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Abstract

Comparison of nursing care about apallic patients in domestic and institutional
care from a carer’s viewpoint

As a result of urgent medicine acceleration and neurosurgery care improvement
individuals that had minimum chance of life saving in the past survive brain insults.
Increasing occurrence of people with apallic syndrome is a consequence of this
progress.

This thesis compares domestic and institutional care of apallic people. It examines
whether the care quality and complexity are comparable. As the domestic care is more
economical for the government it has to be supported in the times of insufficient funds
for health care.

We set the following research questions before the research itself: 1. Has the nursing
care provided to apallic patients in domestic and institutional care comparable quality
and complexity? 2. Is the mental and physical load on caring staff comparable? 3. Does
the quality of the care provided depend on the length of treatment of apallic patients? 4.
Are the aids used in domestic and institutional care of the same quality? 5. Are basal
stimulation elements suitably used in domestic and institutional care? We managed to
find relevant replies to all these research questions in the research part of the thesis.

Quantitative research technique of non-standardized interview was used for data
collection. The research sample consisted of six healthcare workers and six family
members caring for apallic patients. One respondent had a son in institutional care,
however she took him temporarily to domestic care. Questions for healthcare staff and
for caring family members were prepared separately.

The results show that apallic patients in domestic care achieve substantially better
results. The physical load is comparable, mental load is higher for family members. The
basal stimulation, which is extremely important for apallic patients, is purposefully
applied in institutional care only, as it is provided by trained staff there.

The results of this work were presented at the 4th National Student Conference
organized by the Faculty of Healthcare Studies of the Pardubice University. The data
are published in the proceedings: SOUSEDIKOVA, Zuzana. Comparison of nursing



care about apallic patients in domestic and institutional care. In VI. National Student
Scientific Conference of Bachelor and Master Programmes General Nurse, Midwife,
Healthcare Rescuer, Nursing. Pardubice: Pardubice University, 2011. p. 18. ISBN 978-
80-7395-391-1.

The thesis will also be provided to the Cerebrum Association, which is going to
publish it on its website and provide it to its clients, who are in touch with patients after
brain injury. Distribution of this work among people having individuals with insulted

brain around is the best way how to highlight the urgency of the problem.
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Uvod
,,Kdo chce stavét vysoké véze, musi se dlouho vénovat zdkladim.*

Neznamy autor

Zhruba v 50. letech 20. stoleti, kdy neurologickd a neurochirurgickd péce jesté
neexistovala, byl osud jedincl po poranéni mozku témét jasny. Lidé po t€Zkém
postizeni mozku velmi rychle umirali. U téch, ktefi akutni fdzi poranéni pfezili, se
rozvinulo neurologické postizeni s riznou intenzitou.

I pres nepochybny pokrok urgentni mediciny jsou mozkova traumata v popiedi
Iékatskych i oSetiovatelskych zajmi. Je to nepochybné dédno stdle se zvysujici incidenct,
naro¢nosti péce, ekonomickou zatézi rodiny i stitu a v neposledni fadé¢ dopadem
na chod celé rodiny postiZzeného. Je logické, Ze se nejvice ekonomickych prostredki
investuje do diagnostiky, 1éCby, rehabilitace a v neposledni fad€ je financné€ ndrocna
naslednd invalidizace postizeného. I proto jsou nemocni ve vegetativnim stavu ve
vyspélych zemi relativné Casto probiranou zaleZitosti. Zvysujici se incidence, finan¢ni
ndaro¢nost a trvald invalidita nemocnych byly jedny z prvotnich divoda k realizaci
mezindrodni transkontinentdlni studie, kterd byla publikovdna v New England Journal
of Medicine (. 21, 1994). Ziskand data byla velmi rozsdhld a zpracovdna pomoci
statistickych metod. I piesto, Ze studie byla realizovana v relativné davné dobé¢, nékteré
jeji vysledky a zdvéry jsou stdle aktudlni a platné dodnes. (9)

Apalicky syndrom je pravdépodobné jednim znejméné probddanych a nejvice
eticky problematickych neurologickych onemocnéni, kterym se moderni medicina
zabyva. Nad etickymi otdzkami apalického syndromu se zacalo na vefejnosti Ziveé
diskutovat hlavné v souvislosti se snahou o eutandzii u Americanky Terri Schiavo, kterad
byla ve vegetativnim stavu osm let. Jeji manZel podal Zadost k soudu o odstranéni
tracheostomické kanyly, ¢imz by doSlo k zdstavé dechu a ndsledné¢ ke smrti. Po
dlouhych peripetiich a soudnich tahanicich byla Terri extubovdna a byl ji zastaven

piisun vSech vyZzivovacich latek, nasledkem cehoz 31. bfezna 2005 zemiela. Nazory



odbornikll na patfi¢né feseni tohoto pifipadu se lisi. Je na kazdém jedinci, aby si
odpovédel, zda je eutandzie u takto nemocnych piipustna ¢i ne. (49)

Z davodu jiz zminéné fyzické, psychické i ekonomické narocnosti péce o apalicky
nemocné je dle mého pohledu nutné podporovat rodiny, které jsou ochotné a vstticné se
o takto nemocné starat v domdacim prostiedi. Je totiZ v§eobecné zndmé, Ze domaci péce
je nejen nemocnymi nejlépe hodnocend. Kazdy jedinec je nejradéji v prostfedi, které
znd, a s lidmi, které ma rad. I tyto faktory mohou mit kladny vliv na zlepSeni stavu

nemocného.



1. Soucasny stav

Apalicky syndrom, ktery mlze vzniknout po postizeni mozku — at uz vlivem
traumatu, tonuti, srde¢ni zdstavy nebo cévni mozkové pithody, je naro¢ny hlavné
z divodu dlouhodobé az celozivotni péce.

Mortalita nemocnych po t€Zkém mozkovém inzultu je pies vSechny lékarské
1 oSetfovatelské pokroky stdle vysokd. Lippertovd — Griinerovd ve své publikaci z roku
2009 uvadi vyskyt amrti nemocnych po poranéni mozku az 20 — 30%. DalSich 21%
z tohoto souboru respondentll zlstdvd ve vegetativnim stavu, ¢i maji tézké trvalé
neurologické nasledky. Také Wild ve své publikaci zroku 2007 uvadi incidenci
apalického syndromu 0,5 — 2 / 100.000 obyvatel (29, 55).

Sledovéni problematiky apalického syndromu je vyznamné hlavné z toho davodu,
Ze se péce o tyto nemocné nedotykd pouze zdravotnického persondlu, ale také rodiny.
Proto je vhodné, ba i nutné podporovat zakladdni apalickych jednotek ¢i jednotek
chronické resuscitacni a intenzivni péfe, kde by jim méla byt poskytovina
nejkomplexnéjsi a nejodbornéjsi péce. Jejich kapacita ale v Zddném piipad¢ nepokryva
pozadavky, které jsou na n¢ kladeny. Je také nutno zminit, Ze béznd pohospitalizacni
péce mimo tyto jednotky je stdle na stejné trovni. Znamen4 to, Ze se vétSin¢ nemocnym

v apalickém stavu nedostane vhodné péce.

1.1 Védomi

Védomi muzeme definovat jako bd¢ly stav, diky némuZ je jedinec schopen
zaméerného jednani, sebeuvédomovani, orientované pozornosti a mysleni.

Védomi miize byt zménéné z hlediska kvantitativniho (somnolence, sopor, koma)
a kvalitativniho (delirium, psychomotoricky neklid, obnubilace, halucinace, bludy,
demence, dezorientace a amentni stav).

Stav védomi je nutno monitorovat, hlavné pti podezfeni na jeho poruchu. Tento krok
je dulezity pro posuzovani pravdépodobnych nasledkt napt. pfi kontuzich mozku, po
nahlych mozkovych pithodiach nebo po zastavé srdce. Nejroz$ifen€jsi a nejznaméjsi

hodnotici Skdlou védomi je Glasgow Coma Scale (GCS), kterou poprvé pouzili



a definovali v roce 1974 Teasdale a Jannett. V tomto skdre se pozornost zaméfuje na:
otevirdni o¢i (spontdnné, na zvuk, na bolest, nikdy), na nejlepsi slovni odpovéd
(orientovéan, zmateny, neadekvatni, nesrozumitelny, Zddné) a na nejlepsi motorickou
odpovéd’ (vyhovi vyzvé, lokalizuje, flexe-normalni, flexe-abnormalni, extenze, Zadn4).

Toto skérovani je nutné provadét priabeézné (50).

1.2 Poranéni mozku

Poranéni mozku je jednim z nej€astéjSich pficin vzniku apalického syndromu, proto
je mu vénovdéna v prici samostatna kapitola.

Nejcastéjsi pricinou mozkového inzultu jsou silnicni dopravni nehody, doméci
a pracovni drazy, drazy zpusobené pii sportu a zranéni nasledkem napadeni. Poranéni
mohou provazet poruchy védomi rizné hloubky a délky. Nésledkem tdrazu dochdzi
k poskozeni mozkové tkané€, coZ ma za pfiCinu fyzické, psychické a emocni poruchy
(40).

Podle tdajt ziskanych na Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky CR (UZIS)
je poranéni mozku dlouhodobé druhé nejCast&jsi postizeni CNS (prvni misto patii
cerebrovaskularnim onemocnénim). T€zZké mozkové trauma je tfeti nejcastcjsi priCinou
smrti u dospé€lych, u détskych pacientl je to dokonce piicina nejcastejsi (50).

Nejvyssi incidence drazu mozku je v obdobi 20 — 40 let (lidé v produktivnim véku).
Toto miiZe souviset se zmenou Zivotniho stylu a ndplni dennich Cinnosti. Dal$i Casty
vyskyt mozkovych traumat je ve véku 60 — 65 let. Tato incidence je patrné dand
zhorSenim nékterych smyslovych organti a prodlouzenim reakéni doby.

Také pfi posuzovani vyskytu tézkého kardiocerebrdlniho poranéni je mozno brat
v potaz pohlavi jedince. V tomto ohledu je ¢astéjsi prevalence u muzi, a to v poméru 2
-3:1(50).

Nejcastéjsi etiologie umrti jedince v brzké fazi po poranéni mozku je jeho primarni
poskozeni. Mezi dalsi priiny dmrti patii hemoragicky Sok a poranéni ostatnich organt.
Za umrti v pozd¢j$i fazi inzultu je nejCastéj$i pii¢ina sekundarni poranéni mozku
a selhani obrannych mechanizmt jedince (poruchy imunity, hemokoagulace..).

K primarnimu poranéni dochdzi v moment¢ inzultu a jeho klinické nasledky jsou

tém¢et okamzité. Mechanizmus poskozeni mozku je akceleracné — decerebracni, pficemz



hlava mize dostat ndraz objektem, ktery je v pohybu, anebo naopak sama dopadne
na povrch, ktery je v klidu. Zahrnuje také trzné poranéni a hemoragie. Dochazi
k okamzitému poranéni cév a neuronlt. Mezi zédkladni drazy patii komoce, kontuze,
difuzni poranéni, subdurdlni hematom. Vznik tohoto typu poranéni nelze terapeuticky
ovlivnit, hlavnimi ¢innostmi zdravotnickych pracovnikl by méla byt prevence (45, 46).

Sekundarni, neboli ischemické poskozeni hlavy byva casto zplsobeno hypoxii
mozku a masivnim krvicenim s ndslednou hypotenzi organismu. Pfi tomto poranéni je
nutné zajistit vitdlni funkce pro minimalizaci naslednych, Casto trvalych poSkozeni
organismu (40, 45, 46).

Tercialni poranéni mozku se objevuje hodiny az dny po inzultu. Projevuje se
krvacenim, pohmozdéninami, edémem mozku s ndslednou mozkovou herniaci a vzniku
krevnich srazenin, které také mohou zvySovat nitrolebni tlak (intracerbrélni, subduralni
nebo extradurdlni hematom). Déle se s rozvojem stavu mliZe rozvinout posttraumaticky
hydrocefalus (komplikace poruSeni krevniho a miSntho ob&hu mozku z diavodu

pritomnosti jizev) (40).

1.2.1 Trvalé nasledky poranéni mozku

Jak Powel uvadi ve své knize ,,90% lidi s teZkym poskozenim mozku se dokonale
fyzicky zotavi koncem prvniho roku po urazu.”“ (40). To ovSem neznamend, Ze
postizeny nemd Zadné potize. Mohou se objevit psychické, emocni nebo kognitivni
problémy.

Velmi cCastym fyzickym nasledkem trazu je epilepsie (asi 4% epileptikl).
Posttraumatickou epilepsii délime na casnou (vznik do 7 dnli po poskozeni mozku)
a pozdni. DalSim ¢astym nasledkem trazu jsou poruchy rovnovahy a zavraté, dyspraxie
(porucha schopnosti provadét slozité pohybové tikony), porucha smyslového vnimani,
Unava a vycerpanost (z divodu poskozeni mozkového kmene, ktery tidi védomi, bd€lost
a rytmus spanku), bolesti hlavy, dysfagie (potiZze s polykdnim zapii¢inéné poruchou
nervl a svala fidicich a provadéjicich vlastni polykaci reflex), poruchy mluveni nebo

inkontinence moci a stolice (40, 46, 54).



Emoc¢ni nasledky trazu se vyskytuji u takika kazdého postizeného jedince

z divodu ulozeni centra chovéani a emoci v ¢elnim laloku mozku. Projevovat se mohou:

Neklidem a nervozitou - vlivem neurologického postizeni i ndhlou zménou
Zivotni situace.

Podrazdénosti a vybuchy vzteku - €asto vyvoldvajici pficinou jsou mali¢kosti —
zapomenuti klicli, mirné nedorozumeéni. ..

Vykyvy emoci

Nedostatkem nahledu a sniZzenou schopnosti sebehodnoceni

Impulzivitou a ztratou zdbran

Emoc¢ni otupélosti a oplostélosti - pifi poSkozeni limbického systému
a amygdaly (proces chdpani a nasledné emoc¢ni reakce je narusen)

Emoc¢ni labilitou - nadmérny pla¢ nebo smich — nemocny nerozlisi, kdy a jak
muze vyjadrit své emoc¢ni rozpolozZeni

Sebestfednosti a neschopnosti empatie

Nésilnym chovanim vic¢i ostatnim a nasledn¢ hlavné¢ vii¢i rodiné

Apatii a ztrdtou motivace - problémy s dlouhodobou motivaci, neschopnost
planovat a premyslet doptedu, coZ s postupem casu mize vést k socidlni izolaci
Depresi - ¢asto na nemocné dopadne v dobé¢, kdy si jedinec zacne uvédomovat
rozsah svého postizeni

Uzkosti - projevujici se panickymi zdchvaty, obavami a nap&tim

Rigiditou a utkvélymi mysSlenkami - mimotadna strnulost mysli

Sexudlnimi problémy - nevhodné sexudlni chovani nemocnych, postizeny si

nepfipada pritazlivy nebo sniZend sexudlni touha.

Samoziejmé ne kazdy nemocny bude mit vSechny zminéné potize. Také jejich

zavaznost a projevy jsou vysoce individudlni. Nékteré zminéné emocni nasledky jsou

z velké Casti ovlivnitelné samotnym nemocnym (40).

Kognitivni nasledky trazu se vétsSinou projevuji pamétovym deficitem (zhorSeni

uceni a kratkodobé paméti, retrogradni amnézie, posttraumatickd amnézie tj. selhdvani

kazdodenni paméti). Maximdlni mira zlepSeni téchto funkci je do 6 mésicii po urazu.

Dals$im nésledkem poskozeni kognitivni funkce mozku mohou byt poruchy pozornosti



a schopnost soustfedéni, potiZe s prostorovou orientaci, sniZzend schopnost uZivat tfec
(afazie — porucha tvorby a porozumeéni feci, neologismus — tvofeni slovnich novotvart,
cirkumlokuce — Siroké opisovani slova, dysartrie — porucha vyslovnosti slov) nebo
zpomalend schopnost zpracovani informaci. Po t€Zkém urazu mozku miZe také dojit

k rizné t€Zkému poskozeni intelektu jedince (40, 46, 54).

1.3 Apalicky syndrom

Poprvé definoval apalicky syndrom jiz v roce 1940 Ernst Kretschmer: ,,Pacient leZi
bdely s otevienyma ocima, pohled je strnuly, nefixuje, ojedinéle bloudi ze strany
na stranu, pokus upoutat pacientovu pozornost se nedari, nebo jen ndznakové, oslovent,
ukdzdni predmetii je bez ohlasu, reflektorické iinikové a obranné pohyby mohou chybet,
zaujimd neprirozenou polohu s flekcnim postavenim hornich koncetin, pres bdélost neni
schopen mluvit, rozpozndvat a provddet ucelné vykony, zachovdny jsou vegetativni
funkce a nékteré primitivni reflexy, napr. saci a ichopovy.* (Slama, 2007, s. 274).

Lze jej také definovat jako stabilizovany nasledek téZkého poranéni mozku, pokud
nedoslo k tmrt{ jedince zpisobeni primarni noxy (42).

Apalicky syndrom ma mnoho synonym. V literatufe se muze objevit také jako
vigilni kéma (coma vigile), protahované koéma, bdélé bezvédomi, vegetativni stav
a perzistentni vegetativni stav. Podstata tohoto onemocnéni je poruSeni spojeni
mozkové klry s podkorovymi strukturami a postiZeni retikuldrni formace mozkového
kmene (25, 35).

Jannet a Plum jako prvni definovali termin vegetativni stav. Také zminili pojmy

E413

»permanentni

E413

a ,,perzistentni“. Pojem permanentni definovali jako stav reverzibilni,
zatimco perzistentni jako stav trvaly (8). MozZnosti vyvoje klinického obrazu postizeni
mozku po mozkové 1ézi je uvedeno v piiloze 9.1.

Je nutné uvédomit si, Ze se nemocni stouto diagndézou nemohou brat jako
neuzdravitelni nebo jako osoby s mozkovou smrti. Musi byt vZdy klasifikovédni jako

téZce postizeni. Také proto jsou z hlediska oSetfovatelské péce fazeni jako nejnarocné;jsi

pacienti, ktefi vyZaduji odbornou, komplexni, ucelenou a neptetrzitou péci (29).



Pti vyiceni diagnézy perzistentni vegetativni stav, je nutné uvédomit si prognosticky
problém, jelikoZ toto pojmenovani pro mnoho Iékaii a vSeobecné zdravotnickych

pracovnikil predikuje, Ze se nemocny jiZ neuzdravi (44).

1.3.1 Priic¢iny

Nejcast&jsi pticina apalického syndromu jsou bezpochyby tézka kraniocerebralni
traumata s mnohocetnymi kontuznimi loZisky. Déle pak globdlni hypoxie mozku
z diivodu tonuti, zdstavy srdce, dechu, skrceni nebo obéSeni. Mezi tzv. exogenni piiciny
apalického syndromu muizZeme zafadit intoxikace a fyzikalni vlivy (hypotermie,
hypertermie, elektricky proud). V malém poc¢tu muze také jit o termindlni stadium

neurodegenerativnich chorob (Alzheimerova choroba, Parkinsova choroba...) (1, 29,

35,43, 44).

1.3.2 Priznaky

Pfiznaky se mohou odvijet od stupné poskozeni mozku, mnozstvi postizené
mozkové tkan¢ a je nutné si také uvédomit individualitu vSech nemocnych.

Pro tento stav je typicky aspon z ¢asti zachovany spankovy rytmus, coz znamena,
Ze nemocny ma vétsi ¢ast dne oteviené o€i, které ma upfené do prazdna a nefixuje
osoby ani véci. Naopak faze spanku béhem noci Casto trva jen par minut. Nemocni také
nevyhovi vyzvam, coZ se projevuje neschopnosti komunikace, chybi volni chovani
nebo aktivita. Na podnéty okoli reaguje pouze chaotickou generalizovanou motorickou
odpovédi vSech koncetin. Koncetiny jsou drzeny ve flek¢énim postaveni, svaly hlavy
a trupu ma pacient napjaté. Hlava mize byt otoCena ke strané ¢i také flexovana. Svaly
celého téla maji vétSinou zvySeny svalovy tonus, mohou byt také pfitomny tzv.
ptiznaky extrapyramidovych syndromu (tfes, nekoordinované a mimovolné pohyby).
Nemocny md zachovdny tzv. oralni automatismy, coz se projevuje hlasitym
mlaskdnim, Zvykdnim a polykdnim naprdzdno, piiblizime — 1i k dstim nemocného
jakykoliv pfedmét. U nemocnych také chybi emo¢ni reakce. Zménu ve vnimani okoli

pozname hlavné podle kolisani vitdlnich funkci, které jsou velmi labilni (tachykardie,
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tachypnoe, hypertenze ¢i hypotenze, zména §itky zornic, nadmérné poceni). Nemocni
maji také postizenou optomotoriku (divergentni postaveni bulbii, zornice jsou
anizokorické nebo izokorické a pomalu reaguji na osvit, reakce na bolest a tzv. vickovy
reflex je vymizely). VSichni pacienti trpi také uplnou inkontinenci moce a stolice. Zda
si nemocny opct nacvi¢i vyluCovaci reflex, je €asto na oSetfujicim persondlu ¢i
na rodinnych piislusnicich. Pfi dlouhotrvajicim stavu se mohou objevit poruchy
imunitniho systému a metabolismu, coz muze vyustit aZ v kachexii. A samoziejmée
dalsi pfiznaky, které plynou z konkrétnich loziskovych poskozeni mozku (1, 23).

Pii postizeni mozku dochdzi k porucham termoregula¢niho centra, které je
umisténo v hypotalamu. Projevuje se Castymi vykyvy télesné teploty nemocnych. Také
vyskyt potrazové epilepsie je u takto nemocnych vysoky (4% vSech epileptiki).

Ve vétsin¢ piipadu je pfesto nemocny schopen spontanni ventilace, zdkladni reflexy

(polykaci, mrkaci, Zvykaci...) jsou zachovény dle stupné poSkozeni mozku (1, 43).

1.3.3 Prubéh

Pribéh onemocnéni je zcela individudlni a zdvisi na mnoha faktorech. Jsou
to naptiklad: typ mozkového postizeni, rozsah poskozeni mozku, v€k nemocného, délka
hypoxie mozku, kvalita a ucelenost 1ékaiské a oSetfovatelské péce nebo fyzicky stav
nemocného pred nehodou. Podle Lippertové — Griinerové se v 80% piipadi akutniho
postiZzeni mozku manifestuji stidia remise nemoci.

Dle Gerstenbranda, ktery jako prvni ve své publikaci popsal apalicky syndrom,

rozliSujeme tyto faze apalického syndromu a remise onemocnéni:

1. Akutni stddium apalického syndromu, které se projevuje ptiznaky,
uvedenymi v kapitole 1.4.3.

2. Féze primitivni psychomotoriky, béhem které se objevuje schopnost optické

fixace a snaha o uchopeni pfedmétti. Rytmus spanku a bdéni se priblizuje

k béZnému rezimu.

3. Faze sahani po pfedmétech, pfi které dochazi ke zlepSovani motorické
¢innosti, svalova spasticita se zmensSuje a nemocny je schopen lépe fixovat

predméty o¢ima.
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4. Kliiwertv — Bucyho syndrom - tato fdze se projevuje hypersexualitou

nemocnych a snahou vklddat si veskeré piredméty do ust. Ddle chybi
strachova reakce, stud nebo bolestiva reakce na algicky podnét.

5. Korsakoviiv_syndrom nemocni trpi té¢Zkou poruchou paméti, neschopnosti

vStipivosti novych informaci a dezorientaci ¢asem 1 mistem.

6. Amnesticky syndrom se u apalicky nemocnych projevuje emocni labilitou.

Nemocni jsou vétSinou podrazdéni, izkostni a rozmrzeli.

7. Organicky psychosyndrom mé za hlavni pfiznaky zpomaleni psychiky,

sniZzenou psychickou vykonnosti a obtiZnym vybavovanim vzpominek (29).
Remise se mlze v jakémkoli stiddiu zastavit. Kritické jsou situace, kdy nemocny
zatne trpét n&jakou piidruzenou chorobou. Casto i béZné virové onemocnéni miize
neblaze prispét ke stavu nemocného. Pti zhorSeni zdravotniho stavu se Casto musi
prerusit rehabilitace, kterd velkou mérou ptispiva k ptiznivému vyvoji stavu. Proto je
vhodna profylakticka 1é¢ba, kterd pomahd pfedchazet akutnim komplikacim nemocnych

ve vegetativnim stavu (29, 54).

1.3.4 Diagnostika

Diagnostika apalického syndromu je velmi slozitd a dlouhodobd. Je nutné ji
provadét pribézné, jelikoz se stav nemocnych neustdle vyviji a také vyiceni diagndzy
vyrazné ovlivni ndsledny pribéh stavu nemocného. Zvlasté pokud se jednd o diagnézu
perzistentni vegetativni stav, ktery se u zdravotnického persondlu povazuje
za ireverzibilni.

Mezi zakladni vysetfeni samoziejmé patii sbér anamnézy - osobni, rodinnd,
alergologickd (zejména alergie na jod, ktery je soucdst vétSiny rentgenovych
kontrastnich latek), farmakologickd, pracovni, socidlni a nynéj$i onemocnéni. Do jejiho
sbéru je nutné zapojit i rodinné pfiislusniky, ktefi zdsadnim zptisobem mohou pomoci
k vytvofeni uceleného obrazu o stavu nemocného.

Pii provadéni fyzikalniho vySetifeni by mél 1ékai zhodnotit jednotlivé organové

systémy a event. zaznamenat piitomnost piiznak.
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e (Celkové zhodnoceni pacienta — které provadi 1ékat se zamétuje na celkovy

stav nemocného, drzeni téla, schopnost zaujmout aktivni polohu v lizku,
piitomnost kloubnich kontraktur nebo méfeni vitalnich funkci.

e Inspekce — pro toto vySetfeni je nutné zhlédnout nemocného ,,od hlavy
k paté*, kdy 1€kat zrakem hodnoti stav nemocného. Zamétuje se na zbarveni
kiize a sliznic, projevy krviaceni do kiiZze, zvétSeni uzlin, deformity
na kloubech a koncetinich....

e Auskultace — lékat zjiStuje piitomnost dechovych fenoménd, srdecni akci
event. Selesty, hodnoti ¢innost travici soustavy.

e Perkuse — poklepem lékai hodnoti bolestivost organli event. piitomnost
plynu nebo tekutiny v té€lesnych dutinach.

e Palpace — k zjiSténi bolestivosti konkrétnich orgdnt, piitomnost rezistenci
nebo pro orientacni zjiSténi informaci o povrchu t€la (teplota, vlhkost...).

Zakladni vysetfeni je nutné doplnit specidlnim neurologickym vySetienim. Pfi ném
se neurolog zamétuje na zjisténi stavu védomi, zachovalé reflexy, poruchy citlivosti,
pocity brnéni, mravenceni nebo obrna koncetin. Pro zjisténi ¢innosti mozku muze 1ékat
naordinovat vySetieni elektroencefalografie nebo elektromyelografie.

Pii laboratornim vySetfeni se zaméiime na krevni obraz (znamky anemie Ci
zénétu), hemokoagulaci (krvéacivé stavy), biochemické vysSetieni (rozvrat vnitiniho
prostiedi) a zdkladni vySetieni moce (infekce).

Jako zlaty standard pro vySetieni pacientl v apalickém stavu — jak v akutnim, tak
v chronické fazi - je CT. Nezastupitelné je hlavné pro svou rychlost, dostupnost
a moznost vySetfit vSechny struktury.

Dalsim dilezitym vysetfenim je magneticka rezonance (didle MR), kterd muze také
objasnit pfiCinu apalického stavu, pokud CT nebylo prikazné. MR se ale neuziva jako
vySetieni prvni linie u drazu mozku.

Jako dalsi metoda se vyuzivd Rtg lebky a pateie (zjisténi fraktur) a angiografie

mozkovych tepen (krvaceni, tumory, cévni mozkové piihody).
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Pti opakovanych vySetfenich je nutné porovnavat ziskané vysledky se starS$imi

zédznamy, které ma apalicky nemocny k dispozici. Jsou nesmirné diilezité pro zjiSténi

vyvoje stavu nemocného event. faze remise onemocnéni.

1.3.5 Diferencidlni diagnostika

I ptes vyspélost 1ékatské a diagnostické techniky jsou Casto ptfiznaky apalického

syndromu zaménovany s jinymi onemocnénimi. Lippertovd — Griinerova ve své knize

uddvéa, Ze procento chybnych diagnéz vegetativniho stavu je v rozmezi 15 — 43%. Je

proto vhodné, aby konecnou diagnézu apalicky syndrom vyikl zkusSeny 1ékat s praxi

v oboru ve spolupréci s jedinci, ktefi se o nemocného dlouhodobé¢ staraji a znaji jeho

reakce na okoli. Musime vzit také v potaz moZnost pfidruzeného postiZzeni smyslovych

organd, které mohou zkreslit naSe minéni o schopnostech nemocného, prolongované

stavy a také pusobeni sedativ a anestetik (8).

Je nutné zvazit napiiklad pfitomnost téchto onemocnéni:

Locked — in syndrom (pseudocoma) — nemocni jsou pfi védomi, ale nemohou
mluvit a pohybovat se. Forma komunikace s témito nemocnymi je pomoci
komunikac¢nich technologii, které nemocny dokdze ovlddat oCima (28).

Akineticky mutismus — se projevuje vyraznym sniZzenim vSech motorickych

funkci, komunikace a mysSleni. Senzomotorické funkce jsou ale zachovény,
zrakové sledovani a sporadickd fe¢ nebo pohyb jsou piitomny. Nemocny si
uvédomuje sama sebe, rytmus spanku a bdéni neni porusen (33).

Kéma — dplné neprobuditelné bezvédomi bez jakékoliv odpovédi na vné&jsi
podnét. Neni piitomen cyklus bdéni a spanku, chybi sebeuvédomovani a Casto
jsou pfitomny poruchy dychani.

Mozkovd smrt — je definovana jako vymizeni vSech mozkovych funkci bez

ohledu na cinnost kardiovaskuldrniho systému, zdstavou spontdnni ventilace,
nereagujicimi zornicemi a absenci kmenovych reflext (fotoreakce,...). Diagnéza
se smi stanovit nejdiive za 12 hodin po vzniku prvnich zndmek mozkové smrti

a je nutno provést fadu presn¢ definovanych vySetfeni — CT, vySetfeni reflext
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a angiografie mozkovych tepen. Musi byt také vylouceny jakékoliv jiné, stav

zkreslujici podnéty (hypotermie, intoxikace) (1, 23, 26).

1.3.6 Lécba

Pti 1é¢bé, stejné jako pii diagnostice, je nesmirné dulezitd vzajemnd spoluprace se
vSemi Cleny zdravotnického tymu. Tym vétSinou vede zkuSeny neurolog, ktery detailné
znd zdravotni stav nemocného. V kazdé fazi nemoci je nutnd péfe rehabilitatniho
pracovnika (ergoterapeut, fyzioterapeut), se kterym si sestra musi vyjasnit otdzky
denniho fadu, aby léCebny reZim nenarusoval 1écbu rehabilitatni. U vSech apalicky
nemocnych je také nutnd spoluprace s psychologem a logopedem, jejich Cinnost je
nezastupitelnd. Také prace socidlni pracovnice je pro rodinné piisluSniky vyznamn4.
Podminkou dobré spoluprdce vSech c¢lent zdravotnického tymu je vzdjemnd
informovanost a dostate¢na komunikace (24).

Z diavodu neschopnosti kauzdlné 1€Cit nemocné, pouze jejich stav modifikovat, jsou
v praci uvedeny zdkladni vyuZivané metody, které se uplatiiuji pii rekonvalescenci
apalicky nemocného.

Rehabilitace je jednou ze zdkladnich metod 1éCby. Jejim cilem u apalicky
nemocnych je prodlouzeni faze bdéni a zlepSeni pozornosti. Jeho dosdhnutim tak lze
sndze naucit nemocného jednoduchym udkonim. Zacind se vZdy ndcvikem optické
fixace na oblibeny pfedmét a nacvikem schopnosti sledovat osoby ¢i predméty.
S postupem ¢asu nemocnému umoziujeme pracovat s predmeéty kazdodennich ¢innosti,
¢imZ sndze nemocného naucime samostatnosti (piti tekutin z hrnku, ususeni rukou
ru¢nikem...) (29).

Pfi provadéni rehabilitace je nutné dbat na individudlni pfistup k nemocnym. Taktéz
je nesmirné diilezité vytvorit izce spolupracujici multidisciplindrni tym, ktery se bude
podilet na 1é€b¢é nemocného.

Rehabilitace ma Sirokou S$kdlu zaméfeni a postupi. U apalicky nemocnych je

hlavnim cilem zajistit maximalni miru sobéstacnosti, a to nasledujicimi ¢innostmi:
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e Fyzioterapie — pfi poskytovani této péce nemocnym v akutnim stavu je prvotnim
cilem predevS§im prevence dekubitl, péce o sfinktery, polohovéni, pasivni
cviceni, prevence kloubnich kontraktur a respiracni fyzioterapie. V pokrocilém
stadiu remise apalického syndromu se fyzioterapeuti zaméiuji na nacvik stability
v sed¢, vertikalizaci event. ndcvik chiize. NejCastéji uzivané metody jsou
vodolécebné procedury, fyzikdlni terapie (vyuziti ultrazvuku, tepla, chladu,
elektrického proudu, magnetoterapie, laseroterapie) nebo masaze (22, 25, 29).

e Ergoterapie — hlavnim cilem je zlepSeni sebeobsluhy, vykonavéni kazdodennich
aktivit a ergoterapie samoziejmé¢ kladné plisobi i na psychiku nemocného. Je
zam¢fena na hrubou i jemnou motoriku. Je vhodné zacit s touto metodou jiz
v ranych fazich onemocnéni, nebot’ diky ni dochdzi mimo jiné i ke zlepSeni
pozornosti nemocného (22, 29).

e JLogopedie — hlavnim cilem je dosdhnout normalizace svalového tonu
v orofacidlni oblasti, pomoci ¢ehoZ se poté miiZe zacit s ndcvikem polykdni
a oralnim pi{jmem stravy. Zaroven se diky logopedii upravuji patologické ordlni
reflexy a reakce (Kliiwertiv — Bucyho syndrom) nebo porozuméni feci (29).

e Psychoterapie — tato metoda se v akutnim stavu apalického syndromu uplatiiuje
predevSim u rodinnych piisluSnikii nemocného. AZ v pokrocilych fazich remise
stavu se psychoterapie uplatiiuje i u samotnych nemocnych.

Bobath koncept je dal$i moZnou metodou 1écby. Autofi jsou manZzelé Karel
(neurolog) a Berta (fyzioterapeutka) Bobathovi. Koncept vznikl ve 40. letech 20. stoleti
ve Velké Britinii a jeho princip spocivd v omezeni patologickych reflexa
a abnormalniho svalového tonu u motoricky postiZenych jedinct. Cilem této metody je
umoznit nemocnému co nejspradvnéjSi senzomotoricky ndavyk a tim umoZnit
fyziologicky pribéh pohybl. Autofi se domnivali, Ze u hemiplegickych nemocnych
dochdzi k poruse piivodu informaci do pravé a levé mozkové hemisféry, ¢imz dochazi
mimo jiné k poruse télesné integrity. Zasadni pro tento koncept je polohovat nemocného
tak, aby spasticita svali byla minimalni, nédsledné¢ je postizeny odborné polohovéin
do takovych pozic, ve kterych je pro nemocného nejvhodnéjsi provadét védomé pohyby

(22, 29).
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Pro tuto metodu je nesmirné diilezité provadét cviceni pravidelné. To znamend
i v doméacim prostiedi nebo v jiném zafizeni, ve kterém je nemocny uloZen. M¢lo by se
stat automatickou denni aktivitou. Pravidelnost cvi¢eni se ve velké mife odrazi
ve vysledcich 1écby.

Vojtova metoda, kterd je pojmenovana podle svého autora, prof. MUDr. Viclava
Vojty, ktery byl vyznamny Cesky détsky neurolog a pasobil i v Némecku. Vyhoda této
metody spociva v tom, Ze v sobé zahrnuje prvky preventivni (v€as zahdjend rehabilitace
dokdze u rizikovych déti piedejit poruchdm motorického vyvoje), diagnostické
(vySetteni pohybovych reakci) i1 terapeutické (drdzdénim specifickych z6n dochdazi
k reflexnimu plazeni a otdceni) (22).

Princip tohoto cviceni spociva v drazdéni spoustovych zén - tlakovych bodi, diky
kterym reflexn¢é dochézi k motorické odpovédi (29).

Vojtova metoda se nepouziva u jedinctli, kteti nemaji funkéni klouby, svaly nebo
taktilni a hluboké citi. Také strukturdlni poruchy centrdlniho nervového systému jsou
eliminujicim faktorem (22).

I u tohoto konceptu je nutné pravidelné, nejlépe kazdodenni cviceni. Rodice Ci
pecujici osoba by méli znat prvky Vojtovy metody. Vhodné je také pfipravit je na fakt,
Ze nemocny Casto nelibé reaguje na cviceni. PI4C a negativni reakce nemusi byt znakem
bolesti, ale pouze vyrazem podrazdéni jiz zminénych zén.

Vyziva je nedilnou soucasti 1écby apalicky nemocnych, jelikoZz témét po kazdém
kraniotraumatu dochézi k rozpadu vnitiniho prostredi, ke zvySené energetické potiebé.
Nisledné mtze dojit k extrémnimu katabolismu. Dal$im nepiimym znakem poruchy
vyzivy muze byt dysfagie, anorexie az kachexie. Proto je nutné zaméfit se na vSechny
slozky vyzivy nemocného:

e Potieba energie — nutno dbat na piiméfeny pfivod cukrl, jinak hrozi

nadprodukce CO,, hyperkapnie a respiracni acidéza. Spravné davkovani naopak
pfispivd k prevenci infekci, sniZuje riziko vzniku jaternich 1ézi a poruch
ventilace (57)

e Hrazeni bilkovin — pfi kraniotraumatu dochdzi také k negativni dusikaté

rovnovaze, k velkému ubytku svalové hmoty a ke sniZeni plazmatickych
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bilkovin. Zaddk také ve své knize uvadi, ze: , Hyperkatabolicky pacient
s kraniotraumatem, ktery nemd zajisténou nutricni podporu, ztrdci 10%
netukové hmoty téla za tyden, 25% za 14 dni a 30 — 40% za 3 — 4 tydny.*“
(Zadak, 2008, s. 401). Je to jeden ze zasadnich disledkii zvySené mortality
1 morbidity. Potfeba aminokyselin u takto nemocnych je az 2 — 2,5 g/kg/24 hod
(57).

e Hrazeni sacharidii — nejcastéji se provadi podavanim glukézy, doporucend davka

sacharidii pfi kraniotraumatu je 2 mg/kg/min (57).

e Hrazeni stopovych prvkii a vitamin — dal§im projevem nerovnovahy vnitinitho

prostiedi je tnik stopovych prvki z organizmu. Ztraci se hlavné zinek moci, coz
se miZe projevit zhorSenym hojenim ran nebo imunosupresi. Z dalSich prvki,
které mohou v organizmu chybét jsou fosfor, kalium a magnesium. To miiZze
vést k poruchdm dychani nebo k naruSeni nervové- svalovych funkei (57).

e Uprava piijmu tekutin — pii poskozeni hypotalamické oblasti mozku dochazi

k vysokym ztritdm tekutin moci a spolu s ni se z téla vyplavuje i natrium. Pfi
dlouhotrvajicim ztratdm muze dojit k otoku mozku, kie¢im ¢i k neurologickym
porucham (57).

Hyperbaricka oxygenoterapie je dalsi moznd metoda modifikace stavu apalicky
nemocnych. Hlavnim principem této neinvazivni a vysoce ucinné lé€ebné metody je
dopravit vyssi davku kysliku tkdnim celého téla. Toto se uskuteciuje pomoci zvySeného
atmosférického tlaku, ktery piisobi na celé télo nemocného. Pfi zminéné proceduie se
vdechovana koncentrace kysliku bliZi az 100%. Diky tomu dochézi k navazani kysliku
na hemoglobin, nékolikanasobnému zvySeni parcidlniho tlaku kysliku a jeho rozpusténi
v plazmé (23).

Hyperbarické komory umoznuji permanentni monitoraci vitdlnich funkci, zajisténi
um¢lé plicni ventilace, poddvani infiizni terapie ¢i komunikace s nemocnym pies
mikrofon (23).

Mezi absolutni kontraindikace hyperbarické oxygenoterapie je neléCeny
pneumotorax nebo dlouhodobd Iécba cytostatiky urcitého typu. Za relativni

kontraindikaci se povazuje akutni virovd infekce hornich cest dychacich s hypertermi,
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fizend umél4 ventilace, stav po operaci hrudniku, epilepsie, poranéni plic ¢i febrilni
stavy (23).

Pribéh 1€Eby v hyperbarické komote je rozdélen do tii fazi:

1. Komprese — postupné zvySovani tlaku a teploty v komote. Je nutné pacienta
pfipravit — oboustrannd paracentéza, utésnéni vSech invazivnich vstupd,
odstranéni vSech vlhkych ¢i mastnych piipravkll (na dekubity, masti do o¢i).
Vsechny pomucky, které ma nemocny v komofe nesmi byt z kovového ani
umélych materidll (pedn, pleny, podloZky, bunicina...) (23).

2. Izokomprese — dochdzi kni pii dosaZeni pietlaku 200 kPa, ktery trvd dle
ordinace 1ékafe 90 — 120 minut.

3. Dekomprese — postupné snizovani tlaku v komofte.

Transplantace kmenovych bunék je relativné nova metoda 1é¢by, kterd je stile
ve vyzkumu. Regenerativni medicina je multidisciplinarni obor, ktery se zabyva
bunéCnou terapii, genovou terapii a tkanovym inZenyrstvim. Princip transplantace
kmenovych bun€k spoc¢iva ve vpraveni Zivych bun¢k do organizmu za ucelem opravy
tkdn¢ nebo celé funkce postizeného orgdnu. Kmenové buiky jsou schopny samy
obnovovat a vytvéret zralé buiiky se specifickymi vlastnostmi a funkcemi (31).

Nejcastéj$i indikace 1écbou kmenovymi buiikami jsou kardiovaskuldrni
a ischemicka onemocnéni, diabetes mellitus, choroby krvetvorby a onemocnéni jater.

Velka vyhoda kmenovych bunégk je jejich pluripotentnost (schopnost vytvofit Siroké
spektrum buné€k) a snadnd izolace. Naopak nevyhodou jsou rejekce, nedostateCna
diferenciace buiiky nebo riziko malignity (31).

V roce 1999 se v Budapesti konala svétova konference nazvand Véda pro 21. stoleti,
na které se teSily etické otdzky tykajici se mimo jiné transplantace kmenovych bunck.
V prohldseni se uvadi, Ze védecky vyzkum by m¢él respektovat lidskd prava a dlstojnost
v souladu s VSeobecnou deklaraci lidskych prav a VSeobecnou deklaraci o lidském
geonomu. Diskutabilni je podle vysledkil konference védecky a 1é€ebny vyznam 1écby
(nakladani s embryi, uziti buiky pro konkrétni nemoci, maximalni doba uziti bun¢k)
a také ndklady na kryokonzervaci bunék (vysoké platby v soukromych biobankach)
3.
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Zajimavé je také tvrzeni, které ve své publikaci uvadi Liras: ,,Teoreticky je lécba
kmenovymi bunikami idedlnim prostredkem k léceni témer vSech zndmych nemoci, nebot
by to umozZnilo nahrazeni vadné ¢i mrtvé buiiky bunkou normdlni, kterd je odvozend

z normdlni nebo geneticky modifikované lidské kmenové bunky.* (Liras, 2010, s. 13).

1.3.7 Osetiovatelska péce

OSetfovani nemocného s apalickym syndromem je z hlediska péfe hodnoceno jako
jedno z nejobtizngjSich a nejnirocnéjsSich. Je to hlavné kvili intenzivni, celodennd,
dlouhodobé a absolutni zdvislosti nemocného na pecujici osobé. PeCovatel piebird
vSechny tkony dennich aktivit, nemocny je zcela zavisly.

Cilem oSetfovatelské péce o tyto pacienty je zajistit jim uspokojeni vSech
bio-psycho-socidlnich potfeb. Diilezitym prvkem pfi hospitalizaci nemocnych je zapojit
co nejdiive rodinu do zdkladnich oSetfovatelskych intervenci. Docilime tim snadn&jsi
ptipravy rodinnych pfisluSniki na moznou naslednou domaci péci.

e Hygienicka péce — z divodu plné zdavislosti nemocného na pecujici osobé
piebira sestra ¢i peCovatel vSechny tkony hygienické péce. Svymi intervencemi
zajistuje Cistou pokozku nemocného, pecuje o sliznice dutiny nosni i ustni,
jakozto i o chrup. Specidlni péci vénuje také ocim. Ty vykapadvame 3x denné
umélymi slzami. Stard se samoziejmé i o Cisté osobni ¢i lozni pradlo. Piebirad
péci o vlasy a nehty, u muzi o vousy. Koupel nemocnych vcetné myti vlast by
se méla provadét 1x denné dle prostorovych mozZnosti (pfenosnd nafukovaci
vana,...). Po fddném omyti vSech ¢asti téla kiiZi osuSime a promaZeme télovym
mlékem, zdda nejlépe chladivym gelem. Mista s vySSim rizikem vzniku
opruzenin namazeme ochrannou pastou. Svymi vhodnymi intervencemi tak
pecovatel velkou mérou pfispivd k prevenci proleZenin a opruzenin. Vhodné
provedend hygienicka péfe m4 pozitivni vliv i na psychiku nemocného.

¢ Dekubity — jelikoZ dekubity jsou vzdy zdvaZnou komplikaci stavu nemocného
a jejich 1éCeni je drahé a zdlouhavé, je nutné vénovat zvySenou pozornost jejich

prevenci. Dekubity se mohou délit do Ctyt stadii:

20



1. stupeni — z€ervendni, které nemizi ani po stlaceni prstem, kiize v této fazi
poskozena neni
2. stupen — tvorba puchyiki, postiZena je pokozka ¢i koZni vrstva
3. stupen — dochdzi k naruseni celistvosti kiiZze, mize dochazet i k odumrti
podkozni tkdné
4. stupenn — hluboké poskozeni tkani a udplnd ztrita celé vrstvy kuze
s nekrézou tkané
Hodnoceni stupné poSkozeni celistvosti kiize se provadi pomoci hodnoticich
Skal. U nés je nejrozsitenéjsi stupnice dle Nortonové. Zdkladni preventivni
¢innosti vzniku dekubitli je vhodné polohovani. Pravidelnymi zménami polohy
se eliminuje ptisobeni tlaku na predilek¢éni mista (misto, kde mezi kosti a kiizi je
mald vrstva podkoZzniho tuku a svalstva a kde je soustiedén tlak téla
na podlozku). Casové intervaly zmény polohy jsou dané dle stavu nemocného
(od ¥2 do 4 hodin). Dal$im faktorem, ktery sniZuje riziko vzniku proleZenin, jsou
specidlni matrace ¢i lizka a perfektné¢ upravené a suché ltizkoviny (omezeni
vlivu potu, moci a stolice). Nezastupitelnou roli hraji také pomucky, které lze
ruzné tvarovat a pfi vhodném pouZzivani chrdni jiz zminénd predilekéni mista
(ov¢éi rouno, polStafe, molitanové podlozky ¢i antidekubitni matrace).
Fyzioterapeuté provadé¢jici rehabilitaci také eliminuji riziko vzniku dekubit
podporou samostatnosti a hybnosti. Polohy téla, které mohou vyuZzit, jsou:
pronacni, supinacni, pravd a lev4 lateralni ¢i poloha na zdadech (8, 23).
Péce o dychaci cesty — tato péce zahrnuje zvlhcovani a odsavani dychacich cest,

inhala¢ni terapii a oSetfovani tracheostomie. OSetfovatelské intervence se musi

zaméfit také na fadné oSetfovani okoli tracheostomické kanyly, jelikoz muZe
dojit k zasychéni sekretu z dychacich cest a tvorbé krust, ¢imz se miiZe zvysit
riziko vzniku infekce v dolnich dychacich cestich. Jiz zminéné odsdvéani

z dychacich cest se provadi pouze, je - li to nezbytné¢ nutné, a to sterilnimi

cévkami za piisné aseptického piistupu. Dulezity je také Setrny piistup, ktery

zaru¢i sniZeni traumatizace dychacich cest a opét snizi riziko infekce. Dle
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ordinace lékafe se muze provadét inhalacni terapie. Provadi se zvlhcovaci ¢i

nebulizatory. Inhalovand smés se v nich méni na paru, kterd je predehiivana. (8).
Vyprazdiiovani — apalicky nemocni jsou plné inkontinentni. Mocit mohou
do jednordzovych plen nebo maji zaveden permanentni mocovy katétr i
epicystostomii. PeCovatel zajiStuje jejich Cistotu, prichodnost a funk¢nost.

Monitoruje mnozstvi, barvu, pach, piimési ¢i hustotu moci. Vyménu

epicystostomie provadi vzdy lékaf jedenkrdt do mésice. Permanentni mocovy
katétr se méni také jednou za mésic. Zeny smi piecévkovat sestra, muZe pouze
lékat. Zdravotnicky persondl svymi intervencemi také dbd na pravidelnost
stolice. Hlavni znaky zicpy, kterym se musi v€novat velkd pozornost, jsou:
snizena frekvence defekace, tvrda a tuhda stolice Ci bolestiva defekace. V této
oblasti je nesmirn¢ dulezitd dokumentace frekvence vyprazdnovani.
U dlouhotrvajicich stavii dochazi k dplné zastavé defekace. Je proto nutné
podévat v pravidelnych intervalech laxantiva. Vhodnd strava a dostatek tekutin
mohou pravidelné vyprazdinovani stolice také podpofit (vldknina, merunky,
Svestky, hrusky,...).

Vyziva — dalsi duleZitou intervenci pecovatell je nutri¢ni podpora. Ta je mozna

dvéma zpisoby — parenterdlni a enterdlni cestou. Parenterdlni vyZziva se podava

do centrdlniho zilntho katétru, ktery se musi jedenkrdt denné asepticky
pfevazovat. I inflizni systém, kterym je strava aplikovdna, se kompletné¢ méni
jednou denné. Je dileZité sledovat okoli vpichu katétru a pfi ruseni vstupu se

konec posild na bakteriologické vySetfeni. Enterdlni forma vyZivy je poddvana

co nejdfive, jak jen to zdravotni stav nemocného dovoli. Dilezité Cinnosti sestry
jsou: piiprava pomtcek k podani vyZivy, pfesnd orientace v dietnim systému,
pomoc pii vyzivé, kontrola datumu exspirace piipravku a zajiSténi vhodné
teploty podavané stravy. Pii poddvani stravy do nazogastrické sondy se sestra
predem ujisti o jejim spradvném umisténi pomoci aplikace malého mnoZstvi
vzduchu do Zaludku. Strava se stifkacku poddva pomalu, jinak miZeme vyvolat
reflex zvraceni, kiecCe ¢i plynatost. Pfi kontinudlnim podavani enterdlni vyzivy

zahajujeme davkou 10 az 20 mililitrti vyzivy za hodinu, postupné se rychlost

22



zvySuje az na 100 mililitrd za hodinu. Aplikuje se pomoci specidlnich
enterdlnich seti (méni se po 48 hodinich) a pump. Pfedpoklada — li se krmeni
nemocného enterdlné alesponn 6 tydnil, nasivd se jim gastrostomie. Je nutnd
monitorace okoli stomie a prichodnost sondy. Dulezité je také jeji pravidelné
proplachovani 10-20 mililitry fyziologického roztoku. Po aplikaci vyZivy by mél
nemocny zistat alesponi pul hodiny v polosed¢, ¢imz se zabrani regurgitaci
Zaludecniho obsahu. Samoziejmée i béhem podédvani stravy se snazime o zlepSeni
sobéstacnosti nemocného. Dle aktudlniho stavu mu poddvame po malych
douscich tekutiny, ¢imZ snadné&ji docilime navraceni polykaciho reflexu (8, 53).
Podavani léku — sestra podavd léky dle ordinace 1ékare, které jsou uvedeny
v dokumentaci nemocného. Pokud ma nemocny invazivni cévni vstupy,
podéavaji se medikamenty intravendzni cestou, postupem casu se forma 1€ka
meéni a 1éky jsou podavany perordlné€. Piiprava intravenoznich 1€kt a infuzi musi
byt provddéna piisné¢ asepticky a dle doporu¢eného navodu (fedéni 1éCiv,
doporucena koncentrace 1éku,...). Aplikovat takto pfipraveny lék smi pouze
proskolend sestra s povéienim lékare, kterd by také méla znat mozné nezadouci
a vedlejsi ucinky podavanych piipravki.

Pécée o invazivni vstupy — nemocny po mozkovém inzultu ma vZdy plno
invazivnich vstupu. Jsou to naptiklad centrdlni Zilni katétr, permanentni mocovy
katétr, tracheostomie, arteridlni kanyla, intrakranidlni ¢idlo, komorova ¢i jind
drendZ nebo operacni rdna. Pfevazy se provadi kazdy den. Sestra musi dbat
na bariérovy piistup, dodrzovat zdsady asepse a sledovat zndmky piipadné
infekce.

Rehabilitace — tato diilezitd sesterska intervence je detailné¢ popsana v kapitole
1.4.7.1

Komunikace — poskytovani oSetfovatelské péce bez vzdajemné komunikace
mezi sestrou s nemocnym je nemyslitelnd. Kazd4 sestra by si m¢la uvédomit, ze
navazani kontaktu s nemocnym je prvni krok k vytvofeni vzajemného kladného
vztahu. Kazdy zdravotnik by si mél uvédomit, Ze apalicky nemocny vnima

a slysi, co se kolem n¢j déje, i kdyZ na to nedokaze adekvatné reagovat. Proto si
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oSetfovatelé musi uvédomit, Ze pokud vykondvaji n¢jakou €innost u ltizka takto
nemocného, jejich komunikace by méla byt mifena na n¢j. Mluvime pfitom
klidn¢, vlidn¢ a vSimame si jakychkoliv reakci. Sestra také muze pozitivné
ovlivnit prostfedi, ve kterém dochdzi ke komunikaci. To by mélo byt klidné,
eliminovat by se mély rusivé elementy a intenzita hlasu by méla byt pfiméfena.
Vzijemnd interakce by meéla probihat v dobé, kdy neni nemocny unaveny ci
ospaly. Do komunikace by se méli pfi hospitalizaci zapojit i ostatni clenové
multidisciplindrniho tymu (fyzioterapeuti, socidlni pracovnici, bazalni terapeuti,
logoped ¢i psycholog) a rodinni piisluSnici. Pfi rozhovoru s rodinou by mél
oSetfujici persondl pouZzivat srozumitelny, nékdy je vhodny 1 laicky jazyk.
Zdravotnici by méli uvédomit, ze emocni ladéni rodinnych piisluSniki mtize byt
i negativni. MliZe se objevit smutek, vztek, nejistota ¢i ztrata nad¢je. Na vSechny
tyto pocity a ndlady by méli byt pfipraveni a akceptovat je (8).

e Edukace — pred propusténim apalicky nemocného do doméciho prostiedi je
nutné fadné informovat pecujici o pldnu péce a rehabilitace. OSetfovatelé by
m¢éli byt sezndmeni s prognézou stavu nemocného. Podané informace by mély
zahrnovat nutnost dpravy domadciho prostfedi, nutné a vhodné kompenzacni
pomucky, zdsady stravovdni, moZné obtiZze souvisejici s vyprazdnovianim ci
rozvoj sobéstacnosti a pohybu. Nékdy je nutno naucit peovatele vykon, ktery se
musi provadét pravidelné a dle danych zasad (odsdvani, péce o sondu...).
Chybét nesmi ani informace tykajici se socidlni oblasti, jako jsou mozné davky
socialni péce a podpory, moznost rehabilitacnich ¢i lazeniskych pobyta atd. (8).

Bazalni stimulace je dalsi vhodnou metodou, kterd vyrazné¢ pomdhd ke zlepSeni

zdravotniho stavu apalicky nemocnych. Autorem této koncepce je specidlni pedagog
prof. Dr. Andreas Frohlich, ktery pracoval v Rehabilitacnim centru v Némecku s détmi
majicimi t¢Zké somatické i intelektové poruchy. Do praxe bazdlni stimulaci vSak
zavedla zdravotni sestra Christel Biensteinova.

Bazélni stimulace je jedna z nejoblibené¢jSich metod v zahranici a to diky tomu, Ze

pro sviij provoz nepotiebuje Zadné nadstandardni pomucky ani prostory. Nutny je pouze
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proskoleny persondl a spoluprace celého zdravotnického tymu. VyuZzivd se u hlavné u
postizenych déti, nemocnych v bezvédomi, neklidnych a dezorientovanych pacientd.

Cilem bazdlni stimulace je obnoveni schopnosti nemocného komunikovat, zmirnit
rozvoj primdrniho postiZeni, stimulace vnimani nemocného a také zlepSeni vSech funkci
organismu. Tato metoda umoziuje nemocnému vnimat hranice svého t€la, coz mu také
umozni pocitovat své okoli a nasledné s nim komunikovat. Forma této komunikace neni
vSak verbdlni. Z tohoto diivodu byva pro osetiovatelsky persondl obtizné pochopit ptani
a potieby nemocného. Z nonverbdlnich reakci Ize poznat znaky piijemného pocitu, coz
se miZe projevit vzdychanim, sténdnim, uvolnénim svalového tonu v oblasti obliceje
nebo pousmdnim. Naopak znadmky nepiijemného pocitu nemocného mohou byt plac,
zvySeni svalového tonu celého téla, blednuti, neklid, kiik nebo zavirdni o¢i a ust.
V tomto modelu je nezbytné nutné pohlizet na nemocného jako na partnera
zdravotnického persondlu, ¢lovéka s jistymi schopnostmi a svou historii (13, 14, 23).

JelikoZ je sestra nejcastéji a nejintenzivnéji v kontaktu s nemocnym, je nutné zminit
jeji nezastupitelnou roli. Jeji intervence se nejlépe odrazi ve vyvoji stavu apalicky
nemocného. Jestlize se bude o pacienta starat fadné proskoleny zdravotnicky personal
v oblasti bazdlni stimulace, pak pokroky ve vnimani nemocného budou jisté
nepiehlédnutelné.

Zasadni pro uspéSné provadéni bazdlni stimulace je spravny odbér tzv.
autobiografické anamnézy. DuleZitymi pomocniky sestry pifi odbéru jsou nejblizsi
pfibuzni. Mapujeme cCinnosti a zvyky nemocného, oblibena jidla, tekutiny a také jeho
denni rezim. Od rodiny zjiStujeme detailni seznam oblibenych pomucek denni potieby
nemocného, oblibené pisn¢ nebo filmy. Zaznamendme zpiisob oblékani, spankové
ritudly a také zda jde o pravidka ¢i levdka (23).

Pfi planovani oSetfovatelské péfe s prvky bazdlni stimulace je nutné promyslet si
denni aktivity tak, abychom méli na nemocného dostatek Casu a neruSily nas stimuly
z okoli. Dulezité je také zohlednit denni rytmus nemocného, jeho vycerpanost ¢i naopak
pfipravenost vnimat nami poskytnuté podnéty.

Hlavni formou navazani kontaktu s nemocnym a jeho stimulaci je inicialni dotek.

Aby byl ucinny, je dilezitd jeho kvalita. M¢l by byt klidny, s pfiméfenou intenzitou
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a silou a mél by byt pouZit na vhodném misté nemocného. Necekany a necileny dotek

muze vyvolat pocit strachu a nejistoty (13, 14).

Zékladni elementy bazalni stimulace lze rozdé€lit do osmi skupin a u vSech je nutné

pfihlédnout k biografické anamnéze nemocného:

1.

Somatickd stimulace — pomdha nemocnému uvédomit si hranice svého téla.

Provadi se formou jiz zminéného cileného doteku, koupeli (zklidiujici,
osvézujici, neurofyziologickd, diametrdlni ¢i rozvijejici), masaZzi,
polohovanim (poloha mumie, poloha hnizdo) nebo zdbaly. AvSak tplnym
zakladem této stimulace je tzv. inicidlni dotek. Pro nemocného s poruchou
védomi je to znameni, Ze je u n¢j oSetfovatelsky persondl nebo ¢len rodiny.
Také po ukonceni interakce s pacientem se s nim rozlou¢ime pravé skrze
inicidlni dotek. Umistén byva nejCastéji na centralni ¢asti t€la nemocného
(pravé ¢i levé rameno, nebo paze) (13, 14, 23).

Vestibuldrni stimulace — pom&ha nemocnému uvédomovat si polohu svého

téla a prostorovou orientaci. MiZze mit formu houpdni, mazleni, pomala
rotace hlavy ¢i uloZeni nemocného do zavéseného houpaciho vaku (14, 23).

Vibraéni stimulace — cilem je stimulace koZnich receptori pro vnimani

vibraci a hlubokych receptori. Diky ni si l1ze uvédomovat chvéni a vibrace
pii verbdlni komunikaci, poklepové masdze zase mohou zlepSit dychani
a dechovou frekvenci. Casto se pouZivaji hudebni ndstroje &i zpév.
Kontraindikaci této stimulace jsou krvacivé stavy, varixy, zranéni ci
poruSend kozni integrita (14, 23).

Optickd stimulace — zrak je jednou z nejdilezitéjSich slozek k navazani

komunikace. Stimulace zraku nej¢astéji probihd pomoci détskych obrazku
uloZenych do zorného pole nemocného. Nabizené podnéty musi byt zfetelné
a dostatecné velké. Vhodné je také vystaveni obliceje nemocného slunecnim
paprskiim, uzivani barevného lozniho pradla a obleceni nebo umisténi hodin
do zorného pole nemocného (14).

Auditivni stimulace — je dileZitd z hlediska navazani kontaktu s nemocnym,

zprostiedkovanim mu informaci o jeho téle, stimulovanim jeho vniméni nebo
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umoznénim mu orientace v prostoru. Nejcastéji uzivané formy jsou: mluvené
slovo, hudba (z ptehravace, hra na hudebni nastroj), sledovani televize nebo
videa (14).

Orédlni stimulace — slouzi ke zkoumdni pfedmétd, pfijimani potravy,

komunikaci, vniméni chuti, viini a konzistence. Stimuluje rty, receptory chuti
a tvorbu slin. VyuZivd se oblibenych tekutin nemocného, kterymi se
nemocnému vytiraji dsta a otiraji rty. Mohou se vyuZzivat i tzv. cucaci vacky,
naplnéné preferovanou stravou nebo precizni hygiena dutiny dstni (14, 23).

Olfaktorickd stimulace — hlavnimi vyvolavateli vzpominek jsou viné

a pachy. VyuZivaji se proto oblibené hygienické pomucky a parfémy, viiné
jidla ¢i oblibené Cinnosti (napiiklad ptikladani jehli¢i do liZzka nemocného,
ktery mél rdd prochdzky do ptirody) (14, 23).

Taktilné — haptickd stimulace — umoZziluje nemocnému vnimat okolni svét

pomoci doteku, tlaku, chladu ¢i tepla, napétim, vibraci nebo lechtanim.
Zam¢iuje se na pouzivani oblibenych pomiicek dennich aktivit nemocného,
talismany, hracky (u déti), predméty spojené s konicky (volant, tenisova

raketa...), predméty osobni hygieny, kelimky, ru¢nik nebo Zinky (14).

Friedlova ve své publikaci také uvadi desatero bazalni stimulace:

1.
2.

Ptivitejte se a rozlucte se s pacientem pokud moZzno vZdy stejnymi slovy.

Pti osloveni se na pacienta vzdy dotknéte, pokud moZno na stejném miste -.
inicidlni dotek.

Hovotte zfetelné, jasné a ne piiliS rychle.

Nezvysujte hlas, mluvte pfirozenym ténem.

Déavejte pozor, aby ton vaseho hlasu, vase mimika a gestikulace odpovidaly
vyznamu vasich slov.

Pti hovoru s pacientem pouzivejte takovou formu komunikace, na kterou byl
diive zvykly, coz zjistite z anamnézy.

Nepouzivejte v feci zdrobnéliny.

Nehovoite s vice osobami najednou.
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9. Pfi komunikaci s pacientem se pokuste redukovat ruSivy hluk okolniho
prostiedi.

10. Umoznéte pacientovi reagovat na vase slova (14).

1.3.8 Prognoza

Doba trvani tohoto stavu je velmi rozdilnd. Jsou zndmy piipady trvajici n€kolik
hodin, miZeme se ale setkat s apalicky nemocnym, ktery je v tomto stavu i roky. Zde
samoziejmé plati, ¢im déle toto onemocnéni trvd, tim horsi jsou jeho nasledky.

Etiologie apalického syndromu hraje také duleZitou roli pfi urCovani prognézy.
Apalicky syndrom mé vysoce nepfiznivou progndzu, jestlize trva déle nez rok a je
dasledkem traumatického poskozeni mozku. Nebo také pokud se jednd o netraumatické
postizeni, které trvd déle neZz tifi mésice. Pak je pravdépodobnost zlepSeni stavu
nemocného mensi nez 0,1% (44).

Posttraumaticky vegetativni stav ma ve 30-35% letdlni diisledky. Ve 30% trva tézky
neurologicky deficit, ktery je Casto spojeny s invaliditou. Ve 30% je nemocny schopen
vrétit se do spolecnosti s ¢asteCnou ¢i tplnou regeneraci stavu (44).

VéE&k nemocnych je také dobrym ukazatelem prognézy nemoci. Z tohoto hlediska

maji lepsi vyhlidky na zlepSeni stavu déti a mladi jedinci.

1.4 Organizace podporujici nemocné po irazu mozku

V Ceské republice neexistuje Z4dna organizace, kterd by konkrétné podporovala
apalicky nemocné, jejich rodiny nebo pecovatele. Jsou ovSem zaloZena sdruZeni, kterd
pomdhaji jedincim po drazu mozku a jejich rodin€. Jde o nasledujici:

Cerebrum — SdruZeni osob po poranéni mozku a jejich rodin vzniklo 31.
cervence 2007 a sidlo méd v Praze. Hlavni ndplni této organizace je podpora
a sdruzovéni jedinci po trazu mozku, jejich rodin a pedovatelt. Clenové tohoto
sdruzeni se snazi rozSifovat povédomi Siroké vefejnosti o ndsledcich drazu mozku,
moznostech rehabilitace, mapuji sluzby urcené t€émto osobadm na tzemi celé republiky

a zprostfedkovdvaji kontakty s organizacemi, které mohou takto nemocnym pomoci
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(logopedi, psychologové...). Na celostitni drovni usiluji o prosazoviani zmén
v organizaci péce a rehabilitace osob po poranéni mozku. K jejich Cinnosti patii také
mezindrodni spoluprace (hlavné v ramci statd Evropské unie). Poradenstvi probiha
formou osobni konzultace, emailové poradenstvi, telefonické poradenstvi nebo
e—poradna (férum).

Vytvéreji a podileji se na projektech, které jsou zaméfeny hlavné na pomoc osobam
po poranéni mozku a poskytuji informace o této problematice mezi Sirokou vefejnost.
V soucasnosti probihda projekt s ndzvem Inkluze po poranéni mozku. Projekt je
realizovan od zafi 2009. Jeho hlavnim cilem je zmapovat nedostatky v systému péce
a rehabilitace pro jedince se ziskanym posSkozenim mozku, zjistit jeji dostupnost,
eventudlné navrhnout zmény, které by zjisténé nedostatky eliminovaly. Pro mozZnost
navrhnuti nejlepsi zmény, probihaji odborné zahrani¢ni staZe, ze kterych clenové tymu
pfinasi nejnovéjsi poznatky a zkuSenosti. Pro zlepSeni kognitivnich funkci nemocného
byla vyddna také kniha s ndzvem ,,Jak dé€lat kognitivni rehabilitaci®.

Dalsi publikace, kterou sdruzeni vydava, je obCasnik Makovice. Kazdé Cislo je
zaméfeno na urcitou oblast tykajici se poskozeni mozku a jeho rehabilitace. Objevuji se
v ném 1 mozna praktickd cviceni k procvi¢ovani kognitivnich funkci, rozhovory s lidmi,
ktefi prezili draz mozku, nebo informuji o institucich (zahrani¢nich i ¢eskych), jez
poskytuji sluzby osobdm po trazu mozku. Ddle informuji o akcich, které se vénuji
problematice poSkozeni mozku, provadi recenze knih o tématice poranéni mozku a také
zminuji vysledky zahrani¢nich odbornych vyzkumd, které jsou provadeény a tykaji se
poskozeni mozku.

Od roku 2008 sdruzeni Cerebrum potfadd rekondi¢ni pobyty, a to jak tydenni, tak
vikendové. Nabizi na nich intenzivni rehabilitacni pé¢i zaméfenou na oblast fyzickou,
kognitivni 1 psychosocidlni. Jsou zde také pofdddny piednaSky vztahujici se
k problematice poranéni mozku, které jsou vedeny odborniky v oboru (ergoterapie,
psychologie, fyzioterapie...).

Dalsi aktivitou, kterou podporuji nemocné po poskozeni mozku, je organizovani
svépomocnych skupin pro rodinné piislusniky. Jednou mésién€ potadaji schizku

v prostorach sdruzeni. Konceptem téchto akci je pfesvédceni, Ze Zivotu rodin se ¢lenem
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po poranéni mozku, a potizim, se kterymi se setkdvaji, nejlépe rozumi pravé rodinni
prislusnici. Dilezitym faktorem je i fakt, Ze na tyto schlizky chodi pouze pecujici bez
nemocného. MiZe to byt tak i pravidelny odpocinek, pii kterém mohou pecovatelé
nacerpat tolik pottebné fyzické i psychické sily.

Vice informaci Ize nalézt na internetové adrese: http://www.cerebrum2007.cz/

Obcanské sdruzeni EpiStop ... chce zlepSit Zivot lidi s epilepsii je dalsi
organizace, kterd pomdhd, mimo jiné, osobam po tirazu mozku. Toto obcanské sdruzeni
vzniklo v roce 1995. U jejitho zaloZeni byli hlavné 1ékati pracujici s jedinci, ktefi trpi
epilepsii. Hlavnim cilem je poskytnout podminky pro setkavéani a spolupraci vSech, ktefi
trpi epilepsii, nebo téch, ktefi k nim maji jakykoliv vztah, a tim zlepsit jejich postaveni
ve spolecnosti.

Hlavni nédplni Cinnosti tohoto sdruZeni je poskytovat informace a rady jedinctim,
ktefi se zajimaji o epilepsii a prohloubit védomosti Siroké 1 odborné vefejnosti o tomto
onemocnéni. Vydavaji také publikace. Nejnov¢jsi je Aktualizovany Epistandard
2010, pomoci kterého se dle autorti docili odborné a ucelené péce o jedince trpici
epilepsii. Vyraznou ¢innosti Clend tymu tohoto sdruZeni je mezindrodni spolupréce,
diky které integruji do svych rad a ¢innosti nejnovéjsi poznatky.

Vice informaci I1ze nalézt na internetové adrese: http://www.epistop.cz/

Ceské sdruzeni obéti dopravnich nehod m4 sidlo v Praze a hlavnim tkolem je
poskytovat pomoc vSem obétem dopravnich nehod, jak postiZenym ucastnikiim, tak
i pozustalym. Do ¢innosti sdruzeni jsou zapojeni dobrovolnici - studenti a odbornici —
psychologové a préavnici.

Sdruzeni poskytuje bezplatné konzultace v otdzkach, jak postupovat po dopravni
nehod¢. Zprostiedkuje také kontakt na lékaiskd zafizeni, kterd mohou postizenym
jakkoliv pomoci. Zajistuje psychickou pomoc, zprosttedkuje psychologické a pravni
sluzby. Poradd pravidelné setkdvani obéti dopravnich nehod, zajistuje uddrzbu
Pamatniku  obétem dopravnich nehod v Chodové nebo také spolupracuje
na preventivnich programech NemysliS — zaplati$ a (Ne)zvratné osudy.

Vice informaci Ize nalézt na internetové adrese: http://www.csodn.cz/uvod
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Obcanské sdruzeni LOGO také pomaha osobam po poranéni mozku. Ma sidlo
v Brn¢ a Praze a vniklo v roce 2002, ptivodné jako dobrovolnickd organizace. Nésledné,
s nartistajicim poctem zdjemcii, doSlo k rozsifeni Cinnosti a zapojeni do grantovych
programi. V soucasné dobé je hlavnim cilem sdruzeni poskytovat komplexni sluzby
(poradenské, socidlni) pro osoby se zdvaznym postizenim komunikace a jejich rodinné
piislusniky, ¢imz 1épe docili jejich integrace do spolecnosti.

Od roku 2002 Obcanské sdruzeni LOGO kazdorocné organizuje konferenci
u piilezitosti Mezindrodniho dne porozumeéni koktavosti, které se ti¢astni i mezinarodni
odbornici z oboru. V roce 2004 byl poprvé vydan casopis Papousek vychazejici 3x — 4x
za rok, ktery je zaméfen na problematiku poruch komunikace. Mezi jejich aktivity lze
také zapocitat porddani kulturnich akci, letnich a zimnich tdborti pro déti i dospé¢lé
s poruchami fteCi, organizuji vefejné sbirky, spolupracovali i na natdceni
dokumentérniho filmu ,,Pockej na mé*.

Pracuji na projektu Centrum aktivit, jehoz hlavni néplni je plnohodnotné vyuZzivani
volného Casu déti se specifickymi problémy, a to pomoci aktivit s terapeutickou
¢innosti. Projekt zahrnuje 1 poradenstvi pro rodiCe, predndsky o alternativni
a augmentativni komunikaci, terapeutické pobyty pro déti srodici, videotrénink
interakci a metody nidcviku komunikace a tzv. sobotni provozy (setkdvani rodict a déti,
pii kterém se pod odbornym dohledem nacvicuji komunikacni techniky, jemnou a
hrubou motoriku nebo spravnou techniku krmenti,...).

Vice informaci I1ze nalézt na internetové adrese: http://www.oslogo.cz/

1.5 Moznosti ustavni a podpurné péce o apalicky nemocné

Z diivodu ndro¢nosti nejen oSetfovatelské péce o apalicky nemocné je nutné také
zminit moZnosti Ustavni a podpirné péce o tyto nemocné. Legislativa, kterd se zabyva
ustavni péci, je oSetfena v Zakon¢ 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni
pozdg&jsich predpist.

Pro apalicky nemocné je jako jediné specializované zafizeni odd¢leni apalickych
jednotek eventudlné¢ jednotky chronické intenzivni péce (dile OCHRIP). Jsou
vybudovény v rimci nékterych vétsich nemocnic (napf. Nemocnice Ceské Budgjovice,

a. s., Nemocnice Pisek, a. s., Fakultni nemocnice Ostrava, Fakultni nemocnice v
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Motole,...). Kapacita téchto zafizeni ale v Zddném pifipadé¢ neodpovidd pozadavkim.
Vyznamnou osobnosti, kterd se svou aktivitou nejvice podili na rozvoji téchto oddélent,
je prim. MUDr. Jarmila Drabkova, CSc., kterd v soucasné dob& pusobi na Oddéleni
chronické, resuscitacni a intenzivni péce Fakultni nemocnice Motol.

Zpoc¢itku na OCHRIP byly umistény déti po vysokych miSnich traumatech,
s myopatiemi ¢i neurodegenerativnimi chorobami. V poslednich letech se ale stile
Castéji na téchto oddé€lenich objevuji dospéli jedinci po tézkych dopravnich nehodéach
s mozkolebecnimi ¢i miSnimi traumaty, po cévnich mozkovych ptihodéach, jedinci
s chronickou obstrukéni bronchopulmonarni nemoci ¢i po neodkladné resuscitaci
v terénu. Nemocnym se tu poskytuje vysoce specializovand péce. Zaméiuje se
na rehabilitaci, dpravu pfidruzenych chorob ¢i poranéni eventudlné resocializaci.
Multidisciplinarni tym na téchto oddélenich je opravdu pestry. Jsou zde zaméstnani
krom¢ 1€kafti a sester fyzioterapeuti, ergoterapeuti nebo klinicky psycholog. Jako
konziliarni 1ékafi jsou nejCastéji vyuzivdni kardiolog, neurolog, neurochirurg,
pneumolog a mikrobiolog. Tym casto dopliuji dobrovolnici a ¢lenové rodin (10).

U apalicky nemocnych na téchto oddé€lenich je dulezité dodrZovat jejich denni
harmonogram. Tyk4 se jednak pravidelného odpojovéni od dychaciho pfiistroje (jsou — li
na ném napojeni), vertikalizaci, mobilizaci, fyzioterapii, zamé&stnini, ndvStévy nebo
stimulace. Pravideln¢ se u nemocnych na dychacim pfistroji méni rezim a program
ventilace dle ¢innosti a spanku (10).

Nérocnost péce o pacienty na apalickych jednotkédch ¢i na OCHRIP vyZaduje mimo
jiné 1 flexibilni a optimisticky ladény zdravotnicky persondl. Neziidka se stava, Ze
oSetrovatelsky persondl se emocné vaze na tyto dlouhodobé nemocné a souciti s nimi.
Jejich Casto nepfiznivd progndza se jich muze potom piimo dotykat. Je dilezité
akceptovat negativistické tendence rodinnych piislusnikii, ktefi ne vzdy zvladnou
pfijmout zdravotni stav blizkého €lovéka. Zdravotni persondl by mél respektovat ndzory
rodin nemocnych, jejich snahu podpofit péci naptiklad 1éCiteli ¢i rlznymi
potravinovymi doplnky (10).

Na lizkova rehabilitacni oddéleni se nejlépe pfijimaji pacienti pfimo z jednotek

intenzivni péce, jelikoZ se tak miiZe zajistit ndvaznost rehabilita¢niho oSetfovani. Dals{
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obrovskou vyhodou je moznost naucit rodinné piisluSniky zdkladnim rehabilitaénim
cvikim, diky kterym mohou s rehabilitaci pokracovat i v doméacim prostiedi.

Rehabilitaéni centra a ustavy jsou dal$i moZnosti ucelené péce o apalicky
nemocné. Dostdvd se jim tu komplexniho rehabilitacniho oSetfovéani, dale je jim
poskytnuta péce diagnostickd, 1écebnd, socidlni, vzdéldvaci a pracovni. Nejcastéji se do
tohoto zafizeni dostdvaji nemocni, ktefi byli primarné hospitalizovdni na lizkovém
rehabilitacnim odd¢€leni. V rehabilitacnim centru ¢i Ustavu jsou nemocni umisténi jen
na piechodnou dobu, nejcastéji po dobu zhruba 3 mésict. Jejich hospitalizace se ale
muZe opakovat. Apalicky nemocné casto doprovazi i jejich rodinni pfislusnici ¢i
pecovatelé. Mezi hlavni cile téchto zafizeni patii zapojeni télesné postizenych
do spolecnosti a zajistit jim co nejvetsi miru sobéstacnosti.

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim (difve ustav socidlni péce) neni
nejvhodnéj$im zatizenim pro apalicky nemocné, jelikoZ tito nemocni vyZaduji v mnoha
ohledech specidlni pfistup a péci. MiiZe jim ale poskytnout nepfetrZitou zdravotnickou,
socidlni a psychickou pomoc, kterou jim rodina nezvladd poskytnout v domacim
prostiedi. Novym pfistupem, ktery se v téchto zafizenich objevuje, jsou tzv. aktivizacni
programy. Hlavnim cilem je rozvoj osobnich a socidlnich schopnosti a dovednosti nebo
podpora jejich resocializace. NejCastéji uZivané metody jsou naptiklad vylety do okoli,
vystoupeni dobrovolnikti (koncerty, oslavy...), cviCeni, zpivani, masdZe nebo péce
o domaci mazlicky.

Princip dennich nebo tydennich rehabilita¢nich stacionara spoc¢ivd v moznosti
poskytnuti diagnostické, 1é€ebné a rehabilitaéni péce o fyzicky ¢i mentdlné postiZené
jedince, kteii potiebuji nepretrzitou zdravotni péCi bez nutnosti hospitalizace
v nemocnici. Vyhodou je moZnost umistit zde nemocného na dobu, kdy je pecujici
napiiklad v pracovnim procesu — denni stacionafe, nebo na cely pracovni tyden, v tomto
pfipad€ jsou nemocni v domécim prostiedi alespont pfes vikend a svitky — tydenni
staciondf.

Agentura domaci péce je zcela odlisné zafizeni. Spektrum jejich Cinnosti je tak
Siroké, Ze jejich pomoc je v souCasné dobé nepostradatelnd. Jejich sluzby vyuZivaji

pfedev§im jedinci, ktefi jsou oSetfovdni v domdcim prostfedi a pracovnici agentury
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za nimi dochdzi. Jejich oblibenost je vysoka hlavn¢ z toho divodu, jelikoZ se nemocny
citi nejbezpecnéji a nejpiijemnéji pravé v mistech, kde to znd nejlépe — tedy doma.
Agentury domdci péfe poskytuji pomoc jednak v oblasti zdravotni (provadi
oSetfovatelskou a rehabilitaéni pé€i, plni ordinace lékare, aplikuji injekce ¢i provadi
pfevazy ran) a socidlni (pomdhaji pii feSeni socidlni situace, se socidlnimi davkami nebo
poskytuji pecCovatelskou sluzbu). Jejich ¢innost je hrazena prostiednictvim pojistoven
nebo si za jejich sluzby miiZe pfiplatit klient.

Respitni péce (ldlevova, odlehcovaci) je dalsi moznost, kterou mohou vyuZit jedinci,
ktefi se v domdcim prostiedi staraji o apalicky nemocného. Existuji rizné formy, at’ uz
péce piimo v domdicim prostiedi (kdy pecujici nahradi proSkoleny pracovnik) nebo
pfechodné umisténi do luzkového zafizeni. PeCujicimu se tak poskytne piilezitost
nacCerpat nové fyzické i psychické sily. Poskytuji ji naptfiklad vybrané domovy
dichodci, 1é¢ebny dlouhodobé nemocnych, hospic, domovy pro osoby se zdravotnim

postiZzenim, agentury doméci péce ¢i domy s peCovatelskou sluzbou.
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2. Cile prace a hypotézy

2.1 Cile prace

Na zédklad¢ predmétu vyzkumného Setieni byly stanoveny nasledujici cile:

Cil 1: Zjistit, zda je apalicky nemocnym poskytovana stejné kvalitni oSetfovatelska
péce doma a v socidlnim zatizeni.

Cil 2: Zjistit, zda jsou u apalicky nemocnych aplikovany stejné rehabilitacni metody
doma a v socidlnich zatizenich.

Cil 3: Zjistit miru psychické, fyzické a socidlni zatéZe u rodinnych pfiislusnikt

starajicich se o apalicky nemocné v domécim prostiedi.

2.2 Vyzkumné otazky

1. Je oSettovatelska péce poskytovédna apalicky nemocnym v doméci a tstavni péci
srovnatelné¢ kvalitni a ucelend?

2. Je psychicka a fyzicka zat€z pecCovatelli srovnatelna?

3. Je kvalita poskytované oSetiovatelské péce zdavisld na délce doby oSetfovani
apalicky nemocnych?

4. Jsou v domdci a dstavni péCi pouzivany stejné kvalitni pomicky?

5. Jsou v domdci a dstavni péci vhodné€ pouzivany prvky bazalni stimulace?
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3. Metodika

3.1 Popis metodiky

Pro empirickou cast této diplomové prace byla vyuzita kvalitativni analyza dat.
Pouzita byla metoda nestandardizovaného rozhovoru s jedinci, ktefi pecuji v doméci
nebo ustavni péci o apalicky nemocné. Interwiev bylo pouZzito pfedevSim z toho
divodu, Ze ziskat kontakt na rodiny, které pecuji o apalicky nemocné v domdicim
prostiedi, je velmi slozity tkol. Ne kazda rodina také zvladne o této citlivé problematice
komunikovat s nezndmym ¢lovékem. Proto se v praci vyskytla i metoda ,,snéhova koule
- snowball*. Kontakty na respondenty, ktefi maji apalicky nemocné v domacim
prostfedi, jsem vétSinou shanéla tim zplisobem, Ze jeden peCovatel mi dal kontakt
na dalStho pecovatele. Je to jedind metoda, jak se dostat ke kontaktim, pokud v nasi
blizkosti neni apalicky nemocny. I to je jeden z divodii, pro¢ musi byt pfi rozhovoru
pifjemné klima a je nutné pfedem navazat kladny a pozitivni vztah respondenta
k vyzkumnikovi. Z divodu relativné nizkého vyzkumného vzorku je nutné zdiraznit
minimalni statistickou reprezentativnost. Prace ma spiSe charakter doporuceni pro dalsi
mozna Setfeni. Sbér dat probihal v obdobi leden — biezen 2011.

Interwiev byl zaznamendn na diktafon, posléze byl pfepsdn a zanalyzovan.
Pred zacatkem rozhovoru byli vSichni respondenti informovéani o anonymité vyzkumu
a byli ujisténi, Ze ziskané informace poslouzi pouze pro tcely diplomové prace. Pfedem
jsem respondenty ujistila, Ze pokud na n¢jakou otdzku nebudou chtit odpovédeét, nic se
nedéje a nas rozhovor bude probihat dile. Této moznosti nikdo nevyuZzil. Z divodu
citlivosti tématu diplomové price znali respondenti doptedu okruh otdzek, aby si mohli
odpovédi piipadné pfipravit a aby nebyli néjakou z mych otdzek ptrekvapeni nebo
zaskoCeni. Znéni vSech otdzek je uvetfejnéno v pifloze 9.2.

Vyhodou metody rozhovort je ziskani citlivych a cennych ddaji o tom, jak jedinec
danou situaci proziva, co si o ni mysli, jak na ni reaguje a jak ovliviiuje jeho Zivot ¢i
jednani. MlZe ndm pomoci proniknout do hloubky problému. Tato metoda je sice
naro¢nd na ¢as, v mém piipad¢ i na finance a zpracovani, ale o to jsou ziskand data

vV,

cenngjsi a Casto plsobivejsi.
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Ze ziskanych dat z diktafonu jsem provedla pfesny ptepis rozhovoru. Ten jsem
posléze zanalyzovala, vytvofila kategorie a podkategorie, které jsem pro piehlednost
umistila do myslenkovych map pomoci programu XMind. Pfi interpretaci dat byly

pouzity pifimé citace respondentd.

3.2 Charakteristika souboru

Vyzkumny soubor byl tvofen 6 respondenty — pecujicimi o apalicky nemocné
v domdacim prostiedi a 6 respondenty pecujicimi o tyto nemocné v Ustavni péci. Jedna

respondentka, kterd méla syna v dstavni péci, ale obcas si jej brala na propustku domtl.

3.2.1 Pecovatelé starajici se o apalicky nemocné v domdcim prostiedi

Jak jsem jiZ zminila, kontakt na tuto skupinu respondenti se ziskdval velmi sloZité.
Jedinec, ktery neni v pfimém kontaktu s takto nemocnym, ma velmi malou Sanci, Ze
kontakt ziskd. V piipad¢ této prace se uplatnila metoda ,,sné¢hova koule — snowball
technique®. Kontakty na respondenty, ktefi maji apalicky nemocné v domécim
prostfedi, jsem vétSinou shanéla tim zplUsobem, Ze jeden peCovatel mi dal kontakt
na dalSiho pecovatele. Je to jedind metoda, jak se dostat ke kontaktim, pokud v nasi
blizkosti neni apalicky nemocny. Také diky Apalické jednotce Nemocnice Ceské
Bud¢jovice a.s. jsem ziskala jeden kontakt na Zenu, kterd zde méla dva roky umisténého
syna a posléze si jej vzala do domdaci péfe. Vybrané respondenty jsem neomezovala
vékem, pohlavim ani pfiCinou vegetativniho stavu. Jména respondentti jsou kvili
zachovani anonymity smyslena.

Prvni respondent je 7ena (pani Anna), kterd se stard o svého manZela ve
vegetativnim stavu v domdacim prostiedi jizZ od roku 2005. Primérni pti¢ina nemoci neni
zcela zndma. V rannich hodindch v koupelné zkolaboval a ozivit se jej podafilo az
po zhruba 30-ti minutdch. Rozhovor probihal mimo doméci prostfedi v Pisku a trval
zhruba hodinu a piil. Atmosféra byla velmi pifijemnd a pratelskd. Navstivila jsem pii ni
1 nemocného. Tato Zena mi dala kontakt na mou druhou respondentku, kterd byla také
ochotné se mnou udélat rozhovor.

JiZ zminéna druha respondentka je také Zena (pani Bara), ktera se doma stara

o svého manZela, jenz byl vroce 2002 ucastnikem autonehody, pfi které si vdziné
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poranil mozek. Pro tento rozhovor jsem jela do LitomySle a trval zhruba 2 hodiny.
Probihal v pfifjemné klidné kavarn¢ za pratelské atmosféry. Pani Bara byla velmi
ochotnd a pozvala m¢ i do svého domu, abych vidé¢la jejich upravené domaci prostiedi.
Tuto nabidku jsem bohuzel z asové tisn€é musela odmitnout.

Treti respondent je muz (pan Cyril), jehoZ otec byl ve vegetativnim stavu od roku
2009 po padu a nasledném uderu do hlavy. To zptsobilo tézké krvaceni do mozku
a jeho nasledné poskozeni. O nemocného se v doméci péci starala maminka respondenta
do 23. tnora 2011. Tento den nemocny bohuZel zemfiel. Pan Cyril byl ale velmi vstiicny
a jiz za mé&sic po smrti otce byl ochotny poskytnout mi témét dvouhodinovy rozhovor.
Ten probihal v jedné ceskobudéjovické kavarn€ za klidné a uvolnéné atmosféry.

Ctvrty rozhovor jsem provadéla s Zenou (pani Dana), kterd se stard o svého syna
s apalickym syndromem, jenz byl v roce 2005 taktéz ucastnik autonehody, pii které si
mimo jiné poranil i mozek. Interwiev probihalo v jejich bezbariérovém byté v domé
s peCovatelskou sluzbou. Trval zhruba dvé hodiny a aktivné se do né&j zapojil 1 sdm
nemocny. Celou dobu s ndmi sed¢l u kavy a jeho pfipominky k rozhovoru byly pro nds
i praci velmi piinosné. Pani Dana nam poskytla obrazky syna, které sim namaloval.
Ty nas tak zaujaly, Ze vybrané uvadime v pfiloze 9.3. Tato respondentka méla v praci
také roli hlavniho ,,gatekeeper (dvetnik)“ v jizZ zminéné metod¢ ,,snowball“. Poskytla mi
kontakt na dal$i dvé Zeny, které maji ¢i mély ve své blizkosti nemocné ve vegetativnim
stavu a byly ochotné svym piibéhem rozsitit maj vyzkumny vzorek.

Informace od paté respondentky (pani Ema) jsem jako od jediné neziskala
rozhovorem. Tato Zena, kterd se stard v domdcim prostiedi o svého syna, jenZ je ve
vegetativnim stavu po padu ze stiechy v roce 2004, odmitla piimy kontakt se mnou.
Tento fakt jsem samoziejmé chdpala a akceptovala. Byla ale ochotnd mi poskytnout
cenné informace elektronickou postou.

Sestd respondentka (pani Franti$ka) se doma stard o svého manZela ve
vegetativnim stavu po nehod¢€ na lyZich v zahrani¢i v roce 2005. V péci o nemocného se
stiid4 s rodi¢i manZela. Pro tento rozhovor jsem jela do Ceského Krumlova a probihal
v domdcim prostiedi respondentky. Trval zhruba jednu hodinu. Pani Ema byla velmi

ochotna a podélila se se mnou o velké mnozstvi zajimavych a citlivych informaci.
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Dalsi respondentka (pani Gabina), méla 12 let syna ve vegetativnim stavu
po autonehodd v roce 1995 na Apalické jednotce v Nemocnici Ceské Budéjovice a.s.
Jelikoz si pani Gédbina obcas brala syna na propustku domti, poznala i tato Zena, jak je
obtizné se o nemocné ve vegetativnim stavu starat. Rozhovor probihal v jejim domacim
prostiedi a atmosféra byla velmi piijemnd. Pani Gdbina méla nachystané chlebicky
a dort. Dlouho jsem zvazovala, jestli jeji vypovéd ve své praci pouZziji, jelikoZ jako
jedind neméla syna permanentné¢ v domdcim prostfedi. Protoze je ale jeji piibeéh velmi
citové poutavy, rozhodla jsem se, Ze jej ve své praci uvetejnim. Poslouzi spiSe jako

zajimavost a dalS§i moZny pohled na tuto problematiku.

3.2.2 Pecovatelé starajici se o apalicky nemocné v ustavni péci

Ziskat respondenty, starajici se o apalicky nemocné v socidlnim ¢i nemocni¢nim
zafizeni je vyrazné snadnéjsi ikol. Respondenty jsem neomezovala vékem, pohlavim,
ziskanym vzd€lanim ani pracovni ndplni. Jedinym kritériem byla ustavni péce
o apalicky nemocné. Zamérné jsem neoslovila Apalickou jednotku v Nemocnici Ceské
Budg&jovice a.s., jelikoZ vyzkumil na tomto odd¢leni probéhlo jiz vice, kapacita jejich
ltiZek je omezend a ¢ekaci doba na umisténi do tohoto zafizeni je dlouhd. Zajimalo mé,
kam mohou byt apalicky nemocni uloZeni mimo toto oddélent.

Tii respondenti jsou zdravotni¢ti pracovnici pracujici v Alzheimer centru v Pisku.
Jako prvni krok jsem zvolila kontakt elektronickou poStou s vrchni sestru tohoto
zafizeni, pani Bc. Irenu Cernou. Domluvila jsem se s ni na provedeni rozhovori se
ttemi pracovniky. Jeji ptistup byl velmi ochotny a vstticny. Rozhovory probihaly piimo
v Alzheimer centru v Pisku v pracovni dobé respondentti. Prvni respondentka (pani
Hana) je fyzioterapeutka a bazdlni terapeutka, kterd se o tyto nemocné stard jeden rok.
Druhy rozhovor jsem provadéla se zdravotnickou asistentkou (pani Ivou), jezZ v tomto
zafizeni pracuje rok a pul. Treti interwiev jsem provadéla s bazalni terapeutkou (pani
Jana), jejiz délka praxe je nejdelsi, a to tfi roky. Velmi mé zaujal pfistup téchto
pracovnikl k apalicky nemocnym (umisténi v tomto zafizeni jsou dva). Na tyto
nemocné spadd na cely den oSetfovatelsky persondl a jeden bazdlni terapeut, ktery se

jim vénuje od rdna do 15:00.
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Zbyli tfi respondenti jsou zaméstnanci Nemocnice Pisek a.s., ktefi pracuji
na Dlouhodobé intenzivni oSetiovatelské jednotce, kde se staraji mimo jiné i o apalicky
nemocné. Jako prvni krok bylo telefonické a nasledné i elektronické svoleni provedeni
vyzkumu s tamé&j$i hlavni sestrou Bc. Janou Somrovou. Souhlas s umoZnénim
vyzkumného Setieni je uveden v piiloze 9.4. Ta mé& nasledné odkdzala na vrchni sestru
Odd¢leni nasledné péce, pani Bc. Janu Maskovou. S tou jsem si domluvila rozhovory
s pracovniky na jejim oddéleni. Musim zminit, Ze pfistup obou vedoucich pracovnikl
byl velmi vlidny a ochotny. Prvni respondentka (pani Karla) je stani¢ni sestra
Dlouhodobé intenzivni oSetfovatelské péce, kterd je v nejuz$im kontaktu s apalicky
nemocnymi. Zajistuje pacientim jednak oSetfovatelskou péci a jednak u nich aplikuje
metodu bazdlni stimulace. Na tomto odd¢leni pracuje jiz 8 let. Druhy rozhovor
v Nemocnici Pisek a.s. jsem provadéla s fyzioterapeutkou (pani Lida), kterd ma 6 let
praxe. Na tomto oddéleni pracuje vSak 2 mésice, jelikoZ se zde rehabilitacni persondl
v pravidelnych intervalech méni. Tteti respondentkou je také fyzioterapeutka (pani

Mila), kterd je v praxi nejkratsi dobu, 7 mésicti. Na Odd¢leni chronické intenzivni péce

pracuje také 2 mésice.
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4. Vysledky

V této casti prace pfistoupime k prezentaci samotnych vysledki. Jak je uvedeno

v metodice, ziskand data jsou zpracovana do myslenkovych map v programu XMind

a néasledné¢ okomentovdna. Kurzivou jsou pfiddny vybrané piesné citace respondentil

bez lingvistické korekce.

v/,

Myslenkova mapa 1: Nejcastéjsi piic¢iny apalického syndromu

Pficiny apalického syndromu

Pani Anna Po resuscitaci
Pani Béra Autonehoda
e e Pan Cyril Pad s uderem do hlavy
Rodinni pfislugnici }
Pani Dana Autonehoda
PaniEma - Uraz na lyzich

Pani Frantidka

Pad ze stfechy

- Autonehoda

Pani Hana Nevi, diabetické koma

- Panilva

Nevi, hypoglykemické koma

Zdravotnicky personal

Pani Lida

Autonehoda

Pani Jarka

Autohavarie

Pani Karla
ML v

Autohavarie

Stavy po ikiu

Pani Mila

Karcinom mozku

I

Polrazové stavy

Tumor mozku

Stavy po iktu

Al

Tato mySlenkovd mapa popisuje nej€astéj$i priciny apalického syndromu

u respondentli vdomdci a ustavni péci. Je zde také patrné, Ze dva zdravotnicti

MoV

pracovnici si nejsou zcela jisti pfi¢inami

vegetativnich stavii u nemocnych. ,,Mdme tu

apaliky dva. Z ceho? jeden je z hypoglykemického koma a ten druhej, tam jsem to néjak
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nestudovala® (pani Iva). Z mapy lze také vycist, Ze nej€astéjSi piiCinou apalického
syndromu jsou stavy po autohavériich. ,,V roce 2002 mél autonehodu, kdy teda utrpel
tezké poskozeni mozku. ProtoZe to byl pracovni tiraz... ProtoZe on jel viplné normdlné
v osobnim auté a srazil ho MAN tirdk naloZenej uhlim... Mné se o tomto téZce mluvi *
(pani Bara). I tato citace vystihuje, jak je pro rodinné pfislusniky tézké mluvit o této
problematice i po delsi dobé po trazu. Pani Anna v rozhovoru také uvedla, Ze primarni
pricina kolapsu manZela dodnes, po 6-ti letech, neni zcela zndma. Z jejtho vyrazu
a nonverbdlnich projevil lze vycist jisté zklaméani a smutek: ,,ManZel utrpél zdstavu.
Nevime porddné jesté proc. Jestli to bylo zpiisobeny... ProtoZe jeste den predem upadl
na hlavu. Trosku ho hlava bolela. Ale nemel Zddny boule, Zddny toceni hlavy. To viibec.

Do rdna se z toho vyspal. VSechno bylo v porddku. A rdno z niceho nic mezi dverma

upadl a zastavilo se mu srdicko a vSechno.*

Myslenkovad mapa 2: Délka péce o apalicky nemocné

Pani Anna 6 let

Pani Bara 9 et

Pan Cyril = 2roky

Rodinni pfislusnici

Pani Dana 6 let

PaniEma - 6 let

Pani Frantiska 7 lgt

Délka péce

Pani Hana 1rok

Panilva = 1.5let

Pani Jarka - 3 roky

Zdravotnicky personal )
PaniKarla = 8let

Pani Lida 6 let praxe, s apalicky nemocnymi 2 mésice

Pani Mila = 7 mésicu praxe, s apalicky nemocnymi 2 mésice
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Dalsi mySlenkova mapa znazoriiuje délku péce o apalicky nemocné. Lze z ni vycist,
Ze délka praxe zdravotnickych pracovnikll je relativné nizkda. V praméru 2,3 roky.
Dtivody lze téZzko vysvétlit, pani Karla v rozhovoru uddva moznou piicinu: ,,Mné vadi,
kdy? je néjakd fluktuace persondlu. KdyZ jsou prescasové hodiny a vrchni sestra to musi
néjak vyrovnat.* Kdezto doméci péce o tyto nemocné je viditelné¢ dlouhodobéjsi. Praxe
rodinnych pecovateli trva déle a jejich sziti se s nemocnymi je viditelngjsi. Pani Béra je
schopna diky dlouhodobé péci o manzela poskytovat rady a kontakty dal§im rodindm,
které postihl podobny osud: ,,Jd ted’ jsem ta, kterd se snaZi tem ostatnim pomoci. TakZe
uZ jsem ted kontaktovala jednu pani, aby se obrdtila na CSODN, protoZe se ji zabil
bratr v auté a byla na tom strasné Spatné... A ted’ zase druhé pani poradila Cerebrum,
protoZe syn mél iiraz a je taky v tomhle vegetativnim stavu... A ted’ mé volala, Ze se
to s nim zacind lepsit, Ze je strasné Stastnd a chce prijet. TakZe jd chci pomdhat dalsim.
My uZ to doma nezménime.“ Je vSak nutné zdUraznit, Ze si i zdravotni¢ti pracovnici
uvédomuji nutnost specializaCniho vzdéldvani u takto nemocnych. Pfizndvaji také
potfebu dlouhodobéjsi praxe. ,,My jsme to méli viastné udelany tak, Ze jsme se tocili
po 3 mésicich. Ted se po roce ménime. TakZe pokaZdé tady je nékdo jinej a Zddnd

specialistka tady na to neni. CoZ je moZnd Skoda* (pani Lida).
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Myslenkova mapa 3: Reakce apalicky nemocnych na okoli

Oéni kontakt

Pani Anna

Jednoducheé véty

Pani Bara
Mimika, nonverbalni projevy

Jednoducha slova

Pan Cyril -
Rodinni pFisludnici )}-- Jednoduche véty
Pani Dana
=== —( Motoricka reakce na vyzvu
Usmeév

Pani Ema - Mimika

\\ Otoéeni hlavy za zvukem

Jednoduché véty

Pani Frantiska
Mimika, nonverbalni projevy

. . Plaé
Pani Gabina } )
K Nonverbalni projevy

— Mimika

Pani Hana

O&ni kontakt

Reakce na okoli

Pani lva Smich
Zadna reakce
Ocni kontakt

Pani Jarka I|I Smich

\. Neklid
Zdravotnicky personal )~ Otageni hlavy za znamym hlasem
Mimika

Pani Karla

Vydavani zvukd “hykani”

| Usmév

Otoceni hlavy za zndmym hlasem

Pani Lida (Usmév

\ Mimika

OEni kontakt

Pani Mila
Otoceni hlavy

Treti mySlenkovd mapa zndzoriiuje reakce apalicky nemocnych na pecovatele.
Z vypovédi je zfejmé, Ze lepSich reakci dosahuji nemocni v doméci péci. Dokonce Ctyfi
nemocni zvlddaji jednoduchou komunikaci: ,,Ale kaZdymu rikd: ,, Ty se§ moje mild
divka.“ Prosté je takovej... Je pravda, Ze ndm taky naddvd. Rekne: ,Krdvo jedna
vypadni.*“ A pouZivd i sprosty slova. ProtoZe md poskozeny ten celni lalok, tak to jsou
ty ndsledky... Nebo 7ikd: ,,Jd t¢ mdm rdd.*“ To jsou takovy... Jednou tak, jednou zase

tak* (pani Béra). Pan Cyril si také vSiml zajimavé situace ve stddiu akutniho poSkozeni
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mozku, kdy byl jeho otec jesté¢ v umélém spanku. Jeho poznatek dokazuje, Ze 1 nemocni
v bezvédomi vnimaji okoli: ,, Nebo bylo velmi zajimavy, Ze kdyZ byl ve vigilnim komatu
a my jsme se u nej modlili, tak on dokdzal pohybovat rty. Bylo videt, Ze ta slova téch
klasickych modliteb, Ze si néjak pamatuje a Ze se k nim dokdZe pripojit.“ SkuteCnost, Ze
nemocni dokdZzi komunikovat, je pro peCovatele bezesporu pozitivni aspekt. MiZe
to byt prostiedek, diky kterému zjisti, co se nemocnym odehrava v hlavé: ,, On rekne:
,Jd jsem zdravej, jd pijdu do prdce.” Ze bude chodit sdm a Ze jde do prdce. On délal
celnika. TakZe on si nepripousti. Tak jsem mu rekla, Ze do prdce ne, Ze se musi ucit
chodit a tak. On na mé: ,,Jd umim chodit.“ ,,Jd vim, Ze umis chodit. V hlavé umis
v§echno. Ale musis si uvédomit, Ze to télo zesldblo.* A tohle prosté ne. TakZe se s tim
pere rddne* (pani FrantiSka). Jelikoz je pani Anna jiZ péci velmi unavena a premysli
o umisténi manzela do ustavu, jeho reakce na okolni podnéty vnima spiSe jako
zklaméni. Znamenaji totiZ pro ni, Ze jeji muZz stile vnimd a moznd si uvédomuje svou
bezmocnost: ,,Pordd jsem doufala, Ze se vrdti. ProtoZe on reagoval. Smdl se vtipim.
Co? je... To deéld dodneska. A to je pro mé hrozny. To je strasnd predstava. Ja mdm
pocit, Ze kdy? se sméje vtipum, tak mdm pocit, Ze vnimd. ProtoZe jestli vnimd tu svou
situaci. Ja bych mu prdla, aby ji nevnimal.* PéCe o tyto nemocné je ndrocnd fyzicky
1 psychicky. Jejich stavy jsou casto jako ,,na houpacce®. Svétlé okamZiky stiidaji obdobi
stagnace stavu: ,,I jsem méla z pocdtku pocit, jako by se ptal. On Fikal néjaky slova
nesmysiny. Ale nékdy jsem méla pocit, Ze se ptal, co se stalo? Tak jsem se mu to vidycky
snaZila vysvetlit. A to bylo treba 20 vterin. Takovej svétlej okamZik. Takovy hodné velky
viny. Jd jsem z nich byla vidycky tak nadsSend a pak zase dlouho nic. To bylo treba
Jjednou za tiFi mésice. Ale jd jsem si Fikala, Ze to je urcité ta prvni vliastovka. No, ale zase
nic (pani Anna).

Naopak reakce nemocnych v ustavni péCi je spiSe nonverbdlni. Pfevldda ocni
kontakt, vyraz mimiky a otdCeni hlavy za hlasem: ,,Podle hlasu otdci hlavu. Treba
i podle mimiky vidite reakci. Samoziejmé, kdyZ prijdou rodice, tak zacne tak hykat.
Vyddvat takovy zvuky* (pani Karla). ,,TFeba pacienta otocenim hlavy, vizudlne. KdyZ
oteviu dvere a tak. A ti ostatni, s vetsi poruchou vedomi... Taky néjakym automatickym

pohybem, ocni kontakt (pani Mila). Jedna respondentka dokonce uvadi, Ze na ni
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apalicky nemocny nereaguje viibec: ,,A pan P. na mé nereaguje viibec. Ten reaguje jen,
co tu mdme chlapy, co tu pracujou, tak ten mu vyklddd vtipy. Tak se zasméje. Nebo tak.

Jinak na mé teda viibec* (pani Iva).

Myslenkovd mapa 4: Kontakt pecovateli na centra podporujici jedince

s poranénym mozkem

Pani Anna Cerebrum

Cerebrum

Pani Béra
_(W'sdruieni obéti dopravnich nehad

Pan Cyril = Zadny

Rodinni prislunici
Hever

Pani Dana
PB Kontakt

PaniEma - Zadny
e

Pani Frantiska = Zadny

Kontakt na centra

PaniHana - Zadny

Panilva = Zadny

Panf Jarka -~ Zadny

Zdravotnicky personal . .
Pani Karla Spoluprace s ostatnimi oddélenimi zafizeni

PaniLida = Zadny

Pani Mila = Zadny

Tato mySlenkovd mapa zndzoriuje, zda jsou pecovatelé v kontaktu s néjakym
centrem, které podporuje jedince s poSkozenym mozkem a jejich rodinné piislusniky.
Lze zni vycist, Ze pouze polovina respondentli, ktefi se staraji o nemocného
s apalickym syndromem v domdci péci, jsou s takovym centrem ve styku: ,,Jsem rdda,
Ze Cerebrum vydalo broZurky. ProtoZe my jsme viibec nic nevedeéli. Vitbec nic. A i to
SdruZeni obéti dopravnich nehod, tak tam to je o tom, co md clovék délat potom* (pani
Béra). I pani Anna si velmi pochvaluje spolupréci se sdruZzenim Cerebrum: ,,Mé moc

zaujalo to Cerebrum. To je uZasnd spolecnost. ProtoZe se snaZi vénovat lidem, kteri

46



aspon trochu spolupracuji. Délaji vizasny predndsky.* Z odpovédi lze vycist, Zze diky
témto organizacim dostdvaji respondenti cenné informace o péci o tyto nemocné,
poskytuji psychickou podporu pecovatelim nebo pravnické sluzby. Naopak ze
zdravotnickych pracovnikli pouze jedna respondentka uvedla jako kontakt s centry spise
mezioborovou spoluprdci v rdmci zatizeni: ,Je tu zajistéena logopedickd péce,
neurologickd, psychologickd. Ted' tu mdme nové kaplana, ktery chodi. Je to na domluvée
s rodinou. VZidycky se domluvime* (pani Karla). Ostatni dotazovani z tad
zdravotnickych pracovnikti kontakt s jakymkoliv centrem neudavaji: ,,Nejsem. A ani
nevim, jestli je vitbec nemocnice. Nevim, jaké centrum se zabyvd takto nemocnymi‘

(pani Lida).

Myslenkova mapa 5: Ziskavani novych informaci o péci o apalicky nemocné
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P4atd mySlenkovd mapa popisuje metody, jakymi pecovatelé ziskdvaji nové
informace o péCi o apalicky nemocné. MiZzeme z ni vycist, Ze rodinnym piislusSnikiim
ve velké mife pomadhaji rehabilitatni pracovnici bud’ z agentury doméci péce, kterd
k nemocnym dochdzi do domdciho prostiedi, nebo z rehabilitacnich zafizeni, kam
nemocni, &asto srodinnymi pifslusniky, jezdi na pobyty: ,Rikal mi to jeden
neuropsycholog, pak jsem to shdnéla na internetu i myslim socidlni pracovnice.
A hlavné na téch rehabilitacich* (pani Anna). Mnoho rodinnych piislusniki si ale také
sté¢zovalo, Ze informace museli aktivné vyhleddvat sami a pomoci zndmosti mezi
zdravotniky: ,,No, nikdo vdm nic nerekne. Sama jsem musela... TakZe jsem se
poptdvala. Pak jsem se dostala do kontaktu s pani, ktery tam leZel syn. Tak s tou si
preddvame informace. Vidycky kdo seZeneme néjakého dobryho clovéka* (pani Dana).
Zato zdravotniCti pracovnici vétSinou ziskdvaji nové informace pomoci kurzili, Skoleni
a seminari: ,,Jsou riuzny Skoleni. Vysilaji na né. Ale veétsinou, co jsem takhle byla, tak
vsechno uZ zndme. To, o cem oni mluvi, tak my to tu délame automaticky. Akordt, Ze oni
si to pojmenujou jinak. Ale vSechnu tu péci tady zatim maji. Nic nového jsem takhle
neslySela. KdyZ ndm zarizeni umozZni, tak se jdeme podivat i do jinych zarizeni. Byli
Jjsme na Malvazinkdch (pani Jarka). ,,Vétsinou mdme semindre. Potom se snaZim pres
internet. Pani hlavni nam taky nekdy néjaky materidly prinese. Taky z toho INSTITUTU
Bazdlni stimulace. Tam jsem s jednou lektorkou v kontaktu. KdyZ? jsem si tam udélala
ten kurz, tak ona ndm rekla, Ze se kdyZ tak na ni miiZeme obrdtit* (pani Karla).
Skutecnost, Ze profesiondlni lektor ddva po ukonceni kurzu k dispozici na sebe kontakt,
muzZeme povazovat za velmi milé zjiSténi. Jisté i na samotné peCovatele musi mit
kladny vliv pfedstava moZzné odborné konzultace v pfipad¢ komplikaci ¢i nejasnych

stavu.
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Myslenkovad mapa 6: Rehabilitaéni a kompenza¢ni pomicky
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Tato mySlenkovd mapa popisuje velké mnoZstvi kompenzacnich a rehabilitacnich
pomiicek, které pecCovatelé v domdci i ustavni péci vyuzivaji. Mnozstvi pomucek
rodinnych piislusnikti je opravdu veliké a neustdle se dle potieby rozrista. Je to jisté
dané také nutnosti ipravy domdciho prostfedi a vybavenim domdacnosti pomtickami, jez
by za normdlnich okolnosti nevyuzili. Ale i tak si peCovatelé stéZuji na jejich
nedostatek: ,,Mdme radu véci, které si kupujeme, nebo sami vyrdabime. Na trhu rada
pomiicek chybi* (pani Ema). Je mnoho pomiicek, které jsou specifické a vyuzivaji se
zcela individudlné a dle potieby. V takovych piipadech je domdaci vyroba
nenahraditelna: ,,Nebo on P. md ruce takzvany Smadtralky. CoZ je straslivy. ProtoZe on
vyhdZze perinu, polstdr, roztrhd treba i prosteradlo. To je straslivy. Jd se to snaZim resit
tak, Ze jsem mu privdzala na postranice nejakej hadr, aby si mél za co tahat. Usila jsem
mu takové kapsicky, ve kterejch je hrdch, cocka nebo kulicky. At se mu treba zabavi
ruky. On md ted’ ty ruce tak posileny, Ze v nich md obrovskou silu, Ze kdyZ vds chyti, tak
to je jak ve sverdku* (pani Anna). Rodinni pfiisluSnici si také stéZovali na malou
informovanost ze strany zdravotnického persondlu: ,,A to si vemte, Ze oni ho pustili s tou
traskou a nikdo mi nerekl, kde si mdam sehnat odsdvacku. ProtoZe kdyZ jsme si ho brali
domut, tak mi ji pujcovali. Ale kdyZ ho propustili tak nikdo... Tak nastésti jsme méli
zndmou, kterd ndam ty hadice ddvala. TakZe jsem méla aspon na to odsdvdni... ProtoZe
ono je to na jedno poufiti. JenZe, kdyZ vdam dochdzi, tak jd jsem je potom musela
normdlné sparovat horkou vodou, abych je mohla ddl jeste pouZit. KdyZ pak neni. A to
se ptdte v nemocnici a vSude a nikdo nic nevi“ (pani Dana). Jistou nevyhodu v oblasti
nedostatku financi a ndsledné pomticek v dstavni pé¢i zminuje v rozhovoru pani Karla:
wled jsem dala nasi vrchni seznam pomiucek, které potrebujeme na polohovdni,
mikropolohovdni a takhle. Samozirejmé udélam to podloZeni rucniky, hady. Ale chtéla
bych kompletné tu sadu. A ona vikala, Ze jo, Ze ji koupime... Ale ty finance prosté

nejsou.*
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Myslenkova mapa 7: Rehabilitaéni cvi¢eni u apalicky nemocnych
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V potadi sedmd mySlenkovd mapa ndm zndzorfuje, jaké rehabilitacni a podplrné
cviceni se provadi v domdci a tustavni péCi u respondentii. U vétSiny rodinnych
prislusnikt provadi rehabilitacni cviceni smluveny fyzioterapeut: ,,Pomiicky nds naucila
pouzivat rehabilitacni sestra, kterou jsme si nasli sami. Zddny z odbornikii s ndmi
je Zdadny. Rehabilitacni sestra se stala clenem rodiny. Myslim si, Ze by to ani jinak
neslo* (pani Ema). Né&ktefi nemocni jsou ve fazi tzv. organicky psychosyndrom, ktery
se projevuje mimo jiné negativismem: ,,7akZe mu protahujeme tu pravou nohu, aby se
mu tak nezkracovala. TakZe to je jedind rehabilitace... Nebo kdy? pije z lahve v leZe a je
vzteklej, tak ji veme a hodi ji. TakZe tim, jak se vSemu brdni a rve se s ndma, tak vlastné
rehabilituje. Diku tomu vlastné nemd ani Zddny proleZeniny. On se s ndma rve neustdle,
takze je furt v pohybu. Nebo mu ddte polstdar a hdaZete mu ho. Tak on vam ho taky hdzi.
Oni meé 7ikali, Ze si vliastne deld tu rehabilitaci sam neprimo. ProtoZe kdyZ s nim cvicili
a on nechce, tak jde pres bolest a vysvétlili mi, Ze to je spatné* (pani Bara). Apalicky
nemocni, ktefi jsou v domaci péci, prokazuji izasné pokroky. Jejich védomi je stile
jasnéjsi a reakce na okoli je diky trpélivosti a peclivé rehabilitaci lepsi: ,,Dneska je na
tom tak, Ze mluvi, uz se naji sam. PiSe s klukem na pocitaci, kdy? u néj sedi. Ze i vi, co
déld. Vsechno si pamatuje* (pani FrantiSka). Samozfejmé pokroky nemocnych nelze
pausalizovat. Ale miZzeme je porovnat s apalicky nemocnym, ktery byl 12 let v dstavni
péci. Pani Gabina mi odpovédéla na otazku, jestli vidéla néjaké pokroky ve stavu svého
syna: ,,Ne. Ale byla vidét takovd spokojenost, kdyZ jsem s nim cvicila. Tak to jsem citila,
Ze je spokojeny... Taky jsem citila, Ze je Stastny, kdyZ jsem mu rekla: ,,M., jd mdm
Jjenom hruzu, kdyby se se mnou néco stalo. Tak co tady budes tak sam.* Nebo néjak tak
jsem mu to rekla. Pak jsem se k nemu nahla a rekla jsem: ,,Vis co, M.? Jd bych si pro
tebe prisla.“ V ten moment jsem vidéla Stasmy vyraz v jeho obliceji. Ze vnimal, co jsem
mu fekla. Vnimal, ale nemohl odpovédét* (pani Gabina). Zadny z rodinnych pifslugniki
nezminil bazdlni stimulaci. OvSem zrozhovort vyplynulo, Ze zdkladni stimulace,
napiiklad audiovizudlni, provadi automaticky: ,,Usteleme a dam mu $lapadlo a koukd se
na prirodovédny filmy... Pak odpocivd. Nebo kdyz chce, tak se koukd na telku... Kdy? je

hezky, tak jsme na balkone. On md rdd slunicko, rdd se opaluje. Ja mu tady ctu a tieba
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piju kafé. Furt jsme spolu (pani FrantiSka). Oproti tomu 3 zdravotniCti pracovnici
v Gstavnim zafizeni absolvovali kurz bazdlni stimulace a striktn¢ ji u nemocnych
provadi: ,,No tak nejdiiv tam prijdeme, upozornime, Ze jsme tam. To maji kazdy nad
hlavou cedulku jak. NeZ s nim zacnu manipulovat, udeldam vestibuldrni stimulaci
kroucenim hlavou, aby se nelekl nebo neco. Zklidnim ho, Ze uZ vi, Ze snim budu
pracovat...” (pani Jarka). Respondenti z fad zdravotnickych pracovnikii maji slozity
ukol, poucit ostatni oSetfovatelsky persondl se zdsadami bazdlni simulace, aby byla
splnéna zdsada soustavnosti. OvSem Casto se mohou setkat s negativni reakcti: ,,Nemaji
kurz bazdlni stimulace, ale zdkladni prvky se jim snaZim ukdzat. TakZe je provddi také.
Hlavné rikdm zdklad: ,,Hlavné za tim pacientem neprijdte a neztrhnéte z ného tu deku. *
Jd jsem si to vyzkouSela a jeden sanitdr je takovej hlucnej a tak. Tak jsem mu rikala:
,»Zkus si nekdy lehnout do té postele a jd z tebe strhnu tu deku, at' vidis, jak je to
prijemny.“ Samoziejmé to nepoznali, nezkusili. TakZe ze zacdtku k tomu nemél ten
persondl moc dobrej pristup. Proc to délat a tak* (pani Karla). Nelze negativni ptistup
samoziejm¢ pausalizovat, piistup persondlu k modernim metoddm je zcela individudlni:
»ProtoZe jedna kolegyné byla na bazdlni stimulaci, tak ndm to taky ukazovala. To je
takovy hezky vedet, aby cely kolektiv na tom apalickym oddéleni se ho dotykal jen
urcitym zpusobem. Oni jsou jinak ti lidi hrozné vystraSeni... Ale zase, Ze bysme méli
néjaky schiizky, kde by bylo mozny, Ze bysme se na nécem domluvili, to ne. VSechno za
provozu. Ze si tak clovék Fekne. ZdleZi, kdo slouzi, nebo jaké mdme i vztahy v kolektivu*
(pani Lida). Nesmirn¢ duleZitd péce u apalicky nemocnych je logopedickd. V domaci
péci je zminéna Ctyfikrat, v ustavni jedenkrét. Jeji nezbytnost je dana hlavné nédslednou
moznosti dorozumivani se s nemocnymi. Avsak najit logopedku, ktera je pro apalicky
nemocné vhodnd, je ukol slozity: ,,Chodivime i na logopedii. Chodili jsme
do nemocnice, ale tam jsem nebyla spokojend. Ta pani v nemocnici to s nim probirala
jako s malyma détma. Treba obrdzky. Nebylo to to, co jd jsem si predstavovala. No
a kdyZ jsme pak byli znova v téch Kladrubech, tak mi ta pani rikala, abych si nasla
klinickou logopedku. Tak jsem si nasla pani z Krumlova, kterd md ordinaci
v Budéjovicich a ta je strasné fajn. To je tak iizasnd pani. My jsme si poridili takovy

velky sesit, do kterého ndm ddvd iikoly. (ukazuje mi ho) Jeste jsme si poridili
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i Zdkovskou takovou. Ona je fakt iizasnd. Tohle v nemocnici vitbec nebylo* (pani Dana).
Samoziejmé zdleZzi na pfistupu jednak logopeda a jednak rodinnych piislu$nikd. Je

nutné vhodnou komunikaci zjistit, co jedinci od 1écby ocekdavaji.

Myslenkova mapa 8: Financovani péce o apalicky nemocné v domaci a tistavni péci
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Osma myslenkovd mapa popisuje moznosti financovidni domaci a ustavni péce
u apalicky nemocnych. U rodinnych piisluSniki mapuje, jakou formou financuji
ekonomicky ndro¢nou domadci pé¢i. Samoziejmé vSichni respondenti pobiraji davky
socidlni péce, konkrétn€ ptispévek na osobu blizkou, kterd u vSech ¢ini 12 000 K¢
a invalidni dichod nemocnych. Tyto ¢astky samoziejmé nestaci: ,,Tech 12 000, které
dostdvdme nestaci. Néjaky penize mél nasetreny on. Néco jsem dostala z téch ruznejch
pojistek. Jinak co mdm jd néjaké penize. Co si musim vydelat* (pani FrantiSka). Rodinni
prislusnici musi tedy na péci priplacet ze svych uspor nebo shani finance na rtznych
mistech mimo statni sféru: ,,Na bezbariérovy pristup do domu, bezbariérovou koupelnu
a na auto ndm pomohlo Konto Bariéry. Hodné ndm to pomohlo* (pani Anna).
Z rozhovorl vyplynulo, Ze i ostatni piibuzni a zndmi se snazi pomoci respondentim:
»Ze svého. Moind néjaké dary. Treba od biskupstvi. Primo od biskupa. Nebo od
néjakych nasich znamych* (pan Cyril). Tento fakt svéd¢i o jisté solidarité mezi lidmi
a ochoté pomoci druhym v nouzi. Jedna respondentka také uvadi, Ze finan¢ni naklady
hradi pojistovna vinika nehody :,,7im, Ze je to pracovni vraz z ciziho zavinéni, tak
pojistovna, jejiz klient zpusobil tu dopravni nehodu, tak nds odskodnuje. TakZe jednak
md manZel invalidni dichod, potom md prispévek 4. stupne 12 000. Ale kromé toho
veskery ndklady s nim spojeny, to znamend staciondr, osobni asistence, vsechno, co jd
platim, tak ndm propldci. Léky, doplatky na pliny, vioZky, cesty k lékari, regulacni
poplatky. Vsechno ndm propldci, protoZe kdybysme tohle neméli...To jsou Sileny
ndklady. Zhruba 40 000 za meésic. ProtoZe kdyby to bylo jinak a tohle ndm nepropldceli,
tak si myslim, Ze bysme ho nemohli mit doma. To by prosté neslo. ProtoZe jeden clovek
ho nezvlddne a jd jsem zdvisld na téch kupovanych sluZbdach* (pani Béra). Tuto moznost
nasledného proplaceni pojistovnou ma jen jeden respondent. Zbyli musi finan¢ni
prostfedky na péci shanét sami, vlastnimi silami.

Otazka financovani péce o apalicky nemocné pro zdravotnické pracovniky méla
primarn¢ zmapovat, zda védi, jak rodinni pfislusnici péci hradi. Druhy divod polozeni
této otazky byl pro zjisténi, zda povazuji dstavni péci pro rodinné piislusniky financné
ndrocnou. Z myslenkové mapy je patrné, Ze polovina respondentll nevi, zda a jak je

ustavni péce rodinnymi piisluSniky hrazena: ,,To jd presné nevim. Ale co mné bylo
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Feceno, tak veétsinou to hradi pojistovna. Ale to si nejsem jistd* (pani Hana). ,,To viibec
nevim. ProtoZe jsme zaméstnanci, tak ta financni strdanka ndm unikd. Ale myslim si, Ze
to je hodné ndarocny* (pani Lida). Ostatni zdravotni¢ti pracovnici maji mirné povédomi
o financovani Ustavni péce: ,,Maji uznanou bezmocnost, diichod a zbaveni svéprdvnosti.
To jim vSechno vyrizuje nase socidlni pracovnice* (pani Karla). Ddle miiZzeme vidét, Ze
pouze dva zdravotniti pracovnici si mysli, Ze uloZeni nemocného do dstavni péce neni
pro rodinné piislusniky finan¢né narocné: ,,Ta financni zdtéZ je pro rodinu minimdlni,
kdy? je tu maji uloZené. Samozrejme. Je to hrazené pojistovnou* (pani Mila). Zbyli Ctyfi
dotazovani povazuji umisténi blizké osoby do tstavni péce za ekonomicky ndkladné:
,UTCité je to ndrocné, protozZe ten pobyt celkové je docela drahej. KdyZ si to vememe,
tak néjak z hlediska co se tyce ty Cesky republiky, tak jesté nejsme tak drahy. Tady to
vychdzi néjakych 350 korun na den ta zdkladni péce. Plus jsou do toho priplatky treba
za lékovky, druhd vecere, moznost prespdni pro rodinu a vsechno todlencto. TakZe

potom zdleZi na rodiné* (pani Iva).

Myslenkova mapa 9: Nejtézsi aspekty péce o apalicky nemocné
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Tato mySlenkovd mapa ukazuje nejté¢zs$i aspekty péce o apalicky nemocné
Siroké, prevladd ale v riznych pojmenovanich psychickd narocnost. At uz je to
bezmocnost, nemohoucnost nemocnych, stagnace jejich stavu nebo zmateni mladého
lidského Zivota vlivem trazu: ,,Pokud je to clovek mladej, kterej mel Zivot pred sebou
a je evidentni, Ze ta prognoza je opravdu Spatnd. Tak s tim bojuju. Abych tam nedala
prilis osobni iicasti. Tak to mi moind déld problém. Ale jinak... Ze to nékdy moc
proZivam* (pani Mila). ,,Jd nevim, co je nejteZsi. Nekdy mdm takovej pocit bezmocnosti.
Jsou nekdy takovy okamZiky, kdy si rikdm, Ze to nemiiZeme absolutné vydrZet. Ale potom
stejné zase jedete ddl” (pani Bara). ,,No asi ta bezmocnost. Ze ¢lovék s tim asi jakoby...
Té péci se vénujeme naplno. Ale osobné si myslim, Ze se z toho uZ nedostanou. Ze je to
s nima furt stejné* SZ81
o tyto nemocné fyzickou ndroc¢nost: ,,Pro mé jako pro Zenskou je nejhorsi se s nima
tahat. Polohovdni a takhle. Pan M. je chlap jak hora a opravdu jeho otocit, tFeba
na nocni, tak to je opravdu strasny. A nebo pan P., ten starsi chlapik, ten bejvd
takovej... Ne, Ze by byl asi agresivni, Ze by to tak myslel, ale on tFeba chiiape po rukou
a kdyZ on zmdckne, tak je to ohromnd sila* (pani Iva). Pro pani Danu jsou nejhorsi
depresivni ndlady jejtho syna, které mozZnd souvisi s bezmocnosti, kterou si sdm
nemocny uvédomuje: ,,No pro mé jsou nejteZsi ty ndlady. Ted je to dobry. Ale bylo
to takovy, Ze jsem ho tady nechala a rikam: , Chces jit se mnou? Ne? Dobre, jd jdu
jenom do samoobsluhy.“ KdyZ jsem se vrdtila, tak tady byly zavieny dvere. On tu sedél
a jd se k nemu nemohla dostat. No a on se chtél podrezat. TakZe tu leZel niiz od krve.
péce o apalicky nemocného zadnou psychickou nebo fyzickou ndmahu. Jelikoz jako
jediny z respondentli nebyl pfimym pecovatelem o otce, jeho ndzor je pochopitelny:
LASi to, Ze jsem byl daleko. Nebo tak néco. ProtoZe jd jsem doma nebyl. Byl jsem 100
kilometrui od ného a od rodiny“. Zajimavy byl také dodatek k naSemu rozhovoru pana
Cyrila: ,,Asi moZnd, Ze to (smrt otce) bylo vyvrSeni nového a nového utrpeni. Pordd se
jenom zvétsovalo. Ta mira toho utrpeni a toho, co proZival. TakZe jsem i chvili vlastne

premyslel o eutandzii. ProtoZe to bylo uZ tak nesnesitelny, Ze mi to prislo tplnée aZ
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nelidské. Treba, kdyZ uz mel prasklou jednu plici, na té druhé mél kvasinky a tak. On
umrel, kdy mu bylo 52 let. Mél mladé srdce. TakZe pomoci mediciny to vSechno
prekonal. Ale zase se to zhorsilo na nécem jiném. To, Ze mél poskozeny mozek a byl
v komatu preslo v to, Ze zacal vnimat. Ale za chvilku dostal velké proleZeniny. Vlivem
péce, kterou mu poskytovali v nemocnici... V tomhle tom to bylo zvldstni. Ze on to
vidycky prekonal a pak se v jeho zdravotnim stavu zhorsilo néco jiného. Nevim no.
Pordd jenom prodluZovadni a zvétSovdani miry toho utrpeni a bolestivosti.* K takovému
nazoru dospéje Clovék samoziejmé Casem a ne kazdy jedinec, ktery pfijde o blizkou
osobu, zvladdne takovy fakt ptijmout. Ve svém vyroku lehce zminil problém umélého
prodluZovéni lidského Zivota na ukor jeho kvality. Toto téma je v soucasné dob& velmi
diskutované a zabyvaji se jim mnohé prace a obsdhlé vyzkumy. Kvuli rozsahu a
zamgeteni prace tuto oblast nebudeme déle rozebirat. Vyrovnat se se smrti otce a vytvorit
si tento nazor panu Cyrilovi pomohla jeho vira: ,,TakzZe jsem byl tFeba na jednom misté,
kde se za otce modlilo 1200 lidi. Za mého otce. Prijdes prosté nekam do kostela, tady
v jiznich Cechdch a tam se modli za otce prede msi. A takhle, kdyZ ti piichdzi zprdvy
z celého svéta. Z Jizni Ameriky, z Austrdlie, z Ameriky, z Afriky. Ze se tam lidi za tvého
otce modli, tak je to drsny. Nebo kdyZ mi prichdzi zprdvy od knéZi, od biskupii, Ze za néj
slouzi mse. Tak to byla zkuSenost, posila a vyjddieni faktu, Ze na to nejsme sami. Ze jsou
lidi, kteri ho maji rddi.* Ze slov pana Cyrila je patrné, jak moc jsou pro rodinné
prislusniky duleziti ptratelé a blizké osoby. Pani Anna, kterd se v doméacim prostiedi
stard o manzela také uvedla, Ze potiebuje po svém boku partnera - muze, jelikoz péci uz
sama psychicky nezvlada: ,,Moc jsem tomu vérila. 3,5 roku jsem veérila, Ze se probere.
Pak jsem ho z toho stupinku manZela — clovéka a partnera, kterého jsem si myslela, Ze
se vrdti. Tak jsem ho z toho stupné prevedla na svoje dité. Na clovéka, o kteryho je
treba se postarat. Kterého mdm rdda, ale uz neni a nebude miij partner. Ale je to pro
mé furt bytost, kterou mdm rdda a o kterou je treba se postarat... (smutnée) Jd jsem to
nechtela vikat pred P., ale jd jsem si nasla pritele. ProtoZe jsem to vzdala. A mdm
pritele, kterej je prdaveé iuiZasnej. On za P. nechodi. Ten o ném nevi.* Z jejich slov lze
vycist, jak je dlouhodoba péce o tyto nemocné narocnd. Neplati to jen u péfe domaéci,

ale i ustavni. U vSech peCovatelil je proto nutné podporovat ¢innosti, které eliminuji
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riziko vzniku syndromu vyhoteni. Zda respondenti védi, jaké ¢innosti to obnasi a hlavné

zda znaji pojem syndrom vyhoteni, popisuje dals$i myslenkova mapa.

Myslenkova mapa 10: Cinnosti zabraiiujici vzniku syndromu vyhoieni

Neni cas

Pani Anna ‘Spa’nek
k Kniha

Prochazky

Pani Bara { Patelé

( \ Sport
Rodinni pfisludnici )-{ PanCyril = Nic

Nic, neni nélada

Pani Dana f Jednou mésiéné sraz s prateli
\ Spanek

Neni &as
Pani Ema
= Roznovors rodnou.
Syndrom vyhofeni )- Pani Frantiska ~  Nic, neni as
Pani Gabina } - Spanek
Pani Hana Nepocituje
f Pani lva Oddélit osobni a profesni zivot
| Pani Jarka Dovolena

Pani Karla Akce mimo praci s kolektivem
Zdravotnicky personal )-+ Pratele
Pani Lida [ Rodina

l| Konigky

Nevi pfesné, co obnasi

Pani Mila
QOsobni pfistup k praci

V poradi desatd mySlenkovd mapa zndzoriiuje, jaké preventivni Cinnosti vykondvaji
pecovatelé, aby u nich nevznikl syndrom vyhofeni. Jisté¢ je zardzejici vyrok
fyzioterapeutky, pani Mily: ,,Tak samoziejmeé slySela jsem o syndromu vyhoreni. Nevim,
Jjakym zpiisobem to clovéka postihne. To je néjaky nezdjem o vSechno?“ Neznalost
podstaty syndromu vyhoteni a preventivnich krokt u této respondentky je snad dana

kratkou praxi v oboru. V dnesni dob¢ povinného celoZivotniho vzdélavani je snad tento
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nedostatek vyjimkou. AvSak vedouci pracovnici by méli v€as zasdhnout a tyto mezery
ve védomostech velmi rychle eliminovat. Naopak velmi povedené akce, které stmeluji
kolektiv a snizuji riziko vzniku syndromu vyhoteni uvadi pani Karla: ,,No, to vidycky
jdeme nékam z oddéleni. Rikdme, Ze se jdeme vyvétrat. Déldme tiiry nebo na kolo. Ted’
mdme vymyslené, Ze kdo md domdci mazlicky, Ze s nima piijdem na prochdzku. Nebo
mivdame posezeni s hudbou.“ Je tedy nutné, aby vSichni peCovatelé - jak v domaci, tak
v Ustavni péci, znali a provadéli preventivni opatfent.

Dalsi alarmujici zjisténi, které lze z této mySlenkové mapy vycist, je vysoké
zastoupeni nedostatku €asu na tyto preventivni aktivity u pecovateltl v domaci péci: ,,Jd
uz to u sebe nékdy citim. Ze uz opravdu nemiizu. ProtoZe vSechno zarizuju jd sama. Jd
shdanim doktory, jd tam s nim jezdim... Jd na né (konicky) nemdm cas. ProtoZe jd, kdyZ
prijdu z prdce, tak jsem s nim* (pani Frantiska). Ze slov této respondentky lze poznat,
Ze jeji osobni Zivot, ktery difve méla, je zcela ztracen a vSe podfizuje potfebam
manzela. Avsak i lékafi tuto Zenu varuji: ,,I neurolozka, kdy? me vidéla, tak to rikala.
ProtoZe uZ ani jd nejsem vplné zdravd. Tak mi rikala: ,,Jd vam ddvam jesté rok a sloZite
se. A konec. Absolutné se sloZite a nevim, kdo vds bude ddvat dohromady. Jeho rodice?
Tezko. Vase matka, kdy? je na vozicku asi taky tézko. Vase déti? Dceri je 22, ta je
dospéld. Kluk ma 17. Za chvilku budou mit svij Zivot.”“ Cesta z tohoto zacarovaného
kruhu je pouze jedna, a to dalSi pecovatel, ktery by byl schopen pani FrantiSku
zastoupit. Aby i ona mohla chodit sama do spolecnosti a mohla provadét oblibené
¢innosti, na které nemd kvlli soustavné péc¢i o nemocného c¢as. I pani Anna udiva
v rozhovoru podobny problém s nedostatkem volného Casu: ,,No, neni na to cas. Spis,
kdy? uZ paddm unavou, tak si lehnu. ProtoZe ani ja sama nejsem na tom se zdravim
nejlépe. Pocituji pocity tinavy, bolesti zad. TakZe pro mé je odpocinek, kdyZ jdu na
rehabilitaci se svejma zddama. Anebo kdyZ upadnu do postele a ui nemuZu, tak si
k tomu vezmu aspon knizku, abych neco delala. Jinak ja miluju rucni prdce. Ale nemdam
na to viibec cas... Jd jsem si opravdu 3,5 roku myslela, Ze se ten P. probere. A uz jsem
to vzdala. ProtoZe jsem vidéla, jak to nikam nevede. A to mé umorilo.” U této
respondentky jsou jiZz vidét zndmky rezignace, od nichZ je jen kousek k syndromu

vyhoteni. Snad i proto se snaZi pro svého muZe najit ustavni péci, kterd by vyhovovala

60



jejim pozadavkam: ,,... kdyZ jsem ho chtéla ddt do urcityho zarizeni treba pro mentdlné
postiZeny, tak mé rekli, Ze neni mentdlné postiZenej. Kdy? jsem ho chtéla ddt do hospicu,
nemél rakovinu. Proste do Zddnyho Supliku se mi nevesel. Ve zdravotnicky klasifikaci.
ProtoZe nikam se nevesel. M¢ to mrzelo. A tak jsem byla Stastnd, Ze mi ho vzali do toho
tydenniho staciondre, kde rikali, Ze tam nepatri, Ze je moc starej. Do domova diichodcii
byl P. mladej.” Snad moznost tydenniho stacionife pomuze pani Ann¢ relaxovat
a nabrat nové sily na dalsi ndrocnou péci o apalicky nemocného manzela. Avsak zcela
jinou pfic¢inu absolutni absence preventivnich opatieni proti syndomu vyhoteni uvadi
pan Cyril, jehoZ matka se starala o apalicky nemocného otce: ,,A kdyZ byl doma, tak
odpocinek nebo néco takového, neznala. Spise byla rdda, Ze on je doma a Ze miiZe byt
s nim. KdyZ jsme ji nabizeli, aby nékam Sla nebo na chvilku, aby si odpocinula, tak bylo
hrozné neprijemné jen s ni o tom komunikovat. ProtoZe ona byla vidycky proti tomu,
aby se od néj néjak vzdalovala.”* Je vidét, Ze jeho matka brala moZnost doméci péce
o manZela jako dar, ktery chtéla naplnit v co moZnd nejleps$i mite. Je vSak otdzka, jak
dlouho by tuto intenzivni péci zvladala.

Avsak ne vSichni domdci pecovatelé se citi vyCerpani a na pokraji sil: ,,A jinak teda,
kdyZ mdm volno, tak se seberu a jdu ven. Jdu na kolo, lyZe nebo plavat. Chodim hrdt

volejbal a tak. Mdm mraky zndmejch. TakZe to mé drZi pri Zivote* (pani Béra).
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Myslenkovd mapa 11: MozZnost transplantace kmenovych bunék u apalicky

nemocnych

Pani Anna Chtéla

Pani Bara Ne, velky risk
e e e Pan Cyril Neméla by vyznam
Rodinni pfislugnici )
Pani Dana Ne, velky risk

Pani Ema Pfemyslela o této moZnosti

Pani Frantiska Pfemysli o této moZnosti

Kmenové bunky

Pani Hana Nevi pfesné

Pani Iva Nema vyznam
s . Pani Jarka Dle stadia nemoci
Zdravotnicky personal )
Pani Karla Mélo by se to zkusit
Pani Lida Dle stadia nemoci
Pani Mila Mélo by se to zkusit

Jedendctd mysSlenkovd mapa zndzorfiuje ndzory respondenti na transplantaci
kmenovych bunék u apalicky nemocnych. Z odpovédi miiZzeme vycist, Ze vSichni
dotazovani jiZ o moZnosti této 1éCby slyseli. Jak velké povédomi ale maji, to jsme naSim
rozhovorem nezjiStovali. Pouze pani Hana uvedla, Ze nemd piesnou piedstavu
o zdkladnich podminkach a principech této 1écby.

Dva rodinni pfisluSnici tuto variantu zavrhli, jelikoz se domnivaji, Ze riziko
moznych komplikaci a zhorSeni stavu nemocnych je pfili§ vysoké: ,,Slysela jsem o tom
a vidéla jsem to i v televizi. Ale nevim... A myslim, Ze rikali, Ze muZou byt agresivnéjsi.
TakZe bych do toho nesla. ProtoZe jak jsem Fikala, jd jsem si ho piplala takovou dobu‘
(pani Dana). Pani Anna se dokonce aktivné o tuto 1é€bu zajimala. Nedokdzala ji ale
dovést dokonce: ,,Ale nedotdhly jsme to dokonce, protoZe to bylo zase financné ndrocny,
v podstaté by to nemél kdo udélat a tak. Strasné moc jsem o to stdla, protoZe jsem o tom
slysela. 'V podstaté ani doktori mi porddné nedokdzali Fict. Rikali: ,Jo, Slo to, ale
musela byste za hranice, ale...“ A bylo tolik ale, Ze jsem to nezvlddla.“ Pani FrantiSka
jeste stdle o transplantaci kmenovych bunck uvazuje: ,,Slysela jsem o tom a premejslela

jsem o tom. Ale nevim kam. Kde se zeptat.*
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Nézory na problematiku transplantace kmenovych bunék u apalicky nemocnych se
u zdravotnického persondlu piili§ neliSily. Dvé respondentky uvedly, Ze by se i tato
lé€ba mela u nemocnych zkusit: ,,VSechno md smysl. VSechno, co poskytuje pro ty
rodiny néjakou nadeji, tak urcite” (pani Mila). Dalsi dv€ dotazované =z tad
zdravotnického persondlu si mysli, Ze indikace k zdkroku a tspéSnost 1écby zdvisi
na stadiu nemoci: ,,Néco jsem slySela a myslim si, Ze nékdy ano, nékdy ne. ZdleZi
v jakém je stddiu. Ja myslim, Ze ten vyzkum jde hodné dopredu. Néco na tom je* (pani
Jarka). Pouze jedna respondentka uvadi, Ze tato moznost u nemocnych nemd vyznam:
Myslim si, Ze je to dobry treba u poranéni michy. Ale u apalikii si myslim, Ze kdyZ je uZ

ten mozek postizenej, tak si myslim, Ze to uz nemd vyznam‘ (pani Iva).

63



Dalsi uvedené myslenkové mapy nesrovndvaji ndzory zdravotnickych pracovnikl
s rodinnymi pfislusSniky, nebot jsem tyto otdzky poklddala pouze piibuznym
postizenych. Zjisténi jsou ale dle naseho ndzoru tak zajimava a vyznamnd, Ze se timto

problémem rovnéz zabyvame.

Myslenkovd mapa 12: Moznost zastoupeni v péci o apalicky nemocné v domacim

prostiredi

— Pani Anna )--_ Dcera, syn

Dcera-osobni asistentka

—( Pani Bara Charita
2 osoby na vypomoc
— + Bratr
, Osobni asistence
— Pani Dana 5
Manzel
—- - Manzel
—( Pani FrantiSka )=~ Tchyné, tchan

V pofadi dvandctd mysSlenkovd mapa nadm ukazuje, kdo vSechno nahrazuje

Pecovatelé-nahradnici

pecovatele, kdyZ se z jakéhokoliv divodu nemohou starat o svého ptibuzného
v apalickém stavu. Lze z ni vycist, Ze se na pé€i podili jednak ostatni rodinni piislu$nici,
jednak zaplaceni osobni asistenti. Dcera pani Bary tuto zdlezitost vyfesila elegantné.
Sama absolvovala kurz domdci asistence a nyni se stard spolu s dalSimi pomocniky
o vlastniho otce: ,,Méli jsme taky vidycky néjakyho osobniho asistenta. Pak si dcera
musela udeélat rekvalifikacni kurz na osobni asistenci a je zaméstnand ve Svitavdch. Pak

mdm jesté pani, kterd tam je na 2 hodiny denné a jezdi s nim ruzné i autem. A jesté
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mdme pdna, kterej ndm pomdhd, kdy? syn nemiiZe na presuny.“ 1 takto se da feSit
nastald situace. MoZnost péCe o apalicky nemocného vlastnimi détmi je vcelku
diskutabilni, jelikoZ sami pecovatelé uznavaji, Ze osobni Zivot déti by péci o nemocného
rodi¢e nemél byt jakymkoliv zplisobem narusen: ,,TakZe jd si preju jediny. Aby ten miij
syn. Aby uZ treba sli jinym smeérem. A treba aby uZ méli deti a aby to uZ slo na jiny to...
A holky taky. Neni moZny, Ze kdyZ my uZ toho myho manZela nezménime, tak ctyri dalsi
Zivoty néjakym zpusobem tiplné zabit* (pani Bara). Naopak pani Ema by nesnesla, aby
se o syna staral nékdo cizi: ,,Nedokdzu si popravdé predstavit, Ze by se o néj starala
néjakd pecovatelka. Nemyslim si, Ze by vSe délala tak poctive jako jd. Drive ndm s péci
pomdhala synova manZelka, ale asi po dvou letech to vzdala.” Z vypovédi je patrné, Ze
postizenych rodin. Ze se jeden z partnert nezvlddne starat o nemocného a opusti jej.
Nikdo, kdo nezazil tuto situaci, nemiiZe hodnotit nebo kritizovat toto rozhodnuti, jelikoz
si ani nedokdZe pfedstavit fyzickou a psychickou zatéz, kterou musi peCovatelé
zvladnout. Pani FrantiSku v pé¢i o apalicky nemocného manZzela stiid4d jeji tchyné
s tchanem v dobé¢, kdyz je v prici. Jejich spole¢nd péce ale neni idedlni, jelikoz se i pies
to citi pani FrantiSka psychicky i fyzicky vycCerpana: ,.No, jd kdyZ jsem v prdci, tak je
tady s nim tchdn a tchyné. Ja si myslim, Ze je to jejich syn, tak jako rodice by se méli
taky starat... Oni ho vyvezou maximdlné na balkon a to jsem si vydobila. Aby kdyZ je
hezky, ho dali na balkon. Jinak to nedelali. To jsem jezdila v poledne jd ho ddt ven.
Letéla jsem z prdce, dala jsem ho na balkon a pak jsem ho i ddvala dovnitr. TakZe
v§echno jenom jd.“ Jiz v 10. mySlenkové mapé€, ve které jsme zmifovali prevenci
syndromu vyhoteni, je rozebirdn soucasny stav pani FrantiSky. Ta si je védoma, Ze
soucasné nasazeni dlouhou dobu psychicky ani fyzicky nezvladne. Jeji vztah s rodici
manzela je vyhroceny a pani FrantiSka je odhodlana tuto situaci fesit: ,,A tdta rikal:
,Nas... se, pojedu tam a reknu ji to Skarede. Tak to rychle vyres a rekni ji to radsi

sama.“ Ale uz to fakt udeldm. ProtoZe uZ nemiiZu. “
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Myslenkovd mapa 13: Zmény v rodinnych vztazich po dirazu mozku

—{ Pani Anna )--_Stmeleni
L Utuzeni
—{ Pani Bara . )
i Vétsi nervozita
_ "\ Spojeni se vzdalenou rodinou
—( Pani Dana )~ Odcizeni se sourozenci
Preruseni kontaktu
Podpora
, - PreruSeni kontaktu
—( Pani Frantiska : _
-\ Nazlobeni zbytku rodiny

V potadi tfindctd mysSlenkovd mapa zndzoriuje zmény v rodinnych vztazich

Zmeény ve vztazich

po poranéni mozku apalicky nemocnych. Lze zni vycist, Ze polovina pecovatelil
v domdci péci pozoruje stmeleni rodinnych vazeb, a dokonce spojeni i se vzdalenou
rodinou: ,,Tak miiZu rict, Ze nds to spojilo s tou vzddlenou rodinou. Otec byl Rom. TakZe
ta jeho rodina je taky v urcitém smyslu specifickd. Tak s nékterymi sourozenci prestal
komunikovat a tak. Tak ted do urcité miry ta hranice padla. Z jejich strany. Vlivem
toho, co se mu stalo* (pan Cyril). ,,Urcité. Na jedné strané se utuZily. (hledd sprdvnd
slova) Ale je to takovy, Ze jsme vsichni takovi nervozni. Jsme jiny, neZ jsme byli driv.
Bych rekla* (pani Bara). Naopak druhd polovina respondentii uddva spise odcizeni
s ptibuznymi a zptetrhani vztaht: ,,I kdyZ ji (pozn. sestru) potkam, tieba na poliklinice,
tak ona ho nepozdravi. TakZe tim u mé ztratily na cené. Pro mé takovej clovék nemd
cenu, i kdyZ je to moje sestra. Jd jezdim k rodiciim, kdyZ ony tam nejsou a neptdm se na
ne. Mé prosté nezajimaj” (pani Dana). AvSak napiiklad odpovéd pani Emy nelze
pausalizovat, reakce rodiny byly zcela individudlni: ,,Reakce po nehodée syna byly

v rodiné rizné. Neékteri pribuzni se sndmi prestali stykat uplné. Ti, s kterymi se
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pravidelné vidame, to berou tak, jak to je, a snaZi se nds podporit a maximdlné ndm
pomoci.* PeCovatelim jsou blizci a ptatelé velkou oporou a pocit soundlezitosti je pro
n¢ nenahraditelny: ,,KdyZ se to vlastné stalo, tak mé prekvapily néjaky reakce téch
riznych lidi v rdmci té solidarity s ndmi. Ze se tieba ozvali lidé, od kterych bych to
necekal. Ze spousta lidi na nds samoziejmé myslelo, %e se za nds modlili. Ale méli
strach ndm vyjdadrit tu svoji solidaritu nebo viibec to souciteni. Vtom smyslu, Ze
nevedeli, jak na to reagovat. A jd jsem je v tu chvili potieboval normdlni komunikaci‘

(pan Cyril).

Myslenkova mapa 14: Nejvétsi prani rodinnych prislusniki — pecovatelu

—/( Pani Anna )--_ Aby se manzel netrapil
. Smét si najit pfitele
—( Pani Bara
Zdravi déti
_ \ Smrt otce ihned po Urazu
i Aby syn chodil
—( Pani Dana ,
Zdravi
Aby se nestal Uraz syna
K Uzdraveni syna
—( Pani FrantiSka ) -~ Uzdraveni manzela

Tato myslenkova mapa ndm ukazuje, jakd maji rodinni peCovatelé nejvétsi piani. Ta

jsou samoziejm¢ velice riznoroda. Ale polovina respondentti zminuje uzdraveni ¢i
zlepSeni stavu apalicky nemocnych: ,,No, aby chodil. Aby se to zlepsilo... Sama sobé?

Abych byla zdravd. NeZ se V. uzdravi. Aspon do ty doby, neZ bude samostatny (pani
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Dana). Zajimavé podobné jsou odpovédi pana Cyrila a pani Anny, ktefi si pteji rychlé
vyfeSeni stavu nemocnych: ,,Aby se netrdpil. KdyZ uZ je vtomhle stavu, tak aby
nevnimal. K tomu jsem dospéla postupné. Ze zacdtku jsem si moc prdla, aby se probral
(pani Anna). Zcela ojedin¢lé prani ma pani Bara: ,,Tak kdyby déti prijaly, Ze bych si
mohla nékdy nékoho privést domii. NedokdZu si predstavit, Ze bych méla s nim jit pred
manzela. Ale kdyby deéti prijaly, Ze nékoho mdm. Ani by k ndm nikdy neprisel. Tak to
mozZnd bych si jesté prdla.” Jeji ptani l1ze samoziejmé chdpat. Pani Béra je jest¢ mlada
Zena, kterd potfebuje vedle sebe partnera. Samoziejm¢ méd svého manZela, ktery je
neustdle s ni. Ten ji ale nenahradi partnera, o kterého se miZe opfit, ktery ji miZze
poradit ¢i s ¢cimkoliv pomoci. V jejim pfipadé vSak vSechno zaleZi na détech, které se
s touto situaci také potiebuji vyporddat a na takové rozhodnuti také potiebuji dostatek

casu.

Myslenkova mapa 15: Vize do budoucna pecovateli

Zvladnuti puberty syna

Pani Anna) {Zaﬁditsi novy Zivot

Vénovat se konickim
Pani Bara )~ Neplanuje
\ Otazka nebyla polozena
) Kamaradka pro syna
Pani Dana ) 5
i Chize syna
\ Zlepseni stavu syna
i . Vy&erpat moznosti [éZby
Pani FrantiSka —
\ Vice €asu na sebe

Vize do budoucna
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Patnactd mysSlenkovd mapa ndm ukazuje, jaké maji rodinni piisluSnici vize do
budoucna. Panu Cyrilovi jsme tuto otdzku nepolozili, jelikoz jeho otec byl v dobé
naSeho rozhovoru jiz mrtvy. Tfi respondenti udavaji zlepSeni stavu nemocného. Tyto
odpovédi se podobaji predchozi mySlenkové mapég, kterd se zminovala o nejvétSich
ptani respondent. Tyto dva body samoziejm¢ spolu souvisi. Pani Dana v rozhovoru
zminila zajimavy poznatek: ,,V. by si nejvic prdl, aby chodil a aby si nasel néjakou
kamarddku. To by chtél. Kdyby aspon byly néjaké kluby. Aby si nasel néjakou
kamarddku na popoviddni. ProtoZe jd jsem se tieba koukala na c¢asopis Vozickdr a tam
nejsou Zddni mladi, se kteryma by si mohl psdt nebo tak. Pak jsem se divala treba na
mladi lidi.* Z této Casti rozhovoru je jasn¢ patrné, Ze by rodinni piisluSnici uvitali
organizaci ¢i spolecnost, kterd by sdruzovala stejné ¢i aspont podobné postiZené jedince.
U apalicky nemocnych je totiZz nesmirn¢ dulezitd jejich postupnd opétovna
resocializace. A i jejich pecovatelé ztad rodinnych piislusniki by jisté¢ takovouto
organizaci uvitali. Dv¢ respondentky také uvedly, Ze by si praly vice Casu pro sebe a své
konicky: ,,Vize je proste zaridit si jinej Zivot. Odpocinout si. Vénovat se konickiim, na
ktery jsem dlouho nemeéla cas. A to je samoziejmé jeste podminka, abych byla zdrava*
(pani Anna). Tato odpovéd opét souvisi s prevenci syndromu vyhofeni. Vénovat se
koni¢klim a prateltim je jeden z moZznych preventivnich krok. MoZné nasledky, které
by mohly vzniknout pfi vyhofeni respondentii mohou byt katastrofalni jak pro apalicky
nemocné, tak pro jejich pecovatele zfad rodinnych ptibuznych. Pouze pani Béra
budoucnost neplanuje, radéji bere véci tak, jak ptijdou: ,, (idsmeév) Jd uZ nic nepldnuju.
Opravdu ne. Jd ted’ Ziju v pritomnosti. To, co bylo véera uZ neresim a viitbec se k tomu
nevracim. Jeste jsem dospéla k tomu, Ze bych se nechtéla ani na vterinu vrdtit zpdtky.
Jak nékdo rekne, Ze by bral 10 let zpdtky. Ja ne. ProtoZe si myslim, Ze kdyby nebylo
tohle, urcite by v mym osudu bylo néco podobnyho a jd to uZ nechci opakovat. A kdyZ
jsem s nekym, s kym je mi dobre, tak si toho vaZim. KaZdé vteriny. ProtoZe si Fikam, Ze

nevim, co bude zitra. A k tomu jsem dospéla timhle vsim. Ale jinak nic nepldanuju.*

69



Myslenkovd mapa 16: Nazory pecovatelii na umisténi apalicky nemocnych do
dstavni péce

’_ N Snaha o umisténi
. anlAnrQ .
\_5____ / | Tydenni stacionaf

\ Odmitani této moznosti

ra /=T
/ \ Hledani informaci

|
\antBe

—@n C)r/@ - Snaha o umisténi
Moznost umisténi do ustavu _

_Qni Da@ + Syn byl v Gstavni péci

—{ Pani Frantiska ManZel byl v dstavni pééi
N T \

Posledni myslenkovd mapa zndzoriiuje, zda rodinni pfisluSnici nékdy uvazZovali
o umisténi apalicky nemocného do ustavni péce. Z mapy je patrné, ze dva apalicky
nemocni byli v po¢atecnich stadiich nemoci v ustavni péc¢i, konkrétné¢ na Apalické
jednotce Nemocnice Ceské Bud&jovice a.s. Jelikoz ale s péi nebyli spokojeni,
ptibuzného si vzali do doméciho oSetfovani: ,,Ale na téch apalikdch... Rikala Jjedna
zndmd, kterd tam méla syna, Ze se tam mohlo chodit dopoledne i odpoledne. A pak to
asi nekomu vadilo, tak tam udélali ndvstevy. Od trech hodin do péti. TakZe jenom dvé
hodiny jsme tam s nim mohli bejt... Na apalické jednotce mi pripadalo, jako by byl V.
Jjejich majetek. Po preloZeni na jednotku jsme po trech mésicich pobytu zjistili, Ze se
dychdni zlepsilo a V. dychd nosem. Oni rozhodli o vynddni trdsi, aniZ se nds zeptali
nebo to s ndmi probrali... Oni je na ty apalicky berou jako kus. Oni je prebali, nakrmi,
ale pro né to neni clovék (pani Dana). ,,Jd nevim, co tam délali nebo nedélali, protoZe
jsem u toho nebyla. Ale kdyZ jsem tam prisla, tak byl napravo nebo nalevo a sestricka

Zddnd. Nechci pouZit ten skaredej vyraz, ale prosté ho odepsali (pani Frantiska).
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Samoziejmé ndzory respondentek nelze pausalizovat. OvSem urcité stoji za povSimnuti,
Ze ob¢ respondentky, které mély své blizké v ustavni péci s ni spokojeny nebyly a jejich
vypovédi jsou v mnoha ohledech podobné. Dalsi dva respondenti kategoricky umisténi
do astavni péCe odmitaji: ,,Trosku jsme se o to zajimali. Kdybych to jd prestala zvlddat,
tak bysme museli hledat néjaké takové reseni... Ale ted bysme ho nikam neddvali* (pani
Béra). Zbyli dva respondenti potvrzuji snahu umistit svého blizkého do dstavni péce.
Toto se jim ale nedafi, jelikoz lazkova kapacita vhodnych zafizeni je nedostacujici nebo
spolecnosti takto nemocné odmitaji: ,,Premysleli jsme o tom, Ze bychom ho dali do téch
Kladrub. Kde by se vic vénovali rehabilitaci. To jsme chtéli, ale nedostalo se na to.
Nemeéli jsme doporuceni téch lékarii, ktery se o nej starali. Pak jsme taky premysleli o
hospicové sluZbé. Tam ale také nebylo mozné, aby se o nej postarali. Ale ani tam nebylo
pro néj to zarazeni. A i lékari neméli snahu ndm néco doporucovat. ProtoZe ndam rekli,
Ze jeho zranéni jsou tak vdznd, Ze pro ného asi nic neni. Zddné misto, kde by mohl byt“
(pan Cyril). Pani Anna vozi manZela do tydenniho stacionéfe. S touto sluZzbou je velmi
spokojend, ale jelikoz je umisténi v tomto zafizeni pouze docasné, hledd jiné vhodné
misto: ,,...protoZe kdyz jsem ho chtéla dat do urcityho zarizeni treba pro mentdlné
postiZeny, tak mé rekli, Ze neni mentdlné postiZenej. Kdyz jsem ho chtéla ddt do hospicu,
nemeél rakovinu. Proste do Zddnyho Supliku se mi neveSel. Ve zdravotnicky klasifikaci.
ProtoZe nikam se nevesel. Me to mrzelo. A tak jsem byla Stastnd, Ze mi ho vzali do toho
tydenniho staciondre, kde rikali, Ze tam nepatri, Ze je moc starej. Do domova duchodcii
byl P. mladej.* Tyto postiehy jasné popisuji nedostate¢nou kapacitu lizkovych zatizend,
kterd jsou specializovand na péci o takto specificky nemocné jedince. Pro rodinné
piislusniky musi byt jisté znicujici pfedstava zadné podpory ze strany zdravotnického
zafizeni. Stav, pfi kterém rodinny pfislusnik nezvlada péci o piibuzného s apalickym

syndromem, je jisté pro pecovatelé nest'astny a demotivujici.
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5. Diskuse

Téma, které srovnidvd domdci a ustavni péCi je v dneSni dob& financni krize
a nedostatku financi v resortu zdravotnictvi aktudlni. I Zieger (2002) ve své praci uvadi,
Ze vlivem socidlné — ekonomické krize v ramci Evropskych zemi se socidlni podpora
pro téZce zdravotné postizené zhorSila. V nasi zemi sice nebyl proveden pruzkum, ktery
by zmapoval finanéni ndkladovost pée o tyto nemocné. Ve Spojenych stitech
americkych se ale ro¢ni ndklady na udstavni péc¢i u apalicky nemocnych pohybuji mezi
jednou az sedmi miliardami dolart. Oproti tomu doméci péce vyjde stat prvni rok
pfiblizné na 129 tisic dolart a dalsi roky zhruba 97 tisic dolari. (9) Dle naSeho nidzoru
jsou tyto propocty tak markantni a rozdilné, Ze by se jimi m¢ly zabyvat i naSe instituce
a prehodnotit sou¢asnou propagaci ustavni péce o apalicky nemocné.

Praci, které se zabyvaly apalickym syndromem, byla spousta. Snad je to ddno
nartstajici incidenci tohoto onemocnéni a také ndslednou trvalou invaliditou
nemocnych, kterd ve svém duasledku postihuje i rodinu a nejbliz§i okoli postiZeného.
Z. ekonomického hlediska je domdaci péce pro stat mén¢ nakladna. Je ale dostacujici?
Cilem diplomové prace bylo zjistit, zda je osobam s apalickym syndromem
poskytovana stejn€ kvalitni oSetfovatelskd péce doma a v dstavnim zafizeni, zda jsou
u takto nemocnych aplikovdny stejné rehabilitatni metody, a také zmapovat miru
psychické, fyzické a socidlni zatéZe u osob, které se v domicim prostiedi staraji
o apalicky nemocného.

Pro vyzkumnou c¢ast byla zvolena kvalitativni metoda rozhovoru. Prezentované
vysledky vyzkumu jsou tvofeny z relativné malého vyzkumného vzorku, proto je nelze
zevSeobeciiovat. Tato prace plni spiSe funkci pilotniho vyzkumu, na ktery by méla
navazovat studie rozsahle;jsi.

Na zacétku prace jsme si polozili nasledujici vyzkumné otazky, na které si odpovime

rozborem ziskanych dat:
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1. Je oSetirovatelska péce poskytovana apalicky nemocnym v domaci a dstavni

péc¢i srovnatelné kvalitni a ucelena?

Kvalita a ucelenost osetiovatelské péce je zdkladni a nezpochybnitelny pozadavek,
ktery musi byt pfi oSetfovani apalicky nemocnych splnén. Dolezil a Carbolova (2007)
zdaraziuji nutnost dokonalé osetfovatelské a rehabilitaéni péce. Tuto nezbytnost musi
spliovat jak domdci, tak ustavni péce. Pouze diky tomu mohou apalicky nemocni
dosahovat pokrokl ve stavu a reakcich. Je zardZejici, ze vSichni tfi rodinni piisluSnici
(pani Dana, FrantiSka a Gébina), ktefi mé¢li nemocného v dstavni péci, byli s ni
nespokojeni. Jejich blizci byli umisténi na Apalickou jednotku, kde jim ma byt
poskytovdna maximdlné specializovand 1écebnd i1 oSetfovatelskd péce. ProtoZe s touto
péci spokojeni nebyli, dvé respondentky si vzaly nemocného do domdaciho oSetfovani.
Teprve tehdy nemocni dosahli markantnéjSich a viditelngjSich pokroki ve svém
zdravotnim stavu. Vyraznou nevyhodou ustavni pée u téchto nemocnych je také
vysoké riziko vzniku protrahovanych komplikaci z exacerbace infekce pfi kolonizaci
nozokomidlnimi kmeny, ze kterych muze snadno vzniknout zdvazna infekce MRSA
(Methicillin resistant Staphylococcus aureus) (10). Kdezto v domacim prostiedi je
riziko vzniku této zdvazné komplikace vyrazné€ nizsi.

Jako ukazatel kvality péée miiZe byt také soucasny stav apalicky nemocnych
z hlediska jejich vnimani a reakci. Jelikoz jak uddva J. Drabkova, apalicky syndrom
neni staticky stav, reakce nemocnych se neustdle vyviji (9). V naSem Setfeni
zdravotniCti pracovnici uddvaji pouze reakce typu projevi mimickych a jinych
nonverbdlnich, otaCeni hlavy za znidmym zvukem nebo ocnim kontaktem. Zatimco
nemocni v doméci péc¢i dosahuji viditeln¢ lepSich vysledkli a pokrokt. Nékteii zvladaji
jednoduchou verbélni komunikaci, cilené motorické reakce na vyzvu nebo také
mimické a jiné nonverbdlni projevy.

Dulezitym parametrem, ktery vyrazné zvysSuje kvalitu poskytované péce, je také
mira znalosti tykajici se specifik u apalicky nemocnych. VSichni respondenti hledaji
nové informace, které mohou pomoci ve zlepSeni stavu. NavsStévuji rizné seminare,
kurzy a konference. DileZitym zdrojem informaci je také internet. Tti rodinni

ptislusnici jsou dokonce ve styku s centrem, jeZ riznym zpiisobem podporuje nemocné
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po urazu mozku a jejich pecovatele. Jsou dilezitym zdrojem novych poznatkd,
poskytuji psychickou pomoc, zprostiedkuji styk mezi jedinci, které postihl podobny
osud. Organizuji mezindrodni konference, kde prednasi uznavani odbornici. Napiiklad
23.6.2011 pofad4d sdruzeni Cerebrum mezindrodni konferenci s nizvem MOZKY
BUDOUCNOSTI — Vize v rehabilitaci a socidlnim zaclenovéani lidi po poSkozeni
mozku. Tato konference probihd pod zastitou MUDr. Jaroslava Krakory, doc. MUDR.
Jaroslava Hegera, CSc. a Dr. Ing. Jaromira Drdbka. Prednéaset na ni budou uzndvané
kapacity v oboru, jako naptiklad doc. MUDr. Marcela Lipper — Griiner, PhD. (5).

2. Je psychicka a fyzicka zatéz pecovateltu srovnatelna?

Odpovéd’ na tuto otdzku je velmi sloZitd, jelikoZ odolnost jedince vici zatézi je zcela
individudlni. AvSak ze ziskanych dat je jasn¢ patrné, Ze psychicka i fyzicka zatéz vSech
pecovatelil je vysoka.

Kdyz se na ziskand data podivame pozorné&ji zjistime, Ze fyzickd zatéZz je u vSech
pecovatelll srovnatelné znacné vysokd. Je to ddnu nutnou permanentni péci, kterou
apalicky nemocni potfebuji a kterd je jim vénovana v domdacim i dstavnim oSetfovani.V.
Opavskda (2001) uvadi, ze zdravotnické pracovniky ve své prici vysiluje zejména
fyzickd ndroc¢nost. Dokonce jeden respondent v naSem vyzkumu z fad zdravotnickych
pracovnikil (pani Iva) uddva fyzickou ndroc¢nost jako nejt¢zsi aspekt péce o tyto
nemocné.

Co se tyce psychické narocnosti, ze ziskanych dat lze fici, Ze ta je vyssi u rodinnych
ptislusnikt. Je to dano i logicky jejich zainteresovanosti, se kterou se o apalicky
nemocné staraji. Dokonce tfi rodinni pfisluSnici (pani Anna, Dana, FrantiSka) udavaji
nedostateénym podtem a nemoZnosti ob&asného vystiidani pecovatel. Casto musi byt
24 hodin denn¢ s nemocnym, jsou izolovani od ptatel a konicktli. Na rodinné piislusniky
je kladen neustély tlak, ktery na né doléhd jak ze stran ostatnich blizkych osob, 1ékatii
nebo pojistoven. Pokud stav nemocnych stagnuje Ci se zhorsi, kladou si to za vinu
a berou to jako vlastni selhdni. Jsou také nuceni feSit neustdlé ekonomické problémy
spojené s domdci péci, kterd je pro pecovatele znacné financné¢ naroCnd. AvSak

1 na zdravotnické pracovniky doléhd psychicky tlak. Umisténi apalicky nemocnych
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do ustavni péce je dlouhodobé, nckdy celoZivotni. Jak uvadi J. Drabkova (2008),
persondl si ke svym klientim ¢asto utvoii blizky vztah a souciti s nimi. MiiZe se stét, Ze
¢ast sester za nemocnymi dochdzi do domadciho prostfedi, kde pomaha rodinnym
ptislusnikiim v rdmci intenzivni domdci péce (10). Také V. Opavskd (2001) potvrzuje
teorii o psychické ndroCnosti péce o apalicky nemocné déti v ustavni péci, kdy
zduraziiuje, Ze by zdravotnicky persondl uvital pfitomnost klinického psychologa nejen
na jednotce invazivni a resuscitacni péce.

3. Je kvalita poskytované oSetirovatelské péce zavisla na délce doby oSetiFovani

apalicky nemocnych?

Délka poskytovani oSetiovatelské péce je jednim z indikatorii, ktery mtiZze ovlivnit
kvalitu poskytované péce. Sama J. Drabkova (2002) uddvd, Ze je nutné zalit se
stimulaci mozku v Casnych fazich nemoci. Tuto stimulaci by meéli provadét jak
zdravotniCti pracovnici, tak i blizci piibuzni. ProtoZe nikdo pfesn¢ nemtize védét, jakého
stupné€ remise nemocny dosahne.

Samoziejm¢ zélezi na thlu pohledu a konkrétni situaci. Obecné vSak lze fici, Ze
pokud je apalicky nemocny v domaci péci a jeho peCovatelé se v oSetfovani stiidaji, tak
¢im déle se o néj staraji, tim kvalita poskytované péce stoupd. Rodinni piisluSnici si
totiZ mohou své védomosti tykajici se oSetfovani a rehabilitace prohlubovat, icastnit se
odbornych konferenci, do péce zatfazovat moderni metody a také se setkavat s osobami,
které maji podobné¢ postizeného v domdci péCi a nasledné si preddvat zkuSenosti,
informace a jsou si dilezitou podporou. Naopak, pokud se o nemocného stard vyhradné
jedna osoba, ta nedokdze tento tlak vydrzet delSi dobu. Postupem ¢asu nutné¢ musi piijit
celkové vyCerpani a objevi se znamky syndromu vyhoieni.

I respondenti z fad zdravotnickych pracovnikli udavaji, Ze s pfibyvajici délkou praxe
si své védomosti a dovednosti v oboru prohlubuji a jejich péfe je poté kvalitngjsi.
Dokazi své védomosti §ifit dil a sd€lovat je ostatnim osobam, které jsou s apalicky
nemocnymi ve styku. Zatim zadny ze zdravotnickych pracovnikli na sobé nepocituje
znamky syndromu vyhofeni. Muzeme si to vysvétlit relativné kratkou dobou jejich
praxe u apalicky nemocnych a provddénim preventivnich opatfeni. V. Opavska (2001)

vSak uddva, Ze nejen fyzicka narocnost, ale 1 ta psychickd je pro zdravotniky omezujici.
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Nejhtife je hodnocen stereotyp péce o apalicky nemocné, nemoznost verbdlniho
kontaktu s nemocnym a ztrata viry ve zlepSeni zdravotniho stavu jedince (38).

4. Jsou v domaci a dstavni pé€i pouzivany stejné kvalitni pomiicky?

Kvalita poskytované péce u apalicky nemocnych je ddna také kvalitou pomticek,
které peCovatelé pouzivaji. I vhodné provedend rehabilitacni péce, kterd je u takto
nemocnych nesmirn¢ dulezit, je v mnoha ohledech zavisla na pomtickidch. V. Opavska
(2001) tuto skutecnost také potvrzuje a je si védoma, Ze kdyby byly v dstavni péci
vhodné antidekubitni podlozky nebo moderni polohovaci ltzka, oSetfovatelska péce
o pacienty by se vyrazné zlepSila. AvSak jak uvadi J. Drabkov4 (2008), technické
vybaveni na Apalickych jednotkach a Oddé&lenich chronické resuscitacni intenzivni péce
odpovida vybaveni ARO/JIP dle kédové drovné a rozdé€leni luzek.

Z vysledkli vyzkumu miiZzeme odvodit, Ze v domdcim prostfedi jsou pouzivané
pomtucky zcela jedine¢né a upravené dle individudlnich potieb konkrétniho nemocného.
BohuZel se rodinni piislusnici Casto setkdvaji se zamitavym postojem pojistoven
k jejich Zadostem. Financni ndkladovost pomiicek je omezujici, ne vSechny jsou
pojistovnou hrazeny. Na mnohé si peCovatelé musi shanét finance na rtiznych mistech a
v riznych institucich. Jsou — li nemocni v domacim prostiedi, je nutné upravit prostory,
aby bylo moZné pacienty vhodné oSetfovat. Mnohé dpravy se daji financovat pomoci
davek socidlni péce. Rodinni piislusnici jsou o vhodnych pomickach pouceni pievazné
od fyzioterapeuti. Uddavaji vSak, Ze vSeobecn¢ informovanost zdravotnickymi
pracovniky je nedostatecnd. Pfi¢in mizZe byt mnoho. Od nezdjmu, nedostatku védomosti
o dané problematice, nedostatku Casu, aZz po neochotu pracovnikd. Je na kazdém
zdravotnikovi, aby si sdm sdhl do svédomi. Polozil si otdzku a popravdé si odpovédél,
zda nékdy nedokédzal poradit nebo nedostatecné informoval piibuzné o dostupnych
prostiedcich.

V tstavni péci je také pouzivano velké mnoZstvi kompenzacnich pomicek. Ty jsou
ale univerzdlni a vétSinou slouzi vétSimu poctu klientd. V nékterych zafizenich jsou
totiz z divodu nedostatku financi potfebné pomucky nahrazoviany méné vhodnymi
prostfedky. Napiiklad sama pani Karla udavé, Ze potiebné pomiicky na polohovani musi

nahrazovat polstafi a jinymi ndhrazkami. Také technicky stav mnoha pomucek nemusi
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byt vZdy vyhovujici. Nedostatek financi musi feSit bohuzel doméci i dstavni péce. Jsou
ale oblasti, na kterych se Setfit nemd, a vhodné kompenzacni pomiicky jsou dle naseho
nazoru jedny z nich.

5. Jsou v domaci a ustavni péci vhodné pouzivany prvky bazalni stimulace?

Bazélni stimulace je u apalicky nemocnych jedna z nejdulezitéjSich a zdkladnich
metod. Pravideln¢ jsou potddany akreditované kurzy, kterych se ticastni jak zdravotniCti
pracovnici, tak laici. Pro terapeuty znamend absolvovéni tohoto kurzu rozsiteni jejich
kompetenci v ramci oSetiovatelského procesu. Jak uvadi Friedlovd (2007), pomoci
oSetrovatelské péCe lze navdzat styk s nemocnym a ziskat tak velké mnozstvi cennych
informaci, které jsou nutné pro poskytovani kvalitngjsi a ucelengjsi péce. Dle aktudlniho
stavu apalicky nemocného se operativné¢ meéni ¢i pridavaji stimulujici techniky
a pristupy. Ve svém disledku mize mit tato samostatna a kreativni prace pozitivni vliv
jako prevence syndromu vyhoteni (14).

Z naSeho vyzkumu jasn¢ vyplynulo, Ze uceln€¢ a Umyslné poskytovand bazdlni
stimulace je vyhradné v dstavni péCi. V ndmi vybranych zafizenich pracuji bazalni
terapeuti a v bazdlni stimulaci proSkoleni zdravotnici. Tento pfistup u nemocnych
striktn€ dodrzuji, coZ hodnotime velmi kladné. Ziskané poznatky dokonce §ifi dal, mezi
ostatni oSetfovatelsky persondl. Jak vSak uvadi pani Karla, potfebné pomicky, které
jsou nutné pro provadeéni bazélni stimulace Ustavni zafizeni nemaji, a proto se je snazi
kompenzovat ndhrazkami, jejichZ efektivita je diskutabilni. Pfitom Friedlova (2007)
upozoriuje, Ze nedilnou vyhodou tohoto konceptu je minimélni finan¢ni nékladovost
pro zdravotnick4 zatizeni.

Ani jeden z rodinnych pecovatelit neabsolvoval kurz bazalni stimulace. Sice vSichni
tento pojem znaji, obecnou piedstavu o jeho principu maji, ale iceln¢ ji neprovadi.
Samoziejmé bezdécné urcité typy stimulace do béZného denniho Zivota zahrnuji.
Napiiklad pani FrantiSka udav4, Ze je manzel pravidelné audiovizudlné stimulovén.

Vzhledem Kk jisté rozSitenosti bazdlni stimulace mezi odbornou i laickou veiejnost
bychom ptedpoklddali, Ze bazdlni stimulace bude ve velké mife rozSifena nejen
v Ustavni, ale i v domdci péci. Proto nés ziskané vysledky z domdci péce zaskocily. Lze

si tuto skuteCnost vysvétlit financni ndkladnosti kurzu, nedostateCnou informovanosti
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o moznostech absolvovani kurzu ze strany zdravotnikd. Také ¢asovd naroc¢nost Skoleni

muze mit negativni vliv pfi rozhodovani o ucasti.
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6. Zavér

Price, které se tykaji domdaci péfe o apalicky nemocné jsou v dneSni dobé&
nedostatku financi v resortu zdravotnictvi vitanym tématem. Tato prace se konkrétné
zabyva apalicky nemocnymi z téchto divoda: Prvni divod muaze byt, Ze takto nemocni
na EEG mohou mit zcela normdlni zdznam bez odchylek. Nelze ani vyloucit, Ze
apalicky nemocni maji sviij ,,podkorovy vnitini svét”“, ktery zatim neni nikym
prozkoumén a nerozumime mu. Také incidence jedincli ve vegetativnim stavu stoupa
a je jen otazkou Casu, kdy se timto tématem zacne zabyvat ve vétsi mite i Sir§i odborna
i laickd vefejnost. Dals$i palcivou skutecnosti je nedostate¢nd luzkova kapacita
na specializovanych oddé€lenich, kde se o apalicky nemocné staraji proskoleni
pracovnici.

Cilem této prace bylo zjistit, zda je apalicky nemocnym poskytovana stejné kvalitni
a ucelend péce v domadci 1 ustavni péCi. Pfed zacitkem vyzkumu jsme si stanovili
nasledujici vyzkumné otazky: 1. Je oSetfovatelskd péce poskytovana apalicky
nemocnym v doméci a uUstavni péci srovnatelné kvalitni a ucelend? 2. Je psychicka
a fyzickd zat€z pecCovateli srovnatelnd? 3. Je kvalita poskytované oSetfovatelské péce
zéavisla na délce doby oSetfovéni apalicky nemocnych? 4. Jsou v domdci a tstavni péci
pouzivany stejn¢ kvalitni pomiicky? 5. Jsou v doméci a tdstavni péci vhodné pouzivany
prvky bazélni stimulace? Na vSechny tyto vyzkumné otazky se nam podafilo v praktické
¢asti prace najit relevantni odpoveédi.

Vysledky této prace byly prezentovany na VI. Celostatni studentské konferenci
potddané Fakultou zdravotnickych studii Univerzity Pardubice. Odbornad komise ocenila
aktudlnost tématu a novou metodu zpracovani vysledkid pomoci mysSlenkovych map.
Vysledky prace jsou soucdsti sborniku ,,VI. Celostatni studentskd védeckd konference
bakalafskych a magisterskych studijnich obori VsSeobecna sestra, Porodni asistentka,
Zdravotnicky zachrandf, OSetfovatelstvi®“ s ISBN 978-80-7395-391-1. Tato diplomova
prace bude poskytnuta Sdruzeni Cerebrum, které ji umisti na své internetové stranky

a poskytne ji svym klientim, ktefi jsou ve styku s nemocnymi po urazu mozku.
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Rozsifenim této prace mezi osoby, které maji ve své blizkosti jedince s poranénym

mozkem je nejlepsi moznost, jak poukdzat na aktudlnost problému.
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Piiloha 9.1. Moznosti vyvoje klinického obrazu postiZzeni mozku po mozkové 1ézi

Akutni mozkoveé postizeni (traumatické a netraumaticke)

Y

Koma

\l

Uzdraven| Locked-in syndrom Vegetativni stav Chronické koma Mozkova smr
/ (velmivzacné)
Uzdraveni MCS <«————PSV Umrti
"\
‘\
/r ,;h"n v

Uzdraveni cS F,.f' * PMVS Umnrti

Valmi

vZacné

)

Ziepeni nezdvislosti Urnrtf

PMVS = permanentni vegetativni stav (po vice nez 3 mésicich u netraumatického postizeni, povice nez 12 mésicich
u traumatického postizeni).

PSV = persistentni vegetativni stav (po 1 mésici od vzniku mozkového postizeni)

MCS = Minimally conscious state (minimalni stav védomi)

CS = Confusional state (stav zmatenosti, psychoorganicky syndrom)

Zdroj: DOLEZIL, D., CARBOLOVA, K. Vegetativni stav (Apalicky syndrom).
Neurologie pro praxi. [on-line]. 2007. ¢. 1, [citovdno 2010-12-16]. Dostupny z:
http://www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2007/01/07.pdf



Ptiloha 9.2 Seznam otazek k rozhovoru

Otazky pro rodinu

1.
2.
3.

Co se stalo Vasemu...?

Jak dlouho o né&j/ni pe€ujete v domédcim prostiedi?

Pomédha Vam nékdo s péci, a kdo o néj/ni eventuelné pecuje, kdyz potiebujete
tieba k 1ékafi?

Pozorujete zménu ve vztazich i s ostatnimi ¢leny rodiny? Je to lepsi nebo spise
naopak?

Neciti se VaSe ostatni déti oSizeny o Vasi péci?

Popiste péci o nemocného? Jak vypadd Vas bézny den?

Pozorujete zménu v projevech Vaseho ...?

Jak reaguje na okoli? Na V4&s hlas?

Jaké pomicky pouzivate? Kdo Vs je naucil pouZivat?

. Jaké rehabilitacni cvic¢eni s nim/ni provadite?

vvvvv

. Jakym zptisobem financujete péci o nemocného (sbirky, davky socidlni péce...)?

. Jak relaxujete, odpocivate? Prevence syndromu vyhoteni?

A

. Co by jste si nejvice pral/a?

. Mite n¢jaké vize do budoucna?

. Jste ve styku s néjakymi centry, kterd pomdhaji podobn¢ postiZenym jedinciim?
. PremySlel/a jste nékdy o uloZeni Va$i/Vaseho ... do tstavu?

. Premyslel/a jste o transplantaci kmenovych bun¢k?



Otazky pro zdravotnické pracovniky

1.

e A T e

e S e S e
A W NN = O

15.
16.
17.
18.

Jaké jsou nejCastéjsi ptiCiny apalického syndromu ve Vasem zatizeni?
Vsimli jste si u nemocnych po jejich umisténi sem zméeny stavu?

Jaké je VaSe dosazené vzdélani? Méte néjakou specializaci?

Jakou formu celoZivotniho vzd€lavani upfednostiujete?

Jak dlouho se o tyto nemocné starate?

Kolik hodin tydné v primeéru jste v praci?

Popiste péci o nemocného? Jak vypada Vas bézny den v praci?
Pozorujete zménu v projevech nemocnych?

Jak reaguje na okoli?

. Je VasSe zafizeni v kontaktu s centry podporujici podobné¢ postizené?

. Maji nemocni kontakt s rodinou? Podili se na péci o nemocného?

. Kde se dozvidate o novinkach v péci o takto nemocné? UZivéte téchto novinek?
. 'V jaké mife poskytujete nemocnym rehabilitani péci?

.Je moznost propusténi do domdci péfe? Vyuzil ji nékdo zrodinnych

piislusnik?

Jakym zpiisobem je péce financovana? Jak moc je pro rodinu finan¢n€ naro¢na?
Prevence syndromu vyhoteni?

Co je v péci o takto nemocné pro Vas nejhorsi?

Co si myslite 0 moznosti 1écby kmenovych bun¢k?



Priloha 9.3 Obrazky, které namaloval apalicky nemocny syn pani Dany
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Priloha 9.4 Zadost o umoznéni vyzkumného Setieni
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