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Suhrn

Vychodiskd: S odmietanim liecby sa detski onkolégovia v sti¢asnosti stretdvaju pomerne ¢asto.
Rozhodovanie, ako postupovat v takychto situaciach, je etickou dilemou. Ciefom tohto ¢lanku
je zamysliet sa, ako riesit situacie, ked rodi¢ velmi razne odmietne onkologickd lie¢bu, a tym The authors declare they have no potential
berie dietatu pravo na zdravotn starostlivost a $ancu na vylie¢enie. Kazuistiky: Uvadzame dve conflicts of interest concerning drugs, products,
kazuistiky odmietnutia liecby z ndsho pracoviska a dopad takéhoto rozhodnutia na samotné or services used in the study.

dieta. Kazuistika ¢. 1 opisuje situaciu dietata s retinoblastémom, ked rodicia odmietli liecbu,
aby hladali alternativne spdsoby liecby v zahrani¢i. V kazuistike ¢. 2 pacientka s kostnym lymfé-
mom, ktorej rodi¢ia odmietali dat suhlas s onkologickou lie¢bou, bola liecend na zaklade sud-
neho rozhodnutia. Zdver: Rozhodovanie v detskej onkolégii je v mnohych pripadoch naro¢né.
Ked rodic¢ia odmietaju liecbu potencialne liecitelnej rakoviny, lekari informuju rodicov o fakte,
Ze dieta bez onkologickej lie¢by zomrie. Na druhej strane si lekari dobre uvedomuju, ze v pri-
pade akceptovania lie¢by rodi¢mi, existuje potenciélne riziko, ze dieta moze aj napriek liecbe =
zomriet na komplikécie, ktoré suvisia s liecbou, alebo ochorenie moéze byt na liecbu refraktérne
a dietatu sa méze spOsobit znacné utrpenie. Priciny odmietnutia liecby v detskej onkoldgii
mézu byt rozne. Ulohou celého osetrovatelského timu je snaha pochopit pri¢inu neochoty
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rodi¢ov spolupracovat, resp. pokusit sa zistit ddvody odmietania a nasledne vysvetlit vietky a onkoldgie
mozné nedorozumenia a navrhnut také riesenie, ktoré by mohlo byt akceptovatelné aj rodi¢mi. LF UKa DFNsP
V niektorych situaciach je vsak nevyhnutné v zaujme dietata riesit dilemu pravnou cestou. Limbova 1
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Summary

Background: Pediatric oncologists are often faced with situations in which parents or guardians
refuse recommended treatment for curable childhood cancer. Deciding how to proceed in doi: 10.14735/amko2017380
such situations is an ethical dilemma. The aim of this article is to consider optimal approaches
when parents are strongly against oncological treatment, potentially compromising their chil-
dren’s rights for health care and to the chance for cure. Cases: In this paper, we report two cases
of treatment refusal from our department and the impact of such decisions on the children
themselves. Case no. 1 describes a child with retinoblastoma whose parents refused standard
treatment in order to seek alternative treatment abroad. Case no. 2 describes a patient with
a primary lymphoma of bone who received treatment by a court order after parental refusal.
Conclusion: When parents refuse a treatment for potentially curable cancer, the medical team
often focuses on the certainty of death without treatment. In the background, there is a smaller
but still significant risk that — even if the treatment is eventually accepted or compelled - the
child will still die from treatment-related complications or refractory disease, possibly with
considerable suffering. The reasons for refusing a treatment vary. The entire medical team is
tasked with trying to respectfully understand the reasoning behind the parents’ unwillingness
to accept the treatment, in order to address all possible misunderstandings and to propose
solutions that could be acceptable for the parents. In some situations however, it is necessary
to resolve the dilemma by legal means in order to protect the life of the child.
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Uvod

Sucasny pokrok v informac¢nych tech-
nolégiach, jednoducha a rychla dostup-
nost informdcii, sirenie réznych sprav
v médiach a na socialnych sietach prina-
$aju so sebou novu problematiku a ur-
¢ité komplikacie aj do oblasti zdravotnic-
tva a do rutinnej prace zdravotnickych
pracovnikov. Lekari sa dnes pomerne
casto stretdvaju s odmietnutim navrho-
vaného Standardného a overeného dia-
gnostického liecebného postupu. Po-
skytnutie poucenia o ochoreni a lie¢be
alebo udelenie suhlasu s liecbou vacsi-
nou neznamena problém u plne kom-
petentnych a spdsobilych pacientov.
Toto tvrdenie vsak neplati pre pacientov,
ktori nemaju plnu sposobilost na pravne
ukony. Zdkon 576/2004 Z. z. o zdravot-
nej starostlivosti pouziva termin osoby
nespdsobilé dat informovany suhlas,
medzi ktoré patria aj maloleté deti [1].

Specifikum pediatrie je prave to, ze pe-
diatri sa staraju o neplnoleté osoby a roz-
hodnutie o osude dietata je v rukach za-
konného zastupcu. Podla ustanovenia
§ 31 Zakona ¢. 36/2005 Z. z. o rodine ro-
dicia zastupuju dieta pri pravnych tko-
noch, na ktoré nie je sposobilé [2].

Poslanim zdravotnickych pracovnikov
je robit to, o je najlepsie pre dieta, na
druhej strane chcu respektovat tlohu ro-
dic¢a v rozhodovani o jeho dietati. Lekar
prakticky ni¢ neméze urobit bez povole-
nia alebo suhlasu od rodica, resp. iného
zakonného zastupcu. Samozrejme podla
§ 6 ods. 9a zékona ¢. 576/2004 Z.z. to ne-
plati v urgentnych situdciach, ked treba
konat okamzite, lebo neskora lie¢ba
moze vazne ohrozit Zivot dietata. Od-
mietnutie liecby, resp. zdravotnej sta-
rostlivosti rodicom maloletého ma
suvislost s pravnym instititom informo-
vaného suhlasu.

V pripadoch poskytovania zdravotnej
starostlivosti maloletému, t.j. osobe ne-
sposobilej dat informovany suhlas, dava
suhlas s lie¢bou jeho zdkonny zastupca
podla § 6 ods. 5 zakona ¢. 576/2004
Z. z. [3]. ,Maloletd osoba nie je viak
Uplne vyluc¢ena z rozhodovania o posky-
tovanej zdravotnej starostlivosti, v zavis-
losti od jej schopnosti by sa na iom mala
podielat v o najvacsej miere v sulade so
zasadou ¢l. 12 ods. 1 Dohovoru o pra-
vach dietata” [4].

Lekdr by teda mal brat do uvahy aj
nazor dietata, samozrejme treba pri-
hliadnut tiez na vek dietata a konkrétny
pripad [3].

V pripade zavaznych, chronickych, ale
nie urgentne Zivot ohrozujucich ocho-
reni, ako je to vacsinou pri onkologic-
kych diagnézach, ktorym sa chceme
v tomto ¢lanku venovat, sme ¢asto na
hrane etickych dilem. O etickom prob-
Iéme hovorime vtedy, ked pred ¢loveka
alebo skupinu ludi su postavené mini-
malne dve alternativy konania (sprava-
nia), pricom kazda alternativa ma svoje
rozumné dévody pre aj proti. Etickd di-
lema vsak znamena situaciu, ked Ziadna
z ponukanych alternativ konania (spra-
vania) nepredstavuje vSeobecne prija-
telné riesenie etického problému [5].

Detski onkolégovia navrhuju dia-
gnostické a terapeutické postupy na za-
klade vedecky overenych poznatkov,
Standardnych postupov, svojich od-
bornych skusenosti a podla toho, v ¢o
veria, Ze je pre pacienta najlepsie. Na-
priek tomu sa stava, Ze rodi¢ nesuhlasi
s tymito odporudcaniami a neda svoj su-
hlas k navrhovanej liecbe. V tychto situa-
ciach je primarnou ulohou celého timu
(lekara, psycholéga, zdravotnej sestry,
socialneho pracovnika) snaha pochopit
pri¢inu neochoty rodi¢ov spolupracovat,
resp. pokusit sa zistit dévody odmietania
a nasledne vysvetlit vietky mozné nedo-
rozumenia a navrhnut riesenie, ktoré by
mobhlo byt akceptovatelné aj rodi¢mi [6].

Ciefom tohto ¢lanku je poukazat na
mozné reakcie a postupy v situdciach,
ked rodic¢ia velmi rdzne odmietnu on-
kologicku lie¢bu a beru dietatu pravo
na zdravotnu starostlivost a sancu na
vyliecenie.

Chceme sa podelit o nase skuse-
nosti a na dvoch pripadoch odmietnu-
tia lie¢by poukazat na dopad takého roz-
hodnutia na zdravie dietata.

Kazuistika ¢. 1

V roku 2013 u 9-mesa¢ného chlap-
¢eka diagnostikovali na o¢nej klinike
DFNsP v Bratislave retinoblastom lavého
oka. Dieta bolo z prvej gravidity, naro-
dilo sa dva tyzdne po planovanom ter-
mine a bolo kriesené, s Apgarovej skére
1-2-3 a s indikaciou na hospitalizaciu na
jednotce intenzivnej starotlivosti (JIS) so

zavaznou hypoxicko-ischemickou ence-
falopatiou s krvacanim do sietnice vlavo.
Po prepusteni bolo dieta nadalej sledo-
vané u neuroléga a oftalmoléga. Reti-
noblastém lekdri zistili pri pravidelnej
ocnej kontrole, podla CT nélezu orbit
a mozgu boli na dorzolaterdlnej vnutor-
nej stene lavého bulbu zobrazené kal-
cifikaty ulozené ploine pozdiz retiny
s okolitym loziskom, okrajovo zasahovali
k ter¢u zrakového nervu.

Po stavoveni diagnézy retinoblastomu
oftalmolégovia odporucali onkologické
konzilium. Toto v3ak rodi¢ia odmietli
tak ako aj vietky dalsie navrhované
diagnostické a terapeutické postupy.
Pacient sa nasledne stratil na 3 roky z do-
hladu o¢nej aj onkologickej starostlivosti
na Slovensku, pretoze rodicia hladali al-
ternativne spdsoby liecby v zahranici.
Liecbu viedol madarsky lekéar venujuci
sa alternativnej medicine. Pozostavala
z diéty (bez cukru, mlieka, muky, Zivo¢is-
nych produktov a obsahovala holistické
vyzivové doplnky, vitaminy a pod).

Zaciatkom augusta roku 2015 si ro-
dic¢ia vSimli progresiu o¢ného nadoru,
ktord bola v septembri 2015 aj po-
tvrdend na zobrazovacom vysetreni.
Nasledne rodic¢ia po neuspechu alter-
nativnej lie¢by v Madarsku ziskali in-
fomacie, ze by mohla pomoct fotody-
namicka laserova terapia v nemeckom
Heidelbergu. Dieta liecbu absolvovalo
v ¢ase janudr-marec 2016. Vzhfadom na
neucinnost lokalnej lie¢by pre zavaznu
progresiu nadoru bola vykonana v aprili
2016 vo fakultnej nemocnici v Debrecine
(Madarsko) enukledcia oka (histologicky
néalez - masivna choroidalna infiltracia,
extraokularne rezidudlne nddorové tka-
nivo, pritomné prerastanie do ciev, pre-
rastanie do nervus opticus s negativnou
resek¢énou liniou). Po chirurgickej lie¢be
dalSiu odporucanu onkologicku liecbu
rodi¢ia opat odmietli. Domnievali sa, ze
enukledcia je dostato¢nym kurativnym
zakrokom a stale neddverovali u¢inkom
cytostatickej liecby.

Koncom jula 2016 rodicia spozorovali
opuch lavého horného viecka.V auguste
2016 po vysetreni dietata na oc¢nej kli-
nike s potvrdenim lokalnej progresie na-
doru bola odporucena chemoterapia,
ktoru rodic¢ia nadalej odmietali, a po-
kracovali len vo fotodynamickej liecbe
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Obr. 1. Extrémna progresia nadoru v orbite aj extraorbitalne,
velkost nadoru - 10 x 3 x 6 cm (september 2016).

v Nemecku. Finan¢na néaroc¢nost celej
liecby sa pohybovala az do 50 000 eur.

V septembri 2016 bolo dieta znovu
vysetrené v Heidelbergu na onkologic-
kej klinike, kde bola pre velky rozsah
ochorenia navrhnuté onkologicka liecba
(chemoterapia a radioterapia). Vzhla-
dom na finan¢nu vyeerpanost a zadize-
nost rodiny, po zlyhani alternativnych
sposobov liecby sa rodicia rozhodli vra-
tit a pokracovat v onkologickej lie¢be na
Slovensku.

Koncom septembra 2016 bolo ka-
chektické dieta prvykrat prijaté na
nasom pracovisku s extrémnou progre-
siou v orbite aj extraorbitalne. Velkost
nadoru bola 10 x 3 x 6cm, pritomné
bolo rozsiahle metastatické postihnu-
tie lavostrannych krénych lymfatickych
uzlin (obr. 1). Vykonané vysetrenia ne-
potvrdili metastazy v plucach, parenchy-
movych organoch, kostnej dreni, mozgu
a likvorovych cestach.

Vzhladom na velmi zdvazny stav pa-
cienta sa s rodi¢mi za pritomnosti on-
kolégov a socidlneho pracovnika pre-
diskutoval navrh na dalsi liecebny
postup — cytostaticka liecba a podla od-
povede na chemoterapiu nasledne zva-
Zovana moznost radikalneho chirurgic-
kého riesenia a radioterapie.

Rodicia s navrhnutym postupom su-
hlasili, pacient absolvoval pat cyklov che-
moterapie s vyraznou regresiou nélezu
(obr. 2). Nasledne 28. februdra 2017 sa
na Neurochirurgickej klinike v Bratislave

chemoterapie.

v spolupréci s oftamolégom a stomato-
chirurgom vykonala radikalna extirpécia
nadoru (retinoblastomal. sin. stadium 1V)
a pacient dalej pokracuje v lie¢be che-
moterapiou. Dieta mé odvtedy vyrazne
zlepsendu kvalitu Zivota, primerane sa vy-
vija. Rodicia spolupracuju.

Kazustika ¢. 2

Sestnactro¢nd pacientka sa stazovala na
bolesti pravého ramena, neskor aj hor-
nej casti pravého predkolenia s opu-
chom a zacervenanim. Po zobrazovacich
vysetreniach vykonali ortopédi v nasej
nemocnici biopsiu nddorového pro-
cesu proximalneho konca tibie vpravo
(obr. 3A, 3B). Histologické vysetrenie po-
tvrdilo, ze ide o maligny B lymfém zo
spektra DLBCL (diffuse large B-cell lym-
phoma), aj trepanbioptické vysetrenie
kostnej drene potvrdilo rozsiahlu na-
dorovu infiltraciu.

Vstupnym vySetrenim PET/CT sa zis-
til ndlez viacpocetnych viabilnych kost-
nodrenovych lézii axidlneho aj apendi-
kuldrneho skeletu, destrukcia v oblasti
pravej skapuly a v proximalnej metafyze
lavej tibie. Na zaklade vsetkych vyset-
reni bola pacientke odporicana onkolo-
gicka lie¢ba. O povahe ochorenia a jeho
progndze, o navrhovanej lie¢be chemo-
terapiou a moznych vedlajsich Uc¢inkoch
liecby boli rodi¢ia opakovane informo-
vani. Napriek opakovanym rozhovorom
a snahe lekarov informovat zékonnych
zastupcov o zdvaznosti ochoreniaaohro-

Obr. 2. Vyraznd regresia nalezu po podani piatich cyklov

zeni ich dietata zdkonni zastupcovia
(otec aj matka) odmietli lie¢cbu chemote-
rapiou a planovali lie¢it svoje dieta alter-
nativnou lie¢bou - biorezonanciou.

Onkologicka lie¢ba, ktord sme navr-
hovali, vychadza z najnovsich poznat-
kov detskej onko-hematolégie, pouziva
protokoly, ktoré st koordinované s po-
prednymi eurépskymi centrami. Vzhla-
dom na typ lymfému a rozsah postih-
nutia pacientky sa o¢akaval velmi slusny
liecebny vysledok s dobrou Sancou na
dlhodobé prezivanie.

Zakonnych zastupcov a aj pacientku
sme opakovane poucili o liecbe a jej pri-
padnych rizikdch v zmysle zakona [3].
Lie¢cbu sme zacali na zdklade naria-
denia neodkladného opatrenia podla
§ 365 ods.1 Civilného mimosporového
poriadku [7], podla ktorého boli rodi-
¢ia pacientky povinni odovzdat ju do
starostlivosti DFNsP Bratislava na po-
skytnutie zdravotnej starostlivosti, a to
bezodkladne. Pacientka po tejto in-
tervencii absolvovala kompletnid na-
vrhovanu lie¢bu chemoterapiou s pri-
meranym priebehom za pritomnosti
rodi¢ov, ktori po nariadeni liecby
spolupracovali.

Lie¢ba trvala 5 mesiacov. Koncom jula
2017 (7 mesiacov po jej ukonceni) pretr-
véava prva kompletna remisia, pacientka
je v dobrom klinickom stave, pokra-
Cuje v $tudiu na strednej skole a je pra-
videlne sledovana v onkologickej
ambulancii.
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Obr. 3. MRI lavej tibie - chaoticky ne

(20 ¢ e

homogénne zmeneny signal - expanzia proximal-

nej epi-meta-diafyzy tibie s makkotkanivovou zlozkou (oktéber 2015).

Diskusia

V poslednom obdobi doslo k dramatic-
kému pokroku v lie¢be detskych nadoro-
vych ochoreni. Kym v polovici 60. rokov
minulého storocia prezivalo menej ako
10 % detskych pacientov s touto dia-
gnozou, v sucasnosti vdaka multimoda-
litnej liecbe (chirurgicka liecba, chemo-
terapia, radioterapia, biologicka liecba,
transplantécia kostnej drene) sa da vy-
liecit viac ako 75 % pacientov s det-
skym onkologickym ochorenim [8].
Na tomto Uspechu sa podielaju mnohé
faktory, ako napriklad lepsie pochope-
nie biologickej podstaty onkologickych
chorob, zlepsend diagnostika, vyvoj no-
vych lieCebnych postupov, viacliekové
chemoterapeutické rezimy, nové me-
tody radioterapie a moderné chirurgické
postupy [9].

Starostlivost o detskych onkologic-
kych pacientov na Slovensku (od naro-
denia do 18. roku Zivota) sa centralizuje
do troch detskych onkologickych cen-
tier — v Bratislave, Banskej Bystrici a Kosi-
ciach. Vietky tri detské onkologické cen-
tra pouzivaju koordinované liecebné
postupy podla medzinarodne vypraco-
vanych protokolov a postupne sa zapa-
jaju do medzinarodnych studii.

Problém odmietnutia liecby v det-
skej onkoldgii by sa dal porovnat s od-
mietanim oc¢kovania v detskej populdcii.
Ide o urcity novy fenomén v ¢ase jedno-
duchej dostupnosti mnozstva informa-
cii, v ktorych zorientovat sa méze byt pre
laikov ndro¢né. Suvisi to aj so slobodou
rozhodovania sa a volby.

Na Slovensku v poslednom desatroci
lie¢cbu odmietla odhadom jedna rodina
na 150 novych pacientov ro¢ne. Planu-
jeme retrospektivnu analyzu tychto pri-
padov, a to od roku 2000, ked bola na
Slovensku zriadend spolo¢na databaza
detskych onkologickych ochoreni.

Samotné odmietnutie liecby zavisi od
viacerych faktorov. Mozno predpokla-
dat, Ze odmietnutie liecby v rozvojovych
krajinach je ovplyvnené prevazne sociél-
nymi faktormi, kym v rozvinutych kraji-
nach su hlavnou pri¢inou odmietnutia
liecby zvycajne psychologické faktory,
ako Uzkost, strach z neziaducich ucin-
kov, ndbozenské presvedcenie, hladanie
alternativnych moznosti pre nedosta-
tok dévery zo strany rodicov, o zaroven
poukazuje aj na potrebu dostatocnej ko-
munikacie a starostlivosti lekarov a psy-
chosocialneho timu [10].

V prvej kazuistike i$lo o silné presved-
Cenie a vieru v silu prirodnych zdrojov,
svoju Ulohu zohrala aj strata blizkeho
¢loveka s onkologickym ochorenim
v rodine, u ktorého chemoterapia ne-
pomohla, a spésob komunikacie zdra-
votnickeho personalu. Celkovo islo
o kombinaciu faktorov, ktoré sposobo-
vali nedostatok dovery zo strany rodicov.

V druhom pripade, ked rodicia opako-
vane odmietali hospitalizaciu na zacatie
liecby, bola vzniknuta situacia vyhodno-
tend ako prekazka na strane zdkonného
zastupcu pri podani zivot zachranujlcej
onkologickej liecby pri Uspesnosti 4-year
EFS bolo 85 % (n = 366) podla franclz-
skej studie a 84 % (n = 393) podla ne-

meckej Studie [11]. V tomto pripade
pri¢inou odmietania lie¢by bola aj ne-
priaznivad skudsenost s onkologickym
ochorenim v rodine, nedévera k cytosta-
tickej lie¢be a predovietkym obava z ne-
Ziaducich ucinkov onkologickej liecby.

Obavy, ktoré sa tykaju konvencnej
liecby a ktoré moézu viest k odmietnutiu
liecby, by sa mohli interpretovat v rdmci
tzv. mechanizmu zvladania/vysporiada-
nia sa s problémom. Rodi¢ia deti s onko-
logickym ochorenim prechadzaju réz-
nymi Stadiami zvladania/vysporiadania
sa s problémami a tazkostami. Jednym
z nich je emociondlne vyrovnavanie sa,
¢o mbze byt vyrazne ovplyvnené nabo-
Zenskym presvedcenim alebo nedéve-
rou k modernej medicine. To mdZze viest
k extrémnemu prijatiu alebo naopak od-
mietaniu samotného ochorenia alebo
jeho liecby [12].

V odbornej literature je obranny me-
chanizmus definovany anglickym poj-
mom coping a znamena ,vediet si pora-
dit a vyrovnat sa s mimoriadne tazkou,
takmer nezvladnutelfnou situaciou, sta-
¢it na nezvycajne tazku ulohu. Inak po-
vedané, znamena s niekym bojovat, do-
slova ,bit sa” snazit sa ho premoct, a tak
sa s nim poratat, zvladnut ho, skrotit
a podrobit vlastnej véli — v tom zmysle aj
zvladnut Zivotnu krizu, konfliktné napa-
tie a spor nepriatelskych sil [13].

Oznamenie vaznej diagnoézy dietata
rodicom je velmi néro¢nd uloha. Nova
informacia zasahuje rodicov réznou for-
mou a kazdy z nich mdZe reagovat na ta-
kuato situdciu inak a zvladat ju individual-
nym sposobom. Priebeh prvych reakcii
moze mat urcitd formu analdgie - Gzkost,
strach, hnev, smutok a depresia [14].

Dalsim problémom je aj to, Ze sa u ro-
dicov automaticky spaja slovo rakovina
s umieranim. Vysledny strach a Uzkost
nasledne mozu zabranit rodicom vidiet
vyznamny ndrast miery vylie¢itefnosti
onkologického ochorenia [15].

Podla retrospektivnej dotaznikovej stu-
die v Nemecku bola u 15 detskych pa-
cientov s onkologickym ochorenim do-
kumentovana odmietnuta alebo preru-
$enad odporucand onkologicka liecba.
Miera odmietnutia v percentach bola
0,4 % novo diagnostikovanych pacien-
tov. Zakonnymi zastupcami boli vo viet-
kych pripadoch rodicia [10].
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Nedbvera rodicov ¢i zdkonnych za-
stupcov vodi vyskusanym a Uspes-
nym $tandardnym terapidm moze viest
k zhoreniu kvality Zivota, ako to bolo
v pripade nasho pacienta, ktorého sme
uviedli v kazuistike ¢. 1. Ten by v pri-
pade vcasnej liecby mohol mat 100%
sancu na vylie¢enie. Odmietnutie navrh-
nutych terapeutickych moznosti moze
viest k podstatnému zhorseniu zdravot-
ného stavu a k ohrozeniu zivota pacienta
(viz. kazuistika ¢. 2).

Dohovor o ochrane ludskych prav
a doéstojnosti ¢loveka v suvislosti s apli-
kaciou bioldgie a mediciny a spomi-
nany zdkon o zdravotnej starostlivosti
576/2004 uprednostiuje zasadu, ze pri
rozhodovani o prijati zdravotnej sta-
rostlivosti sa ma prihliadat na nazor ne-
spbsobilej osoby (dietata). Vyjadrenie
dietata sa zaznamend v zdravotnej do-
kumentacii, ale bez ohladu na vyjad-
renie dietata konec¢né rozhodnutie je
vzdy na zakonnom zastupcovi [4]. V pri-
pade odmietnutia navrhovaného zdra-
votného vykonu zdkonnym zdstupcom
dietata zadkon zabezpecuje ochranu prav
dietata prostrednictvom ustanovenia
§ 6 ods. 7, na zdklade ktorého poskyto-
vatel zdravotnej starostlivosti méze dat
navrh na sud, ak je to v zdujme dietata,
ktorému sa ma zdravotnd starostlivost
poskytnut. Suhlas sudu nahradza infor-
movany suhlas zdkonného zastupcu.
Do rozhodnutia sidu mozno vykondvat
zdravotné vykony nevyhnutné len na za-
chranu Zivota dietata [3].

Ak sa odmietne onkologické liecba
u dietata, negativny reverz sice chrani
zdravotnickeho pracovnika a zdravot-
nicke zariadenie, ale nechrani samotné
dieta. Dieta je chranenou osobou a jeho
ochrana a zdujmy su kontrolované sta-
tom, konkrétne organom socidlnoprav-
nej ochrany deti a socidlnej kurately,
ktory postupuje v intenciach zakona [16].

Dalo by sa uvazovat aj o tom, aka vy-
soka ma byt pravdepodobnost Uspe-
chu navrhovaného terapeutického po-
stupu, aby sa povazoval za prijatelny
pre rodica. Rozhodnutie o prijatelnosti
alebo naopak neprijatelnosti je zdklad-
nym predpokladom rozhodnutia o pri-
jati, eventudlne odmietnuti liecby. Toto
rozhodnutie by malo byt urobené az po
predchadzajucom dékladnom a prime-

ranom informovani o povahe ochorenia
a vysledkoch navrhovanych lie¢ebnych
postupov.

LSamotny vztah medzi lekdrom a pa-
cientom - proces poucenia, ziska-
nia stihlasu - je problematicky. Kazdy
totiz moze mat o potrebe a dévodnosti
zdravotnej starostlivosti vlastny néazor.
Situdcia sa o to viac komplikuje, ked'sa
schéma dvoch subjektov rozsiruje o sub-
jekt treti. To je prave pripad rozhodova-
nia o prijati zdravotnej starostlivosti
u nespodsobilych pacientov” [17].

Co sa tyka publikovanych udajov, od-
mietanie liecby je sice velmi diskuto-
vanou témou, ale doteraz nebola pub-
likovana systematickd S$tudia tohto
fenoménu vo vyspelych krajinach, kde je
onkologicka lie¢ba rychle dostupna.

V casopise Pediatrics bude v tomto
roku publikovana prvéa takato studia,
ktorej ciefom bolo identifikovat a zistit
pripady odmietnutia liecby v sucasnosti.
Jednotlivé kazuistiky boli analyzované
podla tychto klu¢ovych znakov - de-
mografické udaje, dovod odmietnu-
tia, prdvne konanie, vysledok lie¢by. Po-
sudzovalo sa 4 342 publikacii, z nich
579 spinalo kritéria skriningu. Median
veku pacientov bol 10 rokov. Vaésina pri-
padov bola z USA. Dévody na odmiet-
nutie liecby mozno zaradit do Styroch
skupin (preferovanie alternativnej medi-
ciny, ndbozenské dovody, strach z nezia-
ducich ucinkov, nepochopenie povahy
ochorenia a potreby lie¢by). V 51 pri-
padoch (70 %) sa pripad riesil prdvnym
konanim.

Na zaklade tejto Studie boli zistené
vazne nedostatky v publikovanej lite-
rature. Tykali sa hlavne problému kon-
senzu, hranice v prognéze odmietnutia
liecby a absencie nazoru dietata a ado-
lescenta, ktori boli lieceni na zaklade roz-
hodnutia rodica. Limitaciami tejto studie
su chybajuce udaje predovsetkym v tych
pripadoch, ked nebolo zacaté pravne
konanie.

Zaverom Studie autori konStatuju,
Ze na identifikaciu efektivnej stratégie
pre pracu s rodinami, ktoré odmietaju
liecbu, je potrebny dalsi vyskum [18].

Na nasSom pracovisku sme zaviedli
standardny postup informovania ro-

dicov a pacientov, a to v Case stanove-
nia diagndzy, pri relapse, pri prechode
do paliativnej starostlivosti a vzdy, ked'
si to rodina vyziada. Standardny rozho-
vor sa kona v tzv. rodinnej izbe - pokoj-
nom, nerusenom a prijemne upravenom
priestore. Priprava na rozhovor a ¢as roz-
hovoru dohodne s rodinou psycholdg.
Psycholég pozve oboch rodicov a podla
potreby aj dalsich pribuznych, resp. za-
konnych zastupcov. Pritomnost pacienta
sa riesi individualne (podla veku, nasta-
venia rodicov, klinického stavu pacienta
apod.). Malé deti mozu pri rozhovore ro-
dicov zamestnavat a vyrusovat a rodi-
¢ia sa nevedia Uplne sustredit. Psycho-
I6g v spolupraci s rodi¢mi zabezpedi,
aby bolo o malé dieta v ¢ase rozho-
voru dobre postarané. Pacienti v star-
$om Skolskom veku a adolescenti sa na
rozhovor pozyvaju. Re$pektujeme viak
Specifickost a zazemie jednotlivych
rodin.

Na rozhovore sa zucastriuju osetru-
juci lekar, lekar Specialista, ktory je zod-
povedny za danu diagnézu a psycho-
I6g. Dizka rozhovoru je cca 45-60 mindit,
podavame informacie o povahe ocho-
renia, diagnostike, moznostiach liecby,
neziaducich ucinkoch, prognéze atd.
Snazime sa vytvorit pokojnu a bezpecnu
atmosféru, aby sa rodi¢ia mohli bez obav
pytat.V pripade, Zze zaznamename prob-
[ém s podpisom informovaného su-
hlasu, rodicom nechavame cas a priestor
na premyslenie a naplanujeme dalsi roz-
hovor. Podla potreby potom prizveme
ostatnych odbornikov. V pripade opa-
kovaného odmietania podpisu informo-
vaného suhlasu v ¢ase 1. linie lie¢by pri
ochoreni s dobrou prognézou kontak-
tujeme socialneho pracovnika, vedieme
dalsi rozhovor a pri opakovanom odmie-
tani rieSime problematiku tak ako v ka-
zuistike ¢. 2, tj. vyZiadanim informova-
ného suhlasu pravnou cestou.

Lekari, zdravotné sestry, psycholé-
govia, socidlny pracovnik a pedago-
gicki pracovnici na nasom pracovisku
maju moznost bezplatne sa zUcastnit
akreditovanych vzdelavacich semina-
rov a workshopov na overenie a zlep3e-
nie komunikacnych schopnosti s rodi¢mi
a pacientom. Zakladnym principom ko-
munikacie v nasom pracovnom prostredi
je najskoér empatia a az potom fakty.
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Zaver

Rozhodovanie v detskej onkoldgii je
v mnohych pripadoch naroc¢né. Ked ro-
di¢ia odmietaju lie¢bu potencialne lie-
citelnej rakoviny, lekari informuju rodi-
¢ov o fakte, Ze dieta bez onkologickej
liecby zomrie. Na druhej strane si lekari
dobre uvedomuju, ze v pripade akcep-
tovania liecby rodi¢mi, existuje poten-
cidlne riziko, Ze dieta méze aj napriek
liecbe zomriet na komplikacie, ktoré su-
visia s lie¢bou alebo ochorenie méze byt
na liecbu refraktérne a dietatu sa moze
spOsobit znacné utrpenie.

Priciny odmietnutia liecby su rézne,
ulohou celého osetrovatelského timu
je snaha pochopit pric¢inu neochoty ro-
dicov spolupracovat, respektive pokusit
sa zistit dovody odmietania a nasledne
vysvetlit vietky mozné nedorozumenia
a navrhnut také rieSenie, ktoré by mohli
akceptovat aj rodicia.

Nasim ciefom bolo demonstrovat na
dvoch konkrétnych pripadoch odmiet-
nutie onkologickej lie¢by rodi¢mi a zaro-
ven sa zamysliet nad tym, ako by sa dalo
odmietnutiu lie¢by v pripadoch s dob-
rou prognézou predchadzat.

Myslime si, Zze do urcitej miery je pre
predchadzanie odmietnutia onkologic-

kej lie¢by dolezité, akym spdsobom sa
vedie komunikdcia s rodi¢mi, ¢i je snaha
pochopit dévody a priciny odmietania
liecby a zaroven je rodicom a pacientom
poskytnutd odbornd psychologicka
podpora. V pripade odmietania liecby aj
napriek adekvétnej komunikacii a psy-
chologickej podpore je dolezité vcas
zvazit rieSenie pravnou cestou.

Podla najnoviej americkej Studie
z tohto roku ma tento fenomén znacné
nedostatky v publikovanej literature a je
potrebny dalsi vyskum, ktory by vedecky
podporil, aké stratégie pre komunikaciu
s rodinami odmietajucimi liecbu by boli
najefektivnejsie [18].
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