EDITORIAL

Odmitnuti lé¢by v détské onkologii

Pokroky dosazené v détské onkologii
v poslednich dvaceti letech vedly k dra-
matickému zlepseni prezivani onkolo-
gicky nemocnych déti. V soucasnosti
dlouhodobé preziva vice nez 85 % dét-
skych onkologickych pacientl v zavis-
losti na typu nddoru. U akutnich lym-
foblastickych leukemii a nékterych
solidnich nador0 (retinoblastom, ger-
minalni nadory, lokalizovany Wilmsuv
tumor a dalsi) dlouhodobé preziva vice
nez 90 % déti. | kdyz toxicita aplikované
protinddorové lécby v détské onkolo-
gii neni zanedbatelnd, aktualné jen mi-
nimum déti umirad na komplikace Ié¢by.
Proto by se mohlo zdat, Zze rozhodovani
o zpUsobu Ié¢by je v podstaté jednodu-
ché a jednoznacné.

V onkologii dospélého véku je prio-
ritou vSech zainteresovanych slozek re-
spektovéani prani pacienta a jeho au-
tonomie. Pokud dospély svépravny
pacient po nacerpani vsech informaci
stran své diagnézy a moznosti |é¢by od-
mitne standardni onkologickou Ié¢bu, je
jeho prani plné respektovano.

V détské onkologii je situace pod-
statné slozitéjsi, protoze se rozhoduje
o pacientovi, ktery vzhledem k véku
neni z pravniho pohledu svépréavny.
Pti rozhodovani o zplsobu Ié¢by on-
kologicky nemocného ditéte se setka-
vaji tfi pohledy - pohled odborného |é-
kafského a medicinského tymu, pohled
rodiny ditéte a jeho rodi¢l jako zakon-
nych zastupcl a pohled pravniho sys-
tému statu. Na rozdil od dospélych je
u déti a neplnoletych jedinct defino-
vanou prioritou nejlepsi lé¢ebna stra-
tegie vedouci k zadchrané Zivota ditéte
nebo k vyznamnému prodlouzZeni zi-
vota s odpovidajici kvalitou Zivota. V his-
torii byl vztah détskych onkologl - pro-
fesiondll a rodi¢t/zadkonnych zastupcl
ditéte vice paterndlni a autoritativni ze
strany lékarského tymu.V souc¢asné dét-
ské onkologii jsou rodi¢e/zakonni z3-
stupci ditéte aktivné zapojeni do roz-
hodovaciho procesu stran navrhované
|é¢ebné strategie a lé¢ebného postupu.
Americka akademie pediatr(i (The Ame-

rican Academy of Pediatrics — AAP) a Me-
zindrodni organizace détské onkologie
(Société Internationale dOncologie Pé-
diatrique - SIOP) jednoznacné doporu-
¢ily spole¢né rozhodovani osetfujicich
Iékarl a rodica ditéte v prevenci nedo-
drzeni ¢i poruseni [é¢ebnych postupd.
Rozhodovani ovliviiuje nékolik faktor( -
typ a rozsah zhoubného onemocnéni
urcujici zpusob a intenzitu navrhované
IéCby, toxicita |é¢by, vék ditéte a cel-
kova prognéza nemoci. Dilezita je nejen
efektivita navrhované Ié¢by a Sance na
vyléceni, ale rovnéz mira rizika kompli-
kaci a pozdnich nasledkl protinado-
rové |écby, které mohou v budoucnu
negativné ovlivnit dalsi rist a vyvoj di-
téte a vyrazné tak zhorsit jeho kvalitu
zZivota (poruchy rastu, endokrinni po-
ruchy, kostni deformity, poruchy kogni-
tivnich funkci atd.). Souhlas rodicl/za-
konnych zastupcd nemocného ditéte je
vyjadien podepsanim informovaného
souhlasu s navrhovanym l|écebnym
postupem.

V nékterych piipadech mize dojit k si-
tuaci, ze rodice/zakonni zastupci nesou-
hlasi s navrhovanou standardni proti-
nadorovou lé¢bou a odmitnou ji. Mezi
nej¢astéjsi dlvody odmitnuti stan-
dardni l1écby patii nedlivéra rodic vici
zdravotnimu systému jako celku nebo
vlci konkrétni nemocnici ¢i konkrét-
nimu lékafi, Spatné predchozi zkuse-
nosti s onkologickou Ié¢bou v rodiné
nebo u znadmych, strach z podéni che-
moterapie (nebo radioterapie) a prefe-
rovani alternativni |é¢by nebo religiézni
dlvody (napf. svédci Jehovovi). Nutno
fici, Zze rodice ¢inf toto tézké rozhodo-
vani v emocné velmi vypjaté a extrémné
stresové situaci, kdy byli informovani
o potencialné smrtelném onemocnéni
svého ditéte. Proto by pfistup k rodi-
¢lm a jejich informovani mély respek-
tovat jejich psychicky stav a rozpolozeni.
Doporucuje se informovat rodinu
pacienta v tiché, uklidnujici atmosfére
v samostatném pokoji, aby nedoslo k vy-
rusovani jinymi osobami, doporucujeme
informovat vzdy oba rodice soucasné,

aby se mohli vzajemné podpoit. Infor-
mace vyzaduje ¢as, nutno respektovat
i opakované dotazy rodicl. Vhodna je
obrazova ¢i radiologickd dokumentace.
Pfi informovani o zplsobu [é¢by rodice
obdrzi kopii l[é¢ebného schématu a jsou
informovani o mozné akutni toxicité i
jejich pozdnich nasledcich. Informace
o progndze je soucasti vstupniho poho-
voru. Rodi¢e by méli byt ubezpeceni, ze
pokud to budou vyzadovat, Ize pohovor
kdykoli zopakovat nebo zazadat o vyjad-
feni druhého nazoru z jiného pracovisté.
K Uspésné lécbé détskych onkologickych
pacientl je nutnd plnd dlivéra nejen
rodiny/zékonnych zastupcd, ale i samot-
nych détskych pacientd. Ti jsou rovnéz
informovani o své nemoci a lé¢bé zpU-
sobem pfiméfenym jejich véku.

Pi citlivém, trpélivém a profesional-
nim pfistupu jsou pfipady odmitnuti
standardni onkologické lé¢by v dét-
ské onkologii jen vzacné. Obé organi-
zace - AAP a SIOP - doporucuji pravni
intervenci v pfipadé rozhodnuti rodic,
které vede k ohrozeni zdravi ¢i Zivota
ditéte.

Pravni systém v CR upravuje podani
medicinské |é¢by dle zdkona ¢.372/2011
Sbirky o zdravotnich sluzbach. Pokud ro-
di¢e/zakonni zastupciditéte inicidlné od-
mitaji 1é¢bu, vétsinou svUj nazor zméni
bud' po opakovanych pohovorech, nebo
po zméné osetfujiciho Iékafe nebo on-
kologického pracovisté a dale s profesio-
nalnim medicinskym tymem spolupra-
cuji. Trvalé odmitani standardni lé¢by je
v détské onkologii v nasich podminkach
velmi vzacné (na Klinice détské onkolo-
gie FN Brno za 20 let z 2 500 pacientl
pouze rodi¢e 3 déti vytrvale odmitali
onkologickou lé¢bu) a v zdjmu zdravi
a zivota ditéte vede k pravni intervenci
a doc¢asnému odebrani rodi¢ovskych
prav soudni cestou. Je to skute¢né az
posledni krok, ktery vyrazné stresuje
vSechny zainteresované - tedy nejen
rodic¢e/zdkonné zastupce a okoli rodiny,
ale i nemocné dité, lékare a zdravotnicky
persondl a rozhodné nevede ke zlepseni
vzajemnych vztah(l. Proto se snazime
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tomuto meznimu rozhodnuti pokud
mozno vyhnout.

Odmitnuti standardni |é¢by v détské
onkologii je velmi vzécny, aviak velmi za-
vazny jev. Lze mu predchdzet citlivym
zodpovédnym a profesionalnim pfistu-

pem k nemocnym pacientdm a jejich ro-
dindm, zapojit do spoluprace psychology,
rodicovské organizace a organizace vylé-
¢enych détskych onkologickych pacient
(childhood cancer survivors), ktefi mohou
pomoci pacientlim a jejich rodicdm zvlad-

nout inicialni emocni stres a dale spolu-
pracovat ve spole¢ném usili zvladnout
zhoubné onemocnéni u jejich ditéte.
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