exitem (17-19).

Pokud chceme vyuzit vitamin C z potravin,
nesmime zapominat, ze ztraci svou biologickou
aktivitu velice rychle. Jeho absorpci a pdsobent
neptiznivé ovliviuji nékteré antivitaminy, pfi-
rozené i syntetické latky, k nimz mdzeme radit

napfiklad také alkohol ¢i latky obsazené v ciga-
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retovém koufi (20). V soucasnosti konzumovana
strava tak vysoce pravdépodobné neni schopna
dodat pozadované mnozstvi tohoto vitaminu.
Vétdina obyvatel si jiz nepéstuje vlastni zdroje
potravy. Ve zajistuje v ndkupnich centrech, kam
se hlavni zdroje vitaminu C (zejména zelenina
a ovoce) dostdvaji z celého svéta a jsou dlou-
hodobé skladovény. Tyto faktory, spole¢né s ob-
vykle neSetrnou pfipravou stravy a nizkou vstre-
batelnostf ze zazivaciho systému, vedou k jeho
deficitu v organizmu. Syntetické formy vitaminu
C maji pomérné nizkou vstfebatelnost a zlepsenf
nenalezneme obvykle ani u prodavanych ,po-
stupné se uvolujicich” variant. Lepsiho vyuziti
dosdhneme pfi soucasném podani bioflavo-
noidd a v poslednich letech se zdlraznuje dobra
vstiebatelnost tohoto vitaminu v liposomalni
formé (liposomalni vitamin C). Takto je vitamin
chranén cytoplazmatickou membranou, skla-
dajici se predevsim z fosfolipidl. Zvysuje se tak
jeho stabilita, protoze je chranén pred destruuji-
cfm Ucinkem travicich $tav, a lepsi vstiebatelnost
(21,22). Ale hodnotdm dosazenym intravendzni
|éCbou se perordni pfijem nevyrovna (23-25).

Vitamin C a bolest

Ucinky tohoto vitaminu mohou byt vyuzity
u vetsiny problémd pacientl v paliativni a hospi-
cové péci. Jde o silny antioxidant, ktery tak sni-
Zuje oxidativni stres. Omezuje tvorbu nékterych
zanétlivych cytokind a ma fadu dalsich, ne zcela
objasnénych funkci, jako jsou napriklad podpora
syntézy fady neurotransmiterd, enzymda, opioid-
nich peptidd a daldich biologicky aktivnich 13-
tek, s ndsledné pomérné vyraznym, zejména
analgetickym a protizanétlivym Gc¢inkem (napf.
26-29). U pacientl s bolestmi pohybového apa-
ratu, zpUsobenymi obvykle aktivaci perifernich
i centrélnich nociceptivnich receptord, vitamin
C priznivé ovliviuje funkci celého pohybového
systému. Rada studii dokladuje jeho zejména
pfiznivy analgeticky efekt. Kazdodenni, jiz malé
dévky od 0,5 po 1,5 g/den, mély piiznivy efekt
u osteoartréz, ale také v obdobi po operacnim
feSeni degenerativnich zmeén ¢i zZliomenin kostf
(30, 31). A infuzni davky, aplikované dvakrat tyd-
né, vedly k vyraznému snizeni bolesti u jedincd
s revmatoidni artritidou (32, 33).

Bolest je také jednim z nejdllezitéjsich
symptomU zpUsobenych nddorem, jeho me-
tastdzami ¢i naslednou lé¢bou. Jiz samotna ne-

moc zvysuje pozadavky na pffjem vitaminu C,

a proto obvykle u onkologickych pacientd na-
|ézdme jeho vyrazny deficit (napt. 34). Jiz v 70.
letech minulého stoleti byla provedena studie
u pacientd s kostnimi metastdzami, kdy kombi-
nace peroralné a infuzné podavaného vitaminu
Cvedla k potlaceni ¢i vymizeni pfiznakd bolesti
(35). Nasledovala fada dalsich studii, které také
dokladovaly efekt vysokych davek vitaminu C
(nejcastéji pouzivaly davky 10-100 g 2x tydné)
na snizeni bolesti u pacientl s touto diagnézou
(napt. 36, 37). A zvyseny pfijem tohoto vitaminu
ma pravdépodobné i konkrétnilécebné Ucinky,
protoZe v onkologii ji7z v sou¢asnosti patfi do
zakladni protinddorové 1écby. Jeho odpovida-
jici hladina, zajisténa infuzni aplikaci, umoznuje
nejen urcitou ochranu pacienta pfed vznikem
nezadoucich u¢inkd spojenych s chemoterapii,
ale podporuje feseni tohoto onemocnéni svym
pusobenim na nador. Pro-oxida¢ni pUsobeni
vitaminu C spocivéa v podpofre biochemické re-
akce, pfi které vznikd peroxid vodiku, vedouci
v nékterych pfipadech nadorovou burnku k apo-
ptdze (plsobi cytotoxicky a omezuje proliferaci)
a soucasneé svym antioxidacnfm ucinkem chranf
okolnfzdravé buriky (38, 39). Z téchto dlvodu se
jiz vitamin C dlouhodobéji vyuziva u pacientd
s riznymi typy nadorovych onemocnéni (napf.
karcinomy prsu, tlustého stfeva a slinivky bfisnf),
aiuzavaznych stavll s metastdzami umozniuje
zlepdit kvalitu Zivota nemocného a prodlouzit
dobu preZiti. Jeho poZadovana plazmaticka kon-
centrace je stanovena na 18-22 mmol/l. Tomuto
mnozstvi odpovida aplikovani davky v rozme-
71 0,75-1,75 g/kg télesné hmotnosti. V klinické
praxi se u onkologickych pacientl obvykle vy-
uziva plsobeni jednorazové davky 7,5 gramd
vitaminu C ve 30minutové infuzi fyziologického
roztoku. Aplikace, po které se v naprosté vétsiné
pripadl nevyskytuji zZddné negativni Ucinky,
se provadi nejcastéji Tkrat tydné (po dobu né-
kolika tydnU), vzdy s 24hodinovym odstupem
po chemoterapii a pacientlim se soucasné do-
porucuje vypit pfed infuzni terapif asi 0,5 litru
napoje (napr. 40, 41). Je vhodné zdlraznit, ze Ize
vitamin C vyuzit pro zvysenf analgetického Ucin-
ku opiatl, at se jiz jedna o jejich pouziti u on-
kologicky nemocnych (42, 43), nebo napfiklad
také jako soucdst tlumenf bolesti v pooperac¢ni
péci (44). Takto dosazeny snizeny pffjem opia-
td nezatézuje organismus pacienta nekterymi
svymi negativnimi Ucinky (napft. 45). Pfi vyuziti
Ucinkd tohoto vitaminu nesmime ale souc¢asné
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zapominat, Ze pfi pouziti nékterych daldich Ié-
ki mdze dochazet ke vzajemnym interakcim.
Radime k nim zejména snizeni antikoagula¢niho
Ucinku warfarinu a zvyseni koncentrace parace-
tamolu u vysokych davek kyseliny askorbové, ale
také poruchu srde¢ni funkce u deferoxaminu.
Barbituraty, tetracyklin a salicylaty zvysuji jeho
exkreci ledvinami a indometacin snizuje jeho
plazmatickou hladinu (napft. 46).

Zaver

Je vysoce pravdépodobné, Ze pfijem vys-
Sich davek vitaminu C mUZe pfiznivé ovlivnit
vnimanou bolest. K jeho vyhoddm mizeme
v tomto pfipadé fadit pouze ojedinélé nepfiz-
nivé interakce s nékterymi léky a zejména, pfi
vyuzitf jeho analgetického tcinku, také moznost
snizeného prijmu jinych farmak. Nelze soucasné

ale také zapominat na nékteré mozné nezadouct
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The article provides an overview of available studies on palliative sedation and existential distress. Despite the large shift in
the perception of the appropriateness of the palliative sedation indication and procedures due to the presence of one or more
refractory symptoms at the biological level (pain, nausea, shortness of breath, etc.), palliative sedation due to sufferance or other

psychological symptoms continues to be considered controversial by many. The aim of this work is to contribute to the access
to current scientific knowledge in the field. In the search we used bolen phrase and related words for “Palliative sedation AND
existential distress”, records should be in English language and peer rewieved. Total number of records was 317, after screening

through titles and discarding copies 12 records deemed acceptable, in final 10 full-text articles were assessed for eligibility.

Key words: palliative sedation, existential distress, review.

Introduction

In the search for scientific findings regarding
palliative sedation and existential distress we
examined several databases using bolen phra-
se and related words for the phrase “Palliative
sedation AND existential distress”. Another cri-
terion was English language and peer reviewed
resources. Databases used were: ProQuest psy-
chology database (121 records), EBSCO (regarding
Academic Search Ultimate, MEDLINE Collection,
PsycINFO, SocINDEX, PsycARTICLES, MEDLINE,
Central&Eastern European Academic Source
with 19 records, PubMED (20 records), IAHPC/
CINAHL Database (3 records), SpringerLink (with
110 records) and ScienceDirect (with 44 records).
Total number of search results was 317. Next step
was screening through titles detecting Palliative
Sedation and Existential Distress and discarding
copies. There were 12 records deemed acceptab-
le after this procedure, however full-text articles
assessed for eligibility were in number of 10.

Challenges formulated in these articles were
mainly: definition of PS and ED, symptom refracto-
riness, heterogenity in indications and ethics, and
attitudes of medical practicioners (1-10).

Definition of palliative sedation
and existential distress

In the literature, there is no generally ac-
cepted definition of palliative sedation, also
known as terminal sedation, controlled seda-
tion, deep sedation, total sedation and conti-
nuous palliative sedation, yet (3). In research
work of Morita et al. (4), sedation was defined
as a medical procedure to palliate patients’
symptoms refractory to standard treatment
by intentionally dimming their consciousness.
Van Dejick et al. (5) had adapted a guideline to
palliative sedation of Dutch medical association
(11) where palliative sedation as the deliberate
lowering of a patient’s level of consciousness
in the last stage of life is considered an ethically
acceptable therapy for patients with refractory
symptoms, only to be administered to patients
who are near death. Seversal researchers (2, 6,
7,12) mention the use of sedative medications
or pharmacological agents for deliberate de-
pression of the level of consciousness in order
to alleviate unremitting (refractory) suffering to
a degree that is acceptable to the patient when
the suffering was not relieved with optimal

palliative care (7), to reduce patient awareness

of distressing and intractable symptoms that

are insufficiently controlled by symptom-spe-

cific therapies (6). According to Vouek et al. (2)

such an intervention is to be considered only

in a patient who has been diagnosed with an
advanced progressive illness. Bruce, Hendrix,

Gentry (12) use more strict conditions stating

that this pharmacological intervention is inten-

ded only for imminently dying patients with
advanced, progressive illnesses.

There are five conditions recommended
by Morita et al. (4) for considering sedation as
palliative option:

B the suffering remains severe, even though
standard palliative care has been adequately
provided;

B there are no therapeutic options to be effec-
tive within the estimated prognosis;

B the patient’s survival is highly limited;

B the patient is competent and explicitly de-
sires sedation;

B respite is brought about by intermittent or
mild sedation, not by a deep and continuous
form.
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In thinking about of palliative sedation,
Cassel, Rich (13) reminds us that we are spea-
king about very sick terminally ill patients, and
what is called existential distress arises from
the impact of their sickness on their existence;
helplessness, isolation, and loss of control that
characterize severe iliness, and which is brought
on by symptoms as varied as pain or profound
weakness. Existential distress, is consider to be
an experience of patients who may or may not
have physical symptoms, but suffer in part from
their understanding of their position (8, 9). It is
a subjective response that often involves con-
cerns related to the loss of the joy of living, sense
of meaning, important relationships, or freedom
of choice (12).

Existential distress can be related to one or
more of: meaninglessness in present life; sense
of hopelessness; perceiving oneself as a bur-
den on others; feeling emotionally irrelevant;
being dependent; feeling isolated; grieving;
loss of dignity and purpose; (fear of) death of
self; or fear of the unknown (2, 5, 6, 7). Morita
et al. (4) articulated 13 elements of psycholo-
gical or existential distress, considered to be
spiritual pain. Those are: meaninglessness in
present life, meaninglessness in past life, loss
of social role functioning, feeling emotionally
irrelevant, dependency, being burden on others,
hopelessness, grief over imminent separation,
questioning ,why me?”, feeling guilt, having
unfinished business, questions regarding life
after death, and faith issues.

Bourden of profound suffering that beco-
mes the central distress is clearly visible in con-
cerns most frequently stated by persons reques-
ting assistance in dying under Oregon’s Death
with Dignity Act (14): loss of autonomy (91,4%),
decreasing ability to participate in activities that
make life enjoyable (89,7%), (loss of dignity (77%),
loss of control of bodily functions (46,8%) , bur-
den to family/caregivers (42,4%), inadequate
pain control or concern about it (26,4%), financial
implications of treatment (3,4%).

Although existential suffering is conside-
red to be a condition that medical practitioners
must address, according to Van Deijck et al. (5),
there is no general consensus on whether pallia-
tive sedation is an appropriate intervention for
itor not.

The main question is, whether existential
distress represents a potential refractory symp-
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tom that can be treated with palliative sedation/
treated with palliative sedation under specific
conditions or symptom better adressed by more
conventional therapies — specialized psychiatric,
psychological, and/or religious counseling (14,
15, 16).

Difficulty in determining when this kind
of symptoms is refractory is one of the main
reasons why palliative sedation for existential
distress remains controversial (2).

Symptom refractoriness and
heterogeneity in indications
of palliative sedation

Adequate symptom relief is a central aspect
of medical care of all patients especially in tho-
se with an incurable disease. However, as an
illness progresses and the end of life approa-
ches, satisfactory symptom control sometimes
becomes difficult. Symptoms are considered
to be refractory when sufficient control by
symptom-specific therapies is not gainable
(6) and suffering is not relieved with optimal
palliative care (7). The most common refractory
symptoms in palliative care is agitated delirium,
other common indications innclude dyspnea,
bleeding, seizure and pain (6). When physical
or psychoexistential symptoms remain uncont-
rollable, palliative sedation is a valid therapeutic
intervention to relieve the patient from the bur-
den of otherwise intractable suffering. However,
it is difficult to determine when psychological
distress is refractory due to possible changes in
the severity of symptoms, the low morbidity
of standard treatments, the lack of established
treatment approaches, and the possible pre-
sence of symptoms well in advance of physical
decline (2).

Lahm (3) provides us with summary of dif-
ferent approaches to palliative sedation for
existntial distress. While several frameworks
and guidelines have been developed for palli-
ative sedation in general (14, 15, 16), sedation
for existential distress alone, or the acceptance
of existential distress as a main component of
the refractory state that calls for sedation, re-
mains an area without consensus. From a legal
perspective the United States Supreme Court
approved PS as a relief for severe symptoms in
1997 without explicitly mentioning ES, The Court
of Appeal of Canada similarly acknowledged
“mental suffering” as one piece of the puzzle in

the refractory state that required PS, provided
that PS did not hasten death. As of 2010, the
American Medical Association has not included
ES as a symptom that could merit PS. Notable
concerns regarding the use of PS for ES is that
some physicians lack experience in dealing with
ES and fear that it may in fact be reversible/
treatable and therefore cannot be established
as truly refractory. To make sure, palliative seda-
tion won't be misused, European association for
palliative care (15) demands at least four special
considerations to be taken into account for the
treatment of refractory existential or psycholo-
gical distress:

B Due to the nature of psychological symp-
toms it is much more difficult to establish
that they are truly refractory.

B The severity of distress of these symptoms
in the course of a disease may be dynamic
and idiosyncratic and psychological adap-
tion or coping in the course of the disease
are common.

B The presence of psychological symptoms
does not necessarily indicate a far advanced
state of psychological deterioration.

B The standards of treatment approaches ha-
ve low intrinsic morbidity such as the use
of psychotherapy and spiritual support or
religious counseling.

Because of the complexity that may arise
of such situations, evaluation should only be
made in the context of a multiprofessional team
involving representatives from psychiatry, psy-
chology, ethics as well as chaplaincy (6).

Research findings

Morita et al. (4) explored target symptoms
for sedation in 248 consecutive hospice patient.
Among those inpatients, 33 patients (13%) spon-
taneously expressed existential distress related
to their present meaningless lives, while 128
patients (52%) received sedation. Analyses were
performed on 20 patients who both expressed
a belief that their lives were meaningless and
received sedation. Target refractory symptom
was dyspnea (50%), agitated delirium (40%),
pain (5%) and sedation for sychological distress
although physical symptoms were acceptably
palliated (5%).

In other research (5) of 314 nursing homes
inpatients; existential suffering was a refractory
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Table 1. Classification System of Existential Distress

Acute existential distress

Subacute existential distress

Chronic existontial distross

Proximity to likely ] it {2 woeks), =2 wooks)if t Life-th
death withdrawn or withheld but not imminent
Promi ial  ldentity disrupti Choiee (freedom) 1dentity disruption
experiences Loss of control w/ anxiety Hopelessness Hopelessness
Laoss of dignity Meaninglessness Meaninglessness
Hopelossness Isolation Death anxiety
Meaninglessness Identity disruption
Isolation Death anxiety
Death anxioty Foar
Fear Panic
Panic
Examples of Psychoph logic inter Short-term psychotherapies Psychoth ios (0.2, long-t
therap Hyp “ (e.g., supporti P existential/psychod
pproachos to Meditation/relaxation/i v i ial) psychotherapy, logotherapy,™
consider Brief psychotherapy Meditation supportiveexpressive group
Pastoral interventions™ Pastoral interventions therapy,® dignity therapy.™
Nursing interventions® Respite sedation spiritual soll-schemar!

Respite sedation
— Consider palliative sedation for
existential distress if other
interventions fail
End-stage lung cancer with brain
motastasos
End-stage AIDS with pneumocystis
pneumonia and respiratory distress

Clinical examples

symptom in 83 of the patients. In this group,
only 1 patient (1.2%) receiving sedation had exi-
stential suffering as a sole refractory symptom.
For 73 patients (88.0%), existential suffering co-
existed with one to four other refractory symp-
toms; 9 patients (10.8%) had five to seven other
refractory symptoms. Further research is needed
to determine how existential suffering affects or
is affected by other symptoms patients may be
experiencing, and to clarify the impact of exis-
tential suffering on the decision to administer
palliative sedation. Clinicians, practicioners,re-
sidents and physicians in postgraduate training
point of view was revieled in research of Voeuk
etal (2), Cripe etal (7) and Lam et al (3). It sugests
that general disapproval exists among clinicians
for administering palliative sedation for mainly
existential distress. 134 post graduate physicians
rated their support of TS for refractory physical
pain (TS-PP) or TS-ED, ranked the importance
of patient preferences in ethically challenging
situations and completed measures of empathy,
hope, optimism and IRM in research of Cripe et
al (7). A majority of residents (82.0%) were very
supportive of palliative sedation for refractory
physical pain, even though only a minority of re-
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Dementia with Lewy bodies, depres-
sion, and freq iration (nar-
rative no. 1}

— Consider palliative sedation
for existential distress if other
interventions fail

Meditation™/massage™

Localized breast cancer with

genoytpe

HIV+, but CD4 = 500, virus
load undetectable, no
AlDS-defining illnesses

sidents (22.7%) was very supportive of palliative
sedation for existential distress. When asked to
take an action related to a request for sedation,
39.1% said they would administer it per pub-
lished guidelines in the case of pain, while only
6.89% would do so for existential distress. Refusals
were rare in requests motivated by physical pain,
while 14.3% of residents indicated they would
refuse a request for sedation for existential dis-
tress. The same discrepancy was found in work
of Voeuk et al. (2), when only 22.7% of residents
were very supportive of palliative sedation for
existential distress vs. 82.0% of very supportive
residents of palliative sedation for physiologi-
cal pain. Various studies reviewed by Lam et al
(7) showed reservation or disapproval among
the majority of participants towards palliative
sedation for predominately existential distress.
In all cases, PS was considered a last resort after
all other interventions had failed, perceived by
some as a dangerous grey area overlapping with
euthanasia. Cripe et al. (7) called attention to the
fact that although the proportions of residents
who rate patient preferences as most influential
and who are very supportive of TS-PP and very
unsupportive for TS-ED are similar to practicing

10(1): 31-40.

4. Morita T, Tsunoda J, Inoue S, et al. Terminal sedation for exi-
stential distress. Am J Hosp Palliat Care. 2000; 17( 3): 189-195.
5.van Deijck RHPD, Hasselaar JGJ, Krijnsen PJC, et al. The practice
of continuous palliative sedation in long-term care for frail pati-
ents with existential suffering. J Palliat Care. 2015; 31(3): 141-149.
6. Sanft T, Hauser J, Rosielle D, et al. Physical Pain and Emoti-
onal Suffering: The Case for Palliative Sedation. J Pain. 2009;
10(3): 238-242.

physicians, their reasoning may differ. However,
the existential concerns of dying patients exacer-
bating the feelings of inadequacy and distress
they report after caring for dying patients are
the same for all. Ethical framework underlying
this decision-difficult for all: patients, families,
caregivers — is widely discussed (10, 12, 17, 18),
and even leading principles for palliative seda-
tion are being questioned. Those are: principle
of double effect, principle of proportionality,
and autonomy (1).

From the psychiatrician view, existential dis-
tress is a constellation of symptoms manifesting
the experience of existential suffering in the
context of an individual’s confrontation with
a specific stage of the dying process (9). In this
context, differential diagnosis from major depre-
ssion, delirium and anxiety disorders is crucial.

Schuman-Olivier et al. (9) propose an innova-
tional approach to this topic offering classification
system to simplify problems involved, reduce
controversy and help to create reliable language
for decision making. According to them, existen-
tial challenges in specific times during the illness-
-dying continuum are connected with differences
in quality and severity of existential symptoms, as
described in table 1. This approach can be used
in decision making process regarding palliative
sedation for existential distress.

Conclusion

We agree with Shur et al (1), thaht the con-
troversy that still surrounds PS and especially
sedation for the management of psychological
distress is probably not a question of “for or
against?” but “when and how?" (1).

The first step intended to ameliorate future
guidelines and creating better judgement is to
acknowledge this issue within palliative care and
to enhance professional discussion. It is the aim
of this work as well.

This article was created as part of the VEGA
1/0305/18 project.
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Multimedialne vzdelavanie sestier
v paliativnej starostlivosti

PhDr. Alica Slamkova, PhD., PhDr. Lubica Polednikova, PhD.
Univerzita Konstantina Filozofa v Nitre, Fakulta socidlnych vied a zdravotnictva, Katedra osetrovatelstva

Uvod: Problematika paliativnej starostlivosti patri k déleZitym témam v oblasti zdravotnictva.

Ciel Cielom prispevku je prezentacia multimedialneho kurzu, ktory je vystupom projektu KEGA 022UKF-4/2015 pod nazvom:
Multimedialna podpora vzdelavania ¢lenov interdisciplinarneho timu so zameranim na paliativnu starostlivost. Hodnotenie kurzu
Studentmi a porovnanie s ndzormi sestier na vzdeldvanie v oblasti paliativnej starostlivosti.

Metody: Dotaznik vlastnej konstrukcie, ktory obsahuje 20 poloziek (sedem otazok otvorenych). Na hodnotenie vyuzili Studenti
Likertovu 3kalu: (od 1 — neprimerané po 5 — celkovo primerané). Dotaznik pre sestry (15 otédzok, jedna otézka bola otvorend) bol
umiestneny na portali Slovenskej komory sestier a pérodnych asistentiek v obdobi od januéra do juna 2015.

Vysledky: Studenti najvyssie hodnotili polozky: odborna Groven tém (x=4,38; SD 0,83), obsahova stranka kurzu (x=4,35; SD 0,84)
a pristupnost a rozsah odbornej literatury (x=4,31; SD 0,79). Hodnotenie sestier: obsahova stranka (x=3,27; SD 1,07), odborna
uroven (x=3,23; SD 1,12) a rozsah informacii v oblasti biologickych potrieb (x=3,10; SD 1,06).

Zaver: Vytvorenie e-learningového vzdelavacieho prostredia umoziuje vyuzivanie prezentovanych informacii va¢sim mnozstvom
Studentov a ostatnych zaujemcov.

Klacové slova: metabolicky syndrom, hypertenze, mikroalbuminurie, poskozeni cilovych orgénd.

Multimedia nursing education in palliative care

Introduction: The issue of palliative care is one of the important topics in health care.

Objective: The paper objective is presentation of the multimedia course which is an outcome of the project KEGA 022UKF-4/2015
Multimedia Support for Education of Interdisciplinary Team Members Focused on Palliative Care. Course evaluation by students
and comparison with nurses’ opinions on education in the area of palliative care.

Methods: The self-designed questionnaire that consists of 20 items (seven open-ended questions). The students used the
Likert-type scale (from 1 - not adequate to 5 - totally adequate) to rate the items. The questionnaire for nurses (15 questions, one
question was open-ended) was placed on the portal of the Slovak Chamber of Nurses and Midwives from January to June 2015.
Results: The students rated these items highest: professional level of topics (x=4.38; SD 0.83), course content (x=4.35; SD 0.84),
and availability and extent of professional literature (x=4.31; SD 0.79). Rating by the nurses: course content (x=3.27; SD 1.07), pro-
fessional level (x=3.23; SD 1.12), and extent of information in the area of biological needs (x=3.10; SD 1.06).

Conclusion: The development of the e-learning education environment enables more students and other people interested to
use the presented information.

Key words: palliative care, nursing education, student education, e-learning, information and communication technologies.

Uvod

Svetovad zdravotnicka organizacia deklaruje
rozvoj paliativnej starostlivosti ako jednu z prio-
ritnych oblasti rozvoja zdravotnictva a socidlnej

starostlivosti (1). PoZiadavka na implementovanie
paliativnej starostlivosti do systému zdravotnej
starostlivosti v Eurépskom kontexte bola vyslove-
na na Parlamentnom zhromazdeni Rady Eurépy

v deklardcii ¢. 1418 z roku 1999 0 ,Ochrane [udskych
prav a dostojnosti termindlne chorych a zomieraju-
cich”. Touto deklaraciou boli zaroveri viddy a politici
¢lenskych krajin Eurépskej Unie vyzvani k podpore
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Tab. 1. Charakteristika siboru sestier (n = 87)

MULTIMEDIALNE VZDEL
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\IE SESTIERV PALIATIVNEJ STAROSTLIVOST

Tab. 2. Porovnanie ndzorov sestier na pripravu v oblasti paliativnej starostlivosti s ndzormi studentov

na hodnotenie kurzu — v spolo¢nych polozkdch

Charakteristika N %
Pohlavie - zeny 87 100
Vzdelanie
SZS — stredné 9 10
SZ5 + VoV 6 7
VOV 3 3
VS - Tst. 13 15
VS -2 st 51 59
VS -3t 5 6
Specializacia
Ano 76 87
Nie n 13
Pracovisko
Interna klinika (odd.) 20 24
Chirurgicka klinika (odd.) 15 17
Dolie¢ovacie odd. 16 18
Onkologické odd. 10 12
Hospic 8 9
Mobilny hospic 2 2
ADOS 16 18
x =43,07;SD = 8,49;
Vek min. 24; max. 61
Pocet rokov praxe = 2.0'94; oD =894
min. 2; max. 38

X — aritmeticky priemer; SD — smerodajnd odchylka

vzdeldvania a vyskumu v oblasti paliativnej starost-
livosti, nakolko pocet fudi, vyzadujuci paliativnu
starostlivost neustéle narasté (2). Najpocetnejsiu
skupinu zdravotnickych pracovnikov predstavuju
sestry a nutnost naro¢ného a kvalitného vzdelania
je ovplyvnend aj ustavi¢ne sa zvysujucimi pozia-
davkami na zdravotnu starostlivost vzhladom na
pribudajuci pocet chronickych ochorenf, starnutie
populécie a s tym suvisiace aj otdzky paliativnej
starostlivosti (3).

Ulohou socidlneho pracovnika ako ¢lena
multidisciplindrneho timu v praci so zomiera-
jucim je poméct jemu a jeho rodine adapto-
vat sa na novld zmenenu situaciu a ndjst op-
timalne sposoby fungovania v danej situdcii
(4). Psychologicka pomoc a podpora ulahcuje
zdravotnickemu personalu a pacientovi, le-
kdrom, osetrovatelom vzdjomnu spolupracu
(5). Problematika smrti a umierania je spojena
s mnohymi tajomnostami. Aj ked mnohé ro-
zumom chdpeme, predsa len s tym nie sme
emocionalne vyrovnanf (6).

Jedna z aktudlnych metdd, akymi sestry
a ostatni ¢lenovia pomdhajucich profesii mézu
ziskat aktualne a kvalitné vedomosti, je e-lear-
ning ako multimedialna podpora vzdeldvacieho
procesu s pouzitim modernych informacnych
prostriedkov a komunikacnych technolégif,
ktoré umoznuju slobodny pristup k vzdeldvaniu

www.onkologiecs.cz

. ST n=99 SE n=87

Polozky

X SD X SD
1. Obsahova stranka 4,35 0,84 3,27 1,07
2. Pristupnost a rozsah odbornej literatury 4,31 0,79 3,03 0,96
3. 0dborna uroven tém 438 0,83 3,23 112
4, Rozsah informacii v oblasti biologickych potrieb 4,27 0,82 3,10 1,06
5. Rozsah informacii v oblasti duchovnych potrieb 4,03 0,98 3,01 1,10
6. Rozsah informacii v oblasti etickej a pravnej 401 0,99 2,79 113
7. Podpora a pomoc pribuznym a pozostalym 4,23 0,86 2,48 1,21
8. Problematika dobrovolnictva 410 0,89 2,25 113
oracouik 50 zameranim na paliativiu stareslivast 4 | om0 | 2% | 105
11. Uroven vyuzitia informaéno-komunikaénych technolégii 4N 0,94 3,03 11
12. Vizudlna koncepcia kurzu 414 1,03 - -
13. Rozsah informdcif v oblasti socidlnych potrieb 4,03 093 - -
14. Rozsah informdcii v oblasti psychologickych aspektov 4,12 0,92 - -
15. Ndro¢nost autotestov 377 099 - -
16. Zrozumitelnost autotestov 3,88 1,05 - -
17. Primeranost pre studijny odbor 4,13 0,98 - -
18. Orientdcia na strdnke kurzu — prehladnost 4,02 0,98 - -
19. Odporucenie kurzu dalsim zdujemcom 4,15 097 - -

ST - Studenti; SE - sestry; x — aritmeticky priemer; SD — smerodajnd odchylka

(7). Mnohf odbornici na e-learning sa zhoduju,
Ze vo vzdelani treba vyuzivat vietky vydobytky
vedy a techniky, ale treba hladat zmyslupIné di-
daktické prepojenie tradi¢nych pedagogickych
metdd s virtudlnym prostredim (8).

Ciel

Hodnotenie Urovne kurzu Studentmi, ktory
je vystupom projektu KEGA 022UKF-4/2015 pod
nazvom: ,Multimedialna podpora vzdeldvania
¢lenov interdisciplindrneho timu so zameranim
na paliativnu starostlivost”. Porovnanie s nazormi
sestier na vzdelavanie v paliativnej starostlivosti

pocas ich studia.

Metody

V Uvode aktivécie kurzu sme zistovali nazory
sestier na Uroven vzdeldvania v paliativnej sta-
rostlivosti pocas ich studia. Pouzili sme dotaznik
vlastnej konstrukcie, ktory obsahoval 15 poloZiek
a jedna polozka bola otvorend. Pre hodnotenie
jednotlivych poloziek dotaznika sme pouzili
Likertovu $kalu (od 1 — neprimerané, 2 — slabo
primerané, 3 — stredne primerané, 4 — podstat-
ne primerané, 5 — celkovo (Uplne) primerané).
Dotaznik sme uverejnili na portéli Slovenskej
komory sestier a pérodnych asistentiek. Sestry
odpovedali na dotaznik v obdobf janudr - jun
2015. V prispevku uvddzame vysledky jedena-

stich poloziek, ktoré boli spolo¢né s polozkami
pre Studentov (tabulka 2).

Pre ziskanie Udajov o ndzoroch Studentov
na multimedialny nastroj sme vytvorili dotaznik
vlastnej konstrukcie, ktory sa nachadza v zévere
kurzu (tabulka 2). Pre hodnotenie jednotlivych
poloziek dotaznika sme pouzili Likertovu $kélu
(od 1 - neprimerané, 2 — slabo primerané, 3 —
stredne primerané, 4 — podstatne primerané, 5 —
celkovo (Uplne) primerané). Dotaznik obsahoval
20 poloZiek, sedem otazok bolo otvorenych. Pri
kazdej otdzke sme vyratali aritmeticky priemer
(x), smerodajnu odchylku (SD).

Vyskumny subor

Prvy vyskumny subor predstavovali sestry.
Dotaznik vyplnilo 98 sestier, 11 sestier nevyplnilo
cely dotaznik, preto sme ich vyradili. Kone¢ny
pocet respondentov bol 87.

Druhy vyskumny subor predstavovali Stu-
denti Studijného odboru osetrovatelstvo, FSVaZ,
UKF v Nitre — prvého a druhého ro¢nika v pocte
99, v akademickom roku 2016/2017. Priemerny
vek studentov bol 18,91; SD 2,31; min 18, max
23. Z celkového poctu bolo 95 Zien a 4 muZi.

Vysledky a diskusia
Projekt je zamerany na problematiku palia-

tivnej starostlivosti s vyuzitim informacnych
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a komunikacnych technologif pri jej osvojovani.
Multimedidlny kurz je umiestneny na portali UKF
http://amos.ukfsk. Cielom projektu bolo vytvo-
rit obsah obohateny multimedidlnymi prvkami
a dopliujuci prezen¢né vzdeldvanie studentov
bakaldrskeho studia v odbore osetrovatelstvo,
t. z. pregradudlnu pripravu buducich sestier.
Databaza najnovsich informacii je doplnena
videonahravkami a obrazkami. Ucebny text je
ur€eny aj pre Studentov $tudijnych odborov so
zameranim na pomahajuce profesie — (socidlny
pracovnik, psycholdg) a pre buddcich moznych
dobrovolnikov. Multimedidlny kurz obsahuije tri-
nast tém so zameranim na najcastejsie problémy
pri oSetrovani pacientov v paliativnej starostlivosti
(Témy: 1. Vychodiskd paliativnej starostlivosti, 2.
Bolest, 3. Zmeny mobility, 4. Unava, 5. Symptémy
gastrointestindlneho systému, 6. Symptomy respi-
ra¢ného systému, 7. Nehojace sa rany, 8. Akdtna
a chronickd zmatenost, 9. Duchovny rozmer
paliativnej starostlivosti, 10. Etické a pravne mi-
nimum v kontexte paliativnej starostlivosti, 11.
Praca s pribuznymi, vyznam dobrovolnickej prace,
12. Psychologické aspekty paliativnej starostli-
vosti, 13. Miesto a ulohy socidlneho pracovnika
v interdisciplindrnom time). Zavere¢né autotesty
za kazdou témou poskytuju Studentom spdtnu
vazbu a vyucujucim informaciu o vhodnosti ob-
sahu prezentovaného materialu.

Jednotlivé témy boli vyuzité v ramci na-
sledujucich predmetov: OSetrovatelské postu-
py a techniky (1. ro¢.): Téma - Zmeny mobility;
Psycholdgia a komunikécia v osetrovatelstve (1.
ro¢): Téma: Duchovny rozmer paliativnej starostli-
vosti, Psychologické aspekty PS; Profesijna etika (1.
roc.): Téma: Etické a pravne minimum v kontexte
PS; Vybrané medicinske odbory (onkologické
a paliativne osetrovatelstvo) (2.roc.): Témy: Bolest,
Unava, Symptémy gastrointestindlneho a respi-
ra¢ného systému, Praca s pribuznymi, vyznam
dobrovolnickej prace; Vnutorné choroby a ose-
trovatelstvo (2. roc): Téma: Akutna a chronickd
zmatenost; Chirurgia a o3etrovatelstvo (2. roc.):
Téma: Nehojace sa rany; Zéklady klinickej psycho-
l6gie (3. roc.) Studijny odbor Psycholdgia — Téma:
Psychologické aspekty paliativnej starostlivosti;
Rezidencidlna socidlna praca (3. ro¢,) studijny
odbor Socialna praca, Téma: Miesto a Ulohy so-
cidlneho pracovnika v interdisciplindrnom time.
Vyhodnotenie vysledkov v studijnom odbore
Psycholdgia a Socialna praca v tomto prispevku
neuvadzame.
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Polozky v rozsahu 1-11. boli spolo¢né pre
obidva vyskumné stbory. Otazky 12.-19. boli urce-
né pre Studentov. Vyhodnotenie poslednej otazky
vo vyskumnej vzorke Studentov neuvadzame
(20. yuzitie diskusného fora), nakolko v tomto
Uvodnom vyskume sa diskusné forum vyuZziva-
lo minimalne. Vysledky vo vyskumnom subore
studentov vykazuju vyssie hodnoty v porovnani
s vysledkami sestier. Tato skutocnost poukazuje
na efektivnost multimedidlneho kurzu pri osvojo-
vani vedomosti z paliativnej starostlivosti.

Uvodnd z trindstich tém kurzu prezentuje
historicky vyvoj cez neprofesionédlne osetrova-
telstvo k obdobiu teologizacie a medicinaliza-
cie. Ako uvadza Eurdpska asocidcia paliativnej
starostlivosti (European Association of Palliative
Care) v rdmci eurdpskych jazykov a kultdr ne-
bude mozné najst Uplny konsenzus, pokial ide
o definiciu paliativnej starostlivosti. Napriek
tomu navrhuje pracovnu definiciu paliativnej
a hospicovej starostlivosti (9).

Nasledujuca téma rozobera problematiku
bolesti. Vyskumy v oblasti lie¢by bolesti v pa-
liativnej starostlivosti poukazuju na potrebu
dokladnej liecby, pretoZe neliecend bolest sp6-
sobuje zbytoéné utrpenie. Skalu problémov,
s ktorymi sa ¢lenovia multidisciplindrmeho timu
zaoberaju, obsahuje koncept ,totédlnej bolesti”,
s ktorym ako prva prisla Cicely Saundersové (10).
Pre sestry je dolezité si uvedomit, ze bolest je
vzdy to, ¢o pacient oznaci za bolest (11).

Vyznamnym symptdmom u nevyliecitelne
chorych ako zdéraznuju vo svojom vyskume
mnohf autori je dnava. Unava je zanedbavany
priznak, na ktory sa chorf ¢asto nestazuju a le-
kéri ju nezistuju. Na zaklade tejto skuto¢nosti
pacienti ¢asto usudzuju, Ze ich stav sa zhorsuje,
tento symptém im hovori, ze ,zomieraju”. Preto
je dolezité pocuvat tychto pacientov, umoz-
nit im aby mohli hovorit o prezivani tazkych
symptémov svojho ochorenia (12).

Problémy s vyZivou, ako podvyziva, nau-
zea avracanie, zdpcha a hnacka su typické
symptomy maligneho ochorenia, jeho liecby
a viazu sa aj na obdobie termindlneho Stadia.
Znadmky podvyzivy sa nachadzaju takmer
u polovice chorych pri diagnostikovaninddoru,
a v pokrocilom $tédiu choroby postihuje na-
dorové kachexia 70 az 80 % pacientov (13, 14).
Viyziva v paliativnej starostlivosti nevedie sice
k uzdraveniu, ale umoznuje prezit ur¢itl etapu

Zivota ¢loveka dostojne.

Medzi symptémami sprevadzajucimi obdo-
bie termindlneho $tadia a vyznamne vplyvajucimi
na kvalitu Zivota sa dychavica vyskytuje hned za
bolestou. Viaceri autori ho opisuju ako najtazsie
znasany, najviac obtazujuci, tazko tolerovany ale-
bo najobavanejsf a najdevastujicejsi symptom
pokrocilého naddorového ochorenia (15, 16, 17,
18). Osetrovatelské aktivity su cielené na ovplyv-
novanie pocitu nedostatku vzduchu a potlacanie
faktorov, ktoré negativne na tento pocit vplyvaju.

Nasledujlica téma zahfna vychodiska
v sUvislosti s oSetrovanim nehojacich sa rdn.
VIhké osetrovanie alebo vihka terapia je v sucas-
nosti povazovana za Standardny postup pri ose-
trovani subakutnych a chronickych ran. Vyskumy
potvrdili, Ze hojenie nastdva najrychlejsie vo
vlhkom, mierne kyslom prostredi, v rane, ktord
nie je infikovana (19).

Zmdtenost pokladdme za zavaznu neuro-
psychiatrickd komplikéciu, ktord sa ¢asto vy-
skytuje u pacientov v paliativnej starostlivosti.
Nelie¢end zmdatenost je obrovskou negativnou
a stresujucou skusenostou nielen pre pacienta
samého, ale i jeho rodinu a blizkych. Zanechéva
u ¢lenov rodiny neprijemné spomienky na po-
sledné hodiny Zivota milovanej osoby (20).

Délezitymi ¢lenmi multidisciplindrneho ti-
mu su psycholég a socidlny pracovnik. Pre
pomadhajuce osoby je dolezité si uvedomit, ako
uvadza Vymeétal (21), Ze vo vztahu k nevyliecitel-
ne chorému maju byt tak blizko, ako je to mozné
a tak daleko, ako je to nutné. Pridalovd (22, s.
14) charakterizuje socidlnu pracu v paliativnej
starostlivosti ako ,pracu so stratami”, ktord suvisf
napr. so vzddvanim sa zamestnania a s tym suvi-
siacou zmenou spolocenského statusu.

V rdmci etickej témy upozoriujeme na fakt,
7e identifikécia etického problému v osetrova-
telskej praxi je neraz komplikovanejsia ako hlada-
nie samotného riesenia problému. MacDonald
(23) ponuka prakticky pristup riesenia etickych
problémov napr. rozpoznanie etického roz-
meru daného problému a konfliktu v etickych
hodnotéch, identifikacia skupin aich vztahov,
zohladnenie benefitov a deficitov a pod. O do-
stato¢nom obsahu informécii svedcia aj odpo-
vede Studentov v spoloc¢nej polozke so sestrami:
Rozsah informdcifi v oblasti etickej, prdvnej = (stu-
denti: x 4,01 SD 0,99; sestry: x 2,79, SD 1,13).

Zo spolo¢nych otdzok pre sestry a Studentov
sme zistili vyznamné rozdiely aj v nasledujucej

oblasti. Podpora a pomoc pribuznym a pozosta-
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lym = (Studenti: x 4,23 SD 0,86, sestry: x 2,48, SD
1,21) a Problematika dobrovolnictva, (Studenti: x
4,10 SD 0,89; sestry: x 2,25, SD 1,13). Pribuzni ¢asto
zndasaju ochorenie tazsie ako samotni pacienti
(24), trpia emocnym diskomfortom a zvysenou
tenziou. Podobne uvadza autor Hinton (25), ze
o pribuznych, ¢ize rodinnych opatrovateloch sa
zistilo, e trpia vdc¢sou Uzkostou ako choré osoby.
Téma zdodraznuje aj vyznam podpory pozosta-
lych v obdobi smutenia. Stru¢ne charakterizuje
napln prace dobrovolnikov aich obrovsky vy-
znam prave v paliativnej oblasti.

Sucastou ucebného textu su aj informacie,
kde je v nasich podmienkach mozné poskytovat
paliativnu starostlivost. Tuto skuto¢nost hodno-
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tili Studenti pozitivne v odpovedi na poloZku:
Informovanost o moznosti poskytovania paliativnej
starostlivostiv nasich podmienkach (Studenti: x 4,10
SD 0,88; sestry: x 2,41, SD 1,06).

Verime, Ze aplikaciou a vyuzivanim kurzu sa
zvysi aj zaujem mladych ludi, absolventov stu-
dijného odboru odetrovatelstvo, spolupracovat
s fludmi vyzadujucimi paliativnu starostlivost.
V tomto zmysle sa vyjadrili aj Studenti v poloZke:
Vplyv ziskanych informdcii na vyber pracoviska =
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Posttraumaticky rozvoj a onkologicki pacienti
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V poslednych dvoch dekadach sa v psychologickom pristupe k problematike onkologického ochorenia ¢oraz ¢astejsie kladie doraz
na pozitivne aspekty zvlddania tejto Zivotnej traumy. Cielom prispevku je vymedzenie posttraumatického rozvoja ako kluc¢ového
pojmu tohto pozitivneho posunu, s dérazom na facilitatory a faktory tohto rozvoja. V zévere autorky priblizuju koncept existen-
cidlnych a kognitivnych vektorov, podielajucich sa na celkovom efekte posttraumatického rozvoja.

Klucové slova: posttraumaticky rozvoj, onkologicka diagnéza, faktory rozvoja.

Posttraumatic Growth and Cancer Patients

Over the past two decades, the psychological approach to the problem of oncological disease stressed the positive aspects of
coping with the life trauma. The aim of the contribution is to define posttraumatic growth as a key concept of this positive shift,
with emphasis on the facilitators and factors. At the conclusion authors approach the concept of existential and cognitive vectors,

contributing to the overall effect of posttraumatic growth.

Key words: posttraumatic growth, oncological diagnosis, factors of growth.

Uvod

Onkologické ochorenie je pre ¢loveka vy-
raznou zatazou na Urovni fyzickej, psychickej,
spolocenskej, pracovno-ekonomickej i existen-
cidlnej. Narodny onkologicky register SR regist-
roval za roky 1968 — 2015 spolu 953811 onkolo-
gickych ochorent, pricom ich pocet v roku 2015
v porovnani s rokom 1971 vyrazne stipol vo
vietkych vekovych skupinédch (1). Pocet odlie-
Cenych onkologickych pacientov na Slovensku
sa v stcasnosti pohybuje na urovni cca 250 000
0sOb. Pre porovnanie, v USA bolo v roku 2011
registrovanych viac nez 10 miliénov odliecenych
onkologickych pacientov (2). V roku 2015 bolo
v nasich zdravotnickych zariadeniach s pracovis-
kami nukledrnej mediciny uskutocnenych 41 986
navstev ambulantnych pacientov a 1883 hospi-
talizovanych pacientov. Podla tdajov Nadrodného
onkologického registra SR, ambulancie klinickej
onkolégie evidovali 713571 navstev pacientov

a ambulancie radia¢nej onkoldgie 183272 pa-
cientov (3).

Zahrani¢né studie uvadzaju, ze az 80 %
vsetkych onkologickych pacientov vyuziva
v priebehu lie¢ebného procesu aj niektoré
formy komplementarnych a alternativnych
(CAM) terapif, ktoré im napomahaju pri in-
tegracii vlastného sebaobrazu, posilnenf so-
cidlnych vazieb, redukcii stresu, objavovani
zmyslu zivota, hladani zmysluplnych Zivotnych
zdrojov, praci s emoéciami a odpustenim, po-
silneni nddeje, odvahy a moduldcii postoja
k nezvratnym ,osudovym” veciam. Sucastou
komplexnej lie¢by by preto mala byt aj psy-
chologickd starostlivost, a to nielen pocas
prvych etdp ochorenia (obdobie diagnozy
a liecby), ale aj v etape remisie, relapsu a v ter-
mindlnom $tadiu. Pacienti potrebuju nielen
kvalitni medicinsku starostlivost, ale najma

hlboko ludsky pristup, prijatie a Uctu.

Koncepty
posttraumatického rozvoja

Z integralneho pohladu na osobu je pre pa-
cienta prinosom proces liecby na Urovni fyzickej
a sprevadzanie na Urovni psychickej a noetickej
(duchovnej). Medzi najcastejsie psychologické
symptomy, spojené s onkologickym ochorenim,
mozno zaradit negativne emdcie, negativnu
néladu, depresie, impulzivne spravanie, strach
a Uzkost, obavy zo smrti, maladaptivne stratégie
zvlddania, beznadej, stratu zmyslu. V priebehu
ostatnych dvoch dekdd sa pozornost vyskum-
nikov sustredila nielen na negativne dopady
onkologickych ochorenf na psychiku pacienta
(traumaticka udalost, depresia, Uzkost, emocio-
nalna labilita), ale paradoxne — na posttraumatic-
ky rozvoj (dalej PTG) ako proces a/lebo d6sledok
pozitivneho a aktivneho vyrovnavania s naroc-
nymi zivotnymi krizami, zdtazovymi a traumati-

zujucimi udalostami (4).
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Koncepty pozitivneho zvlddania Zivotnych
trdum mozeme identifikovat vo viacerych teo-
retickych pristupoch, ktorych spolo¢nym me-
novatelom je pritomnost traumatickej udalosti
a rozvoj, ktory touto udalostou nie je limito-
vany. K najfrekventovanejsim, terminologicky
odlisnym vymedzeniam, mozZno zaradit uZ spo-
minany koncept posttraumatického rozvoja —
posttraumatic growth (5); rozvoj podnieteny
stresom — stress-related growth (4); rozvoj inici-
ovany nebezpecenstvom — adversarial growth
(6); prospievanie — thriving (7); percepcia pozitiv-
nych konzekvencii — perception benefit (8); roz-
kvet — flourishing (9); pozitivna ilUzia — positive
illusion (10, 11); objavenie vyhod - benefit-fin-
ding (12); vnimany rozvoj — perceived growth
(13) a dalsie. Spolo¢nym menovatelom vietkych
konceptov a ich terminologickych vymedzenf{
je pritomnost traumatickej udalosti v priebehu
Zivotnej cesty a rozvoj osoby, ktory nie je touto
udalostou limitovany.

Kritika konceptu PTG sa spaja najma so sé-
mantickym a terminologickym aspektom tohto
pojmu, pretoze z pohladu niektorych autorov
sa posttraumaticky rozvoj nelisi od ostatnych
salutogenetickych faktorov, napr. od rezilien-
cie (14). Davis, Nolen-Hoeksama a Larson argu-
mentuju, Ze PTG je skor spdsob hladania zmyslu
(15); Hobfoll et al. zaraduju koncept PTG medzi
pozitivne iluzie, ktoré sa malokedy premietnu
do adaptivneho rozvoja (11). Nekonvenény po-
hlad na tematiku PTG reprezentuje ,Janus Face
Model", ktory berie do Uvahy tak iluzémy, ako
aj konstruktivny komponent posttraumatické-
ho rozvoja, a tiez ¢asovy interval od udalosti
traumy, ktory pdsobi ako moderator PTG (10).
Podla autorov tohto modelu sa v kratkodobom
horizonte posttraumaticky rozvoj prejavuje ako
copingova stratégia s paliativnou funkciou a vy-
raznejsimiiluzérnymi aspektami. S predlzujucim
sa obdobim od traumy (distalna faza) sa za¢inaju
viac prejavovat konstruktivne aspekty a redukcia
disstresu.

Posttraumaticky rozvoj
v onkologickom vyskumnom
diapazone

V poslednej dekdde sa vyrazne zvysil zaujem
o koncept PTG aj v onkologickom vyskumnom
a preventivnom diapazone. Posttraumaticky
rozvoj u onkologickych pacientov bol zazna-
menany v oblasti prehodnotenia vlastného zi-
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vota, kvality interpersonalnych vztahov, zmyslu
vlastného zivota, novych vyziev a pozitivnej
spiritualnej zmeny.

Narast poctu onkologickych ochoreni
v populdcii a diagnostikovanie ich negativnych
dopadov viedlo vyskumnikov k orientacii na
paradigmu posunu (shift paradigm), s cielom
sustredit sa na mapovanie kognitivnych, emo-
ciondlnych a existencidlnych zmien u onkologic-
kych pacientov. Reprezentativnymi psychologic-
kymi tedriami, ktoré vychadzaju z predpokladuy,
Ze osoba sa moze ucit a rozvijat aj vplyvom kon-
frontécie s traumou, su kostruktivistické tedrie
rozvoja self; dialektické tedrie a existencidlne
koncepty.

V existenciadlno-kognitivnom pristupe Frank!
(16) a Popielski (17), objasriuju porozumenie zmy-
slu naro¢nych Zivotnych udalosti s dérazom
na volu ku zmyslu a noodynamiku. Popielski
pripisuje tymto existencidlnych konceptom aj
kognitivne charakteristiky, pretoze napomahaju
procesu poznavania a interpretacii obrazu o se-
be, inych fudoch, o svete a tiez 0 Bohu a vztahu
k transcendentu (17). Viacer{ autori vyskumne
potvrdili vztah medzi existencidlno-kognitiv-
nymi konstruktami a preferenciou urcitych
copingovych stratégif a tiez vplyv pozitivnych
existencidlnych postojov na konstruktivny pro-
ces zvladania (18, 19).

Facilitatory
posttraumatického rozvoja

Na prezivanie onkologického ochorenia
vplyva proces psychosocidlnej, kognitivnej
a existencidlnej tranzicie, s pozitivnou i nega-
tivnou valenciou a dopadom. Psychologicku
adaptdciu na traumatickd udalost a naslednu
osobnostni zmenu vyznamne podporuju kog-
nitivne procesy, vratane kognitivnej intrdzie (20).
Podla Vazqueza et al. je viak posttraumaticky
rozvoj facilitovany viacerymi demografickymi,
psychologickymi, spiritudlnymi a kontextual-
nymi faktormi. Patria k nim vek, pohlavie, ¢as od
traumy, typ a zdvaznost udalosti, kvalita a Sirka
komunitnej siete, socidlna opora, emocionalny
stav, zvladacie stratégie, ocefiovanie, kognitivne
faktory, religiozita, optimizmus, pocit kontro-
ly a zodpovednosti (21). Okrem toho ma PTG
svoje $pecifikd vzhladom na externé a interné
moderujice premenné. Vo vseobecnosti pla-
ti, Ze v procese posttraumatického rozvoja sa
obvykle nemeni hodnotenie zavaznej krizy ako
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nepriaznivej udalosti, ale menf sa hodnotenie
jej dosledkov v zmysle jej pozitivneho prinosu
a dobra (22).

Kognitivne a existencialne
faktory posttraumatického
rozvoja

S cielom lepsie porozumiet suvislostiam
medzi jednotlivymi faktormi PTG navrhli
Tedeschi a Calhoun kognitivny model PTG,
ktorého konceptualizcia zdoraznuje central-
nu Ulohu individualnych kognitivnych hodno-
tenf a spdsobu spracovania traumy pri poten-
cidlnom vyvoji PTG (22). Z metaanalyzy 103
studif vyplyva, Zze najdolezitejsim faktorom,
ktory prispieva k posttraumatickému rozvoju,
je optimizmus (23). Vyskumy na reprezenta-
tivnom subore 43-tisic dospelych os6b z 23
krajin poukazali, Ze rozvoju napomaha okrem
optimizmu najma vysoka Uroven pozitivnych
emacif, zaujatost a zmysluplnost, sebaucta,
psychickéd odolnost, vitalita, sebaurcenie a po-
zitivne vztahy (24).

Hypoteticky modZzeme posttraumaticky
rozvoj popisat ako noodynamicku oscildciu
(proces) a vrstvenie” (dosledok) v smere kog-
nitivno-existencidlneho a existencidlno-kog-
nitivneho vektora. To znamen4, Ze na jednej
strane ide proces bottom-up (zdola-nahor),
ktorého zakladnym spustacom je trauma na
urovni fyzickej (zévazné onkologické ochore-
nie) a z nej vyplyvajuce doésledky, zasahujtce
dimenziu psychicku, psycho-socidlnu a noetic-
ki (Kognitivno-existencialny profil). Paradoxne
sa dd uvazovat aj o procese top-down (zhora
nadol), ak definujeme traumu na noetickej Urov-
ni ako dramaticku existencidlnu vyzvu, ktord
zasahuje vsetky dimenzie osoby a otvdra prie-
stor slobody pre jedine¢nd osobnl odpoved
(Existencidlno-kognitivny profil). Potencidlna
zmena tejto funkénej Urovne napomaha rozvoju
existencialnych postojov, prehlbeniu noetickej
dimenzie osoby a usporiadania hodnotovych
priorit. M&Ze sa prejavit na Urovni zazitkovych
hodndt, tvorivych hodnét a/lebo hodnot po-
stoja k nevyziadanému utrpeniu a traume (25).

Zaverom

Predpokladdme, Ze pri zohladneni klinickych
markerov ochorenia, dimenzionélnej perspekti-
vy psychologickych javov, kognitivno-existen-
cidlneho profilu onkologického pacienta a faci-
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litdtorov posttraumatického rozvoja, mézeme
lepSie porozumiet zdrojom zvlddania zataze
a prezivania kvality Zivota v jednotlivych fazach
onkologického ochorenia. Tieto Uvahy planuje-
me overit rozpracovanim modelu posttrauma-
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Zmysel zivota a onkologicky pacient
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Cielom studie bolo preskimanie zmysluplnosti Zivota u pacientov s onkologickym ochorenim z hladiska vybranych demografic-
kych udajov. Vyber respondentov bol zamerny. Stadia zahffala spolu 120 pacientov s onkologickym ochorenim podstupujcich
protinddorovu lie¢bu v ambulantnej starostlivosti v PreSovskom a Kosickom kraji. Pouzili sme standardny dotaznik Life Significance
Scale (LMS). Vysledky ukazuju statistickdl vyznamnost (p < 0,001) medzi rozmermi LMS a celkovym skére LMS, pozitivnou korela-
ciou (p < 0,001), ktord sme zistili medzi rozmermi LMS a faktormi - religiozitou, socidlnou podporou, starsim vekom. Vy33i zmysel
zivota bol preukdzany u nasej vzorky zien s nadorovym ochorenim, pacientov s vy$sou urovriou socidlnej podpory a veriacich
pacientov. Vysledky by mohli tvorit zaklad pre implementaciu stratégii v onkologickej osetrovatelskej praxi v oblasti starostlivosti
o spirituélne potreby.

Klucové slova: zmysel Zivota, pacient s onkologickym ochorenim, osetrovatelstvo.

Meaning of life and cancer patients

The aim of the study was to investigate the meaningfulness of life in patients with oncological disease in terms of selected de-
mographic data. The selection of respondents was deliberate. The study involved together one hundred cancer patients under-
going anticancer therapy in cancer care center in the PreSov and KoSice regions. We used standardized questionnaire The Life
Meaningfulness Scale (LMS). The results show statistical significance (p < 0.001) between LMS dimensions and total score LMS,
positive correlation (p < 0.001) we found between the dimensions of the LMS and factors - religiosity, social support, older age,
female gender. A higher sense of life showed in our sample population of women with cancer, patients with a higher level of
social support and religiosity positive patients. The results could form the basis for the implementation of strategies in oncology
nursing practice in the care of spiritual needs.

Key words: meaning of life, cancer patients, nursing.

Uvod

Problematika zmyslu Zivota je uz dihé roky
jednym z centrélnych problémov existencialnej
psycholdgie (1). V neddvnom obdobi sa zmy-
sel Zivota stal aj jednym z Ustrednych pojmov
pozitivnej psycholégie (2). Zmysel Zivota je vo
vieobecnosti definovany ako celkové Zivotné
zameranie, Ustredné Zivotné presvedcenia a cie-
le, pripadne dovod, pre ktory lovek Zije. V rdm-
ci psychologie rozlisujeme obsahovu stranku
zmyslu, ¢o su konkrétne hodnoty, ciele a pre-
svedcenia, ktoré umoznuju prezivat ¢loveku svoj

zivot ako zmysluplny, a Urover zmyslu Zivota,

niekedy nazyvanu aj zivotnd zmysluplnost, ktora
hovorf o stupni, v akom ¢lovek zaziva zmysel vo
svojom zivote. Psychologicka definicia zmyslu
Zivota, alebo skor zivotnej zmysluplnosti (Urovne
prezivaného zmyslu v Zivote) hovori, ze zmysel
Zivota je osobné vnimanie usporiadania, cielo-
vej zameranosti a Ucelnosti zivota (3). Rdzne
pristupy definovali aj komponenty zmyslu Zivota,
napr. Reker a Wong (4) uvadzaju tri komponenty
zazitku, Ze zivot mé zmysel: kognitivny zahfna
Zivotné presvedcenia, kognitivny ramec na in-
terpretaciu Zivota, motivacny obsahuje Zivotné
ciele, a afektivny komponent predstavuje pocity

naplnenia prameniace z pozitivnych presvedce-
ni o svete a napliania Zivotnych cielov. V tejto
stvislosti su vyznamnou otazkou psychologické
faktory, ktoré prispievaju k prezivaniu zmyslupl-
nosti Zivota. Predchadzajuce vyskumy ukazali, ze
tieto faktory variruju od zakladnych osobnost-
nych tendencif az po vyssie zlozky osobnosti ako
je napr. religiozita. Napr. ¢o sa tyka piatich osob-
nostnych faktorov, predchadzajuce vyskumy
(5) ukdzali, ze zmysluplnost koreluje nagativne
s neurotizmom, a pozitivne so svedomitostou
a extraverziou. Schnell a Becker (6) poukdzali, ze
zakladné osobnostné ¢rty nesuvisia len s Urov-
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Tab. 1. Charakteristika respondentov

N (120) %
Pohlavie
muzské 55 46
zenské 65 54
Vek (M £ SD) 473 +8,76
18 — 30 rokov 9 75
31 - 40 rokov n 9
41 - 50 rokov 45 375
51 - 65 rokov 55 46
Dika trvania onkologického ochorenia (M £ SD) 158 +0,75
Menej ako 6 mesiacov 55 46
Do 2 rokov 38 31,5
Do 5 rokov 27 12,5
Typ socidlnej podpory
Rodina a priatelia 85 71
rodina 55 46
priatelia 5 4
podporné skupiny 41 34
bez podpory podpornych skupin 79 66
Nabozenstvo
veriaci 67 56
neveriaci 53 44

N = pocet; M — priemer; SD — smerodajnd odchylka
Tab. 2. Vysledky dotaznika LMS

X X Respondenti N (120)
Dimenzie N
M SD Min - max
D1 Kognitivna dimenzia 25,01 2,82 22-29
D2 Motiva¢na dimenzia 24,33 2,65 22-28
D3 Afektivna dimenzia 24,99 2,68 21-28
LMS celkové skére 74,33 9,88 35-90

N - pocet; M — priemer; SD — smerodajnd odchylka; Min-max — minimdlna a maximdlina hodnota

nou zZivotnej zmysluplnosti, ale aj s obsahom
zmyslu, napr. extraverzia predikovala vacsi doraz
na zdbavu, prekondvanie vyziev, ¢i komunitu,
svedomitost vyssiu mieru vykonu ako zmyslu

zivota atd.

Ciel vyskumu

Cielom nasho vyskumu bolo identifikovat
premenné korelujlce s prezivanim zmysluplnos-
ti Zivota u onkologickych pacientov, pricom sme
sa zamerali na vybrané socidlne a demografic-
ké premenné, ako je socidlna opora, rod ¢i typ
domacnosti, v ktorej osoba Zije. Takisto sme sa
rozhodli skimat vybrané religidézne premenné
sO zameranim na vyznamnost religiozity.

Vyskumny subor

Vyskumnt vzorku tvorilo 120 responden-
tov vo veku od 18 do 65 rokoy, s vekovym
priemerom 47,3 roka. V subore bolo 65 Zien
(54 %) a 55 muzov (46 %). Prevazovala vekova
kategoria 51 — 65 rokov (46 %) a 41 — 50 rokov
(37,5 %). Priemerné dizka trvania ochorenia bolo
1,58 + 0,75 roka, pricom 46 % respondentov trpf
onkologickym ochorenim menej ako pol roka,
do 2 rokov viac ako 31 % a do 5 rokov 12,5 %.
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Metody

Na zistovanie miery Zivotnej zmysluplnos-
ti bola pouzita Skala Zivotnej zmysluplnosti
(Halama, M. 2002. s. 265) zaloZend na trojkom-
ponentovom modeli zmyslu Zivota (Reker, Wong
et al. 1988. s. 44 — 49). Skéla ma tri dimenzie
(kognitivnu, motivacnu a afektivnu), kazda z nich
obsahuje 6 poloziek. Kognitivna dimenzia je
chédpana ako celkové nasmerovanie v Zivote,
Zivotné poslanie ¢i chapanie Zivota (priklad po-
lozky Podarilo sa mi v Zivote ndjst urcité poslanie
alebo Ulohu). Motivacna dimenzia sa tyka cielov,
planov a miery angazovanosti v nich (Mdm v Zi-
vote zdmery, ktoré by som rdd naplnil) a afektivna
reprezentuje zivotnu spokojnost, naplnenost,
optimizmus pochadzajlce z prezivania zmyslu
Zivota (Som so svojim Zivotom spokojny/d aj ked je
niekedy tazky). Na polozky respondenti odpove-
daju na Likertovej Skale od ,vébec nesuhlasim”po
JUplne suhlasim”. Na zaklade odpovedije mozné
vypocitat celkové skére Zivotnej zmysluplnosti,
ale takisto aj hrubé skore z jednotlivych dimenzil.

Analyza dat
Na spracovanie vysledkov vyskumu sme
pouzili Statistické metddy popisnej Statistiky —

vypocet frekvencie (n) a percentudinych hodnét
(%), vypocet priemernych hodnot (M), Standard-
nej odchylky (SD). Na $tatistické spracovanie
nasich Udajov sme pourzili softvér STATISTICA
13. V3etky testy boli vykonané na urovni vy-
znamnosti p < 0,05. Na ur¢enie vztahov med-
Zi premennymi sme pouZzili neparametricky
Spearmanov korela¢ny koeficient.

Vysledky

Celkové skére LMS respondentov bolo 74,33,
pricom najvyssie mozné skére v danom mera-
com nastroji je 90.V jednotlivych doménach re-
spondenti dosiahli najvyssie skore v Kognitivnej
dimenzii D1 (25,01 + 2,82), nizSie hodnotenie
v Afektivnej dimenzii D3 (24,99 + 2,68) a naj-
nizsie v Motivac¢nej dimenzii D2 (24,33 + 2,65).
Najvyssie mozné skore v jednotlivych dimenzi-
4ch ma hodnotu 30 (tabulka 2).

Z hladiska vzajomnej korelacie dosiahnu-
tych vysledkov v dotazniku LMS a sledovanych
demografickych ukazovatelov zameranych na
problematiku religiozity a socidlnej podpory
u nasich onkologickych pacientov sme zistili
tieto skuto¢nosti.

Z aspektu korela¢nych vztahov v nasej vzor-
ke respondentov sme ukazali $tatistickd vyznam-
nost medzi jednotlivymi dimenziami (D1, D2, D3)
aich celkovym skére LMS. Pozitivnu koreldciu na
Urovni p < 0,001 sme potvrdili medzi dimenziami
zmyslu Zivota a faktorov - religiozitou, socidlnou
podporouy, starsim vekom, Zenskym pohlavim.
Vyssi zmysel Zivota bol preukdzany v nasej vzor-
ke v populdcii Zien s onkologickym ochorenim,
pacientov s vyssou Urovnou socidlnej podpo-
ry, veriacich pacientov (tabulka 3). Taktiez pa-
cienti s vy3$sim vekom vykazovali vyssiu Uroven
zmyslu zivota v jednotlivych dimenzidch ako aj
v celkovom skoére LMS. Korelacné vztahy sa ndm
nepotvrdili vo vztahu dizky trvania ochorenia
a meranych premennych.

Diskusia

Fenomén zmyslu Zivota a preZivania zivot-
nej zmysluplnosti je zlozity a dost tazko postih-
nutelny mimo pojmového sveta ludského indi-
vidua. Napriek tomu sa niektoré psychologické
tedrie snazia tento jav, alebo aspon niektoré
jeho aspekty, opisat v zrozumitelnych psycho-
logickych pojmoch. Problém zmyslu Zivota sa
v psycholdgii objavuje najma spolu so snahou
o celostné nazeranie na ¢loveka a zachytenie

www.onkologiecs.cz



Tab. 3. Koreldcia medzi LMS a demografickymi ukazovatelmi

Vek Typ Dizka Viera Pohlavie | D1 D2 D3 LMS
odpory | ochorenia skore
Vek 1,0
Typ soc. 0,301 10
podpory
Dizka -0,154 | -0,072 10
trvania
ochorenia
Viera 0,301 1,0 -0,072 1,0
Pohlavie 0,301 1,0 -0,072 0,321 1,0
D1 0,364* |0,879*** |-0,133 0,884*** | 0,866*** | 1,0
D2 0,407** |0,835*** |-0,139 0,856*** | 0,836** 0,833** | 1,0
D3 0,449* |0,835*** |-0,216 0,834*** | 0,835%** | 0,905* 0,871** 1,0
LMS skére | 0,422% | 0,867*** |-0,119 0,872%** | 0,877*** | 0,925%** | 0,960*** | 0,801** | 1,0

*_p < 0,05 %~ p < 0,01:***— p < 0,001

ludskej motivacie v celej jej rozmanitosti (8).
Autori Pasarra a Kleftaras (9) hodnotili tlohu
zmyslu Zivota pri depresii v rdmci adaptécie
na telesné postihnutie. Vzorka respondentov
(N'=511) bola pomerne heterogénna s rébznymi
typmi telesného postihnutia a tiez so sirokym
vekovym rozmedzim od 19 do 78 rokov. Na
meranie zmysluplnosti bola pouzitd grécka
verzia profilu Revised Life Attitude pozosta-
vajuceho z 48 poloziek. Vysledky naznacili, ze
zmysel Zivota znizuje fyzické postihnutie a ula-
hcuje ludom adaptéciu na telesné postihnutie.
Kernan & Lepore v longitudinalnej studii o ze-
nach (N = 72), ktorym bolo diagnostikované
zhubné nadorové ochorenie prsnika, poukazali
na skutoc¢nost, Ze Zeny vykazujice vyssi zmysel

Zivota sa lepsie vyrovnavali s negativnymi sk-
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Zaver
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kazdodennych ¢innosti ndrocnou lie¢bou menf
pacientove predchadzajlce priority, no taktiez aj
pohlad na seba a na zivot. Do popredia paciento-
vych priorit sa dostava ta najdoleZitejsia — udrza-
nie Zivota a obnova zdravia. Neschopnost paci-
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z oblasti komplexnej starostlivosti onkologického
pacienta.
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Vyznam canisterapie v paliativnej starostlivosti

doc. PhDr. Mgr. Patricia Dobrikova, PhD. et PhD.!, Mgr. Barbora Meskova?
'Fakulta zdravotnictva a socialnej prace, Trnavska Univerzita v Trnave
2Hospic Milosrdnych sestier v Trencine

Cielom prispevku je ponuknut celkovy pohlad na moznosti canisterapie v podmienkach paliativnej starostlivosti. V rdmci niekolko-
ro¢nych skdsenosti s danou terapiou sa nam potvrdilo, aké prinosna méze byt pritomnost canisterapeutického psa pre terminalne
chorého pacienta. Zistili sme, Zze pacienti po canisterapii udavali signifikantne pozitivnejsiu naladu nez pred nou (Z = -3,72, sig.
= 0,000, p < 0,05) a rovnako po canisterapii pacienti vnimali bolest ako mensiu, nez pred canisterapiou (Z = -2,972, sig. = 0,003,
p < 0,05). Na zaklade teoretickych i empirickych vystupov povazujeme canisterapiu za U¢innd komplementéarnu terapiu v rdmci
paliativnej starostlivosti nielen u dospelych, ale aj u detskych pacientov.

Klucové slova: canisterapia, nalada, bolest, paliativna starostlivost, deti.

The importance of canistherapy in palliative care

The aim of the paper is to offer an overall view of the possibilities of dog-assisted therapy in conditions of palliative care. Within
the many years of experience with the therapy, the benefits of dog-assisted therapy for the terminally ill patient was confirmed.
We found that patients after dog-assisted therapy intervention showed a significantly more positive mood than before, and their
pain perception was lower after dog-assisted therapy. Based on both theoretical and empirical outcomes, dog-assisted therapy

is an effective complementary therapy in palliative care not only in adults but also in pediatric patients.

Key words: dog-assisted therapy, mood, pain, paliative care, children.

Canisterapia (definicia, delenia)

Komplexne mozeme zooterapiu definovat
ako pozitivne posobenie zvierata na emocio-
nélne zdravie ¢loveka, ktoré je cielené, formou
vytvarania kontaktu, pomoci a spoluprace (1).
Terapia s asistenciou zvierat (AAT animal-assi-
sted therapy) je komplementarna, transdisci-
plindrna lie¢ebna intervencia v medicinskom
prostredia ma stanoveny Specificky terapeuticky
ciell Aktivity s asistenciou zvierat (AAA animal
assisted activities) si menej formalne a menej
StruktUrované, zvycajne prebiehaju formou
navstev. Intervencie s asistenciou zvierat (AAl
animal assisted inteventions) je vseobecny po-
jem, ktory zastresuje oba spomenuté pristupy
(2). AAT moze byt s direktivnym alebo nedi-
rektivnym pristupom. AAT intervencie mézu
byt stcastou individudlinej aj skupinovej tera-

pie (3). Canisterapia je podporny terapeuticky
pristup, ktory vyuziva pozitivny vplyv psa, jeho
pritomnost a kontakt s nim, na zdravie ¢loveka.
Jej uplatnenie je mozné v situaciach, v ktorych
su iné terapeutické metédy neefektivne. Pes
poskytuje spolo¢nost a priatelstvo, ¢im zmier-
nuje pocity osamelosti. Jedna sa o efektivny
a finan¢ne pomerne nenarocny terapeuticky
postup (1). V stcasnosti sa mdzeme stretnut
aj s ndzvami, ktoré jasnejsie a presnejsie vy-
medzuju predmet realizécie, napr. intervencie
a aktivity s asistenciou psov (1, 4). Terminolégiu
podrobne rozpracovala medzindrodna asociacia
IAHAIO a spisala standardy danej problemati-
ky ,Standards of Pracitce for Animal-Assisted
Activities and Animal-Assisted Therapy” (5).

V rdmci terapeutickych aktivit sa pracuje
v canisterapeutickych timoch, ktoré pozosta-

vaju z canisterapeuta (osoba, ktora vedie psa
a je za psa zodpovednd, pracuje vyhrade so
psom), psa (ko-terapeuta, ktory spifa poza-
dované vlastnosti, je Specidlne pripravovany,
otestovany a nasadzovany za Ucelom terapeutic-
kych intervencii, pricom je v priamom kontakte
s pacientom), pacientom (pre ktorého su tieto
¢innosti realizované) a zodpovedného poma-
hajuceho profesiondla (lekar, fyzioterapeut,
psychoterapeut a pod.), u ktorého je pacient
v primdrnej terapeutickej starostlivosti a pozna
jeho celkovy zdravotny stav (4). Medzi zdkladné
pozadované vlastnosti psa ko-terapeuta radi-
me: absolutne neagresivne spravanie; dokonala
poslusnost v roznych situdcidch a prostrediach;
pozitivny pristup k fludom a zvieratdm; vyborny
zdravotny stav a hygienické navyky; minimal-
na reakcia na $pecifické podnety (hluk, pach
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dezinfek¢nych prostriedkov, rychle pohyby atd’)
(4). Canisterapeut aj ko-terapeut musia absolvo-
vat komplexny tréning zakonceny certifikacnymi
skuskami. V tomto procese zlepsuju vzajomnu
komunikdciu a ucia sa terapeutické techniky
vhodné pre verejnost a Specifické, zranitelné
skupiny fudi (seniori, zomierajlci pacienti, deti,
[udia po traumatickom zazitku, pacienti s réz-

nymi telesnymi a mentalnymi ochoreniami) (2).

Historia a fyziologické korelaty

Zivot so zvieratami je unikatnou fudskou
vlastnostou a Ziaden iny druh s nimi nezije v tak
tesnom spojeni (3). Pes je jednym z najstarsich
domestifikovanych druhov zvierat (5). Zistenia
dokazuiju, Ze pes bol domestifikovany pévodny-
mi obyvatelmi Ameriky uz pred 30 000 rokmi (6).
Domestifikované zvieratd su dolezitou sucastou
evolucie ludstva a uz tisicrocia ndm poskytovali
pocit bezpecia, spolupatri¢nosti a upokojovali
nas mozog, ked sme boli konfrontovani s otazka-
mi preZitia. Vyskum potvrdil, Ze kontakt ¢loveka
a psa je sprevadzany vyplavovanim hormdénov
(beta endorfiny, prolaktin, dopamin, oxytocin,
beta fenyletylamin), ktoré suvisia s prezivanim
psychickej pohody a zdravia. Taktiez znizuje
hladiny stresového horménu kortizolu, ¢im na-
pomaha pri zvlddanf stresujucich a ohrozujucich
situdcif (2). Pri vyskumnom porovnani skupiny
[udi, ktorf vlastnili a nevlastnili psa, sa preuka-
zali signifikantné rozdiely. Skupina majitelov
psov mala signifikantne nizsi systolicky tlak krvi
a nizsiu hladinu triglyceridov v plazme. U sku-
piny muzov, ktorf vlastnili psa, sa preukazala aj
nizsia hladina cholesterolu (pri rovnakom BMI,
socioekonomickom statuse a navyku fajcenia)
a mali teda signifikantne nizsie riziko rozvoja
kardiovaskularnych ochoreni (6). Aj napriek to-
mu ma v medicine integracia psa, ako sucasti
liecebného procesu s ciefom podpory zdravia
a zvysovania kvality zivota, pomerne krétku tra-
diciu (5). Zvierata boli prvykrat pouZzité s terapeu-
tickym cielom v USA v roku 1944 a v Anglicku uz
v roku 1792 (kréliky a hydina u psychiatrickych
pacientov). V roku 1860 Florence Nightingale
poznamenala, Ze vtacik v klietke mdze byt pre
chorého pacienta s obmedzenou mobilitou ¢as-
to jedinym zdrojom potesenia (7).

Na Slovensku ndm v tejto oblasti absentuje
kvalitnd odbornd literatura, existuje maly pocet
relevantnych vyskumnych zisteni a prevldda
nejednoznacnost predstdv o tomto Specific-
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kom terapeutickom pristupe. Aj tieto nedostat-
ky prispievaju k tomu, Ze je canisterapia, a vo
vseobecnosti AAT, v podmienkach Slovenskej
republiky vnimana ako ,pseudoodbornd” alebo
pseudoprofesiondlna”, ¢o mé negativny vplyv
na jej prestiz a spolocensky status. Negativny
dopad ma aj absencia jednoznacnej legislativnej
Upravy, Standardov praxe a etického kddexu,
ktoré by zastreSovali intervencie a aktivity s asi-
stenciou psov na nasom Uzemi (1).

Moznosti vyuzitia canisterapie
v ramci paliativnej starostlivosti

Emocionélne a fyzické benefity terapie
s asistenciou zvierat sU dobre zndme v rdmci
oddeleni psychiatrie a zariadeni pre seniorov
(8). Vyskum zaoberajuci sa Ucinnostou terapie
s asistenciou zvierat v ramci paliativnej medi-
ciny je pomerne obmedzeny (9, 10). Vyskumy,
ktoré boli v tejto oblasti realizované svedcia
o efektivite AAI. Jednoduchy kontakt so psom
rozptyli pacienta z jeho vnutornej sklti¢enosti
a zniZi pozornost venovanu prezivanej fyzickej,
emociondlnej a spiritudinej bolesti a negativnym
aspektom Zivota v neprirodzenom, sterilnom
prostredi. Ndvsteva psa naopak upriamuje po-
zornost na vonkajsie prostredie, prirodu, ale aj
Zivot ako taky. Fokusovanie pacienta na nieco
mimo neho samého sprevadzaju prijemné po-
city spojenia a zmysluplnosti (2).

Viyskum, ktory bol realizovany v rdmci den-
ného hospicového stacionara (37 participan-
tov, z ktorych sa 86% na navstevy psa ,velmi
tesilo”) definoval nasledujuce benefity canis-
terapie: ndvstevy psa su zdrojom relaxu pre
pacientov a aj persondl, pomahaju moznostou
dotykania a hladkania; priatelsky pes rozjasni
naladu; pomdéhaju vytvorit domdacku, nesterilnd
atmosféru; moznost zdielat ndklonnost/Iasku,
pes ako pozorné publikum; socidlny facilitator;
poskytuju podnety k reminiscen¢nej terapii;
pacienti mali strach zaobstarat si vzhladom na
svoj zdravotny stav psa a preto privitali moznost
canisterapeutickych navstev (8). Medzi hlavné
vnimané nevyhody patrili starosti so zachova-
nfm hygienického Standardu, nevhodné prejavy
psa (Stekanie, zdpach) a alergie (9, 8). Zoondzy,
infekcie prenosné medzi zvieratami a fudmi,
sa mozu vyskytnut. Pri dodrziavani vstupnych
indikacii a pri pouziti certifikovaného, zdravého
zvierata dokazeme zniZit ich riziko na minimum

(17).V rdmci kvalitativneho vyskumu realizované-
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ho na paliativnom oddeleni (n = 19) bola popi-
sand efektivita AAT hlavne v znizeni vnimanej
bolesti, a teda zvyseni pacientovej kvality zivota
a rovnako zniZeni miery stresu zdravotnickeho
personalu (10). Rovnako bolo vyskumne potvr-
dené zlepsenie kognitivnych schopnosti, stupfa
motivacie, odolnosti a vyrovnanosti pacientov
urgentnej mediciny (12).

Vyskum, ktory sledoval Ucinnost AAA u sku-
piny onkologickych pacientov v priebehu che-
moterapeutickej liecby, preukézal signifikantné
znizenie depresivnych symptémov a zvysenie
saturacie hemoglobulinu kyslikom v arteridlnej
krviv skupine pacientov s AAA (n = 89) v porov-
nanf s kontrolnou skupinou (13).

Viyskum, ktory sledoval U¢innost AAT u sku-
piny pacientov hospitalizovanych so zlyhdvanim
srdca, preukazal siginifikantné zmeny prave
v skupine pacientov s AAT. Autori porovnavali
celkovo tri skupiny pacientov: s 12-minttovou
navstevou terapeutického psa, s 12-mindtovou
ndvstevou dobrovolnika a kontrolnd skupinu
so Standardnou zdravotnickou starostlivostou.
Skupina pacientov s AAT mala signifikantne niz-
Siu hodnotu kardiopulmonarneho tlaku pocas
AAT a aj po skonceni intervencie v porovnani
s kontrolnou skupinou. Pri porovnani so skupinu
s ndvstevou dobrovolnika mala skupina s AAT sig-
nifikantne vyraznejsie znizenie hladiny epinefrinu
a norepinefrinu pocas a po intervencii. Rovnako
mala skupina s AAT signifikantne nizsiu mieru
prezivanej Uzkosti, a to pri porovnani so skupinou
pacientov s dobrovolnikom ako aj kontrolnou sku-
pinou (14). Pacienti po zraneniach mozgu patria
k dalSej skupine, ktord méze profitovat z kombi-
nacie AAT a technik kognitivnej rehabilitacie (3).
Cast vyskumného badania sa sustredi na porov-
navanie vybranych skupin obyvatelov na zaklade
toho, ¢i vlastnia alebo nevlastnia domace zviera.
Vyskumné zistenia nasvedcuju, Ze pritomnost
domdceho zvierata méze zmierfiovat stresujuci
vplyv ochorenia AIDS. Pacienti s AIDS, ktorf viast-
nili domace zviera, mali signifikantne nizsiu mieru
stresu a depresie pri porovnavani so skupinou bez
doméceho zvierata (15).

Pacienti v hospici, ich rodina a blizky zaZivaju
enormny stres — rodinné stereotypy su masivne
narusené a pacienti su konfrontovani s mnohona-
sobnymi stratami, zahriujlce priateflov, partnerov,
pracu, zdravie, nezavislost a ¢asto mobilitu. Ludia
v termindlnom $tadiu ochorenia su ¢asto konfron-

tovani so socidlnou izolaciou a osamelostou (9).
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Interakcia so psom ponuka prileZitost vztahovat
sa kdruhym ludom, podporuje pocit dovery
a pomaha lahsiemu vytvoreniu terapeutického
vztahu medzi pacientom a persondlom zariadenia
(2). Vyskum, ktory sledoval incidenciu socidlneho
spravania (verbalizacia, Usmev, zahladenie sa, Siroké
otvorenie o¢f, nédklon dopredu) pri expozici via-
cerych stimulov (flasa vina, rastlina, Steniatko atd’)
u skupiny chronicky chorych a dihodobo hospita-
lizovanych pacientov preukdzal, Ze najvyssia miera
incidencie bola prave pocas expozicie Steniatka (6).
Nase skusenosti sa zhoduju s vyskumnymi ziste-
niami, Ze pritomnost zvierata pomaha rozpustat
komunikac¢né bariéry a facilituje socidlne interakcie.

Metody a priebeh prieskumu

Pred samotnou navstevou canisterapeu-
tického psa je potrebné zistit zakladné anam-
nestické Udaje: ¢i pacient vlastnil/vlastni zviera;
alergie; traumatické zazitky v minulosti; fobie.
Medzi kontraindikacie canisterapie radime aler-
gie a poruchy imunity vylucujlce kontakt so
zvieratami, fébie, potreba izolcie z akéhokolvek
doévodu, otvorené rany (11, 4). Pred zahdjenim
terapie je potrebny Ustny suhlas pacienta a v pri-
pade komatdzneho stavu rodiny pacienta (11).
Pri dodrzanf vsetkych spomenutych podmienok
moze spolocnost zvierat zvysit kvalitu Zivota
pacientov v hospicovej starostlivosti (9). Benefity
canisterapie sme overili v rdmci nasho zariade-
nia (Hospic Milosrdnych sestier v Trencine) pri
dodrzani vietkych etickych zésad aj empiricky.

Nasim cielom bolo overit signifikantny vplyv
canisterapie nazmenu nalady a mieru vnimanej
bolesti u termindlne chorych pacientov hospita-
lizovanych v hospici. Stbor tvorilo 21 pacientov
hospicu (9 Zien, 12 muzov), priemerny vek 65
rokov. Samotna realizécia prieskumu bola rozde-
lend do dvoch ¢asti. Prvotny zber dét prebiehal
10 minut pred realizaciou canisterapie a opako-
vany zber dat 10 minut po ukonceni canistera-
pie. Trvanie canisterapeutickej intervencie bolo
20 minut. PouZité boli nasledujuce vyskumné
metody: anamnesticky rozhovor, Lorishova Skdla
tvari (Lorishs face scale), Visual Analogue Scale
na sledovanie bolesti. Pomocou Lorishovej Skaly
tvari sme sledovali zmenu nélady u pacientov
v sUvislosti s realizaciou canisterapie (16).

Empirické zistenia a diskusia
V nasom prieskume sme Wilcoxonovym ne-

parametrickym testom potvrdili rozdiel v prezi-
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vani nalady u pacientov pred a po canisterapii,
pricom po canisterapii udavali signifikantne
pozitivnejsiu naladu nez pred nou (Z= -3,72,
sig. = 0,000, p < 0,05).

Aj inf autori preukdzali, ze spolo¢nost zvierata
pomaha lepsie zvladat stresujuce Zivotné udalosti,
pbsobf preventivne pri pocite osamelosti, znizuje
mieru depresie, zlepsuje sebestacnost a zvysuje
pocet socidlnych interakcif pacienta (9).

Nasim dalsim zaujimavym zistenim bolo aj
potvrdenie zaverov z inych vedeckych studii,
ktoré rovnako ako my konstatuju, Ze canistera-
pia mé vplyv na vnimanie bolesti u pacienta.
Zaujalo nas vyskumné zistenie o preukdzanom
Ucinku AAT na znizenie vnimanej bolesti u on-
kologickych pacientov. Pacienti s AAT mali pocas
liecby o 50 % nizsiu spotrebu liekov proti bolesti
v porovnani so skupinou pacientov bez AAT (1).

Nase vysledky ukazuju, Ze je signifikant-
ny rozdiel v subjektivnom hodnoteni bolesti
U pacientov pred a po canisterapii, pricom po
canisterapii pacienti vnimaju bolest ako mensiu,
nez pred canisterapiou, ¢o ndm opét potvrdil
Wilcoxonov test (Z =-2,972, sig. = 0,003, p < 0,05).

Ako dolezity aspekt vnimame aj pozitivne
zmeny v rdmci pocitovanej sebadcinnosti, po-
citu nezavislosti a kontroly aj napriek fyzickym
obmedzeniam. Pocas maznania a Skrabkania
psa vnima pacient sém seba ako starostlivého
opatrovatela a nie ako prijimatela starostlivosti
(9). Pacient je ochotny urobit pre zviera viac,
pretoZe to okamzite odpoveda na jeho dotyk
a poskytuje mu okamzitu spatnud vazbu (11). Pri
pokrocilych $tadidch demencie a delirantnych
stavoch moéze byt pes vnimany ako neohro-
zujuci navstevnik a moze byt zdrojom chvilko-
vého rozptylenia, zlepsenia nalady, focusom
na orientaciu tu a teraz a facilitdtorom konver-
zacie (9, 11). Rovnako mdze byt pes facilitator
socidlnych interakcif pre pacienta, pribuznych
a persondl zariadenia (9). Vedecké zistenia po-
tvrdili aj signifikantny vplyv AAT u pacientov
v akutnej zdravotnickej starostlivosti na reduk-
ciu frekvencie pulzu, dychu, znizenie tlaku krvi,
pupilldrne zdzZenie — midza a nérast periférnej
teploty pokozky. Vietky spomfinané prejavy
su znakom relaxdcie, kedy je znizend odpoved
sympatického nervového systému a prebieha
aktivécia parasympatického nervového systému.
AAT moze u pacienta facilitovat stav relaxacie,
ktory moéze sém o sebe redukovat afektivnu
a senzoricku zlozku bolesti (10).

Aj v starostlivosti o onkologicky choré de-
ti sa preukazala suvislost medzi canisterapiou
a subjektivnym vnimanfm niz3ej bolesti. Braun
a kol. (17) zistili, Ze deti medzi 3 — 17 rokov, ktoré
zazili canisterapeutickU intervenciu v nemocnici,
popisovali vyrazné znizenie bolesti, nez deti
bez takejto intervencie. Rovnako pes ako zdroj
bezpodmienecného prijatia a socidlnej opory
vplyva na zlepsenie akceptacie hospitalizacie
u onkologicky chorych deti (18).

Na zdklade empirickych skisenosti sa ndm
tiez potvrdilo, Ze na canisterapiu reaguju lepsie
[udia, ktorf v minulosti viastnili psa alebo iné
doméce zviera. SU otvorenejsi k prvotnej spo-
lupraci a prejavuju viac nadsenia pred dalsimi
navstevami canisterapeutického timu. Nase po-
zorovania sa zhoduju s vyskumnymi zisteniami,
ktoré potvrdili vyssiu Gcinnost AAT zmierriova-
ni pocitov smutku, Uzkosti a osamelosti u pa-
cientov, ktorf vlastnia alebo v minulosti vlastnili
domace zviera (19, 20).

Kazuistika

Pani X je 50-ro¢na pacientka po polytraume.
Pred 5 rokmi utrpela tazké rozsiahle kraniocerebral-
ne poranenie s fraktUrami kalvy aj bazy s mnoho-
Cetnymi hemoragickymi kontlziami a ischemic-
kym postihnutim celej favej hemisféry. Drobné
hemoragické lézie v cerebelldrnych hemisférach
a kmeni, dilatovany komorovy systém. Realizovana
dekompresivna kraniektémia, stav presiel do koma
vigilae. Pacientka bez re¢ového prejavu, imobilng,
inkontinentnd, tazké spasticka quadruplégia akcen-
tovana vlavo s kontrakdrami. K ndm do zariadenia
prijatd ako stav koma vigilae po kraniotraume (t.C.
doba hospitalizacie 4,5 roka). Po prijati do hospicu
sa u pacientky opakuju infekty dolnych dycha-
cich ciest. Primdrnym ciefom je stabilizacia stavu,
¢o sa podarf po nasadenf cielenej antibiotickej
liecby. Pri odsavani dolnych dychacich ciest sa
u pacientky vyskytli generalizované tonicko-klo-
nické zasklby, preto je nasadena antiepilepticka
lie¢ba. V starostlivosti o pani X dbdme o dokladnu
osetrovatelsku starostlivost, polohovanie a apli-
kujeme prvky bazalnej stimulacie. Po adaptacnej
faze bolo pozorované postupné zlepsovanie stavu
vedomia pacientky — mdva otvorené oci, niekedy
sa usmeje, otocf hlavu za hlasom alebo stisne ru-
ku. Odsdvanie z dychacich ciest je potrebné len
sporadicky, dycha pokojne, spontdnne preziva,
Ziva. Socidlna anamnéza: slobodna, ma jedného

syna. Mama navstevuje pacientku denne, sestra
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spravidla raz tyzdenne. Rodina zndsa ochorenie
pani X velmi tazko. Mama navstevuje pani X ¢asto
v stave emocionalneho rozrudenia. Po ndvsteve
byva pani X mnohokrat rozrusend a s kratkym
odstupom sa vyskytnu subfebrilie az febrilie. Aj
malé komplikacie zdravotného stavu pani X znasa
jej mama s velkou emocionalnou rozladenostou.
Z toho dévodu venujeme zvysenu pozornost
mame pani X, ktorej poskytuje psycholdg nésho
zariadenia podpornu terapiu, moznost citovej
abreakcie a edukaciu o Specifikdch vnimania
a moznostiach komunikacie s pacientom v koma
vigilae. Po konzultécii s rodinou pani X zaclefujeme
do terapeutického planu aj canisterapiu. Zistujeme,
Ze nie su pritomné Ziadne kontraindikacie, ktoré
by branili vykonu terapie. Mama pani X uvadza,
7e dcéra mala k psom vzdy dobry vztah a uzivala
siich spolo¢nost. Terapia je realizovand 1-krat do
tyzdiia v trvani 30 minut. Pri terapii je pritomny
psycholdg, canisterapeut a co-terapeut (pes). Pri
praci's pani X volime techniku stimulacie hornych

LITERATURA

1. Ferko J, Skyba M, Soltésové D, a kol. Aktivity a terapie s asi-
stenciou psov - vyskum ako vychodisko dobrej praxe: Zbor-
nik prispevkov z vedeckej konferencie s medzindrodnou
Ucastou ,Jarna konferencia o aktivitach a terapii s asisten-
ciou psov”. Strbské Pleso 2.-3. maja 2014. Presov: Presovska
univerzita, 2015.

2. Columbus E. Animal assisted therapy enhances cancer care.
Oncology nurse advisor 2014; 9(10): 45-46.

3. Stapleton M. Effectiveness of Animal Assisted Therapy af-
ter brain injury: A bridge to improved outcomes in CRT. Neu-
roRehabilitation 2016; 39: 135-140.

4. Ferko J, Potoc¢arové L. Canisterapia. [online]. [cit. 6-5-2018].
Dostupné z: http://f84.sk/menu/view/62

5. Soltésova D. Rizikovy pojem ,canisterapia” [online]. Tvyd.
Presov: Presovskd univerzita, 2014. [cit. 7-5-2018]. Dostupné
z: https://www.pulib.sk/web/kniznica/elpub/dokument/
Soltesoval

6. Brodie SJ, Biley FC. An exploration of the potential bene-
fits of pet-facilitated therapy. J Clin Nurs. 1999; 8: 329-337.
7. McConnell E. Myths&Facts..about animal-assisted thera-

www.onkologiecs.cz

koncatin. Pes je umiestneny na podlozke priamo
na lézko pacientky a pomocou $pecidlnej pasty
je motivovany, aby oblizoval ruky pani X. Psi jazyk
je pre ludsku pokozku velmi prijemny, pretoze ma
teplotu okolo 38 stupriov Celzia, je primerane vihky
a idedlne drsny. Obliznutie od psa ma okrem iného
dezinfekény Ucinok vdaka $pecifickému zlozZeniu
slin. Tato metdda ma za ciel prehriatie a uvolhova-
nie kicov svalov a Sliach (4). Terapeutickeé stretnutie
ma vzdy rovnaku Struktdru — zahajenie iniciac-
nym dotykom psycholdga a obozndmenie pani
X s priebehom canisterapie. Stimulaciu zaciname
lavou rukou, na ktorej su pritomné vyraznejsie
spazmy. Pes oblizuje najskor chrbdt ruky, ¢o uvolni
svalovy spazmus. Nasledne sa jazykom dostane aj
do oblasti medzi prstami a na dlan. Terapia pokra-
Cuje stimuldciou pravej ruky. Terapia je ukoncena
polozenim ruky na hrud' leZiaceho psa, kedy ma
pani X moznost vnimat srst, dychanie a tlkot srdca
psa. Pocas canisterapie je mozno pozorovat u pani
X vyraznejsiu mimiku. Drobné nuansy mimickych

py. Nursing 2000; 32(3): 76.

8. Phear DN. A study of animal companionship in a day hos-
pice. Palliat Med. 1996; 10(4): 336-338.

9. Geisler AM. Companion animals in palliative care: Stories
from the bedside. Am J Hosp Palliat Care. 2004; 21(4): 285-288.
10. Engelman SR. Palliative care and use of animal-assisted
thrapy. OMEGA 2013; 67(1-2): 63-67.

11. Miller J. Animal-assisted therapy: the bond that heals. The
world of Critical Care Nursing 2004; 3(1): 12-15.

12. Velde BP, Cipriani J, Fisher G. Resident and therapist views
of animal-assisted therapy: Implications for occupational
therapy practice. Australian Occupational Therapy Journal
2005; 52: 43-50.

13. Oralndi M, Trangeled K, Mambrini A, et al. Pet Therapy
Effects on Oncological Day Hospital Patients Udergoing Che-
motherapy Treatment. Anticancer Res. 2007; 27: 4301-4304.
14. Cole KM, Gawlinski A, Steers N, et al. Animal-assisted The-
rapy in Patients hospitalized with heart failure. Am J Crit Care.
2007; 16(6): 575-585.

15. Siegel JM, Angulo FJ, Detels R, et al. AIDS diagnosis and de-

HOSPICOVA A PALIATIVNI PECE (
VYZNAM CANISTERAPIE V PALIATIVNEJ STAROSTLIVOS

prejavov prezradzaju, Ze sa z pritomnosti psa tesf.
Spazmus hornych koncatin je po stimuldcif vy-
razne uvolneny. Rodina pani X ocenuje navstevy
canisterapeutického psa. Po dlhoro¢nej praktickej
skusenosti mdézeme konstatovat, Ze canisterapia
vhodne doplnila mozaiku komplexnej starostlivosti
0 pacinta v coma vigilae.

Zaver

Na zaklade teoretickych i empirickych za-
verov mézeme konstatovat, ze canisterapia je
jednou z dolezitych terapeutickych metdd v pa-
liativnej starostlivosti pre dospelych, ale i pre deti
so zivot ohrozujtcou chorobou.

Canisterapia je taktiez vhodna aj pre pacien-
tov v kdme, kedy pohyby a taktilné vnemy sti-
muluju mozgovu aktivitu (11).
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Teologické vychodiska starostlivosti
o zomierajucich v Novej charte
zdravotnickych pracovnikov

ThDr. Ing. Vladimir Thurzo, PhD.
Rimskokatolicka cyrilometodska bohosloveckd fakulta, Univerzita Komenského v Bratislave

Papezska rada pre pastoraciu v zdravotnictve vydala v roku 2016 Novu chartu pre zdravotnickych pracovnikov. Charta si
ddva za ciel reagovat na vyzvy zo sveta zdravotnictva. Jednou z kapitol, ktorym sa dokument venuje, je zavere¢nd faza
Zivota a zomieranie. Piliermi tu prezentovanej nduky je niekolko teologickych principov. Zdkladom nduky o zZivote, zomierani
a smrti je skutoc¢nost, ze kazdy ludsky zivot je Bozi dar. Z toho vyplyva, ze ¢lovek je len spravcom a nikdy nie absolitnym
panom nad zivotom. Daldimi désledkami su principy celistvosti, nenarusitelnosti Zivota a nedisponibility ludskej osoby.
Krestanska nauka, vychadzajuca z Bozieho slova a z prikladu Jezisa Krista, poskytuje osobitny pohlad aj na utrpenie a smrt.
V sucasnej spolo¢nosti zomieranie a smrt Uzko suvisia s problematikou predovsetkym etického charakteru - eutanazie
alebo upornej terapie, ktoré maju presah aj do legislativy daného statu. Zakony tykajuce sa starostlivosti o zomierajucich,
predovsetkym legalizujuce eutanaziu, vytvaraju tlak na svedomie krestana, ktoré maju riesit prostrednictvom vyhrady
vo svedomi.

Klucové slova: charta zdravotnickych pracovnikov, utrpenie, zomieranie, eutandzia, vyhrada vo svedomi.

Theological baskgrounds of care for dying in the New Charter of Healthcare Workers

The Pontifical Council for Health Pastoral Care issued in 2016 a New Charter for Health Care Workers. The charter aims to respond
to the healthcare challenges. One of the chapters of the document deals with the terminal phase of life and dying. The doctrine
presented here is based on several theological principles. The fact that every human life is God's gift creates basis of the teaching
on life, dying and death. It follows that man is only an administrator but never an absolute master over life. Other consequences
include the principles of integrity, inalienability of life and indisponiblility of a human person. Christian teaching, proceeding from
God's Word and from the example of Jesus Christ, gives a special view of suffering and death. Dying and death in today's society
are closely related to issues of a particularly ethical character — euthanasia or aggressive medical treatment, which also interfere
with the civil laws. Laws related to the care of the dying, especially those legalizing euthanasia, put pressure on the conscience
of a Christian which is to be resolved by the conscientious objection.

Key words: charter for health care workers, suffering, dying, euthanasia, conscientious objection.

Uvod

Pdpez sv. Jan Pavol Il. v roku 1985 zaloZil
Papezsku radu pre zdravotnickych pracovni-
kov (pastoraciu v zdravotnictve), aby reagovala
na vyzvy pochddzajlce zo sveta zdravotnictva
a ponukala odpovede, ktoré okrem odbornej
profesiondlnej stranky budu oZivované vierou

a nadejou. Jej prvy predseda, kardindl Fiorenzo
Angelini, publikoval v roku 1994 prvé vydanie
Charty zdravotnickych pracovnikov, ktora bo-
la U¢innym ndstrojom na pociato¢nu aj per-
manentnu formaciu predstavitelov rozli¢nych
profesii pésobiacich v oblasti zdravotnictva.
V néslednosti na nové objavy, najméa v biomedi-

cinskej oblasti, a taktiez vzhladom na vyjadrenia
magistéria sa Papezska rada rozhodla spravit
revizie a aktualizacie dokumentu (1). Predkladany
prispevok ma za ciel prehibit niektoré z teologic-
kych vychodisk, ktoré sa nachadzaju v zaverec-
nej Casti dokumentu s ndzvom ,Zomriet”, ktora
sa tyka termindlneho stadia ludského Zivota.
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Zivot je Bozi dar

Z Bozieho zjavenia vieme, Ze ¢lovek je jedi-
necnym BoZim stvorenim, pretoZe na pociatku
kazdej ludskej osoby je Ukon jeho stvoritelske]
lasky. Clovek stvoreny ,na Bozi obraz a podobu”
(Gn 1, 27) je s Bohom vo zvlastnom ontologic-
kom vztahu, ktory je nezmazatelne zapisany
v jeho byti. Boh je pritomny na zaciatku, na konci
i pocas celého Zivota ¢loveka. Kazdy Zivot je dob-
ry, je ontologickym dobrom. Celé Svaté pismo
je velkou oslavou Zivota, ktory ¢lovek dostal od
Boha. Zaroven zdéraznuje, Ze fudsky Zivot ma
vynimocné postavenie v porovnani so zivotom
ostatnych Zzivych stvoreni, pretoze nesie stopu
Bozej slavy (Zalm 8,5 - 10).

Clovek je zddvodu vnutorného spojenia
s Bohom zo v3etkych pozemskych stvoreni ob-
dareny najvacsou dostojnostou a skvie sa v iom
jas samého Boha. Vsetko stvorenstvo je zamera-
né na ¢loveka a jemu podriadené. V tomto kon-
texte je vsak potrebné zdéraznit, ze nadradenost
¢loveka nemozno chapat ako jeho absolutnu
dominanciu. ,Postavenie ¢loveka je mimoriad-
nou vysadou ¢loveka, ktord mu zveril Boh a ma
s|UZit na zachovanie BoZieho poriadku vo svete.
Ludska vldada md mat teda kladné doésledky pre
to, ¢o ¢lovek ovlada a spravuje; preto pri tomto
vlddnuti musia ludia chranit svoju fudskost a zo-
stat ludski. Ludské postavenie nad prirodou sa
v biblickom podani chdpe ako aktivita, za ktord
je ¢lovek Bohu zodpovedny” (2). V biblickom
opise odlisnost ¢loveka od ostatnych stvorent
podciarkuje fakt, ze len jeho stvorenie je pred-
stavené ako plod osobitného BoZieho rozhod-
nutia spojit ¢loveka so Stvoritelom. Toto puto je
vyjadrené pojmom ,BoZi obraz” (3).

Clovek je povolany Zit nielen podla vzoru,
ktory mu dal Boh, ale participuje na samotnom
Zivote Bozom. Skrze JeziSa Krista sa stava synom
v Synovi, povolany Zit v spolocenstve s Bohom.
Toto je véeobecnym povolanim a cielom zivota
pre vsetkych ludi bez rozdielu, cesta na jeho do-
siahnutie je pre kazdého ind a originalna. Kazdy
¢lovek md osobné a osobitné poslanie, ktoré je
povolany splnit. Kazdy ¢lovek, od pociatku svojej
existencie, je nositefom presného BoZieho planu,
ktory je povolany objavit a uskuto¢nit. Nie je
zvrchovanym panom nad svojim zivotom a uz
vonkoncom nie je disponovatelny druhymi. Je
dolezité zddraznit rozmer daru, ale nemozno
zabudnut ani na poslanie, ktoré ma kazdy ¢lovek
uskutocnit.
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Boh je teda intenzivne pritomny v Zivote ka-
7dého ¢loveka na jeho pociatku, pocas pozem-
skej realizacie a v plnosti vo vecnej blazenosti.
Dosledkom toho je skutocnost, Ze kazdy fudsky
Zivot mé nevycislitelnd hodnotu. Mozno pove-
dat, Ze ma temer nekone¢nu hodnotu, pretoze
Ziadna pozemska hodnota sa mu nevyrovna. Aj
tie najvacsie ludské hodnoty, ako dobré zdravie,
Cest, dostojnost a podobne, mézeme k Zivotu
len prirovndavat, ale nie su s nim zamenitené.
Ludsky Zivot je zarover aj predpokladom viet-
kych ostatnych pozemskych dobier, pretoze bez
neho by nemali Ziadny zmysel.

Zmysel a hodnota fyzického Zivota v per-
spektive celej osobnej existencie spociva najma
vtom, Ze je miestom realizacie BoZieho pla-
nu spasy na dosiahnutie ve¢ného Zivota. Je to
pociatocna faza zivota, ktory je otvoreny pre
vecnost (4).

Zivot je nedotknutelny
a nedisponovatelny

Ak je kazdy Zivot Bozim darom, Boh je jediny
a zvrchovany Pan Zivota. Zakladom posvatnosti
Zivota je teda BoZi stvoritelsky akt. Preto su Zivot
i smrt Uplne v rukach Bozich.

Svété pismo pripomina s velkou jasnostou,
7e Boh je Pdnom Zivota a smrti (Gn 9, 5; Job 12,
10; 1Sam 2, 6; Dt 32, 39). Tato BoZia moc von-
koncom nie je hroziva svojvola, ale laskyplna
starostlivost.

Tieto zo stvorenia vychadzajuce skuto¢nosti,
ktoré su zakladom ontologickej pravdy o ¢lo-
veku, maju svoj doésledok v moradlnom poriadku:
princip nenarusitelnosti alebo nedisponibility
ludskej osoby. Clovek ako Bozie stvorenie je
darom Bozim, prindleZi Bohu, a preto s nim
nemdze Uplne svojvolne nakladat ani on sam,
ani nikto druhy. Clovek je spradvcom, mé za svoj
Zivot zodpovednost, ale vonkoncom nie je jeho
absoldtnym panom. Neméze svojvolne nakladat
ani s vlastnym telom, ale musi zachovat jeho
celistvost a reSpektovat poziadavky skutocnosti,
Ze je osobou stvorenou na Bozi obraz. Inymi
slovami, moralny poriadok sa musf prisposobit
ontologickému poriadku. Priamym désledkom
toho, ze ¢lovek je stvoreny na Bozi obraz, je jeho
osobna dostojnost.

V prostredf zdravotnickej etiky, jeden z na-
jdolezitejsich a najviac pouzivanych principoy,
ktory tiez vyplyva z osobnej déstojnosti ¢love-
ka, je tzv. princip celistvosti alebo unitotality.

Znamena to, Ze osoba sa chape ako jeden celok,
v ktorom je mnohost a réznost schopnosti a zi-
votnych prejavoy, zjiednotenych v osobnom byti
daného ¢loveka. Tato Struktura predpoklada ur-
¢itu hierarchiu jednotlivych dobier, zameranu na
celok a na najvyssie dobro. Podla principu celis-
tvosti, pri rozumnom spravani, ak niet inej cesty,
je dovolené alebo niekedy aj povinné, obetovat
jednu cast tela alebo nejakd jeho funkciu, aby
sa zabezpecilo alebo zachrénilo dobro celého
organizmu. Tento princip je etickym zakladom,
predpokladom a zdévodnenim kazdého chirur-
gického zékroku, pri ktorom je nutné v zaujme
zachovania zdravia lebo zivota odobrat ¢loveku
niektory z organov. Aj ked to vyznieva para-
doxne, tento princip je mordlnym désledkom
osobnej dostojnosti ¢loveka. Do popredia totiz
nevystupuje moznost vykonat zékrok na tele,
ale naopak, predovsetkym vynimocnost fudskej
osoby, ktord v nom prebyva. Kazdy zékrok na
[udskom tele nie je iba Ukonom na Udoch, or-
ganoch alebo tkanivach, ale zasahuje samotnu
osobu, ktord ma svoju neodnatelnu dostojnost.
Princip celistvosti vyzdvihuje dolezitost fudské-
ho tela ako celku, tvoriaceho zéroven jednotu
s dusou.

Clovek je nielen jednota duse a tela, ale ako
osoba sa skrze telo prejavuje. Vdaka telesnej
schranke mozu jeho osobu vnimat aj ostatni
[udia. Telo ¢loveka vonkoncom nemozno pova-
7ovat iba za komplex vldkien, organov a funkcif,
ani ho nemozno posudzovat podla kritérii, ktoré
su platné pre teld inych zivocichov, akokolvek
podobnych ¢loveku. Telo je konstitutivna ¢ast
osoby (5).

Telesnost je zdkladnou modalitou existencie
¢loveka. Je zéroven prostriedkom, cez ktory sa
subjektivne objektivizuje. Je pravda, Ze ¢lovek je
telo a ma pristup k realite Zivota skrze telo, ale
zaroven sa neidentifikuje s telom. Ludsky sub-
jekt je telo, ale zarover je viac ako telo. Clovek,
jednota duse a tela, dostal povolanie oslavovat
Boha v svojom tele. ViyZaduje si to jeho [udska
dostojnost, ktord je bezprostrednym dosled-
kom toho, Ze je stvoreny na obraz Bozi. Clovek
vonkoncom nesmie pohfdat svojim telesnym
Zivotom, prave naopak, telo musi povazovat za
dobré, pretoze je stvorené Bohom a urcené na
vzkriesenie v posledny der (6).

Z tychto Uvah vsak zaroven vyplyva velmi
dolezity zaver, ktory tvorf jeden zo zékladnych
principov v medicine a zdravotnickej praxi.
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KedZe telo je vyrazovy prostriedok osoby, kaz-
dy zakrok vykonany na ludskom tele nezasahuje
len vldkna, organy a ich funkcie, ale zahfra na
réznych Urovniach samotnu osobu (5). Do tohto
kontextu je potrebné spravne zasadit aj fudské
utrpenie, tajomnu stranku ludskej existencie.

Ludsky a krestansky
rozmer utrpenia

| ked je utrpenie beZnou sucastou ludského
Zivota, zéroven ho vysoko presahuje. Utrpenie
je ontologickeé zlo, nieco nezelané, ¢o sa pri-
rodzene Ziada odstranit z ludskej spolo¢nosti.
Je to skutoc¢nost pozemska, hlboko ludska, ale
zéroven podstatne transcendentnd, na ktoru
¢lovek sdm od seba nevie dat vycerpavajlcu
odpoved. Utrpenie zasahuje ¢loveka hlbsie ako
choroba. Je rozdiel medzi telesnym a duchov-
nym utrpenim. Bolest, i ked' sa niekedy pou-
Ziva ako synonymum k utrpeniu, sa vztahuje
na telesnu stranku a je vyvolana stimuldciou
$pecifickych nervovych zakonceni. Utrpenie
je duchovnej povahy a nie iba psychologicky
aspekt bolesti, ktory sprevadza duchovnu i te-
lesnu stranku utrpenia (7).

Biblicky pohlad na utrpenie nie je jednodu-
chy. Stary zékon sa téme venuje hlavne v knihe
Jéb, ale vonkoncom neddva dostatocnu odpo-
ved. Ponuka niekolko parcidlnych odpovedi na
problém utrpenia, avsak ani jedna z nich nie je
dostacujuca. Komplexnejsi obraz mozno ziskat
iba integraciou nduky Starého a Nového zakona.
Najblizsie k tajomstvu utrpenia sa vieme priblizit
cez zjavenie BoZej Iasky, ako posledného dévodu
vietkého, ¢o existuje.

Spravny pohlad na utrpenie ponuka viera
v Jezisa Krista a jeho velkonocné tajomstvo
utrpenia, smrti a zmrtvychvstania, ktorym vy-
kupil ¢loveka. Za klucovi mozeme povazovat
myslienku Jana Pavla Il.: Kristus si¢asne naucil
ludi, aby utrpenim robili dobro a robili dobro
tomu, ¢o trpf. V tomto dvojndsobnom aspekte
nam do zakladov odhalil zmysel utrpenia” (7).
Utrpenie je ontologické, ale nie morélne zlo,
preto ma potencial byt premenené na dobro,
bud u trpiaceho alebo u toho, kto sa s laskou
k trpiacemu priblizi. Kristovo utrpenie sa stalo
zdrojom dobra preto, ze prijal fudské utrpe-
nie v poslusnosti Otcovi, a tym uskutocnil za-
chranu ¢loveka pred definitivnym utrpenim,
ktorym by bolo jeho vecné zatratenie. Jeho
utrpenie prinieslo svetu vykupenie. Vykupenie
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uskutognené Kristom, dokonané silou lasky, je
ustavi¢ne otvorené pre kazdu ldsku prejavenu
v utrpeni. Kristus neodstranil utrpenie, ani
plne neodhalil jeho tajomstvo, vzal ho viak
na seba, a to staci, aby sme pochopili jeho
hodnotu (8).

Vdaka Kristovmu utrpeniu a vykdpeniu v las-
ke dokaze ¢lovek pochopit skuto¢nt hodnotu
utrpenia. Napriek tomu, Ze sa v scasnej blaho-
bytnej spoloc¢nosti rozvija kultdra indiferentiz-
mu, nie je tazké si predstavit, ¢o by sa dialo, keby
vObec neexistovali nidzni a trpiaci. Postupne by
sa vytvorila pdda pre rozvoj neriadeného cynic-
kého egoizmu, v ktorom by si véetci mohli uzivat
bez toho, Ze by niekto niekoho potreboval. Tento
pomyselny raj na zemi by sa velmi rychlo preme-
nil na peklo, pretoze by medzi fudmi Uplne vy-
mizli zakladné formy solidarity a lasky. ,Utrpenie,
ktoré sa medzi fludmi nachadza v najrozli¢nejsich
forméch, je preto medzi nami, aby vzbudzovalo
v Clovekovi lasku, ten nezistny dar seba samého
inym trpiacim fudom, nestarajuc sa o vlastné
pohodlie. Svet ludského utrpenia bez prestania
takreceno vyvoldva iny svet, svet fudskej lasky.
Bolest do urcitej miery posobi, ze ¢lovek zabuda
na seba, vnutorne sa podnieti laskou a prejaviju
skutkami” (7). Z krestanského pohladu na utrpe-
nie vyplyvaju spolu a neoddelitelne dva doleZité
zavery: velkd hodnota utrpenia prezitého v laske
a zaroven Uloha bojovat proti nemu. To druhé,
¢ize pomoc trpiacemu, je vlastne pokracovanim
diela Jezisa Krista, ktory uzdravoval chorych a tisil
trpiacich.

Nové charta zdravotnickych pracovnikov
sa dotyka aj tajomstva zomierania z hladiska
viery. Na zaver pozemskej existencie sa ¢lovek
nachadza bezmocny pred tajomstvom smrti,
pretoze [udské istoty su otrasené. Prave zoci-voci
tejto porazke sa krestanské viera ponuka ako
prameri vyrovnanosti a pokoja (1).

Pre krestana je smrt zaciatkom Zzivota bez
konca, kedy sa brana jeho existencie otvara do-
kordn pre vecnost. Pre tych, Co smrt preZivaju
s Kristom, je Ucastou na tajomstve jeho smrti
a zmftvychvstania (3).

Smrt je z pohladu viery iba prechodom
zjedného do druhého stavu existencie. Clovek
vSak nema ani Zivot, ani hodinu smrti Uplne
k dispozicii. Kli¢ovy je postoj k smrti podla
Jezisovho prikladu, ako respektovanie Otcom
stanoveného okamziku odchodu. Zo sprév-
neho pochopenia tohto principu vychadza

aj spravny postoj k zomieraniu a odmietnutie
tak eutandzie, ako aj Upornej terapie. Starat sa
o dbstojnost umierania znamena respekto-
vat chorého v zaverec¢nej faze Zivota, vyluciac
predcasnu smrt (eutandziu), ako aj jej oddalo-
vanie Upornou terapiou. Dne$nd medicina ma
k dispozicii prostriedky, ktoré dokdzu umelo
oddalovat smrt, aviak bez redineho Uzitku pre
pacienta (1).

V tejto, pre terminadlneho pacienta rozho-
dujucej chvili, jemu i pribuznym méze velmi
pomoct postoj viery a nadeje zo strany zdravot-
nickych a pastoracnych pracovnikov.

Civilny zakon, vyhrada
vo svedomi a nedovolenost
formalnej spoluprace na zle

Skutoc¢ne vazny problém pre pracovnika
v zdravotnictve mdZe nastat, ak je v State le-
galizovand eutandzia. Stét, ktory uznd Ziadost
zomierajuceho za pravoplatnu a suhlasil by s jej
splnenim, legalizoval by istd formu samovrazdy
a vrazdy zaroven, o je konanie proti zékladnym
principom nedisponovatelnosti Zivota a povin-
nosti chranit Zivot. Takéto konanie je v radikal-
nom rozpore nielen s dobrom jednotlivca, ale aj
s principom spolo¢ného dobra. Tieto ustanove-
nia stracaju pravy charakter zakona a prestavaju
byt moralne zavaznymi (3).

Ak by sme sa na nariadenia tohto typu
pozreli z pohladu definicie zdkona sv. Toméasa
Akvinského, musime konstatovat, ze si v rozpore
s tym, ¢o sa chdpe pod zakonom. Sv. Tomas, kto-
rého definicia sa povazuje za urcity normotvorny
etaldn, pozaduje Styri podmienky, aby sa nejaké
nariadenie mohlo povazovat za zdkon: musf byt
rozumové, promulgované, vydané kompetent-
nou autoritou a v prospech spolo¢ného dobra
9). ,Rozumové” je sice SirSi pojem ako rozum-
né, ale tento uzsf vyznam je v hom obsiahnuty.
Nariadenie, ktoré nie je rozumné a je zjavne proti
spolocnému dobru, straca ratio zakona a narok
na zavaznost.

V spolo¢nosti, ktora sa stava stéle viac in-
dividualistickou, je potrebné zdéraznit nielen
povinnosti a Ulohy jednotlivca, ale aj rozmer
spoloc¢enskej zodpovednosti. [de o mordlny
imperativ, ktory je predpokladom budovania
spolo¢ného dobra ako principu rastu spoloc¢-
nosti nielen po pravnej a ekonomickej stranke.
Je zérukou ochrany vsetkych ¢lenov spolocnosti,
ale zaroven zébezpekovu, Ze ti, ktorf pracuju v po-
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mahajlcich povolaniach, dostant adekvatnu
podporu spolo¢nosti (10).

Civilné zékony zavdzuju krestana vo sve-
doml, ale iba vtedy, ak nie su v rozpore s krité-
riami zjavenej pravdy a prirodzeného zkona.
Existuju statne zakony, ktoré su nespravodlivé,
ktoré znevazuju fudsku ddstojnost, ktoré su proti
pravde o ¢loveku, proti ¢loveku a proti Bohu,
ako napriklad zakony o potrate, eutanazii, atd.
Takymto zdkonom sa krestan musf vzopriet (11).

Aby sa ¢lovek mohol vyhnut vykonaniu
nemoralneho skutku v pripade, ak to od ne-
ho Ziada civilny zdkon, moéZe pouzit vyhradu
vo svedomi. Téma svedomia sa zacala v mo-
ralnej teoldgii Zivo rozvijat najmé po druhej
svetovej vojne. V koncentracnych tdboroch sa
diali zverstv4, ktoré predtym ludstvo nezazilo.
Mnohi z nacistov sa odvoléavali na poslusnost
voci rozkazom nadriadenych, ktord sa vo vojne
povazuje za najdoélezitejsi princip. Naopak, ne-
vykonanie rozkazu nesie v sebe riziko ohrozenia
vlastného Zivota. Pod vplyvom vypovedi nacis-
tov si ludstvo zacalo naliehavejsie klast otdzku
dostojnosti ¢loveka a dolezitosti pocuvat hlas
vlastného svedomia. Tieto otdzky nasli echo
v hlavnych dokumentoch Druhého vatikans-
keho koncilu, najma v pastordlnej konstitucii
Gaudium et spes.

Koncil, dvadsat rokov po skonceni Druhej
svetovej vojny, majuc pred ocamijej hrozy, cheel
v prvom rade pripomenut stalu platnost pri-
rodzeného prava nadrodov a jeho vieobecnych
zasad. ,Samo svedomie ludstva proklamuje tieto
zasady Coraz doéraznejsie. Preto ciny, ktoré sa
im vedome protivia, ako aj nariadenia, ktoré
také skutky predpisuju, su zlo¢inmi a ani slepa
poslusnost nemdze ospravedInit tych, ktorf ich
pachaju. (...) A treba ¢o najviac podporovat od-
vahu tych, ktorf sa neboja otvorene odporovat
takymto rozkazom” (6).

Jan Pavol I, nadvazujuc na ucenie koncilu,
vyzdvihol dostojnost a Ulohu svedomia v ency-
klike Veritatis splendor a zdéraznil, Ze za niektoré
pravdy a mravné dobrad musi byt ¢lovek pripra-
veny obetovat aj zivot (12).

Svedomie, bez ohladu na kulturu, vzdelania
a ndbozenstvo, je pritomné v kazdom ¢loveku,
zasahuje do kazdého slobodne vykonaného
skutku, méze byt zahmlené, moze sa mylit, ale
nemoze nikdy Uplne vyhasnut. Jeho zdvéznost
nema zaklad v ¢loveku, ani v sebe samom, ale

v sile BoZieho zdkona (13). Svedomie je totiz
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,najskrytejsim jadrom a svatynou ¢loveka, kde
je sédm s Bohom, ktorého hlas sa ozyva v jeho
vnutri” (6).

Princip vyhrady vo svedomf nie je ni¢ iné,
nez respekt voci dostojnosti kazdého cloveka.
Pravo a povinnost nesuhlasit je zaroven preja-
vom nabozenskej slobody (11). Podla Druhého
vatikdnskeho koncilu ,v3etci ludia musia byt
chraneni pred donucovanim zo strany jednot-
livcov alebo spolocenskych skupin a vobec
akejkolvek ludskej moci tak, aby v ndbozenskej
oblasti nik nebol nuteny konat proti svojmu
svedomiu a nikomu sa nebranilo konat podla
vlastného svedomia stkromne a verejne” (14).

Viyhrada vo svedomt je kltcova v pripade,
ak je zdravotnicky pracovnik vystaveny tlaku zo
strany nespravodlivého zdkona. Tato situdcia
moze nastat v pripade zomierajuceho, ktory by
poziadal o eutandziu v state, kde je zdkonom
povolend. Je potrebné zdoraznit, Ze neexistu-
je pravo jednotlivca na samovrazdu. Takze ani
zdravotnicky pracovnik sa nemdze stat vykona-
vatelom préva, ktoré vlastne neexistuje, a to ani
vtedy, ak by o eutandziu ziadal samotny subjekt
pri plnom vedomt (1).

Na aplikacii nespravodlivého zdkona, ¢ize
takého, ktory pozaduje nieco proti spravodli-
vosti a spolo¢nému dobru, nemozno forma-
Ine spolupracovat. Na spravne pochopenie
podobnych velmi védznych Zivotnych situdcif
rozlisujeme v moralke medzi materidlnou a for-
malnou spolupracou. Ide o pripady, kedy sa
nejakym spésobom pomdha druhému ¢lo-
veku vykonat zly skutok, ale on zostane jeho
hlavnym autorom. Spolupréca je formélna, ak
je chcend priamo alebo dobrovolne, a tym pri-
nasa suhlas so skutkom hlavného konajuceho.
Materidlna spolupraca je tolerovana alebo tr-
pena bez toho, aby zahfnala suhlas s konanim
druhého. Kltu¢ovym pri rozliSovani medzi prvou
a druhou je teda Umysel, ¢ize vnutorny suhlas
s hlavnym konajucim. Ak chyba, ide o material-
nu, ale nie forméalnu spolupracu. Tento princip
je vrovine tedrie pomerne jednoduchy, ale
v praktickej aplikacii sa neraz stretéva s taz-
kostami. V konkrétnych pripadoch neraz nie
je jednoduché urcit, ¢i ide o materidlnu alebo
formalnu spolupracu, alebo néasledne, ak je
materidlna, ¢i je priama alebo nepriama alebo
blizka ¢i vzdialena.

Pri priamej spoluprdci tvori skutok spolu-
pracovnika jednotu so skutkom hlavného ko-

najuceho. V pripade nepriamej spoluprace su
skutky konajucich, hlavného a spolupracovnika,
oddelené, ¢o znamenad rézne moznosti konania
spolupracujuceho a nie jedind nevyhnutnt al-
ternativu. Spolupracujuci méze urobit viastné
rozhodnutie, ktoré nezavisi nevyhnutne od
hlavného konajuceho.

Formaélna spolupraca na zlom skutku je vzdy
mravne nedovolend. Vieobecne vzaté, ziadna
spolupréca na zlom skutku, ani materidlna, nie
je dobrd. Podla tradi¢nej morélnej klasifikacie,
aby bolo konanie spolupracujuceho dovole-
né, musf byt spoluprdca materidlna, nepriama
a nevyhnutna.

Kategoricky prikaz svedomia nedovoluje
nielen krestanom, ale aj vietkym ludom dobrej
vole, formalnu spolulicast na praktikach, ktoré
napriek tomu, ze ich $tdtne zdkonodarstvo
dovoluje, su v rozpore s BoZzim zdkonom. Ide
o dosledok fudskej slobody, ktorej ¢lovek sku-
to¢ne zadostucini iba vtedy, ak kond v sulade
so svojou dbstojnostou a nasmerovanim slo-
body na konecné dobro ¢loveka. Z morédlneho
hladiska nikdy nie je dovolené formélne spo-
lupracovat na konani zla. O takdto spolupracu
ide aj vtedy, ked vykonany ¢in — ¢i uz zo svojej
povahy alebo vzhladom na urcité okolnosti — ma
charakter priamej Ucasti na Ukone, namierenom
proti nevinnému fudskému Zivotu, alebo suhlasu
s nemoralnym umyslom hlavného vykonavatela.
Takuto spolupradcu nemozno nikdy ospravedinit,
ani odvolavanim sa na zasadu reSpektovania
slobody druhého ¢loveka, ani na skuto¢nost,
Ze civilné pravo ju predpokladd a prikazuje: za
osobne vykonané ¢iny nesie totiz kazdy osobnu
moralnu zodpovednost, ktorej sa nikto nevyhne
a pre ktorud bude kazdého sudit sdm Boh (3).

Zaver

Cirkev tym, Ze nesuhlasf s konanim ¢loveka
alebo vyhlasi, Ze nejaké konanie nie je dovolené,
nedefinuje mravnu hodnotu skutku, ani nesudi
¢loveka ako takého. Vo svetle zjavenej pravdy,
ktoru sa snazi pozndvat, pripomina ¢loveku jeho
najhlbsiu dostojnost. Konanim dobra alebo zla sa
sém clovek stava morélne dobrym alebo zlym.
Ak koné Zlo, ide proti svojej vlastnej dostojnosti,
ktord je priamym dosledkom Bozieho obrazu
v nds. Tym, Ze upozorfiiuje na zlo obsiahnu-
té v nejakom skutku, chrani vlastni hodnotu
a dostojnost ¢loveka.
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HOSPICOVA A PALIATIVNI PECE (
PRAVNE LIMITY KLINICKEHO ROZHODOVANIA PRI POSKYTOVANI ZDRAVOTNE STAROSTLIVOSTINEVYLIECITECNE CHORYM PACIENTOM V TERMINALNOM STADIU OCHORENIA

VYBRANE PROBLEMY

Pravne limity klinického rozhodovania

pri poskytovani zdravotnej starostlivosti
nevyliecitelne chorym pacientom v terminalnom
stadiu ochorenia - vybrané problémy

Mgr. et. Mgr. Silvia Capikova, PhD.
Ustav socialneho lekarstva a lekarskej etiky, Lekarska fakulta Univerzity Komenského v Bratislave

Zdravotna starostlivost o pacienta s diagnézou Zivot limitujuceho, nevyliecitelného ochorenia je ¢asto dlhodobym procesom,
ktory v sebe zahffia rad Cinnosti a parcidlnych klinickych rozhodnuti. Jednym z najdélezitejsich je prechod na paliativnu starostli-
vost. Pravna informovanost je v sti¢asnosti doleZitou sucastou rozhodovacieho procesu pri poskytovani zdravotnej starostlivosti,
ako aj pri jej riadeni. Prispevok sa zameriava na aktudlne platné legislativne vymedzenie povinnosti zdravotnickeho pracovnika
a poskytovatela zdravotnej starostlivosti od 1. 1. 2018 podla zakona 576/2004 Z.z. a suvisiacich predpisov.

Klucové slova: evidence-based medicine, medicinske pravo, postup lege artis, prdvna zodpovednost, Slovensko, zakon 576/2004 Z.z.

Legal Limitations of Clinical Decision Making during Health Care Delivery to Incurably lll Patients
in Terminal Stage - Selected Issues

Health care delivery to a patient with a life limiting, incurable disease is often a long term process, including chain of activities
and clinical decisions. One of the most important is the transition to palliative care. Knowledge about law is contemporary an
important component of decision making process in health care delivery, but also in its management. The paper is focusing cur-
rent definition of legal duties of health care professionals and providers under the Act No.576/2004 Coll. and related legislation.

Key words: act No 576/2004 Coll., evidence-based medicine, legal liability, medical law, Slovakia, standard of care.

Uvod

Jednym z najdélezitejsich klinickych roz-
hodnuti je prechod na paliativnu starostlivost.
V sUcasnosti rastie vyznam pravnej regulacie
v medicine, legislativa je velmi rozsiahla a je
dotvarana sudnymi rozhodnutiami, moze-
me hovorit o fenoméne juridizacie mediciny
(1). Predmetom pravnej regulécie su v sucas-
nosti najma pozicia pacientov a jednotlivych
prvkov systému zdravotnictva, ale tiez proces
poskytovania zdravotnej starostlivosti a pravna
zodpovednost spojend s porusenim zékonom
ur€enych povinnosti. Pradvo je normativnou a in-
stitucionalnou Strukturou, ktord jednak rdmcuje

moznosti individudlneho konania, jednak formu-
je podobu zdravotnictva ako systému.

Rozvoju poznatkovej bazy, organizacnych
foriem poskytovania zdravotnej starostlivosti
a rastucej komplexnosti mediciny koreSpon-
duje kvantitativny ndrast pravnej regulacie.
Viyvstdvaju tak otazky: Do akej miery kvantita-
tivny nérast legislativy a jej dynamika zodpoveda
potrebam praxe? Zodpovedd sucasna pravna
reguldcia v Slovenskej republike (SR) potrebdm
pacientov s infaustnou prognézou v termindl-
nom stadiu ochorenia?

Prispevok sa zameriava na aktudlne legisla-
tivne vymedzenie povinnosti zdravotnickeho

pracovnika a poskytovatela zdravotnej starostli-
vosti po zmene platnejod 1. 1. 2018 podla zako-
na 576/2004 Z.z. a suvisiacich predpisov.

Zdravotna starostlivost
z pohladu prava

Z pohladu prava, zdravotna starostlivost
je zdsahom do integrity fyzickej osoby (2).
Zdravotnu starostlivost je mozné poskytovat
iba v zdkonom vymedzenych hraniciach, inak
ide o nezdkonny postup s moznostou vyvo-
denia pravnej zodpovednosti voci zdravot-
nickemu pracovnikovi alebo poskytovatelovi
zdravotnej starostlivosti (1). V SR sa uplatriuje
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tzv. prezumpcia znalosti, podla ktorej ,nezna-
lost zdkona neospravedIriuje” (3, 4). Aktudlne
znenie pravnych predpisov ktoré su povinne
publikované v Zbierke zékonov SR, je bezplatne
spristupnené elektronicky na portéli Slov-Lex
(www.slov-lex.sk). Podzakonné prepisy minister-
stiev a Specializovanych organov $tatnej spravy
su zverejnované v rezortnych publikacnych na-
strojoch s ndzvom ,Vestnik."

Zato, Ze zdravotna starostlivost sa poskytuje
zakonnym sposobom a za odborné nedostatky
su v zdravotnickom zariadeni zodpovedni riadia-
ci pracovnici, predovietkym urc¢eny odborny
zastupca zdravotnickeho zariadenia, ktory musi
disponovat potrebnou licenciou (3). Dolezitou
charakteristikou zdravotnickeho pracovnika je
tzv. profesijné pradvne vedomie (1). Pravna infor-
movanost je tak v stcasnosti dolezitou sucas-
tou rozhodovacieho procesu pri poskytovani
zdravotnej starostlivosti, ako aj pri jej riadeni
v konkrétnom zdravotnickom zariadeni.

V SR neexistuje jednotny kédex medicins-
keho ¢i zdravotnickeho prava, ba ani jednotny
zakon komplexne riesiaci pravnu zodpovednost
zdravotnickeho pracovnika. vV odbornej literature
existuju rozmanité kritéria triedenia pravnych
predpisov v oblasti zdravotnictva. Najvy3sim
zakonom je Ustavny zakon ¢.23/1991 Z.z, ktorym
sa uvadza ,Listina zékladnych prav a slobod’,
a Ustava SR (zakon ¢.460/1992, v platnom zneni)
(3,4). Dolezitym prameriom medicinskeho prava
su medzindrodné zmluvy a najma Dohovor Rady
Euréopy o ochrane [udskych préav a déstojnosti
¢loveka v suvislosti s aplikaciou bioldgie a medi-
ciny (dalej iba ,Dohovor”) (16), ktory predstavuje
istU nadstavbu skor prijatych zmldv o socialnych
pravach a v architekture nésho pravneho poriad-
ku méa Specificku poziciu. Dohovor nadobudol
platnost pre Slovensku republiku 1. 12. 1999.
V domacej i zahrani¢nej odbornej literature exis-
tuju rozne ndzory na vyklad a aplika¢né moznos-
ti ¢ldnkov Dohovoru, najmé vo vztahu k instititu
,skor vyslovenych prianf” (¢ldnok 9) a prekracuje
priestorové moznosti aj ambiciu tohto prispevku
tieto nazorové kontroverzie analyzovat.

Z3kladom pravnej Upravy poskytovania zdra-
votnej starostlivosti v SR je zékon ¢&. 576/2004 Z.
7.0 zdravotnej starostlivosti, sluzbach suvisiacich
s poskytovanim zdravotnej starostlivosti a 0 zme-
ne a doplneni niektorych zékonov, v platnom
znenl. SU v nom implementované viaceré medzi-

narodné zévazky SR, vratane viacerych principov
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formulovanych v Dohovore, ako aj poziadavky

Eurépskej charty prav pacientov. Zdravotnd sta-

rostlivost je definovana ako ,stbor pracovnych

¢innosti, ktoré vykondvaju zdravotnicki pracovnici,
vrdtane poskytovania liekov, zdravotnickych pomé-
coka dietetickych potravin s cielom predlzenia Zivota
fyzickej osoby, zvysenia kvality jej Zivota a zdravého
vyvoja budticich generdcii. Zdravotnd starostlivost
zahfria prevenciu, dispenzarizdciu, diagnostiku, liec-
bu, biomedicinsky vyskum, oSetrovatelskt starostli-
vost'a pérodnd asistenciu” (5). Upresnenie obsahu

a rozsahu poskytovanej zdravotnej starostlivosti

obsahuju koncepcie jednotlivych medicinskych

odborov (3).

Pri poskytovani zdravotnej starostlivosti ma
kazdy pravo za podmienok ustanovenych tymto
zdkonom na:

B ochranu dbstojnosti, reSpektovanie svojej
telesnej integrity a psychickej integrity,

B informdcie tykajuce sa jeho zdravotného
stavu,

B informacie o Ucele, povahe, nasledkoch
a rizikdch poskytnutia zdravotnej starostli-
vosti, 0 moznostiach volby navrhovanych
postupov a rizikdch odmietnutia poskytnu-
tia zdravotnej starostlivosti,

B odmietnutie poskytnutia zdravotnej sta-
rostlivosti okrem pripadoy, v ktorych podlfa
tohto zékona mozno poskytnut zdravotnu
starostlivost bez informovaného suhlasu,

B rozhodnutie o svojej Ucasti na vyucbe alebo
na biomedicinskom vyskume,

B odmietnutie odoberania a prenosu organov,
tkaniv a buniek po svojej smrti,

B zachovanie mi¢anlivosti o vsetkych uda-
joch tykajucich sa jeho zdravotného stavu,
o skuto¢nostiach suvisiacich s jeho zdravot-
nym stavom, ak v pripadoch ustanovenych
osobitnym predpisom nie je zdravotnicky
pracovnik zbaveny tejto ml¢anlivosti,

B zmiernenie utrpenia,

B humanny, eticky a déstojny pristup zdravot-
nickych pracovnikov (6).

Prava pacientov v SR sa vsak tykaju SirSieho
spektra situdcii (7) a su vyjadrené vo viacerych
pravnych predpisoch (1, 4).

Kedy je zdravotna starostlivost
poskytnuta spravne

Aj nevyliecitelne chory pacient ma pravo na
zdravotnu starostlivost lege artis. Prdvne pred-

VYBRANE PROBLEMY

poklady spravneho klinického postupu definuje
najma zékon 576/2004 Z.z. v nadvdznosti na
Eticky kddex zdravotnickeho pracovnika (8).
Poskytovatel je povinny poskytovat zdravot-
nu starostlivost spravne (9). Spravne poskytnuta
zdravotna starostlivost ma viaceré atributy, ktoré
sa vztahuju na poskytovanie zdravotnej starost-
livosti ako procesu a v rdmci neho najma na
klinické rozhodovanie.
Zdravotna starostlivost je poskytnutd sprav-
ne, ak:
B sa vykonaju vsetky zdravotné vykony na
sprdvne uréenie choroby,
B 50 zabezpecenim véasnej a ucinnej liecby,
B scielom uzdravenia osoby alebo zlepsenia
stavu osoby,
B pri zohladneni sicasnych poznatkov le-
karskej vedy.

Od 1. 1. 2018 bola definicia sprdvneho po-
stupu doplnend o dalsie dve poZiadavky, zdra-
votnd starostlivost musi byt poskytnutd tiez:
B vsulade so standardnymi postupmi na

vykon prevencie, Standardnymi diagnos-

tickymi postupmi a Standardnymi terapeu-
tickymi postupmi,
W pri zohladneni individudineho stavu pa-

cienta 9).

Uvedené kritérid musia byt splnené vsetky
naraz. Vztahuju sa na odbornu stranku procesu
poskytovania zdravotnej starostlivosti, vratane
atribUtov ako vcasnost (napr. véasnost urcenia
diagndzy) a ucinnost intervencie. V pripade
nespokojnosti sa pacient alebo jeho pribuz-
ni mézu obratit na poskytovatela zdravotnej
starostlivosti so Ziadostou o napravu podla §17
zékona 576/2004 Z.z,, a tiez na Urad pre dohlad
nad zdravotnou starostlivostou, ktory posudi od-
bornu spravnost postupu (1).V pripade sidneho
sporu o ndhradu skody alebo v pripade podania
trestného ozndmenia bude preukazanie dodr-
Zania klinicky spravneho postupu predmetom
znaleckého dokazovania.

ZlepSenie stavu pacienta je vsak mozné nie
len pri aplikacii kurativneho pristupu, ale aj pa-
liativnou starostlivostou (7). Vyznam klinickych
odporucanych postupov pri ur¢ovani Standardu
zdravotnej starostlivosti je v pripade medicinsko-
-préavnych sporov uz ddvnejsie odbornou verej-
nostou reflektovany. Aktualna zékonna definicia
spravne poskytnutej zdravotnej starostlivosti
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koresponduje s paradigmou evidence-based
medicine. Vyddvanie standardnych (odporuca-
nych) postupov je podlfa zdkona 576/2004 Z.z.
vo vylu¢nej kompetencii MZ SR. Odklonenie
sa od tychto postupov nemusi byt odbornym
pochybenim, ak lekar zohladnil sti¢asné poznat-
ky lekdrskej vedy a individudlny stav pacienta.
Z uvedeného je mozné usudit, ze neindikova-
nie, resp. neposkytnutie paliativnej starostli-
vosti ak je medicinsky opodstatnend, méze
byt pokladané za postup v rozpore s dosia-
hnutou drovnou poznania.

V literatdre su rozsiahlo popisané pripady,
kedy zdravotnd starostlivost nebola poskytnuta
spravne a bola vyvodend pravna zodpovednost
voci poskytovatelovi zdravotnej starostlivos-
ti, alebo zdravotnickemu pracovnikovi (4, 10).
Nespravne poskytnutie (tj. postup v rozpore §4
ods. 3 zak. 576/2004 Z.z.) zdravotnej starostlivosti
sa moze vyskytnut aj pri pacientoch s ocho-
renim s infaustnou progndzou, mbze ist napr.
o nasledovné situécie:

B neboli vyuzité dostupné diagnostické moz-
nosti,

B nebola uskuto¢nena diferencidlna diagnos-
tika,

B pacient nebol poukazany na vyssie Specia-
lizované pracovisko,

B terapia bola realizovand nevhodna vzhla-
dom k diagndze,

B |ekdr bez zddvodnenia nebral do Uvahy na-
zor konzilia,

B zdravotny vykon ktory bol indikovany, bol
realizovany oneskorene, pripadne vébec,

B Dol realizovany operacny vykon, ktory me-
dicinsky indikovany nebol (napr. pacientovi

s malignym ochorenim paZeraka bola zave-

dend dvojhlavova jejunostdmia namiesto

nutri¢nej jejunostémie).

Na poskytovanie zdravotnej starostlivosti
sa vyzaduje informovany sthlas (ktorému
predchddzalo poucenie zo strany odetruju-
ceho zdravotnickeho pracovnika) podla § 6
ods. 4, ak v tomto zdkone v § 6 ods. 9 nie je
ustanovené inak. Pacient mdze udeleny suhlas
kedykolvek odvolat. Neoddelitelnou sucastou
poskytovania zdravotnej starostlivosti je ve-
denie zdravotnej dokumentdcie a vytvaranie
elektronickych zdravotnych zdznamov v elek-
tronickej zdravotnej knizke osoby (pacienta).
Obe uvedené poziadavky tvoria ndleZitosti za-
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konného postupu pri poskytovan{ zdravotnej
starostlivosti.

Pravny institut informovaného suhlasu je
v sulade s ¢lankom 5 Dohovoru, ktord stanovuje:
,zasah v oblasti zdravia sa méze vykonat iba
vtedy, ak osoba, ktorej sa tyka, bola informovana
a so zdsahom vyjadrila suhlas. Pred zakrokom
musi byt osoba primerane informovana o jeho
Ucele a povahe, ako aj o nasledkoch a rizikéch
zékroku. Prislusna osoba mdze svoj suhlas ke-
dykolvek slobodne zrusit.” (16).

Zmena liecby v terminalnom
$tadiu ochorenia s infaustnou
prognézou

Charta prav pacientov v Slovenskej republike
prijatd vlddou SR 11. aprila 2001 uznesenim ¢.

326 obsahuje ¢lanok 8, ktory sa vyslovne vzta-

huje na starostlivost o nevyliecitelne chorych

a umierajucich:

W Pacient mé pravo v nevyliecitelnom stadiu
ochorenia na taku Ulavu a zmiernenie boles-
ti, ktoré zodpovedaju suc¢asnym vedomos-
tiam a moznostiam zdravotnej starostlivosti
0 umierajucich.

B Nevyliecitelne chory a umierajuci pacient
ma pravo na humannu starostlivost.

B Pacient ma pravo, aby ho v poslednych
chvilach Zivota sprevéadzala osoba podla
jeho Zelania.

B Pacient ma pravo na doéstojné umieranie.

B Pacient ma narok na dosledné respektovanie
pisomnej Ziadosti nebyt resuscitovany alebo
odmietnut aplikaciu liecebnych zakrokov
a postupov. Ak pacient napriek nalezitému
vysvetleniu odmieta potrebnu zdravotnu
starostlivost, lekdr si od neho vyziada vy-
jadrenie o jej odmietnuti v pisomnej alebo

v inak preukézatelnej forme.

Tento dokument v3ak nie je pravne zavazny.
Lekar je povinny orientovat sa pri klinickom roz-
hodovani na poZiadavky, vyplyvajuce z pravnych
predpisov, pod hrozbou trestnopravnych sankcif
(10, 12). Pritom nezriedka naraza na ekonomické
limity oktrojované zdravotnymi poistoviiami (11).

Zmena lie¢by v termindlnom $tadiu ocho-
renia s infaustnou progndézou je velmi citlivou
oblastou. Pri posudzovani, ¢i konkrétne konanie
zdravotnickeho pracovnika je trestnym cinom,
sa posudzuje najma spdsob konania a Umysel
pachatela. Trestnym ¢inom je iba také konanie,

HOSPICOVA A PALIATIVNI PECE (
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ktorého znaky su opisané v Trestnom zakone (4,
12). Pri dodrzani zdkonnych podmienok nepéjde
o zanedbanie starostlivosti.

Zmena V terapii podlieha povinnosti po-
skytnut poucenie a ziskat nanovo informovany
suhlas (13). V zdravotnej dokumentdcii pacienta
treba zaznamenat nielen to, Ze sa tieto Ukony
uskutocnili, ale treba zaznamenat aj obsah po-
ucenia ktoré poskytol oSetrujuci zdravotnicky
pracovnik.

Moznost pacienta disponovat svojou volou
pro futuro upravuje Dohovor v ¢lanku 9 (pred-
chadzajuce prianie) formuléciou ,u pacienta,
ktory v ¢ase zakroku nie je v takom stave, ze
moZe vyjadrit svoje prianie, treba prihliadat na
prianie, ktoré vyslovil s vykonanim zékroku skor.”
Otézka formdlnych a obsahovych nélezitosti
takéhoto pravneho tkonu by v zaujme pravnej
istoty lekdrov i pacientov mala byt doriesena.
Spornym je napr. vyklad spojenia ,treba prihlia-
dat” (v origindlnom zneni Dohovoru: ,shall be
taken into account”), nakolko takato formulécia
neznameng, ze lekar je automaticky viazany
volou pacienta. V odbornej literature existuju
rbzne nazory na vyklad a aplika¢né moznosti
tohto ¢lanku, a nie je cielom tohto prispevku
detailne pribliZit tieto diskusie. Medicinske pravo
v zahrani¢i pozna rézne alternativy vyuZitené
v praxi, v literatUre zndme napr. ako advance
care directives, living will, DNR, tzv. zZastupné roz-
hodovanie, a pod.

V nadvaznosti na zakon 576/2004 Z.z., Eticky
kodex zdravotnickeho pracovnika (dalej ,EKZP")
stanovuje urcité hranice profesijnej autonémie
lekara. Zdravotnicky pracovnik ma povinnost
postupovat v stlade s EKZP (14).

Z obsahu EKZP st v danom kontexte dole-
7ité najmd nasledovné ustanovenia:

B Stavovskou povinnostou zdravotnickeho
pracovnika je profesionalna starostlivost
0 zdravie jednotlivca a spoloc¢nosti v sula-
de so zasadami fudskosti, v duchu Ucty
k ludskému Zivotu od jeho pociatku az do
konca s reSpektovanim doéstojnosti ludského
jedinca.

B Zdravotnicky pracovnik v rdmci svojej od-
bornej spdsobilosti a kompetencie vykona-
va preventivne vykony, diagnostické vykony,
liecebné vykony spésobom zodpovedaju-
cim suc¢asnym poznatkom vedy.

W Zdravotnicky pracovnik u nevyliecitelne
chorych a zomierajucich zmierfuje bolest,
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respektuje fudsku dostojnost, priania pacien-
ta v sulade s pravnymi predpismi a zmierriu-
je utrpenie. Eutandzia a asistované suicidium
sU nepripustné.

B Zdravotnicky pracovnik nesmie sém alebo
po dohovore s inymi ordinovat neucelné
diagnostické, lie¢ebné ani iné vykony.

B Zdravotnicky pracovnik je povinny ziskat in-
formovany suhlas pacienta, jeho zakonného
zastupcu alebo splnomocneného zastupcu
pred poskytnutim nezvratného zdravotnic-
keho vykonu.

B Zdravotnicki pracovnici su povinni poziadat
dalsieho zdravotnickeho pracovnika o kon-
zilium vzdy, ked'si to vyzaduju okolnosti
a pacient s tym suhlasi. Maju pravo navrhnut
osobu konzultanta. Zavery konzilidrneho
vysetrenia maju byt dokumentované pi-
somne a je povinnostou informovat o nich
pacienta s osobitnym dérazom v pripadoch,
ked sa nédzory zdravotnickych pracovnikov
réznia (8).

Z uvedeného vyplyva, ze kazdé rozhodnu-
tie o0 nezacati alebo nepokracovani v nelcelnej
a marnej lie¢be ma byt uvedené a zdévodne-
né v zdravotnej dokumentdcii, musf vychadzat
z aktudlneho zhodnotenia zdravotného stavu
pacienta a musf obsahovat medicinske zdévod-
nenie rozhodnutia o ukonceni ¢i nezacati kauza-
Inej lie¢by alebo intenzivnej liecby a zacati palia-
tivnej, resp. termindlnej starostlivosti. Z prdvneho
hladiska je relevantné dokumentovat pravne
vyznamné skutocnosti, a to takym spdsobom,
aby bolo preukézatelné, ¢i si zdravotnicky pra-
covnik splnil svoje legislativne definované pro-
fesijné povinnosti.

Zdravotnicky pracovnik mé zékladnu povin-
nost poskytovat zdravotnu starostlivost spravne
(9) a vietky informacie, ktoré tvoria podklad pre
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klinické rozhodovanie o diagnostike, kurativ-
nej/paliativnej terapii, vratane konzilia, infor-
movaného suhlasu alebo odmietnutia lieCby
dospelym pacientom (tzv. negativneho reverzu),
maju byt zapisané v zdravotnej dokumentécii.
Zdravotna dokumentdcia ma aj forenzny vy-
znam. Vseobecny lekdr uchovava dokumen-
taciu pacienta 20 rokov od jeho smrti, ostatni
poskytovatelia 20 rokov od posledného poskyt-
nutia zdravotnej starostlivosti (15). Zdravotna
dokumentacia ma ¢o najpresnejsie odzrkadlovat
jednak skutoc¢nosti a kritéria pouzité pri klinic-
kom rozhodovani, jednak proces poskytovania
zdravotnej starostlivosti, vratane komunikécie
s pacientom ohladom ochorenia a moznostf

liecby, podobne ako ¢ierna skrinka v lietadle.

Zaver
Na zaver sa pokusime poukdzat na niektoré

slabé miesta aktudlnej pravnej Upravy.

B Pravo pacientov v naro¢nej zivotnej situacii
na adekvétnu starostlivost tak ako ho v ¢lan-
ku 8 (Starostlivost o nevyliecitelne chorych
a umierajucich) deklaruje uznesenie vlady
,Charta prav pacientov” nie je najma v bode
5 expressis verbis legislativne dostato¢ne ga-
rantované. Bolo by vhodné toto ustanovenie
zaclenit do zdkona 576/2004 Z.z. a doriesit
otdzku formalnych a obsahovych nalezitosti
takéhoto pravneho tkonu.

B Formulér pre ziskanie informovaného suhla-
su s poskytovanim zdravotnej starostlivosti
v legislative upraveny je. Termin ,negativny
reverz” sucasna slovenska legislativa expressis
verbis nepoznd, zdkon 576/2004 Z.z. prizna-
va pravo pacienta na ,informovany sthlas”
a pacient ma tieZ pravo vyjadrit nesuhlas
s navrhovanym postupom, odmietnut sta-
rostlivost — avsak chybaju podrobnosti jeho
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praktickej realizacie, aspon na urovni vyko-
navacieho predpisu.

Napriek mnohym pozitivam, istd nejed-
noznacnost pravnej Upravy moze zivit obavy
7 trestnopravneho postihu a motivovat prax
v podobe defenzivnej mediciny a netcelnej,
marnej liecby. Treba zdbraznit, ze v nasom
pravnom poriadku vyznamné miesto zastava
konsenzus odbornikov na definovani toho, ¢o sa
pri klinickom rozhodovani z pohladu mediciny
pokladé za odborne spravny postup.

Dohovor v ¢lanku 3 (Spravodlivy pristup
k starostlivosti o zdravie) vyslovuje poziadavku,
aby $taty ako zmluvné strany prijali v ramci svojej
jurisdikcie zodpovedajlce opatrenia na zabez-
pecenie spravodlivého pristupu k starostlivosti
o zdravie, pricom sa bude brat do Uvahy tak
potreba zdravotnej starostlivosti, ako aj dostup-
né zdroje.

KedZe starostlivost o nevyliecitelne chorych
v termindlnom stadiu predstavuje balik rozma-
nitych problémov ktoré maju interdisciplindrmy
presah, v dalsom rozvoji zdravotnej starostlivos-
ti o tuto socidlne marginalizovanu skupinu je
Ulohou odbornej verejnosti v najsirsom ponatf
vratane pacientskych organizacif tieto pomeno-
vat a navrhnut riesenia praktickych problémov.
Nie vietko je viak efektivne riesit legislativnou
cestou. Nedadvno uskuto¢nena komparécia do-
padov zavedenia postupov ,advance care pla-
nning” v réznych krajindch naznacuje, ze mozno
vacsi vyznam pro salus aegrotii nez masové
rozsirenie formalnej procedury overovania vole
pacienta a jeho zelani ma komplexna podpora
paliativnej starostlivosti, edukacia pribuznych
a najma vzdeldvanie a odborna priprava vset-
kych, ktori sa podielaju na starostlivosti o nevy-
liecitelne chorého (17).
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MOZNOSTI ZVLADANIA NEZ

Moznosti zvladania nezvratnej progresie
Duchennovej muskularnej dystrofie v procese
zmierovania sa so smrtou z pohladu rodica

Mgr. Katarina Molnarova Letovancovd, PhD., Mgr. Klaudia Schneiderova, PhD.,
doc. PhDr. Mgr. Patricia Dobrikova, PhD. et PhD., doc. PhDr. Miriam Slana, PhD.,
Mgr. Michaela Hromkov4, PhD.

Fakulta zdravotnictva a socidlnej prace, Trnavska univerzita v Trnave

V ¢lanku sa snaZzime popisat, analyzovat a zaroven aj komparovat s inymi vedeckymi Stidiami to, ako sa rodi¢ vyrovnava s anticipo-
vanou stratou dietata s diagnézou Duchennova muskularna dystrofia. Na zaklade analyzovanej pripadovej studie identifikujeme
pritomnost pociato¢ného 3oku, pocitov viny, problémov s fyzickym zdravim a cyklicky smutok, ¢o koreSponduje s vyskumnymi
zisteniami inych autorov. TaktieZ nachadzame vyznamnu oblast chybajlcej odbornej pomoci, ktora rezonuje od samotného
ozndmenia diagnoézy az do obdobia po smrti dietata.

Klicové slova: detské choroby s infaustnou prognézou, Duchennova muskuldrna dystrofia, smrt dietata, tedria chronického
smutku, véasna intervencia.

Possibilities to manage the irreversible progression of Duchenne muscular dystrophy in the process
of reconciliation with death from the parent's point of view

In the article we try to describe, analyze and compare with other scientific studies how the parent cope with the anticipated loss
of a child with a diagnosis of Duchenne muscular dystrophy. Based on our case study, we identify the presence of initial shock,
guilt, physical health problems, and cyclic sadness, which corresponds to research findings by other authors. We also find a sig-
nificant area of lack of professional support that resonates from the very announcement of the diagnosis to the period after the
death of the child.

Key words: diseases with infaust prognosis in childhood, Duchenne muscular dystrophy, Child Death, Theory of Chronic Sorrow,
Early Intervention.

Uvod

Strata blizkeho ¢loveka, ¢i uz ocakavana
alebo néhla, patri k udalostiam, ktoré zasadne
ovplyvauju ludsky Zivot, jeho kvalitu a smero-
vanie (1). Proces vyrovndvania sa so stratou je
o to tazsi, ak ide o dieta. Rodina dietata sa tak
musf vysporiadat s mnozstvom emacif, ktoré
so sebou dané Zivotna udalost prindsa. Smrt
dietata v rodine je velmi bolestiva. Na proces
smutenia viak vplyvaju aj okolnosti Umrtia, Ciislo
o néhle Uumrtie, alebo sa jednalo o désledok smr-

telnej choroby. Prave muskuldrna dystrofia typu
Duchenne (dalej len DMD) je jednym z typov
ochorenia s fatdlnymi nésledkami prejavujica
sa v detskom veku (2).

DMD patri k najcastejsim svalovym ochore-
niam detského veku (3). Je spbsobend mutaciami
v dystrofinovom géne, ktory kdduije tvorbu protei-
nu dystrofinu. Dany protein je délezity pre zacho-
vanie integrity svalového vldkna a jeho absencia
vyUstuje do svalovej slabosti, ktord sa v priebehu
Casu, ako zanikaju svalové bunky, zhorsuje (4).

Jeto ochorenie, ktoré sa nedd vyliecit (5). Zatial
existuje len podporna lie¢ba na zmierfiovanie
priznakov ochorenia a na spomalenie priebehu
ochorenia. (6). Ochorenie postihuje len chlapcov
v pomere 1:3300 - 6000 (7, 6), dievcatd resp. zeny
suU obvykle prendsacky tohto ochorenia (2). Tento
specificky typ svalovej dystrofie byva diagnostiko-
vany zhruba v troch az piatich rokoch a postupne
postihuje vsetky svaly v tele chlapcov (8).

V prvom $tadiu, zvacsa kratko po diagnos-
tikovani ochorenia, dochadza k obmedzeniam
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v kazdodennych aktivitdch predovietkym
v krac¢ani, behu ¢i skakanf a hrani sa. V dru-
hom $tadiu, zhruba v obdobi v skorom tee-
nagerskom veku, resp. kratko pred pubertou,
toto ochorenie vedie k progresivnemu poklesu
schopnosti vykonavat kazdodenné ulohy, ako
napriklad prechod po schodoch alebo chédza
na kratke vzdialenosti. Chlapci sa potom stava-
ju odkazani na pouzivanie invalidného vozika.
V tretom, poslednom $tadiu, okolo 20 roku Zivo-
ta, zacinaju respiracné, ortopedické ¢i kardiovas-
kuldrne problémy, ktoré maju fatalne nasledky
(9). Dolezité je taktiez spomendut, Ze v priebehu
jednotlivych stadif trpia chlapci su¢asne silnymi
kazdodennymi bolestami (10).

Pre rodicov je po emocionalnej stranke vel-
mi naro¢ny samotny proces prechadzania si
jednotlivymi stadiami ochoreniam. DMD ma
pomaly a tazky priebeh, ktory vedie k mno-
hym vaznym problémom vratane zvyseného
emociondlneho napéatia a fyzického pretazenia
rodicov. Starostlivost o dieta s DMD, v zavislosti
od Urovne postihnutia a veku, v ktorom bolo
dietatu ochorenie diagnostikované, moze spo-
sobit celkové vycerpanie ¢lenov rodiny (11, 12).
Velmi silne je zasiahnutd najma oblast ich emo-
ciondlneho prezivania. Hovorime o enormnej
psychosocidlnej zatazi rodi¢ov ako aj ostatnych
¢lenov rodiny (2, 13). Rodicia ¢asto pocituju na-
priklad pocity depresie a izolacie (14, 15), dalej
stres z rodi¢ovstva (8, 16) a jeho rozdielne pre-
Zivanie medzi matkami a otcami (17). Pre Zeny,
ktoré su Castejsie opatrovatelkami, je narusenie
rodinnej interakcie a problémy s prezivanim
spoloc¢ne tradveného volného ¢asu rodiny viac
stresujlce ako samotné ochorenie a pripadné
fyzické tazkosti chlapcov s DMD (2). Otcovia zase
narocnejsie prezivaju obmedzenia v socidlnych
kontaktoch (15). Rodicia deti s DMD pocituju
chybajucu kontrolu nad vlastnym Zivotom.
Charakter DMD zapricifiuje, Ze je pre nich stale
tazsie uspokojovat vlastné potreby a udrzat si
kvalitu Zivota (18).

Emociondlne ndro¢né a stresujuce je pre
rodiCov vo vseobecnosti uz samotné prijatie dia-
gndzy (16, 19). Eakes et al. v roku 1998 (20) upo-
zornili, ze diagnosticky proces DMD v urcitom
okamihu spbsobuje vaznu emociondlnu krizu
pre velkd vacsinu rodin. Mézu nastat akutne fazy
smutku, ktoré moézu trvat niekolko mesiacov az
rok alebo dlhsie. Tento zazitok v sebe zvycajne
zahfra ohromujuce emdcie soku, popierania
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alebo podozrievania, zufalstva, hnevu, depresie,
Uzkosti a viny. Co sa tyka reakcii na zdravotné
postihnutie ¢i smrtelné ochorenie dietata alebo
¢lena rodiny, a procesu vyrovnavania sa s nim,
vacsina autorov sa zvycajne odvoldva na tradic-
ny model Kibler-Rossovej (21), ktory popisuje
sled faz za¢inajucich popieranim, pokracujucich
hnevom a agresiou, zjedndvanim, depresiou
a videdlnom pripade konciacich zmierenim.
Avsak dlhodobd chronickd a eventudlna Zivot
ohrozujuca povaha DMD naznacuje, ze tradi¢né
modely vyrovnavania sa so smutkom ¢i stratou
nemusia presne zachytit skisenosti rodicov a ro-
din deti s DMD. Podla Georgene Eakes méze
lepsie popisat smutok, vyskytujuci sa v pripade
DMD, jej tedria chronického smutku (20).
Tradi¢né modely vyrovnavania sa so smut-
kom presadzuju, Ze normalne alebo zdravé pre-
Zivanie smutku je ,prijatie” straty. Tedria chronic-
kého smutku naznacuje, Ze normélne a zdravé
je, aby ludia opakovane prezivali rovnaké pocity
slvisiace so smutkom, ku ktorym doslo v ¢ase,
kedy boli konfrontovani so stratou (napr. pri
stanoveni diagndzy). Tieto epizddy su vyvolané
rozdielom, ktory vznikol v dosledku straty, medzi
aktudlnou realitou jednotlivca a tou, ktord bola
pozadovand alebo ocakavana. Napriek tomu,
Ze pocity smutku spojené s tymito epizédami
mozu byt obcas menej intenzivne, podla mo-
delu chronického smutku moze mat smutok
cyklické povahu a umoZnuje, aby sa obdobia
Stastia a spokojnosti rozptylili medzi epizody
opétovného smutku. Podla tohto modelu je
chronicky smutok normalnou reakciou na stra-
tu a nemal by byt povazovany za patologicky
(22). Niektorf rodicia sa nevedia vysporiadat so
skutoc¢nostou, Ze ich Zivot je kvéli ochoreniu
ich dietata uplne odlisny od Zivota, ktory si
pladnovali. Z toho dévodu su zaseknuti v cykle
opakujuceho sa smutku a pocituju zhorsenu
kvalitu zivota. V pripade DMD médze chronicky
smutok suvisiet aj s o¢akdvanym resp. predpo-
kladanym smutkom, v rdmci ktorého rodicia
prezivaju pocity absolitnej straty este v case,
kedy dieta Zije. Predcasné prijatie smrti moze
v niektorych pripadoch vyustit do emocional-
neho opustenia pacienta alebo méze spdsobit,
Ze sa rodicia citia vinni, ked'si Zelaju ukoncenie
utrpenia ich dietata. Zaroven jednotlivi ¢leno-
via rodiny mézu tymito epizédami prechadzat
rozdielne a prezivat rozdielne emocie, co moze

viest k vzajomnym konfliktom (16).

Rodicia deti s DMD sa nepochybne, kvoli
charakteru ochorenia, musia vyrovnat so stratou
a to nie len pri smrti dietata, ale od samotné-
ho diagnostikovania ochorenia cez jednotlivé
stadiad choroby. Viyskumy dokazuju, ze v tomto
procese vyrovnavania sa so smutkom a stra-
tou je nesmierne dblezitd pomoc a podpora
profesiondlov, vdaka ktorej sa rodiny lepsie
a rychlejsie vyrovnavaju s désledkami ochorenia
svojho dietata (19, 23). Schopnost profesionélov
predvidat potreby rodiny a poskytovat véasnu
podporu znizuje vplyv stresu a zvysuje odolnost
rodiny (19, 24). V roku 2018 sme vykonali pripa-
dovu studiu v snahe o hibsie preskiimanie prave
zmienovaného procesu vyrovnavania sa rodic¢a

dietata s DMD s jeho ochorenim.

Pripadova studia

Cielom pripadovej studie bolo popisat,
ako sa rodicia dietata s DMD vyrovnavaju s ich
ochorenim, ktoré ma infaustnd prognézu.
Participantkou pripadovej studie bola matka,
ktorej zomrelo dieta s diagnézou Muskuldrna
dystrofia typu Duchenne.

Vzhladom k problematike sme sa rozhodli
vyuzit kvalitativnu vyskumnu metddu, kon-
krétne pripadovu studiu, ktord je definovana
ako empirickd metdda, ktord skima dany jav
do hibky a v jeho redlnom kontexte, najma ak
hranice medzi fenoménom a kontextom nemu-
sia byt jasne zrejmé (25). Pripadova $tudia teda
pomadha pochopit skutocny pripad v jeho celej
Sirke (26). V naSom vyskume sme postupovali
podla metodolégie dizajnu Roberta K. Yinu (25).
Za techniku zberu dat sme si zvolili hibkovy
rozhovor, ktorého prepis sme podrobili obsa-
hovej analyze. Obsahova analyza prebehla tak,
Ze v sulade s vyskumnou otézkou boli vybrané
v texte charakteristiky ¢i kategdrie fenoménov
v troch krokoch. V prvom kroku bol cely text
podrobeny sekvencnej analyze a prvotnému
kédovaniu. Neskdr pokracovala analyza textu
vytvaranim kategdrii, ktoré boli v trefom kroku
oznacené vztahmi pre konceptudlnu reprezen-
taciu dat tykajucich sa aspektu vyrovnavania sa
s ochorenim s infaustnou prognoézou (27).

Vysledky pripadovej studie
Pripadova $tudia dokumentuje zmeny v Zi-
vote rodica dietata s DMD a popisuje ako rodi¢
preziva starostlivost o dieta s DMD s vedomim,
7e jeho diagndza je infaustna. Zaroven pripa-
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dova studia popisuje proces vyrovnavania sa
rodic¢a so stratou nie len po Umrti dietata s DMD,
ale od samotného ozndmenia diagndzy. Vietky
zistenia poukazuju na enormnu emocionalnu
zataz rodica zapri¢inenu viacerymi okolnostami
suvisiacimi s diagnézou Muskuldrna dystrofia
typu Duchenne.

Sok. Po zdravych detoch a bezproblémo-
vom tehotenstve sa participantke narodilo dieta,
ktorému bola v jednom roku diagnostikovana
DMD. Participantka ozndmenie diagndzy niesla
velmi tazko a popisovala to ako obrovsky Sok.
V rozhovore povedala, Ze: ,Doktorka mi pove-
dala, ze v 7 rokoch prestane chodit a nedoZzije sa
viac ako 18. A ja som ho mala ro¢ného na rukdch.
Ato bol pre mnia taky $ok, ja som zacala plakat
a hned'som chcela ist domov.” Napriek vystrihaniu
lekdrov a zdravotnickeho persondlu, ze partici-
pantka musf este s dietatom ostat v nemocnici,
sa v dosledku soku rozhodla opustit nemocnicu
aist v.danom okamihu domov: ,Ja som v tom
Soku jak mito zahldsili zobrala dieta na ruky a do-
teraz neviem, ako som prisla domov s dietatom na
rukdch a s dvoma kabelami.”

Prijatie. V priebehu zabezpelovania sta-
rostlivosti o dieta a v snahe zit beznym rodin-
nym Zivotom prislo u participantky a dalsich ¢le-
nov rodiny k zmiereniu sa so situdciou, az mozno
dokonca hovorit o Uplnom prijati situacie: ,No
a brali sme to tak... normdine... Ze budeme mat
postihnuté dieta, tak sa musime ortho postarat.
Nie ze v klude, ale tak som to preZila, ze dno aj také
deti sa rodia, Ze aj také deti musime vychovdvat.”
Tomuto postoju vyrazne dopomahalo aj sa-
motné dieta s DMD, ktoré do rodiny prinieslo
vela radosti a na situdciu malo velmi pokorny
a zmiereny postoj. Participantkin syn s DMD sa
nikdy nestazoval a podla jej slov: ,On bol s tym
svojim ochorenim zmiereny. On bol stastny, Ze méZe
ist na pocitac, Ze ide von, on to nebral absolutne
tak, Ze by mi to raz vycital, Ze preco som na voziku,
ani raz. TakZe absolutne Ziadne problémy neboli
stym, Ze on prestal behat vébec ho to netrdpilo.”
Ur¢ité zmierenie resp. prijatie sme identifikovali
vo vypovediach participantky aj v procese ter-
minalnej fazy ochorenia jej syna:,,...uZ iplne som
videla, Ze neviddze, tak som ho polahla a vtedy som
si povedala Ze uz ho nechdm odist” Participantke
velmi odlahlo, Ze mohla byt do Uplného konca
50 svojim synom a ze mohol odist v kruhu svojej
rodiny a nie v nemocnici. Z uvedomenia si tej-

to skutocnosti preZivala silne pozitivne pocity:
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,a bola to najstastnefsia. .. nie Ze najstastnejsia. ..
bola to takd chvila, Ze ked'si teraz uvedomim, Ze
nedokdzala by som ho mat'v nemocnici a nebola
by som pri riom. Tak to je najlepsie no.” Prijatie
situdcie, v ktorej sa participantka kvoli ochore-
niu jej syna nachadzala, sa prejavovalo aj na jej
Uplnej obetavosti: ,No a ked prestal chodit, tak
plakal, a ja som mu povedala, neboj sa, vsak ja ta
budem na rukdch nosit ako princa. Vtedy som ho
nosila na chrbte uz ako 8, 9-rocného.”

Viera. K tomuto postoju prijatia a oddanosti
dopomdhala participantke najma viera.V naSom
vyskume otazka viery rezonovala velmi silne.
Viera v tomto pripade bola jedinym zdrojom
pomocia Utechy. Predpokladame, Ze to suviselo
so skutoc¢nostou, Ze v celom procese zabezpe-
¢ovania starostlivosti, od zistenia diagndzy az
po smrt dietata, absentovala odbornd pomoc.
,No a najviac mi pomohla viera. Keby som neverila
v Boha, tak neviem. Vzdy v tych najtazsich chvilach
som sa obrdtila na Boha.”

Cyklicky smutok. Vo vypovediach partici-
pantky sme identifikovali cyklicky smutok opi-
sany Eakesovou v modeli chronického smutku
(20). Smutok sa opatovne objavoval od zistenia
diagnozy az po dlhé obdobie po smrti syna.
Neustéle sa v priebehu rokov vynarali myslien-
ky [Utosti a smutku, Ze syn nemodze chodit, Ze
nemodze travit ¢as ako jeho rovesnici, strach
a smutok zo zhorsujuceho sa stavu a najma
smutok vyvolany myslienkami na bliZiacu sa
smrt dietata. ,Kolkokrdt som si povedala, Ze ja
uZ tu nechcem byt, ze preco md tu chorobu? Ja
chcem, aby bol zdravy. Takze tie myslienky dosli.”
Tie myslienky boli vzdy potlacené potrebou
starostlivosti a v snahe o zabezpecenie synovi
sa viak vo vyraznej miere prejavil krdtko po jeho
smrti. Participantka opisala, ze sa z daného stavu
nevedela dostat viac ako rok a Ze simomentalne
uvedomuje, ze v tom case potrebovala odbor-
nu psychologickd pomoc: ,No aja som, potom
prvu robotu, co som nasla, tahala som dvandstky.
Dennd, no¢nd. A na noc¢nej som plakala, od vecera,
Jjak som zacala robit, tak do dvoch hodin v noci som
vkuse plakala a plakala. Nevedela som to spracovat.
Jedine cez tu vieru. Ale ked, cez toho psycholdga by
to mozno bolo lepsie. Ono aj teraz este stdle déjdu
také chvilky, Ze manZel place. My si myslime, Ze dno,
preslo to, ale to neprejde.”

Psychické rozpolozenie participantky, spo-
jené s hlbokym smutkom po smrti dietata, sa

podpfisalo aj na jej problémoch opédtovne sa
integrovat do spolo¢nosti. Najvacsi problém sa
prejavil v neschopnosti najst si vhodnu pracu:
,Prdce som menila, to bolo, kolko prdc som zmenila,
moc. Lebo ked'som prisla po tych desiatich rokoch,
¢o som bola doma, a ¢lovek sa ocitne vo velkom
kolektive, a v tom zhone. .. ja som sa dostala z ka-
zdej roboty po dvoch po troch mesiacoch odtial
prec, ¢o som nedokdzala zapadn(t do kolektivu.”

Fyzické problémy. Neschopnost ndjst si
pracu a striedanie pracovisk nebolo viak sp6-
sobené len psychickym rozpoloZzenim partici-
pantky, ale aj dopadmi dlhodobej starostlivosti
o syna s DMD na jej fyzické zdravie: ,Potom som
si nasla robotu, ¢o som osem hodin robila, ani to
som nezvlddala, lebo som stdla v jednom kuse
na jednom mieste, chrbtica ma bolela, mala som
problémy s krénou aj bedrovou chrbticou, ¢o som
dvihala syna... TakZe tam uz sU aj zdravotné pro-
blémy, ndjst si robotu taku, ktord by mi vyhovova-
la... potom som isla do inej prdce, tam som zase
sedela osem hodin, zas ma chrbtica bolela, nezvld-
dala som, v pekdrni som robila, to bolo moc, zas
behania, zohybania a dvihania vselijakych tychto
prepraviek...”

Pocity viny. Z vypovedi participantky sme
identifikovali aj pritomnost pocitov viny. Tie boli
vzdy spojené s dolezitymi rozhodnutiami, ktoré
museli rodic¢ia urobit vo vztahu k lie¢cebnému
procesu ich syna. Neistota zo skutocnosti, ¢i sa
v danom okamihu rozhodli sprdvne, sa v nes-
korsom obdobi opakovane vynarala vo forme
pocitov viny:,Ale on nechcel ist do nemocnice. Ja
som si potom robila vycitky, Ze mohla som ho do
tej nemocnice zaniest... mohol mat ten dychaci
pristroj... to si kazdd matka povie, Ze este mohla
volaco spravit”

Absencia odbornej pomoci.V celom roz-
hovore s participantkou opakovane rezonoval
problém chybajlcej odbornej pomoci. A to od
samotného ozndmenia diagndzy az po obdobie
tesne po smrti dietata. Ako rodina naradzali na
mnozstvo nedostatkov v systéme, ktoré v tom
C¢ase bolia ktoré doich Zivota priniesli mnozstvo
negativnych zmien a obmedzeni. Absenciu od-
bornej pomoci viak participantka najvyraznejsie
pocitovala po smrti dietata: , TakZe to bolo tazké
obdobie. TakZe tuto je td obrovskd zmena pre tych
rodicov, Ze zostanu Uplne bez dietata a Uplne bez
pomoci lekdrov, alebo socidlnych pracovnikov,
vies? Keby mi bol byval volakto povedal, Ze hybaj
k psycholdgovi, lebo ja som este do roka odvtedy
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plakdvala. Absoldtne nikto ndm ni¢ nepovedal.
A potom nastali dalsie problémy, zostala som ne-
zamestnand, nemala som ndrok na nic, ani na
korunu. Ziadny prispevok som nedostala. Po opa-
trovatelskom Zena nemd ndrok na nic...”

Diskusia

Vysledky ndsho vyskumu potvrdzuju, ze
DMD, ako fatdlne ochorenie dietata, predstavuje
pre rodica enormnu psychicku zataz. Vo vztahu
k DMD je pre rodicov velmi naro¢né vyrovna-
vanie sa so stratou, ktora v tomto pripade nie
je len jedna. MoZe st o stratu moznosti viest
idedInu verziu planovaného Zzivota, stratu moz-
nosti vykondvat s dietatom niektoré z aktivit,
stratu volného ¢asu pre seba, stratu zamest-
nania az o stratu milovanej osoby. Podla Corr
(28) existuje niekolko typov strat a to pritomné,
prebiehajlce alebo buduce, ocakdvané straty,
ktoré suvisia s predpokladanym zialom.V nasom
vyskume sme rovnako identifikovali na strane
participantky predpokladany Zial, ktory podlfa
modelu chronického smutku suvisi s prezivanim
opakovaného smutku ako reakciou na stratu (20),
ktory bol na strane participantky identifikovany
tiez. Predpokladany zial, opisany v roku 1944
Lindemannom, je reakciou pozostalého na stratu
milovanej osoby, ktora sa zatial eSte neudiala,
ale vsetko nasvedcuje tomu, ze sa tak v blizkej
dobe stane (29).

Predvidanie straty blizkej osoby podla
Kacianovej a Dobrikovej (30) znamena vyrovna-
vanie sa s nou, pricom reakcie na stratu v ¢ase
Umrtia balancuju medzi Ufavou a hlbokym smut-
kom. V pripade nasej participantky sa rovnako
v bezprostrednej situdcii Umrtia jej syna prejavila
ulava, no v obdobf po Umrti hiboky smutok, ktory
trval dlhé obdobie a zasahoval vyrazne do jej
dalsieho Zivota. Pocit Ulavy mozno pripisovat
aj skutoc¢nosti, Ze proces smutenia a truchlenia
prebieha tazsie u pozostalej osoby, ktord stratila
blizkeho ¢loveka ndhle a necakane. Délezitym
faktorom ovplyvnujuicim proces smutenia je viak
aj vztah pozostalého k zomrelému. Rozsiahlejsie
negativne reakcie spojené s procesom smutenia
sa preto moZu u pozostalého prejavit, ak mal so
zomrelym velmi blizky vztah alebo ho povazo-
val za jednu z najddlezitejSich osdb vo svojom
Zivote (31). Pokial je blizkou osobou prave dieta,
jedna sa podla Prigersona et al. (32) o jednu z naj-
traumatizujucejsich udalosti, ktoré dospeli méze
zazit. Zaroven, ako vyplyva z vysledkov vyskumu
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Rogers et al. (33), sa jednd o udalost, ktord ma na
Zivot rodi¢a dlhodoby vplyv spojeny s negativny-
mi emociondlnymi dopadmi priamo vyplyvaju-
cimi z traumatizujucej udalosti. Nase zistenia su
zhodné. Vyskumom sme identifikovali pritomnost
cyklického smutku, ktory u participantky vyustil
po smirtijej syna az do hlbokého dlihotrvajiceho
smutku. Participantka uviedla, Ze v tomto stave
hibokého smutku bola viac ako rok. Vacsina au-
torov uvéadza, Ze prirodzeny proces smutenia by
mal trvat niekolko tyzdnov, maximalne mesiacov
(29). Casovy priebeh rodi¢ovského Zialu je viak
neisty a mozno ocakavat velkud variabilitu (33).
Nase vysledky vyskumu sa preto zhoduju skor
s vysledkami vyskumu Becvara et al. (34), podla
ktorych typickd ¢asova linia zarmutku za¢ina So-
kom a intenzivnym Zialom po dobu 2 tyzdnov, po
nej nasleduju 2 mesiace silného smutku a neskor
pomalé zotavenie, ktoré trva priblizne 2 roky.
Dal3ie $tidie ukazali, ze aj tato ¢asova linia je prilis
krdtka v pripade smrti dietata (35, 36, 37).

Z vysledkov nasho vyskumu vyplynulo, ze
starostlivost o dieta s infaustnou diagndzou a je-
ho nasledna strata je pre rodi¢a udalostou, ktora
ma na jeho Zivot véZne negativne dopady. Okrem
dlhodobého smutku a emociondlnych problé-
mov sme identifikovali pritomnost pocitov viny
ako aj problémov s fyzickym zdravim. Zhodne
s nasimi vysledkami uvadzaju Alexandrovd et al.
(38) a Dobrikova (31), ze pocity viny na strane ro-
di¢ov su zvacsa spojené s pocitom, Ze mohli smrti
ich dietata zabranit. Problémy s fyzickym zdravim,
aviak v dosledku straty dietata, odhalil vyskum
Rogers et al. (33), podla ktorého v priemere 18,05
rokov po Umrti dietata mali rodicia viac zdravot-
nych problémov nez rodicia bez podobnej skise-
nosti. V nasom pripade boli viak identifikované
zdravotné problémy spojené s poskytovanim
dlhodobej starostlivosti dietatu s DMD, ktora je
pre rodica velmi fyzicky ndroc¢na (39, 40). Podla
vysledkov vyskumu Najman et al. (41) ma imrtie
dietata vplyv nie len na jeho psychické ¢i fyzické
zdravie, ale zaroven aj na rodinny Zivot a socidlne
fungovanie rodic¢a. Do urcitej miery sme k tymto
vysledkom dospeli aj v naSom vyskume. Z analyzy
vypovedf participantky vyplynula pritomnost
problémov v opdtovnej integracii resp. v opé-
tovnom zaraden{ sa do pracovného procesu
a pracovného kolektivu.

Nase najdolezitejsie zistenia sa vak tykaju ab-
sentujucej odbornej pomodi a to v procese samot-
ného poskytovania starostlivosti dietatu s DMD, no

najma v procese smutenia. I5lo hlavne o pomoc
psychologicku. K potrebe odbornej pomoci pre
rodicov pri vyrovnavani sa so stratou dietata do-
spelivyskumom aj Rogers et al. (33) a Nemcova et
al. (42). Socidlna opora totiz predstavuje dolezity
faktor, ktory moze efektivne napomoct pri vy-
rovndvani sa so stratou blizkej osoby (31, 43). Tuto
skuto¢nost dokazuje vyskumom Kreicbergs et al.
(44). Autori zistili, Ze rodicia, ktori mohli zdielat ich
problémy a smutok s inymi v priebehu ochorenia
ich dietata (otcovia: relativne riziko [RR], 3.0; 95%
Cl,1.8a25.0; matky:RR 1.9;95% Cl, 1.2 a2 2.8) a ktorf
mali pristup k psychologickej a socidlnej pomoci
a podpore pocas poslednych mesiacov zivota ich
dietata (otcovia: RR 14;95% Cl, 1.0 to 1.8; matky: RR
1.3;95% Cl, 1.1 az 1.6) boli schopnejsi vyrovnat sa
so svojim smutkom. Rovnako tak rodicia, ktorf mali
k dispozicii poradenstvo zo strany zdravotnickych
pracovnikov boli schopnejsi prekonat ich smutok
sposobeny ¢i uz oc¢akdvanou alebo prekonanou
stratou ich dietata (otcovia:RR 1.5;95% Cl, 1.2 a2 1.8;
matky; RR 1.2;95% Cl, 1.1 az 14). Okrem socidlnej
opory je velmi délezitym faktorom v procese vy-
rovnavania sa so stratou blizkej osoby viera (31,42,
45). Viera bola ako vyznamny faktor v procese vy-
rovndvania sa so stratou identifikovand aj v nasom
vyskume a to nie len v procese smutenia po strate
dietata, ale aj ako faktor podpory pocas celého pro-
cesu zabezpecovania starostlivosti o dieta s DMD.

Zaver

Z vysledkov ndsho vyskumu vyplynulo, ze
pre proces vyrovnavania sa rodi¢ov s nezvratnou
progresiou Duchennovej muskuldrnej dystrofie
a nasledne aj so stratou je velmi délezitd podpora
a pomoc profesionédlov. Moznostami zvlddania
nezvratnej diagndzy vychadzajuc z vysledkov su
najma psychologické poradenstvo, psychotera-
pia, duchovnd starostlivost, socidlne poradenstvo,
ako aj sluZba vasnej intervencie, o ktorud je rodina
s dietatom s DMD, vzhladom na neskorsi vek,
v ktorom je ochorenie diagnostikované, ¢asto
ukratend. Vo vztahu k zévaznosti DMD je pre rodi-
¢ov nevyhnutnd praktickd a emociondlna podpo-
ra uz pocas procesu zabezpecovania starostlivosti
v priebehu zdvaznej progresie ochorenia. U¢ast
profesiondlov uz v tomto ¢ase mdze domoct
k stabiliz4cii a posilneniu rodiny. Rovnako tak mo-
Ze byt tato podpora vyznamna pri sprevadzani
rodiny v procese smutenia a vyrovnavania sa s tak
zadvaznou a traumatizujicou Zivotnou udalostou,

akou je pre rodica strata dietata.
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MOZNOSTI ZVLADANIA NEZVRATNEJ PROGRESIE DUCHENNOVEJ MUSKULARNEJ DYSTROFIE V PROCESE ZMIEROVANIA SA SO SMRTOU Z POHLADU RODICA

Limity vyskumu

Limitom ndsho vyskumu bol prave po-
Cet participantov. Duchennova muskuldrna
dystrofia sa v populécii vyskytuje priblizne
u 1 chlapca na 3000 narodenych. Vzhladom
k tomu je na Slovensku relativne malo rodin
s dietatom s DMD. Zéroven bolo problema-
tické skontaktovat sa s rodi¢mi, ktori stratili
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