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Dité pozna,

Ze se blizi
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Jako primarka détského oddéleni nemocnice v Hofovicich pomaha
MAHULENA EXNEROVA malym pacienttim k uzdraveni.
V jiné roli je pak napomocna i tém, kteri sanci na uzdraveni nemaiji...
Zkusena lékarka je totiz zaroven séfkou sekce détské paliativni péce.

lychate v souvis-
losti s tim, Ze se
vénujete détské pa-
liativni péci, reakce
typu: Boze, do ¢eho
ses to pustila?
Setkavam se s tim,
jak od laika, tak
od kolegl. V reakcich se vétSinou
misi adiv s obdivem, pricemzZ obdi-
vu se branim, protoZe mi prijde, Ze
prosté délam néco, co je zapotiebi.
Slycham zpravidla otazky ve smys-
lu: Jak to muZes delat? Jak to mazes
vydrZet? Ja za t€émi otazkami vidim
strach, ktery détska paliativni péce
u lidi vyvolava. V jejich ocich je to
tak tézké téma, Ze s nim nechtéji mit
nic spole¢ného.

Proc vy ano?

Pro mé je to medicina jako kazda
jina. Nejde ptece zavirat o¢i nad
tim, Ze existuji onemocnénti, ktera
neumime vylécit, a Ze se tyto nemo-
ci tykaji i déti. Podle mé ma velky
smysl zabyvat se tim, co takové-
mu pacientovi mizZeme nabidnout.
U spousty lidi hraji samozrejmé roli
vlastni obavy: projekce, Ze se néco
takového muze stat i jim, je pro né
velmi tézka.

Tomu naprosto rozumim.

Ja samoziejmé také. Ani ja si jako
rodi¢ nic podobného nechci pred-
stavovat, prosté nechci! Presto
si myslim, Ze t€m, jeZ tyhle velmi
tézké véci potkaji, umim pomoci.

A piredevsim jsem piesvédcena, ze
pomoc je v téchto pripadech velmi
potiebna.

Pomoc spocivajici v usnadnéni od-
chodu, nikoli v uzdraveni - neni uz
tohle na paliativni péci depresivni?
Mame pred sebou onemocnéni, kte-
ra jsou zavazna a urcitym zplisobem
limituji délku preziti. Bavime-li se
ale naprtiklad o détech s onkologic-
kou diagnoézou, osmdesat procent
se vyléci. Presto je velmi duleZité,
aby i rodice téchto déti hned na za-
¢atku slyseli: Ud€lame vSe, co je
v nasich silach, ani tak to ale nemu-
si dobte dopadnout. Spolehnout se
miuzete na to, Ze vam v kazdé situaci
budeme napomocni.

Popirani, hnév, smlouvani, depre-
se, smifeni - to jsou podle klasické-
ho déleni faze, jimiz si prochazeji
nevylécitelné nemocni. Rodice téz-
ce nemocnych déti také?

Ano, pri¢emz tyto faze se mezi se-
bou mohou prolinat, mohou se
vracet, nemusi nutn¢ dojit ke smi-
feni... To je dobré védét a zkusit se
zorientovat, v jaké fazi prave jsme.
Nekdy je pro nas partnerem pro
komunikaci i samotné dité. Po-
chopitelné je nutné zohlednit vek
a mentalni schopnosti, ale i pétilety
potomek muze kuprikladu pocho-
pit, Ze mu umira sourozenec. Byt je
to tfeba tak, Ze ihned poté, co mu
tuhle zpravu sd¢lite, si jde hrat, to je
v jeho véku uplné normalni. Ke ko-

munikaci s détmi pouzivame méné
obvyklé a riznorodéjsi prostiedky
neZ u dospélych pacientdi, pomahaji
nam napriklad hracky nebo kreslici
potieby. Ale stejn€ jako u dosp€lého
je iuditéte tieba 0 nemoci mluvit.
Co kdyz si pravé tohle rodice
nepieji?

Obcas to od nich slySime. Dobfe,
odpovidame, respektujeme vase
prani, abychom nebyli aktivni, ale
pokud se nas dité zepta, lhat mu
nebudeme. Jakmile totiZ zjisti, Ze
s nim nejednate na rovinu, neod-
pusti vam to, diivéra je jednou pro-
vzdy pry¢. Rodi¢e nékdy oslovujeme
s jakousi nabidkou: JestliZe se bojite
o tom mluvit, mizeme to udélat za
vas? Kdyz se totizZ dit€ nepta, nezna-
mena to, Ze nechce slySet pravdu.
Proc¢ se tedy nepta?

Docela ¢asto se setkavame s tim,
Ze se 0 nemoci v rodinach nemlu-
vi a rodic¢e nas prosi: Hlavné mu
to netikejte! Dité ale stejné citi,
Ze je jeho nemoc zavazna, a tieba
i to, Ze se chyli k zavéru. Nepta se
pouze proto, Ze tim rodi¢e chrani,
ze nechce, aby maminka plakala.
Mozna nejvetsi sluzba, kterou mu-
Zeme poskytnout, je pravé otevre-
ni komunikace, aby nic nezistalo
pod poklickou. Protoze kdyz se dité
pravdu nedozvi od nas, pak si pis-
te, Ze se ji v dnedni dobé socidlnich
siti dozvi jinde a moZna nevhodnym
zplsobem.
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Od jakého véku je dité schopno
pochopit vlastni Spatnou perspek-
tivu?

Ptate-li se na pochopeni nezvrat-
nosti a definitivnosti smrti, pak
zhruba od sedmi osmi let. Nemoc
déti posune v uvazovani smérem
dopiedu, v tomto smyslu jsou pod-
statn€ vyspélejsi nez jejich zdravi
vrstevnici.

Ani se mi tu otazku nechce polozit,
presto: Ptaji se déti pfimo na vlast-
ni smrt?

Zeptaji se a pak je treba gzjistit, co
presn€ je zajima. Osmileté dité se
nepta na filozoficky a eticky presah
smrti, ale na aplné praktické véci ja-
ko: Co se stane s mym télem? Nebo
kdyZ mu umirad maminka, pt4 se na
férovku, jak je to s t€mi Cervy v ze-
mi. Kazdopadné otazka ,,J4 umiu?*
se neda odbyt frazi ,\Vsichni jednou
umreme*.

Takze jak odpovédét?

Klidné protiotazkou, coz nezna-
mena nic vyhybavého. Napriklad:
Honziku, pro¢ se ptas? Bojis se
néceho? Kolikrat skute¢né zjistime
strach ditéte, Ze se bude dusit, Ze
ho to bude bolet, Ze s nim nebude
mama... Adolescenti se zase tfeba
chtéji na odchod pripravit, chtéji,
aby pfisli spoluzaci, aby se stalo to-
hle a tohle. Jedna sle¢na chtéla, aby
na jeji rozlouceni neprisel nikdo
v ¢erném, ale v riZovém, a vSich-
ni skute¢né v rizovém prisli. Mam
husi kdzi, kdyz o tom mluvim, ale
je stradné dulezité dat ditéti kompe-
tenci, moznost volby, kontrolu nad
situaci.

A jestlize se dité neptd, co bude

s jeho télem, ale co zkratka bude
po smrti?

To je hrozné osobni otazka a clovek
musi s pravdou ven. Rict: Ja to mam
takhle, myslim si tohle, jak to mas
ty? Podivej, Honziku, ja si myslim,
Ze se potkame s blizkymi...

Pardon - ted davate pfiklad, nebo
skutecné mluvite za sebe?

Osobné¢ to takhle vazné mam. Vé-
fim, Ze smrti v§e nekonci, tohle je
ma nadéje, ktera mi pomaha, a dou-

,Medici se

obecné neuci
komunikovat, to
absolutné chybi.
Pritom prave
komunikace

dela dobrého
doktora, ne to, Ze
spravné predepise
pacientovi
antibiotika, to

Je v podstaté
samozrejmost.”

fam, ze mi jednou pomuze i v mém
vlastnim odchodu. S jistotou ale
samoziejmé nemohu tvrdit vibec
nic. V téhle otazce zalezi vidy na
vyspélosti a nastaveni konkrétniho
¢lovéka, na tradici, v niz vyrastal,
také naptiklad na tom, zda je rodi-
na ukotvena ve vire, ¢imz ovSem ne-
chci ani nahodou rict, Ze pro vérici
rodinu je situace jednodussi, to tedy
vibec ne.

Vira ale muze byt podpiirna, ne?
Myslim, Ze svym zpusobem ano.
A pozor, spiritualni podpora ne-
znamena automaticky péci farare,
jak je ¢asto zvenci vnimano a lidi
se toho bezmala leknou. Jakmile
se dostaneme do meznich situaci,

bez podpory se zkratka neobejde-
me. Velmi potfebujeme ujiSténi,
ze smrti to nekon¢i. Tahle nadéje
je strasné potiebna a vira ji mtze
poskytnout. A je tu i prozaicté;si
rozmér: podle mé v Cesku na roz-
dil od jinych zemi ptili§ nefunguje
soundlezitost. Jsme hodné indivi-
dualisticti, pfitom komunita — kte-
rou rozhodné nemusi tvorit cirkev,
ale Casto ji tvori — je schopna v téz-
kych chvilich pomoci. A to i ve zcela
praktickych vécech, tfeba ze ¢lové-
ku nékdo uvari, nakoupi, pohlida
dité... Prijde mi hrozna $koda, Ze
tohle v Cesku moc neni. Ale znovu
musim zddraznit: Ze by vérici rodi-
na rekla smirené nad ztratou ditéte
»,Panblih dal, Panbtih vzal“, to tedy
urcité ne.

Okiiknéte mé, jsem-li nepatii¢né
intimni, ale vy sama se ptate, pro¢
Buh, pokud existuje, dopousti utr-
peni a smrt déti?

Nemam to zodpovézeno. Beru ja-
ko fakt, Ze to tak je, Ze jsou situace,
u nichZ neumim dohlédnout jejich
smysl, neumim je rozklicovat. Dob-
rd odpoved urdité nezni, Ze za deset
let ¢lovék treba pochopi, ze zpétné
nahlédne, k ¢emu to vSechno bylo,
i kdyz pravda je, Ze trapeni mize
Clovéka posilit. V tom treba bude
jisty smysl, ale Ze bych s klidnym
svédomim rekla, ze Panbih to méa
dobfe rozmys$lené? To vazné€ ne!
Mam ale pocit, Ze tohle ani neni nas
tikol. Ze nasim tikolem je, aby rodi-
na tézké Casy prestala a vysla z nich
v ramci moznosti dobre.

Diky védeckému pokroku je navic
vylécenych déti stale vice, ze?
Medicina umi dnes ve srovnani
s minulosti mnohem vice, coz ma
ale i odvracenou stranu. Kdyz to
feknu hodné syrove, prezivaji déti,
které by pred ptllstoletim neprezily
ani narozeni, a musim se pfiznat, Ze
jsou chvile, kdy si fikam, jestli je to
opravdu vitézstvi. Pokrok pred nas
nyni stavi fadu etickych dilemat, jeZ
bychom dtive viibec neresili, pro-
toZe jsme byli radi, prezilo-li dité
zapal plic.

Co s tim?

Hrozné se mi libi véta, Ze ne vSech-
no, co umime udélat, udélat mame.
Nékdy je dulezité urcit hranici, za
kterou uZz nejit, stanovit si ji spo-
le¢né s rodici, pripadné s pacien-
tem. Ten méa pravo rict: Ne, tohle
uz nechci! Je vhodné se ptat, zda
misto ¢tvrté chemoterapie se slabou
nadéji na uspéch nenabidnout, Ze
dité stravi posledni tydny a mésice
doma a Ze mu muZeme doptat let
balonem, jak si vzdycky pralo. Kdyz
rodi¢e rozhodnou, Ze uZ nechtéji,
aby dité urcité kroky podstupovalo,
vibec to neznamena, ze jsou Spatni;
znamena to pouze to, Ze uz nechtéji
prodluzovat neinosné utrpeni. Mé-
n€ je nékdy vice.

Jste pro eutanazii?

Ve spojitosti s détmi se o eutana-
zii absolutné nemizeme bavit, ale
jsem proti ni z principu. V situaci,
kdy spole¢nost neumi véas nabid-
nout dobrou a vSiem dostupnou pa-
liativni péci, je nepatticné bavit se
o eutanazii. Vyzniva to skoro tak,
jako bychom cht¢li eutanazii palia-
tivni pé¢i nahrazovat. Ano, umim si
predstavit situaci, Ze pro ¢lovéka je
v rovin€ nikoli fyzického, ale psy-
chického stradani. Obecné vSak ne-
ni dobfte, Ze preskoCime péci o téz-
ce nemocného, Ze ji eutanazii jaksi
obejdeme.

D& se vnimat, Ze zatimco nasim
pfedkim byla smrt blize, takze by-
la pfirozenou soucasti jejich byti,
ted'se tvaFime, jako by k nam ani
nepatfrila?

Odstr¢ili jsme ji. Diive babicka béz-
né umirala doma, méli jsme moz-
nost se s ni rozloudit, pro déti byla
smrt né¢im prirozenym. Nyni vSe,
co je pro nas nekomfortni — ¢ili
ismrt —, odsunujeme za plot, za zed,
predstirdme, Ze to neni. Napomaha
k tomu i rozvoj mediciny. Zase sy-
rove re¢eno: Kdyz umirali lidé stan-
dardné v padesati, svych nadort se
nedozili. Kdezto kdyz dnes konsta-
tujeme, Ze néco neumime vylécit, li-
dé ¢asto nechapou a roz¢iluji se: Jak

neumite, udélejte prece néco! Smrt
je tabu, ale neméla by byt. Paliativni
péce je navrat ke kofeniim; k néce-
mu, co je normalni.

Dafi se tenhle navrat?

Rodina, jejiz dité bojuje se zavaz-
nym onemocnénim, by méla byt
v systému podchycena nejen po
strance zdravotni, ale i socialni. M¢é-
la by v kazdy okamzik védét, na ko-
ho se obratit, aby netapala, kdyz se
stav ditéte zhor$i. Aby véd¢€la, zda
a jak je mozno dosadhnout na pfi-
spévky, pottebné pomicky, na asis-
tenta a podobng.

To se nedéje?

Zdravotni péce je obecné v Cesku
na $pic¢kové urovni, zcela srovna-
telna se zapadni Evropou. V palia-
tivni péci je ale problémem chybéji-
ci koordinace. Vazne komunikace,
predavani pacienta do regiond,
idealni nejsou dostupnost domaci
péce ani informovanost praktické-
ho 1ékare, neni dostatek domacich
hospicli pro déti. Rodina s takto
nemocnym ditétem se ocita tak
trochu ve vzduchoprazdnu. Di-
t€ muaze byt naptiklad ve stadiu
nemoci, kdy jes$té vypada zdravé
a normaln¢ chodi, my jiZ ale vime,
Ze za tfi roky tomu tak nebude a Ze
je nutné udélat plan s ohledem na
budouci vyvoj. U rodi¢a vidime
strach; nevédi, kdo presné se o né
postara. Stava se, Ze je zbytecné,
aby se dit¢ vracelo na kliniku, nic-
mén¢ zaroven s tim tonou rodice
v nejistote, zda a od koho dostanou
kvalifikovanou péci. Pravé o tom
by méla paliativni péce byt: do-
brat se spole¢né s pacientem a jeho
blizkymi nejvhodn€jsiho reSent,
pomoci v kazdém okamziku, nene-
chat v tom rodinu nikdy samotnou.
K tomu je ovSem zapotiebi navaz-
nost takfikajic do terénu.

Zlepsuje se to alespoii?

Postupné ano, namist¢ je mirny op-
timismus. Prvni vlastovkou je zfizeni
tymu détské paliativni péce v mo-
tolské nemocnici. Kamenem trazu
zatim zlistava sladéni plateb z mini-
sterstva zdravotnictvi a ministerstva

MUDr. MAHULENA EXNEROVA (45)

® V dobé rozhovoru byla jesté
svobodna, kratce poté se vsak
vdala. ,Partner je dikybohu
mimo obor, stavi pocitacové site,”
prozrazuje s usmévem lékarka,
donedavna znama pod pFijmenim
Mojzisova.

V roce 1997 dokoncila studium
2. lékarské fakulty Univerzity
Karlovy s Cenou dékana fakulty
pro nejlepsi studenty.

Poté zacala pracovat jako
ordinarka pro pediatrickou
intenzivni pédi Kliniky détské
chirurgie Fakultni nemocnice
Motol.

Od cervna 2015 je primarkou
détského oddéleni Nemocnice
Horovice, kam dojizdi z Prahy,
kde zije.

Vedle toho stale drzi sluzby

na détské, jipce” v Motole a je
externi pediatrickou mobilniho
hospicu Cesta domii.

Od prosince 2015 je predsedkyni
Sekce détské paliativni péce
Ceské spoleénosti paliativni
mediciny.

Z piedchoziho vztahu ma
ctrnactiletou dceru Kristynu.
»Rikd, Ze chce byt psycholozkou,
coz by bylo fajn, tfeba to jednou

budu sama potiebovat,” Zertuje
Mahulena Exnerova.
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MEZI CTYRMA OCIMA
Pri vypraveni o slecne, které bylo splneno prani, aby na jeji
pohreb prisli vsichni v riizZovém, jsem Mahulenée Exnerové
snadno veéril, Ze ma husi kazi po téle; mél jsem ji také. Stejna
reakce se dostavila i o par dni pozdéji, kdy jsem k vylicenému
pribéhu dospél pri prepisovani nahravky z diktafonu, na némz
byl rozhovor zaznamenan. Husi kiize mi naskocila nékolikrat,
vzdy jaksi vynasobena dvéma: nejprve béhem povidani,
nasledné pri jeho reprodukci. Zatimco s timhle pocitem jsme
na tom byli s horovickou primarkou stejné, radikalné jsme se
lisili v tom, cemu se patrné da rikat odvaha — toho, co ona
dela, bych absolutné nebyl schopen. Mahulena Exnerova by
se takové charakteristice urcité branila, nicméné je podle mé
diikazem, Ze k nejvétsi odvaze nejsou viibec tieba svaly ani
okazala gesta. A jak jinak nez odvahou nazvat jeji pomoc
détem, které misto riizové budoucnosti ceka rizové loucent.

prace a socialnich véci, které se na
nich z logiky véci museji podilet.
A segment, jenZ je oSetfen velmi
Spatné, je vzdélavani. Paliativni me-
dicina neni povinnou soucasti vy-
uky budoucich lékard a ti se ji boji.
Nedivim se jim.

Ani ja ne, ale tenzi sniZuje vzd¢la-
nost. Jde bezpochyby o tézké téma,
ale da se zvladnout pomoci vzdéla-
ni, informovanosti. Odborna stran-
ka véci u medikd samoziejmé za-
nedbana neni, ale naprosta mezera
je vuceni se komunikaci. Medici se
obecné neuci komunikovat, to ab-
solutné chybi. Pritom praveé komu-
nikace dé€la dobrého doktora, ne to,
Ze spravné prredepise pacientovi an-
tibiotika, to je v podstaté samozfej-
most. Sama komunikaci v ramci
rznych kurzd vyucuji a studenti za
mnou chodi, Ze o tom s nimi dosud
nikdo nemluvil.

My zase dosud nemluvili o tom,
zda se alespon obcas déji zazracna
uzdraveni.

Moc radi bychom nékdy sdélili,
Ze to neni tak Spatné, ale zazraky
tohoto typu se v paliativni medi-
ciné ned¢ji. V tomhle smyslu jsem
si ,zazraka“ uzila pti sluzbach na
jednotce intenzivni a resuscitacéni
péce v prazském Motole — tam jsme
si u nékterych pripadd fikali, Ze to
snad ani nemtze dopadnout dobfre,
ale dikybohu jsme se spletli. V pa-
liativni mediciné pied sebou mame
déti se zavaznou a Zivot limitujici
diagnozou, kdyz ale dokaze rodi-
na doprovazeni ditéte zvladnout —
i kdyZ je zdrcena, velmi smutna
a velmi zasazena, ale dobie opeco-
vavand a drzi pohromad¢ —, je to
pro mé velky happy end.

Sokované reakce ze strany okoli
jsme probrali, ale vy sama jste si
nikdy nefrekla, Ze jste si na sebe
nalozila vice, nez mazete snést?
Nevzpominam si. Chapu, Ze mno-
hym muzZe soucit branit v komuni-
kaci, ale pro mé to prekazka neni.
Naopak, souciténi je pro mé start:
JestliZe to ma ne€kdo blbé, zajima mé,
co mohu udélat, aby se mél Iépe. =
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