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1 Uvod

Hlavnim tématem této prace jsou specifika péce o pediatrického pacienta se status
epilepticus. V Ceské republice je problematika ohledné tohoto konkrétniho onemocnéni
zminovana oproti epilepsii, jako chronickému onemocnéni, zfidka, a to predevSim
v literatuie, Skolach, mezi laickou spolecnosti, ale i odborniky, ktefi se v mediciné
zabyvaji jinym nez neurologickym odvétvim. Dnes jiz zndmé pojmenovani nove vznikly
refrakterni status epilepticus, uzce souvisejici se status epilepticus, neni v dostatecném
povédomi zdravotnikli. A to ani jeho subkategorie. N¢kteti jej nazyvaji také syndrom
Dravetové. V teoretické ¢asti bakalarské prace jsou popsany zékladni pojmy a podstatné
informace tykajici se epilepsie, nov€é vzniklého refrakterniho statu epielpticu,
diagnostiky, 1é¢by, role zdravotnického zachranaie v pfednemocni¢ni i nemocniéni péci
a Vneposledni fad¢ ¢ast vénovana progndze, ktera nebyvé pfizniva. Prakticka c¢ést
se zabyva vyzkumem zaméfenym na znalosti zdravotnickych zéchrandit a détskych
sester v oblasti status epilepticus za pomoci pfedem stanovenych cilii. Ty se konkrétné
zaméfuji na zmapovani védomosti zdravotnickych zachranait a détskych sester ohledné
status epilepticus, komplexni péce a jeho dlouhodobych dopadech na kognitivni funkce
pediatrickych pacientl, a to vzdy jak na jednotkach intenzivni, tak resuscitacni péce.
Vyzkum byl zah4jen v bfeznu 2023 a ukoncen v dubnu 2023. Respondenti byli vybrani
dle pfedem stanovenych kritérii a dotazovdni na vybrané otazky, které se mohly
vV prib¢hu rozhovoru rizné dopliiovat ¢i modifikovat dle individualnich odpovédi
respondentli. A pravé to je povazovano na této metodé¢ vyzkumu za nejzajimavéjsi.
Béhem rozhovori byli zaznamenany dilezité informace, které vypovidali o ochoté piedat
jejich dosavadni znalosti a zaroven svym piistupem pfispéli k tomu, aby byla prace
dokoncena.

Vyjezdy zdravotnické zachranné sluzby na pediatrické pacienty se status epilepticus
jsou velmi ojedinélé a cetnost pacientl na jednotkach intenzivni péce s timto
onemocnénim také neni velkd. Neznamena to ovSem, Ze by znalosti zdravotnickych
zachranafi, ale také détskych sester v této problematice méli byt nedostatecné. Naopak,
tim, Ze se s témito piipady setkavaji mén¢ oproti n€kterym jinym diagndézam, by méli byt
na takovou to nevSedni situaci pfipraveni a veskera potiebna specifika, kterd s sebou péce

o pediatrického pacienta piinasi, znat. Coz je predmétem zkoumani této prace.



2 Teoreticka ¢ast

Teoreticka cast bakalaiské prace se zabyva specifiky péce o pediatrického pacienta
se status epilepticus (dale jen SE), epilepsii jako chronickym onemocnénim, diagnostikou
SE, 1é¢bou, roli zdravotnického zachranate (dale jen ZZ) v ramci piednemocnicni

I nemocni¢ni péce a naslednou prognozou, ktera je u vétSiny pacientli nepiizniva.

2.1 Epilepsie

Epilepsie je nosologicka jednotka charakteristicka riznorodou skupinou projevi,
kterd ptes rozliSnou etiologii tvofi ucelenou jednotku majici spole¢ny patogeneticky
mechanismus. Jednd se o chronické onemocnéni charakterizované opakovanymi
zachvaty, pficemz byly vylouceny zachvaty, které jsou projevem akutniho onemocnéni.
Obvykle byvaji  provazeny abnormalnim nalezem v elektroencefalogramu,
(dale jen EEG) (Klima et al., 2016). Epilepsie tedy neni jedna nemoc. Lze ji oznaéit
jako skupinu chorob, ktera se projevi nahodné, ve vétsiné piipadt nevyprovokovang.
A to ve formé zachvatl. Zname nekolik charakteristickych seskupeni nékolika typickych
pfiznaki, které se odliSuji svoji pfi¢inou, typem zachvatd, odpovédi na lécbu
a prognézou. Jak zvySe uvedené¢ho vyplyva, jeden jediny zachvat jeSt€ neznamena
diagnézu epilepsie. Tu lze stanovit az po druhém zichvatu (Tomek et al., 2018,

Nemocnice Na Homolce, 2017).

o 24

porucha kortikalni aktivity, nekontrolovatelny vyboj v Sedé hmoté mozkove, ktery trva
nekolik sekund az minut, vyjimecné hodin. Nemocny muze nasledné skoncit
i zcela bez obtizi. Klinicky jde o intermitentni, paroxysmalni a stereotypni poruchu

védomi, chovani nebo poruchu motorickych a senzitivnich funkci (Pellock et al., 2016).

Za zakladni patogeneticky mechanismus povazujeme epileptické lozisko. Rozsahla
populace neuroni s patologickou elektrickou aktivitou. Konkrétné se odbornym nazvem
jedné o hyperexcitabilitu. Patologie spocivajici v poruseném klidovém stavu polarizace
membrany neuronu. V lozisku dochazi k nadmérnym neuronalnim vybojim s projevy

hyperautorytmicity a hypersynchronie. Pomoci inhibi¢nich vlivli je moZzné dosédhnout



klinicky némého epileptického loziska, které muizeme nalézt pii EEG vySetfeni

(Vasquezova, Farias-Moeller a Tatum, 2018, Pellock et al., 2016, Grim et al., 2020).

Etiologii je jakakoliv 1éze mozku, ktera castecné poskodi neuron. Deéleni
dle znamosti etiologie je poté na primarni (idiopatické) epilepsie — neznama a sekundarni

(symptomatické) epilepsie — znama (Marusi¢ a Krijkova, 2015).

Jak bylo jiz zminéno, v pfipad¢ epilepsie se jednd o skupinu chorob, piicemz
nékteré jsou natolik typické, Ze se fadi do tzv. epileptickych syndromt. Ty mohou mit
pokazdé odlisny ptivod, pribéh a nasledky. Vzdy je nezbytné dilezité rozpoznat typ
zachvatu, aby byla nastavena adekvatni 1écba. Podle typu epileptickych zachvati zname
riznd dé€leni. Pacienti délaji sami rozdil mezi velkym zachvatem grand mal (ndhla
porucha védomi, kiec¢e) a malym zachvatem petit mal (zasek, zahledéni, absence). Dnes
se nejcastéji pouziva déleni dle Mezinarodni ligy proti epilepsii, ktera rozd€luje zachvaty
na fokalni, generalizované a s neznamym zacatkem (Nemocnice Na Homolce, 2017).
Nesmi byt opomijeny ani status epilepticus, ktery hodnotime jako situaci,
kdy konvulzivni epilepticky zachvat, coz je zachvat s poruchou védomi a kieCemi, trva
déle nez 5 minut. Nebo se miize jednat o zachvaty opakujici se, ¢i se objevi druhy zachvat,
aniz se pacient po prvnim probral k plnému védomi. BéZzny generalizovany zachvat totiz
trvd do 3 minut a fokalni komplexni zachvaty vétSinou do 10 minut. Diagnostickym
problémem je pretrvavajici bezvédomi po jediném zachvatu. Jen EEG dokaze, zda je stav
zpusoben medikaci nebo pfechodem do nekonvulzivniho SE (Vasquezova,

Farias-Moeller a Tatum, 2018).

SE se milZe rozvinout i u pacienta bez aktivni epilepsie nebo jiného neurologického
onemocnéni. Tento stav nazyvame novée vznikly refrakterni status epilepticus (new-onset
refraktory status epilepticus, dale jen NORSE). Podkategorii NORSE je tzv. epilepticky
syndrom asociovany s febrilnim onemocnénim (febrile infection-related epilepsy
syndrome, dale jen FIRES). Pfedchdazi mu febrilni infekt a jednd se o akutni,

potencionalné rozhodujici epilepticky syndrom (Ceska et al., 2018).



2.1.1 Status epilepticus

SE je akutni stav, ktery vyzaduje neprodlenou 1écbu a po piiblizné 30 minutach
muiiZe vést k nevratnym zménam a poskozeni mozku. Cim déle trva, tim je rezistentngjsi
na lécbu. Z vécného hlediska se jedna o epileptické zachvaty, které se neustale opakuji
bez plného navratu védomi mezi zachvaty. Dale jej Ize definovat jako stalou klinickou,
¢i elektrickou kieCovou aktivitu trvajici déle nez 5 minut. Pfi¢inou SE u epileptika mtize
byt chyba v dennim rezimu, pferuseni uzivani medikace, ¢i pfidruzené onemocnéni,
napiiklad infekce. Lze rozliSit hned nékolik typt SE, a to z hlediska Casu a reakce
na benzodiazepiny (dale jen BZD). Hrozici SE, kdy zachvat trva déle nez 5 minut.
Rozvinuty SE, kdy zachvaty pokracuji i po podani adekvatni davky BZD, obvykle déle
neZ 30 minut. Jako refrakterni SE (dale jen RSE) nazyvame zachvaty pietrvavajici
I po dalsi terapii a indikace k celkové anestezii je ptiblizné po jedné hoding trvani. Zname
také super-refrakterni SE (dale jen SRSE), které probihd pretrvavanim zéachvati

po hodinach terapie anestetiky RSE (Trinka, 2016, Abend et al., 2014).

2.1.2 Nové vznikly refrakterni status epilepticus

Je definovan jako SE, ktery se rozvinul u pacienta bez aktivni epilepsie
nebo jiného neurologického onemocnéni. Vyznacuje se jako RSE, bez prokazatelné
aktivni strukturalni, metabolické ¢i toxické pficiny. Typicky se NORSE prezentuje

jako SRSE, ale toto kritérium neni podminkou diagnézy (Ceska et al., 2018).

Ve vétsiné pripadi NORSE predchdzi mirné febrilni onemocnéni spojené
s malatnosti, Unavou a pfiznaky infektu hornich cest dychacich nebo infektu
gastrointestinalniho traktu. Vyskytnout se mohou poruchy chovani a kognitivni poruchy
(apatie, amnézie, halucinace) (Ceska et al., 2018). Tato uvodni faze trva nékolik dni
az 1-2 tydny a je nasledovana zac¢atkem zachvatli. Mohou se objevit parcialni komplexni
zachvaty 1 generalizované tonicko — klonické kiece. Zprvu jsou prechodné, pacient vSak
postupné pirechdzi ve SE. V této fazi pacient zistava v koématu vlivem zachvata
samotnych a nasledn¢ i vlivem 1écby. Dlouhodobé bezvédomi a uméla plicni ventilace
s sebou piinasi dalsi typické komplikace. Miize se objevit i u pacientl s jiz diive

vylécenou epilepsii (Sculier a Gaspard, 2018).
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NejcastéjSim typem zachvatu je generalizovany tonicko-klonicky paroxysmus.
Mensi procento zaujimaji zachvaty fokalni bez nebo s poruchou védomi. Zpocatku
nemoci jsou zachvaty vétSinou pierusovany, v dalSim prabéhu se zvysujici se frekvenci
a tendenci ke kombinaci jednotlivych typt zéachvat. NelUspésné prokazat pricinu
se u téchto pfipadii nepodaii az v 60 %. Jednd se o tzv. kryptogenni NORSE.
V kryptogennich ptipadech a nejspise i jinych piipadech se ma za to, Ze zachvaty jsou
zpusobeny nebo zhorSovany nadbytkem prozanétlivych molekul v mozku. Spoustény
jsou pravdépodobné typicky mirnou infekci u vnimavého jedince, 1 kdyz zadna jasna
pti¢ina nebo dokonce rizikovy faktor nebyl prokdzan. Z etiologicky objasnénych ptipadii
prevazuji autoimunitni encefalitidy, u nichZz je NORSE soucést fenotypu. V mensinové
¢asti ptipadl se v etiologii uplatiiuji virové infekce cévni nervové soustavy. Ve zbylém
procentu je pii¢ina nalezena jen mozna & pravdépodobna (Ceska et al., 2018, Abend

etal., 2014).

Farmakologickd medikace byva neefektivni, at’ uz se jedna o antiepileptika (dale
jen AE), ¢i BZD. Poté nastupuji moznosti jako imunoterapie a ketogenni dieta.
Dlouhodobé prognéza pacientll je ve vétsing ptipadii neptizniva a kognitivni postizeni

spoleéné s epilepsii je téméf nevyhnutelné (Ceska et al., 2018).

Podkategorii NORSE je FIRES neboli epilepticky syndrom asociovany
s febrilnim onemocnénim. Zasadni rozdil mezi témito dvéma stavy je, ze v tomto piipadé
pfedchéazi akutnimu stavu febrilni infekt. Projevy mezi febrilnim infektem a RSE jsou
zaznamenany odpovidajicimu obdobi v rozmezi 24 hodin az 2 tydnl. Postihuje déti
ve veéku 3-15 let, pfi¢emz divky méné nez chlapce. Obdobné jako NORSE se vyskytuje
U pacientil bez predchozi anamnézy epilepsie a predstavuje se jako progresivni nastup
zachvatll s pfechodem do prolongovaného RSE. Etiologie tohoto syndromu ziistava
neznama a zachvaty u této populace pacientli je notoricky obtizné kontrolovat,
a to jak v akutnim, tak v chronickém stavu. Incidence je extrémné nizka. Rozvoji RSE
v ramci FIRES ptedchazi banalni febrilni infekt. Nejcastéji se jedna o infekt hornich cest
dychacich ¢i gastroenteritidu u pivodné zdravych déti. Jak bylo jiz uvedeno, zachvaty
nereaguji na béznou antiepileptickou medikaci. Prerusit je lze pouze za pomoci
barbituratového kdmatu, ve kterém pediatricky pacienti ziistavaji i nékolik dni, az mésici,
protoze probouzeni zkoématu ssebou piinaSi velmi casto irelapsy zachvatl

(Ceska et al., 2018, Abend et al., 2014).
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2.1.3 Diagnostika

V ramci piednemocni¢ni péce se snazime ziskat anamnézu po stabilizaci pacienta.
Je zakladnim voditkem k odhaleni pfi¢iny rozvoje SE a je nutné ji ziskat od rodict
nebo osob, ktefi byli pfitomni pii zachvatu. Dilezity je charakter a zaCatek kieCové
aktivity. Jak dlouho kieCe trvaji ajak Casto probihaji. Zda byly pozorovany pouze
na koncetinach nebo 1 jinych castech téla, zda se pii kiec¢ich objevily ocni pohyby,
zaskuby vicek, extenze, flexe nebo ztuhnuti koncetin, ¢i dalsi fokalni pohyby. Zajima
nas neurologicky deficit a mentdlni stav. Dale zjiStujeme, zda byla pfitomna
inkontinence, cyandza, amnézie, horecka nebo interkurentni onemocnéni, piitomnost
traumatu hlavy, intoxikace, infekce centrdlni nervové soustavy (dale jen CNS)
nebo onemocnéni, abnormality CNS, naptiklad perinatalni poskozeni, jind onemocnéni

jako je napiiklad diabetes mellitus (Truhlaf et al., 2021, Epistop, 2021).

Diagnostika jako takova je ale v pfednemocni¢ni péci, v piipadé SE, velmi
obtizna. Neékteré studie se snazili vytvorit $kaly, které by pomohly jednoznaéné
diagnostikovat generalizovany konvulzivni SE. V praxi se vSak tato metoda
zatim nevyuziva. Zdravotnik by se m¢l fidit podle nejnovéjsi definice, kterou zvetejnila
Mezinarodni liga proti epilepsii a tou je SE definovan jako jakykoliv zachvat
nebo netiplny navrat k vychozi hodnoté¢ po 5 minutach, ktery mize mit dlouhodobé
nasledky, vetné¢ poskozeni neurond, zmény siti nebo odumieni neuronovych bunék
po 30 minutach. Toto preformulovani zajiStuje jak Casné rozpoznani SE u pacientd
Vv prostiedi urgentni péce, tak i adekvatni uznani patofyziologickych podkladl Spatnych
neurologickych vysledkti. Studie prokézali, ze nejdalezitéjsi je vcCasna 1écba,
at’ uz se jedna o SE nebo epilepsie jako nemoci. Dle toho se poté odviji stav pacienta,
a proto by se zdravotnik mé¢l vyhybat zdlouhavému zajiStovani periferniho Zilniho katetru
nebo snaze o endotrachedlni intubaci. Pro pacienta je nejpfinosnéjs$i v€asné podani
medikace a management dychacich cest dostupnymi pomickami (Epistop, 2021, Smith

et al., 2016).

12



V ramci hospitalizace probihaji riizna vySetieni. Provadéji se vstupné a dle vyvoje
se opakuji v prubéhu 1écby. Zatimco pacientovi poskytujeme adekvatni zajisténi a terapii,
provadime zakladni laboratorni vySetfeni. Dulezité jsou vstupni laboratorni hodnoty
krevniho obrazu + diferencialni rozpocet krvinek, elektrolyty vcetné kalcia a magnézia,
glykémie, urea, kreatinin, vySetieni krevnich plynd a vnitiniho prostfedi, jaterni testy.
Vzdy je tieba zhodnotit zékladni neurologicky nalez provedenim klinického vySetfeni.
Vysetfeni zahrnuji 1 specifické testy naptiklad na limbické encefalitidy, biochemické
vysetieni iontll, jaternich enzymt, rendlnich funkci, zanétlivych parametrti, laktatu,
amoniaku, acidobazické rovnovahy. Uzite¢na pro pozdéjsi ucely miize byt toxikologie,
imunologické vysetfeni bez vyjimky protilatek proti autoimunitnim encefalitiddm
a vySetfeni hormont S§titné zlazy. V rdmci farmakologické anamnézy je tfeba patrat
po "proepileptogennich" lécich. Mezi ty nejcastéj§i patii teofylin, tramadol,
beta-laktamova antibiotika, ale i neuroleptika (napf. clozapin). Zapominat by se nemélo
na moznost, ze byla vysazena AE. Pii zvySené teploté muze v téle probihat naptiklad
neuroinfekce, a proto se provddi i lumbalni punkce, kterd muize byt nadpomocna
v diagnostice obtizné uréitelné etiologie SE (Sarbochova a Martinkovi¢, 2017, Bolick
etal., 2021).

Zjistitelné a napravitelné pficiny SE by mély byt rozpoznany a léceny
co nejrychleji. Jedna se o hypoglykémii, hypokalcémii, hyponatremii a hypomagnezémii.
U nékterych pacienttl je zapotiebi dalsi diagnostickych testl, v¢etné neurozobrazeni
a dalSich krevnich testl jaternich funkci, screening 1€kt v séru nebo v moci a screening
vrozenych vad metabolismu, které se doporucuji provést v prvni hodiné€. A to predevSim
kvali veétsi Sanci na zjisténi priciny SE. Pfinosna muze byt toxikologie, imunologické
vySetieni nevyjimaje protilatek proti autoimunitnim encefalitidam a vySetfeni hormont
Stitné zlazy. U nekterych pacientl lze zvazit vySetfeni vzéacnéjSich pficin jako jsou
naptiklad specifické protilatky nebo polymerazova fetézova reakce, testy na virové
encefalitidy, vySetfeni autoprotilatek nebo metabolické vySetfeni (Smith et al., 2016,

Truhlaf et al., 2021).
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Zobrazovaci metody provadime rovnéz po stabilizaci pacienta. K objasnéni
substratu je tfeba provést vypocetni tomografii (dale jen CT) hlavy ¢i magnetickou
rezonanci (dale jen MRI). Pomoci MRI mozku mtizeme kromé¢ strukturalni 1éze rovnéz
prokazat  vratné  zmény, které jsou  spojené¢ s jiZz probihajicim  SE.
(Sarbochova a Martinkovi¢, 2017). V neposledni fadé potiebuji vsichni pacienti
srozvojem statu EEG. Vysetfeni, které je zakladni metodou k diagnostice SE. Jde
0 pristroj, ktery umoziuje zaznam bioelektrickych potenciali mozku. EEG je sniman
pomoci razného poctu elektrod, minimaln¢ vsak 20, které jsou rovnomerné rozmistény
na neporuSeném povrchu lebky. Jednotlivé elektrody jsou upevnény specidlni gumovou
Cepici. Lze ho vyuzit na jednotkach intenzivni péce (dale jen JIP), a to jak kratkodobé,
tak dlouhodobé VEEG, které je nahrané obvykle ptenosnym EEG pfistrojem,
¢i kontinudlni EEG monitorovani, tedy cEEG. Na nékterych JIP se setkavame
I s monitorovanim EEG s redukovanym pocétem elektrod, nebo amplitudovym EEG,
tedy aEEG. Tyto metody maji v8ak limitovanou vytéznost, proto je dnes vétSinou studii
doporuc¢ovano cEEG. Poméha ndm diferencovat mezi konvulzivnim a nonkonvulzivnim
statem, odlisi pseudokonvulze. Zaroven pomaha odliSit status absenci od statu
komplexnich fokalnich zachvat. EEG je indikovano u pacientii vyzadujicich kontinualni
podavani barbiturati nebo BZD. Pracovisté, kterd nemaji moznost kontinuadlniho EEG
monitorovani a vétsi zkuSenost s terapii SE, by radéji po zajisténi méla co nejdiive predat
nemocného do specializovaného centra, kde ma podstatné véEtsi Sanci na spravnou
diagnézu, na adekvatni terapii nejen aktudlniho SE, ale také na zavedeni dlouhodobé
antiepileptické lécby. VcCasna detekce, atedy i1 1écba subtilnich zachvatii ptispiva
ke zlepSeni progndzy pacientii po riznych akutnich inzultech CNS (Kapounova 2020,
Krsek et al., 2021).

2.1.4 Lécba

SE je neurologicka pohotovost, ktera vyZaduje okamzité zastaveni zachvatové
aktivity, aby se zabranilo trvalému neurologickému poskozeni. Pacienti by méli byt
nejprve stabilizovani s ohledem na jejich kardiologicky stav. Méla by byt zajiSténa
prichodnost a bezpecnost dychacich cest. Je tfeba zvazit dopliikkové podavani kysliku
neinvazivnimi metodami, aby se zajistila oxygenace pied pfistoupenim k intubaci a umé¢lé
plicni ventilaci. I pfes konzervativni opatieni by méla byt u pacienti s poruchou

oxygenace, nebo ventilace provedena rychla sekvencni intubace. V pirednemocni¢ni péci
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je narocné diagnostikovat, zda se jedna o SE, ¢i ne. VeSkeré davkovani 1€kt je uvedeno

v tabulce v ptiloze &. 1 (Sarbochova a Martinkovi¢, 2017, Smith et al., 2016).

2.1.4.1 Farmakologicka lécba

Farmakolickou 1é¢bu mizeme podobné jako SE rozdélit do ¢tyi fazi: 1é¢bu
¢asného, rozvinutého, RSE a SRSE. V prvni zminéné fazi, tedy ¢asného, se nejcastéji
vyuzivaji BZD. Diky své uc¢innosti a dobré sndsenlivosti pacienty jsou povazovany
za efektivni zplsob 1écby této faze. BZD ucinkuji na GABA-A receptory, které maji
neodmyslitelnou roli v pocatecni fazi SE. Jejich Gi¢innost ovSsem klesa s pribyvajicim
Casem trvani epileptické aktivity, je proto nutné podat je co nejdiive,
aby se pravdépodobnost jejich Gcinku zvysila. Lékem prvni volby je v Ceské republice
intravendzni diazepam. Konkurovat mu mutze taktéz efektivni intraven6zni klonazepam,
ktery ma v porovnani s nim lepsi, bezpecnostni (méné¢ vyrazna respirani deprese)
a farmakologicky (rychlejsi nastup Gcinku a krat§i polocas) charakter. Alternativni
volbou je rektdlni diazepam, nebo intramuskuldrné podany midazolam. Podobnou
ucinnost jako ma intravendzni midazolam pfind$i midazolam  bukalné,
ktery se v porovnani s nim vyznacil velmi slibnymi vysledky. Vyhodou je snadné podani
v terénu. Uginnost 16¢iv je podobna a zasadni roli zde hraje predev§im, v jakém Case
od vzniku SE a v jaké davce je 1é¢ivo podano. BZD je vzdy nutné podavat v adekvatni
davce, jinak se zvySuje refrakternost SE k 1écb&. Adekvatni davkou BZD je za v Casu
i v dnesni dobé& 1é¢eno pouze 31 % pacientil (Stryéek a Sramek, 2018, Knor a Malek,
2019).

Pokud v prvni fazi nezaberou BZD, jedna se o rozvinuté SE. V jeho 1é¢bé
se uplatnuji AE, které maji rlizné u€inky na organismus. Nejcastéji je pouzivan fenytoin
(dale jen PHT), diky jeho tcinnosti a vynikajicim zkuSenostem s podavanim vétSiny
1ékaiG. Nese s sebou ale fadu nezddoucich ucinkd. Jednou z nejzésadnéjSich je, Ze ma
omezenou rychlost podani bez ohledu na télesnou hmotnost, a proto podani celkové
davky muze trvat ptili§ dlouho. Dalsi nevyhodou jsou jeho akutni nezadouci ucinky,
pfedevS§im kardidlni, které jsou rozhodujici pfi omezeni rychlosti jeho podani.
Také snizuje hladinu mnoha ostatnich 1éCiv, jako napiiklad warfarinu, fentanylu,
myorelaxancii, ale i valproatu (dale jen VPA). Naopak hladina PHT muize byt zvySena

napiiklad amiodaronem ¢i cotrimoxazolem. DalSim Iékem volby je VPA,
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ktery se vyznacuje svoji vyhodou spocivajici v rychlosti podani. Jedna se opét historicky
dlouhodob¢ pouzivany 1ék s velmi dobrym ucinkem. V porovnani s PHT ma Sirsi
terapeutické rozmezi, ale také mnozstvi nezddoucich Uc¢inkli. Pozornost si zaslouZzi
encefalopatie, ktera je vétSinou asociovana s hyperamonemii. Pii  1écbé
VPA je proto tieba vzdy zkontrolovat hladinu amoniaku. Jeho hladina miize byt snizena

jinymi 1é¢ivy, napf. podanim karbapenemil (Stryéek a Sramek, 2018, Smith et al., 2016).

Dalsi alternativou je levetiracetam, (dale jen LEV). Stejn¢ jako u VPA Ize
tento Iék podavat velmi rychle. Oproti PHT mé znatelné Sirsi terapeutické rozmezi
a velmi nizky interak¢ni potencidl, tedy nizkou miru zdravotnich rizik v dusledku 1ékové
interakce. Je dobfie tolerovany, ma nevyznamné nezadouci u€inky. Posledni alternativou
vtéto fizi SE je podani fenobarbitalu, ktery se v Ceské republice nevyuziva,
a proto o se 0 ném dale neni potieba zminovat. Neni zatim prokézano, ze by nékteré
z AE: PHT, VPA, LEV bylo vyznamné Uc¢inngjsi v 1écbé SE nez ostatni (Strycek
a Sramek, 2018, Billington et al., 2016).

Lécba RSE je faze, pii které byva uspésnost mensi oproti ostatnim zminovanym.
Jeji nevyhnutelnou soucasti je ve valné vétSiné ptipadd terapeutické koéma.
zajistit kontinudlni EEG nebo alespont EEG v pravidelnych intervalech, a to nejméné
1 X za 24 hodin. Velkym pfinosem je bedside EEG monitoring, ktery nabizi moZnost
optimalizovat terapii (hloubku anestezie) a zachytit diky tomu mozné navraceni SE.
Dobrych vysledktl v detekci epileptické aktivity je dosaZeno také pii pouZiti minimalné
¢yt elektrod. K idedlni terapii miiZe byt vyuzito programi vyuZzivajicich dalsi zpracovani
EEG signéalu. Pomoci kvantitativné zpracovaného EEG miiZeme optimalizovat hloubku
anestezie. Dale muze software pro automatickou detekci epileptiformnich grafoelementt
vyznamné zkratit Cas pii identifikaci elektrografickych zachvatii, nicméné senzitivita
zachytu zachvatii témito softwary je 51-68 % a u urcitych typti zachvatti a grafoelementti
je jesté nizsi. Klasické 23 svodové EEG zhodnocené zkusenym elektroencefalografistou
tak ztistava zlatym standardem v 1é¢bé SE. Neni piesné stanoveno, jaky by mél byt
optimalni cil 1écby RSE, nejdulezitéjsi je vzdy potlaceni epileptické aktivity, a pokud
to stav pacienta dovoli, tak dosaZeni tzv. burst-suppression vzorce v EEG — useki vyboju
(burst) a nasledné utlumené aktivity (suppression). Useky vybojii by nemély byt piilis

dlouhé. Idealni je dosazeni dlouhych, optimélné alesponi deset sekund trvajicich, useki
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utlumené aktivity (suppression), které jsou ojedinéle vystiidané vyboji trvajici max. 1-2
sekundy. Potlaceni epileptické aktivity ¢i vzorce burst-suppression by mélo byt dosazeno
alespon na 24—48 hodin. Nasledn¢ by méla byt celkova anestezie pomalu, béhem 12—-24
hodin, redukovana. V ptipadé opétovného rozvoje SE opét uvadime pacienta do celkové
anestezie a postup opakujeme. V pribéhu redukce medikace se mohou objevit ojedinélé
zachvaty, tzv. withdrawal, které vSak nejsou indikaci k opétovnému navozeni celkové
anestezie. Kolikrat je opakovani celkové anestezie ucelné, neni stanoveno a zaleZzi
na konkrétni situaci a pacientovi. Kontroverzni je pouzivani antiedematozni terapie,
ktera se v algoritmech 1é¢by ¢asto doporucuje. Probihajici SE sice miize zptisobovat edém
mozku, neni ale prokdzano, ze by antiedematdzni terapie zlepSovala pacientovu
progndzu. Proto by méla byt pouzita pouze v indikovanych piipadech. V Ceské republice

se pfi 1é¢bé RSE pouziva thiopental, midazolam a propofol (Stryéek a Sramek, 2018).

V terapii SRSE nelze pouzit nckterou ze studii, kterych neni moc,
a to nejen z diivodu, ze jsou zafazeny nahodni lidé a ptistup ke kazdému pacientovi musi
byt individudlni. MiZzeme vsak s jistotou fict, Ze v prvni fad€¢ se zamétuje na anestezii
a kombinaci AE. Varianta toho, jak by mohl vypadat 1écebny protokol pro SE je uvedena
v kapitole 2.1.5. Role zdravotnické zachranafe. AE vybirame u kazdého pacienta jinak,
ato vsouvislosti sinterakcemi s dalsimi 1é¢ivy, dal$imi onemocnénimi ¢i poruchou
vyskytujici se zaroven se sledovanym onemocnénim pacienta, a nesnazime
se 0 polyterapii. Nevhodné je Casto ménit terapii SE, coz mutize byt problém vzhledem
k tomu, zZe je zapotiebi vyzkouset rizné kombinace 1ékd, které by mohli uspé$né zabrat.
Cetnost zmény 16¢by miize viak samotny zachvat vyvolat. Vyuziti maji i AE v peroralni
formé, u kterych je tfeba dat si pozor na sniZzené vstfebavani traviciho traktu. Nabizi
se i moznost 1é¢by za pomoci imunoterapie vzhledem k patofyziologii epileptogeneze.
Dtikazy ohledné imunoterapie vSak nejsou doposud prokazany, a proto neni prozatim
ptili§ vyuzivana v praxi. V 1éébé se pouzivaji kortikosteroidy, imunoglobuliny
a plazmaferéza. DalSi moZnosti 1éku je intravendzné podany magnezium sulfat.
Védeckych studii dokladajicich jeho ucinnost je malo, ale vzhledem k minimalnim
nezadoucim U¢inkiim spojenym s jeho podanim by mél byt v 1écbé vzdy alespon
vyzkouSen. Pokud ma 1é¢ba pozitivni G¢inek, méla by pokracovat dale, pokud nema, méla

by byt pochopitelné ukonéena (Knor a Malek, 2019, Stryéek a Sramek, 2018).
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2.1.4.2 Chirurgicka lécba

Vzhledem k pokroku v opera¢nich a vySetiovacich technikach je v dne$ni dobé
tato 1éCba povazovana za Gcinnou a bezpecnou. Jednd se o jediny postup, ktery nabizi
I moznost uplného vyléceni. Primérna Gspésnost, tedy procento pacientl bez zachvatd,
je kolem 60 %. Aby byl pacient zafazen do moznosti této 1é¢by, musi splnit ur¢ita kritéria.
V prvni fadé musi byt jasné, ze jeho zachvaty nejsou lécitelné AE. Tim se vétSinou
rozumi, Ze postupné¢ nezabraly dva rizné léky a ani tfeti do kombinace. Piipadné
chirurgické odstranéni takovéto oblasti nesmi pro pacienta znamenat poskozeni nékterych
neurologickych funkci, jako je porucha hybnosti, feci ¢i paméti. Vlastni operace spociva
V odstranéni loZiska vyvolavajictho zachvaty. Vykon trvad pfiblizné 3 hodiny
a je provadén pod kontrolou tzv. neuronavigaéniho systému, kam jsou nahrana data
z magnetické rezonance, a lékaf ma tak jistotu, Ze odstrani spravnou cast mozku

(Nemocnice Na Homolce, 2017, Bélohlavkova et al., 2018).

Typy téchto chirurgickych vykoni se obecné déli na kauzalni a paliativni. Pfi¢emz
kauzalni jsou vykony resekce epileptického fokusu, naptiklad anteromezialni temporalni
resekce. Mezi paliativni vykony patii piredev§im kalozotomie a impantace vagového
stimulatoru. Cilem kalozotomie je zlepSeni kvality zivota a funk¢nich schopnosti, nikoliv
pouze redukce zachvatl. Nejvhodnéjsimi kandidaty jsou pravé pacienti se SE. Indikaci
k vykonu je spiSe kontraindikace jiného epileptochirurgického vykonu pro nepfitomnost
resektovaného loziska. DalS§i moznosti je tedy stimulace bloudivého nervu pomoci
vagového stimulatoru. Pacientovi je voperovan piistroj podobny kardiostimulatoru.
Je vloZen podkozné pod levou kli¢ni kost a dvé elektrody jsou téZ podkoZné vedeny
na levou stranu krku, kde stimuluji nerv. Dalsi variantou je pferuseni corpus callosum.
Miize se totiz podilet na pfenosu zachvati do opacné hemisféry a tim ke generalizaci
téchto zachvati. Proto se Casto pfistupuje k tzv. callosotomii, kdy se pferusi spojeni mezi
hemisférami. Jednd se o vykon, ktery se fadi do oblasti funkéni neurochirurgie

(Nemocnice Na Homolce, 2017, Bélohlavkova et al., 2018).
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2.1.4.3 Nefarmakologicka lécba

Ketogenni dieta se objevuje jako potencionalni moznost 1€Cby pro vSechna stadia
SE, vcetné RSE a SRSE. Stejn¢ jako u jinych zptisobti 1€cby SRSE pochdzeji dikazy
o ucinnosti a bezpecCnosti ketogenni diety vétSinou z piipadovych studii, kazuistik
a retrospektivnich studii, které s sebou nesou inherentni omezeni (zadny standartni
1éCebny protokol, variace v etiologii SRSE, rizna kritéria pro stanoveni rozliSeni SRSE).
Vzhledem k tomu, Ze 1éEba SRSE zahrnuje vice 1€kt a 1é¢ebnych postup, je také obtizné
pfimo spojit vyfeSeni s jakoukoli individudlni 1écbou. Nicméné existuje
vice publikovanych dikazi pro déti nez pro dospélé, ale prehledy kazuistik a studii
pro dospélé ukazali vysokou miru G¢innosti v obou ptipadech (Sampaio, 2019, Horak,

2019, Brozova a Hadac, 2013).

Dieta méa pravdépodobné vice mechanismi, coz zni déla volbu pro vétSinu
pacienti s konvulzivni nebo nekonvulzivni SRSE. Vyzkum ukazuje uCinky
na neurotransmitery, mitochondrie, stfevni mikrofléru, metylaci DNA, iontové kandly,
zanéty a receptory spojené s G-proteiny. Bylo také prokazano, ze ketogenni dieta snizuje
zanét, coz muze Castecné¢ vysvétlit jeji ucinnost u autoimunitng zprostiedkovanych

ptipadli SE (Hordk, 2019, Sampaio, 2019).

Kontrolovanou studii ketogenni diety zavadéji, jakmile dostane pacient
anestetikum. Podavéani samotné diety vyzaduje ptedpis dietologa nebo neurodietetika.
Oralni podavani diety obecné neni vhodné v pfipadech SRSE, misto toho se podava
enteralné, pomoci vyZivovaci sondy. V nékterych ptipadech byla podavana i jinymi
zpisoby bez vyznamnych vedlejSich ucéinkd, dulezité je vSak sledovat hepatotoxicity
a pankreatitidy. Jakmile SRSE odezni, pacienti mohou pfejit na peroralni ketogenni dietu.
Podle nékterych studii se za¢ina s pfijmem kalorii mezi 25 a 30 kilokaloriemi na kilogram
télesné hmotnosti (kcal/kg) a poté postupné lze zvySovat dle potfeby. Nadmérny piijem
kalorii miize inhibovat ketéozu a je spojen s horSimi vysledky. Protein obecné zacina
na 1,0 gramech/kilogram télesné hmotnosti (g/kg) a poté se zvySuje na 1,2 g/kg
az 2,0 g/kg. To je vice bilkovin nez vétSina protokoll ketogenni diety pro epilepsii. Extra
protein je urcen k ochrané pted ztratou svalové hmoty (Sampaio, 2019, Horédk, 2019,

Brozové a Hadac, 2013).
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Vice nez 80 % kalorii by mélo pochdzet z tuku a az 30 % celkovych kalorii
z triglyceridu se stfednim fetézcem, které se snadnéji metabolizuji na ketolatky. Zbyvajici

tuk mohou byt mastné kyseliny s dlouhym fetézcem (Sampaio, 2019).

Neexistuje zaddny minimalni pozadavek na sacharidy. Je dilezité zvazit
a minimalizovat zdroje existujicich sacharidi, jako jsou soubézné 1éky a infuze.
Ackoli klasicka oralni ketogenni dieta mize obsahovat az 20 g sacharidii denné,
predepsand ketogenni dieta pro SRSE nemusi obsahovat zadné sacharidy. Pacientim
uzivajicim VPA nebo se zvySenymi sérovymi triglyceridy by mély byt poskytovany

adekvatni mikroziviny a také doplnky karnitinu (Sampaio, 2019).

Kontraindikaci jsou metabolické poruchy neboli jakékoli porucha souvisejici
s poruchou oxidace mastnych kyselin a jakékoli diety, které vyzaduji, aby m¢él
n¢kdo vysoky pfijem sacharidi. Dale pacienti s jaternim nebo renalnim selhanim
a pacienti s metabolickou acido6zou, akutni pankreatitidou nebo ileem. Ti, ktefi uzivaji
propofol musi byt pfevedeni na alternativni anestetikum pied zahajenim diety. Eliminuje
to riziko syndromu infuze propofolu. Potencionaln¢ smrtelného stavu,
ktery pravdépodobné¢  prameni  z kombinace nadmérného  zasobovani  tuky
(jak z propofolu, tak z ketogenni diety) a zhorSeného metabolismu mastnych kyselin
(Brozova a Hadag¢, 2013, Sampaio, 2019).

Je dilezité¢ revidovat léky, aby se minimalizoval pfijem glukozy, laktatu,
glycerolu a alkoholt. Tekuté 1éky Casto obsahuji vysoké hladiny cukernatych alkoholt,

které naruSuji ketozu. Steroidy mohou také inhibovat kétozu (Hordk, 2019).

Nejcastéjsimi vedlej$Simi UCinky této terapie jsou gastrointestinalni problémy,
jako je nevolnost, zvraceni nebo vysoky rezidualni objem Zaludku. Neexistuje zadny
navod, kdy piestat ketogenni dietni terapii u nékoho s SRSE. Lze ji vysadit pomalym
zavadénim sacharidi a sledovanim recidivy zachvati. Moznosti je také dlouhodoba
kontinualni terapie (prostfednictvim perordlniho podavani). Konecnym cilem
je odstaveni anestetik bez recidivy zachvatu, a pravé ketogenni dieta mize pomoci

dosahnout tohoto cile (Sampaio, 2019, Horak, 2019, Brozova a Hadac, 2013).
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2.1.5 Role zdravotnického zachranare

Cas je v piipadé SE zasadni, a proto je potieba zahajit véasnou 1é&bu bez prodleni.
SE je postupem ¢asu vici 1écbé odolnéjsi. Prodlouzené zachvaty jsou spojeny se snizenou
stupnici glasgowského bezvédomi pii propusténi a prodlouzenym pobytem na JIP
a Vv nemocnici. Rychld pfednemocni¢ni léCba umoznuje v€asnéjsi intervenci, sniZuje
morbiditu a mortalitu. Uginna a v&asna 1é¢ba ma rozhodujici roli pro dobrou prognézu

(Billington et al., 2016, Malaska, et al., 2020).

Pfednemocni¢ni pé¢i zahrnuje jak prvni pomoc pii  zachvatech,
tak farmakoterapii. V prvnich 10 minutach uréime, ze jde o mozny SE vyloucenim
neepileptického zachvatu jako je myoklonus nebo hysterie, iontovy rozvrat,
hypoglykemie. Je potieba zaznamenat v§echny podrobnosti o zachvatech. Musime zjistit,
co nejpiesnéjsi popis od svédkl a zjistujeme i dalsi okolnosti a pfiznaky. Zamétujeme
kdy kieCe zacaly, jiné predchozi priznaky (zvraceni, teplota, iraz hlavy, duseni).
Dale zjistujeme, zda se dité¢ béhem kieci pomocilo ¢i pokalelo, jestli mélo v minulosti
kie¢e nebo se 1&¢i s epilepsii. V neposledni fad¢ se ptame, jestli uziva néjaké 1éky,
zda se mize jednat o intoxikaci, abnormalni chovani pfed zachvatem a jaké léky byly
podany v ramci prvni pomoci, jestli byly podany. Ke sniZeni rizika aspirace ukladame
pacienta na bok a odstranime vSechny nebezpeéné predméty kolem né&j (Billington
etal., 2016, Malaska, et al., 2020).

V ptednemocni¢ni péce se fidime algoritmem ABCDE, ktery obhajuji
smérnice. Na prvnim misté je tfeba zajistit vitdlni funkce, tj. uvolnit dychaci cesty,
aplikovat 100 % kyslik, kdy je cilem hodnota saturace kysliku> 92 %. Zavedeni tstniho
nebo nasopharyngealniho vzduchovodu usnadni udrzet pozadovanou prichodnost
dychacich cest. Dycha-li pacient spontanné, potom vyuzivame polomasku, pfi apnoe
masku se samorozpinacim kiisicim vakem. Dale zajistime Zilni vstup. Pravé pii trvajicich
kiecich to miize byt velmi obtizné. Podame diazepam 0,3-0,5 mg/kg i.v. ¢i rektalné.
Nastup ucinku je 7 minut. Dllezitd je monitorace dechu kvili dechovému Utlumu.
Nasleduje transport do nemocnice. Pokud se stav nezlepsi, davku opakujeme.
Pti epileptickém statu Casto dochazi k protrahované hypoxii a je nutné celkova anestezie,

relaxace a uméla plicni ventilace, coz sice odstrani motorickou aktivitu a zabrani
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prohloubeni hypoxie, ale neléci epileptickou aktivitu. Dale monitorace tlaku a EKG.
Zjistit glykemii a v pfipadé hypoglykemie zajistit jeji substituci spolu s thiaminem
(thiamin 100mg i.v.). Nemocny muize nadmérné slinit, ale i z monsur jazyka masivné
krvacet a aspirovat. Nesmime proto opomenout nutnost odsavani sekretu z stni dutiny

(Billington et al., 2016, Malaska, et al., 2020).

Po pfijezdu do nemocnice je nutné Casné vySetfit zakladni biochemické
a koagulacni hodnoty. Odbéry, které jsou za potiebi udé€lat: krevni obraz, ionty, kreatinin,
urea, bilirubin, glukoza, AST, ALT, GMT, laktat, ABR, hladina AE ¢i uchovat vzorek
na pozdéjsi analyzu. Vysoké horecky, které se objevi béhem dlouho trvajiciho SE, mohou
signalizovat plicni infekci nebo neuroinfekci, ale mohou byt 1 projevem dysregula¢nim.
At je pluvod jakykoliv, horeCky je nutno 1é¢it, protoze zhorSuji sekundarni cerebrélni
poskozeni a pribéh SE samotného. V 1écbé se krom¢ antipyretik uplatni i masivni
fyzikalni chlazeni a monitorace télesné teploty pod 37. Trva-li klinicky obraz SE stale,
lze podat 3. davku diazepamu i.v., ale jiz pomaleji nebo per rektum s jistym rizikem
deprese u citlivého pacienta. Lze zacit terapie pomoci PHT. Ten nesmi pfijit do styku
s glukézou, protoze se sni vysrazi a nema pak zadny efekt. Neni-li efekt, poda
se po 5 minutach od ukonceni predchozi aplikace dalsi davka. Od pfijeti na oddéleni
monitorujeme  tlak, saturaci, EKG, EEG, probihd inhalace zvlhéeného,
nebo nebulizovaného kysliku maskou. V ptipadé znamek respira¢ni insuficience je nutna
intubace a uméla plicni ventilace. Nedochazi-li k efektu po ukonceni dalsi aplikace
pokracujeme, dokud nedosdhneme maximalni mozné davky PHT. Pfi objeveni arytmie
nebo jakékoli pfevodni poruchy se aplikace PHT ukoncuje (Billington et al., 2016,
Malaska, et al., 2020).

V piipad¢ dale trvajiciho SE poddme midazolam, ktery ma vyznamné nizsi
respiraén¢ depresivni efekt nez diazepam a pokracujeme v kontinudlni aplikaci.
Variantou midazolamu, protoze pfedchozi BZD nebyl efektivni, je intravendzni VPA
podany v inicialnim bolusu. Trvaji-li klinické nebo EEG znamky SE do 45.-50. minuty,
je jiz nezbytné nutnd intubace a zahdjeni barbituratového komatu. MéEli bychom si dat
vSak pozor na obCas provadéna kontinudlni aplikace thiopentalu v nizkych davkach,
které nevedou k dechové depresi, tedy s ponechanim nemocného na spontanni ventilaci
bez intubace. Nema to své opodstatnéni, protoze neexistuji spolehlivé studie,

které by prokazali uc¢innost této 1é¢by (Billington et al., 2016, Malaska, et al., 2020).
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Barbituratové koma obvykle vedeme thiopentalem, pentobarbitalem
nebo propofolem. U propofolu je tieba dat si pozor na kontraindikace u déti mladsich
1 mésice a k sedaci déti do 16 let. Cilovym EEG vzorcem je burst-suppression v EEG,
ptipadné jest¢ hlubsi suprese na urovni az desitky sekund dlouhych supresnich tsekt
s ojedin€lymi vyboji. Protoze barbituratové koma miize mit fadu komplikaci, snazime
se jej zkratit na nezbytné minimum. Po 6 hodinach poprvé zpomalime aplikaci barbituratu
na 1/3 davky a v EEG sledujeme piipadny nastup paroxysmalni aktivity. Je-li zdznam
bez zachvatovych projevd, je vraceno k ¥4 az 2/3 davky barbituratu a béhem nasledujicich
12-24 hodin ji snizujeme, ovéfujeme absenci klinickych zachvatovitych projevi,

vrwe

SE (Billington et al., 2016, Mixa et al., 2021).

Pokud ale po 6 hodinach trva paroxyzmalni EEG vzorec, vedeme barbituratové
kéma déale po dobu 24 hodin. Poté opét prejdeme na 1/3 davky a sledujeme vyvoj
klinickych projevii a EEG. Vymizela-li paroxyzmalni aktivita, pomalu ukon¢ujeme kéma
vyse popsanym zpusobem s tim, Ze vyvadéni z ventilatoru bude jiz delsi. Dalsi periody
odtlumovani maji smysl az po dalSich nejméné¢ 24-36 hodinach. Je tieba se pfipravit
na alternativni postupy a témi jsou propofol, ketamin, kombinace s BZD.
U dlouhotrvajicich SE je namisté plna terapie intrakranidlni hypertenze. Po dlouhém
barbiturdtovém komatu trva Casto vyvadeéni z narkdzy a odpojeni od ventilatoru stejné
dlouho jako narkdza sama. Muze to byt i 4-5 dnt. SE refrakterni na spravné terapii trvajici
déle nez 10 dnt, se obvykle fadi mezi 8-32 % fataln¢ koncicich. Vlastni SE i agresivni
terapie s sebou prinaseji fadu komplikaci jako je plicni edém, infekce, renalni a jaterni

selhéani, otok mozku, t€zk4 hyperpyrexie a dalsi (Billington et al., 2016).

2.1.6 Prognoza a nasledky

K vyslednému stavu pacienta pfispiva zakladni zdravotni stav, trvani SE a veék.
Celkova tmrtnost SE je 7-39 %. U déti je celkova mira podstatné nizsi a uvadi se <5 %.
U starSich pacienti vede SE k umrti v >76 %. Nemocnost a mortalita déti do jednoho
roku je o néco vétsi kvuli vyssi frekvenci Spatné etiologie v prvnim roce zivota. Primarni
determinantou Umrtnosti je v podstat¢ se vSemi pfipady, kdy k umrtnosti doslo

v souvislosti s akutnimi  symptomatickymi  zachvaty, napiiklad meningitida,
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nebo progresivnimi neurodegenerativnimi onemocnénimi. Trvani SE je Casto spojeno
s etiologii, ale vétSina nejdéle trvajicich ptipadl je zpiisobena akutnimi symptomatickymi
pfi¢inami. Uvadi se,ze ' déti sepilepsii zazije alespoil jednu epizodu.
Pokud se v prvnich nékolika letech epilepsie nevyskytne epizoda SE, je velka
nepravdépodobnost, Ze se tak nékdy stane. Naopak pokud ji prodélaji, tak se spise objevi
znovu. Drive zdravé déti, které prodélaly protrahovany SE s nutnosti aplikace celkovych
anestetik nemaji pfiznivou prognozu. U vétSiny se rozviji epilepsie a jejich mentalni stav
se nevraci k normé. Protrahovany SE muze vést k rozvoji sklerozy hippocampu, a to je
ziejmé jeden z diivodim proc€ se u téchto pacientl vyviji chronicka a refrakterni epilepsie

s komplexnimi parcialnimi zachvaty (Seinfeld, Goodkin a Shinnar, 2016).
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3 Vyzkumna ¢ast

3.1 Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Dle obsahu teoretické Casti bakalaiské prace jsou stanoveny vyzkumné otazky.
Hlavnim cilem bylo zjistit jaké maji ZZ a détské sestry (dale jen DS) znalosti v oblasti
primarniho zajisténi pediatrického pacienta se status epilepticus, a to jak na JIP,
tak resuscitacni péce. Dale byl stanoven cil, ktery mél zmapovat jejich védomosti
Vv oblasti komplexni pée a v neposledni fad¢ cil, kde se zaméfujeme na védomosti

0 dlouhodobych dopadech nemoci na kognitivni funkce.

CiL1
Zmapovat védomosti zdravotnickych zachranari a détskych sester o primarnim

zajisténi pacienta se status epilepticus na jednotkach intenzivni a resuscitacni péce.

Vyzkumné otazky:

VO 1.1. Jaké védomosti maji ZZ a DS o SE?

VO 1.2. Jaké poznatky maji ZZ a DS s pediatrickym pacientem se SE?

VO 1.3. Jakym zplisobem ZZ a DS bezpecné poznaji, Ze se jedna o SE?

VO 1.4. Jaké informace jsou pro ZZ a DS dilezité zjistit od rodiny o ditéti v ptipad¢ SE?
VO 1.5. Jakym zplsobem by ZZ a DS primarné zajistili pacienta se SE?

CiL 2
Zmapovat védomosti zdravotnickych zachranaiti a détskych sester v oblasti
komplexni péfe o pacienta se status epilepticus na jednotkach intenzivni péce

a resuscitacni péce.

Vyzkumné otazky:

VO 2.1. Jakym zplisobem probihd komplexni péce o pacienta se SE na JIP?

VO 2.2. Jaké zptisoby 1écby jsou dle ZZ a DS v ramci SE mozné?

VO 2.3. Jaka vstupni vySetfeni je dle ZZ a DS nutno provést v ramci piijmu SE na lizka
akutni péce?

VO 2.4. Jaké zobrazovaci metody jsou dle ZZ a DS nutné provést v ramci piijmu
SE na ltzka akutni péce?
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VO 2.5. V jakém piipad¢ je dle ZZ a DS nutno navodit terapeutické koma?
VO 2.6. Jaka specifika péce o pacienta se SE ZZ a DS uvedou?

CiL3
Zmapovat védomosti zdravotnickych zachranaft a  détskych sester
0 dlouhodobych dopadech status epilepticus na kognitivni funkce pediatrickych pacientt

na jednotkach intenzivni a resuscitacni péce.

Vyzkumné otazky:

VO 3.1. Jakou prognozu maji dle ZZ a DS pacienti s diagndézou SE?

VO 3.2. Jaké jsou dle ZZ a DS cile 1écby pacienta se SE?

VO 3.3. Jaké proménné dle ZZ a DS piispivaji k outcomu pacienta se SE?
VO 3.4. Jaky postoj ZZ a DS zaujimaji k bazalni stimulaci u pacientt se SE?

3.2 Metodologie vyzkumu

Vybrand metoda ktéto bakalaiské praci je kvalitativni Setfeni formou
polostrukturovaného rozhovoru. Znamena to tedy, Ze snaha o dosazeni vysledki
nespo¢ivd v pomoci statistickych metod ¢i  jinych zplsobl kvantifikace.
Oproti kvantitativni metodé je osloveno méné respondenti, ovSem nabizi se veEtsi
piilezitost se k tématu 1épe a podrobnéji vyjadtit. Doptedu piipravené otazky, které byly
respondentim pokladany na zaklad¢ tématu bakalarské prace, se v prubéhu rozhovoru
mohly riizné¢ dopliiovat ¢i modifikovat. A pravé to je na této metodé¢ vyzkumu
to nejzajimavéjs$i. Vzhledem k tomu, Ze ma kazdy respondent pfileZitost odpovidat
na dotazy spontanné dle vlastnich zkuSenosti. Pfi rozhovoru maji respondenti moZnost
otazky sami rozvijet a je mozné dozvidat se tak zajimavosti navic, které se mohou
ve vysledku ukazat jako dulezité ¢i uzite¢né. V tom to piipadé nemiizeme vysledek
generalizovat vzhledem k malému mnozstvi dotazovanych. Pripravené otazky byly
poloZeny vSem respondentiim, nemusi vSak byt ve stejném znéni ¢i potadi.

Vyzkumu se zucastnilo celkem pét respondentii a probihal ve Fakultni nemocnici
Vv Praze s pisemnym souhlasem naméstkyné pro oSetiovatelskou péci (viz ptiloha €. 4)
ajedné zvyjezdovych stanic zdravotnické zachranné sluzby Libereckého kraje
po pisemném souhlasu naméstka PNP Libereckého kraje a vedouciho pracovnika

vyjezdové stanice (viz priloha €. 5). Jejich pocet byl stanoven dle odpovéedi respondentti.
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Skoncil v momenté splnéni teoretické saturace, kdy se zacaly odpovédi opakovat
a prestaly pro vyzkum piinaset podstatn¢ informace. Pfed kazdym rozhovorem byl
podepsan souhlas respondenta s Gcasti ve vyzkumu (viz ptiloha ¢. 3). Pfed zacatkem
rozhovoru byli Gcastnici informovani o ponechdni v anonymité. Tyto dokumenty jsou
dostupné na vyzadani u autora prace. Vzorovy souhlas je pfiloZzeny v ptiloze. Ptiprava
a obeznameni s vyzkumem trvala piiblizné 15 minut. Vzdy se jednalo o ucelené
rozhovory bez preruseni. Samostatné rozhovory trvaly primérné 24 minut. Casové
naro¢ny byl jednoznacné piepis rozhovord, u kterého byl straveny ¢as nejdelsi a Cinil

kolem 130 minut.

3.2.1 Harmonogram vyzkumného Setieni

V ramci kvalitativniho vyzkumného Setfeni byl realizovan polostrukturovany
rozhovor, ktery se zamétoval na znalosti zdravotnickych zachranaiti a détskych sester
0 specificich péce o pediatrického pacienta se status epilepticus. Rozhovor byl rozdélen
do 3 kategorii a 8 subkategorii, na které navazovalo 15 =zakladnich otazek,
od kterych se cela konverzace odvijela. V tivodu byly pokladany otazky identifikaéni,
které se tykaly osob samotnych. Dal$i oblast se zabyvala osobnosti ZZ a DS, kde byli
dotazovani na nezbytné védomosti a zajimavé zkuSenosti s ohledem na téma. Nasledna
kategorie se zaméftila na oSetfovatelskou péci o pacienta, kde bylo dulezité zminit
specifika péce, problematické oblasti ale i samotny stav pacienta. Posledni oblast
zahrnovala rodinu, ktera je v péci o pediatrického pacienta zdsadni. Pfedevsim se tykala

.....

snaSeni nejen rodiny, ale i zdravotnici, kteti jsou s nimi v blizkém kontaktu po urcitou
dobu.

Pfed zahdjenim samotného rozhovoru byl s respondentem podepsén souhlas
s Gcasti ve vyzkumu. Rozhovor byl nahrdvan na diktafon mobilniho telefonu a prepsan
do textového editoru Microsoft Office Word 2019 pro naslednou analyzu. Pisemna forma
1 audiozdznam rozhovoru jsou k dispozici u autorky této prace.

V prosince 2022 byla snaha o uspofadani idey a nasledné zjistovani informaci
ke zpracovani vyzkumnych otazek k vytvofeni rozhovort. Poté byli v lednu 2023
konzultovany s vedouci prace a upravovany autorkou prace. V tnoru 2023 probéhl
pfedvyzkum k tomu, aby se pfedeSlo pifipadnému neporozuméni otazek ze stran

respondentl. Zptlisob interpretace otazek a ovéfeni srozumitelnosti dopadlo velmi dobie
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a za potiebi byly jen drobné Gpravy pro lepsi potencial vyzkumu. Zaroven se rozeslaly
dotazy ohledné prosby k zrealizovani vyzkumu nami vybranych instituci. BohuZzel
nektera z instituci provadéni vyzkumného Setieni zamitnula. I pfesto se podarilo sehnat
jiné pracovisté. Béhem biezna a dubna 2023 byly podepsany protokoly k realizace
vyzkumu v obou institucich, které do toho byly zatazeny. Po domluvé s piedem
vytipovanymi respondenty probéhly jesté tentyz mésice diskuse. V dubnu 2023 doslo
k piepisu jiz zminénych diskusi spole¢né s nejnaro¢néjsi Casti, kterou je analyza dat.

Nasledné¢ na to byla téhoz mésice ukoncena.

Tabulka €. 3 — Harmonogram vyzkumného Setreni

Harmonogram

Prosinec 2022 Sbér informaci k tvorbé rozhovora
Leden 2023 Tvorba otazek

Unor 2023 Ptredvyzkum

Unor 2023 Analyza dat pfedvyzkumu

Bfezen a duben 2023 Vyzkumné Setfeni

Duben 2023 Analyza vyzkumného Setfeni

Zdroj: Autor
3.2.2 Predvyzkum

V ramci ptipravné faze probéhl jiz zminény pfedvyzkum, aby bylo zjisténo,
zda budou otazky pokladany srozumitelné a pochopeny ve spravném vyznamu. Prob¢hl
mésic pred zacatkem vyzkumného Setfeni. Vybrany byly dvé studentky ze 3. a 2. ro¢niku
studujici obor Zdravotnické zachranaistvi. Proveden byl v prostorach univerzitni
knihovny v dobé, kdy byl na rozhovor klid. Kazda studentka odpovidala zvlast,
aby se vzajemné neovlivitovaly a nezrcadlilo se to v odpovédich. Ob¢ respondentky byly
v pribéhu klidné a jevily zajem. Oba rozhovory se pohybovaly v rozmezi 15-20 minut.
Po provedeni ptfedvyzkumu nebyly potfeba zadné vétsi tpravy textu. Pouze dvé otazky
bylo potieba 1épe specifikovat. Ob¢ tcastnice t€chto rozhovorl nejsou soucasti hlavniho

vyzkumneého Setfeni, jelikoZ nesplnuji kritéria pro zatazeni do vyzkumu.
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3.2.3 Anonymizace dat

Anonymita rozhovori je zachovédna pomoci oznacCeni ucastnikli vyzkumu
jako respondent na misto jejich jmen. RozliSeny jsou pomoci Cisel,
které jsou vzdy uvedeny za oznacenim respondent. VSichni tcastnici vyzkumného Setfeni
byli obezndmeni s podminkou, ze je potfeba rozhovory nahravat a zaroven, ze budou
slouzit pouze pro ucely této bakalarské prace. Kazdy zGcCastnikii byl pozadan
0 podepsani souhlasu ohledné zptisobu vyuziti dat a nikdo z nich nemél problém tak ucinit
za podminky ponechéni identity v anonymité. V ramci zachovani bezpodminecné
anonymity jednotlivych audionahravek a ptepisi se v pfilohach doslovné neobjevuji,

ale jsou k dispozici u autorky prace.

3.2.4 Limity vyzkumu

Vysledky kvalitativniho vyzkumu nemuizeme generalizovat, a to je vnimano
jako jedno z omezeni, které se u néj objevuji. Nelze podle néj testovat hypotézy ani teorie.
Zaroven se tyka malého poctu zodpovidajicich respondentl, ale i pfesto je ¢asové
narocny. Za zminku stoji také snadnéj$i ovlivnéni vysledkli ze strany vyzkumnika,
které nemusi byt Umyslné. Napiiklad pomoci jeho pohledu na danou oblast.
V naSem pfipad¢ za limit nepovazujeme misto realizace vyzkumu, protoze se rozhovory
odehravaly na vicero rozlisnych specializovanych pracovistich. Mizeme vSak uvést jeden
zasadni limit, a to konkrétné¢ odmitnuti né€kterého z pracovist, kdy nebylo Zadosti

0 realizaci vyzkumu vyhovéno.

3.3 Analyza rozhovoru

Po prepsani zvukové nahravky do psané podoby pfisla na fadu analyza dat,
u které bylo zapotiebi vybrat zptsob zpracovani dat. Zvolena byla nepfili§ zndma metoda
pro vécné prezentovani vysledkl, a to za pomoci analyzy podle Hendla (Hendl, 2016),
ktery rozliSuje ctyii faze. Konkrétné se jednd o faze uzavorkovani, intuice, analyza
apopis. V pripadé uzavorkovani bylo potieba zamyslet se dopfedu nad pojetim
zavérecnych vysledkd vyzkumu. Za pomoci toho si mizeme problematiku ptedstavit

jako celek. Faze intuice, jak z nazvu vyplyva, slouzi k odhaleni vyznama zkuSenosti
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a nazord respondentd, které¢ se za odpovéd'mi mohou skryvat a umozni ndm spravnou

Analyza dat, jakoZto tieti faze je podrobena otevienym kdédovanim a je rozd€lena
do jiz zminovanych kategorii viz tabulka ¢. 4. Cilem je dosahnout smysluplného textu,
ktery bude provazany na zakladné¢ podobnostech rozhovort. Posledni zminovany
je popis, kde se v podstaté prevypravi informace, které byly ziskané béhem rozhovord.
Cilem je odkryt vyznam téchto informaci a je potieba drzet se kategorii a subkategorii,

které jsme si stanovili v poc¢atku.

Tabulka ¢. 4 — Pirehled kategorii vyzkumu

Osobnost zdravotnického ZkuSenosti
zéachranare a détské sestry Védomosti
Specifika péce
Osetrovatelska péce o - _
Péce o pediatrického ) Problematické oblasti
_ pacienta
pacienta se SE Stav pacienta
Spoluprace
Rodina Komunikace

Potfeba informaci

Zdroj: Autor
3.3.1 Charakteristika respondentii

Plvodni kritérium pro vybrani vhodnych respondentii bylo stanoveno bez vékoveé
hranice ¢i let praxe, a to z toho diivodu, ze bylo pfedpokladano, ze kdyby byly zatazeny
i tyto pozadavky, bylo by velmi narocné je splnit vzhledem k ostatnim parametriim
kladenych na tc€astniky vyzkumného Setfeni. Jeden z pozadavkl byl, aby alespont 2 z 5
respondentll méli dokoncené vzdélani na pozici zdravotnického zachranafe a zaroven
pracovali béhem své praxe na détském anesteziologicko-resuscita¢nim oddéleni, ¢i jiném
pediatrickém odd¢leni. Dalsi z pozadavkt byl, aby alespon 3 respondenti meli dokoncené
vzdelani DS apracovaly béhem své praxe alespon jednou na nékterém z détskych
oddéleni JIP a zarovenn mély DS kurz détské anesteziologicko-resuscitaéni a intenzivni
péce. Nakonec se zapojilo 5 osob, ¢imz se splnil minimalni pocet respondentti. Pohlavi

je v ptipad¢ tohoto vyzkumu nepodstatné a je uvedeno pouze pro zajimavost. Zucastnil
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se 1 muz a 4 Zeny, a to nejspiSe z divodu pozadavku praxe na pediatrickém oddéleni,

kde pracuji ptevazné zeny.

Kritéria respondenti
o 77, ¢i DS s kurzem détské anesteziologicko-resuscitacni a intenzivni péce
e Praxe v ramci oddéleni détské intenzivni péce
e Pisemny souhlas respondenta

e Ochota podilet se na vyzkumu

Tabulka €. 5 — Demografické idaje respondentii

R1 R2 R3 R4 R5
Pohlavi Zena Zena Zena Zena Muz
Vék 48 38 34 23 28
Nejvyssi
dosazené SZS DiS. DiS. Bc. Bc.
vzdélani
Délka praxe
29 18 6 15 5
Pracovni
) DS DS DS Y4 Y4
pozice
Ptiprava
rozhovoru 15 10 20 10 15
(v minutach)
Délka
rozhovoru 27 18 17 26 32
(v minutach)
Doslovny
ptepis
140 115 110 130 150
rozhovoru
(v minutach)

Zdroj: Vlastni vyzkumné Setreni
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Respondent 1

Zena, 48 let, absolventka SZS v oboru détska setra pracujici na pozici staniéni sestra.
Jeji praxe v oboru ¢ini 29 let. BEhem rozhovoru neudrzuje povétSinu Casu ocni kontakt,
ale ptisobi velmi uvolnéné a klidné. Odpovida v souvislych, srozumitelnych vétach.
S pacienty s SE se setkava velmi Casto, nékdy i kazdy druhy tyden. Nejcastéji se jedna

0 pediatrické pacienty s jiz diagnostikovanou epilepsii.

Respondent 2

Zena, 38 let, absolventka diplomovany specialista v oboru détska sestra pracujici
na pozici détska sestra u lizka. Jeji praxe v oboru ¢ini 18 let. Béhem rozhovoru udrzuje
o¢ni kontakt. Relativné Casto se vrti na zidli a stahuje si stejnokroj. Celkovée ale nepiisobi
nervozné. Jeji odpovédi jsou vécné a zajimavé. S pacienty sSSE se setkava

Casto, ale opét se jedna o pediatrické pacienty s jiz diagnostikovanou epilepsii.

Respondent 3

Zena, 34 let, absolventka diplomovany specialista v oboru détskd sestra pracujici
na pozici détska sestra u lizka. Jeji praxe v oboru ¢ini 6 let. Od zacatku ptisobi nejiste,
mne si ruce. Na otazky odpovida velmi potichu, ale jevi zajem o problematiku. S pacienty
s SE zkuSenost m4, ale nefekla by, Ze o n€ pecuje Casto. Pfiblizn€ jednou za mésic.

M3 zkuSenost s pacientem s SE, ktery jej dostal z uplného zdravi.

Respondent 4

Zena, 23 let, absolventka zdravotnického zachranafe pracujici na zdravotnické zachranné
sluzbé a zaroven prave studujici obor détska sestra. Jeji praxe v oboru €ini 1,5 roku
a pracovala pfed nastupem na ZZS na pediatrickych oddé€leni. Navazuje o¢ni kontakt.
Pii konverzaci pusobi velmi klidné a rozhovor je velmi pifijemny. Dle jejich slov
se na pacienty s SE pfili§ nejezdi, ale béhem své praxe pfi studiu se s pacientem
s SE setkala.
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Respondent 5

Muz, 28 let, absolvent zdravotnického zachranare pracujici na pozici zdravotnicky
zachranaf. Jeho praxe v oboru ¢ini 5 let. Z toho dva roky na ZZS, jeden rok na détském
anesteziologicko-resuscitacnim oddé€leni, jeden rok na détském urgentnim pfijmu a rok
na chirurgickém JIP. Pti konverzaci koufi cigaretu, pusobi klidné a s upfimnosti odpovida
na dotazy. Za celou dobu své praxe se setkal pouze s pediatrickymi pacienty

s epileptickymi zachvaty, konkrétné s SE nikoli.
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3.4 Interpretace dat

Tato Cast bude zaméiena na data ziskana z rozhovora a vylicena podle kategorii
a subkategorii, které byli na zac¢atku stanoveny. Piehledné uvedeny v jiz zminéné tabulce

¢. 4.

3.4.1 Osobnost zdravotnického zachranare a détskych sester

Osobnost  zdravotnického zachrandfe a détskych sester je kategorii,
ve které se zam¢éfime na zkuSenosti a védomosti zdravotnikii. Vybér této kategorie
byl jednoznaény, a to z dtivodu, Ze jsou na zdravotniky kladeny ¢im dal tim vétsi naroky.
At uz se jedna o vzdélani ¢i schopnosti jako takové. Prace ZZ a DS se v mnoha ohledech
odliSuje, uz jen protoze ZZ pracuji piredevSim v prednemocni¢ni pééi a DS v ramci
nemocni¢ni. Neni to vSak pravidlem, pfedevSim zdavodu povinné rocni praxe
ZZ u luzka, kde se Casto ZZ zalibi a zlistdvaji pracovat u lizka celozivotné. V této praci
se autorka zamétuje na ZZ pracujici na ZZS. Pokusi se zjistit, zda maji dostate¢né znalosti
ohledné primérniho zaji$téni pacienta, ale zdrovei i o komplexni péci, i piesto, ze v rdmci
nemocni¢ni péce jiz nepracuji. Ty by méli ziskat nejen béhem svych studii ale predevsim
z praxe, ktera je nepostradatelnou soucasti k tomu, aby dosahovali pfiznivych vysledkt
apacienti tak méli Sanci na pfiznivou prognozu. Od zkuSenosti, kter¢ béhem
svého ptisobeni ve zdravotnictvi ziskame se ¢asto odviji i nase zdravé sebevédomi a pocit

jistoty, kterou si je potieba vybudovat pro spravnou péci o takového pacienta.

3.4.1.1 ZkuSenosti

Tato kategorie vychazi predevS§im zpraxe, kterd se nejlépe ziskava
odpracovanymi lety v oboru, ale 1 vlastnim zdjmem o danou problematiku. Nejen
pro praci zdravotnika je nesmirné dileZita. Je potfeba naucit se jisté trpélivosti a uvédomit
si, ze vSechny znalosti vyplivajici ze zkuSenosti neni mozné ziskat ze dne na den. Existuji
totiz pripady, se kterymi se nelze setkavat dennodenné, a proto je vlastni iniciativa
dulezita a kazdy zdravotnik by mél mit zajem o celoZivotni vzdélavani. Akutni stav
SE jetomu zdarnym piikladem, a to se wukazalo v odpovédich respondentky
4, ktera uvadi: ,,Zazila jsem to jest€ v dob¢, kdyZ jsem byvala na praxi, ale dité

se statusem uz jako zéachranat ani jako setficka ne. Takze vid€la jsem to, ale zatim
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to nebyl uplné muj pacient. Na zachrance je to si myslim hodn¢ ziidka a v nemocnicich
asi Cast¢ji, tfeba na téch neurologickych oddé€lenich se tam ty lidi koncentrujou,
ale na tej zachrance si myslim, Ze fakt zfidka kdy.“ To lze potvrdit podle respondentky 1,
ktera uvadi: ,,Netekla bych Ze to je tpln¢ Casto, ale setkdvame, vzhledem k tomu, ze tady
se zdrzuji déti, ktery nejsou v ostatnich nemocnicich, se kterymi si nevi rady,
tak kdyz je privezou sem, tak to vlastné ptisobi, Ze jich je velky mnozZstvi, ale je to jenom
koncentrovany tady. Ani my kolikrat nevime, co s nimi bohuzel.“ Respondentky 2 a 3
se shoduji na tom, ze o takové pacienty u lizka pecuji pfiblizné jednou za mésic.
Respondent 5 uvadi: ,,Bohuzel nemam jako zachranai zkuSenost se status epilepticus,
a to ani z doby moji praxe na détském ARU, kde jsem mél smilu a s takovym pacientem
jsem do kontaktu nepfisel. Resili jsme to neddvno da se Fict a lidi mi fikali, co jsou
tady (na ZZS) 20 let, Ze to vidéli dvakrat. Spi§ jsou to klasicky zachvaty epilepticky,
ale vylozené status epilepticus ne.“ Problém ale casto neni v zajmu zdravotniki,
ale na samotnych pracovistich, kde zajem o problematiku, u ptipadu, se kterymi se nelze
setkavat v praxi tak ¢asto, neni podporovany. ,,KdyZ to upfimné feknu, tak to vzdélavani
neni né&jak podporovany obecné, ani vradmci zdravotnictvi... vlastné s cim jsem
se ja potkal, tak to neni nijak vylozené podporovany, aby se ten ¢loveék vzdélavat
né&jak extra na vlastni pést. Jsou Skoleni, ale to se tyka vétSinou toho samého, a to je KPR
a jsou super, opakujeme si to, ale... dam ptiklad... mé&li jsme s par lidmi zajem o kurz
Pediatric ALS v Brné¢ a kurz stoji n€jakych 15 tisic a nikdo nam nebyl ochotny ani pfispét.
Netikdm, Ze by nam to méli vSechno zaplatit, ale kdyby nam dali pulku, tak si radi
tu druhou za vlastni naklady zaplatime. Ale co si budeme, 15 tisic je za ten kurz
pro mladyho c¢lov€ka, ktery prost¢ pracuje chvili, moc. Pfitom... byla
by to jejich prestiz...” uvadi respondent 5. OvSem na jiném pracovisti je zajem ze strany
oddéleni vétsi a respondentka 1 tika: ,,Vrchni sestra nechéd jednou za 2 mésice udélat
takhle seminaf, kdy nam 1ékafi pfednasi a fikaji nam tfeba s ¢im se mizeme setkat,
jak tenhle atenhle typ zachvatu rozpoznat. V ramci seminafu kliniky, neni
to nic povinného. Jsou to nase seminaie od nasich 1ékarti. Vzpominame na nase pacienty,

ptiklady nam dévaji a rozebirame to tam, spis tak.*

3.4.1.2 Védomosti

Pii péci o pediatrického pacienta by si mél byt zdravotnik obzvlast jisti

tim, co déla. Dilezité je myslet na to, Ze dospély a détsky pacient se velmi lisi a odviji
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se podle toho i péce o n¢j, kterou by méli velmi dobfe znat. Z pfedchozi kapitoly bylo
ve své podstaté feceno, ze zkusenosti ZZ v péci o pediatrického pacienta s SE, jsou oproti
DS daleko mensi. Neznamena to vSak, Ze by se jejich znalosti o této problematice nijak
zvlast lisily. I o tom je mozné se presvédcCit v otazkach této kategorie. I piesto, Ze nemaji
tolik moznosti se s pacienty se SE setkavat, na otazku, jak tento stav bezpecné poznaji,
odpovidali s jistotou a spravné. Od respondentky 4 jsme se dozvédeli: ,,Tak tam
jetootédélce trvani toho zachvatu, klasickej zachvat trva do téch 2-3 minut
a Vv t¢ literatute je vylozené, ze trva dyl jak 5 minut anebo jsou to na sebe nakupeny
zachvaty a nevraci se do uplného védomi.“ Respondentka 3 uvadi: ,,Ty zachvaty trvaji
dlouho oproti klasickymu epileptickymu zachvatu, nereaguji na algicky podnét.*
Nasledovala otazka na primarni zajisténi o takového pacienta, kterou pojmuli
vSichni respondenti téméf stejné a doplilovali se. Respondentka 4: ,Kdyz ptijdu
tak zhodnotim celkovy stav toho ¢loveka, situaci na misté, koukam, jestli ma né&jaky
naznaky cyandzy, hyposaturaci... jestli ma prichodné dychaci cesty* nacez respondentka
1 klade diraz na vcasné podani kysliku: ,Je potieba podavat kyslik, dochdzi tam
K porucham dechu. Miminka a kojenci, ty maji zastavu dechu ¢asto u toho. Tam je
az jako Svestka, matky jsou vyjukany... Respondent 5 pokracuje se zajisténim Zzilniho
vstupu: ,,Pak bych fesil, jaka je situace kolem Zily, jestli bych to zvladnul napichnout
nebo nezvladnul... pokud ano, tak pichnu kanylu a podam diazepam, pokud
bych to nezvladnul nebo bych si myslel, Ze to nezvladnu, protoze bude hodn¢ kiecovat,
tak ddm nasalni stfikackou midazolam.“ Ale napfiklad respondentka 4 pro zménu
uvadi: ,,Vozil se rektidlni diazepam u néas (na ZZS) a ten zruSili a uz funguje
jen midazolam do svalu dokavad’ nemas zilu. takze dal$i moznost je dat to do svalu.
Pted tim se vozil i epanutin, ted’ se vozi keppra. Ohledné podani 1éka pti kiecich do svalu
mél skvélou poznamku respondent 5: ,Je kontraindikovano podani diazepamu
intramuskuldrné u probihajicich kie¢i. Tam jde o to, Ze by se to dlouho vstiebavalo a bylo
by to da se fict k ni¢emu. A co se tyce Keppry. Keppra je vynikajici 1€k. Vzhledem k tomu,
ze se da fict, Ze nema vedlejsi ucinky, nebo velmi slabé, ale pro potfebu zachranky
u probihajicich kieci je to z pohledu zachranky neuzZite¢ny, protoZe to musi kapat tteba
i pul hodiny, jestli se nemylim. Respondentka 4 také uvedla: ,, Kdyz by ten zachvat
pokracoval furt dal a nereagoval by na ten midazolam i.m., tak by se podaly svalovy

relaxancia, dit¢ by se normalné zaintubovalo, sedovalo a dovezlo by se na nejblizsi
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neurojipku. Zalezi na konzultaci s lékatem, protoze na neurologii se nechavame
pfepojovat a vétSinou ty neurologicky stavy s nima konzultujeme, takovy tyhle vaznéjsi.*

Otazky smérovaly také na relativné nové zavedeny pojem, kterym je NORSE
a jeho podskupina FIRES, ktery ve své praci autorka zminuje v teoretické ¢asti. Nékteii
jej mohou zndt pod nazvem Syndrom Dravetové. V zisadé¢ se jednd o pojmy,
které oznacuji SE vznikly z uplného zdravi. Snahou bylo zjistit, zda je tento pojem
pro ZZ a DS znadmy ¢i ne. Odpovédi se ve své podstaté nelisili a povédomi o nich méli
Z doslechu jen nekteti respondenti, ktefi si vSak konkrétné€ nevzpomnéli. Respondentka 1
fika: ,,To vibec nevim. Doktofi nam tam piSou detaily, to druhé mozna (FIRES).
My to tady netfeSime takhle mezi sestfickami. My mame pouze informaci, Ze se jedna
0 pacienta, ktery trpi statusem. A z uplného zdravi... ja si spi§ myslim, Ze je to u téch
déti, ktery uz tim trpi. Nacez respondentka 2 tika: ,.Z Gplné¢ho zdravi si nemyslim,
ze se dostanou hned do SE uplné, ale jsou to naptiklad pubertaci, ktery tou epilepsii
uz trpi, jsou lé¢eny a status si vyvolaji tim alkoholem. Respondentka 3 si v§ak vzpomnéla,
ze jeden piipad ditéte, které SE mél zaplného zdravi zazila: ,Pamatuju si dité
ze Slovenska, jela v zachvatech, vlastné je méla ale byla jinak zdrava... tam byla
ta operace t€z8i, ten zachvat byl velkej, pak vlastné vypadala jako po mrtvici... méla
hemiparézu a vyvojove se zastavila v ur¢itém véku. Tohle dité si pamatuji, protoze to byl
pomérné vaznej stav potom. Pro mé to bylo zklamani, protoZe jsem Cekala, Ze skonci
zachvaty a posune se dal.“ Respondent 5: ,,Tak to mizu i fict, ze to slySim poprvé.
Respondentka 4 se snazi vzpomenout: ,,Znam ten pojem, ale nejsem schopna ho dat
dohromady. V Cesku se o tom mluvi mélo a nejen o tom. Cetla jsem o té&ch pojmech,

ale nevzpomenu si.*

3.4.2 Osetrovatelska péce o pacienta

Osetrovatelskd péce o pediatrického pacienta obnasi odliSnosti v né€kolika
odhledech oproti dospélym. Déti maji individudlni potfeby a zpiisob, jakym dosdhneme
jejich uspokojeni je mnohdy velmi naro¢ny, ackoliv by méla byt do procesu zatazena
i rodina, ktera je pro détské pacienty pii pobytu v nemocnici nepostradatelna. Stejné
tak kazdé onemocnéni s sebou piinasi rizna specifika péce, na které respondenti
odpovidali rizn€ a pfinesli zajimavé poznatky. Také budou zminény problematické
oblasti péce, kter¢ mohou ovlivnit cely pribéh nemoci a celkovy stav pacienta,
ktery se individualné meéni.
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3.4.2.1 Specifika péce

Déti maji individualni potieby a zptsob, jakym dosdhneme jejich uspokojeni je
mnohdy velmi naro¢ny. Stejné tak kazdé onemocnéni s sebou piinasi rizna specifika
péce. Dotazovani zminovali rizna, které u téchto pacientli zaznamenévaji. Respondentka
2 tika: ,,Pro mé je specifikum i to, ze zapojujeme rodinu vic nez normalné, ale specifika,
ktery mé¢ napadaji, tak u odbért hladina antiepileptik, nékdy taky ty déti nosi helmicky,
kvuli EEG, praveé kvuli tém castym zachvatim. Ale déla se jim 1 magneticka rezonance,
ct, ekg, echo, ofni vySetfeni pozadi. to zalezi, jestli se tfeba uhodili u toho.*
Respondentka 3 dodava: ,,Kdyz uz berou ty l1éky, tak si odebiraji hladinu antiepileptik,
aby se zjistilo, jestli nevynechavaji tu 1é¢bu. Je to specifické, protoze u ostatnich se tohle
spiS nenabira. Pak se vlastné nata¢i EEG.* V diagnostice SE je EEG zéasadni. UmozZiuje
nam vidét zaznam Dbioelektrickych potencidli mozku. Respondenti uvadi,
ze S nim ptichazeji do kontaktu casto, ale shoduji se, Ze hodnoceni kfivek a toho,
co pomoci ngj zjiStujeme, je v prvni fadé na 1ékatri. Respondentka 4 dodava: ,,Dneska
uz jsou nato i piistroje, kdy to je jako pies Bluetooth, nekabelovy. To jsme byli jednou
v Brné na Akutné, kde tieba EEG uz maji takhle. Maji jen nasazenou tu ¢apku a jsou bez
kabelt.*

V této subkategorii byla nastinéna i lécba, u které zminovali, Ze je v mnoha
ohledech specifickd, nejen proto, ze v ramci farmakologické 1écby reaguje kazdy pacient
odlisn¢ na kombinaci 1ékti. Kazdému zabird néco jiného a casto se od toho odviji
i jeho stav. Nebo zda spliuji rozsahla kritéria pozadovand u chirurgické 1écby,
ktera je dalsi z moznosti. ,,No to je takovy... protoze se tady ta epileptochirugie déla, neni
to urcité po prvnim statu epileptiku, to dit¢ musi byt dlouho sledované. Vétsinou je
to u pacientl, kteti maji farmak rezistentni epilepsii, Ze maji spoustu vyzkouSenych 1ékt
anezabira to a maji potad zachvaty, a to dité se musi straSn¢ moc vysetfit, nez se pristoupi
tady k t¢ moznosti. Vlastné zalezi, jestli to epileptochirurgické lozisko je v jedné oblasti,
kterd je dobfe operovatelnd, nebo kdyz je to v té tkani, kterd je takhle rozprostfena
ptes pilku mozku, tak je to takové jako... ten zasah je hodné naro¢ny. Skupina Iékait
se sejde a rozhodne, jestli se na to pfistoupi nebo ne,” fikd respondentka 1. Dopliuje
ji respondentka 2 svym poznatkem o komplikacich, které mohou nastat: ,,Tam je riziko
ochrnuti, ale to je ta nejhorsi verze, kdyz uz se odpoji cela ta piilka. Uz se jde do té 1écby

S tim, Ze tam hrozi takova komplikace. Védi to doptedu, oni vlastné tim, zZe to monitoruji
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tak zjiSt'uji, které centrum to je a podle toho uz se daji zhruba odhadnout ty komplikace
aty déti vtomhle jsou jako pomérné zdzrany co dokazou. To tfeba dospély mozek
nedokaze, ten détsky ano.*

Respondenti si vSak vzpomnéli 1 na dnes jiz znamou nefarmakologickou 1écbu,
kterou je ketodieta a dostavali se k velmi zajimavym poznatkiim. Respondentka 1
se k tomuto tématu vyjadfila nejvice a ftika: ,Je to slozity proces, az kdyz se vi,
ze nemohou mit tu epileptochirurgii. To dit€¢ taky musi byt zdravé, musi mit zdravi
metabolismus, aby se mu mohla nasadit, takze kdyz uz si jsou jisty a tak, protoze to je
takovd nedobrd dieta pro ty déti, tak se pfijme k vySetieni a udélaji se spousty
metabolickych odbért, které se posilaji jinam. To dité je na tucich, takze uz se tomu
pak vénuje nutricni terapeutka, které je ve spojeni s tou rodinou. Sestavuje jidelnicek
apostupné¢ se ketodieta nastavuje na 1:1,2,1,3:1 az vlastné je upln€ v ketdze,
kdy my mu kontrolujeme kazdy den astrup, keto latky v moci a takhle je nastaveny.
Dostéavaji vétSinou... je to zalozeny na tucich, tvarohu, majolky, mastnych salami,
a prost¢ takovyhle... avokada a takovéhle véci. Kdyz jsou to déti, ktery maji zavedeny
PEG, tak existuje mléko Ketokal, ktery se jim dava do pegu a oni ho pfijimaji enteralné.
Neéktery déti totiz nejsou schopny pfijimat per os tak dostavaji tohle to mléko Ketokal.
Zustanou na tom v domdacnostech. To je normalné pixla jako kdyz se kupuje sunar.
Ale je to 1éc¢ba posledni volby, je to velky zasah. Hodné finan¢né naro¢ny, malo
ktera rodina je schopna toto délat. Méli jsme tady tatinka, ktery zil sam s chlapcem
a od zacatku se jevil, ze nebude schopny tu gramaz pocitat. Dostanete jidelni¢ek a v tom
mate, ze date 20 grami tvarohu, fakt se to tam na setinky pocita a je to hodné naro¢né, je
to piplacka. A to dit€, kdyZ je tieba postiZené, tak to odmita, protoze oni pak ¢asto jsou...
nechce to, nechutnd mu to. Tam to byl pubertak, ktery byl zvykly na fizky a ted’ mé dostat
majolku s néfim. Ale kdyz se tohle zdafi, tak spoustu détem to prospéje, i mentalne
se vyzdvihnou a pomaha jim to.“ Respondent 5 zminuje: ,,Mné to pfipada takovy,
ze ta dieta, kdyz se d¢la Spatné, Ze je to az nebezpeny. Takze si myslim, Ze to chce hodné
spolupréce rodict s vyzivovym poradcem, aby se to dalo ukorigovat a musi spolupracovat
vSichni. J& tomu vétim, ze pokud do toho jdou rodice na 100 % tak to zvladnou a funguje

to, ale bohuzel ty socialnég slabsi to nedaji.”
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3.4.2.2 Problematické oblasti

Uskali tohoto onemocnéni jsou zavazné. Nastava napiiklad v okamziku,
kdy je nutné pfistoupit k navozeni terapeutického koéma. Respondenti byli dotazovani,
kdy je nutné na tohle pfistoupit a jejich odpovédi se pfilis neliSily. Respondentka 4
uvadi: ,,Tak to je vlastn€ pfi protrahovaném SE, ktery nereaguje na zadnou piedchozi
farmakologickou Ié¢bou, na to navazuje respondent 5: ,,...a délé se jim pravidelné EEG,
nekdy 1 kontinualné. Respondentka 3: ,,Zazila jsem, ze k tomu dité dostalo z niceho nic
vysoké horecky, které nam neSly srazit. Pomohli az 1éky v kombinaci s chlazenim,
ale trvalo to dlouho.” Dotazujici uvedli, ze nemaji dobrou zkuSenost s pacienty,
kteti se dostali do faze, kdy bylo terapeutické kdma za pomoci thiopentalo nevyhnutelné.
Respondentka 1:,,Kdyz to trva kolem hodiny a nic jim nezabira, zkousi se v§echno mozny
pak uz, tak je daji do toho thiopentalového kéma. M4 to ale hrozné¢ moc nevyhod
a prognoéza téch déti po ném neni moc dobra. Protoze ono... kdyZ to do tejhle fdze dojde,
tak v ném neztistanou vétSinou jen par dni.“ Respondentka 4 jesté dodava: ,,Zkousi tieba
kombinaci ketaminu, propofolu s benzodiazepiny.“ Podle respondentli je to velmi
naroc¢né obdobi jak pro rodinu, tak pro Iékare, ktefi se snazi pro tyto déti ud€lat maximum.

Terapeutick¢ kéma musi byt vedeno ve spravné hloubce. Provadéni komatu
za pomoci kontinudlni aplikace thiopentalu v nizkych davkach, které nevedou k dechové
depresi miZe mit pro lécbu negativni ucinek. Respondenti dokdzali zjednoduSené
odpovédét, Ze jeho hloubku dokazeme kontrolovat pomoci EEG. Na podrobnéjsi popis
se ale nikdo z nich necitil. Respondentka 4 uvedla oproti ostatnim: ,,ZaleZi mozna
na vybavnosti kmenovych reflexi no a pomoci toho EEG sledujeme piipadny nastup
paroxysmalni aktivity, vic k tomu asi nemam.*

Co se tyce proménnych pfispivajicich k vysledkim pacienta respondenti
V podstaté navazali na téma prognoza a respondentka 1 uvedla: ,,Rekla bych, Ze nejvétsi
roli hraje ta délka trvani. Oni jsou vazn¢ jak zvitatka potom, mentalné postiZeni 1. Nevrati
se vam normadlni, stejné dite, které bylo pfed zachvatem. Bohuzel.“ V lepSim ptipade
zabere 1é¢ba a klesnou na mysli, to posuzuje neuropsycholog, ale je to slozité. Respondent
5 uvedl: ,Myslim si, Ze 1ékafi i my zachranafi a sestficky déldme vSechno
proto, aby to dopadlo v ramci moznosti dobte, ale fekl bych, Ze je to troSku dané hned
od zac¢atku. Kdyz ten zachvat netrva az tak dlouho a zaberou nakonec né&jaky ty léky,
aby nemusel do koma, to bych teda asi uvedl jako zéasadni.“ VSemi bylo zminéno,

ze velmi zaleZi na rodindch pacienta a prostfedi, ve kterém vyrustaji. Také v souvislosti
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s tim, jakou péci mélo dit¢ pied zachvatem, jestli napiiklad nevznikl zavinénim

z nedbalosti pfi Spatném davkovani 1éki v ptipade, ze se jiz jedna o epileptika.

3.4.2.3 Stav pacienta

Jiz n€kolikrat zminény stav pacienta, ktery se odviji od prvni chvile zachvatu,
bude v této subkategorii rozebran. Zminéna bude také komplexni péce. Nikdo
Z dotazujicich si nemysli a nezazil, ze by déti mély v ptipadé SE zasadni kardiovaskularni
potize. Respondentka 1 se zaméfila na pacienty, které nejsou Vv thiopentalovém koéma:
,»VEtsinou jsou tady s nimi ty rodice, je to dulezity, ze tady jsou, protoze oni védi,
jak ty zachvaty u téch déti vypadaji, co jim pfedchazi, néktery déti maji tfeba jenom auru,
takZze my to na ném ani nevidime, oni to citi, nebo ma jenom zaseky, absence,
takze ty rodic¢e veédi co, a maji u sebe tabulku zachvatl, kde ty zdchvaty zaznamenéavaji.
V kolik hodin, Cetnosti zachvatu, tfeba je to v sérii, ma jich za sebou 5 a pak se poda
néjakéd medikace nebo to samo ustoupi, tteba do 3-4 minut, tak se nemusi nic podavat,
kdyZz to trva jako status tak ano. TakZe takhle... maji na to tabulku. Jsou tady,
aby se zapojili a naucili se s tim ditétem pracovat az ho budou mit doma sami a nebude
jim mit kdo pomoc.“ Respondentka 2 na to ma velmi podobny pohled: ,,Je na rodicich,
zaleZi na tom, jak jsou na tom ¢asové. Nekteré rodiny se jim vilbec nevénuji a je to pak
na nas, n€které rodiny tady jsou témé&f nepietrzite. StraSné to zaleZi na nich. Ale kdybych
vzala vzorek rodice, ktery se o dité stara, tak vlastné je tu rodi¢, dité je na midazolamu
vétSinou nebo néjaky 1€¢beé, kombinaci 1ékt. Rodic tady u néj je a v podstaté pro nas je
to pomoc. A hlavné je dobry, Ze registruje vSechny zachvaty, vSechno, jak se d¢je.
My nejsme schopny. SlySime zménu na monitoru, vidime tu zménu, ale urcité nestihneme
vSechno.” Respondentka 3 je velmi strucnd a zminila: ,,Ta komplexni péCe zahrnuje
takovou klasiku, jako monitoraci tlaku, EKG se jim déld, saturace se méfi. VétSinou
inhaluji kyslik. Zalezi, jestli jsou pfi védomi nebo ne. Pokud jsou ale zaintubovany,
tak se ta péce nelisi od zaintubovaného pacienta s jinou diagnézou.*“ Respondentka 4
popsala péci o pacienta, ktery je jiz v thiopentalovém koéma: ,,DéEla se t€m pacientim
kontrolni EEG casto a zkousi se hybat s tou davkou thiopentalu, aby zjistili, kdyZ ji snizi,
jestli by porad kiecoval nebo ne. Myslim si, Ze i v tomhle ta komplexni péce je. Funguje
to zjednodusen¢ tak, ze se jim ten thiopental snazi kryt né¢jakym jinym lékem a maji
to v kombinaci. Ze jim sniZi ten thiopental a daji jim tam za to davku tfeba té keppry.

Snazi se ho vysadit a kdyz to nejde, tak ho zase navySuji no. A takhle se to ¢asto opakuje,
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ale nic tfeba napomaha a jsou v kématu dlouho. Pak se $patn¢ odtlumuji od ventilatoru,
trva to i n€kolik dni, kdyz jsou v tom kématu dlouho* Respondent 5 dodava: ,Jelikoz
jsem ted’ na ZZS a SE jsem tehdy na odd¢€leni nezazil, tak podrobn¢ ji nejspiS nejsem
schopny popsat, ale predstavuji si to jako u kazdého jiného pacienta vedeného
na ventilatoru... akorat s tim, ze se je snazi postupn¢ odtlumovat podle téch kiivek EEG
a reakce na léky.*

Béhem toho, jak 1€cba postupuje se da stanovit cil, kterého chtéji 1¢kati dosdhnout.
O Uplném vyléceni déti s SE nejsou GpIné vSichni respondenti presvédceni, ale naptiklad
o fungovani v bézném zivoté na lécich v kombinaci s ketodietou ano. Navic se s vékem
1é¢ba musi ¢asto upravovat. Respondentka 1 uvadi: ,,Cilem je, aby 1écba pomohla k tomu,
aby neméli zachvaty. Na 1¢cbé miize byt tieba 5 let, 10 let a postupné kdyZz ma to dité
téch zachvati malo, tak se mize snizit ta 1écba, gramaz az do uplného vysazeni az je
uplné bez zachvatu. Hodné, kdyz jsou ty déti maly, tak se pak zdekompenzuji témi
zachvaty i... nebo tfeba v puberté, kdyz nastane menstruace, prosté kdyz zacne dochazet
K hormonalnim zménam, tak se ndim sem hodné vraceji. Ovliviiuje to dost tu epilepsii
samotnou, ¢astéji se dostanou zpatky do nemocnice, protoze maji kviili tomu vic zachvatt
a musi se jim upravit terapie znovu.* Respondentka 1 dodéava: ,,Chodi ambulantné co 3
meésice, protoze ty antiepileptika ptisobi na jatra, krevni obraz, musi mit pravidelné
odbéry... hladiny antiepileptik. TakZe ten doktor je tam takhle vidi, ambulantn¢ udéla
EEG.“ Nacez respondentka 3 tika: ,,Nemyslim si, Ze ten ¢lovék muze fict, Ze je vyléceny,
tam to ohnisko vzdycky zlstava. Mize to byt néjakym zplsobem kompenzovany,
ale nikdy nemtiZzeme asi fict vyléCeny.“ Respondentka 4 jesté dodava: ,,Ja si myslim,
Ze stoprocentnim cilem, jak pro pacienta, tak i1 1ékafe je pfedejit dalSimu tomu statu
a pfedejit, aby se vyvarovalo zachvatim obecné.“ Respondentka 2 zminila i jeden
poznatek ze zivota ktery byl velmi piekvapi a tykal se zaroven nasledného fungovani déti
s diagndzou SE: ,,Co nejvic mu prosté zkvalitnit Zivot, plus cil 1€€by je zrehabilitovat to,
co vlastné vznika nékdy po ty epileptochirurgicky 1é¢be. Kdyz jsou to uplné v nejhorsim
pfipad¢...jsou jak po mrtvici. Pravostrannou hemiparézu, zdlezi, ktery centrum
se pretne...ale k tomu jinde. Je to Zivot ohroZujici. MiiZou dostat zachvat kdykoliv,
v moment¢, kdy drzi varnou konev s horkou vodou, na chodniku miZzou upadnout. Navic
tteba Skoly a Skolky se k tomu nestavi uplné€ pfiznivé. ProtoZe oni zase nemiizou pravné
podat 1éky.“ Uplné ndhodou tedy bylo nacaté téma ohledné fungovani téchto déti
ve Skolkach ¢i Skolach, kdy Skolky maji problém s pfijmutim téchto déti a téméf

bez vyjimky je odmitaji. Dité nastupuje az do povinné $kolni dochazky, kde uz se jedna
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o povinnou dochdzku, kam zkritka chodit musi. Tam se to fe$i individualné¢ a maji
v budové napiiklad zdravotnika, ktery ma kompetence k tomu tyto léky podat. Problém
také vypliva u déti s vySsi Cetnosti zachvatli, kdy se stava, Ze jim klesne intelekt
a neodpovidaji pak znalostmi svému roc¢niku.

Pokud by cile 1écby dopadali takto pozitivné, znamenalo by to, Ze progndza
détskych pacientii s SE neni tak Spatnd. Opét je to velmi individudlni a bohuzel nejen
Vv ptipadech, kdy jsou dlouhodob¢ v thiopentalovém koma je progndza velmi nepiizniva.
Respondentka 2 to vnima takto: ,,Je to jako ¢asovana bomba, kdy, za jakych okolnosti,
apro¢ se zachvat zachyti. Pak se ta progndéza od toho cela odviji.“ Respondent 5
dodava: ,JJak uz ho jednou dostane, tak ta Sance je zvySend, ze ho dostanou znovu.*
Respondentky 4 pohled na progndézu vypada takto: ,,No jako upfimné si myslim,
ze 10 na n¢€ nasledky zanecha obrovsky, jak ten status samotny, protoZe pro ten mozek je
to hrozny zahul, tak i ten thiopental neni nic dobrého. Psychomotoricky se opozdi, jsou
jak zviratka. Nekteti Spatné mluvi, behaji po ¢tyrech. Nebo skonci jako déti po DMO
(détska mozkova obrna), ale nikdy se nevrati nazpatek na ten svlij v€k. Pro rodice je

to hrozny pohled.*

3.4.3 Rodina

Rodina hraje zésadni roli v Zivoté lidi v nemoci 1 ve zdravi. V détském véku je
tomu tak obzvlast’ a pacient je zavisly na ptistupu rodiny k nemoci. Déti vzdy doprovazi
zdkonny zastupce, kterymi jsou nejCastéji rodice. S t€émi pak probihd velkd cast
komunikace, ov§em zaleZi i na véku pacienta. Velkou roli hraje bohuzel i finanéni situace,
o ¢emZ jsme se mohli presvéd¢it jiz v prechozi diskusi na téma lé¢ba ketodietou, ktera je
pro rodi¢e financné€ naroc¢na, a proto si ji nékteré rodiny ani nemohou dovolit. Spoluprace
s nimi je mnohdy vycerpavajici, protoze jejich reakce na danou problematiku jsou rtizna.
VétSina rodi€l si prochazi fazemi, které je potfeba pochopit ze strany zdravotnikl
a nechat jim prostor proto, aby se s tim vyrovnali. Dllezité je jim vSe dikladné vysvétlit,

obeznamit je dopodrobna s nemoci a sdélovat jim, jak se bude v ramci péce postupovat.

3.4.3.1 Spoluprace

Zda bude rodina spolupracovat ¢i nikoli pozname jiz na zacatku. Nékteré se snazi

vvvvv

43



nez pomoci. Respondenti se ale shoduji, ze pievazna vétsSina rodi¢lt ma snahu pro dité
udélat maximum, a nakonec naslouchaji instrukcim. Respondentka 4 fika: ,,SpiS jde
0 povahu a osobnost téch rodict. Kdyz se tohle (SE) dozvédi tak se bud totaln¢ zhrouti
nebo jsou takovy, ze se s nima da komunikovat a jako jsou...formovatelny. Nebo jsou
rodice, ktefi si to nechtéji pfiznat, Ze by to mohlo takhle skoncit a jsou hrozné urputny
achtéli by tohle a jestli se tohle nedd zkusit a pro¢ a hodné se ptaji... oni maji
i svoje zdroje a snazi se pomahat nam stou léCbou jejich metodou.” Jedna
z dotazovanych bohuzel zminuje naristajici disrespekt vic¢i  zdravotnikiim,
kteti se 0 jejich déti staraji. ,,Je to prosté prace s lidma, ¢lovék musi pochopit, Ze jsou
v né&jaky slozity situaci a kazdy nereaguje stejné. Néktery jdou vylozené do néjaky slovni
agrese, n€kteti jsou mily, to se neda uplné jako... Spi§ bych fekla, co se tyka dnesni doby,
tak pfibyvaji ty agresivni. Je to horsi a hor$i. Je tam 1 ten postoj k t€ém zdravotnikiim
takovy zvlastni. Nemaji uctu,” popisuje respondentka 2 a dodava jeste: ,,Vzdycky jsou
tam ty faze, nez to pfijmou. Prvni, co je napadne pro¢ my, pro¢ zrovna moje dité, druha
faze byvaji hledaji né&jaky viniky, pfemysli timhle zplsobem, za¢nou byt negativni
ke zdravotniktim... pak se snazi n¢jakym zpisobem to piijmout si myslim.*
Nejnaro¢néjsi je presvédcit nékteré rodice o tom, ze 1éky je potieba brat nadale
| pfes to, ze zachvaty se prestaly objevovat. Dohlédnout na to, aby se dodrzoval striktné,
a ne podle vlastniho uvéazeni. Respondentka 3 tika: ,,Zalezi, jak jsou peclivy, jak jsou...
tam trosku zaleZi 1 na inteligenci, aby pobrali, co se jim fikd. Na poctu déti, socialnim
zabezpeceni té rodiny, financni. To je na spousté faktorti. Ty socidlné slabsi si nastavuji
vlastni postupy. Casto jdou proti svym détem, vysadi uplné 1é¢bu. Neieknou o tom, pak
je zachvat. Taji to a my to zjistime z odbérii z antiepileptik. Pak uz nemé smysl zapirat.
Respondentka 2 vzpomina: ,,Vim, Ze tady bylo dit¢ matky, kterd byla pfisnd veganka
a vlastné ta vyZiva zplsobovala ty zachvaty, protoZe piece jenom musi se liSit strava
ditéte a dospélého a ta to pfiznala a snazila se. Presto ze jeji presvédceni o zplusobu
stravovani bylo néjaky, tak to dité se pak zacalo stravovat jinak nez ona.” Respondentka
3 si pfedstavuje, jak by takovou situaci zvladla ona: ,KdyZ to porovnam s jinymi
diagnozy tady, tak to snasi Spatné a kolikrat ti neddvaji na sob& znat. Tieba ja osobné
kdybych méla takhle nemocny dité, tak na tom urcit¢ nebudu psychicky v poradku.
Co jsem Casto zazila, tak spoustu maminek byva na néjakych antidepresivech, ze uz maji

ty téz8i formy, kdy se to opakuji a oni to nedavaji a nevédi co dal.«
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3.4.3.2 Komunikace

Komunikace s pacientem je v ptipadé¢ SE minimalni a tyka se prevazné mezi
rodi¢i a zdravotniky. Zalezi, v jakém stavu se dit¢ nachazi. Zda je zrovna v zachvatech
¢i bez zachvata, v thiopentalovém koma nebo probouzené.
Nicmén¢ se bez ni neobejdeme. Stres, ktery rodi¢tim pfinasi strach o své dité v situaci,
kdy jej vidi kife¢ovat nebo je uspané v komatu ptisobi na jejich jednani obzvlast’. Ve valné
vetsing je komunikace s nimi ovlivnéna podle toho, jestli se jednd o prvni takovy stav
nebo se jednd o jiz 1éCeného epileptika a s pribéhem 1 jako je tento jsou obeznameni.
Pokud je jim situace znamad, tak dokézou zachovat klid a zapamatovat si podstatné
informace o zachvatu. Respondenti sympatizuji s nazorem, ze ti, ktefl zaziji
néco takového po prvé panikaii, motaji slova, nevzpominaji si na dulezité informace,
a naopak se zamétuji na ty nepodstatné. Prochazi fazemi, které jsou nastinéné v predchozi
diskusi ohledn¢ spoluprace. Respondentka 1: ,,Pro sestficky to naro¢né je, ale vysvétluje
jim vS$e lékat a oni se nas ptaji spis na takové praktické véci. Ty déti jsou hospitalizované
opakovang, takze my ty rodiny uz znadme, vime, co se tam dé&je. Bohuzel se vraci
opakované stejné déti.“ Respondent 5 fika: ,,Komunikace s rodinou neni o nic moc
naro¢néjsi nez na jiného pediatrického pacienta. Zalezi, jestli uz to maji diagnostikované
nebo ne samoziejme. Kdyz je, tak ty rodie védi, o co se jedna, bylo jim to vysvétleno
aveédi co cekat.”“ Ale také zminuje: ,,Takhle... oni jsou ti pacienti, pokud mluvime
vyloZené o pediatrickych tak ti rodie informovani, Ze pokud se jednd o jeden zachvat
ojedinglej, tak by se zachranka volat neméla ani dokonce nemusi do nemocnice, co vim.
Akorit... je jim feceno, Ze pokud se jedna o SE a opakovany kiece v néjaky kratky dobé,
tak by méli byt vySetfeni.“ Respondentka 3: ,,Jako ja myslim, ze to zvladam v pohodg,
musime si vyjit n&jak vstfic. Ale obc¢as jsou tady maminky, ktery se snazi prosadit
to svoje, a to neni ptinosny.* Respondentka 4: ,,ZaleZi na pfistupu téch rodicd, a jaké maji
vztahy mezi sebou. Ale vSeobecné si myslim, ze velmi Spatné. Plno rodica si nechce
pfiznat, Ze se néco takového miiZe dit a nesou to Spatné. Ale nesou to 1 hif nez nékteré
jiné diagnozy.“ Respondent 5 mé zkuSenost napiiklad takovouhle: ,,To je hodné
individualni. Nemutizu fict, ze by se to priklanélo k n€¢jakému polu. Tam strasné zalezi
na socialnim postaveni té rodiny. Samoziejmé kdyz jsou to socidlné slabsi rodiny,
tak ty reaguji huf. Tam je problém, Zze jsou vic hystericky zmoji zkuSenosti.
Ty inteligentnéjsi to vezmou s tim, Ze mame tady pomoc, oni to néjak vyiesi. Ty socialné

slabsi jsou takovy jako... ze tady se néco déje... kolikrat tikaji, ze mi tomu ditéti
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ublizujeme, kdyz s nim néco déldme, a pak je tam teda hodné velky problém
s tim naslednym dodrzovanim 1écby. Zachranat moc nevidi pak jestli tu 1écbu dodrzuji
nasledné, ale co se tycCe jinych ptipadl a 1écby obecné... tak ve vétsin€ piipadl ty socialné
slabgi té 16¢bé ani nedtivéiuji, ale nemaji tu disciplinu v tom dodrZovani. Reknou si, ted’

Jsem to mésic nemél a nic mi nebylo, tak se nic nestane, kdyz to vynecham.*

3.4.3.3 Potreba informaci

Jak vz jedna z naSich respondentek zminila, ze potieba informaci je pro rodinu
nezbytné nutna, aby takzvané védeli, na ¢em jsou. Informovanost rodicti je nevyhnutelna,
ackoliv s sebou muze pfinaset neptijemna fakta. Bohuzel ne vzdy je mozné jim s jistotou
sdélit, jaky bude nasledujici dny stav jejich ditéte Ci jestli se vliibec nékdy jejich stav
zlepsi. Respondentka 4 uvedla pfirovnani, se kterym ostatni dotazujici
sympatizuji: ,,Kdyz je v néjakém zévazném stavu, tak vétSinou vi, ze se za par dni sundaji
z ventilatoru. Tak je to pro n¢ mnohem piinosnéjsi védeét, ze tu informaci maji nez tu,
7e bude v thiopentalovém komatu, vysvétli se jim samoziejmé co to je. Reknou...
ale nevime, kdy ho z toho ventilatoru a vlastné toho celého sundame. Takze myslim
si, ze tahle ta nejistota, kdy to pfestane je pro né hrozna.* Tato subkategorie byla pojata
dvéma zplisoby a tim dal§im je i potieba informaci z pohledu zdravotnikii. A to predevsim
na misté udalosti, kdy je zjiStovana anamnéza, co zdchvatiim piedchézelo a jak probihaly.
Otazka na respondenty byla pokladana ve znéni: ,,JJaké informace jsou pro ZZ a DS
dialezité zjistit od rodiny o ditéti v pripadé SE?* Respondentka 1 sympatizovala
s odpovédi respondentky 2: ,.Zasadni informace je asi jaky ten zachvat byl, jak probihal,
jestli byl generalizovany, s pomocenim, bez nebo jestli to bylo zahledéni, to je
pro nds pomérné dualezity a pak je dulezity, jestli to dit¢ potfebovalo kyslik.*
Respondentka 3 dopliuje: ,,Zéklad je jestli se neuhodil, jak dlouho zéachvat trval,
nebo co mu piedchazelo, jestli mél auro nemél auro... Respondent 5 ma dulezitou
se, nebylo by to viibec po prvé, zZe lidi si zavolaji na kiece ale kiece to nejsou. Pad
do bezvédomi a predtim byli n€jaky zaskuby nebo néco, ale nebyly to vylozené kiece.
Urcité bych se zeptal na to, kdyz na ty pacienty jezdim, tak jim tfeba nazorné predvedu
tonicko-klonicky kiece, aby to ti laici dokazali posoudit, jestli to bylo tohle nebo ne.
Jo a pak teda, jak fikdm ta délka téch kieci a pokud bylo vice epizod, tak jestli se probral

mezi tim nebo ne. Respondentka 4: ,Kdyz to jsou rodice, tak je pro mé dilezity
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to, jestli se to dité s nécim 1€¢i. Konkrétné tieba s tou epilepsii, jestli maji odpozorovany,
kdy ty zachvaty vznikaji, jaky 1éky bere, jestli si ty 1éky vzal, jestli nedélal néco, co je
rizikovy pro ten zachvat. Coz miize byt n¢jaky ponocovani, hrani na pocitaci, stres,
alkohol. Takze zjistit takovyhle rizikovy faktory a kdyz by to byl nékdo, kdo spozoroval
ten zachvat, ale toho Clovéka osobné neznd, tak primarné jak to vypadalo prosté,
jak vypadal ten kolaps, jak vypadaly ty kiece.

Autorku také zajimalo, zda maji nékteré rodiCe povédomi o SE v pfipade,
ze se dité s epilepsii neléci, predpokladalo se, ze u pacientii s 1écenou epilepsii jsou s SE
od 1ékati informovéni. Tato znalost rodict laikli by totiz mohla do budoucna ovlivnit
pozitivné stav ditéte, a tak i potfeba informovanosti laické vetejnosti ohledné téchto méné
znamych stavi je tfeba rozsifit. Respondentka 1 fiké: ,,Povédomi maji jen pokud je
to dité, které uz zachvaty trpi, jinak... vy se taky nezajimate normaln¢, kdyz jste zdravi.
Nebo vy zrovna ano, ale chapete. Takze teprve po prvnim zachvatu za¢nou hledat
informace a zjiStovat. povédomi maji rodice, které maji déti, ktery trpi epilepsii.
Dostavaji brozury, vysvétluji jim to 1€kafi. V Praze jsou rtizné skupiny epileptiki jako je
Epistop a oni jim nabizeji, ze pokud doma nevédi co, tak jiné rodiny uz védi,
jak s nima, na prazdniny, kam je vzit a poradi jim. Jezdi i na vlastni tabory, néktefi
nasi Iékati tam jezdi jako zdravotnicky dozor. Je spoustu takovych organizaci. Rodice
odchdzeji a maji informace.* Ostatni respondenti s ni pln¢ sympatizuji.

Jedna z poslednich otazek smétovala k bazalni stimulaci v souvislosti s péci
0 pacienta se SE. Dle respondentl se jedna o uziteCnou formu terapie, ktera pomaha
jak pacientovi, tak rodin€. Respondentka 1 uvadi: ,Dnes se o ni mluvi uz vice,
ale co si tak pamatuji, nebylo to takhle vzdycky. Je to urcit¢ diky tém skupinam,
organizacim jako je Svétluska, které maji snahu témhle rodindm pomadhat,
ale v nemocnici se o ni dozvédi.“ Respondentka 2 a 3 uvedli, Ze maji zkusenost s rodici,
ktefi tu stimulaci provadéli, aniZ by to v€déli. Podle nich to hlavné ty maminky néjak
vyciti, co to dité potiebuje, nebo si nekde néco prectou. Respondent 5 byl schopny
vyjmenovat n€kolik stimulaci, které détem pomahaji: ,,U ditéte po mozkové obrné jsem

vidé€l oralni, ¢ichovou, zrakovou a masaze.*
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4 Diskuze

Vyzkumna cast bakaldiské prace zkoumala, jaké védomosti maji zdravotnicky
zachranaii a détské sestry ohledné péce o pediatrického pacienta se status epilepticus
na jednotkach intenzivni a resuscitacni péce. Data pro vyzkumné Setfeni byla ziskana
zapomoci dobrovolnych polostrukturovanych rozhovorii. Divodem volby vybéru
kvalitativni formy vyzkumu bylo umoznéni dotazovanym vyjadiit se podrobnéji
a spontanné k tématu. Ale také kvili moznosti zajimavému zpracovani analyzy dat,
ktera tato metoda nabizi.

V bakalaiské préaci jsou stanoveny tfi vyzkumné otazky, na které navazovalo 15
vyzkumnych podotazek. Zjisténé vysledky vyzkumu jsou v diskusi rozebrany a nasledné
porovnany s vysledky jinych studii zabyvajicich se stejnou tématikou, ptipadné
informacemi uvadénymi v odbornych publikacich, naptiklad c¢lancich. Prvnim
vyzkumnym cilem bylo zmapovat védomosti zdravotnickych zachranaiti a détskych
sester o primarnim zajiSténi pacienta se status epilepticus na jednotkach intenzivni
aresuscitacni péce. Konkrétné timto vyzkumnym cilem se zabyvaji otdzky 1.1.-1.5.
Druhym cilem bylo zmapovat védomosti zdravotnickych zachranait a détskych sester
Vv oblasti komplexni péCe o pacienta se status epilepticus na jednotkach intenzivni péce
a resuscitacni péce. Tomuto vyzkumnému cili se vénovaly otazky 2.1-2.6. Poslednim,
ale také dilezitym cilem, bylo zmapovat védomosti zdravotnickych zachranait
a détskych sester o dlouhodobych dopadech status epilepticus na kognitivni funkce
pediatrickych pacienti. Vénovaly se mu otazky 3.1.-3.4.

V nasledujici ¢asti budou prezentovany vysledky a poté 1 zhodnoceny podle

jednotlivych cill prace.

Prvni vyzkumna otazka zjiStovala, jaké védomosti maji ZZ a DS o SE (VO 1.1).
Podstatnad byla proto, abychom zjistili, zda maji o této problematice pouze povédomi
¢1 plnohodnotné znalosti, 1 za pfedpokladu, Ze se nejedna o diagndzu, se kterou se potykaji
denné. A tomu se tak ve vyzkumném Setfeni ukazalo hned zpocatku, kdy ZZ zminovali
oproti DS, Ze Cetnost vyjezdl na takovéto piipady, je minimalni. Ukazalo se, Ze znalosti
naSich respondentli jsou ohledn& SE velmi dobré, a to u ZZ 1 DS. 100 % tcastnénych

odpovédé€lo spravné na otazku, co vlastné SE znamena. Vzhledem k tomu, Ze se jedna
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o0 kvalitativni vyzkum, a tedy nizky pocet respondentli, byl vysledek porovnan
s vyzkumem od Novékova (2018), kdy 66 % (100 % bylo 85 zdravotnikll) dotazovanych
zvolilo spravnou moznost. Autorka prace uvadi, ze s odpovéd’'mi vSak nebyla spokojena,
a prekvapilo ji, Ze zbylych 34 % odpovédélo Spatn€. Neznalost této problematiky
omlouvé tim, Ze respondenti nepracuji na neurologickém oddéleni, a proto neznaji
tuto problematiku.

Miuizeme zhodnotit, ze respondenti odpovidali na otazky ohledné SE az na jeden
moment spravné. Jedna otazka je ale prece jen zaskocila a neznalost této informace by je
m¢éla pfimét dohledat si podstatné informace k témto pojmiim, i ptesto, Ze dle ¢lanku Nove
vznikly refrakterni status epilepticus a syndromy z blizkého spektra (NORSE/FIRES)
od Ceska et al (2018) piesny diagnosticky a terapeuticky manual v piipadé NORSE
a FIRES prozatim neexistuje. To vSak neznamena, Ze by o tuto problematiku neméli mit

zajem. Pfi otdzce, jak by respondenti pojmenovali SE, ktery se rozvinul u pacienta
bez aktivni epilepsie nebo jiného neurologického onemocnéni bylo zjisténo, ze 100 %
dotazovanych neznaji pojmy NORSE a FIRES, kterymi lze tuto problematiku

pojmenovat. Pouze dva z péti respondentt poté uvedlo, Ze o nécem takovém uz nejspis

slyseli, ale sami si na pojmy ani bliz§i popis jejich vyznamu nevzpomnéli.

Druhd vyzkumnd otdzka se zabyvala tim, jaké poznatky maji ZZ a DS
s pediatrickym pacientem se SE (VO 1.2). ZplUsob uchopeni otazky ze strany
respondentli se prevazné zaméfil na zkuSenosti, které za dobu svého pilisobeni
ve zdravotnictvi pozbyly. Vyzkumné Setieni vSak ukéazalo, Ze nehraji zasadni roli ohledné
znalosti dané problematiky. Z ¢ehoZ tedy vyplynulo, Ze mit nedostatek zkuSenosti jeste
neznamena mit nedostatek informaci. Ctyfi z péti dotazanych se béhem své praxe
s pediatrickym pacientem se SE setkali, pficemz Sance na setkani se s touto diagnézou
na ZZS je velmi mald. Jeden z respondenti, ktery uvedl, Ze se s pediatrickym pacientem
se SE nesetkal, ma ovSem zkuSenost s dospélym pacientem se SE. Z vyzkumu
také vypliva, Ze ZZ a DS maji snahu o ziskavani zkuSenosti ve svém volném case,
ato za pomoci Ucastnéni se praktickych néacviki simulujici nepfili§ Casté diagnozy.
Dostate¢ny zajem vSak nejevi instituce a vzdélavani zaméstnancii mimo pracovni dobu
pro né€ neni prioritou. A to zminili n€ktefi respondenti jako obecny poznatek nejen v ramci
pracovisté, na kterém momentalné ptsobi, ale i1 jinych, kde pracovali predtim. Néktera

zab&hnuta Skoleni funguji a respondenti se jich ucasti, ale opakuji se na stale stejnou
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problematiku. V ramci téchto respondentl se vzdy jednalo o nacvik KPR. Pozitivni je,
ze 77,1 DS maji ptistup k nékterym materidltim od 1ékaiti, kteti si d€laji vlastni prednasky
mezi sebou a své poznatky ohledné jednotlivych ptipadu, se kterymi se setkavaji, tak Siii
dal. Jednou za Cas se konaji 1 semindie, kterych se lze zicCastnit, ale 1 tak to nepovazuji
za dostacujici hlavné z divodu, Ze to neni zaméfené na rozSifovani znalosti a praktickych
nacvikl, ale spiSe pro zopakovani pro né jiz znamych poznatki. Je tedy na miste,
aby se instituce zaméfili vice na vzd€lavani svych zaméstnanct v ramci jejich volného
¢asu, a to nejen protoze o to projevuji vlastni zajem. Ptame se tedy, pro¢ tomu tak doposud
na nékterych pracovistich neni, i pfesto, ze zajem ze strany zdravotniki je ziejmy. Pfitom
z vyzkumného Setfeni MalackaniCové (2017) vypliva, ze ze 162 dotazovanych
zdravotniki ma na 52,47 % zaméstnavatel pozadavek ohledné dalSiho vzdélavéani
a zvySovani kvalifikace. Pficemz pln€ hrazeno to méa pouhych 20,37 %. Je mozné,
e problém tkvi ve financovani takovych to vzdélavacich programa? Ci nejsou ohlasy
zdravotnikil pfi projevovani zajmu o prubézné vzdélavani dostacujici? Nejen dle naseho
nadzoru by vysSi vzdélavani pracovnikll zvySovalo prestiz instituci, ale mélo
by to pozitivni vliv i na sebejistotu zdravotnikii pti pééi o pacienta s ne pfili§ Castou

diagnozou a tim padem i na samotnou kvalitu péce.

Treti vyzkumna otazka zkoumala, jakym zpisobem ZZ a DS bezpe¢né poznaji, Ze
se jedna o SE (VO 1.3). Odpovédi ZZ a DS dosahly 100% uspéSnosti ve spravnosti
popisu, jak SE spravné rozpoznat. Ctyii z péti respondentll uvedli konkrétni &as,
kdy usuzuji, Ze se opravdu jedna o SE, a to konktrétné 5 minut a vice. Jedna
z respondentek porovnala dobu trvani u SE jako podstatné delSi oproti klasickému
epileptickému zachvatu a zadnou reakci na algicky podnét. VSichni dodavali, Ze se jedna
o stav, kdy se dit¢ nevrati do tiplného védomi mezi zachvaty. Tutu skute¢nost potvrzuje
nejedna dostupnd literatura. Naptiklad Trinka et al. (2016) ve svém Clanku
Farmakologicka lécba SE popisuje, jak lze SE bezpecné rozpoznat takto: ,, Opakované
epileptické zachvaty bez plného navratu védomi mezi zachvaty nebo stdla kiecova aktivita

trvajici déle nez 5 minut.

Ctvrta vyzkumna otazka zjistovala, jaké informace jsou pro ZZ a DS diileZité

zjistit, o jaky typ kieCi se jednalo a jak dlouho trvaly. To potvrzuje i Billington
etal. (2016) v ¢lanku Status Epilepticus — piehled managementu prednemocnicniho
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oddéleni a oddéleni urgentniho prijmu, kde se vtomto konkrétnim ptipadé péce
0 pediatrického a dospélého pacienta neliSi a apeluje na pfihlizejici udalosti,
aby si poznamenali délku zachvatu a obecny popis, jak kieCe vypadaly. Dale aby zistali
klidni a odstranili vS§echny nebezpecné predméty, kviili kterym by mohlo dojit k poranéni.
Respondent 5 klade diraz na to, Ze se by se nemélo zapominat, Ze v ptipad¢ pfitomnosti
rodi¢li byva jejich reakce na situaci velmi stresujici a jejich odpovédi musi brat
s nadsazkou. Nejleps$im feSenim je, vyzvat je k tomu, aby se pokusili kiece sami predvést.
Ptipadné miize predvést kieCe zachranar a oni porovnat s tim, co videli. Nasledné vSichni
respondenti uvadéli, ze se ptaji, zda dit¢ nabylo zpatky védomi ¢i ne a také co zachvatu
predchazelo. Typické otazky, které svédktim udalosti ZZ pokladaji v ptipad¢, ze se jedna
o osobu blizkou, jsou, jestli dit€¢ ponocovalo, hraje denn€ na pocitaci, poziva alkohol
nebo zda proziva né&jaké stresové obdobi. VSechny tyto rizikové faktory totiz mohou
samotny zachvat vyvolat. Nezapomnéli také fict, ze je podstatné zjistit, jestli se dité
pii zachvatu neporanila ¢i jestli se jedna o prvni zdchvat nebo dité s jiz 1é¢enou epilepsii.
Zjistovali by tedy zaroven ianamnézu. OvSem pouze jeden z respondentli uvedl, ze
se také pta, jestli doSlo k pomoceni a pokaleni ditéte. Urceni doby pomoceni
nebo pokaleni miize byt tézka posoudit v ptipadé mensich déti, které nosi plenu. Rodice
nemusi zaznamenat pomocenou plenu jiz pfed zachvatem. Pouze 60 % respondentt

uvedlo, Ze by se ptalo, zda dit¢ pfed zachvatem uZilo n¢jaké 1éky.

Posledni vyzkumna otazka vztahujici se k cili ¢islo jedna znéla, jakym zptisobem
by ZZ a DS primarné zajistili pacienta se SE (VO 1.5). Popsali, jak by postupovali,
kdyby se k takovému pacientovi dostali jako prvni a péce by byla na nich. Vynechali
popis zjistovani informaci na misté udalosti od svédki, které popsali jiz v predchozi
otazce. VSichni zacinali stejné, a to zkontrolovanim celkové situace na misté, celkového
stavu pacienta, kontrola zndmek cyandzy, hyposaturace a v neposledni fadé priichodnost
dychacich cest. Témér vzdy se automaticky podava kyslik. Nasledné by fesili, jaka je
situace kolem Zily. Zda je mozné Zilu napichnout ¢i kvuli neustalému kieCovani ne. Za 1€k
prvni volby byl respondenty zvolen diazepam intraven6zné, jako druhou moznost uvedlo
80 % midazolam nasalné a 20 % midazolam do svalu. Dle ¢lanku Nova definice status
epilepticus a moznosti jeho farmakologické 1écby od Stryéek a Sramek (2018) se v 16¢bé
dasného SE opravdu uziva v Ceské republice nejéastéji diazepam intravenézné.
Respondent 5 zminil jako jediny kontraindikaci, a to podani Diazepamu do svalu

u probihajicich kie¢i. Kdy princip, o kterém mluvi je jednoduchy. Lék by se vsttebaval
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pfi podani Iéku do kiecujiciho svalu pfili§ dlouho a tim padem by byl nastup G€inku
také az za dlouhou dobu. Pokud by léky nezabiraly, pfistoupili by vSichni k mozZnosti
intubace za pomoci analgosedace a svalovych relaxancii. Tti z péti respondentt
by konzultovali telefonicky s lékafem oddé€leni, na které maji pacienta piivést. 40 %
by si zavolalo 1ékate jesté béhem primarniho oSetfovani pacienta a mé¢lo by tedy lékare

I jako doprovod do nemocnice.

Souhrnné zhodnoceni 1. cile — Zmapovat védomosti zdravotnickvch zachranaru a

détskvch sester o primarnim zajiSténi pacienta se status epilepticus na jednotkach

intenzivni a resuscitaéni péce.

Lze fici, Ze védomosti ohledné primarniho zajiSténi pacienta se SE nejsou
ovlivnény zkusenostmi ZZ a DS a znalosti jak u ZZ, tak DS jsou na velmi dobré trovni.
A to tedy i navzdory setkavani se s relativné nizkou Cetnosti pacientli s touto diagndzou
V porovnani s jinymi. V pifipad¢ primdrniho zajisténi o takového pacienta je ovSem
dialezité znat 1 pon€kud noveé zavedené pojmy, dnes uz pouzivané v praxi. A témi jsou
NORSE a FIRES, které respondenttim téméf nic netikali. Hlavné z toho diivodu, Ze pravé
prvni kontakt a spravné zajiSténi pacienta s touto diagndézou, mize rozhodnout
0 jeho nasledujicim prubéhu onemocnéni, progndéze a celkové kvalité Zzivota
do budoucna. Za dulezité je zminit, Ze by zdravotnici stali o vzdélavaci programy,
kter¢ by  byly  finanén€  podpofeny  danymi  institucemi ~a  rozvijeli
by tak svym zaméstnanciim znalosti je$té vice a otevirali by jim obzory do pokro¢ilé
doby, kteréd s sebou nese naptiklad nové pojmy, zplisoby oSetfovatelské péce ale 1 1éCbu
samotnou. ZvySovali by tak svoji prestiz, ale hlavné znalosti svych zaméstnanct,

ktefi by jich vyuzili v praxi ve prospéch svych pacientt.

Prvni vyzkumnou otdzkou druhého cile bakalarské préace, jsme zjiStovali, jakym
zpusobem probiha komplexni péce o pacienta se SE na jednotkach intenzivni péce
(VO 2.1). Komplexni péce u pacienta, ktery prodelal SE, ale zabraly mu nékteré
zBZD nebo AE je ptfevazn€ dle respondenti na rodi¢ich. To bylo jiz zminé&no
i ve specifikach, kam né&ktefi respondenti mimotadné =zapojeni rodiny do péce
0 pediatrického pacienta zatfadili. Je ale potfeba zminit, Ze vSichni respondenti jsou
za pomoc rodicii vdécni a na jejich pfitomnost jsou zvykly. ZZ a DS popsali, Ze pacient

ma nastavenou lé€bu, o které se vi, Ze zabird. Pokud se objevi zachvat a sdm ustoupi, dalsi
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medikace se nepodava. Pokud vSak zachvat trva, tak jsou dalsi léky nevyhnutelné,
aby nedoslo k dalsimu SE. Pouze 40 % respondenti se kratce rozmluvilo i 0 moznosti,
kdy dojde na thiopentalové koma, kdy se komplexni péfe o zaintubovaného pacienta
oproti pacientovi pii védomi, zcela odlisuje. 40 % se na toto téma téméf nerozpovidalo
a zaméfilo se na komplexni péci v ramci pacienta pii védomi. Respondent 5, ktery tvori
zbylych 20 % dokonce zminil, Ze ji neni schopny popsat, protoze s ni zkuSenost nema.
Ostatni dodavali, Zze z péCe jako takové obavy nemaji, ale pfistupuji k ni s respektem.
Stryéek a Sramek (2018) v ¢lanku Novd definice status epilepticus a moznosti
jeho farmakologické lécby uvadgji, ze k navozeni terapeutického koma by mélo dojit
vzdy pokud selzou BZD a AE II. volby. Také nesmime zapomenout na EEG, které lze
provadét kontinudlné ¢i alespon v pravidelnych intervalech. EEG zmifovali respondenti

V souvislosti na jiné otazky.

Druha vyzkumna otdzka se snazila objasnit, jaké zptisoby 1écby jsou dle ZZ
aDS vramci SE mozné (VO 2.2). V ramci této otazky zminili ZZ a DS 3 mozné
zpusoby 1é€by SE, coz se d4 povazovat za dostaCujici. Kazdy z nich se rozpovidal
0 n¢které z nich vice a nckteré zas méné. Zakladni informace o kazdé tekli vSichni.
Vramci farmakologick¢ 1é€by zminovali podéni diazepamu, midazolamu
ale také keppry, ktera kape kontinualng. Dale propofol a epanutin. Pfi stalém netspéchu
vzpominaji také na 1ék PHT. V nejhor§im piipadé ptichazi na fadu thiopental, ktery uvede
pacienta do thiopentalového koma, kdy pacient zlistava analgosedovan i na nékolik dni
s podporou plicni ventilace. Stry¢ek a Sramek (2018) tento zptsob 1é¢by potvrzuji ve
svém clanku Novd definice status epilepticus a moznosti jeho farmakologické léchy.
V CR se pii 16¢bé SE pouziva thiopental, midazolam a propofol. Pfi¢emz uéinnost léki
je podobnd. Procentudlné konkrétné RSE byva inicidlné ukoncen u 64 % pacientl
1écenych thiopentalem, 78 % midazolamem a 68 % propofolem. Chirurgickou 1é¢bu,
ktera spoc¢iva v epileptochirurgii byla zminovana jako druha. Operace dle respondentii
spocivd v odstranéni loZiska vyvolavajiciho zachvaty. Zalezi, kde se dané loZisko
nachdzi. Ta mad ovSem kritéria, které neni jednoduché splnit a nese s sebou urcité
komplikace. Jako posledni mluvili o ketodiet€, ke které se nejvice vyjadfila respondentka
1. Na tuto metodu dochazi az poté, co vylou¢i moznost epileptochirurgie. Dité musi byt
zdravé, protoZze tato dieta dle jejich slov neni pro dité z ostatnich hledisek vibec dobra.
Aby to zabralo, musi byt dité dlouhodobé v ketoze. Rodice tento rezim zvladaji velmi

tézko, 1 presto, ze myvaji velkou motivaci vSe spravné¢ dodrzovat. Vazeni stravy doslova
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po l1zickach je pro né slozité. Jsou rodiny, u kterych dopfedu védi, ze tento zplsob
stravovani v doméci pééi nezvladnou. Navic jim déti stravu &asto odmitaji. Clanek
od Kliniky détské neurologie LF MU a FN Brno Ketogenni dieta pro deéti
S farmakorezistentni epilepsii, momentaln¢ dostupné na jejich webovych strankach,
potvrzuje, ze ketogenni dieta neni [é¢ebnou moznosti pro kazdé dité€ s farmakorezistentni
epilepsii, a to ani poté, co neni indikovan chirurgicky vykon. Antikonvulzivniho efektu
je dosdhnuto pomoci dlouhodobého udrzeni ketozy. Pokud se vSak dodrzuje spravné,
tak nejsou znamé zadné vedlejsi ucinky. Jidelnicek je naro¢ny na piipravu, davky

potravin musi byt pfesné odvazeny.

Tteti vyzkumna otazka zjistovala, jaka vstupni vySetieni je dle ZZ a DS nutné
provést v ramci prijmu SE na liZzka akutni péce (2.3). V piipad¢, Zze by se jednalo
0 pacienta dovezeného ZZS, dostali by zikladni informace od nich a dle
toho by postupovali. Za dulezité ale zminovali naslednd vySetieni. AZ na jednoho
respondenta by v prvni fadé kontrolovali, jestli ma dité€ néjaké poranéni v dusledku kie¢i
a dle toho by je poslalo na vySetieni pomoci zobrazovacich metod, ale tomu se vénovala
jind otazka. ZZ i DS se dale zaméfili na odbér hladiny antiepileptik, kterou je nutné zjistit
hned v tvodu. U léCenych epileptikl Casto zjisti, ze hladina je nizs$i, nez by m¢éla
vV podminkdch socialné¢ slabSich rodin, které na pravidelnost uZzivani l1éki nekladou
dostateény diraz a zachvaty jsou vyvolany pravé tim. Respondent 5 také zminil,
7e by se zamétil na vstupni vySetfeni zakladnich fyziologickych funkci a zjistoval
by anamnézu od rodiny, protoze jeho zkusenost s epilepsii jako takovou je nejcastéji
u déti, které maji matku, kterd uzivala alkohol nebo drogy v te¢hotenstvi a ponechalo
to na ditéte nasledky. Popov (2018) ve svém ¢lanku Zavislost v téhotenstvi a jeji viiv

wevr

alkohol, i pfesto, Ze se jeho negativni u¢inky bagatelizuji.

Ctvrtd vyzkumna otédzka se snazila zjistit, jaké zobrazovaci metody jsou dle ZZ
a DS nutné provést v ramci prijmu SE na lizka akutni péce (VO 2.4). Respondenti
méli tendenci odpovidat na tuto otazku jiz pti dotazu na vstupni vySetieni. Zobrazovaci
metody voli dle toho, jestli se pacient pfi zachvatu zranil ¢i ne. V ptipad¢, Ze ano, zvolili

vvvvvv

zobrazovacich metod, a tim je EEG, které povazuji za zasadni v diagnostice SE. To miize
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potvrdit diky svému ¢lanku Smith et al. (2016) Management status epielpticus u deti,
ktery ptisuzuje EEG pomoc zastavit zachvatovitou aktivitu mozku. Pfi konvulzivnim SE,
obzvlast u déti s pretrvavajicim zménénym mentalnim stavem, doporucuje prave
kontinualni monitorovani EEG. Respondentka 2 jako jedina uvedla navic EKG, ECHO
a vySetfeni o¢niho pozadi. Stru¢ny popis toho, na jakém principu EEG funguje znaji,
aledo jeho podrobngjsiho popisu se poustét vpraxi nechtéji a nebyli

by si vyhodnocovanim kiivek jisti. Povazuji to za praci pro 1ékare.

Pat4 vyzkumna otdzka se zabyvala tim, v jakém pripadé je dle ZZ a DS nutno
navodit terapeutické koma (2.5). Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze divod, pro¢
se pristupuje k navozeni terapeutického kdma znaji vSichni. A to tedy ptfichdzi v moment
RSE, ktery nereaguje na Zadnou ptedchozi farmakologickou 1é€bu. Nékolik informaci
navic fekla k tomu to téma pouze respondentka 4. Mysli si, Ze to funguje v ramci
kombinace s jinymi léky. Snazi se snizit davky thiopentalu a misto ni se pokousi nasadit
naptiklad keppru. Pokud to nejde, davku thiopentalu zpatky navySuji. Tento 1€k povazuji
vSichni jako velkou zaté€z pro détsky organismus. Opét se miZeme obratit na ¢lanek
od Stryéek a Sramek (2018) Novd definice status epilepticus a moznosti
jeho farmakologické léchby, ktery shrnuje odbornéji myslenku respondentky 4. Potlaceni
epileptické aktivity by mélo byt zhruba na 24-48 hodin. Nasledné se zacne celkova
anestezie redukovat, a to po dobu 12-24 hodin. Pokud se zachvatovita aktivita vraci,

musime uvést pacienta zpatky do celkové anestezie a postup timto zptisobem opakujeme.

Posledni vyzkumna otdzka k druhému cili byla, jaka specifika péce o pacienta
se SE ZZ a DS uvedou (VO 2.6). Za hlavni specifikum povazuje 60 % dotazovanych
zapojeni rodiny do péc€e o pediatrického pacienta, které je velmi ndro¢nd. Pokud se jedna
o dité, které neni v thiopentalovém koéma, je jeden z rodicl u ditéte témef nepietrzité.
Neni vsilach DS, aby zaznamenaly vSechny zachvaty, natoz co jim piedchazelo,
Od toho jsou u ditéte rodice a zapisuji vse do tabulek. Nemluvné o tom, Ze své déti znaji
nejlépe a dokdzi zaznamenat i pouhé zahledéni ¢i auru. Pokud je détem nastaveno
ketodieta, uci se ve spolupraci s nutricnim terapeutem, jak ji spravné dodrzovat,
aby v ni mohli pokracovat v domaci péci. Zdravotnici si nemysli, ze by komunikace
a smifovani se s diagndzou SE jim trva déle v porovnani s jinymi diagnézami. Za nejhorsi

povazuji nevédomost a nepfiznivou prognoézu tohoto onemocnéni. Zbylych 40 %
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povazuje za hlavni specifikum odbéry AE, které se bézn¢ neodebiraji. Neznamenalo
to vSak, ze by AE ostatni také nezminili a naopak, pouze jej neupiednostituji. Respondenti
se shoduji, Ze typickeé specifikum pro tyto pacienty je jiz zminované EEG a celkova l1éCba,
ktera je u kazdého pacienta mimotadn¢ individualni.

A

Souhrnné zhodnoceni 2. cile — Zmapovat védomosti zdravotnickvch zachranari a

détskvch sester v oblasti komplexni péfe o pacienta se status epilepticus na

jednotkach intenzivni péce a resuscitacni péce.

Z vyzkumu vyplynulo, ze komplexni péce zahrnuje nékolik podstatnych oblasti.
Jeji nedilnou soucésti je rodina, na kterou se v odpovédich respondenti zaméfili
pfedevsim. Nedilnou pfedevsim proto, Ze se jedné o pediatrického pacienta a pfitomnost
rodi¢t je nenahraditelnd jak pro dité, tak pro zdravotniky. Zalezi také na tom,
jak se k situaci postavi. To sice nevypovida o znalostech komplexni péce jako takové,
ale bezmezné s ni souvisi a respondenti jej povazuji za nutné v souvislosti s komplexni
péci. Lécba SE, kterd bezpodminecné spada pod komplexni péci o pacienta, se ukazala
jako velmi slozita a pro rodiny psychicky naro¢na. Pro zdravotniky se psychicka zatéz
pti komplexni péci o pediatrickych pacienta s timto onemocnénim nijak neodliSuje oproti
jinym a obavy ohledné komplexni péce nemaji. Znalosti v oblasti 1éby jsou na velmi
dobré urovni u vSech respondenti. Pfi vyzkumu neSlo prehlédnout, Ze se vSak pftilis
nevyjadfili k ¢asti, kdy byla zminovana komplexni péce o pacienta v thiopentalovém
koéma. Nechtéli zachazet do podrobnosti, a 1 pfi konkrétnéjSich otazkach odpovidali
obecné a stale smétfovali na pacienta jiz pti védomi. Za hlavni specifika péce ale povazuji
EEG monitoring a 1é€bu samotnou, ktera je specifickd sama o sobé. Zavérem muzeme
zhodnotit védomosti ZZ a DS v oblasti komplexni péce za dostacujici. OvSem vzdy je
co zlepSovat a vV tom to piipad€ to plati dvojnasobn€. Znalost doporucenych postupd,

jak o détského pacienta s touto diagndzou pecovat, je vnimana jako zcela zasadni.

Prvni vyzkumna otézka ttetiho cile, se zabyvala, jakou prognézu maji dle ZZ
a DS pacienti s diagnézou SE (VO 3.1). Podle ZZ a DS se prognéza odviji od prvni
chvile, kdy zachvat za¢ne a obecné se da fict, ze neni dobrd. At uz se jedna o pacienta
farmakorezistetniho na BZD ¢i AE, tak pacienta, kterému nékterd z kombinace 1¢kt
zabrala. Zavisi na trvani SE. Pokud pacienti jednou SE prodélaji, casto

se jim do nemocnic s opakovanymi zachvaty vraceji. Syndi Seinfeld et al. (2016)
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v ¢lanku Status epilepticus potvrzuje, Ze pokud se u ditéte trpici epilepsii neobjevi SE
v prvnich n¢kolika letech po jeji diagnostice, je velmi nepravdépodobné, Ze se tak stane.
Naopak, pokud zaziji epizodu SE, je vysoké pravdépodobnost, ze se SE zachvat objevi
znovu a znovu. Respondenti 1,2,3 fekli, Ze se u pacientl s SE téméi vzdy rozviji epilepsie
a Cetnost zachvatll ma negativni vliv na cely organismus. Pacienti, kteti byli dlouhodobé
Vv thiopnetalovém kéma mentalné klesaji a nevraci se vyvojoveé na svoji urovei. Pokud
vSak 1écba zabere a zachvaty ustanou, maji Sanci na to, zit relativné normalni Zivot.

Nevylucuje se vsak, ze jejich intelekt vlivem zachvatl o néco klesne.

Druha vyzkumna otazka tietiho cile se snazila zjistit, jaké jsou dle ZZ a DS cile
1é¢by pacienta se SE (VO 3.2). Hlavnim cilem je podle ZZ a DS, aby dit¢ mohlo
fungovat v bézném zivoté bez zachvatl, ale také aby co nejméné klesl jejich intelekt.
Popisuji to tak, ze ma dité nastavenou lécbu, kteréd zabird a zachvaty se nevraceji. Zaroven
ale zminuji, ze jsou kvuli zachvatim nékteti dekompenzovany a pojmem vratit
se do bézného Zivota mysli i na mentalni, intelektualni Grovni, na které byly
pted zachvatem, ¢ehoz nelze docilit vzdy. Cilem je také minimalizovat metabolicky
rozvrat. Terapie se bé&hem jejich zivota miaze vlivem vyvoje ditéte menit,
a proto jsou celozivotné sledovany. Béhem hospitalizace podstupuji neuropsychologicka
vySetieni, kterd maji snahu odhalit pfipadny vliv zachvatii na kognitivni funkce ditéte.
Respondentka 2 zminila velmi zésadni informaci ohledné dochazky déti do Skolek
a skolek. A to problém piijimat déti s diagnostikovanou epilepsii. Odmitani téchto déti je
bézna zalezitost, a to z diivodu, ze pedagogové nesméji podat 1éky, jako tieba rektalni
diazepam, ktery u sebe déti trpici na epilepsii maji. Divodem, pro¢ tyto déti nepiijimaji
je takeé riziko padu, které je pii zachvatu velké. Rodice by se s nimi mohli udajné soudit.
Pokud nema k dispozici Skolka ale i1 Skola (kde je dochazka jiZ povinnd a odivodnéni
aby 1€k podal, nemohou tyto Skolky a Skoly déti navs§tévovat. Nehledé€ na to, ze nékteré
déti jsou zachvaty ovlivnény a po epizodé zachvatli mohou mit naptiklad horsi pamét’,
zkratka neodpovidat ve Skole znalostem svého dosavadniho ro¢niku. Kudr (2023) se touto
problematikou zabyva ve svém ¢lanku Epileptické zachvaty a epilepsie u déti, ale vyplyva
Zngj, ze problematika se tykd pouze Skolek nikoli Skol, které nase respondentka dle
sveé zkuSenosti také uvedla. Dle jeho c¢lanku dité s epilepsii, kterd je ojedinéla
a pod kontrolou nemusi navstévovat specialni zafizeni a nevyzaduje zvlastni péci. Ucitelé

vSak musi byt informovani o zdravotnim stavu ditéte a mit domluvu s rodici, jak v piipadé
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zachvatu postupovat. Nic takového nefunguje v rdmci Skolek. Jsou Casto odmitany
a neexistuje zakon, ktery by udéaval povinnost piijmout dité s epilepsii. A to hlavné

Z divodu nemoznosti podani antiepileptik.

Treti vyzkumna otazka zjiStovala, jaké proménné dle ZZ a DS prispivaji
k outcomu pacienta se SE (VO 3.3). U této otazky respondenti navazali na prognézu
aodpovédi byly strucné. Muzeme fict, ze se shodli na nékolika konstantach,
které k outcomu pacienta piispivaji a témi jsou délka trvani zachvatu, vék, odpovéd’
na lécbu, rodina a jeji mira zodpovédnosti k 1é€bé pied zachvatem a postoj k 1écbé
po zachvatu. Smith et. al. (2016) zjistil z dalSich klinickych studii, Zze predpokladem
pro horsi outcome pacienta se SE, je celkové trvani status epilepticus. To samoziejmée
znamena, Ze nejveétsim prispévkem pro lepsi outcome pacienta je co nejkratsi doba trvani

zachvatu.

Posledni vyzkumné otazka bakalatrské prace se pokusila zjistit, jaky postoj ZZ
a DS zaujimaji k bazalni stimulaci u pacienti se SE (VO 3.4). Vsichni respondenti
jsou za jedno v tom, zZe ma bazalni stimulace jednozna¢né pozitivni G¢inek na vyvoj ditéte
a nesetkali se stim, ze by tomu bylo naopak. To také potvrzuje ve svém vyzkumu
Tlamsova (2009), kdy 100 % respondentli odpovédélo to samé. Rodice ji v dnesni dobé
vyuzivaji vice, ale nebylo tomu tak vzdy a dle vétSiny vypovédi respondentti ji nemaji
rodice v podvédomi ani dnes dokud je sni neobeznami personal. Neé&kteti rodice
vSak bazalni stimulaci provadi, aniZ by si to uvédomovali. Respondentky 2 a 3 fikaji,
Ze to maji n€které maminky pfirozené a vyciti, co dité potiebuje. Zpétné se pak dozvidaji,
ze se jedna o néco konkrétniho, pojmenovatelného, tedy o bazalni stimulaci. To zmifluje
i jedna z maminek ve vyzkumem Setfeni Tlamsova (2009): ,,JJak uZ jsem se zminila,
clovek déla urcité véci automaticky, aniz by védél, ze se to nékam zatrazuje.* Respondent
5 byl schopny vyjmenovat nékolik stimulaci, které détem pomahaji. Respondentka 1
fekla, Ze maminky tyto kurzy vétSinou nepodstupuji, protoZze mohou dochézet do rtiznych
skupin, dennich stacionait, Svétlusek, kde jsou stejné déti a odbornici, ktefi védi,
co a jak. Nevylucuji, ze rodice bazalni stimulaci provadéji i doma, ale dochazeni ditéte
na stimulaci znamena pro rodinu i ur¢ity odpocinek o neustalé péce o postizené dité. Mezi
nejCastéji pouzivané pomicky na oddéleni, se kterymi se respondenti setkali
jsou: polohovaci polstare, polohovaci hadi, kliny, m¢kké micky na mackani do ruky,

valce, micky na masaze, gymnastické mice.
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Souhrnné zhodnoceni 3. cile — Zmapovat védomosti zdravotnickvch zachranaiu a

détskvch sester o dlouhodobvch dopadech status epilepticus na kognitivni funkce

pediatrickvch pacienti na jednotkach intenzivni a resuscita¢ni péce.

Z odpovédi respondentti je ziejmé, ze povédomi o dlouhodobych dopadech
na kognitivni funkce pediatrického pacienta se SE ZZ a DS maji. Z vyzkumu
také vyplyva, ze nejveétsi dopad na kognitivni funkce ma dle respondent samotny SE,
ktery se vyznacuje svoji délkou trvani, coz je v tomto piipadée ten nejvétsi problém. Délka
trvani SE je ovlivnitelna 1éky, ty ale Casto nezabiraji. Dle zkusenosti ZZ a DS pacienti,
ktefi byli dlouhodobé v thiopnetalovém kdéma mentalné klesaji a nevraci se vyvojove
na svoji uroven. V lepSim ptipadé, kdy léky zaberou relativné vcas, se mize détem
vlivem zachvati hor$it pamét a intelektudlné neodpovidaji svému véku. To miize
zpisobit problémy nejen pii dochazce do Skoly. Kazdy pacient se SE by mél byt
celozivotné pod dohledem neuropsychologa, ktery by mél stav pacienta sledovat
a provadét riznéd vySetfeni, kterd dopady odhaluji. Co ale respondenti nezminovali je
vybér 1€¢iv, a to konkrétné AE, ktery je potieba brat v potaz. Pravé AE mohou mit
za nasledek deficit kognitivnich funkci svymi nezadoucimi u€inky a v ptipadé, ze se tomu

tak stane, je potfeba terapii zménit.
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5 Navrh doporuceni pro praxi

Na zaklad¢ vysledki vyzkumného Setfeni lze navrhnout nasledujici doporuceni.
Problematice tykajici se péce o pediatrického pacienta se SE v rdmci jednotek intenzivni
a resuscitac¢ni péce by se méla vénovat vétsi pozornost. Mél by byt kladen vétsi diraz
na znalosti nové¢ zavedenych pojma a poznatki, které ptfinasi pokroky dnesni doby,
ato za pomoci teoretickych a praktickych vzdélavacich programt, které by mély byt
zdravotnikiim automaticky poskytovany a finan¢né hrazeny. Vénovat pozornost nejen
novym pojmim a postuptim, ale také tém osvédcenym, které si je potieba pravidelné
opakovat. Za potiebi je 1 myslet a podporovat rodiny pacientti, kteti jsou v dusledku
stanoveni této diagndzy uvedeny do naro¢né Zivotni situace, a to po psychické, fyzické
i finan¢ni strance. Poskytnutim napiiklad zdravotnich pomitcek, ¢i jinych materialnich
véci na odlehceni finanéni stranky situace, ale také nabidka moznosti psychické podpory
rodi¢im, kterd by mél byt ze strany zdravotnikli automaticka soucast jejich prace
ale predevsim lidskosti, kterou je potfeba v tuhle tu chvili potieba ukazat. DalSim
doporucenim by bylo Sifeni informaci ohledn¢ SE mezi laickou spolecnost,
aby se jim dostalo alespoit do podvédomi. V neposledni fadé by se méla pozornost
vénovat feSeni ohledné dochazky déti do Skolek a Skol. Ackoliv neni prognéza téchto
pacientll pfizniva, je nezbytné, aby se medicina pokousela i na dale tento fakt zménit

a dat do budoucna pacientim s diagndézou SE nad¢ji a Sanci na lepsi Zivot.
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6 Zavér

Bakalarska prace s nazvem ,,Specifika péce o pediatrického pacienta se status
epilepticus® je zam¢efena na zmapovani védomosti zdravotnickych zachranati a détskych
sester v oblastech teoretické ale i praktické pfipravenosti ohledné primarniho zajisténi,
komplexni péce a dopadu status epilepticus na kognitivni funkce pediatrického pacienta
na jednotkach intenzivni a resuscitaéni péée. Tato problematika neni v Ceské republice
dostateCné rozsifena a snazili jsme se proto zjistit, jaké jsou znalosti zdravotnikd,
I pfesto, ze se s takovymi pacienty nesetkavaji pfili§ ¢asto.

Teoreticka ¢ast dodrzuje pravidla metodiky zpracovani bakalaiské prace a vychazi
z odborné literatury, odbornych periodik a internetovych zdroji. Vymezeny jsou
zde pojmy, se kterymi se po cely Cas prace setkavame a jejich vysvétleni je nezbytné
pro spravné uchopeni a pochopeni tématu. Jsou zde nastinéné nové vzniklé pojmy
moderni mediciny, které maji zdravotnici v CR v povédomi jen velmi zfidka. Obsahuje
také diagnostiku statusus epilepticus, kterd hraje zésadni roli, 1€¢bu, roli zdravotnického
zachranafe, kde je rozebrano nejen primarni zajiSténi pacienta a nakonec prognoza,
u které zjistujeme ne piili§ pozitivni poznatky.

Praktickd ¢ast se opirala o pfedem stanovené cile, a to v otazkach na znalosti
zdravotnickych zachranait a détskych sester v oblasti primarni zajiSténi pacienta se status
epilepticus, kde byly rozebrany jak jejich zkuSenosti, tak védomosti. Dale zmapovani
védomosti ohledné komplexni péfe o pediatrického pacienta, kde se ukézala rodina,
jako nepostradatelna soucast pii pé¢i o pediatrického pacienta, ale také 1éCba, diky
které je komplexni péce ovlivnéna. Dopad, ktery ma status epilepticus na kognitivni
funkce pacienta se ukdzal jako zdvazny a u ditéte tomu tak plati obzvlast. Byl zvolen
vyzkum kvalitativni formou polostrukturovaného rozhovoru, ktery umoznil vyzkum
doplnit o pozorovani respondentd pii rozhovorech a vyhodnoceni tak jejich pocitl
a z4jmu ¢i nezajmu o danou problematiku (viz pfiloha €. 2). Rozhovory byli realizovany
na vicero pracovistich, a to jak v nemocni¢nim zafizeni, tak na jedné z vyjezdovych stanic

zdravotnické zachranné sluzby Libereckého kraje.

61



Seznam pouzité literatury

ABEND, Nicholas S. et al. 2014. Status Epilepticus and Refractory Status Epilepticus
Managment. Seminars in Pediatric Neurology. 24(4), 263-274.
DOI 10.1016/j.spen.2014.12.006. Dostupné také
z: https://lwww.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S1071909114000977?via%3Di
hub

ANON. 2021. Soubor minimalnich diagnostickych a terapeutickych standardii u pacientu
s epilepsii.  [Praha]: Atyp. ISBN  978-80-906982-1-5. Dostupné také
z: https://lwww.clpe.cz/soubory/epistandardy 2021 08 web--f792.pdf

BELOHLAVKOVA, Anezka et al. 2018. Chirurgicka 1é¢ba epilepsie u déti: soudasné
trendy. Neurologie pro praxi. 19(2), 88-91. DOI 10.36290/neu.2018.083. Dostupné také
z: https://www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2018/02/03.pdf

BILLINGTON, M., O. R. KANDALAFT al. P. AISIKU. 2016. Adult Status Epilepticus:
A Review of the Prehospital and Emergency Department Management. Journal of
Clinical Medicine. 5(9), 74. DOl 10.3390/jcm5090074. Dostupné také
z: https://www.mdpi.com/2077- 0383/5/9/74

BOLICK, Beth Nachtsheim, et al., eds. 2021. Pediatric acute care: a guide
fir interprofessional practise. 2nd ed. St. Louis: Elsevier. ISBN 978-03-2367-332-7

BROZOVA, Klara a Jan HADAC. 2013. Ketogenni dieta. Neurologie pro praxi. 14(2),
89-91. ISSN 1213-1814. Dostupné také
z: https://www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2013/02/08.pdf

CESKA K. et al. 2018. Nov¢ vznikly refrakterni status epilepticus a syndromy

z blizkého spektra (NORSE/FIRES). Ceskd a slovenskd neurologie a

neurochirurgie. 81(6), 658-662. DOI 10.14735/amcsnn2018658. Dostupné také

z: https://lwww.csnn.eu/casopisy/ceska- slovenska-neurologie/2018-6-7/nove-vznikly-
refrakterni-status-epilepticus-a-syndromy-z-blizkeho-spektra-norse-fires-106868

FAKULTN{ NEMOCNICE BRNO. 2012. Ketogenni dieta pro déti s farmakorezistentni
epilepsii — Fakultni nemocnice Brno. Fakultni nemocnice Brno [online]. Brno: Fakultni
nemocnice Brno, [cit. 2023-04-26]. Dostupné
také z: https://www.fnbrno.cz/ketogenni- dieta — pro — deti-s-farmakorezistentni-
epilepsii/t4364

GASPARD, Nicolas et al. 2018. New-onset refractory status epilepticus (NORSE) and
febrile infection-related epilepsy syndrome (FIRES): State of the art and perspectives.
Epilepsia.  59(4), 745-752. DOl  10.1111/epi.14022.  Dostupné  také
z: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/epi.14022

GRIM, Milos et al. 2020. Zdklady anatomie. 4 a. centralni nervovy systém. 2. vyd. Galén.
ISBN 978-80-7492-495-8.

62


https://doi.org/10.3390/jcm5090074

HENDL, Jan. 2016. Kvalitativni vyzkum: zakladni teorie, metody a aplikace. 4. vyd.
Praha: Portal. ISBN 978-80-262-0982-9.

HORAK, Ondiej. 2019. Ketogenni dieta — u¢inna nefarmakologicka lé¢ba détské
a adolescentni epilepsie. Ceskd a slovenskd neurologie a neurochirurgie. 82(1), 8-14.
DOI 10.14735/amcsnn20198. Dostupné také
z: https://lwww.csnn.eu/casopisy/ceska-slovenska-neurologie/2019-1-2/ketogen-ni-dieta-
ucin-na-nefarmakologicka-lecba-detske-a-adolescentni-epilepsie-107535

KAPOUNOVA, Gabriela. 2020. Osetiovatelstvi v intenzivni péci. 2. vyd. Praha: Grada.
ISBN 978-80-271-0130-6.

KLIMA, Jiti et al. 2016. Pediatrie pro nelékaiské zdravotnické obory. Praha: Grada.
ISBN 978-80-247-5014-9.

KNOR, Jifi a Jiti MALEK. 2019. Farmakoterapie urgentnich stavii. 3. vyd.
Praha: Maxdorf. ISBN 978-80-7345-595-8.

KRSEK, Pavel et al. 2021. Zdklady détské neurologie. 3. vyd. Praha: Galén.
ISBN 978- 80- 7492-510-8.

KUDR, Martin. 2016. Epileptické zachvaty a epilepsie u déti. OBECNE PROSPESNA
SPOLECNOST SIRIUS. Homepage | Sance Détem [online]. [Cesko]: Obecné prospésna
spole¢nost Sirius, 2016-03-29, aktualiz. 2023-03-24 [cit. 2023-04-26]. ISSN 1805-8876.
Dostupné z: https://sancedetem.cz/epilepticke-zachvaty-epilepsie-u-deti

MALACKANICOVA, Lucia. 2013. Vzdélavani zdravotnikii v Ceské republice. Praha.
Bakalatska prace. Bankovni institut vysoka Skola Praha. Dostupné také

z: https://is.ambis.cz/th/hredm/19444 Lucia_Malackanicova_-
_vzdelavani_zdravotniku_v_Ceske_republice_jed4t.pdf

MALASKA, Jan et al. 2020. Intenzivni medicina v praxi. Praha: Maxdorf.
ISBN 978-80-7345-675-7.

MARUSIC, P. a H. KRIITOVA. 2015. Diagnostika epileptickych zachvatii. Ceska a
slovenska neurologie a neurochirurgie. 78(3), 253-262. DOI 10.14735/amcsnn2015253.
Dostupné také z: https://www.csnn.eu/casopisy/ceska-slovenska-neurologie/2015-3-
8/diagnostika-epileptickych-zachvatu-52138

MIXA, Vladimir et al. 2021. Détskad prednemocnicni a urgentni péce. 2. vyd.
Praha: Grada. ISBN 978-80-271-3088-7.

NEMOCNICE NA HOMOLCE. 2017. O epilepsii — Nemocnice Na Homolce. Home —
Nemocnice Na Homolce [online]. Praha: Nemocnice Na Homolce, [cit. 2023-04-26].
Dostupné z: https://www.homolka.cz/nase-oddeleni/11635-specializovana-centra/11635
-centrum-pro-epilepsii/11856-pro-pacienty/11858-o0-epilepsii/

NOVAKOVA, Jana. 2018. Specifika osetiovatelské péce o pacienty s dg. epilepsie.
Jihlava. Bakalarska prace. Vysoka Skola polytechnicka Jihlava.

63



PELLOCK, John M. etal., eds. 2016. Pellock’s pediatric epilepsy: diagnosis and therapy.
4th ed. New York: Demos Medical. ISBN 978-1-62070-073-0.

POPOV, Petr. 2018. Zavislost v t&hotenstvi a jeji vliv na dité. OBECNE PROSPESNA
SPOLECNOST SIRIUS. Homepage | Sance Détem [online]. [Cesko]: Obecnd
prospésna spolecnost Sirius, 2018-10-12, aktualiz. 2023-02-22 [cit. 2023-04-26]. ISSN
1805-8876. Dostupné z: https://sancedetem.cz/zavislost-v-tehotenstvi-jeji-vliv-na-dite

SAMPAIO, Leticia Pereira de Brito. 2016. Ketogenic diet for epilepsy treatment.
Arquivos de Neuro-Psiquiatria. 74(10), 842-848. DOI 10.1590/0004-282X20160116.
Dostupné také z: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/27759811/

SEINFELD, S., H. P. GOODKIN a S. SHINNAR. 2016. Status epilepticus. Cold Spring
Harbor Perspectives in Medicine. Kontakt. 6(3). DOI 10.1101/cshperspect.a022830.
Dostupné také z: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articlessPMC4772080/

SMITH, Douglas et al. 2016. Management of Status Epilepticus in Children. Journal of
Clinical Medicine. 5(4). DOI 10.3390/jcm5040047.

STRYCEK, O. a V. SRAMEK. 2018. Nova definice status epilepticus a moznosti jeho
farmakologické 1é¢by. Anesteziologie a intenzivni medicina. 29(4), 207-216.
ISSN 1214-2158. Dostupné také z: https://aimjournal.cz/pdfs/aim/2018/04/06.pdf

SARBOCHOVA, Ivana a Luka§ MARTINKOVIC. 2017. Status epilepticus u dospélych
pacientt v neurointenzivni  pé¢i.  Neurologie pro praxi. 18(2), 88-93.
DOI: 10.36290/neu.2019.009. Dostupné také
z: https://www.neurologiepropraxi.cz/pdfs/neu/2017/02/04.pdf

TLAMSOVA, Alena. 2009. Bazdlni stimulace u déti. Ceské Bud&jovice. Bakalaiska
prace. JihoCeskd univerzita v Ceskych Budé&jovicich, Zdravotné socialni fakulta.
Dostupné také z: https://theses.cz/id/4dd699/downloadPraceContent_adipldno_13255

TOMEK, Ales et al. 2018. Neurointenzivni péce. 3. vyd. Praha: Mlada fronta.
ISBN 978-80- 204-5119-4.

TRINKA, Eugen et al. 2015. A definition and classification of status epilepticus — Report
of the ILAE Task Force on Classification of Status Epilepticus. Epilepsia. 56(10),
1515-1523. DOl 10.1111/epi.13121. Dostupné také
z: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/epi.13121

TRUHLAR, Anatoli et al. 2021. Doporucené postupy pro resuscitaci ERC 2021 : souhrn
doporuceni. Olomouc: Solen. ISBN 978-80-7471-358-3.

VASQUEZ, A., R. FARIAS-MOELLER a R. W. TATUM. 2019. Pediatric refractory
and super-refractory status epilepticus. Seizure. 68, 62-71.
DOI 10.1016/j.seizure.2018.05.012. Dostupné také
z: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29941225/

64


https://doi.org/10.1590/0004-282X20160116
https://doi.org/10.1111/epi.13121

Seznam tabulek
Tabulka ¢. 1 — Harmonogram vyzkumného Setieni

Tabulka €. 2 — Piehled kategorii vyzkumu

Tabulka €. 3 - Demografické tidaje respondentti

65



Seznam priloh

Ptiloha ¢. 1 - Doporucené davkovani Iékti a jejich nezddouci uc€inky na organismus
Ptiloha €. 2 - Zaznamovy arch pozorovani

Ptiloha ¢. 3 - Souhlas respondenta s Gcasti ve vyzkumu

Ptiloha €. 4 - Protokol Kk realizace vyzkumu

Ptiloha ¢. 5 - Struktura rozhovoru

Ptiloha €. 6 - Vystup bakalaiské prace

66



Priloha

Ptiloha ¢.1 — Doporucené davkovani 1€kt a jejich nezadouci u¢inky na organismus

Doporucené Zavazné nezadouci
Léky Dalsi
davkovani ucinky
LéKky faze urgentni/pocatecni faze terapie
) ) Ziedte 1:1
1.v.: 0,1 mg/kg i.v. S
Hypotenze. fyziologickym
az 4 mg na davku, ) )
Lorazepam Respiracni roztokem. i.v.
Ize opakovat za 5- )
) deprese. obsahuje
10 minut
propylenglykol.
i.v.: 0,15-0,2 mg/kg
az do 10 mg na Kratké trvani,
Hypotenze.
_ davku, Ize opakovat ‘ aktivni metabolit.
Diazepam ) Respiracéni )
za 5 minut. I.V. obsahuje
deprese.
Rektalni: 0,2-0,5 propylenglykol.
mg/kg PR az 20 mg
] Aktivni metabolit,
I.m.: 5 mg pro 13-40
renalni eliminace,
kg, 10 mg pro >40
kratké trvani. Pro
kg, 0,3 mgkg az Hypotenze. )
_ ‘ intranazalni nebo
Midazolam 10mg Respiracni
bukalni podani
intranazalné: 0,2 deprese. o
pouZzijte i.v. formu
mg/kg
(koncentrace
bukalné 0,5 mg/kg
5mg/ml)
Urgentni kontrolni terapie/ 1éky druhé faze terapie
Fenytoin —s
fyziologickym
Hypotenze )
) roztokem, obsahuje
) Arytmie
Fenytoin nebo ] propylenglykol.
) 20 mg/kg i.v. Syndrom )
Fosfenytoin Fosfenytoin -+
purpurovych
) dextroze,
rukavic )
ringersovych
roztocich.

67




Minimalni lékové

interakce, neni

Levetiracetam 20-60 mg/kg i.v. Agrese
metabolizovan
V jatrech.
) ) Hypotenze i.v. obsahuje
Fenobarbital 15-20 mg/kg i.v. ‘
Respiracni deprese propylenglykol
Nevhodné u

Kyselina valproova

20-40 mg/kg i.v.

Hyperamoménie,
pankreatitida,
trombocytopenie,

hepatotoxicita

pacientt s jaterni
dysfunkci,
metabolickym
onemocnénim,
pankreatitidé nebo
trombocytopenii.

Zdroj: SMITH et al., 2016
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Ptiloha €. 2 — Zaznamovy arch pozorovani

Respondent | Respondent | Respondent | Respondent | Respondent
1 2 3 4 5
Celkovy
dojem
Haptika
Styl fedi

O¢ni kontakt

Pohyby téla
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Ptiloha ¢. 3 - Souhlas respondenta s ti¢asti ve vyzkumu

TECHNICKA UNIVERZITA V LIBERCI
'\.\‘; Fakulta zdravotnickych studil -

Souhlas respondenta s uéasti ve vyzkumu

Iméno a pfijmeni studenta: Andrea Kopové

Osobnf &islo studenta; 20000056

Univerzitni e-mail studenta: andrea kopova@tul.cz

Studijni program: Specializace ve zdravotnictvi

Roénik: 3

Kvalifikaéni prace: B bakalaiska O diplomovd

Téma kvalifikaéni prace: Specifika péle pediatrického pacienta se status epilepticus

Ziskan4 data budou zpracovidna v programu Microsoft Word a

Technika vyhodnocovina prostiednictvim specifickych metod pro kvalitativni
vyzkum,

Dobry den,

v souvislosti se zpracovénim kvalifikaini price bych Vas timto chtél/a poiddat o udéleni souhlasu
s podilenim se na vyzkumu jako respondent. Kdykoliv mate moZnost odstoupit od realizace vyzkumu.
Vyzkum bude realizovdn technikou rozhovoru / pozorovéni, dile bude elektronicky zaznamendn
(prostiednictvim diktafonuy, videa apod.) a ndsledné zpracovan,

Vramel kvalifikatnl pradce bude zajisténa anonymita respondentd a mitenlivost vyzkumnika o viech
2jisténych skutetnostech pfi zpracovani zjisténych Udaji. Vystupy vyzkumu budou tél uvadény anonymné.

Svym podpisem souhlasim s ucasti ve vyzkumu za vyie zminénych podminek v rdmcl zpracovadni kvalifikatni
price.

Iméno a pfijemnl respondenta v

Podpis respondenta:

TOUMNINA ENIVERAITA ¥ LINERLD | Buhabio sdvosatniohsoh ot Hubssssis Hilh
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FAKULTA ZDRAVOTNICKYCH STuDII TUL

Ptiloha ¢. 4 - Protokol k realizace vyzkumu

PROTOKOL K REALIZACI VYZKUMU

Andrea Kopova

20000056

andrea kopova@tul.cz

Zdravotnické zachranafstvi

3.

Specifika péte o pediatrického pacienta se status
epilepticus

[ bakalarska [ diplomova

Mgr. Tereza Mala, DiS.

Kvalitativni etfeni formou polostrukturovaného
rozhovoru
Ziskana data budou zpracovana v programu
Microsoft Word a vyhodnocovana prostfednictvim

| specifickych metod pro kvalitativni vyzkum

0 i Minimalni pocet respondentd 5
s A
2 Al
| Bfezen2023
Duben 2023
| ® souhlasim [ nesouhlasim
' > 0 bude spojen Bl nebude spojen

Souhlas vedouciho pracovnika instituce:  JA(souhlasim O nesouhlasim
Souhlas vedouciho pracovnika diléiho

: ﬁ souhlasim O nesouhlasim
pracovisté:

Prohlaseni studenta

Prohlasuji, Ze v kvalifikacni praci ani v publikacich souvisejicich s kvalifikaéni praci nebudu uvadét osobni
udaje o respondentech nebo institucich, kde byl vyzkum realizovan. V kvalifikaéni praci nebude uveden
nazev instituce, pokud neni ziskan souhlas v tomte protokolu, Dale prohladuji, 2e budu dodrZovat povinnou

Technicka univerzita v Libercl | Fakulta 2dravatnickych stucki

Studeniskd 1402/2, 461 17 Liberec 1 | www 128 tul.cz
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71N
migenlivost o skutecnoslech, o klerych jsem se dozvédél pfi realizaci vyzkumu v ramci osobni ochrany
zGgastnénych osob.
: | ; g{souhlaslm [ nesouhlasim
a \

e

Techmcka univerzia v Liberci | Fakulta zoravoinickych studii
Studeniska 14022 461 17 Liberec 1 | www fzs tulcz
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Pfiloha &. 5 — Struktura rozhovoru

Identifikaéni otazky

- Pohlavi
- Vek
- Délka praxe v oboru
- Nejvyssi dosazené vzdélani
Osobnost zdravotnického zachranare a détskych sester

1. ZkuSenosti:
- Mate zkuSenosti s pediatrickym pacientem se SE?

- Jak casto se s takovym pacientem setkavate?
- Vénujete se ve volném case seberozvoji v oblasti zdravotnictvi?
- Pokud ano, ¢emu konkrétné?

- Utastnite se naptiklad dobrovolnych piednasek, skoleni, konferenci?

2. Védomosti:
- Co to vlastné SE je?

- Jak bezpecné pozname, Ze se jedna o SE?

- Jak vypadalo primérni zajisténi pacienta?

- Co bylo zasadni v péci o takového pacienta?

- Vite, jaky je 1€k prvni volby pii SE u déti?

- Jaké znate zptsoby 1écby u SE?

- Jaké kritéria musi splnit pacient, kterému by byla umoZnéna chirurgicka lécba
SE?

- Co zjistujeme od svédkli na mist¢ udalosti za dilezité informace?

- Jaké provadime vstupni vySetfeni?

- Jaké zobrazovaci metody bychom méli u takového pacienta pouzit?
- Které z nich je zasadni pro diagnostiku SE?

- V jakém ptipad€ navozujeme terapeutické koma?

- VEédéli byste jak se nazyva SE rozvinuté z uplného zdravi?

- M4 i podskupinu, znate ji?

- Setkali jste se za svoji praxi s jednim z nich?
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Osetrovatelska péce o pacienta

3. Specifika péce:
- Znate n¢jaké specifika v péci o pacienta se SE?

- Jak vypada komplexni péce o pacienta s SE?
- Jste si v péci o takového pacienta jisti?

- Jaké jsou podle vas cile 1é¢by?

4. Problematické oblasti:
- Maji pediatricky pacienti kardiovaskularni komplikace v souvislosti se SE?

- Od kdy se zahajuje terapeutické kéma?
- Co nas informuje o spravné hloubce terapeutického kéma?

- V ¢em spociva problém pfi snaze vyvést pacienta s terapeutického kéma?

5. Stav pacienta
- Zazili jste uplné vyléceni pacienta?

- Je to podle Vés viibec mozné?

- Jak se zméni mentalni vek ditéte?

- Klesne intelekt ditéte?

- Jak to snési rodina?

- Co podle Vas piispiva k vyslednému stavu pacienta? Jaké proménné...

- Maji tito pacienti ptiznivou prognoézu? Kdy ano, kdy ne.

Rodina

6. Spoluprace:
- Je spoluprace s rodinou narocna?

- Zvladaji to obecné rodice nebo spiSe ne?
- Dodrzuji rodice postupy a rezim, ktery nasledné déti maji v pfipadé€, ze

se dostanou zpatky do bézného Zivota?

7. Komunikace:
- Jak zvladate komunikace s rodinou?

- Jak zvladate zklamani rodiny v pfipadé€, ze se 1écba nezdafi a pacient ned¢la

pokroky?
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8. Potieba informaci:
- Jaké informace jsou diilezité zjistit od rodiny o ditéti v piipadé SE?

- Setkali  jste se s tim, ze by rodina pacienta mé¢la povédomi o SE jeste
pted tim, nez postihlo jejich diteé?
- Dokazou zpocatku rodiny pochopit, o jak zavaznou situaci se jedna?

Zdroj: Autorka
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Ptiloha ¢. 6 — Vystup bakalatské prace

Specifika péce o pediatrického pacienta se status epilepticus

Andrea Kopova, Mgr. Tereza Mala, DiS.

Fakulta zdravotnickych studii, Technicka Univerzita v Liberci

Abstrakt

Onemocnéni, které se nazyva status epilepticus se v Ceské republice objevuje velmi ziidka,
ale ma sva specifika péce, které je potreba znat. Vzhledem k malému vyskytu je na tyto pripady
nizka cetnost vyjezdut zdravotnické zachranné sluzby a pocet pacientit na lizkdach, nepocitaje
specializované pracovisté, kde se tito pacienti koncentruji. To ovSem neprispivd k rozsirovani
povedomi o této problematice mezi zdravotniky. I prestoze neni mozZnost
se s touto problematikou setkdvat denné, znalosti o status epilepticus by méli byt na stejné
dobré urovni jako napriklad o epilepsii, kterd se status epilepticus izce souvisi,

a kterou se napriklad literatury a vzdélavaci zarizeni zabyvaji vice.

Kli¢ova slova
Status epilepticus, pediatricky pacient, specifika péce, resuscitacni péce, jednotka intenzivni

péce

Uvod

V Ceské republice je problematika ohledn& onemocnéni status epilepticus zmiiiovana oproti
epilepsii, jako chronickému onemocnéni, ziidka, a to predevSim v literatute, Skolach,
mezi laickou spolecnosti, ale i odborniky, ktefi se Vv mediciné zabyvaji jinym
nezZ neurologickym odvétvim. Dnes jiz zndme pojmenovani nové vznikly refrakterni status
epilepticus, uzce souvisejici se status epilepticus, neni v dostate¢ném povédomi zdravotniki.
Ato ani jeho subkategorie. Néktefi jej nazyvaji také syndrom Dravetové. Status epilepticus
vyzaduje rychlou identifikaci pfi¢iny a urgentni farmakologickou lé€bu Je duleZite,
aby se vsichni zdravotnici vzdélavali po celou dobu jejich zivota a snazili se drzet krok

s pokrocilou dobou a novymi poznatky, které jsou béhem let pfinaSeny.

76



Metodika vyzkumu

Ve vyzkumné casti byly stanoveny tfi vyzkumné cile, a to konkrétn¢ zjistit jaké mayji
zdravotniCti zachranaii a détské sestry znalosti v oblasti primarniho zajisténi pediatrického
pacienta se status epielpticus, a to jak na jednotkach intenzivni péce, tak resuscita¢ni péce. Dale
byl stanoven cil, ktery mel zmapovat jejich védomosti v oblasti komplexni péce a v neposledni
fad¢ cil, kde se zamétujeme na védomosti o dlouhodobych dopadech nemoci na kognitivni
funkce.

K vyzkumnému Setieni byla zvolena kvalitativni metoda vyzkumu, ktera prob¢hla za pomoci
polostrukturovaného rozhovoru. Vyzkum byl zaméfeny na zdravotnické zachranare a détské
sestry, ktefi spliiovali pfedem stanovena kritéria.

Rozhovory byly nahrany pomoci diktafonu mobilniho telefonu a pfepsan do textového editoru

Microsoft Office Word 2019 pro naslednou analyzu. Do vyzkumu bylo zatazeno 5 respondenttl.

Vysledky

Vyzkumné cile byly rozdéleny do 3 kategorii, které byly dale rozdéleny mezi 8 subkategorii
knim bylo pfifazeno 47 otazek. Na ty respondenti odpovidali vlastnimi slovy v ramci
polostrukturovaného rozhovoru. Otazky, které byly poklddany byli vytvorené na zakladé¢
vyzkumnych otazek, které odpovidaji na urené cile prace.

Prvni vyzkumna otazka se zabyvala védomostmi zdravotnickych zachranait a détskych sester
ohledn¢ status epielpticus. Hlavnim cilem bylo zjistit, zda maji o této problematice pouze
povédomi nebo plnohodnotné znalosti. VSichni respondenti byli schopni toto onemocnéni
spravn¢ definovat. Narazili jsme ovSem na oblast, o které¢ nemél ani jeden z respondentl
informace, ktera se statusem uzce souvisi. Jedna se diagnostiku NORSE, tzv. nové vznikly
refrakterni status epielpticus ktery se vyznacuje jako status epielpticus vznikly bez predeslé
vyznamné anamnézy, respektive z uplného zdravi.

Druhé vyzkumna otazka zjist'ovala, jaké poznatky maji zdravotnicky zachranaii a détské sestry
s pediatrickym pacientem se status epielpticus. Respondenti tuto otazku pojmuli z hlediska
zkuSenosti, které za dobu svého plsobeni ve zdravotnictvi pozbyly a zjistili jsme, ze Cetnost
vyjezdl na tento typ onemocnéni je velmi nizkd. Z odpovédi jsme se dostali k jednozna¢nému
zavéru, ze kter¢ho vyplynulo, Ze mit nedostatek zkuSenosti jeSt€¢ neznamend mit nedostatek
informaci. Otazka se také zabyvala vzdélavanim, o které maji respondenti jednoznac¢ny zajem
1 ve svém volném case. To neni vSak oboustranné a nékteré instituce své zaméstnance

v tomto ohledu pfili§ nepodporuji.
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Tteti vyzkumna otazka zjistovala, jakym zptusobem zdravotnicky zachranaii a détské sestry
bezpecné poznaji, Ze se jedna o status epilepticus. Odpovédi respondentti byly 100 %. Nekteti
doplnili vice informaci, n¢ktefi mén€. Muzeme fict, ze zékladni piehled maji vSichni a bezpecné
jej poznaji.

Ctvrta vyzkumna otazka se snaZila zjistit, jaké informace jsou pro zdravotnického zachranate
respondenti povazuji zjistit, o jaky typ kieci se jednalo a jak dlouho trvaly. Pokud je na misté
udalosti rodi¢, ktery je ze situace vystresovany, je za potiebi brat popis kie¢i s nadsazkou
apokus se jim je naptiklad sam piedvést, aby urcili, o jaké se jednalo kieCe podle toho.
Také uvedli, ze se ptaji, zda dit¢ nabylo zpatky védomi ¢i ne a co zachvatu predchazelo.
Jestli dité¢ ponocovalo, hraje denné na pocitaci, poziva alkohol nebo proziva néjaké stresové
obdobi. Na dotaz ohledné¢ pomoceni ¢i pokdleni pii zachvatu nezapomnél pouze jeden
respondent.

Pata vyzkumna otazka se zabyvala, jakym zptisobem by zdravotnicti zachranaii a détské sestry
primarné zajistili pacienta se SE. Zacali by zkontrolovanim celkové situace, stavu pacienta,
kontrolou znadmek cyandzy, hyposaturace a v neposledni fadé prichodnost dychacich cest.
Podavani kysliku je pro né pfi status epilepticus témét automatické. Nasledné fesi Zilni vstup.
Lékem prvni volby je pro respondenty diazepam intravendzné, jako dal$i moznost uvedli
midazolam nasalné ¢i midazolam do svalu. Podani diazepamu do svalu je pfi probihajicich kieci
kontraindikaci.

Sestd vyzkumna otizka zkoumala, jakym zplisobem probiha komplexni péde o pacienta
se status epilepticus na jednotkach intenzivni péce. Komplexni péce u pacienta, ktery prodélal
SE, ale zabraly mu nékteré z BZD nebo AE je prevazné dle respondentli na rodicich.
To zminovali respondenti i ve specifikach, kam néktefi mimotadné zapojeni rodiny do péce
0 pediatrického pacienta zaradili. Pacient mé udajné nastavenou 1écbu, o které se vi, ze zabira.
Pokud se objevi zachvat a sdm ustoupi, dals$i medikace se nepodava. Pokud vSak zachvat trva,
tak jsou dalsi Iéky nevyhnutelné. Pouze 40 % respondentti se kratce rozmluvilo 1 0 moznosti,
kdy dojde na thiopentalové koma, kdy se komplexni péce o zaintubovaného pacienta oproti
pacientovi pii védomi, zcela odliSuje.

Sedmé vyzkumna otazka zjiStuje, jaké zpusoby lécby jsou dle zdravotnickych zachranati
a détskych sester v ramci status epilepticus mozné. V ramci této otazky zminili respondenti
3 mozné zpusoby 1écby. Kazdy z nich se rozpovidal o n€které z nich vice a nékteré zas méné.
V ramci farmakologické 1é¢by zminovali podani diazepamu, midazolamu ale také keppry,

ktera kape kontinualné. Dale propofol, epanutin a PHT. V nejhorsim ptipad¢ prichazi na fadu
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thiopental. Chirurgicka 1écba byla zminéna jako druha. Operace dle respondentti spociva
Vv odstranéni loziska vyvolavajiciho zachvaty. Zalezi, kde se dané lozisko nachazi. Ta ma ovSem
kritéria, které neni jednoduché splnit a nese s sebou urcité komplikace. Jako posledni mluvili
0 ketodieté, kterd je naro¢na jak pro rodice, tak pro dité.

Osma vyzkumna otazka zjistovala, jaka vstupni vySetieni je dle zdravotnickych zachranari
a détskych sester nutné provést v ramci piijmu status epielpticus na lizka akutni péce.
Nejcastéji zminili odbér hladiny antiepileptik, kterou je nutné zjistit hned v ivodu. U lécenych
epileptikii Casto zjisti, Ze hladina je nizsi, nez by méla a v nékterych piipadech dokonce vyssi.
Devatda vyzkumné otdzka zkoumala, jaké zobrazovaci metody jsou dle zdravotnickych
zachranart a détskych sester nutné provést v ramci pfijmu status epielpticus na lizka akutni
péce. Zobrazovaci metody voli dle toho, jestli se pacient pii zachvatu zranil ¢i ne. V piipadé,
zobrazovacich metod, a tim je EEG, které povazuji za zasadni v diagnostice SE. Dale néktefi
uvedli i EKG, ECHO a vysetieni o¢niho pozadi.

Desata vyzkumna otazka zkoumala, v jakém piipad¢ je dle ZZ a détskych sester nutno navodit
terapeutické koma. Pfichdzi na fadu v moment protrahovaného status epielpticus,
ktery nereaguje na Zadnou ptedchozi farmakologickou 1é€bu. Takto stru¢né odpovédeli vSichni.
Jedna z respondentek uvedla, jak si to piedstavuje v praxi. Mysli si, Ze to funguje v ramci
kombinace s jinymi léky. Snazi se snizit davky thiopentalu a misto ni se pokousi nasadit
napiiklad keppru. Pokud to nejde, davku thiopentalu zpatky navysuji.

Jedenacta vyzkumna otazka se zabyvala, jaka specifika péce o pacienta se status epilepticus
a détské sestry uvedou. Za hlavni specifikum povazuje 60 % dotazovanych zapojeni rodiny
do péce o pediatrického pacienta, které je velmi narocna. Pokud se jedna o dité, které neni
Vv thiopentalovém koéma, je jeden zrodich u ditéte témét nepfetrzité. Neni v silach DS,
aby zaznamenaly vSechny zachvaty, natoz co jim predchazelo, Zdravotnici si nemysli,
byva Castcjsi a smifovani se s diagndzou SE jim trva déle v porovnani s jinymi diagnézami.
Za nejhorsi povazuji nevédomost a nepfiznivou prognézu tohoto onemocnéni. Zbylych 40 %
povazuje za hlavni specifikum odbéry AE, které se bézn¢ neodebiraji. Neznamenalo to vsak,
ze by AE ostatni také nezminili a naopak, pouze jej neuptednostiiuji. Respondenti se shoduji,
7e typické specifikum pro tyto pacienty je jiz zminované EEG.

Dvanacta vyzkumna otdzka zjisStovala, jakou prognozu maji dle ZZ a détskych sester pacienti
s diagnozou SE. Podle ZZ a DS se prognoéza odviji od prvni chvile, kdy zachvat za¢ne a obecné

se da fict, Ze neni dobrd. At uz se jedna o pacienta farmakorezistetntho na BZD ¢i AE,
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tak pacienta, kterému néktera z kombinace 1€kt zabrala. Zavisi na trvani SE. Pokud pacienti
jednou SE prodélaji, ¢asto se jim do nemocnic s opakovanymi zachvaty vraceji. Pacienti,
kteti byli dlouhodobé v thiopnetalovém koma mentalné klesaji a nevraci se vyvojové na
svoji turoven. Pokud vsak 1é¢ba zabere a zachvaty ustanou, maji Sanci na to, zit relativné
normalni Zivot. NevyluCuje se vsak, Ze jejich intelekt vlivem zachvatl o néco klesne.

Ttinacta vyzkumna otazka zkoumala, jaké jsou dle ZZ a détskych sester cile 1é¢by pacienta
se status epilepticus. Hlavnim cilem je podle ZZ a DS, aby dit¢ mohlo fungovat v bézném zivoté
bez zachvatl, ale také aby co nejméné klesl jejich intelekt. Cilem je také minimalizovat
metabolicky rozvrat. Terapie se béhem jejich zivota muze vlivem vyvoje ditéte ménit,
a proto jsou celozivotné sledovany. Béhem hospitalizace podstupuji neuropsychologicka
vySetfeni, kterd maji snahu odhalit pfipadny vliv zachvati na kognitivni funkce ditéte.
Respondentka 2 zminila velmi zdsadni informaci ohledné¢ dochazky déti do Skolek a Skolek.
Ato problém pfijimat déti s diagnostikovanou epilepsii. Odmitani téchto déti je beézna
zalezitost, a to z divodu, ze pedagogové nesméji podat 1éky.

Ctrnactd vyzkumna otazka zjistovala, jaké proménné dle ZZ a détskych sester piispivaji
k outcomu pacienta se status epilepticus. U této otazky respondenti navazali na prognozu
a odpovédi byly stru¢né. Miizeme fict, Ze se shodli na n€kolika konstantach, které k outcomu
pacienta prispivaji a témi jsou délka trvani zachvatu, vék, odpoveéd’ na 1é¢bu, rodina a jeji mira
zodpovédnosti k 1é¢bé pted zdchvatem a postoj k 1é¢bé po zachvatu.

Patnactd vyzkumna otazka byla posledni a zjiSt'ovala, jaky postoj ZZ a DS zaujimaji k bazalni
stimulaci u pacienti se Status epielpticus. Vsichni respondenti jsou za jedno v tom, Ze ma
bazalni stimulace jednoznacné pozitivni uc€inek na vyvoj ditéte a nesetkali se s tim, Ze by tomu
bylo naopak. Néktefi rodice dokonce bazalni stimulaci provadi, aniZ by si to uvédomovali.
Respondentky 2 a 3 zminili, Ze to maji n€které maminky pfirozené a vyciti, co dité potiebuje.
Zpétné se pak dozvidaji, ze se jedna o néco konkrétniho, pojmenovatelného, tedy o bazalni
stimulaci. Mohou dochazet do riznych skupin, dennich stacionatii, Svétlusek, kde jsou stejné

déti a odbornici, kteti védi, co a jak.

Zaveér

Za pomoci vyzkumného Setfeni bylo zodpovézeno na vSechny stanovené vyzkumné cile. Byli
zmapovany védomosti zdravotnickych zachranarii a détskych sester o primarnim zajiSténi
pacienta se status epilepticus na jednotkdch intenzivni a resuscitacni péce. Lze fict,

7e védomosti ohledné primarniho zajiSténi pacienta se status epielpticus nejsou ovlivnény
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zkusSenostmi zdravotnickych zachranaia a détskych sester. Znalosti u obou jsou na velmi dobré
urovni. A to tedy i navzdory setkévani se s relativné nizkou Cetnosti pacienti s touto diagnézou
V porovndni s jinymi. Déle byly zmapovany znalosti ohledn¢ komplexni péce. Z vyzkumu
vyplynulo, ze jeji nedilnou soucasti je rodina, na kterou se v odpovédich respondenti zaméfili
piredevsim. Lécba status epielpticus, kterda bezpodminecné¢ spadd pod komplexni péci
0 pacienta, se ukdzala jako velmi slozitd a pro rodiny psychicky narocné. Pro zdravotniky
se psychicka zatéz pti komplexni péci o pediatrickych pacienta s timto onemocnénim nijak
neodliSuje oproti jinym a obavy ohledné¢ komplexni pée nemaji. Znalosti zdravotnikli jsou
na dobré¢ urovni, ovSem se svymi odpovéd'mi se vyhybali otazkdm ohledné péce o pacienta
Vv terapeutickém koma. Posledni cil se zaméfil na dlouhodobé dopady status epilepticus
na kognitivni funkce. Z vyzkumu je ziejmé, Ze povédomi o dlouhodobych dopadech
na kognitivni funkce pediatrického pacienta se SE ZZ a DS maji. Z vyzkumu také vyplyva,
ze nejvetsi dopad na kognitivni funkce mé dle respondentii samotny SE, ktery se vyznacuje
svoji délkou trvani, coz je v tomto piipadé ten nejveétsi problém.

Navrhované doporuceni pro praxi je kladeni vétsiho diirazu na vzdélavani zdravotnickych
pracovnikl v oblasti status epilepticus. M¢l by byt kladen vétsi diraz na znalosti nové
zavedenych pojmu a poznatki, které ptindsi pokroky dnesni doby, a to za pomoci teoretickych
a praktickych vzdélavacich programi, které by mély byt zdravotnikim automaticky
poskytovany a finan¢n¢ hrazeny. DalS§im doporuc¢enim by bylo Sifeni informaci ohledné

SE mezi laickou spoleénost, aby se jim dostalo alespon do podvédomi.
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Specific care about pediatric patient with status epilepticus

Abstract

The disease, which is called status epilepticus, occurs very rarely in the Czech Republic, but
it has its specific characteristics that you need to know. Due to the low incidence of these cases,
the frequency of emergency medical service visits and the number of patients in beds is low,
not counting the specialized workplace where these patients are concentrated. However,
this does not contribute to the expansion of awareness of this issue among health professionals.
Even if it is not possible to encounter this issue on a daily basis, knowledge about status
epilepticus should be at the same level as, for example, about epilepsy, which is closely related
to status epilepticus. and which, for example, literature and educational establishments are

more concerned with.
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