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Uvod

Smrt dietata je vo svojej podstate neprirodzenou udalostou. Zaroven
predstavuje obrovsku zataz pre najblizsich pribuznych dietata, a pokial k nej
dojde v nemocnicnom zariadeni, je velkou zatazou aj pre osetrujlci
zdravotnicky personal.

My, zdravotnici vieme presne ako postupovat pri narodeni dietata, mame
mnoho Standardov a protokolov na medicinsky manazment komplikacii
pri narodeného dietata. Vieme vsak, Co robit, ked' dieta - nas pacient -
zomiera? Co a ako povedat’ jeho rodicom? Ako im podat’ pomocnu ruku v tomto
desivom obdobi tesne pred a po smrti ich milovaného dietata? Bohuzial,
odpoved'je ¢asto ,,NIE“.

Z vysSie uvedenych dovodov sme vypracovali brozlrku, ktorej ambiciou
je poskytnit’ pomocnu ruku pre zdravotnicky personal v Case starostlivosti
o zomierajlceho detského pacienta v nemocni¢nom prostredi, a to hlavne
z pohladu komunikacie s najblizsimi pribuznymi dietata a ich podpory.

Realizaény tim projektu “Aj oni st nase deti”.
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1 TERAPEUTICKE ROZHODOVANIE NA KONCI
ZIVOTA HOSPITALIZOVANEHO DETSKEHO
PACIENTA

EPIDEMIOLOGIA DETSKYCH UMRTI

Na Slovensku umiera ro¢ne okolo 600 aZz 700 deti. Polovica z nich zomiera
v dojCenskom veku, velka vacsina z nich v nemocnicnom prostredi v dosledku
vrodenych chyb, resp. perinatalnych komplikacii. Styridsat’ percent detskych
umrti je zapricinenych Urazmi, z toho Cast’ pacientov sa nestihne dostat
do nemocnice. Niektori detski pacienti s neliecitelnym chronickym ochorenim
v zapadnej Casti Slovenska travia svoje posledné obdobie Zivota v domacom
prostredi pod odbornou starostlivostou detského hospicu Plamienok.

V nemocni¢nom prostredi dochadza k vacsine detskych umrti, pricom
zo zahrani¢nych Udajov vyplyva, ze asi 80-90% deti umiera v prostredi ARO
oddeleni a 3pecializovanych detskych a novorodeneckych jednotiek
intenzivnej starostlivosti. Zvysné nemocnicné detské Umrtia sa vyskytuju
najviac na detskych onkologickych oddeleniach.

AKO UMIERAJU DETI V NEMOCNIENOM PROSTREDI ?

Existuju tri zakladné formy Umrtia detského pacienta v nemocni¢nom
prostredi:

1. neuspesna kardiopulmonalna resuscitacia
2. dokaz mozgovej smrti u pacienta

3. obmedzenie Zivot udrzujucej liecby u terminalne a ireverzibilne
chorého diet'ata

Vo svete existuje velka variabilita v percentualnom podiele prvej a tretej
skupiny vyssie uvedenych foriem (mrtia, o je dané hlavne rozdielnymi
postojmi k terapeutickému rozhodovaniu na konci Zivota detského
pacienta. Rozdiely na zaklade kultUrnych, filozofickych a nabozenskych
vplyvov existuju medzi krajinami, ale taktiez medzi pracoviskami v ramci tej
istej krajiny. Na Slovensku publikované Udaje chybaju, z praxe a odbornych
diskusii je vSak mozné usudzovat, ze velka cast lekarov pracujucich
na oddeleniach ARO a jednotkach intenzivnej starostlivosti uz pripGsta
a v urcitej miere aj realizuje obmedzenia Zivot udrzujucej liecby u terminalne
aireverzibilne chorych detskych pacientov.




DEFINI'CIEVA POSTUPY PRI _TERAPEUTICKOM ROZHODOVANI
NA KONCI ZIVOTA

Zivot udrzujuca lie¢ba (,life-sustaining treatment“) je definovana ako
akakolvek intenzivna liecba, ktora je potrebna na zachovanie ventilacnej
a/alebo hemodynamickej stability. V SirSsom zmysle spada pod tento pojem aj
akakolvek organova podpora alebo napr. antibioticka lie¢ba u pacienta s Zivot
ohrozujicim ochorenim.

Obmedzenie Zivot udrzujucej liecby (,limitation of life-sustaining
treatments“) je vedomé nezahajenie, nestupnovanie alebo odstlpenie
od akejkolvek zlozky resp. viacerych zloziek intenzivnej liecby u terminalne
a ireverzibilne chorych, kde sa dalSie pokracovanie podpory organovych
funkcii javi ako medicinsky neodévodnené, nelcelné a marne. Je potrebné
zd6raznit, Ze toto rozhodnutie za ziadnych okolnosti neznamena ukonéenie
starostlivosti o smrtelne choré dieta! Dochadza vsak ku zmene hlavného ciela
dalSej medicinskej starostlivosti. Uz nim nie je zachrana zivota a vylieCenie,
ale maximalny mozny fyzicky a dusevny komfort pacienta. Efektivna
komunikacia a presné a zrozumitelné formulacie pri terapeutickom
rozhodovani na konci zivota dietata su pre rodinu pacienta velmi dolezité.

Nezahajenie alebo nestupnovanie (,,withholding“) definovanej casti
intenzivnej liecby je napriklad rozhodnutie neintubovat pacienta
a neposkytnut’ umelu plicnu ventilaciu alebo nezahajenie resp. nezvysovanie
inotropnej podpory a pod. Rozhodnutim je jasne a zrozumitelne pisomne
deklarované, ktoré zlozky intenzivnej liecby nebudl pacientovi vzhladom na
neodovodnenost, nelUcelnost a marnost poskytnuté, napr. pokus
o kardiopulmonalnu resuscitaciu, intubacia a umeld plicna ventilacia,
inotropna podpora a pod. V literatlre prevlada nazor, ze z etického hladiska
nie je rozdiel medzi nezahajenim liecby a ukoncenim lieCby. Zahranicné,
najméa americké studie poukazuju na psychologicky a emocny rozdiel v oboch
pristupoch, pricom sa lekari citia viacej zodpovedni za smrt pacienta,
ked’ Umrtie nasleduje po ukonéeni intenzivnej liecby v porovnani s pripadom,
ked cast intenzivnej lieCby nie je vObec u pacienta zahajena. Naopak,
pre rodiCov moéze byt sposob ukoncenia definovanej casti liecby lahSie
akceptovatelny ako nezahajenie liecby pre vieru, ze vSetka dostupna terapia
bola pouzita pri pokuse zachranit ich diet’a.

Rozhodnutie ,nepokusit’ sa o kardiopulmonalnu resuscitaciu®“ (,,do not
attempt resuscitation“) znamena, ze po tomto rozhodnuti nebudu
v budlcnosti zahajené postupy ozivovania v pripade nahleho zlyhavania
vitalnych funkcii u konkrétneho pacienta. V klinickej praxi ide o najcastejsi
priklad nezahajenia a nestupnovania definovanej Casti intenzivnej liecby.
Pri tomto rozhodnuti je potrebné jasne pisomne deklarovat, ktoré sGcasti
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resuscitacnej lieCby nebudd pacientovi v budlcnosti pri nahlom zhorseni stavu
poskytnuté. Samotny pojem ,resuscitacia“ je pri komunikacii s rodi¢mi
dietata priliS vSeobecny a vagny. Je potrebné zrozumitelne vysvetlit
a Specifikovat,, ze napr. v pripade nahlej zastavy srdca nebude poskytnuta
masaz srdca, elektricka kardioverzia a defibrilacia; v pripade respiracného
zlyhania nebude dieta zaintubované a umelo ventilované a pod..
Nie je akceptovatelné robit' toto rozhodnutie v Case, ked’ uzZ je resuscitacia
potrebna.

V sGcasnosti sa preferuje pouzitie formulacie ,,nepokUsit’ sa o resuscitaciu
namiesto terminu ,,neresuscitovat®, ktory moéze budit v rodine detského
pacienta dojem, Ze resuscitacia je mozna, ale nebude uskutocnena. Novy
termin berie do Uvahy zlé vysledky resuscitacie v nemocni¢nom prostredi,
a teda poskytuje informaciu, Ze aj keby bol uskutocneny pokus o resuscitaciu,
jej vysledok je prinajlepsom neisty.

Ukoncenie / odstupenie (,withdrawal“) od definovanej casti intenzivnej
liecby

V slUcCasnosti prevlada nazor, ze pokraCovanie v postupoch intenzivnej
organovej podpory u chorych s ireverzibilnou organovou dysfunkciou je
v rozpore s uznavanymi etickymi principmi mediciny. Samozrejme, napliou
rozhodovacieho procesu o d’alSom terapeutickom plane je odborna diskusia
o stupni istoty a neistoty ohladom prognozy konkrétneho pacienta.

Najcastejsie ukoncované zlozky intenzivnej liecby a organovej podpory
v klinickej praxisu:

« umela plicna ventilacia,

« inotropna avazodilatacna podpora krvného obehu,

« mimotelova podpora srdca a plic.

Menej Casto ukoncované zlozky intenzivnej lieby su:
« mimotelové eliminacné metady,
« antiinfek¢na terapia,
» hormonalna liecba.

Velmi sporné z etického hladiska sa javi ukonéenie umelo podavanej
enteralnej alebo parenteralnej vyzivy a hydratacie smrtelne chorému
pacientovi. Je akceptované Castou odbornej verejnosti (USA) a podporené
sidnymi rozhodnutiami v niektorych krajinach (USA, Taliansko, Australia)
v pripadoch dospelych pacientov. Pre vadsinu odbornikov, hlavne
v pediatrickych odboroch, vsak zostava tato forma obmedzenia liecby
v stcasnosti z etického hladiska neakceptovatelna.




V klinickej praxi dochadza casto k simultannemu ukonceniu viacerych
zloZiek intenzivnej liecby v kratkom casovom rozpati. Je logické,
ze po rozhodnuti obmedzit' Zivot udrzujicu lieCbu pacientovi je potrebné
kriticky prehodnotit vsetky zlozky liecby z pohladu hlavného cielu dalsej
starostlivosti - komfortu pacienta.

POSTUP PRI UKONCOVANI UMELEJ VENTILACNEJ PODPORY

Umela placna ventilacia (UPV) je najcastejsie ukoncovanou zlozkou liecby
v pediatrickych stdiach. Spésob ukoncovania je stale predmetom odbornych
diskusii, akceptované su viaceré postupy.

Stanovenie rychlosti odpajania od ventilacnej podpory je vysledkom
individualneho posUdenia stavu pacienta a preferencie oSetrujiceho timu.
Nahle ukoncéenie vsetkych ostatnych zloziek Zzivot udrzujacej liecby
(napr. inotropna podpora, antibiotika) nespdsobuje pacientovi dyskomfort.
Prilis rychle odpojenie od ventilatora a kyslika vSak moze sposobit’ dusnost’
pacienta, Co je argument zastancov postupného znizovania ventilacnej
podpory (,terminal weaning“). Jeho sucastou je redukcia minGtovej
ventilacie, PEEP a frakcie kyslika s naslednym odpojenim od dychacej kanyly
(s alebo bez terminalnej extubacie).

Pri kratkom postupnom znizovani ventilacnej podpory je mozné titraciou
liekov redukovat’ dychavicu dietata (,,rapid terminal weaning®). Stale viacej
je vsak akceptovany fakt, Ze nadmerné predlZzovanie odpajania od UPV
(»prolonged terminal weaning®) predlzuje umieranie, a tak aj utrpenie
dietata a jeho rodiny.

Osetrujaci tim musi byt vo chvili odpojenia od UPV pripraveny
na charakteristicky spésob spontannej ventilacie, ktory Casto predchadza
smrti. Zaroven ma povinnost’ pripravit na tito zmenu aj rodicov, pokial su
s dietatom v jeho poslednych chvilach. Pri adekvatnej paliativnej
starostlivosti je tento sposob dychania s Usilnymi akoby lapavymi nadychmi
prirodzenou stcastou umierania a nema byt spajany s dyskomfortom pacienta.

Osobitnou kapitolou je terminalna extubacia pacienta. Je povaZovana
za ,najinvazivnejsi“ spOsob ukonéenia ventilacnej podpory a pouziva sa
v klinickej praxi o nie¢o menej. Moznou vyhodou je redukcia dyskomfortu
pacienta suvisiaceho s pritomnostiou endotrachealnej kanyly a s odsavanim
hlienov. Na druhej strane vznika riziko nedostatocnej priechodnosti dychacich
ciest a z neho vyplyvajlce stupnovanie Uzkosti pacienta. Ziadny eticky princip
alebo klinicka sklsenost’ v stcasnosti nepodporuje dogmaticky pristup k tejto
otazke. Rozhodnutie o terminalnej extubacii ma vychadzat v individualnych
pripadoch z diskusie v zdravotnickom time.
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MEDICI'NSKE ASPEKTY TERAPEUTICKEHO ROZHODOVANIA
NA KONCI ZIVOTA DETSKEHO PACIENTA

Lekari robia prakticky vsetky rozhodnutia pri lieCbe svojich pacientov s uréitym
stupnom neistoty. Tieto rozhodnutia st zaloZzené na aplikacii medicinskych
vedomosti, klinickej sksenosti a intuicie. Napokon aj Standardné diagnostické
a terapeutické postupy su kreované na zaklade informacii ziskanych
z experimentalnych $tGdii a empiriou s réznou mierou pravdepodobnosti,
ze dany postup je pre konkrétneho pacienta najspravnejsi.

Aj pri kazdom rozhodovani o pripadnom obmedzeni Zivot udrzujucej liecby
je urcity stupen neistoty pritomny. U malych deti je potenciovany vseobecne
vyssou schopnostou restitucie organovych funkcii ako u starsich pacientov.

Naviac smrt dietata nie je nikdy ,prirodzenou® udalostou a akakolvek
,pasivita“ pri zdravotnej starostlivosti je pre pribuznych, ale aj
pre zdravotnicky personal len tazko akceptovatelna. Preto je dolezité, aby boli
splnené zakladné medicinske kritéria rozhodnutia obmedzit' Zivot
udrzujucu liecbu:

* hlavny medicinsky ciel a indikacia k akejkolvek forme obmedzenia
zivot udrzujucej liecby je, ze dana zlozka terapie nema v danej
chvili zmysluplné medicinske odévodnenie a Utrapy, stres, bolest
a dyskomfort spojené s pokracovanim alebo nasadenim tejto liecby
nie sU vyvazené jej potencialnym prinosom z hladiska ovplyvnenia
nepriaznivej prognozy konkrétneho detského pacienta;

* jednomyselnad zhoda kvalifikovanych ¢lenov oSetrujuceho timu
v tomto rozhodnuti, ktora je pisomne deklarovana.

SPOLUUCAST RODICOV_NA PROCESE TERAPEUTICKEHO
ROZHODOVANIANAKONCI ZIVOTADIETATA

Vo svete su v stcasnosti aplikované tri modely terapeutického rozhodovacieho
procesu.

1. Model paternalistického pristupu lekara (,,physician-centered“)

Klasicka, historicky podmienena dominancia lekara v rozhodovani o smerovani
lieCby dietata. Zastancovia tohto modelu argumentuju, ze schopnost’ rodicov
autonoémne rozhodovat je obmedzena, pretoze su v strese a nemaju potrebné
vedomosti a kapacitu, aby robili informované rozhodnutia v najlepsSom zaujme
dietata. Lekar resp. zdravotnicky tim sa rozhoduje bez rodicov a tento pristup
ma chranit’ rodicov pred pocitmi zodpovednosti a viny za pripadné zdielanie
rozhodovania o obmedzeni Zivot udrzujicej liecby. Model je podla
publikovanych analyz stale vo velkej miere aplikovany v juznej Casti Eurdpy
(Francuzsko) a Juznej Amerike (Argentina, Brazilia), ale aj v inych krajinach.
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2. Model autonémneho rozhodovania pacienta a jeho rodiny (,,family-
centered®)

V tomto modeli je plne akceptovana pozicia rodi¢ov rozhodovat’ autonémne
v najlepsom zaujme dietata. Pre kazdé terapeutické rozhodnutie je ziadany
a plne akceptovany informovany suhlas alebo nesuhlas rodicov. Rizikom tohto
pristupu, zauzivaného najma v Severnej Amerike a anglosaskej Casti Europy,
je niekedy marna nadbytocna intenzivna liecba na naliehanie rodicov s velkou
zat'azou a absentujlcim benefitom pre umierajlce dieta.

3. Model zdielaného rozhodovania v najlepsom zaujme diet'at’a (,,shared
decision making*)

Tento koncept je zaloZeny na vztahu a efektivnej komunikacii lekar - rodic.
Pri hladani konsenzu o d'alSom terapeutickom plane pre dieta st zohladnované
nazory a pohlady oboch stran. Preto su potrebné Casto opakované stretnutia
zdravotnickeho timu a rodicov dietata. Na zaciatku stretnutia je rodi¢om
poskytnuty priestor na vyjadrenie svojho vnimania aktualneho stavu dietata
a vlastnych pocitov a nazorov. Nasledne clen zdravotnickeho timu kratko
zhrnie vstup rodicov a prezentuje Uprimne a zrozumitelne medicinske fakty
o stave dietata. Podla situacie poskytne odporucanie dalSieho postupu alebo
menuje viacej pre tim akceptovatelnych relativne rovnocennych moznosti
dalSieho postupu. Rodicia si mozu v dalSej diskusii ozrejmit nejasnosti
a vyjadrit’ svoj nazor na alternativy terapeutického planu. Lekari sa snazia
v maximalnej moznej miere implementovat’ nazor rodi¢ov do rozhodovacieho
procesu, avsak nest v konecnej miere hlavnl zodpovednost’ za medicinsko-
etickd rovinu rozhodnutia. Skusenosti hovoria, Ze aplikovanim tohto modelu sa
zlepsila spolupraca tim - rodi¢, dochadza k nizSiemu vyskytu konfliktov
pri rozhodovani a rodicia maju menej nerealnych o¢akavani od liecby smrtelne
chorého dietata. Tento model rozhodovania je v sGCasnosti najviac
akceptovany odbornou verejnostou, o ¢om svedCi aj jeho zaradenie
do aktualnych odporucani Americkej spoloCnosti intenzivnej mediciny
na podporu pacientov vsetkych vekovych skupin hospitalizovanych
na jednotkach intenzivnej starostlivosti a ich rodinnych prislusnikov.

Z domacich sklsenosti a odbornych diskusii vyplyva, ze na Slovensku je stale
dost’ rozsireny model paternalistického pristupu lekara v terapeutickom
rozhodovani na konci Zivota detského pacienta. Dovody mézu byt rézne, Casto
je to strach zdravotnikov pred pravnymi doésledkami vtiahnutia rodicov
do rozhodovania o obmedzeni Zivot udrzujucej liecby, inokedy dominuje
uz spominana snaha ,uchranit“ rodi¢ov pred zodpovednostou
spolurozhodovat' a neskorsimi pocitmi viny. Je fakt, ze niekedy rodicia sami
deklaruju neschopnost’ akymkolvek spésobom vyjadrit sthlas s obmedzenim
zivot udrzujlcej liecby ich dietata, aj ked’ rozumovo chapu vaznost' stavu
a zaroven vyjadruju aj tuzbu, ,,aby sa trapenie dietata skoncilo“. Nevedia vsak
uniest’ predstavu ,,rozhodnit o smrti milovaného dietata“. Niekedy su pravé
dbvody vynechania rodi¢ov z rozhodovania na konci Zivota dietata skryvané
za subjektivne zhodnotenie, Zze rodi¢ia nemaju mentalnu kapacitu
na pochopenie problému, ¢o nie vzdy zodpoveda skutocnosti.
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Pri vSetkych rozhodnutiach o obmedzeni Zivot udrzujlcej liecby je potrebné
jasne a zrozumitelne informovat’ pacienta (ak je to mozné vzhladom na stav
vedomia a vek diet’ata) a rodicov, Ze dané obmedzenia v intenzivnej liecbe
neznamenaju ukoncenie starostlivosti, naopak hlavné ciele liecby
sU presmerované z vyliecenia dietata na symptomovy manazment a komfort
pacienta. Optimalny variant rozhodnutia o obmedzeni Zivot udrzujlcej liecby
je model zdielaného rozhodnutia a konsenzu medzi zdravotnickym timom
a rodinou pacienta v najlepsom zaujme dietata, pricom medicinske indikacie
a ramec obmedzenia je pisomne formulovany kompetentnym skisenym
lekarom a podpisany kvalifikovanymi clenmi zdravotnickeho timu
a po Uprimnom a zrozumitelnom informovani aj rodicmi (zakonnymi
zastupcami) dietata.

ETICKE ASPEKTY TERAPEUTICKEHO ROZHODOVANIA NA KONCI
ZIVOTADETSKEHO PACIENTA

Neoddelitelnou sicastou Uvah o obmedzeni zivot udrzujicej lieCby musi byt
respektovanie zakladnych etickych principov, uplatiovanych v medicine:

1. Princip autonémie - pravo pacienta (zakonného zastupcu) spolurozhodovat’
o svojej zdravotnej starostlivosti. V pediatrii to znamena, ze rodi¢ ma plné
pravo s lekarom spolurozhodovat o zdravotnej starostlivosti, ktora je
v najlepsom zaujme jeho dietata. Podmienkou je zrozumitelné poucenie
rodica o pripadnych pozitivnych aj negativnych dosledkoch dostupnej liecby
zo strany lekara.

2. Princip beneficiencie - zavazuje zdravotnickeho pracovnika konat vzdy
v zaujme a v prospech pacienta (ochrana Zivota, obnova zdravia, Ulava
od bolesti a Utrap). U chorych v terminalnom $tadiu neliecitelného ochorenia
sa pozornost zameriava na symptomovy manazment, a nie na postupy, ktoré uz
nemozu obnovit ireverzibilne porusené Zivotné funkcie.

3. Princip nonmaleficiencie - neposkodit’ nikdy pacienta. Tento princip
zavéazuje zdravotnickeho pracovnika, aby pri rozhodovani daval na misku vah
mozny benefit a riziko kazdej intervencie. Postupy, ktoré u dietata nemézu
ovplyvnit nepriaznivl prognozu ochorenia a neslizia ani k odstraneniu bolesti
¢i dyskomfortu, nie st z tohto pohladu v zaujme chorého a nemali by byt
indikované.

4. Princip spravodlivosti a rovnosti pristupu k zdravotnej starostlivosti -
zabezpecenie takej starostlivosti, na ktori ma chory zo zakona pravo. Pokial s
zdroje spolocnosti limitované, nikto nie je disproporcionalne zvyhodneny
pred ostatnymi, podobne postihnutymi pacientmi.

V klinickej praxi moze prist’ k situacii, kedy sa jednotlivé principy dostavaju
do konfliktu (napr. neslhlas rodica s dokazatelne prospesnou liecbou
pre dieta), nie su teda absolutne. Napriek tomu, ich analyza méze napomoct’
identifikovat' najpodstatnejsie etické faktory v niektorych komplikovanych
klinickych situaciach.
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2 KOMUNIKACIA S RODICMI UMIERAJUCEHO
DIETATA

Kvalitna starostlivost o zomierajuceho detského pacienta by mala
respektovat’ nielen potreby dietata, ale aj jeho rodiny. Ak je dobre postarané
o dieta, profituje z toho aj rodi¢ a naopak: ak ma rodi¢ dobry vztah
s osetrujacim timom, ak je informovany, ak si naplnené jeho potreby,
profituje z toho aj dieta.

Stcastou komplexnej a kvalitnej starostlivosti o dieta je okrem medicinskej
starostlivosti kvalitny vzt'ah medzi lekarom, dietatom a rodinou a kvalitna
komunikacia. Tieto atribaty nielen zvySuju spokojnost rodicov
so starostlivost'ou o dieta, ale s terapeutizujlcimi sami o sebe.

Rozhovor je dolezity a niekedy jediny sposob ako aspon ciastocne ulavit
utrpeniu rodicov, ktorym zomiera dieta. Preto by mal byt vedeny v atmosfére
pochopenia, bezpecia a dovery, prisposobeny Specifickym potrebam kazdej
rodiny. Treba mat na zreteli, Ze oSetrujuci personal posobi svojim pristupom
na pacienta a jeho rodinu bud’ psychoterapeuticky alebo psychotraumaticky.
Neexistuje moznost, ze by ich pristup nemal na diet'a a rodica Ziaden vplyv.

FAKTORY OVPLYVNUJUCE SPRACOVANIE SITUACIE RODICMI

Spracuvanie situacie rodi¢mi je ovplyvnené viacerymi faktormi:

«  Charakterom ochorenia diet’at’a a okolnost'ami jeho Umrtia;

« Osobnostnymi kvalitami a komunikacnymi zrucnostami
zdravotnickeho personalu;

«  Osobnostou, intelektovou uroviou rodicov, ich Zivotnou
situaciou;

«  Podmienkami a prostredim, v ktorom sa vSetko odohrava (moznost’
byt s dietatom aj v tych najhorSich chvilach, sprevadzat ho
v poslednych chvilach Zivota, rozl(cit sa a byt's nim po amrti...).

SpOsob, akym sU rodic¢ia informovani, ovplyviiuje ich vyrovnavanie sa
so situaciou a ma vplyv na kvalitu spoluprace s lekarom, ako aj spolocné
hladanie takych postupov v starostlivosti o dieta, ktoré st v jeho najlepsom
zaujme. V pripade, ze s( rodi¢ia informovani nevhodnym alebo nedostato¢nym
sposobom moze to v nich vyvolat pocity nedévery, hnevu, strachu ¢i viny voci
lekarovi, ale aj voci sebe samym. MoZe to tiez spdosobit emocné nasledky
v prezivani po umrti dietata. Zranuje nielen samotna informacia, ale aj forma
akou je rodi¢om podana. Preto je pri oznamovani nepriaznivych sprav dolezité,
aby lekar disponoval dobrymi komunikaénymi zruénostami a mal jasnu
stratégiu rozhovoru.
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OSOBNOSTNE KVALITY A KOMUNIKACNE ZRUCNOSTI
ZDRAVOTNICKEHO PERSONALU

Schopnost efektivnej komunikacie s pacientom a rodinou je z Ccasti
podmienena osobnostnymi charakteristikami lekara a z Casti je vecou pripravy
na rozhovor a schopnostou vyuzitia komunikacnych zruénosti. Vo viacerych
zahrani¢nych $tGdiach uvadzali rodicia, ktori stratili dieta, ako dolezité
osobnostné charakteristiky lekara najma sUcitnost, schopnost prejavit
emdacie, Cestnost’, klinickd presnost a ochotu byt dostupny pre rodinu.

Vyssie uvedené poziadavky rodi¢ov na osobnost lekara sa z velkej cCasti
prekryvaju s osobnostnymi charakteristikami, ktoré z psychologického hladiska
posobia na pacienta a rodinu ,,liecivo“ a samy o sebe terapeuticky. Su to:

. Empatia - schopnost citlivého vnimania, ludského porozumenia,
zaujmu o to, Co dieta a jeho rodina preziva, ako aj schopnost
prejavenia vlastného prezivania a spolulcasti;

. Autentickost’ - ozajstnost, spontannost (nemozno vsak zamienat
spontannost v prejave s nepripravenostou na rozhovor). Byt
vo vztahu k pacientovi a rodine sam sebou, nepouzivat
,profesionalnu masku“. Transparentnost a nerozpornost medzi
prezivanim a komunikaciou. Lekar by mal vediet svoje pocity
konstruktivnym sposobom sprostredkovat’ rodine dietata, pripadne,
ak to nedokaze, vediet si uvedomit’ svoj problém a nasledne ho v sebe
spracovat’;

. Akceptacia - Ucta k pacientovi a jeho rodine, schopnost prijimat ich
takych, aki st, bez hodnotenia, kritizovania alebo snahy nejakym
sposobom ich menit'.

K zakladnym komunikacnym zruénostiam v rozhovore s rodi¢mi patria:

. Schopnost’ vytvorit’ kontakt. Lekar pomaha rodi¢om prejst z reality,
kedy ich dieta bolo zdravé respektive existovala Sanca na jeho
vyliecenie k postupnému prijatiu novej skutocnosti, Ze jeho stav je
vazny a moze zomriet. Takyto rozhovor je dvojsmerny proces, nie
monolég. Pokial je to mozné, mal by sa lekar zorientovat
v osobnostnej a intelektovej vybave rodicov, vztahoch v rodine (Ci je
rodi¢ sam, ¢i ma niekoho, kto ho v situacii podrzi, ¢i bolo dieta jediné,
atd.), predchadzajlGcimi skisenostami s imrtiami a tiez kultGrnym
a nabozenskym presvedcenim rodiny, aby mohol rozhovor zasadit
do tohto kontextu.

. Schopnost’ aktivneho nacivania. Znamena vytvorenie priestoru
na to, Co rodiC potrebuje vyjadrit, neverbalnymi prejavmi
(priklonenie tela smerom k rodi¢ovi, ocny kontakt, pokyvnutie
hlavou...) a verbalnymi formami (nasledné prerozpravanie pocutého,
reflexia...) prejavit zaujem o to, ¢o hovori. Dolezité je vnimat




v rozhovore nielen obsah pocutého, ale aj tén, intonaciu, celkovy
sposob reci a vSetky neverbalne prejavy U(castnikov rozhovoru.
Pomaha to dotvorit’ celkovy obraz o ich prezivani, vnimani a zvladani
situacie.

Vhodné kladenie otazok. Otazky v rozhovore je potrebné klast podla
toho aky typ informacii lekar potrebuje ziskat. Zatvorené otazky
(,,Kolkokrat dnes Vas syn zvracal?“, ,,Ako dlho je v tomto stave?“, ,,Je
Vase dieta na nieCo alergické?“...) sliZia na rychle ziskavanie
specifickych informacii. Nedavaju vSak priestor na vyjadrenie
postrehov a pocitov rodi¢a. Otvorené otazky (,,Ako sa citite?, ,,Co
Vam teraz bezi hlavou?*) su uzito¢né, ked sa chce lekar dozvediet
viac o tom ako rodic dietata situaciu vnima, ako sa citi. Ak dostane
rodi¢ v rozhovore moznost’ prejavit’ svoje pocity a myslienky jemu
prirodzenym spdsobom, moze to lekarovi vela napovedat o jeho
osobnosti, reaktivite, adaptacnych mechanizmoch a v sulade s tym
nasmerovat’ d’alSiu komunikaciu. Pokial si lekar nie je isty tym, o
rodic prave preziva, je vhodné polozit' viac otvorenych otazok. Privela
zatvorenych otazok brzdi spontannost rozhovoru.

Vhodné formulovanie odpovedi. Vhodné odpovede sG také, ktoré su
prisposobené situacii, priebehu rozhovoru a psychickému
rozpolozeniu rodica. Niekedy lekar potrebuje zaujat stanovisko
k tomu co pocul, inokedy potrebuje viac informacii a ml¢anim spolu
s neverbalnymi prejavmi povzbudzuje rodica k d'alsim vyjadreniam.
Je dolezité reagovat v sulade s rovinou komunikacie, v ktorej sa
pohybuje rodic. To znamena, ak kladie otazky vyzadujlce poskytnutie
informacii, reagovat v informacnej rovine. Pokial vyjadruje svoje
pocity a nepyta sa nic konkrétne, najvhodnejSou reakciou su
empatické odpovede, teda také prostrednictvom ktorych da lekar
pacientovi najavo, Ze rozumie jeho pocitom ¢i eméciam (,,To musi byt
tazké, prijat obmedzenia ktoré vam choroba dietata prinasa... ).
Vseobecne nevhodnou reakciou je hodnotenie a posudzovanie
opodstatnenosti Ci adekvatnosti prejavov rodica (,Nemozete teraz
plakat, musite byt silny pre Vase druhé dieta“, ,Vase spravanie rusi
ostatnych pacientov, upokojte sa“).

Poskytovanie a prijimanie spatnej vazby. Spatna vazba je dolezitou
sucastou rozhovoru a znizuje riziko nedorozumeni. Spociva
v prerozpravani vlastnymi slovami toho, ¢o posluchac pocul. Kedze
rodi¢ia a lekari maju castokrat rozdielny spOsob vyjadrovania,
rozdielne vnimanie situacie, iny konceptualny ramec atd’., lekar si
pomocou spatnej vazby moze overit Ci informacie, ktoré rodicom
poskytol, pochopili spravne a naopak, ¢i informaciam ktoré od nich
dostal, porozumel.

Sulad medzi neverbalnou a verbalnou zloZzkou komunikacie.
Neverbalna zlozka komunikacie je spontanna, z velkej casti
neuvedomena a jej prejavy posobia Casto krat silnejsSie nez to, Co je
vyslovené. Posobi cez osem komunikacnych kanalov: mimiku, gesta,
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celkovy postoj, pohlad, spdsob reci, celkovy zovnajsok, dotyky
audrziavanie vzdialenosti v priestore prirozhovore. Tieto prejavy
ovplyvinuju celkovy dojem z pocutého a poskytuju informacie
0 emociach, pocitoch, postojoch poskytovatela aj prijimatela
informacie. Pre lekara m6ze mat’ vnimanie neverbalnych prejavov
zo strany rodic¢a dopliujicu informacnu hodnotu o jeho prezivani
azvladanisituacie.

«  NesUlad medzi verbalnou a neverbalnou zloZkou prejavu vyvola
napatie a zmatok v komunikacii. Neverbalne prejavy, ktoré rodicia
hodnotia v rozhovore s lekarom ako rusivé sG napriklad:
nezrozumitelné alebo vagne vyjadrovanie, nedostato¢ny ocny
kontakt, postavanie lekara pri délezitom rozhovore, vybavovanie
neurgentnych telefonatov pocas rozhovoru, pozeranie do papierov
apod.

POSTUP PRI OZNAMOVANI NEPRIAZNIVYCH INFORMACII
- 6 KROKOVY PROTOKOL

Priprava na rozhovor, Strukturovanie situacie a jasna stratégia rozhovoru
vo velkej miere ovplyvinuju jeho priebeh, kvalitu a vysledok. Plati to najma
v tak naroc¢nych situaciach ako je informovanie o Umrti dietata.

R. Buckman vypracoval 6-krokovy protokol pre oznamovanie nepriaznivych
sprav o nevyliecitelnosti i progresii ochorenia pacientom. Protokol sme sa
pokUsili modifikovat pre situaciu podavania informacii rodicovi detského
pacienta o hrozbe ¢i neodvratnosti Umrtia jeho dietata. Tento postup moze
pomoct’ lekarovi pripravit’ sa na narocny rozhovor a zvladnut ho v prospech
oboch stran.

1.KROK:
Priprava vhodného prostredia, atmosféry

- Dolezité je vytvorit vhodné a dostojné prostredie na rozhovor, teda
také, kde nebude ruch, pohyb cudzich o0s6b a rodi¢ bude mat’ moznost’
prejavit svoje emocie.

e Pri rozhovore sa odporGca sediet, postavanie casto vyvolava
v rodicoch pocit, ze lekar nema dostatok Casu.

«  Pozornost treba venovat aj optimalnej telesnej vzdialenosti
od rodica a prispésobovat’ ju priebehu rozhovoru.

Predstavenie sa

«  Pokial ide o prvé stretnutie s rodi¢om, je dolezité objasnit svoju rolu

v starostlivosti o dieta.

«  Lekar by si mal overit' s kym hovori - nie vzdy sa prichadza informovat’
nastav dietata len rodic¢
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«  Vkomunikacii s rodi¢mi sa odporuca oslovovat ich priezviskom, zatial
co dieta jeho menom.

2.KROK:

Zaciatok samotného rozhovoru.

Vhodné je najskor nadviazat’ kontakt s rodicom pomocou otvorenych otazok,
smerovanych na jeho momentalne rozpolozenie a vnimanie situacie (,Ako
situaciu zvladate?“, matke po porode novorodenca - pacienta : ,,Ako sa citite
po porode?®).

3.KROK:

Zorientovanie sa v tom ako vela vie rodi¢ o tom, ¢o sa s diet'atom deje,
atiez ako podrobne chce byt’ informovany.

Je dolezité dozvediet sa od rodicov ako zdravotny stav dietata vnimaju, aké su
ich predstavy a koncepcie, na o sU pripraveni, s ¢im naopak nerataji. Pomaha
to zvolit najvhodnejsi sposob, ako im podavat informacie. SU rodicia (a je ich
vacsina), ktori chct byt informovani podrobne a pravidelne, ale su aj taki,
ktorym viac informacii sicasne zvysuje Uzkost'. Je dolezité reSpektovat prianie
rodicov. Nasledne je vhodné urobit’ rekapitulaciu dovtedajsieho priebehu
ochorenia dietata, pri akitnejsich stavoch rekapitulaciu informacii o tom,
Cosavlastne udialo.

4.KROK:
Podavanie informacii.

Optimalne je podavat informacie postupne. To je mozné pri dlhsie trvajucich,
progredujucich ochoreniach, ale je to takmer nemozné pri nahlom ohrozeni
Zivota dietata.

Dolezité je podavat presné a zrozumitelné informacie, v opacnom pripade
hrozi riziko, ze ich rodina nepochopi spravne. Napriklad matka dietata, ktoru
lekar informoval, Ze uz diet'a odpojili z dychacieho pristroja toto pochopila ako
informaciu, ze dieta zacalo dychat' samo. Pritom jej lekar tymto sposobom
oznamil, Ze dieta zomrelo. Takéto nedorozumenia mozu byt sposobené jednak
vagnym ¢i neukoncenym spésobom podania informacie zo strany lekara, ale aj
skutoCnostou, Ze rodi¢ia niekedy nechapu alebo si nedokazu pripustit
zavaznost' situacie.

5.KROK:

Ponechanie priestoru na spracovanie prvotnych pocitov, otazky rodicov
aterapeuticky dialog.

Uspech alebo zlyhanie v informovani do velkej miery zavisi prave od toho, ako
lekar umozni (a pomodze) rodicovi po oznameni informacie spracovat’ pocity,
myslienky a emdcie ktoré sa objavia.
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6.KROK:
Starostlivost’ o rodica, poskytnutie opornych bodov do budtcnosti.
. Uistenie lekara, Ze cely osetrujlci tim urobi vSetko pre najlepsiu
starostlivost o diet’a.
«  Prejavenie podpory a uistenie, ze nie sl vo svojej situacii sami a maju
sa na koho obratit’.

«  Ubezpecenie, ze pri kazdej vaznejSej zmene v zdravotnom stave
dietata bude lekar rodi¢ov okamzite informovat'.

TERMINALNE STADIUM CHRONICKEHO OCHORENIA VERS. NAHLE
UMRTIE

SU dve zakladné situacie, kedy lekar informuje rodi¢a o hrozbe alebo
neodvratnosti Umrtia dietata:

1. Terminalne stadium chronického ochorenia

Ak je dieta nevyliecitelne choré ide o dlhodobejsi proces (hoci ani tu
nemozno vylicit nahle a neocakavané umrtie), pocas ktorého je rodic
konfrontovany so skutocnostou, Zze ochorenie smeruje k smrti. Zdravotny
stav dietata sa zvacsa zhorsuje postupne, rovnako sa aj objavuju signaly
bliziaceho sa konca.

Lekar ma v takomto pripade k dispozicii priestor na nadviazanie vztahu
s rodi¢om/rodinou a postupné podavanie informacii. Ma tiez moznost
aspon CiastoCne spoznat’ osobnost a reaktivitu rodicov, ich potreby,
ocakavania, situaciu v rodine a tomu prisposobit’ podavanie informacii.

2. Nahle umrtie

Pri nahlej a necakanej hrozbe Umrtia dietata (ak(tne ochorenie, Uraz,
tazka infekcia, pokus o samovrazdu...) je situacia komunikacne aj emocne
narocnejsia. Lekar zvacsa nema predtym moznost nadviazat s rodi¢mi
vztah, nie je vela priestoru pripravit sa na rozhovor a casto odpada aj
moznost’ podavania informacii postupne. KedZze niekedy nie je vopred
zrejmé, Ci sa podari dieta zachranit, je pre lekara narocnejsie rodica
informovat o tom, ako sa stav dietata bude vyvijat. To moéze viest
k zadrziavaniu informacii. Je vsak rozdiel medzi ponechanim nadeje, aj
ked minimalnej a neinformovani o zavaznosti zdravotného stavu dietata.
Viacero vyskumov v tejto oblasti potvrdzuje, Ze rodicia najviac ocenili ak
dostali citlivo podani pravdivi informaciu o zdravotnom stave svojho
dietata.

ZASADY OZNAMOVANIANEPRIAZNIVYCH INFORMACII

Rodicia s v obdobi, kedy sa rozhoduje o d'alsom osude ich dietata vystaveni
obrovskej neistote a strachu. Nedostatok informacii Gzkost’ eSte zvysuje.
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Preto je dolezité podavat informacie o zdravotnom stave dietata priebezne,
idealne v kratkych ¢asovych intervaloch (a to aj vtedy ak sa v zdravotnom stave
dietata nic zasadné nezmenilo). Takyto postup pomaha vytvorit' a udrziavat
kontakt s rodi¢mi a zaroven im poskytuje aspon minimalny priestor na to, aby
sa na situaciu mohli trocha adaptovat, pripadne sa pripravit aj na najhorsiu
moznost’, teda imrtie dietata.

Pre lekara je v Case, kedy sa naplno venuje zachrane dietata, velmi naro¢né
takéto rozdelovanie pozornosti. Preto sa odporGéa urcit ,hovorcu*
zdravotného timu ktory informuje rodi¢ov a prostrednictvom ktorého sa
uskutocnuje komunikacia medzi rodinou a oSetrujicim personalom. Takyto
postup zaroven znizuje riziko komunika¢nych nedorozumeni a vzajomnej
neinformovanosti.

Informovanost’ rodi¢a pomaha minimalizovat’ aj stres osetrujiceho personalu.
Ak rodicia rozumeju tomu o sa s dietatom deje, ak vedia Co sa od nich o¢akava
a o naopak posobi rusivo, mozu lepsie spolupracovat pri starostlivosti o dieta.

Pre zlepsenie kvality starostlivosti o zomierajice dieta a minimalizovanie
miery utrpenia jeho najblizSich je dolezité, aby lekar vedel identifikovat
priority a potreby nielen dietata, ale aj rodica a v komunikacii s nim ich
zohladnil.

Hlavné zasady pri oznamovani nepriaznivej informacie:

«  Pokial'to nie je nevyhnutné, nepodavat informaciu telefonicky.

«  Optimalne je, ak sa rozhovoru zlcastnia obaja rodic¢ia sucasne. M6zu
sa vzajomne podporit a znizi sa tiez riziko komunikacného
skreslovania a pripadnych nedorozumeni.

« Informovat by mal ten lekar z timu, s ktorym ma rodi¢ vytvorenu
vazbu, pripadne ktorému najviac doveruje. Pokial ide o nahlu hrozbu
Umrtia dietata, kedy nebol priestor na vytvorenie vazby medzi
lekarom a rodi¢mi, pri rozhovore by mal byt' pritomny aj primar resp.
jeho zastupca, pripadne vedlci lekar oddelenia. Pritomnost’
vedlceho pracovnika méze u rodi¢ov zvysovat’ pocit dévery a istoty,
Ze je dietatu poskytovana maximalna mozna starostlivost. Toto je
pre rodi¢a dolezité aj v pripade, ked' kurativna lieCba zlyhava.

»  Dostatok casu, vhodnost prostredia a minimalizovanie rusivych
vplyvov su dolezité podmienky ovplyviujice priebeh a kvalitu
rozhovoru.

« Informacie je potrebné podavat’' zrozumitelnym jazykom, primerane
mentalnemu a emocnému stavu rodicov.

- Dolezité je preverit si pomocou tzv. spatnej vazby Ci rodicia
informaciam porozumeli spravne.
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«  Pokial rodi¢ia nie su schopni prijat nepriaznivi informaciu
(popieranie je adaptacny mechanizmus, ktory sluzi ako emocna
obrana pred zrutenim sa), je potrebny trpezlivy pristup a opakovany
rozhovor.

«  Priestor na reakcie a otazky rodicov je neoddelitelnou sicastou
rozhovoru.

«  Prejavenie porozumenia a podpory zo strany osetrujuceho timu
pomaha rodi¢om pri spractvani nepriaznivej informacie.

«  Pre rodinu je délezité uistenie, Ze sa pre dieta robi vietko, ¢o je
v jeho najlepsom zaujme.

«  Prerodica je dolezité uistenie, ze je lekar v pripade potreby dostupny
pre d’al$i rozhovor.

NEDOSTATKY V KOMUNIKACII ZDRAVOTNICKEHO PERSONALU
S RODICMI

NajcastejsSie dovody, preco maju lekari problém s podavanim nepriaznivych
informacii su:

« obava, ze budu rodica informaciou traumatizovat’,

« obavaz,,prilis“ emotivnej reakcie rodica (plac, krik, odpadnutie...),

« strach priznat pred rodi¢mi vlastnu neistotu o d'alSom vyvoji stavu
dietata (strach povedat’ ,,neviem*),

« strach z obvinenia rodicov, Ze si zodpovedni za zhorsenie stavu alebo
smrt dietata,

« obavaznezvladnutia situacie, nedostatok komunikaénych zrucnosti,

« strachz prejavenia vlastnych emdcii,

« pocit vlastného zlyhania, pochybnost, ¢i naozaj nemohli pre pacienta
urobit viac.

Z nich ¢iastocne vyplyvajl nedostatky v komunikacii, ktoré moézu jej priebeh
stazovat. Su to:
Jednorazové podanie informacie, bez potrebného priebezného
informovania rodic¢ov
Je dolezité odlisit situaciu, kedy nie je ind moznost a kedy lekar tuto
moznost’ ma, ale nevyuzije ju. Tymto postupom stazuje rodine moznost’
adaptovat sa na situaciu.

Komunikacia v ¢asovom strese
Ak ma lekar pocas starostlivosti o dieta v kritickom stave informovat’ rodica
0 vyvoji jeho zdravotného stavu, je to velmi narocné a niekedy nemozné.
Ale rychle a strohé podavanie informacii ,medzi dverami“ moéze byt
podmienené aj podvedomou tendenciou lekara ukoncit rozhovor co
najskor a vyhn(t sa tak konfrontacii s prezivanim a eméciami rodicov.




Pouzivanie prilis odborného, technického alebo vagneho jazyka
Pouzivanie odborného a technického jazyka pri komunikacii s rodi¢mi je
z Casti spOosobené skutocnostou, ze lekari takto medzi sebou komunikuja
denne. Z Casti vSak funguje ako nevedoma ochrana, ktora pomaha lekarovi
udrzat' sa v profesionalnej roli a ,,bezpecne vzdialeného od emacii rodicov.
V rodicoch vyvolava pouzivanie nezrozumitelného jazyka pocit
nepochopenia, stratenosti v informaciach a neschopnost reagovat.
Pouzivanie vagnych terminov a vyhybavych, zahmlenych formulacii, ktoré
nevyjadruju podstatu situacie (,Vase dieta sa uz nevyzdravie...“,

Luvidime...“, ,priroda je niekedy silna...“) tiez stazuju rodine moznost’
pripravit’ sa na to, Ze dieta zomiera, kontaktovat' pribuznych a zariadit
potrebné veci.

Absencia sihrnnej informécie o celkovej prognéze ochorenia diet'at'a
Niekedy sklzne rozhovor lekara s rodinou umierajiceho dietata
do preberania laboratéornych hodnét  alebo detailnych informacii
o jednotlivych symptomoch. PrilisSné kladenie dorazu na Specifické
medicinske detaily bez zrozumitelnej sumarizacie moze rodine stazovat
porozumenie podstaty odovzdanych informacii, a tym aj schopnost
spolurozhodovat’ o d'alSom smerovani starostlivosti.

Zadrziavanie informacii o zdravotnom stave diet’at’a a jeho prognéze
SU situacie, kedy si lekar nie je isty vyvojom stavu dietata alebo difa,
ze jeho zly stav je este zvratny a preto rodicov priebezne neinformuje.
Dosledky takéhoto pristupu pre rodinu s: 1. narastanie Uzkosti z neistoty,
2. vytvaranie si faloSnej nadeje, 3. nemoznost robit informované
rozhodnutia v najlepSom zaujme dietata , 4. nemoznost’ pripravit sa na to,
¢o pride.

Udrziavanie faloSnej nadeje, s cielom uchranit’ rodicov pred utrpenim
Takyto postup lekara moéze neskor vyvolat' v rodicoch pocity zlosti a agresie.
Obera ich totiZ o moznost pripravit’ sa aspon Ciastocne na Umrtie dietata,
pripadne o cas, ktory mohli pri dietati stravit, keby boli pravdivo
informovani o zavaznosti jeho stavu.

Vynechavanie rodic¢a z komunikacie o diet'ati
Niekedy maju rodi¢ia moznost byt pritomni pri lekarskej vizite alebo
konziliu pre dietati. Pokial im je to umoznené, mali by byt brani ako
partneri v komunikacii. Situacia, kedy st svedkami takéhoto rozhovoru, ale
st vynechavani z komunikacie, vyvolava pocity bezmocnosti a vlastnej
neuzitocnosti.

Posudzovanie spravania sa a reakcii rodicov

Rozdielne socialne zazemie, intelektualna Uroven, extrémne prejavy
a emocie rodicov v situacii, kedy im umiera dieta mézu u lekara vyvolat
tendenciu hodnotit a korigovat spravanie rodiCov. Treba vsak brat
na zretel, Ze Umrtie dietata je pre rodica extrémna situacia a reakcie,
ktoré ju sprevadzajl, rodic niekedy nie je schopny kontrolovat. Preto
pokial spravanie rodiCov rusivo nezasahuje do starostlivosti o dieta, je
vhodné ich spravanie a prejavy reSpektovat a nebrat osobne.




Ponukanie réoznych racionalizacii o smrti diet'at'a v snahe ulavit’ smutku

rodicov
Niekedy ma lekar tendenciu pouzivat po Umrti dietata v rozhovore
s rodi¢mi vyjadrenia, ktorymi sa pokusa odlahdit’ tazivost straty rodicov.
Vo chvili, kedy smuti nad stratou svojho dietata rodic vety ako, ,,keby vase
dieta zilo, bola by to zatazZ pre vas vsetkych, aj pre dieta“..., ,,budete mat
dalsie dieta, ste este mladi“... a pod., nechce pocut, ani mu nepomahaju
spracovat’ situaciu. Skor v nom prehlbuji pocit neporozumenia zo strany
okolia a osamotenostiv tom, Co preziva.

Oznamenie nepriaznivej informacie bez priestoru pre reakcie rodicoy,
neponechanie casu potrebného pre diskusiu a neprejavenie osobnej
zaangaZovanosti a sUcitu sme ako nevhodné reakcie lekara v kontakte
s rodi¢om spominali uz v predchadzajicom texte.

Lekar moze mat problém informovat rodica o Umrti dietata a potrebu sa tejto
situacii vyhnat, pripadne poZiadat o pomoc kolegu - sii to pochopitelné pocity,
ktoré prirodzene vyplyvaji z emocnej narocnosti situacie. Délezité je vsak
uvedomit’ si a pripustit’, Ze ma s touto situaciou problém. V opacnom pripade
mozu obranné mechanizmy lekara (popieranie, vytesnovanie, racionalizacia,
Unik a d'alSie) pracovat'sice v jeho prospech, ale v neprospech rodica.

NAJCASTEJSIE REAKCIE RODICOV NA NEPRIAZNIVE INFORMACIE
A ODPORUCANE INTERVENCIE PRE OSETRUJUCI PERSONAL

Reakcia rodi¢a na informaciu o zdravotnom stave dietata smerujluceho
k umrtiu alebo o Umrti dietata, zavisi od okolnosti smrti dietata, od sposobu,
akym mu bola informacia podana, od osobnostnej vybavy rodica, od podpory
zo strany okolia a celkovej Zivotnej situacie. Zvacsa je to lekar, kto je svedkom
prvej reakcie rodica a preto je doélezité, aby dokazal na situaciu adekvatne
reagovat. U lekarov vyvolavajl obavy najma barlivé, intenzivne emocie rodica
(plac, krik, fyzické zrltenie...). Pritom z hladiska prospesnosti vyrovnavania sa
so zlou spravou je pre rodica vhodnejsie, ak je schopny svoje emdcie dat
zo seba von a nepotlacaich v sebe.

Sok. Rodi¢ je zavaleny emociou, nie je schopny stvislo mysliet ani robit
akékolvek rozhodnutia. Moze byt dezorientovany, paralyzovany, strieda sa
v nom vir premenlivych pocitov a emadcii.

Intervencia lekara: Nechat' rodicovi niekolko min(t priestor na prejavenie
pocitov, emacii. Nasledne je vhodné pouzit empatickl reakciu, teda vyjadrit
verbalne aj neverbalne porozumenie a podporu. PokraCovat v podavani
informacii az vtedy, ked’ je rodi¢ schopny ich vnimat'.

Plac a slzy - st prejavom niekolkych réznych emocii siéasne: bolesti, hnevu,
smutku, zufalstva...

Intervencia lekara: je dolezité podporit rodi¢a v prejaveni toho, Co citi.
Vhodna je opat empaticka reakcia, blizsi fyzicky kontakt pripadne dotyk.
Zostat' pri rodicovi, kym emocia trocha ust(pi, podat vreckovku, ponuknut
vodu.

Principy suportivnej komunikacie zdravotnickych pracovnikov s rodinou umierajiceho diet’at'a







