Onkopaliativny fokus - Rozhovo

Pohybujem sa na hranici

Narodila sa v roku 1972 v Trstenej, vyrastala v Trnave a v Bratislave. Po gymnaziu na Vazovovej ulici studovala
na Druhej lekarskej fakulte Karlovej univerzity v Prahe. Ma atestaciu z pediatrie a z klinickej onkolégie. Po ukonceni
$tudia nastupila na Detskd onkologicku kliniku Detskej fakultnej nemocnice v Bratislave. V roku 2000 zalozila
a dodnes vedie detsky mobilny hospic Plamienok - jediné zariadenie svojho druhu na Slovensku. MARIA
JASENKOVA hovori o tom, ako hospic funguje, ako pomahaji malym pacientom i o tom, ako na fiu kontakt
so smrtou vplyva.

Uz viac ako desat rokov vediete detsky mobilny hospic Plamienok. Ako vznikol napad zalozit takéto zaria-
denie?

Po skonceni vysokej Skoly som nastupila na Oddelenie detskej onkoldgie Fakultnej nemocnice v Bratislave. Mala
som moznost prichddzat do kontaktu aj s rodinami deti, ktoré sme nedokazali vyliecit. Vela deti ma tam prosilo, ¢i
by nemohli ist domov. Bola som rozpoltend. Vedela som, Zze doma nebudi mat odbornt pomoc, na druhej strane
som si hovorila, Ze zabezpecit im ju nemdze byt také zlozité. Raz prisiel chlapcek, ktory ma velmi prosil a to bol
zlomovy moment. Povedala som si: niec¢o s tym urob. Tak to bol vlastne zaciatok Plamienka.

Ako to vyzeralo na zaciatku?

Dostala som sa na jeden kurz detskej paliativnej starostlivosti do Polska. Videla som, ¢o to obnasa, ako funguje
domédca starostlivost. Vratila som sa domov a zacala som patrat, ako by sa to dalo urobit aj u nas. Na zaciatku sme
zalozili ob¢ianske zdruZenie, ktoré bolo predchodcom dnesnej neziskovej organizacie. Zakladala som to s dvomi
kolegynhami.

Ako hospic funguje?

Sme domaci hospic. Mdme sice kancelariu a sklad, ale chodievame za detmi domov, do okruhu asi 200 - 250
kilometrov od Bratislavy. Zamestnavame odbornikov — lekarov, zdravotné sestry, psycholdga, socialneho pracovnika
a hrového terapeuta. Deti maju doma od prvej navstevy kompletné vybavenie -lieky, Specidlny zdravotny materidl
a urcité pristroje. Chodievame za nimi domov - bud planovane, alebo neplanovane, va¢sinou po dvoch. Maju na
nas telefén, ked' sa nieco deje a treba ist, ideme na navstevu aj v noci. Poskytujeme odborni pomoc, napriklad
menime liecbu, a sme tam s nimi, sprevadzame ich, ponikame seba ako ¢loveka, ponidkame im svoje vnutro
a delime sa s nimi aj o radosti a bolesti.

Co to znamena, ze ponukate svoje vniitro?

Pridete na navstevu, poriesite medicinske zaleZitosti, oni vam uvaria kdvu, rozpravaju — o pocasi, o detoch. Idu
aj hibsie, podla toho, ako vam veria. Pytaju sa napriklad, preco to muselo byt prave ich dieta, ¢i je to na svete spra-
vodlivé, ¢oho sa boja, ako to bude, ked'to dietatko stratia. Pytaju sa aj osobné otazky — napriklad, ¢o by ste povedali
svojmu druhému dietatu. Nie je to len otézka toho, ¢o ste Studovali, ale aj toho, aky ste ¢lovek, ¢o si myslite o Zivote...

Co im odpovedate na otazku, preco prave ich dieta je choré?

Hovorim im, ako vnimam Zivot ja. V Zivote su otazky, na ktoré nikdy nendjdete odpoved, nech sa akokolvek
snazite. Ale ta otazka sa da otocit - ked pride vhodny Cas, ¢lovek sa moze spytat, k comu ho té skisenost vyzyva,
¢o ma v zZivote zmenit. To je asi jedina cesta, kam sa da posunut. Ak sa bude ¢lovek stale tocit v kruhu, Ze osud je
nespravodlivy — akoZe aj je — ale sdm neurobi krok vpred, nikto ho odtial nedostane von.

Ako to prezivaju rodiny s umierajicimi detmi?

Kazdy sme iny a netrufla by som si to zovSeobecriovat. Je to urcite najbolestnejsia udalost, aku si viem ako Zena
predstavit. Co je horsie, ako stratit vlastné dieta? No na druhej strane, ak nie je moznost osud zmenit, je mozné
pokusit sa naplnit ten ¢as spomienkami, ktoré napriek bolesti prinesu aj radost. Kedysi som si myslela Ze sa mozete
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budradovat, alebo trpiet, Ze to nejde dohromady. Dnes viem, Ze aj v utrpeni ¢lovek méze aspori obcas preZit nejaké
okamihy radosti a naplnenia. Niekomu sa to podari, niekomu nie, ale je to mozné. S Plamienkom im to chceme
pomoct hladat.

Deti, o ktoré sa starate, su len onkologicki pacienti?

Nie. Panuje asi domnienka, Ze hospic je pre onkologickych pacientov, u deti to nie je celkom pravda. Viac je
neonkologickych diagnéz. To je Siroké spektrum ochoreni, ktoré su vacsinou vzacne, napriklad tazké vyvojové
chyby, metabolické choroby, neurodegenerativne choroby, dokonca tazké pripady detskej mozgovej obrny v stadiu
medzi Zivotom a smrtou.

Ako svoj stav vnimaji umierajtice deti?

Som hlboko presvedéena, ze kazdé dieta citi, ze odide z tohto sveta a oddeli sa od tych, ktorych mé rado. Ci ma
pol roka, alebo patndst. Je zndme a potvrdzuje to aj nasa skusenost, Ze deti, ktoré su tazko choré, dozrievaju
rychlejsie. Aj deti prezivaju smutok, pretoze citia, Ze pride odlucenie. Citia strach, pretoZe nevedia, ¢o bude. Boja
sa o svojich rodi¢ov, pretoze citia, Ze trpia. Casto sa hnevaju, pretoze nemédzu to, ¢o by chceli, nemézu to, ¢o robia
ich vrstovnici. Na druhej strane, hlavne mensie deti vedia Zit naplno tu a teraz.

Tu na tabuli mate napisané, ze k bolesti pristupujete holisticky. Co to znamena?

Kazdé dieta a rodina, ktora straca dieta, trpi. Na prvom mieste su fyzické tazkosti dietatka. Potom je to psychicka
bolest - Uzkost, hnev, smutok, beznadej, zufalstvo. Tejto bolesti sa neda vyhnut, ale da sa zmiernit tak, ze sa o fiu
s niekym podelite. Potom je tu bolest socialneho typu.V mnohych rodinach hovoria, ze mali dobrych priatelov, ale
ked'sa stav dietata zhorsil, zacali sa im vyhybat. Dal3ia bolest je existencialna - preco prave ja, existuje spravodlivost
na svete, o ¢om to tu celé je? To, o ¢o sa usilujeme, je pomoct im, ak sa to da. Ak napriklad priatelia rodiny chcd,
maozeme si s nimi pohovorit. MozZno sa vyhybaju len preto, Ze nevedia, o maju na to povedat.

Ako sa hospic za desat rokov zmenil?

Na zaciatku sme boli skupinou nadsencov. Myslim, Ze bez toho by to neslo. Casom sa organizacia profesionali-
zuje. Posunuli sme sa k organizacii, ktord ma svoje pravidld, zamestnanci svoje kompetencie a pracovny &as. Kvalita
sluZieb, odborna Uroven stupa. Mame denny rezim, vieme, kto, kedy, kam ide, mame viac fudi.

Kto tu pracuje?

Ja tomu hovorim hospicovy duch. Znamena to, ze fudia, ktori v Plamienku pracuju, su niekedy schopni upred-
nostnit svoju pracu pred sebou samym a vlastnou rodinou. Su [udia, ktori pracuju od — do a ja by som si nikdy
netrufla ich kritizovat, ale takyto ¢lovek neméze dlhodobo pracovat v hospici. PretozZe tu vdm zavolaju o Stvrtej
rano, musite vstat a ist aj napriek tomu, Ze mate mozno ist niekam s vlastnym dietatom. Nie je to kazdy den, ale
z ¢asu na Cas sa to stane. Rozhodne to nie je bezbolestné.

Je na Slovensku podobné zariadenie?

Myslim, Ze nejaké pokusy o zaloZenie detského hospicu boli v Banskej Bystrici, ale pokial viem, stoja na zaciatku.
Asi sme na Slovensku jedini. Myslim, Ze ani v Cesku, ani v Rakusku, ani v Madarsku podobny hospic nie je.V Polsku
je hospicova starostlivost rozvinuta.

Z ¢oho zije Plamienok?
Sme neziskovka, Zijeme prevazne z grantov a darov od firiem, ale aj fyzickych osob a prijimame prispevky od
Bratislavského samospravneho kraja. U¢ime sa zit v neistote, zhaname peniaze z roka na rok.

Chceli ste byt lekarkou uz v detstve?

Neviem, kde som na to prisla, ale mala som predstavu, Ze sa tam nedostanem, pretoze na to nemam dobry
kadrovy posudok. Navyse som sa béla lekarov ako Certa. No prisla revolucia, bola som v maturitnom ro¢niku a za-
kratko sme mali podat prihlasku. Asi za tyzdern som sa rozhodla, Ze p6jdem na medicinu.
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Kedy ste sa zacali zaoberat detskou onkolégiou?

Studovala som v Prahe na fakulte detského lekérstva. Prvym porevolu¢nym dekanom bol profesor Koutecky,
ktory bol vtedy $éfom Detskej onkologickej kliniky v Motole. Dal si velmi zalezat na kvalite vyucby, najma na
onkologickej klinike, ktord bola vzorom. Ten odbor ma lakal intuitivne a dnes uz viem preco. Jednak tym, Ze dodnes
nepozname prvotnu pri¢inu nddorovych ochoreni a lakalo ma ist hibsie. A druha vec - lekari tu mali moznost
nadviazat vztahy s pacientmi, spoznat ich lepsie.

Po skole ste sa vratili do Bratislavy?
Ano, chcela som sa vratit domov. Ponukli mi detski onkoldgiu, Ze nemaju iné miesto. Lekari sa tomu vyhybali.
Mne to vyhovovalo a odvtedy tam robim.

Aka bola vasa motivacia?

Vacsinou su to osobné veci. Aj u nas v hospici pracuju ludia, ktori v r6znej forme zazili, o ¢om je utrpenie. Ked'
som mala Styri roky, prisla som o blizkeho kamarata. To bolo moje prvé stretnutie so smrtou. Ked' som mala 3est,
zomrel mi stary otec, ku ktorému som mala blizko. Dva tyZzdne predtym nés bol pozriet a ja som mu hovorila, ze
som este nikdy nevidela mftveho ¢loveka. On mi povedal, Ze jeho uvidim. Boli to také zvlastne zhody okolnosti,
ktoré ma asi ovplyvnili, ale Uprimne, nechce sa mi to velmi analyzovat.

Uvedomuje si clovek v styroch rokoch nieciu smrt?

Ked'sa s niekym hrate a zrazu vdm povedia, Ze ho zabilo auto, idete na pohreb a vidite rodicov, ktori smutia a vy
viete, Ze v tej truhle je niekto, s kym ste pred par diiami boli vonku, tak vam to déjde. To, Ze niekto moze zomriet,
deti v tomto veku vedia. No ten bezprostredny dotyk so smrtou prichadza vacsinou neskér.

Co je to paliativna medicina?

Zmyslom paliativnej liecby je liecit, zmierfovat fyzické tazkosti — napriklad bolest, kasel a podobne. Vac¢sinou
pouzivame lieky, ale aj rehabilitaciu ¢i hypndzu. Zmyslom je odstranit alebo zmiernit fyzické tazkosti na prijatelnd
Uroven. Paliativna starostlivost je Sirsi pojem - patria do nej aj podpora, socialna pomoc, sprevadzanie. V hospici
nepoddvame kurativnu lie¢bu - ta patri do ruk Specialistov. V niektorych pripadoch podavame po suhlase lekarov
arodiny lie¢bu, ktora dietatku predizi Zivot, doma. Potom st deti, ktorym poskytujeme paliativnu lie¢bu zameranu
nie na pri¢inu, ale na priznak. Ked' ma bolest, tiSime bolest, ked' ma kasel, rieSime kasel. NerieSime priznaky, ktoré
dieta neobtazuju.

Dovoluje dnesna medicina zomriet ludom bez bolesti?
Podla toho, ¢o chapete pod bolestou.

Fyzicku bolest.

O tom som presvedcena. Trufam si povedat, ze takmer sto percent deti u nas v hospici netrpelo neznesitelnou
bolestou. Mozno niekolko deti trpelo prijatelnou bolestou, ktord ony samy chceli mat. Maju na to pravo a my ziadne
dieta nepresvied¢ame, Ze musi brat lieky. Dnes Ziadne dieta nemusi zomierat vo fyzickej bolesti. Komplikovanejsia
je psychicka bolest, bez ktorej sa asi neda zomierat. No dd sa zmiernit sprevadzanim - niekedy tym, Ze ticho vedla
seba sedite, inokedy tym, Ze o veciach hovorite, pomenujete, o vas trapi. No su aj lieky, ktoré zmiernuju uzkost.

Neviem, ¢i to funguje, alebo nie, ale kedysi som zachytil napad o eutanazii nevylie¢itelne chorych deti. Co
vy nato?

Verim, Ze to nefunguje, pretoze to vybocuje z ramca mojho hodnotového rebricka. Budem Gprimna — pre mna
je Zivot dar, a tak, ako nemame pod kontrolou, ked ho dostavame, tak si myslim, Ze nemame pravo nan siahat. Som
hlboko presvedcena, Ze ak maju zomierajuce deti pri sebe niekoho, kto im dokaze zmiernit alebo odstranit fyzické
tazkosti a kto ich miluje, tak neverim, Ze budu chciet zobrat si Zivot. Mdm skdsenosti s detmi a netrifam si preto
vyjadrovat sa k dospelym, ale takto to vidim. My sa bojime prijat pomoc, pretoze byt od niekoho zavisly je nieco
strasné.
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Vyhybame sa smrti?

Myslim, Ze ano, je to dosledok vyvoja v poslednych desatrociach. Smrt isla do nemocnic, fudia prestali zomierat
doma, deti nevideli nikoho zomierat a ked'sa s tym stretli neskor, bol to strasiak. Boom mediciny umoznil, Ze sme
zacali zvladat stavy, ktoré boli predtym nepredstavitelné. Prisli antibiotika, dezinfekcia, nové operacné postupy.
Bolo to obdobie, ked' sme asi nevedome bojovali proti smrti a rozvijali kurativne postupy. Smrt bola akoby zlyhanim.
Je fajn, Zze sme v kurativnej liecbe pokrocili, ale napriek tomu by mal byt ¢lovek pokorny a tam, kde nevie Zivot
zachranit, mal by sa sustredit na iné - na pomoc zmiernit utrpenie. Samozrejme, lahsie sa o tom hovori, ako sa
v skutocnosti Zije.

Nebol teda problém v kurativnej medicine? Dnes je velké mnozstvo starych ludi, ktorym lekari predizili
zivot, ale trpia desiatimi chorobami.

Chapem, ale ¢o nad tym nameditujete? Vyvoj Siel tym smerom a neda sa zmenit. Délezité je, ako so Zivotom
nalozite. Aj ¢lovek s desiatimi chorobami méze vela dat ludom okolo. Zoberte si postihnuté deti. Niekto povie: ¢o
to je za Zivot? LeZi na postielke, nerozprava, nechodi, mozno ani nevidi a nepocuje. To je jeden uhol pohladu, ktory
by som nikdy nikomu nebrala. Druha vec je, ked'si k takému dietatu sadne matka, chyti ho a vidite, ze dietatko sa
usmeje. Citite, Ze je Stastné. Na zéklade ¢oho méme objektivne posudzovat, ¢i ich Zivot je kvalitny, alebo nie?

Nakolko prezivate osudy svojich pacientov?

Asi sa pohybujem niekde na hranici. Jedno viem isto - ked chcem robit v tejto oblasti dIhsie, musim vediet, kde
mam limit, ¢o zvldadnem a ¢o ma valcuje. Deti a rodiny, o ktoré sa stardm, nie si moje vlastné. Chcem byt vnimava
voci ich osudu, ich pribehy sa ma dotykaju, ale dolezité tieZ je, aby ma to nepohlcovalo tak, Ze by som o nicom
inom nepremyslala. Snazim sa vzdy hladat rovnovahu.

Musite sa z toho niekedy vyrozpravat?

Ano. Snazim sa vyberat si ludi, o ktorych viem, Ze ma vypocuiju a prijmu, a pri ktorych viem, Ze ich to nezatazuje.
Vacsinou su to ludia z hospicu a jeden alebo dvaja priatelia. Pribehy a problémy z prace nenosim do rodiny ani na
verejnost.

Mate pocit, ze mate moc nad zivotom inych?

Ci si to priznéte, alebo nie, ako lekar mate moc nad pacientmi, pretoZe viete viac. Velmi ¢asto je vztah lekéra
a pacienta paternalisticky. To znamena lekar ordinuje a pacient poctva a dodrzuje liecbu. No v oblasti paliativnej
mediciny, ked'ide o obdobie medzi zivotom a smrtou, je situacia zlozitejsia a paternalisticky model nie velmi
vhodny, Lekar sice ma o nieco viac vedomosti, ale to, preco sa eSte oplati bojovat a Zit, nikomu nenaordinuje. Jedna
znasich zasad v Plamienku je, Ze sa usilujeme o partnersky vztah s dietatkom a s rodinou. Sice viem viac ako pacient,
ale to neznameng, Ze som viac.

Text Tomds Galis (prevzaté z prilohy dennika SME tv oko ¢.11/2011)

Pomozte v roku 2011“Plamienku” poukazanim 2% z Vasich dani

Podla zékona ¢. 595/2003 Z. z. o dani z prijmov sa PLAMIENOK n.o. uchadza u svojich dobrodincov
o poukazanie 2% z dane z prijmov.

Udaje na poukazanie 2%:

Obchodné meno (nazov): PLAMIENOK n.o.

Pravna forma: neziskova organizacia

ICO/SID: 36077259

Sidlo: Zadunajska 6/A, 851 01 Bratislava
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