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Abstrakt

Vychodiska: Terminélne choré deti predstavuju Specificki skupinu pacientov v sdvislosti
s osobitostami vyplyvajucimi z ich veku a zdravotnych problémov. Osetrovatelska
starostlivost o ne musi byt zalozena na vysokom moréalnom kredite.

Ciel* Klt¢ovym cielom prispevku je predstavit pripadovi Stidiu zamerand na eticky
pristup k terminalne chorému dietatu z pohladu vybranych etickych tedrii.

Metéda: V prispevku je prezentovand metdda kvalitativneho vyskumu - pripadova
Studia situovana do redlneho nemocnic¢ného prostredia so Styrmi alternativami riesenia
vzniknutej situécie.

Vysledky: Vsetky skutocnosti stvisiace s lie¢bou terminédlne chorého dietata musia byt
citlivo diskutované s rodi¢mi.

Zaver: Pripadova Stidia poukazala na doélezitost adekvatnej a zéroven otvorenej
komunikacie medzi lekdrmi a rodiémi terminalne chorého dietata ako predpokladu
kvalitnej zdravotnej a osetrovatelskej starostlivosti
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Abstract

Background: Terminally ill children represent a specific group of patients in regards
to their age and health problems. Nursing care has to be provided on high moral credit.
Aim: The key aim of this article is introduce a case study focusing on ethical approach
to terminally ill child according chosen ethical theories.
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Method: In this study is presented method of qualitative research - a case study situated
to genuine hospital environment with four alternatives for situation solving.

Results: All the facts related to terminally ill child treatment have to be discussed with
his parents sensitivly.

Conclusion: The case study has showed the importance an adequate and also opened
communication between doctors and parents terminally ill child as the basis for a good
quality medical and nursing care.
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UvoD

Metéda pripadovej Stiudie — case study sa vo svete vyuziva viac ako 100 rokov.
Jednoznacné definicia toho, ¢o pripadova studia predstavuje, neexistuje. Ide o diskusie
ku konkrétnym pripadom a o vyvodzovanie noriem a zaverov z tychto pripadov. Je délezité
sa sustredit na pochopenie situacie daného pripadu, analyzovat vztahy, ale aj predvidat
pravdepodobnost vysledku réznych rieseni daného pripadu a moralnu volbu s patri¢nou
argumentaciou ako optimélneho rieSenia pre etické rozhodnutie. Pripadové stidie
mozu sluzit ako urdity druh moralneho ¢i kultirneho vzoru délezitého pred naslednym
aplikovanim moralnych cnosti, povinnosti ¢i zodpovednosti v praxi (Fobelova, In: Fobel,
2011).

Fobelova (2011, s. 53, s. 55) povazuje pripadové stidie za , i¢inny nastroj pre porozumenie
moralnym problémom predstavujici sugestivne prostriedky sprostredkovania etiky
v aspekte praxe”. Podla autorky je jednym z podstatnych cielov pripadovych studii
«ZvySovanie etickej citlivosti a samozrejme i zruénosti jedincov v rieSeni moralnych dilem
prostrednictvom alternativ s moralnym zdévodnenim®”.

Terminélna starostlivost je starostlivost, ktord predstavuje starostlivost o pacienta
s nevyliecitelnym ochorenim a zomierajiceho pacienta v poslednych diioch a hodinach
pred dmrtim (Slamkova a kol., 2017).

Pre terminalne choré deti je dobleZity terapeuticky program s minimalnymi vedlajsimi
Ucinkami a optimalnou prevenciou infekcii. Tieto deti vyZzaduji vsak aj mnohé dalsie
intervencie na zlepSenie svojho komfortu. Z hladiska psychologického potrebuju
zrozumitelné informécie, motivaciu a nastroje na prekonanie Gzkosti, z hladiska socidlneho
je u nich nevyhnutné uspokojit potrebu hry, vzdeldvania a socidlnej opory (Adistie et al.,
2020).



Rodi¢ia zohravaju kluc¢ovd ulohu v tom, aby pomohli termindlne chorému dietatu zit
plnohodnotny Zivot i nadalej a tak dlho, ako to jeho zdravotny stav umozni. Mali by sa
otvorene a Uprimne rozpravat s nim i s ¢lenmi zdravotnickeho timu o jeho pocitoch,
preferenciach i obavach (Caring, 2018).

PRIPADOVA STUDIA
Nazov: Stanovisko rodicov k lie¢be terminélne chorého dietata

Identifikacia pripadu

Pacientka bola ziackou Siesteho rocnika zékladnej skoly, ked jej bolo diagnostikované
zavazné ochorenie — zhubny nador mediastina.

Po diagnostikovani ochorenia bola pacientka hospitalizovana a nastavena na lie¢bu
podla protokolu pre lie¢bu onkologickych ochoreni. Tak, ako je to pri liecbe deti, ale
aj dospelych trpiacich uvedenou diagnézou beiné, aj u pacientky sa striedali stadia
remisie so Stadiami opatovného vzplanutia choroby — relapsu. V priebehu dvoch rokov sa
zdravotny stav pacientky zhorSoval, pricom ¢asové intervaly trvania remisii sa postupne
skracovali. Medicina vycerpala svoje moznosti a lekéri nedisponovali Ziadnou G¢innou
terapeutickou metdédou na zvladnutie zékernej choroby.

Rodicia boli o podstate ochorenia, jednotlivych terapeutickych intervencidch a o prognéze
zdravotného stavu dietata priebezne informovani jeho osetrujicim lekdrom. Najhorsim
okamihom pocas trvania choroby bol viak den, ked'im lekar oznamil, Ze vSetky dostupné
terapeutické moznosti boli v pripade ich dcéry vycerpané. Vysvetlil im, Ze doterajsia
liecba je uz vzhladom na pokrocilost ochorenia neti¢inné a pokracovanie v lie¢be by malo
na detsky organizmus ¢im dalej, tym viac devastacné a toxické Ucinky.
Lekarrodi¢ovinformovalioskutoénosti, ze jedinounddejounazastabilizovanie zdravotného
stavu, resp. vyliecenie ich dietata by bolo jeho zaradenie do biomedicinskeho vyskumu
— klinickej studie realizovanej u deti s podobnym zdravotnym problémom v zahraniéi.
Viysledky klinickych testov na zvieratdch umoznili pokracovat s overovanim novych
liekov na detoch a v krajinach, v ktorych klinické studie prebiehali, boli zaznamenané
povzbudzujice vysledky.

Lekar citlivo zdévodnil svoj névrh a rodi¢om predostrel argumenty v prospech zaradenia
do studie. Zéroven ich oboznamil aj s rizikami, resp. s moznostou nelspechu, a to aj
napriek Ucasti ich dcéry v stadii. Rodicia mali vyjadrit svoje stanovisko k experimentélnej
liecbe v priebehu niekolkych dni, pretoze v pripade ich stihlasného stanoviska bolo nutné
zacat vybavovat vSetky administrativne nélezitosti spojené s liecbou v zahranici.

Lekér spoloéne s rodi¢mi informoval pacientku o moznosti lie¢by v zahranici i o tom,
Ze cell situaciu zvézia jej rodicia spolo¢ne s iou. (Lekar pred dietatom zamlcal skuto¢nost,
Ze progndza jeho zdravotného stavu je infaustna).



Aké moznosti riesenia situacie maju rodicia dietata v tomto pripade?

Alternativa rieSenia €. 1

Rodicia su presvedceni o odbornosti osetrujliceho lekara, ale odmietaju prijat
skutoénost, Ze zdravotny stav ich dcéry je infaustny. Néstoja na vyskusani novych liekoy,
ale nie v zahranidi. Zaroven su odhodlani kontaktovat aj iné zdravotnicke zariadenie
$pecializujlce sa na lie¢bu deti s rovnakym zdravotnym problémom ako ma ich dcéra.
Moralny dopad: Stanovisko rodicov je pochopitelné, pretoze zmierit sa s tym, Ze Zivot
ich dietata speje nezvratne ku koncu, je prakticky nemozné. Z hladiska deontologickej
etiky rodicia postupuju spravne, pretoze sa snazia lekdrov primat k hladaniu dalsich
terapeutickych moznosti v spsobe podavania a skisania novych liekov a st odhodlani
konzultovat zdravotny stav dcéry aj s odbornikmi v inom zdravotnickom zariadeni. Tato
iniciativa rodicov je aj v kontexte s etikou dobrého Zivota.

Ak by vsak rodicia postupovali v zmysle alternativy ¢. 1, ich konanie by nebolo v zhode
s etikou zodpovednosti a ani so zasadami utilitaristickej etiky. Dévodom je to, ze lekér
jasne deklaroval skutoc¢nost, Ze v krajine, kde prebieha lie¢ba, neexistuje uz ziadny liek
ani iny lie¢ebny postup, ktory by pomohol zvréatit nepriaznivo sa vyvijajlci zdravotny stav
dietata a z dostupnej liecby nemé dieta prospech, pretoze je pre jeho organizmus toxicka.
Zotrvavanie na podavani tohto druhu liecby je neprijatelné i z hladiska etiky prima facie
principov, predovietkym principu non-maleficiencie, pretoze lekdr nesmie vedome
poskodzovat pacienta.

Alternativa rieSenia ¢. 2

Rodiéia neakceptuji nézor osetrujiceho lekara o nezvratnom progredovani onkologického
ochorenia ich dcéry. Odmietaju aj zaradenie dcéry do klinickej Studie a v snahe este
nejakym spdsobom poméct dcére s rozhodnuti kontaktovat im zndmeho liecitela
v zahraniéi s cielom vyuzit alternativne terapie.

Moralny dopad: Konanie rodi¢ov v zmysle druhej alternativy je neprijatelné z viacerych
hladisk. Z hladiska etiky cnosti rodi¢ia nemaji dévod podozrievat oSetrujiceho lekara
znedestnosti, pretoze doteraz bol vzdy otvoreny a rodi¢ov pravdivo informoval o véetkych
skutoénostiach suvisiacich s ochorenim ich dcéry. Je treba uviest i fakt, Ze rozhodnutie v tak
zavazne;j situécii, akou je definitivne ukonéenie lie¢by dietata, nemdze byt jednorazovou,
dékazmi malo podlozenou ¢i individualnou zélezitostou osetrujiceho lekara. Tento, i pre
lekdrov psychologicky i emocionéalne zlozity verdikt, sa opiera o klinicky stav dietata,
o vysledky laboratérnych a inych vysetreni, o subjektivne tdaje dietata a v neposlednom
rade je vysledkom nazoru odborného konzilia participujiceho na lie¢be dietata.

Z hladiska etiky zodpovednosti rodicia majd pravo vyjadrit nesthlas so zaradenim dcéry
do klinickej studie a vyuzit doplniujice terapie. Dané skutocnost neodporuje ani etike
ludskych prav, v nasom pripade prév hospitalizovaného dietata a prav onkologicky
chorych.



Alternativa rieSenia €. 3

Rodi¢ia re$pektuju stanovisko lekéra, ze ochorenie ich dcéry dospelo do posledného
Stddia. V liecbe realizovanej v zahranici vidia Sancu na zvratenie situécie, zlepsenie
zdravotného stavu, resp. vyliecenie a ich stanovisko k zaradeniu dcéry do klinickej stidie
je suhlasné.

Moralny dopad: V pripade riesenia situacie v zmysle tretej alternativy by rodi¢ia naplnili
podstatu utilitaristickej etiky, ktord je podporovana pravom na Zivot a prinavratenie
zdravia. Ich rozhodnutie by kore$pondovalo aj s etikou zodpovednosti kladlcej znaény
déraz na hlas svedomia.

Netrpeli by rodicia vycitkami svedomia, ak by sa rozhodli nereflektovat na posledni
ponukanu terapeutickli moznost, ktord znamena jedini nadej pre ich zomierajuce dieta?
Postoj rodicov je moralne prijatelny i z pozicie deontologickej etiky, pretoze rodicia sa
snazia o ¢o najzodpovednejsie splnenie si povinnosti voéi dcére.

Alternativa riesenia ¢. 4

Rodicia doéveruju lekdrovi a snazia sa akceptovat skutocnost, ze okrem zaradenia
do zahrani¢nej $tudie niet ziadnej inej nadeje na zachranu zivota ich dcéry. Po zvazeni
véetkych okolnosti sa rozhodnu dieta dalej nevystavovat utrpeniu a Gcast dcéry v klinickej
$tudii odmietnu.

Moralny dopad: Ak by rodic¢ia konali v zmysle Stvrte] alternativy ich konanie neodporuje
ani etike povinnosti a ani etike zodpovednosti. Odmietnutim zaradenia dcéry do klinickej
Studie by sa rodicia nezriekli zodpovednosti. V stlade s rfiou a v otvorenej komunikacii
s lekdrom zvazili véetky moznosti.

Z morélneho hladiska je o ich rozhodnuti mozné polemizovat azda len v stvislosti s etikou
utilitarizmu, ktord evokuje otazku: Co ak by prave zaradenie dcéry do biomedicinskeho
vyskumu bolo prospesné pre nevylieCitelne choré dieta a prinieslo by jemu aj jeho
rodicom nadej?

RieSenie a zdévodnenie spravnej volby

Spravnou alternativou rieSenia daného pripadu je alternativa ¢. 3. (V danom pripade
prichddza do Uvahy aj alternativa &islo 4).

Tym, Ze by sa rodicia rozhodli konat v zmysle tretej alternativy a suhlasili by so zaradenim
dcéry do klinickej studie, by postupovali v zmysle etiky utilitarizmu. Pacientka by dostala
novuy Sancu na zivot, pre ktord sa rodi¢ia rozhodli po zrelej tvahe podmienenej citlivou
komunikéciou s odbornikmi.

V tomto kontexte by bola naplnena aj etika diskurzu, ktorej podstatou je préve otvoren3,
argumentmi a zmysluplnymi alternativami naplnena komunikécia.

Ako sme uz uviedli, rodicia by konali aj v zmysle etiky zodpovednosti kladlcej osobitny
akcent na Ulohu svedomia v rozhodovacom procese.

V danom kontexte by naplnili aj podstatu etiky povinnosti, pretoze by urobili vetko
pre zachranu svojej dcéry a nemohli si ni¢ vycitat, aj keby sa klinicka studia v jej pripade
skoncila netdspechom. Stanovisko rodic¢ov by bolo podporené deontologickou etikou
aj z toho dbévodu, Ze rodicia sa rozhodli slobodne i ked s vedomim toho, ze Ucast



dcéry v studii eSte nemusi byt zérukou zlepsenia jej zdravotného stavu. Rodicia (i lekari)
zaradenim dietata do vyskumu poskytli pacientke nadej, pretoze i napriek tomu, Ze jej
choroba postipila do findlneho $tadia, lekari hladali dalsie moznosti rieSenia nepriaznivej
situacie. S deontologickou etikou koresponduje aj skutoénost, Zze moznost Gcasti dietata
v klinickej studii, a to aj v zahranici, je oSetrend i legislativne pokial ide o indikovany
vyskum, ktorého podstatou je to, Zze terapeuticky postup sa overuje na jedincoch
trpiacich ochorenim, na liecbu ktorého je overovany liek uréeny.

Volba tretej alternativy by bola podporend aj etikou ludskych prav, pretoze pacientka
by dostala opédtovnu Sancu na zivot. Prislusna volba by neodporovala ani etike prima
facie principov, pretoze Usilie rodi¢ov a lekdrov by smerovalo k vykonaniu dobra
po autonémnom suhlase rodicov.

ZAVER

Vdaka novym a Gcinnym liekom a vakcinam vedci dokazali eradikovat mnohé choroby,
rozvinula sa transplantacnd medicina, moderné diagnostické metédy dokazu riesit
zéhady DNA, $pickové technické vybavenie mnohych pracovisk dokéze zachranit Zivoty
ludi, z ktorych mnohi by este v nedavnej minulosti nemali Ziadnu Sancu prezit.

Avsak i napriek uvedenému, do Statistiky onkologickych ochoreni na Slovensku
kazdoroc¢ne pribuda niekolko stoviek novodiagnostikovanych onkologickych ochoreni
u deti. V sucasnosti dokazeme vyliecit takmer 90% deti s leukémiou, avsak cCast deti
neodpoveda na cielent onkologicku lie¢bu a do popredia vstupuje paliativna starostlivost
zamerana na uspokojovanie Sirokého spektra potrieb a kvalitu Zivota dietata.

Ambiciou pripadovej Studie bolo poukazat na nevyhnutnost otvorenej komunikécie
medzi zdravotnickymi profesionalmi, v nasom pripade lekdrmi a rodiémi terminalne
chorého dietata. Komunikacie, v ktorej nesmie absentovat empatia, otvorenost, ale aj
nadej, ktorej podoby si rézne a ktor( na kazdom Useku Zivota a osobitne, ked'je v hre
Zivot dietata, tak velmi potrebujeme.

Prostrednictvom pripadovej stidie deklarujeme i skutoénost tykajicu sa konania
zdravotnickych pracovnikov, ktoré na jednej strane méa vidy zodpovedat prislusnej
legislative, na strane druhej ma povinnost zohladriovat aj tzv. vyssi princip suvisiaci
s mravnymi normami a svedomim (Littva et al., 2020).
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