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Abstrakt

Téma:
Problematika propusténi pacienta ve vegetativnim stavu do domaciho oSetrovani.
Cil préce:

Cilem diplomové prace je podrobné informovat o nejnovéjSich smérech klinické
a oSetfovatelské praxe o potfebach pacientli ve vegetativnim stavu i jejich pecovateltl.
Také o vztazich v systému dlouhodobé oSetfovatelské péce, poskytovani zdravotné-
soucasné situace pacientll ve vegetativnim stavu a jejich rodin, zejména pak z hlediska
propousténi pacienta do domaciho osSetfovani a dostupnosti sluzeb urenych této cilové
skupin€. Nejaktualngj$i poznatky 1 osvédcené metody budou sumarizovany do
jednoduché a srozumitelné formy, kterd poslouZzi jako voditko jednak pro zdravotniky,
tak pro peCovatele.

Metoda:

Pro diplomovou praci bude pouzita metoda Review a syntézy. Piehled dosavadnich
znalosti a studii v oblasti pée o pacienty ve vegetativnim stavu bude syntetizovan
a zaméfen na domaci oSetfovani s doporu¢enim pro praxi a vyznac¢enim slabych mist.
Soucasny stav:

Vegetativni stav je stabilizovany nasledek tézkého postizeni mozku, pokud nedoslo ke
smrti z ptisobeni primarni noxy. V soucasnosti Evropska pracovni skupina pro poruchy
védomi prosla navrh Iékaiské komory na zménu nazvu a vytvofila novy nazev -
Syndrom areaktivni bdélosti (Unresponzive Wakefullness syndrome — UWS). Etiologie
muze byt velice riznorodd. Mezi Casté pfi¢iny se fadi difuzni axondlni poSkozeni,
mozkové kontuze a mnohocetné ischemické pfihody. Po akutnim téZkém stavu, ktery
trva obvykle 4-6 tydni, se vytvaii do jisté miry stabilizovany stav. U téchto pacientt je
pottebnd dlouhodoba naslednd, oSetfovatelskd a rehabilitacni péce. Specidlni kapitolu
vénujeme specifickym potiebdm pacienti ve vegetativnim stavu a odpovidajici
oSetfovatelské péci, rehabilitaci a problematice propusténi. Zasadni c¢ast tvorfi

provazanost formalni a neformalni péce, piiprava pecCovatele na jeho budouci ulohu



a souvisejici socidlné-ekonomickd problematika. Zavérem konstatujeme pravni s etické
aspekty celé oblasti tykajici se medicinské a oSetfovatelské péfe o pacienty ve
vegetativnim stavu.
Zaver:

V souladu scilem této prace bude pro potencionalni neformalni pecovatele
vypracovan manual jak pecovat o svého blizkého, kam se obratit v piipadé nouze a jaké
kroky ucinit béhem mezistupné institucionalni a domaci péce. Vysledky mohou byt

vyuzity pro dal$i zkoumani a jako dalsi zdroj informaci také pro zdravotniky.

Klic¢ova slova:
Domaci oSetiovatelska péce; edukace; neformalni pecovatel; socialni péce; vegetativni

stav



Abstract

Theme:
Problems with the dismission of patient in a vegetative state to home care.
Obijective of the thesis:

The aim of this thesis is to inform in detail about the latest clinical and nursing
practice trends concerning the needs of patients in vegetative state and their carers.
It also deals with relations in the system of long-term nursing care, providing medical
and social services and rehabilitation. It also tries to point out the most pressing
problems of the current situation of patients in vegetative state and their families,
especially in terms of patient discharge to home care and availability of services
specified for this target group. The latest findings and proven methods will be
summarized in a simple and understandable form, which will serve as a guide both for
health professionals and caregivers.

Method:

For this thesis the Review and synthesis method will be used. The overview of current
knowledge and studies in the field of care for patients in vegetative state will be
synthesized and focused on home care with recommendations for practice and
indications of weak spots.

Current status:

The vegetative state is a stabilized result of severe brain damage, in case the death was
not caused by the primary noxious effects. At present, the The European Task Force
on Disorders of Consciousness has reviewed the Medical Association proposal to
change the name and created a new term - Unresponzive Wakefullness syndrome -
UWS. The etiology may be very diverse. The common causes include diffuse axonal
injury, brain contusion and multiple ischemic events. After acute severe condition,
which usually takes four to six weeks, a stabilized state is formed. Long-term follow-up
nursing and rehabilitative care is necessary for these patients. A special chapter is
focused on the specific needs of patients in vegetative state and appropriate nursing

care, rehabilitation and release issues. The fundamental part is the consistency of formal



and informal care, caregiver preparation for their future role and related socio-economic
issues. In conclusion the legal and ethical aspects of the whole field are mentioned
regarding medical and nursing care of patients in vegetative state.

Conclusion:

In line with the objective of this thesis a manual will be created for potential informal
carers on how to care for their loved ones, where to go in the case of emergency and
what steps to take during the intermediate stage of institutional and home care. The
results can be used for further exploration and as an additional source of information for

health professionals.
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Education; home nursing care; informal caregiver; social care; vegetative state
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Seznam pouzitych zkratek

ADP Agentura domaci péce
ANH Artificial Nutrition and Hydration (Uméla vyziva a hydratace)

ARO Anesteziologicko resuscitacni oddéleni
CNS Centralni nervovy systém

CT Computed Tomography

DIP Dlouhodoba intenzivni péce

DIOP Dlouhodoba intenzivni osSetfovatelska péce

FDV Fond dalsiho vzdélavani
fMRI Funk¢ni magneticka resonance

GABA  Gamaaminobutyrat

GCS Glasgow coma scale

IC Iktové centrum

JIP Jednotka intenzivni péce

KCC Komplexni cerebrovaskularni centrum

MCS Minimal conscious state (Stav minimalniho védomi)

MPSV Ministerstvo prace a socialnich véci
NCS Nocicepce Coma Scale

NCS-R  Nocicepce Coma Scale - Revised
OCHRIP Odd¢leni chronické resuscitacni péce
ONP Oddéleni nasledné péce

PET Positron Emission Tomography

PVS Persistentni vegetativni stav

PMVS Permanentni vegetativni stav

SPECT  Singl-Photon Emission Tomography (Fotonova emisni tomografie)

UPVv Uméla plicni ventilace
VS Vegetativni stav
UWS Unresponzive Wakefullness syndrome (Syndrom areaktivni bdélosti)
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,,Moderni technologie pouzivané v mediciné prinadseji bezprecedentni formy umirani
nebo bolestivého prezivani neslucitelného se zZivotem. To je zdrojem novych dilemat
a mnoha nezodpovézenych otdazek. *

Vybor pro bioetiku feckokatolické cirkve, 2000
UvVoD
mediciny a oSetfovatelstvi — pééi o pacienty ve vegetativnim stavu. V této situaci se
mohou ocitnout lidé postizeni krvacenim do mozku, ischemii, infekci, ale i v dasledku
neurodegenerativni choroby. Pacienti, ktefi by dfive zemfeli, 1ékafsky pokrok posunul
do stavu, kdy neni klinicky mrtvy a v pravém smyslu slova ani zivy. Jedna se o stale
pocetnéjsi skupinu pacientti vSech vékovych kategorii se zavaznym poskozenim mozku
ruzné etiologie, které vede ke zhorSené kvalité zivota a k trvalé zavislosti na pecujicich
osobach. Tento pacient vyZaduje 24 hodinovou specializovanou péci zdravotnického
persondlu a v obdobi stabilizace jeho stavu miizeme oc¢ekavat, Ze rodina si bude prat,
prevzit piibuzného do domdaciho oSetiovani. Otdzkou zlstava, zda jsme na tuto situaci
pfipraveni.

Mit pacienta ve vegetativnim stavu v domaci pé¢i je komplikovany a stresujici zazitek
doprovazeny riznymi praktickymi problémy a otazkami. To jsou napiiklad nejasnosti
ve stavu pacienta a péci o néj, nejistota ohledné délky nemoci, vysoké naklady, rozvrat
socialnich podminek a napéti v dusledku nedostatku terapeutického ucinku i ptes
vynaloZeni veSkerého uUsili. Proto je tato péce povaZovédna jako vzajemné propojeny
multidimenziondlni problém s télesnym, mentdlnim a socidlnim rozmérem. Patii
k nejslozitéjsim procesim a klade vysoké naroky na souhru Cinnosti
multidisciplinarniho zdravotnického tymu, ale i celého zdravotné-socialniho souboru
sluzeb tak, aby byla zajisténa jejich efektivita. V Ceské republice sice existuje dobra
uroven u vétSiny jednotlivych slozek, avSak velkym problémem je absence koordinace
jejich ¢innosti a uceleny celostatné jednotné€ aplikovany systém koordinované péce.

Toto téma jsem si vybrala z toho divodu, Ze jako sestra na ARO pecuji o pacienta
s poskozenim mozku jako 0 Cloveka, u kterého je prioritou zadchrana Zivota navzdory

jeho dalSiho osudu. O tomto problému jsem méla potiebu hloubéji uvazovat.
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CIL PRACE

Cilem této prace neni detailné popisovat jednotlivé postupy praktického oSetiovani
pacienta ve vegetativnim stavu. Toto bylo jiz diikkladn¢ popsano v mnoha kvalifika¢nich
pracich. Ugelem této prace je podrobné informovat 0 nejnovéjsich smérech klinické
a oSetifovatelské praxe o potfebach pacientli ve vegetativnim stavu i jejich pecovatelt.

Dale o vztazich v systému dlouhodobé osetfovatelské péce, poskytovani zdravotné-
socialnich sluzeb a rehabilitaci. Problematika provazanosti téchto slozek nebyla dosud
soucasné situace pacientll ve vegetativnim stavu a jejich rodin, zejména pak z hlediska
propousténi pacienta do domaciho oSetfovani a dostupnosti sluzeb urcenych této cilové
skupin€. Vénovat se bude také socialnim a ekonomickym dopadiim i etickym a pravnim
aspektim.

Nejaktualnéjsi poznatky i osvédcené metody budou sumarizovany do jednoduché
a srozumitelné formy, kterd poslouzi jako voditko jednak pro zdravotniky, tak pro
pecovatele. Pro potencionalni neformalni pecovatele bude vypracovan manudl jak
pecovat o svého blizkého, kam se obratit v pfipadé nouze a jaké kroky ucinit béhem
mezistupné instituciondlni a domaci péce. Vysledky mohou byt vyuzity jako dalsi zdroj
informaci a zjiSt€éné nedokonalosti mohou byt doporuceny jako sméry pro dalsi

zkoumani.
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METODIKA

Pro diplomovou praci bude pouzita metoda Review a syntézy. Prehled dosavadnich
znalosti a studii v oblasti pée o pacienty ve vegetativnim stavu bude syntetizovan
a zaméfen na domaci oSetfovani s doporuc¢enim pro praxi a vyznacenim slabych mist.
Vzhledem Ktypu prace budou pro jeji praktické vyuziti komparovany vysledky
vyzkumi Ceské republiky i zahrani¢i. Dale se prace bude opirat o tvrzeni, ktera
vyplyvaji z priméarnich a sekundarnich zdroja. Publikované tisténé i elektronické
ptispévky odbornych Casopisti Kontakt, Sestra, Socialni prace, Neurologie pro praxi,
Ceska a slovenska neurologie a neurochirurgie, Referatové vybéry z oboru anestezie,
resuscitace a intenzivni mediciny, Neurorehabilitation, Journal of Alternative and
Complementary Medicine, Intensive Care Medicine, Anaesthesia Intensive Care, Brain,
Sleep Medicine Reviews, Scientific World Journal, Canadien Respiratory Journal,
Neurology, Archives of Physical Medicine and Rehabilitation, Iranian Red Crescent
Medical Journal, Journal of the Intensive Care Society, Brain Injury, The Lancet
Neurology, Journal of Medical Ethics, Health, Progress in Brain Researc, Acta
Neurologica Scandinavia, Journal of Clinical Nursing, Journal of Translational
Medicine, The New England Journal of Medicine, Clinical Rehabilitation, Frontiers in
Human Neuroscience, odborna zahrani¢ni a tuzemska literatura z obora oSetfovatelstvi,
neurologie, psychologie, socialni péce, rehabilitace, paliativni péce, nazory a stanoviska
erudovanych odbornikl z oblasti zdravotnictvi, psychologie, socialni péce, komunitnich
sluzeb, legislativni dokumenty. Abstrahovana data se tykaji jak tématu prace, tak i

okolnosti, kterd by mohla k této problematice vnést nové poznatky.
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1 ZAKLADNI ANATOMIE A FYZIOLOGIE CNS

Nervovy systém umoznuje kontakt mezi vnéj$im prostfedim a organismem. Je fidicim
a spojovacim systémem uvnitf organismu (Dylevsky, 2009).

Zakladni morfologickou a i funk¢ni jednotkou nervové soustavy je nervova bunka —
neuron. S neurony tvoii celek bunky glie a cévni systém. Z neuronu vybihaji vybézky
axony (vedou vzruchy odstfedivé) a dendrity, kterych je vétsi pocet a vedou vzruchy
dostredivé. Nekteré axony se v periferii sdruzuji a tvoti periferni nervy. Zakladni funkce
neuronu je tvorba a Sifeni vzruchu, jehoz zékladni podminkou je rozdil potencidlu
a iontového slozeni uvnitf a vné nervové builkky a odliSnd propustnost bunééné
membrany pro jednotlivé ionty (K+, Na+, Cl-). Na konci axonu je synapse, ktera pomoci
mediatorti umoziuje dalsi spojeni na sval, zlazu nebo dal$i neuron (Seidl, 2015).

CNS se sklada z fady stupnovité usporadanych oddila.

Hrbetni micha — zprostfedkovava oboustranné spojeni michy a vyssich oddila svalech,
jednoduché svalové pohyby obranného charakteru a tidi vyprazdnovani mocového
méchyie, koneéniku a rizné funkce pohlavniho aparatu — erekce, ejakulace.
Prodlouzena micha — zde se nachazi sitova struktura — retikularni formace, ktera
aktivuje mozkovou klru a udrzuje ji v bdélém stavu. Pfijimd vzruchy pfivadéné
mis$nimi drahami a hlavovymi nervy z riznych receptorti a prevadi je do dalSich oblasti
CNS. Je centrem reflext zajistujicich sani, polykani, slinéni a velkou ¢ast obrannych
reflext jako kaSel, kychani a zvraceni. V prodlouzené miSe se nachazi centrum dychani,
fizeni krevniho tlaku a regulaci srde¢ni ¢innosti. Tvoii spodinu ¢tvrté mozkové komory.
Stredni mozek — horni plocha stfedniho mozku vybihd ve &tyfi zaoblené hrboly —
ctverohrboli. Piedni dva jsou centrem zrakovych reflexti, které zajistuji rovnobézné
postaveni o¢nich os pii pohybu o¢nich bulbli a obranné reflexy. Zadni jsou centrem
sluchového nervu a reflexti. Strednim mozkem prochazi Sylviav kandlek, ktery spojuje
¢tvrtou a tieti komoru.

Mezimozek — je tvofen parovymi talamy a neparovym hypotalamem. Talamus je velké

jadro slozené znervovych buné¢k, které kontroluje, propousti nebo tlumi senzitivni
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vzruchy — je branou naseho védomi. Mezi obéma talamy se nachazi tieti mozkova
komora, do které usti Sylvitiv kanalek. Hypotalamus je spojen tuzkou stopkou
s podvéskem mozkovym, ktery ma endokrinni funkci a podili se na fizeni autonomnich
reakci organismu ovlivnénim pradusek, krevniho tlaku, srdec¢ni akce, pohybt travici
soustavy, vyprazditovani z1az traviciho systému a télesné teploty.

Mozecek — Mozecek se sklada ze dvou polokouli a spojovaciho mozeckového cervu —
vermis. Ucastni se na fizeni jak mimovolnich, tak i chténych pohybi. Koordinuje
chténé, rychlé pohyby a na zaklad¢ informaci vestibularniho aparatu a svalovych
receptoru fidi napéti ve svalech a zabezpecuje vzpiimenou polohu a rovnovahu téla.
Mozkova kiira — je nejvyssim fidicim centrem pro vétSinu funkci, je povrchovou vrstvou
obou hemisfér. Podle typickych zarezli, zaviti a ryh, které vyrazné zvétSuji plochu
mozkové klry, je mozné hemisféru rozc€lenit do Ctyf lalokli — Celni, temenni, tylni
a spankovy. U clovéka je vzdy jedna z hemisfér dominantni. U pravakl je to leva
polokoule - je to rozhodujici pro fizeni feCovych funkci, psani a rozuméni mluvené
a psané teci. U levaki je to naopak. V podkoii jsou uloZena bazalni ganglia — velka
jédra slozena z nervovych bunék, kterd se podileji na fizeni hybnosti vytvarenim stale
stejnych impulzl. Nejveétsi celky tvofi ocasaté téleso (nucleus caudatus) a Cockovité
téleso (nukleus lentiformis). Pod mozkovou kiirou je mnohonésobné silnéjsi bila hmota,
ktera je sloZzend ze vzestupnych, sestupnych a spojovacich drah. NejvétSim souborem
spojovacich drah je kalozni téleso (corpus callosum), které je sloZeno z vlaken
propojujicich stejna mista obou hemisfér.

Misni nervy — vznikaji spojenim zadnich senzitivnich a pfednich motorickych miSnich
kotenli. MiSnich nervi je 31 part rozdélenych do péti skupin — kréni, hrudni, bederni,
kiizové, kostrcni.

Hlavové nervy — maji stejnou stavbu jako nervy misni a zacinaji nebo konc¢i u jader
hlavovych nervii. VétSina téchto jader lezi na spodin€ Ctvrté mozkové komory.
Hlavovych nervl je 12 pari — L. Cichovy, II. zrakovy, III. okohybny, IV. kladkovy,
V. trojklanny, VI. odtahujici, VII. licni, VIII. sluchové rovnovazny,
IX. jazykohltanovy, X. bloudivy, XI. pfidatny, XII. podjazykovy.
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Autonomni a vegetativni nervstvo — soubor nervovych bunék a vlaken, které motoricky
inervuji hladké svalstvo stény riznych orgéant, cév, vyvodi zladz a svalovinu srde¢ni
stény. Centralni ¢ast je ulozena v miSe, retikularni formaci prodlouzené michy,
hypotalamu a v mozkové kiie. Periferni ¢ast tvofi nervova vlakna, ktera se piikladaji
k hlavovym nerviim a inervuji svalovinu v pfislusné oblasti — sympatické
a parasympatické neurony.

Cévni zdsobeni — krev je k mozku pfivadéna dvéma karotickymi tepnami (arteria karotis
sinistra a dextra) a dvéma patefnimi tepnami (arteria vertebralis). Tyto tepny se spojuji
na spodni plose mozku do okruhu, ze kterého vychazi vétve pro jednotlivé mozkové
laloky a mozkovy kmen. Uplné pieruseni zptisobi do 10 vtefin bezvédomi a asi za
5 minut nevratné poSkozeni nervovych bunck.

Mozkové obaly — mozek a hibetni micha jsou na svém povrchu pokryty tiemi obaly —
vazivova tvrda plena (dura mater), sitovit¢ usporadané vazivové vladkno — pavucnice
(arachnoidea) a jemna a cévnatd omozeCnice (pia mater). Mezi pia mater
a arachnoideou je uzky prostor, ve kterém protéka mozkomisni mok (likvor), které ma
podobné slozeni jako krevni plazma zbavena bilkovin. Ten chrani CSN pted otiesy
a zmenSuje hmotnost mozku.

Mozkove komory — dutiny uvnitt mozku. Dvé postranni mozkové komory jsou spojeny
otvory s tfeti mozkovou komorou. Ta lezi mezi obéma talamy mezimozku a je spojena
se &tvrtou komorou Sylviovym kandlkem. Ctvrta komora je ohrani¢ena prodlouzenou

michou a mozeckem (Dylevsky, 2009; Dylevsky, 1990 in: Kapounova, 2007).
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2 KATEGORIZACE PORUCH VEDOMI

Védomi definujeme jako uvédomovani si sebe sama i svého okoli a oboji dokdzeme
odlisit a zaradit. Vytvaii predpoklad pro kontakt s realitou. Pro udrzeni bdélosti je
podminkou pIné funk¢ni ascendentni systém retikularni formace v prodlouzené mise,
pontu a mezencefalonu a dale funk¢ni cortex v obou hemisférach. Védomi je komplexni
mozkovou funkci a vznika interakci a integraci podkorovych a korovych funkei. (Seidl,
2015; Orel et al.,, 2012). Bd¢lost (vigilita) v uritém rozmezi kolisd béhem dne
i fyziologicky. Jasnost (lucidita) védomi vychazi ze schopnosti integrovat vsechny
psychické funkce (Orel et al., 2012).

Poruchy védomi rozliSujeme na kvantitativni, kam patfi somnolence, sopor a koma.
Podle toho jak se nemocny zhorsuje nebo zlepSuje, prechazi plynule z jednoho stadia do
druhého. Somnolence je snizeni bdélosti na tkor zvySené spavosti. Na zevni podnét se
nemocny snadno probudi, normalné spolupracuje, bez stimulace ale rychle opét usina.
Sopor je hlubsi poruchou, nemocny je htifte probuditelny a je nutny silngjsi az bolestivy
podnét, Casto opakované, odpovéd je neplnohodnotna, mnohdy hlfe srozumitelna
a simplexni. Koma je stav, kdy slovni vyzva je bez odezvy, reakce na bolest mize byt
zachovana (Seidl, 2015). Samostatnou skupinou jsou zachvatovité poruchy védomi
charakteristické nahlym zacatkem, kratkym trvanim a spontanni kompletni pravou.
Nejcastéji jde o synkopu a epilepticky zachvat. Mezi specifické kvantitativni poruchy
védomi patii psychiatrické afekce (t€¢zké apatie, katatonie, hysterie), akineticky
mutismus a vegetativni stav (Drabkova, 2012).

Druhou skupinou jsou poruchy kvalitativni. Sem patfi amentni stavy a deliria.
Amentni stav je typickd desorientace a bezradnost s dominantni poruchou vnimani
a mySleni u jinak bdélého nemocného. Delirium je vystupfiovand zmatenost, Casto

s motorickym neklidem. Nemocny zije ve svém svété halucinaci a iluzi (Seidl, 2015).
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2.1 Zikladni vySeti‘eni pacienta s poruchou védomi

Tato kapitola popisuje obecné vySetieni pacienta s poruchou védomi a roli sestry
pfi jejim posuzovani. Specidlni diagnostiku vegetativniho stavu popiSeme v samostatné
kapitole.

Vysetteni nemocného s poruchou védomi se lisi od bézného vysetieni hlavné tim, Ze
spoluprace s nemocnym je vyrazné¢ omezend nebo zcela chybi. V prvni fadé se musi
zhodnotit a zajistit vitalni funkce. Po stabilizaci stavu zjiStujeme anamnézu Casto od
svédkl nebo ptibuznych. Dilezité jsou vSechny okolnosti vzniklého stavu. Nékdy je
nutné spolehnout se pouze na zevni projevy nemocného ziskané bedlivou aspekci.
Cilem je stanovit hloubku poruchy védomi a nasledné sledovani, které napomaha ke
stanoveni prognozy. Vlastni neurologické vySetfeni u nemocnych s poruchou védomi
hodnoti miru této poruchy na zéklad¢ riznych zachovalych ¢i postizenych kmenovych
funkci, hybnosti, svalového tonu, typu dychani nebo ptipadnych loziskovych piiznakt
(Seidl, 2015).

Zhodnoceni védomi patii také mezi zakladni fyzikalni vySetfeni sestrou. Zafiname
poloZenim otdzky pacientovi, jak se jmenuje, kde je atd. V ptipadé, ze odpovi ptiléhave,
zaznamename do chorobopisu ,,pacient orientovan®“. Pokud nereaguje, zeptdme se
znovu a hlasitéji, nebo tleskneme. Soucasné sledujeme, zda pacient béhem hovoru usina
a zda je mozné ho probudit. Pokud nereaguje na zvukové podnéty, pokusime se pacienta
dotknout a oslovit ho jménem a neodpovida-li, zatfeseme mu ramenem. Jestlize stale
nereaguje, zatlatime tvrd$im pfedmétem do nehtového luzka (Spatle, tuzka). Nikdy
nepouzivame ostré predméty, které by mohly pacienta poskodit. AZ jako posledni
pouzijeme bolestivy podnét jako Stipnuti do trapézového nebo velkého prsniho svalu
(Nejedla, 2015). VSimame si polohy a spontanni hybnosti, stupen vigility, typu dychani
doprovazenym také Skytavkou a zvracenim, u oc¢i sledujeme velikost zornic, jejich
velikost, fixaci a fotoreakci, kornealni reflex a pohyby bulbii (Seidl, 2015).

V soucasné oSetiovatelské praxi sestry pouzivaji rGzné hodnotici a posuzovaci

stupnice. Informace ziskané pomoci téchto Skal zajist'uji kvalitni individualizovanou
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péci, dokumentuji jeji urovenn a objektivizuji problémy a oblasti neurologické péce
(Slezakova, 2014).

Pro sledovani nemocnych pro poruchu védomi se nejvice rozsifila Skala GCS
(Glasgow coma scale)(Pfiloha 1). Byla vytvofena Teasdalem a Jennetem v roce 1974
(Smrcka, 2014). Toto hodnoceni podle objektivnich kritérii je rychlé a jednoduché,
které¢ provadi 1ékar i sestra. Testuji se tii oblasti — odpovéd’ oc¢i, motorickd a slovni
odpovéd’ na rtizné podnéty (Seidl, 2015). U nestabilnich pacientl je tfeba vySetfovat
védomi kazdych 5-10 minut. Po stabilizaci kazdé 4 hodiny nebo dle ordinace 1ékare.
(Nejedla, 2015). Obtizné az nemozné je uziti Skaly pii poruchéach feci, intubovanych
a tlumenych nemocnych (Seidl, 2015). Dilezitou roli zde hraji vySetfeni v akutni fazi,
ale také srovnavaci vySetieni ve stabilizované fazi. Ukolem sestry je zpracovavat
sesterskou anamnézu (osobni, rodinnou, socidlni, pracovni). Pro ziskéni ptfipadnych
anamnestickych Udaji je vhodné navazat kontakt s rodinou nemocného. Sestra sleduje
vitalni funkce pacienta, reakci zornic, vyraz obli¢eje, iroven védomi, motorické funkce,
odebird material k laboratornim vySetfenim a sleduje vysledky vySetfeni, které jsou
indikovany lékatem (Slezédkova, 2014).

Kvalitativni poruchy védomi se zjiStuji posouzenim orientace pacienta (Casem,
osobou a mistem) a testovanim paméti, abstraktnich myslenkovych procesi, schopnosti
koncentrovat se. Na posouzeni slouzi naptiklad Zkrdaceny mentalni bodovaci test podle
Gainda. Sestra muze pouzivat i dalsi hodnotici skaly, které vyuziva pfi zakladani
databaze o pacientovi napiiklad Kanadska neurologicka stupnice (Canadian
Neurological Scale - Stroke Assessment System — SAS) nebo Poruchy védomi podle
Benese a Drabka (Slezdkova, 2014).
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3 VEGETATIVNI STAV

3.1 Historie a transformace ndzvu v jejim kontextu

Nasledujici text definuje toto postizeni chronologicky v ¢ase a na celosvétové arovni.
Nasledné pojednava o zménach ve svém nazvu v historickém kontextu a zavislosti na
védeckém vyvoji a poznani.

Vegetativni stav neboli také apalicky syndrom ¢i bdélé koma je stabilizovany
nasledek tézkého postizeni mozku, pokud nedoslo ke smrti z plisobeni primarni noxy.
(Seidl, 2015). Jako prvni popsal Rosenblatt vroce 1899 tzv. ,,pozoruhodny piipad
otfesu mozku“. Zaznamenal podrobny patologicky nélez u provazolezce, ktery spadl ze
¢tyfmetrové vysky. Pacient podle zaznamu ptezil 245 dni, poté zemiel na komplikace
spojené¢ s apalickym syndromem (Strnad a Strnadova, 1987). Némecky neurolog
Kretschmer dosel vroce 1940 ke zjiSténi, Ze se tento syndrom vyskytuje i pii jiné
etiologii, neZ je t€zky tiraz mozku. Vznika i pii zanétu nebo kontuzi, ale vzdy dochazi
k difiznimu poskozeni. Kretschmer popisuje apalicky syndrom jako stav, kdy je pacient
pii védomi, s otevienyma ocima, diva se piimo, bez reakce na podnéty a bez fixace.
Pokusy upoutat pozornost selhdvaji nebo neddvaji smysl a obranné pohyby mohou
chybét. Velmi Casto chybi reflexni navrat do zakladni polohy, chybi pfirozené drZeni
téla, pacient zaujima neptirozenou polohu. Pacienti maji zvySenou citlivost na senzitivni
podrazdéni, které vyvolavad zaSkuby. Nejsou schopni mluvit, rozeznavat a plnit
jednoduché ukony. Jsou zachovany zékladnich reflexy, jako jsou uchopovy, saci,
polykaci. Kretschmer mé¢l za to, Ze se jedna nejspiSe o poruchu a snizeni funkci
v mozkové klfe pod urovni stfedniho mozku, ale funkce mozkového kmene jsou
zachovany. Z tohoto poznatku vznikl nazev apalicky syndrom (Apallium — bez kiry)
(Steinbach a Donis, 2012).

V 70. letech minulého stoleti se projevila odvracena tvar intenzivni mediciny jako
»dark side. Ozfejmilo se, Ze intenzivni medicina se svymi opatfenimi vede k narlstu
kvalitné oSetfovanych a dlouhodobé ptezivajicich jedinct s pretrvavajicim az trvalym

komatem (Drabkova, 2012). V této dobé rakousky profesor neurologie Gerstenbrand
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poukazal na to, Ze apalicky syndrom neni smrt mozku. Nasledné¢ polozil vyzkumné
zaklady moderni neurorehabilitaci. Je autorem rozsahlé monografie ,,Das Traumatische
apallische syndrom®. Kniha z roku 1967 detailné a ptfesné¢ popisuje klinicky obraz
a stadia apalického syndromu. Napsal, Ze v pfipadech, kdy akutni faze trvaji delsi dobu,
umiraji pacienti zejména na pfidruzena onemocnéni a marasmus. A pokud pacienti
zvladnou akutni fazi, neni je mozno zaradit do bézného Zivota a jsou umisténi do
pecovatelskych doma nebo psychiatrickych 1é¢eben, kde po dlouhém pobytu umiraji.
U pacientii s apalickym syndromem zduraziioval potieby lidské distojnosti,
neomezeného prava na zivot, rehabilitacni podpory a socidlni integrace, tedy potieby
hlubokého lidského chovani (Gerstenbrand, 1967). V tomto obdobi zahajily dychaci
pfistroje epochu pifezivani a preziti pacientll v kritickém stavu a s téZce postizenymi
CNS funkcemi, které v ptfedchozi dob¢€ byly naprosto nemyslitelné (Drabkova, 2012).

Par let po Gerstenbrandovi byl popsdn obraz nemoci, kdy v poptredi staly
nepodminéné reflexy probihajici pfes mozkovy kmen (zména srdecni frekvence,
dychani, krevniho tlaku, télesné teploty, velikosti zornicek, poceni, slinéni, slzeni,
apod., tedy kdy funguji pouze zdkladni Zivotni funkce bez funk¢ni vyS§i nervové
soustavy) na jejichz podkladé se prvné objevil termin vegetativni stav. Autory tohoto
terminu byli Bryan Jennett a Fred Plum (1972). Vegetativni stav byl jesté rozdélen dle
délky trvani onemocnéni na persistentni a permanentni vegetativni stav (Steinbach
a Donis, 2012). Bryan Jennett se zabyval také etickymi a pravnimi aspekty a v roce
2002 publikoval knihu ,, The Vegetative State: Medical Facts, Ethical and Legal
Dilemmas*.

Mezi ¢eské autory vénujici se tomuto tématu Ize zafadit odborny ¢lanek z roku 1970
od MUDr. Hanuse Base. Vénoval se zakladni charakteristice apalického syndromu,
terminologii, stadii. Klinické déleni pievzal stejné jako ostatni soucasni nasi autoii od
Franze Gerstenbranda. V tomto periodiku publikoval kazuistiky Sesti pacientd
s traumatickym postizenim mozku. V zavéru svého ¢lanku neopomnél také podotknout,
ze v nasi literatute zcela chybi obdobné publikace zabyvajici se timto tématem (Strnad
a Strnadova, 1987). V roce 1987 byla vydana odborna kniha od MUDr. Strnada

a MUDr. Strnadové s nazvem ,,Traumaticky apalicky syndrom®. Jedna se
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pravdépodobné o prvni podrobné sepsanou publikaci v nasi odborné literatufe na toto
téma. Bohuzel od té doby také posledni. Kniha je rozdélena na ¢ast teoretickou, ktera se
opird zejména O zahrani¢ni literaturu a soucCasné¢ i o odborné ¢lanky v domacich
periodikach. Druhd, empirickd ¢ast popisuje zkusSenosti s problematikou traumatického
apalického syndromu a jednotlivé kazuistiky. Mezi souc¢asné autory zabyvajici se timto
postizenim patii Doc. MUDr. Jarmila Drabkova CSc. V roce 1992 publikovala zaklady
o apalickém syndromu v intenzivni péCi, vcéetné nejpouzivanéjSiho rozdéleni
vyvojovych fazi od Franze Gerstenbranda. Pacientim ve vegetativnim stavu se vénuje
Jiz n¢kolik let, napt. v monografii ,,Polytrauma v intenzivni péci“. Také se podilela na
tvorbé nékolika odbornych publikaci vénujicich se intenzivni péci spolu s tématem
vegetativniho stavu.

Jednotka prosla historickym vyvojem ve svém nazvu, ktery byl opakované ménén,
aby vyhovél dosazené Urovni naseho poznani (Seidl, 2015). V evropském prostiedi byl
cely klinicky syndrom nazvan apalicky podle pivodni némecké terminologie. Latinsko-
francouzské nazvoslovi pfijalo ndzev coma vigile - oddélilo epizodickou spontanni
bd¢lost od védomi (Drabkova, 2012). Nazev apalicky syndrom byl nahrazen, protoze
vyzkumy postupné dokazovaly zachovani urCitych funkcnich okrskli mozkové kiry
(Laureys et al., 2010). OvSem nadale se udrzuje piedevsim laiky zkraceny nazev pro
pacienty: ,,apalik* (Drabkova, 2012). Stejné tak nazev bdélé koma (coma vigile) byl
vyloucen, vzhledem k tomu, Ze pacient v kdmatu podle definice neotvird oci a to je
v rozporu s terminologii (Laureys et al., 2010). V roce 1994 se podrobnému piehledu
a odbornému 1 statisticko-terminologickému zpracovani vénovala velka mezinarodni
studie vyspélych zdravotnickych systémii tzv. zdpadnich zemi, protoZze pocty
ptezivajicich pacienti ve VS v intenzivni péi narlstaly a jejich Zivot se vyznamné
prodluZoval. Studie byla podpofena Svétovou zdravotnickou organizaci a jeji vysledky
byly publikovany obsirn¢ ve dvou ¢islech New England Journal of Medicine jako prvni
ucelené pojednani tématu i nové problematiky. Vegetativni stav byl rozdélen na
persistentni a permanentni (Drabkova, 2012). Béhem poslednich tii desetileti stale vice
1ékait a zdravotnickych pracovnikii neradi hovofili o pacientech jako vegetativnich.

Povazuji tento nazev za zastaraly, vicevyznamovy a citi potfebu po 35 letech vytvorit
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novy neutrdlni a popisny nazev tohoto narocného neurologického stavu. Evropska
pracovni skupina pro poruchy védomi prosla navrh Iékaiské komory na zménu nazvu

a vytvortila novy nazev - Syndrom areaktivni bdélosti (Unresponzive Wakefullness
syndrome — UWS) (Laureys et al., 2010). Nazev ma za cil vystihnout, Ze pacient
s epizodickou spontanni bdélosti neni schopen reagovat cilené¢ a kontaktem na slovni
vyzvu. Jeho podkladem jsou ptitomné reflexni pohyby a spontanni otevirani o¢i, které
stav odliSuji od komatu, kdy jsou tyto fenomény nepfitomné a nevyvolatelné
(Drabkova, 2012). Nyné&jsi oznaCeni se zvolilo se zkratkami VS/UWS, aby nebyly
vylouceny rtizné formy i moznosti dalsiho vyvoje. Pomoci exaktnich funk¢nich 3D
zobrazovacich metod se oziejmily podkorové reakce na slovni podnéty, i kdyz odpovédi
na vyzvy nemusely byt motoricky vyjadieny — k tématu se ptipojil také novy pojem stav
minimalniho veédomi, ktery je nutno respektovat (Drabkova, 2012). V této praci budeme
pouzivat nové zavedeny nazev, tak jak ho oznacuje doc. Drabkova - VS/UWS. Pokud

nékdo z autorl pouzije jiny ndzev, bude takto uveden.

3.2 PFiciny

Etiologie miize byt velice rtiznoroda. MiiZe se jednat o globélni hypoxii pro vypadek
mozkové perfuze pii zastave srdce ¢i dechu (Seidl, 2015).
Akutni traumata - mozkolebecni poranéni, porodni trauma, stfelnd poranéni a dalsi
formy ptimého poranéni mozku
Akutni netraumatické pric¢iny - hypoxicko-ischemické encefalopatie, nahla zastava
krevniho ob&hu a zastava dychéni (Skrceni, ob&Seni), plicni choroby, tonuti, dlouho
trvajici systémova hypotenze, perinatalni asfyxie
Priciny cerebrovaskularniho charakteru - krvaceni do mozku, rozséhla ischemie - cévni
mozkova ptihoda, subarachnoidélni krvaceni
Infekce CNS - bakterialni meningitida, virova meningoencefalitida, absces mozku
Nador mozku

Vliv neurotoxinii a otravy léky a jedy (Drabkova, 1994; Seidl, 2015)
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3.3 Klinicky obraz

Z hlediska ptlisobici noxy je obraz nespecificky, zcela odliSna poskozeni vyusti
Vv identicky obraz rezidudlniho tézkého postizeni. Po akutnim tézkém stavu, ktery trva
obvykle 4-6 tydnl se vytvaii do jisté miry stabilizovany stav. Zakladni reflexy jsou
zachované (polykd, sam dychd, akce srde¢ni je normalni, TK stabilizovan.
Hypothalamicka dysfunkce se projevi poruchou termoregulace, sklonem k infekcim
a dekubitum a oslabenim imunity (Seidl, 2015).
Byvé popisovano osm fazi vegetativniho stavu a jeho remise:
* apalicky syndrom v akutnim stadiu (pacient stfidd rytmus bdéni — spanek, na
koncetinach je vyrazné spastické drzeni, reakce na stimuly probihaji reflektoricky)
* faze primitivni psychomotoriky (opticka fixace, primitivni reflexy v perioralni oblasti)
* faze navratu k normé (rytmus bdéni — spanek se upravil dle denniho rezimu)
* Kluweriiv — Bucy syndrom (tendence uchopeni pfedmétu a jejich posun k tstiim,
navozeno zvykani a polykani, postupné mizi flexe a extenze koncetin)
* Korsakoviiv syndrom (zaciné kontakt s okolim, spasticita koncetin je minimalni,
najcastéji byvaji kognitivni poruchy)
» amnesticky syndrom (ndlada pacienta je podrazdéna, ve vyjimecnych ptipadech se
objevuji primitivni motorické vzory)
* organicky psychosyndrom (kognitivni a neurologické deficity — nésledek kortikalni
dysfunkce
« stadium defektu (Lippertova — Griinerova, 2005)
Klinicky musi vegetativni stav spliiovat dle MSTF — The Multi-Society Task Force on
PVS (1994) nasledujici kriteria:
e Nepfitomnost zndmek uvédomovani si sebe sama a svého okoli a neschopnost
jakeékoli interakce s okolim.
e Absence zachovalé, reprodukovatelné, smysluplné nebo umyslné odpovédi na
zrakové, sluchové, taktilni a jiné podnéty.
e Nepfitomnost znamek porozuméni feci nebo feCového projevu prerusovana bdelost,

projevujici se pritomnosti cyklu spanku a bdéni.
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e Dostateéné¢ zachovalé autonomni funkce hypotalamu a mozkového kmene,
umoznujici pteziti s 1ékatfskou a osetfovatelskou péci.
e Inkontinence moci a stolice.

e Variabilné zachovalé reflexy spinalnich a hlavovych nervi.

Termin vegetativni stav je obecné uzivany pojem a dale se rozliSuje ve svém nazvu,
podle pravdépodobné moznosti uzdraveni nebo setrvani ve VS. Toto nam umoziuji
terminy perzistentni vegetativni stav (dale jen PVS) a permanentni vegetativni stav (dale
jen PMVS), které se odliSuji délkou trvani VS od poc¢atku onemocnéni a maji rozdilnou
prognoézu k moznému uzdraveni (Dolezil, 2010). VS je stav, ktery trva pouze do
jednoho mésice po ptihod¢€. PVS trva déle nez 1 mésic (avSak maximalné do tii mésici)
po akutnim traumatickém anebo netraumatickém postizeni mozku. Perzistentni
znamena stav, ktery nebyl v minulosti pferuSen, je stejny v soucasnosti, ale jehoz
budoucnost neni jistd. Piesto je u nich mozna iprava stavu. Perzistentni vegetativni stav
je diagnéza. PMVS znamend, ze VS trva bez znamek reverzibility 3 mésice a déle od
vzniku netraumatického poskozeni mozku (napf. globalni mozkové hypoxie jako
nasledek kardiovaskuldrniho selhdni) anebo 12 a vice mésicii po vzniku traumatického
poskozeni mozku. PMVS je povazovan za chronicky stav
s nepfiznivou az infaustni progndézou. Piesto neni jeho dalSi zlepSovani
z pohledu CNS vysSich funkci zcela vylouceno, jak konstatovala ve vyjimecnych
pfipadech rozsdhla studie z roku 1994. Uvedla statistické udaje, hovofici o vétsi
klinické UspeéSnosti po traumatech mozku nez po asfyktickych a dalSich
netraumatickych poSkozenich mozku a zdlraznila 1 vliv mladsiho véku na vyssi
pravdépodobnost zlepSovani (Drabkova, 2012; Dolezil, 2007). Urcité stoji za zminku
relativné nova Kkategorie poruchy veédomi ve vztahu k vegetativnimu stavu.
Prodluzovani nasledné intenzivni péce v poslednich 10 — 15 letech, a jeji uspéchy
v délce prezivani pacientl v kombinaci se soucasnymi neurofyziologickymi
diagnostickymi funkénimi a 3D zobrazovacimi metodami odhalily, Ze ¢ast z pacientl
s VS/UWS muze dosdhnout minimalniho védomi a trvale se ustalit v daném stavu

a s jeho projevy a vyjimetné pokracovat s dal§im piiznivym vyvojem (Drabkova,
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2012). Jedna se o stav minimdlniho vedomi (Minimal conscious state — MCS). MCS je
porucha védomi odlisna od PVS a Locked-in syndromu. Na rozdil PVS pacienti s MCS
maji ¢astecné zachované uvédomovani. Pfirozeny pribéh a dlouhodobéjsi vysledky
MCS dosud nebyly dikladné prozkoumany. Giacino et al. (2002) definoval MCS jako
nekonzistentni, ale zfetelné rozeznatelnou ptitomnost specifickych rysti chovani, které

nejsou specifické pro VS.

3.4 Diagnostika

Lékar stanovuje diagnézu na podkladé anamnézy, kompletniho neurologického
vySetfeni a pomocnych vySetfovacich metod. Pomocné vySetifovaci metody jsou
laboratorni vySetieni a zobrazovaci metody. Prvnim piedpokladem diagnézy je
stanoveni priciny vzniku VS. Spolehlivé by se mélo vyloucit plisobeni anestetik,
blokatorti nervosvalového ptenosu a sedativ, jejichz ucinek by mohl diagnézu ovlivnit.
Dale je nutné vylouceni plsobeni kontinualni metabolické poruchy nebo jiného
1é¢itelného onemocnéni vedouci k falesné€ pozitivnimu stanoveni diagnozy (Dolezil
a Carbolova, 2007). VS muze byt diagnostikovan na zakladé nékolika dalSich kritérii.
Jednim z ptiznakl je, Ze pacient nevykazuje uvédomovani si sebe sama ani zadné
znamky védomi. Nejsou u néj pfitomny ani Zadné interakce s okolim. Na vizuélni,
sluchové, taktilni a bolestivé podnéty chybi chténé, zamérné, reprodukovatelné,
behavioralni odpovédi. U pacienta neni jazykova, slovni produkce ani zndmky jejiho
porozuméni a v ramci abnormalniho cyklu spanek - bdéni je intermitentné bdély.
Vegetativni stav doprovdzi kompletni inkontinence. Pfetrvava hypotalamicka
a kmenova autonomni aktivita, kterda umoznuje preziti s Iékafskou a oSetfovatelskou
péci (Dolezil, 2010).

Piesna diagnéza védomi, zejména rozliSeni permanentniho vegetativniho stavu od
stavu minimalniho védomi zlstava velkym problémem v bézné klinické praxi. Mira
ptesnosti v této oblasti se odhaduje na 37- 43%, jinymi slovy mnohym pacientim je

chybné diagnostikovan VS. Tato nespravna diagndza piedstavuje vazny problém,
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protoze i pacienti s minimalnim védomim mohou emocionaln¢ trpét z nedostatku osobni
pozornosti. V dusledku toho je nespravné pfifazena Spatnd progndza, ktera by mohla
dokonce vést k predCasnému ukonéeni zivota -pferuSeni 1écby (Bender et al., 2015).
Podle Bendera et al. (2015) ani Glasgow Coma Scale (GCS) nebo Coma Remission
Scale (Koma Remissions Skale, KRS, méfitko Siroce pouzivano v Némecku)
neumoznuje jasné rozliSeni mezi PVS a minimalnim stavem védomi (Minimal
conscious state MCS). Mezinarodné zavedenym nastrojem pro tento Gcel je revidované
Coma Recovery Scale (CRS-R), které obsahuje pofadové stupnice od nuly (nejhlubsi
mozné koma) na 23 bodu (lucidni a pIné¢ schopny kontaktu) a umoznuje jasné odliSeni
PVS od MCS a pribézné hodnoti stav mezi MCS a jesté vy$si trovni védomi.
V soucasné dobé je rozliSeni mezi PVS a MCS citlivy problém a standardné pouzivana
Skala (CRS-R) nemusi byt dostateéné citliva k hodnoceni vSech pacienti v PVS
a MCS. Soucasny vyzkum naznacuje, ze 10 — 24% pacientl, ktefi maji
diagnostikovany permanentni vegetativni stav, jSou ve skutecnosti schopni reagovat na
ptikazy pomoci modernich diagnostickych metod, které budou popsany v nésledujici

kapitole.

3.4.1 Zobrazovaci vysetrovaci metody u pacientii ve vegetativnim stavu

Zobrazovacim vySetfovacim metodam zamérné vénujeme Samostatnou kapitolu,
ackoli je zalozena na lékafskych studiich, jejich vysledky maji velky vyznam pro
osetfovani (zejména komunikaci) a na celkové stanovisko ve vztahu k témto pacientiim.

Ze zobrazovacich metod se pouziva nativni RTG snimek lebky a vypocetni tomografie
CT. CT je v soucasné dob¢ nejdostupnéj$i a ma pomeérné vysokou diagnostickou
vytéznost. Mezi dal$i vySetieni fadime magnetickou rezonanci (MRI). Vyhodou MRI
oproti. CT je, ze nepouzivd rentgenové zafeni, provadi tez tkani
v libovolné rovin€ a vykazuje lepsi rozliSovaci schopnost. SPECT (fotonova emisni
tomografie) je diagnostickd metoda, ktera vyuziva scintilatnich kamer k zobrazeni

rozlozeni radiofarmaka v téle pacienta. VySetfeni neslouzi pro bezprostfedni pourazové
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obdobi, ale v obdobi po stabilizaci stavu pacienta. Pfinasi cenné informace o pritoku
krve mozkem. Angiografie je rentgenova vysetfovaci metoda, ktera k zobrazeni cévniho
reCiSt€¢ vyuziva aplikaci jodové kontrastni latky. Vyuzivd se k diagnostice cévnich
patologii tepen a k zobrazeni cévniho zasobeni nadort (Lippertova — Grunerova, 2009).

Dalsimi pfistrojovymi vysetfovacimi metodami lze objektivizovat uroven funkce
mozku pacienta ve VS a ziskané vysledky vyuzit pfi stanovovani prognozy a s tim
souvisejici urovné 1é¢by, intenzity rehabilitace atp. U dospélych pacienta ve VS je
mozné sledovat podstatné snizeni urovné¢ mozkového metabolizmu. Vétsina vyzkumd,
vyuzivajicich vySetteni pozitronovou emisni tomografii (PET), poukazuji na 50-60 %
snizeni glukozového metabolizmu mozku, avSak pfi zotavovani pacientli nedochazelo
K jejimu opétovnému zvyseni. Uroveii mozkového metabolizmu tedy miize pomoci
stanovit diagnozu, ale nemlze garantovat urCeni progndzy. Funkcni magneticka
rezonance (fMRI) naproti tomu muze objektivizovat rizné specifické fyziologické
odpovédi spojené s urcitymi kognitivnimi procesy (reakce na ticho/hluk, zvuky,
rozeznani vyznamu slov a vét) 1 v ptipad€ nepiitomnosti jakychkoli zjevnych odpovédi
(motorickych a verbalnich) ze strany pacienta (Owen a Coleman, 2007 in: Augustini,
Gabrhelik, 2012). Tato metoda zobrazuje aktudlné¢ pracujici oblasti mozku, pficemz
vyuziva prokdzaného faktu, ze v oblasti mozku, kterd pracuje, protéka vEétsSi mnozstvi
krve nez v klidu (Merkunova a Orel, 2008). Funk¢ni neurologické zobrazovaci techniky
predstavuji objektivni metody méfeni mozkové aktivity jak v klidu, tak castéji
v prubéhu zevni stimulace. Mohou byt proto napomocné v diferencialni diagnostice,
stanovovani prognozy a identifikaci patofyziologickych mechanizmi (Giacino et al.,
2006). Owen a Coleman (2007) se domnivaji, ze prokazateln¢ pozitivni nalez na fMRI,
srovnatelny s ndlezem zdravych jedinci miiZze slouzit k objeveni néjakého vnimani,
i kdyZ nejsou ptitomny znamky béznych metod komunikace jako pohyb a fec. Di et al.,
(2008) potvrzuje, ze tento novy piistup predstavuje presvédCivy zpiisob urceni
ptitomnosti védomi u pacientt, klinicky spliujicich kritéria VS.

Dalsi diagnostickd metoda je elektroencefalograf (EEG), ktery poukazuje spise na
lokalizaci postizené ¢asti mozku nez funkci. Kolisani vzort EEG nekoresponduje

s klinickym stavem, ale pokud vySetieni ukazuje vyrazné snizeni aktivity, poukazuje to
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na nepfiznivy klinicky vyvoj (Augustini a Gabrhelik, 2012). Vysetfeni evokovanych
potenciall a jejich analyza pak umoziuje mapovat komplexni proces reakce na rizné
stimuly, v realném ¢ase. VIny s kratkodobou latenci se oznacuji jako somatosenzorické
evokované potencialy (SEP), monitoruji funkce mozkového kmene a kiry a ukazuji,
zda jsou senzorické drahy intaktni. Jsou vyuzivany k prognéze komatdznich stavii
(Stétkatova, 2007). Diffusion tensor imaging (DTI) je pomémé nova vyvijejici se
vySetiovaci metoda, ktera je schopna popsat mikrostrukturu mozkovych tkani, zejména
integritu traktd bilé hmoty a jejich zménu. Pfedbézné se predpoklada, ze DTI mize
ptinaset dulezité prognostické informace. Zaroven ma vyznam ve sledovani neuralnich
zmén, spojenych s regeneraci mozkovych funkci. V této roviné se objevuji také dalsi
podobné vysetiovaci techniky jako DTT- Diffusion tensor tractography, dale se uzivaji
rizné kombinace vySetfovacich technik (Marques de la Plata et al., 2011).

Predpoklad, Ze mozkova kira pacienti ve VS je zcela nefunk¢ni, neplati. Ve
skute¢nosti naprosta vétSina nemocnych vykazuje urcitou aktivitu priméarnich korovych
oblasti, jak bylo opakované¢ dokazano funkéni magnetickou rezonanci (Owen
a Coleman, 2007; Giacino et al., 2006), pozitronovou emisni tomografii (Giacino et al.,
2006) i pomoci evokovanych potencialt (Stétkafova, 2007). Tyto techniky jsou
v soucasné dob& k dispozici pouze ve specializovanych centrech pro pouziti
v klinickych studiich. Finan¢ni otazka, ¢asova naro¢nost a analyza dat jsou naro¢né
a problematické. Je otazkou, zda hodnota ziskanych poznatkl skute¢né pievySuje tyto
naklady. Tento ,,dobry vysledek" pouziji 1€kati v piehodnoceni diagnozy a progndzy
pacienta. Znovunabyti minimalniho védomi se z vnéjsiho pohledu nékterym lékaiam
a rodinnych pfislu§niki nezda prospésny. I piesto nekteti velmi téZce télesné postizeni
pacienti, ktefi ziskali schopnost komunikovat, uvadéji, Ze se tési dobré kvalité Zivota

Soucasna diagnosticka pravidla by mohla byt v budoucnu revidovana s vyvojem védy
o nasem védomi a podvédomi, protoZze pokud existuje néco horsiho nez byt v komatu, je

to, kdyz si lidé mysli, Ze jste a pritom nejste (Bender et al.,2015).
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3.4.2 Diferencialne diagnosticky vyznamné stavy

* Koma je hluboké bezvédomi z dysfunkce v kmeni nebo v obou hemisférach.
Pacientovy oci jsou vétSinou zaviené, nelze ho probudit. K dalSim diferencialné
diagnostickym staviim patii i synkopa, komoce a prechodné stavy bezvédomi, ale koma
musi trvat nejméné 1 hodinu.

» Smrt mozku je trvala a nezvratné poskozeni vSech funkci mozku, v¢éetné mozkového
kmene a hlavovych nervi. Je synonymem smrti jedince a ma sva specialni a presna
kritéria.

* Locked-in syndrom (syndrom uzamceni) znamena zachovani védomi a poznavani, ale
pohybova aktivita a komunikace jsou nej€astéji znemoznény tézkou paralyzou volnich
motorickych svalii. Spontanni dychdni miZze, ale nemusi byt zachovano. PET svédci
o vys$sim metabolickém obratu v mozku nez pfi PVS, jiné metody nejsou pro
diagnostiku spolehlivé. Nejde o bezvédomi, naopak, pacient je zcela pti védomi, pouze
neni schopen jakéhokoliv pohybu vcetné hlasivek (anartrie). Zachovaly byva jen
vertikdlni pohled, jediny prostiedek komunikace s okolnim svétem (podle Dumasova
romanového ztvarnéni téZ syndrom ,,Monte Cristo*) (Seidl, 2015).

» Demence je progresivni, multidimenzionalni ztrata kognitivnich funkci. Mechanismy
buzeni byvaji ve vétSing piipadi zachovalé, ale dochédzi ke ztrat€¢ uvédomovani si,
nauceného chovani i jednéni.

* Akineticky mutismus je pojem oznacujici vyrazny limit pohybové aktivity a ztratu feci,
vigilita 1 uvédomovani si mize byt zachovano. Presto je uroven mentalnich funkci
omezena.

* Neokortikalni smrt byva nespravné zameénovano s PVS, lisi se tim, ze jsou zpomaleny
potencidly na EEG. Nemusi byt spojena se smrti v§ech neuronti neokortexu (Pokorny,

2003; Drabkova, 1994).
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3.5 Lécha

Lécbu akutni faze VS/UWS zminime pouze okrajové, jelikoz by piesahovala ramec
této prace. Zaméfime se na intenzivni péci a jeji kritéria.

Lécba stavil, které jsou charakterizovany poruchou védomi, se tidi zjiSténou pficinou.
Pacient je umistnény na ARO ¢i JIP, kde je monitorovan. Nemocni V akutni fazi
s tézkym postizenim mozku (GCS < 8) potiebuji obvykle umeélou plicni ventilaci
a specializovanou neurointenzivni péci, ktera zahrnuje komplexni neuromonitoring —
invazivni a neinvazivni méfeni krevniho tlaku, méfeni intrakranidlniho tlaku (ICP),
saturace krevnich plynt i relativné nové metody monitoringu, jako je saturace krve
v jugularnim bulbu a méfeni tkanového kysliku v mozku (PbtO2 ). Dale vyzaduji
opakované laboratorni screening vcetné hematologickych hodnot (Ptiban, 2009).

Z pohledu sestry je péCe v akutni fazi zaméfena spiSe na anesteziologicko -
resuscitacni péci, ve fazich pozdé¢jsich je nutna specifickd oSetfovatelskd péce. Vedle
medikamentozni 1éCby je velmi dillezitd komplexni oSetfovatelska a v€asné rehabilitaéni
péce s aktivaci a stimulaci rezervnich nebo rezidudlnich schopnosti mozku (Dolezil
a Carbolova, 2007). Podle Royal College of Phyisicans by se v péci o pacienty ve
VS/UWS méli dodrzovat tyto zakladni pokyny. Sem patii adekvatni vyziva - obvykle
pomoci PEG, dobra péce o kuzi vcetné prevence dekubitl, minimalizace kontraktur
vhodnou rehabilitaci, prevence aspirace, péce o inkontinenci a hygienu dutiny tstni. Je
také dilezité, aby rodina byla plné¢ informovana 0 prognéze a jakémkoliv
vyvoji. Veskera rozhodnuti pokud jde o 1écbu nebo dlouhodobou rehabilitaci jsou
ponechany na klinickém usudku 1ékate. To jsou zdkladni opatfeni v péci o tyto pacienty
spolu s tim, co nabizi nejnovejsi poznatky mediciny (Healy, 2010).

Pacienti v téchto tézkych stavech maji snizenou rezistenci organismu. Je nutné
zajisténi kvalitni vyzivy, aby se zamezilo vzniku sekunddrni infekce a tromboz. U této
skupiny nemocnych je nezbytnou soucasti celkové dobré péce koncept bazalni
stimulace. Koncept bazalni stimulace je blize popsan v kapitole 5.2. Pokud jsou
znatelné zndmky remise, je velmi diileZitd pokracujici spoluprace s rodinou a blizkymi

osobami, na které pacient reaguje pozitivné (Dolezil a Carbolova, 2007).
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Nejvice diskutovanymi situacemi jsou podavani antibiotik, enteralni vyzivy a dalsich
piipadnych vysetieni nebo lécebné zdkroky, napiiklad pokud nastanou chirurgické
komplikace. Je nutné vzdy postupovat citlivé s ohledem na distojnost nemocného,
kiehkost téla a psychicky stav jeho blizkych. Vseobecné plati, Ze spravné
dokumentovany umysl nemocného neposkodit, konzultovany s jeho blizkymi, je
vhodnym postupem (Slama et al., 2007). Obecné se uznava, ze nejsou zndmée relevantni
argumenty pro pokraCovani extenzivni medicinské terapie v této fazi VS a tato se
obvykle nedoporucuje. Je zde jedna vyjimka a tou jsou gravidni Zeny v PMVS. Zde
prevlada nazor, ze extenzivni intenzivisticka péce o gravidni pacientky v PMVS muze
dovést graviditu az do obdobi zralosti plodu. OvSem fada zdravotnich komplikaci
a nezadoucich uc¢inkl 1ékit mohou vazné poskodit plod a dité pies veskerou snahu miize
zemfit (Dolezil, 2010).

V posledni dob¢ byly hlaseny ptipady, které se blizi zazraénym uzdraveni z VS
pomoci jednoduchého hypnotika Zolpidem. Pacient, kterému byl podan tento 1€k, se
udajné na ¢tyfi hodiny probudil a poté se znovu vratil do svého stavu (Clauss, 2006). Je
dulezité si uvédomit, Ze ne vSichni pacienti reaguji na podani zolpidemu, a Ze pacienti
se vzdy vrati na svoji uroven védomi, protoze latka vyprcha, a neexistuje zadny dikaz
o dlouhodobém zlepSeni. Kromé toho, byly pfipuStény mozné potize pii vytvareni
diagnozy, zda pivodni diagnéoza VS byla zcela spravna. Nicméné néjaka uroven
zlepSeni se prokazala (Healy, 2010).

Prof. Giacino, pfedni neuropsychiatr z New Jersey Vv rozhovoru pro ¢asopis Brain
Injury Society (2009) uved| zptisoby 1écby 0sob ve VS nebo MCS. Nékteré z ptivodnich
usili, se pokusili podivat na pec¢livé naplanované a realizované smyslové stimulace.
Vysledky byly rtizné v zavislosti na metodologickych problémech a rtiznorodosti této
populace pacientti. V roce 1980 se zacaly vice pouzivat k 1é¢bé farmakologické
intervence. Ménici se prostfedky od agonisti dopaminu ke zvySeni 1éky GABA jsou
zkoumany s obnovenym zijmem, i kdyz dobfe navrzené klinické studie chybi.
V soucasné dob¢ probiha velka klinicka studie zkoumajici uc¢innost amantadinu. Zminit
také dalsi 1éky jako je Zolpidem a také probihaji zaclenéni nové technologie jako

funkéni MRI. Honba za neuromodula¢nimi latkami, které mohou G¢inné ménit, nebo
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obnovit poskozenou mozkovou tkan jest¢ neni zcela aktivni. Pravdépodobné nejvétsi
inovace v 1é¢bé byla hluboka mozkova stimulace. Multioborova spoluprace zahrnujici
JFK Johnson Rehabilita¢ni ustav, Weill Cornell Medical College a Cleveland Clinic
vV USA nedévno zvetejnila piipadové studie popisujici pouziti hluboké mozkové
stimulace u pacienta s diagnéozou MCS. Tato oblast vySetfovani vyzaduje vétsi
koncepéni rozvoj a vyzkum, ale pfedstavuje inovativni a slibnou oblast (Giacino, 2006).

Toto zjisténi, by nemélo byt ignorovano. Naopak by mohlo oteviit branu k dal§im
studiim a nasledn¢ 1é¢ebnym metodam a tim podpofit dalsi nadéji pro pacienty a jejich
blizké.

Zotaveni pacientii ve VS se projevuje obnovou bd¢€losti, az védomi — obasnym o¢nim
kontaktem s obklopujicim prostiedim, cilenym sledovanim, pfiméfenym emotivnim
vyrazem, reakci usmévem ¢i placem na podnéty, cilenou reakci na bolestivy podnét,
reakci na vyzvu. Dochézi k dalSimu rozvoji neuropsychickych funkci s ptipadnou
funkéni komunikaci, s cilenym jednédnim, ichopem a manipulaci s predméty, vyvoj lze
prokazat nejen fyzicky ale 1 vhodnymi zobrazovacimi metodami. Funkéni zotaveni
a uprava znamena funk¢ni komunikaci, uzivani pfedméti, schopnost se ucit a zvladnout
nové ukoly, castnit se aktivit. V ¢asti ptipadu ale ustrne vyvoj v trovni minimalniho
védomi; jen velmi maly podil pacientl se zlepsi dalsi funk¢ni upravou. Kmenové buiky
ani erytropoetin, inzulin, a rlstovy faktor nepfinesly pfiznivéjsi klinické vysledky.
»wBudoucnost je oteviend, diskutabilni, rodiny postizenych, zejména deéti a mladych osob

Vv ni mohou az nevyvratitelné verit™ (Drabkova, 2012 s. 23).

3.6 Komplikace

Vzhledem k dlouhodobé hospitalizaci, kterou si toto onemocnéni zada, mize dochazet
u pacienta k riznym komplikacim. Mezi nejcastéjSi komplikace patii pneumonie, které
vznikaji v disledku hypostazy v plicnim fecisti. Pfi dlouhodobé tracheotomii se Casto
vyskytuje postizeni infekci. Nemocny mize byt postizen edémem plic, plicni

atelektdzou nebo stendézou trachey vyvstavajici téz jako komplikace dlouhodobé

34



trachealni kanylace. Travici trakt mohou postihnout iledzni a krvacivé stavy a prijmy
vyskytujici se z pfi¢iny infekce nebo nespravného slozeni vyzivy. U tietiny nemocnych
se muze vyskytnout kachexie. Krvaceni z moc¢ového méchyie zptisobené permanentni
katetrizaci, urosepse a lithiasa jsou komplikace ze strany urogenitdlniho systému.
V pokrocilych stadiich apalického syndromu c¢asto dochdzi ke svalovym atrofiim,
kontrakturam a kloubnim ankyl6ozam. Z divodu dlouhodobého upoutani na lizko
mohou vznikat dekubity. Komplikace v podobé ¢asné a pozdni pourazové epilepsie

muze téz ptichazet v tvahu (Strnad a Strnadova, 1987).

3.7 Prognoza

Prognoza je krajn¢ nepfizniva (Seidl, 2015). Na stavu a progndze pacientd
s poruchou védomi se ale podili znaéné mnozstvi faktort. Mezi né patii zpusob
a pri¢ina poranéni mozku, rychlost osetfeni ¢i odstranéni vyvolavajici pficiny, vék
pacienta, délka trvani poruchy védomi, pfidruzené choroby, premorbidni intenzita
pouzivani mozkovych funkci, véetné hodnoty IQ, klinicky prubéh, zpisob a intenzita
rehabilitace. V pozdé&jsi fazi pak zavisi na kvalité a dostupnosti paliativni péce, ktera
zahrnuje oSetfovatelskou a 1ékarskou péci, rehabilitaci, socidlni, psychologickou
a duchovni péci vcetné zapojeni rodinnych pfislusnikii do péfe o pacienta. Klinicky
vyvoj je tieba zohlednit pii rozhodovani 0 intenzité 1éCby a rehabilitace, véetné otazky
umisténi pacienta do ustavni ¢i jiné péce (Schnakers et al., 2009; Dolezil, 2010). Lepsi
progndézu maji pacienti po traumatickém postizeni a mladsi lidé. Pteziti pacientl
s diagnézou PMVS je obvykle mezi 2-5 lety od stanoveni diagnézy, prezivani nad
10 let je neobvyklé (Dolezil, 2010).

Pfi¢iny smrti jsou nejc€astéji sekundarni: uroinfekce, pneumonie, kachektizace, srde¢ni
selhavani, dekubitdlni sepse, multiorganové selhdni a dalsi. Kritéria nepfiznivé
prognézy pieziti a zotaveni jsou motorické GCS <2, absence fotoreakce a kornealniho
reflexu, opakované kiece, ploché nebo izoelektrické EEG, absence somatosenzorickych

evokovanych potenciald. Mezi Klinicky nepfiznivé projevy patii pokles krevniho tlaku,
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vzestup teploty, vzestup glykemie, zndmky infekce a opakované sepse (Drabkova,
2012).

V této kapitole je tfeba znovu upozornit na fakt, Ze v bézné klinické praxi, jak jsme
popisovali v diagnostice, nachazime u pacientl ve VS pomérné vysoké procento falesné
pozitivnich diagnoz. Studie, zabyvajici se spravnosti stanoveni diagnozy VS, dospély
k hodnotdm piesahujicim 40 % (Schnakers et al., 2009). VétSina Spatné
diagnostikovanych pacientl ve VS se ve skute¢nosti klinicky nachazi v MCS. Jsou tedy
schopni ur¢itym zpusobem komunikovat (Coleman et al., 2009). Také Lippertova -
Griinerova (2005) uvadi, Ze procento chybnych diagndz je v rozmezi 15 - 43%. Proto je
nutné diagnozu provadét pribézné a stanoveni diagnozy provadét obezietné. Luauté et
al. (2010) na zaklad¢ studie zduraziuji potiebu stanoveni spolehlivé hranice mezi VS
a MCS vzhledem k tomu, Ze na rozdil od pacientli ve VS se tietina pacientt v MCS rok
po nastupu komatu zlepsili.

K normé se upravi 15% pacientt, u vice jak 50% pacientli je v ptiznivych ptipadech
schopnost za¢lenéni do spole¢nosti, 1 kdyz v chrdnéném prostiedi. ZlepSeni po dovrSeni
50 let véku je spise vzacné (Milotova a Bendikova, 2009). Luauté et al. (2010) provedli
retrospektivni kohortovou studii, kterd sledovala dlouhodobé funkéni vysledky u 12
pacientl ve VS a 93 v MCS. Studie byla realizovana 1 rok po zacatku bezvédomi a poté
ro¢n€ po dobu péti let. Zavérem bylo, Ze zadny pacient ve VS se béhem sledovaného
obdobi nezlepsil, 1 se zhorSil, 9 pacienti zemielo a 2 zUstavali ve stejném stavu.
U pacientii v MCS bylo zjisténo, ze 3 se zhorsili, 14 jich zemfelo a 13 pacientlii se
zlepsilo z MCS do stavu tézkého zdravotniho postizeni. K vyznamnému zhors$eni stavu

se vazal vék 39 a vice let.
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3.8 Paliativni péce

Moderni doba formulovala také problematiku paliativni mediciny a komfortni péce
o pacienty v intenzivni péci (Drabkova, 2012). Paliativni péce je u pacientti ve VS/UWS
prevazujici slozka oSetfovani jako celku, proto bychom v této kapitole pouze definovali
tento pojem a detaily zahrneme jako dulezitou soucast oSetfovatelské péce
VvV samostatnych kapitolach.

Zivot tchto jedincti neni zpochybiiovan. Definice vyznamného poskozeni az zni¢eni
a smrti mozkového kmene nebyla ztotoznéna se smrti jedince. Nicmén¢ se stala hranici
k ptechodu na paliativni péc¢i, pokud byla povazovana svym trvanim za nezvratnou.
Stala se souborné opravnénim k indikaci ukon¢it jakoukoli zbytnou a marnou terapii
a prejit na paliativni komfortni oSetfovatelskou péci (Drabkova, 2012). O paliativni péci
u pacientli ve VS hovotime tehdy, pokud podle soucasnych znalosti a stanovenych
kritérii je pacient kategorizovan jako PMVS. Na rozdil od PSV, ktery povazujeme stale
za reverzibilni stav, PMVS povazujeme za ireverzibilni a uzdraveni pacienta z PMVS
za velmi nepravdépodobné az nemozné (Dolezil, 2010; Multi-Society Task Firce on
PVS, 1994). Lékai by mél rozpoznat, kdy je dalsi 1éCba marna, a v takovém piipadé
nabidnout pfedevSim péci a poradenstvi tykajici se kvality a smyslu zbyvajiciho Zivota
(Kupka, 2014). Podstatu paliativni terapie u VS chapeme jako multidisciplinarni
chronickou podporu nevylécitelnych nebo dlouhodobé nemocnych, piipadné i jejich
ptibuznych ¢i opatrovniki.. Australské doporuceni zpracované National Health and
Medical Research Council zni, Ze je nezbytné provést multidisciplinarni konzultace
paliativni terapie u pacientll ve vegetativnim stavu nejenom pro ovlivnéni fyzickych
symptomt, ale také pro nezavislé posouzeni socidlni, emocionalni a duchovni stranky
aspektii péce o nemocného, ale také rodinnych ptislusnikti a osetfovatelii (profesionalti
1 jinych) 1 s podporou v situaci umrti blizkého a zalu (Dolezil, 2010). Postup pii
rozhodovani o zméné 1écby intenzivni na 1écbu paliativni, kteti nejsou schopni vyjadfit
svou vili, je dan Doporutenim piedstavenstva Ceské lékaiské komory &. 1/2010

(CESKA LEKARSKA KOMORA, 2012).
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3.9 Moznosti nasledné péce

Potteba dlouhodobé nasledné, oSetfovatelské a rehabilitacni péce, kterou je nutno
kombinovat s intenzivni péc¢i dramaticky nartsta. Kapacita jednotek s neurointenzivni
péci vede K neustalému tlaku na oSetiujici personal, ktery musi zajisStovat pro pacienty
jiz ve stabilizovaném, ale zavazném stavu, péCi na semiintenzivnich a standardnich
ltizkach. Rozhodovani o dob¢ prekladu a volb¢ adekvatni nasledné péce byva spojeno
s naronymi komunikac¢nimi situacemi a bioeticky aspekt (ivahy o pfiméfenosti
indikace, stejné dtlezitosti pacientd to znamena rozhodovani o délce pobytu na JIP)
neni zanedbatelny a mize vést ke komunikaéni disharmonii mezi personalem (Ptacek
a Bartiin¢k, 2014).

Pacienti, ktef{ utrpéli traumatické poranéni mozku, mohou v sougasné chvili v CR
vyuzivat centralizovanou pééi deseti traumacenter. Spi¢kova péée je dale poskytovana
1 na neurochirurgickych oddélenich, a to samoziejmé i pro pacienty s netraumatickym
poskozenim mozku (napf. nddory na mozku atd.). Pro pacienty po cévnich mozkovych
ptithodéch jsou urcena noveé od roku 2010 i tzv. Komplexni cerebrovaskularni centra
(KCC) a Iktova centra (IC). Pro pacienty s téZkymi poruchami védomi jsou urCena
Oddéleni chronické resuscitacni a intenzivni péce (OCHRIP). Prvni OCHRIP vznikl jiz
v roce 1998 v Praze a vznik téchto center je legislativné ukotven ve vyhlasce MZCR
z roku 1998. Pro pacienty, ktefi i pfes t€zkou poruchu védomi jiz nevyzaduji umélou
plicni ventilaci, ale stale jeSté potiebuji naro¢nou oSetfovatelskou péci, jsou pak ureny
sluzby dlouhodobé intenzivni oSetfovatelské péce, tzv. DIOP, ptip. DIP (dlouhodoba

intenzivni péce) (Janeckova et al., 2011)
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4 POTREBY NEMOCNYCH VE VEGETATIVNIM STAVU

Tuto kapitolu vénujeme specifickym potfebam pacientl ve vegetativnim stavu
a odpovidajici osetfovatelské péci. Jednotlivé osetfovatelské postupy véetné péce
o invazivni vstupy budou srozumitelnou formou popsany v manudlu pro neformalni
domaéci pecCovatele a v nasledujicim textu se jim budeme vénovat jen okrajove.

Pro oSetfujici persondl je znalost potfeb zadsadni pii aplikaci oSetfovatelského
procesu. Musi identifikovat tyto potfeby a na zaklad¢ toho je G€inné saturovat. Potieby
rozd€lujeme na télesné (biologické), psychické a socidlni. Toto rozdéleni odpovida
holistickému pohledu na ¢lovéka jako na bio-psycho-socialni bytost (Trachtova, 2006).

Pacienti ve VS jsou zcela zavisli na pomoci oSetfovatelského personalu, své potieby si
zcela neuvédomuji a nejsou schopni je vyjadiit. Tento zavazny stav tvofi bariéru
v uspokojovani  jejich potfeb. Nasim ukolem je tyto potize piedvidat
a uspokojovat je i bez spoluprace pacienta. Tyto principy méni na$i péci na plné
zastupnou (Friedlova, 2007; Samankova, 2011). Uroven védomi vymezuje i troveii
uvédomovani si svych potieb a jejich adekvatni plnéni. U pacientt v komatu svédomité
plnime vSechny jejich potieby, tak jako u komunikujiciho €loveéka a jako by byl pfi
védomi. Musime také dbat zejména na situace, kdy pracujeme u pacienta
a zaroven komentujeme jeho stav. Tento princip je tfeba si pevné vstipit. Pfi plnéni
potieb u pacientl ve VS je diilezité davat dlraz také na poteby bezpeci, jistoty, lasky
a sounalezitosti (Samankova, 2011).

Zékladni oSetiovatelskou péc¢i u pacienta ve VS délime na péi o vyzivu, péci
0 vyprazdiovani, pé¢i o hygienu a pohodli, pé¢i a prevenci dekubitl, monitorovani
vitalnich funkci, podavani a aplikace 1€k, komunikace a stimulace. Cilem je zajistit
vsemi prostfedky moderniho oSetfovatelstvi, aby tito pacienti m¢li uspokojeny vSechny
potieby. OdliSnost oSetfovatelské péce u pacientli ve VS je dana zménami v télesné,
psychické a socialni oblasti a nejcastéji maji charakter permanentnich pozadavki
s potfebou neustalé sesterské intervence (Dolezil, 2010).

Pacient ve VS pfed blizkymi budi dojem, Ze je probrany, ale neni mozZné, navazat

s nim kontakt. O v§em informujeme jejich ptibuzné, ktefi pfivitaji vSechny informace
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(Samankovd, 2011). Zapojeni rodiny je dilleZitym aspektem oSetfovatelské péde véetnd
nacviku oSetfovani pacienta jiz béhem hospitalizace, ¢imzZ se velmi usnadni piiprava
rodiny na domaéci oSetfovani (Dolezil, 2010).

U pacientd v intenzivni péci se jedna o pieklenuti krizové doby, ale u pacientl ve VS
je tato narocna péce trvala. Myslime, ze tuto péci mizZe vykonavat pouze sestra
s vyzralou empatii a zaroven psychicky a citové odolna, ktera se orientuje v potiebach
téchto pacientii. M¢la by zvladnout systém ziskdvani anamnézy a jeji shrnuti. Také musi
umét emocné reagovat na reakce jejich blizkych a povzbuzovat vzajemnou komunikaci

a spolupréci, kterd mtize mit pro budouci kooperaci velky vyznam.

4.1 Biologické potieby

Podle Samankové (2011) biologické potieby vyplyvaji z podstaty &lovéka jako Zivé
bytosti. Zahrnuji potiebu dychani, vyzivy, vyprazdiiovani, hygieny, spanku, oblékani
a potfebu pohybu a télesné aktivity.

4.1.1 Dychani

Dychani pacienta s poruchou védomi je ve vétSiné piipadi uméle fizeno pomoci
ventilatoru. Hospitalizace muze trvat tydny, mésice i roky. Ztoho davodu pacient
pobyva veskery cCas pasivné na lizku a tim je také ovlivnéno jeho dychéni.
V horizontalni poloze jsou redukovany pohyby hrudniku a dychani pacienta je mélké
a povrchni. Dochazi tak ke stagnaci hlenu, zménam pratoku krve plicemi a je porusena
samocistici Sschopnost dychacich cest. Vznikaji dal§i komplikace jako pneumonie
a plicni atelektaza. Osetfovatelsky personal musi zajistit u pacienta s poruchou védomi
komplexni péci o dychaci cesty a tak saturovat tuto pottebu (Trachtova, 2006).

U pacienta s dlouhodobou poruchou védomi je zajisténa pruchodnost dychacich cest

endotrachealni intubaci a pozdé€ji byva zavedena tracheostomické kanyla, ktera slouzi k
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dlouhodobé  ventilaéni  podpofe  (Kapounovd, 2007). Piistup k UPV
a pfipadnému odpojeni neni odlisSny od jinych chronickych onemocnéni a je dan
schopnosti spontanné dychat, kterd je podminéna celou fadou faktori. Zejména ob&hové
a kardialni komplikace, infekce dychacich cest a vegetativni nestabilita. ZruSeni
tracheostomie se fidi obecnymi pravidly a je-li dostatecny spontanni dechovy objem, je
mozno u pacientli s PMVS tracheostomii zrusSit. Tento krok vétSinou nasledné¢ umozni
piesunout péci na jiné lizko nez intenzivni péCe (Dolezil, 2010). Zakladni slozkou péce
o dychaci cesty je jejich toaleta. Pacientovi Setrn¢ odsavame sekret z dychacich cest tak,
aby nedochazelo k podrazdéni a ptipadnému kasli a tim ke zvysSeni nitrolebniho tlaku.
Zvyseni nitrolebniho tlaku podminuje mozkovy edém, ktery muze vyustit ve velmi
vazné poskozeni mozku a nevratnym zménam. U pacienta s UPV je vyloucena
schopnost hornich cest dychacich ohfivat a zvlhéovat vzduch. Proto musi byt
vdechovana smés zvlhéovand a ohfivana tak, aby fyziologicky odpovidala funkci
dychaciho systému. Za pouziti nebulizatoru zvlhéujeme kyslik ptfes hladinu sterilni
vody, aby nedochazelo k vysuSovani sliznice dychacich cest. Pokud tak neni u¢inéno,
vznikaji dals$i komplikace jako napft. plicni atelektaza, také dochazi ke stagnaci hlenu

a ke vzniku infekce (Kapounova, 2007).

4.1.2 VyzZiva

U leziciho pacienta s poruchou védomi se snizuje bazalni metabolismus v disledku
sniZzenych energetickych narokl organismu. Snizena je také motilita gastrointestinalniho
traktu a sekrece travicich Zlaz. Postupné prevazuji katabolické procesy nad
anabolickymi. Z organismu se vylucuje dusik a to zejména v podob¢ odbourdvani
svalové hmoty. Neuspokojeni potieby vyzivy ma vliv na biologickou rovnovahu
organismu (Kapounova, 2007). Ukol sestry je plné saturovat potiebu vyzivy. Z diivodu
rizika aspirace je kontraindikovan piijem per os. Je indikovana enteralni a parenteralni
vyziva. Enterdlni vyzivu sestra aplikuje do nasogastrické sondy, ktera je zavedena do

zaludku nebo duodenalni ¢i jejunalni sondy. U pacientd ve VS je zadouci dlouhodoba
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enteralni vyziva, kterd je aplikovana enteralni pumpou nebo bolusové do perkutanni
endoskopické gastrostomie (PEG) nebo do perkutdnni endoskopické je junostomie
(PEJ) enteralni. Strava je sterilni. Dal$i moznosti zajisténi potieby vyzivy u pacienta
s poruchou védomi je parenterdlni vyziva. Parenterdlni vyziva je aplikovéana v piipade¢,
Ze neni mozna enteralni vyziva nebo v ptipadé¢, ze neni mozné enteralni vyzivou pokryt
energetické naroky organismu. Nejvhodnéjsi je aplikace cestou centralniho zilniho
katétru pomoci infuzni pumpy, kterd umoznuje presné davkovani. Dle koncentrace
roztoku je mozna také aplikace do periferniho venozniho katétru. Systémy vse v jednom
neboli ALL-IN-ONE pfipravované v 1ékarné¢ pokryvaji potiebu glukozy, tukd,
aminokyselin, vitaminti, mineralt i stopovych prvki (Zoubkova et al., 2007).

S vyzivou také uzce souvisi sekundarni komplikace napt. vyskyt dekubitl a mortalita.
V soucasné dobé probihaji studie, které zkoumaji vztah vyzivovych parametrii (zejména
albuminu) a tvorbé proleZenin u pacienti s poruSenym védomim. Hodnoty albuminu,

hemoglobinu a obvod v poloviné pazZe jsou nepiimo spojeny s rizikem vzniku dekubiti

Montalcini et al., 2015).

4.1.3 Vyprazdnovani

U leziciho pacienta je snizena motilita tenkého a tlustého stieva. K tomu také ptispiva
aplikace analgetik. Také pohybova inaktivita zna¢né snizuje funkci abdominalniho
a perinealniho svalstva, podilejicich se na vyprazdiiovani a neumoziuje efektivni
vyprazdiiovani. Pfi vyprazdihovani pacienta s poruchou védomi je velmi dilezity citlivy
pfistup ze strany oSetfovatelského personalu. Pii péci o vyprazdhovani musi sestra
respektovat ddstojnost pacienta, intimitu a stud, ackoli se ji muze zdat, Ze ji nevnima.
Pacienti ve VS jsou inkontinentni a maji zaveden permanentni mo¢ovy katétr. Pii tniku
stolice se vyuzivaji jednordzové pomiicky, nejcastéji pleny. Lze vyuzit pomticku Flexi
Seal. Flexi Seal je uzavieny systém k zachyceni a odvadéni tekuté a polotekuté stolice
u pacientli upoutanych na lizko. Velkou vyhodou této pomicky je, Ze snizuje riziko

macerace a poskozeni kiiZe, snizuje riziko rozSifeni infekce a tak pfispiva ke komfortu
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nemocného. Systém Flexi Seal se sklada z katétru s balonkem a sbérného sacku

(Kapounova, 2007).

4.1.4 Hygiena

7 jiz zdtraznéné uplné zavislosti pacientii ve VS rovnéz vyplyva zodpovédnost sestry
za provedeni komplexni hygienické péce, pii které vyuziva prvky bazalni stimulace.

Koncept bazalni stimulace u pacienta s poruchou védomi podporuje vnimani kazi
Friedlova, 2007). Hygienickd péCe se provadi 2krat denn¢ a sestra pii ni vyuziva
pacientovy oblibené hygienické pomucky. Zahrnuje celkovou koupel, hygienu dutiny
nosni, Ustni, hygienu o¢i, péci o kizi, tracheotomickou kanylu, dale ptevazy veskerych
invazivnich vstupt, upravu lizka véetné vymény lozniho pradla a polohovani. Myti
vlast a stfihani nehtl se provadi lkrat tydné. Celkova koupel probihd nejcastéji na
lazku nebo ve specialnim ltzku s vanou (Kapounova, 2007). Komunikaci s pacientem
vzdy zahajuje inicidlnim dotekem. Pfi myti postupuje podle konceptu bazalni stimulace
(Friedlova, 2007). Zklidnujici télesna koupel se provadi u neklidnych pacientt. K péci
o dutinu Ustni sestra nejcastéji vyuziva ty€inky Pagavit nebo sterilni tampony smocené
napf. v roztoku Boraxglycerin. Hygiena o¢i zahrnuje vyplach spojivkového vaku
borovou vodou, naneseni oftalmoazulenu masti a pouziti o€nich kapek Oftalmoseptonex
nebo Lacrysin (Kapunova, 2007).

Dulezitou soucasti hygienické péce u dlouhodobé leziciho pacienta je péce o kizi,
které atrofuje, dochdzi ke zméné pevnosti, struktury pokozky a podkozi. Také se snizuje
kozni turgor, kiiZze je sucha a hrozi riziko vzniku dekubiti. Pfi myti sestra nepouziva
horkou vodu, kizi netfe a dikladné promazava celé t€lo. S pacientem zachazime jemné
a opatrn¢, abychom kuazi neodfeli ani neporanili. Podle potfeby omyvame moc, pot,
nebo stolici, které jsou viici kiizi agresivni. Lizkoviny musi byt Cisté, suché a vypnuté.
Také pravidelné polohovani ma stéZejni tlohu a je prevenci pfed vznikem proleZenin

(Burda a Solcova, 2015).
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415 Télesnd aktivita

U pacientti ve VS se brzy zacinaji projevovat zmény pohybového aparatu. V disledku
snizené kontrakce svalovych vldken dochazi k vyraznému poklesu svalové hmoty, tzv.
svalové atrofii. Minimalni pohyblivost mé za nasledek zmény kloubni struktury jejich
deformaci. Klouby jsou ztuhlé a svalstvo se zkracuje. Vysledkem jsou kontraktury az
ankylozy. Pacient s poruchou védomi neni schopen polohu sam zménit a proto vyzaduje
vysoce specializovanou oSetiovatelskou péci. Komplikace, které mohou vzniknout
v dusledku neschopnosti pohybu, jsou bronchopneumonie, svalové kontraktury a dalsi
(Trachtova. 2006). Sestra pacienta pravidelné polohuje ve 2 hodinovych intervalech
ptes den a v noci ve 3 — 4 hodinovych intervalech. K polohovani vyuziva antidekubitni
pomucky. Poloha musi byt pfirozend a pro pacienta piijemnd. Pfi polohovani sestra
sleduje, jak snasi jednotlivé polohy a jak na né reaguje (Zoubkova et al., 2007). Sestra
po zmén¢ polohy vzdy zkontroluje stav kiize. Zakladem polohovani je pfedpoklad, ze
dolni koncetiny jsou uzplsobeny sedu a chiizi a horni koncetiny k obsluznym
¢innostem.

V ramci bazalni stimulace se pii polohovani pacienta vyuziva stimulace vestibularniho
ustroji (Friedlova, 2007). Tato stimulace u klienta podporuje uvédoméni si zmény
polohy téla, zmény prostorové orientace a také vnimani vlastniho pohybu. Jednou
z moznosti provadéni vestibularni stimulace je, ze pfed kazdou zménou polohy pacienta
sestra otoCi jeho hlavu ve sméru této budouci polohy. Dals$i moznosti je zména polohy
téla se zmeénou polohy liZka. V péci o pohybovy systém nemocného s poruchou védomi
hraje velmi podstatnou roli také pasivni 1é¢ebna télesna vychova. Jedna se o pasivni
pohyby, kdy sestra pohybuje se vSemi klouby v celém jejich rozsahu pfi spravné
fixovaném kloubu. Toto pasivni cviceni se provadi za ucelem protazeni zkracenych
svalli, slouzi k udrzeni pohyblivosti v kloubu a snizuje riziko vzniku kontraktur. Pfi

cviceni sestra kontroluje fyziologické funkce (Kapounova, 2007).
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4.1.6 Spanek a odpocinek

Jedna ze studii uvadi, ze u 4 z 12 pacientd VS neexistuje cyklus spanku a bdéni
(Cologan et al., 2010). Piesto u pacientti s poruchou védomi oSetfovatelsky personal
plné zohlednuje fyziologicky rytmus dne a noci. To znamena, ze veskeréd oSetfovatelska
péce vcetn¢ zakrokli se planovité plni v prubéhu celého dne a v noci se respektuje
poticba spanku a odpocinku. Pokud to stav dovoli, omezi se Vv noci
I oSetfovatelské intervence. Tak jako u ostatnich pacient musime dbat na klidovy no¢ni
rezim, ktery zahrnuje omezeni hluku, hlasité komunikace persondlu a ztlumeni
osvétleni. Dale je nutné dostate¢né vyvétrat mistnost, zajistit pfimeéfenou vlhkost
vzduchu a ptiméfenou teplotu. Sestra by méla znat diivéjsi spankové navyky pacienta.
Tyto udaje ziskd ze zdravotnické dokumentace, od rodiny nebo od ostatniho
osetfovatelského  persondlu.  DalSimi  dulezitymi  kroky, které  pfispivaji
k zajisténi no¢ni pohody a uvolnéni pacienta, je provedeni vecerni hygieny s masazi,
pohodlna nocni pradlo, Cisté lizko s postranicemi, které zvySuji bezpecnost pacienta
a polohovani. Nemén¢ dulezity je také farmakologicky doplnck. Nejcastéji se podavaji

sedativa, hypnotika, anxiolytika a dalsi (Friedlova, 2007).

4.1.7 Potreba byt bez bolesti

Bolest je subjektivni prozitek. Ten pacienti s poruchou védomi vyjadiuji pouze
nonverbalné (Kapounova, 2007). Pouzivani analgetik u pacienti ve VS je zdroj
kontroverzi, protoze tfada klinickych zkuSenosti a neuropatofyziologickych vySetfeni
ukazuje, Ze pacienti ve VS nejsou schopni si bolest uvédomit. Ale protoze nociceptivni
drahy v mise a mozkovém kmeni jsou obvykle neporuseny, reaguji pacienti ve VS na
bolest mnozstvim motorickych odpovédi. Ovsem neexistuji zadna data, napf. z funkéni
magnetické rezonance, ktera by nam tyto uvahy potvrdila (Dolezil, 2010). Diagnostika
bolesti je obtizna, spo¢iva v pozorovani celym oSetiujicim tymem a rodinou pacienta

v ruznych situacich v prabéhu celého dne (Slama, 2012). Neni jednozna¢né doporuceni
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ohledn¢ uziti analgetik a zavisi na jednotlivych zkusenostech a pfistupu. Analgetika se
doporucuji jako prevence vegetativnich projevii tehdy, pokud na bolestivé podnéty
vznikd vyraznd vegetativni reakce (tachykardie, tachypnoe, hidroza) (Dolezil,
2010). Nicmén¢ Slama (2012) zdlraziuje, ze vzhledem k ¢astému vyskytu kontraktur,
imobilizacniho syndromu, zacpy, koznich afekci vcetné dekubitd apod., ma lécba
bolesti nezastupitelnou ulohu. Schnakes et al. (2012) tvrdi, Ze pacienti ve vegetativnim
stavu jsou schopni sdélit své pocity a piipadnou bolest. Podle Mezinarodni asociace pro
studium bolesti, neschopnost verbaln¢ komunikovat nevylu¢uje moznost, ze jedinec
zaziva bolest a potitebuje vhodnou lé¢bu proti bolesti. Hlavni zplsob pro detekci
védomého vniméni u téchto pacienti je zalozen na  behavioralnim
hodnoceni. Standardizované stupnice zahrnuji rizné verbdlni, sluchové, vizudlni
a somatosenzorické podnéty za ticelem testovani reakce pacienta na tyto podnéty a pro
detekci znamky védomi. Nicméné byly vyvinuty a validovany nové hodnotici nastroje
u pacientti ve VS nebo u pacientit MCS (Schnakes et al., 2012). Existuji $kaly bolesti
vyvinuté pro pacienty sporusenym védomim napf. pokrocilou demenci nebo pro
novorozence. Jedna z téchto §kal NCS (Nocicepce Coma Scale) byla pouzita pro studii
hodnoceni bolesti pacienti s porusenym védomim. NCS obsahuje ¢tyfi dil¢i hodnotici
méfitka.  Motorické, verbalni, vizualni reakci a vyrazu obli¢eje na bolestivé
podnéty. Jeho celkové skore je v rozmezi od 0 do 12 (Tommaso, 2015).

Studie (Chatelle et al., 2014) zahrnovala 64 pacienti ve VS a byla provedena za
ucelem porovnani NCS vysledkd v klidu, v reakci na mirné podnéty a v odezvé na
bolestivy stimul (tlak na nehtové 1Gzko). Vysledky ukdzaly, ze celkové NCS skore bylo
vyznamné vysSi v reakci na bolestivy stimul neZ na neSkodny stimul, coz vykazuje
dobrou citlivost stupnice. Nicméné zjistili, Ze nepozoruji rozdil mezi bolestivym
a nebolestivym stimulem ve vizualnim skoére. To ukdzalo, Ze tato Skala neni zcela
specificka pro vnimani bolesti. Autofi se proto rozhodli navrhnout novou verzi bez
vizualniho méfitka Nocicepce Coma Scale-Revised (NCS-R). Za pouziti PET skenu
identifikovali vyznamny vztah mezi celkovym skore NCS-R a metabolismem v zadni
¢asti mozkové kiry. Tyto vysledky podporuji hypotézu, ze celkové skore NCS-R,

vztahujici se ke zpracovani bolesti v mozkové kiife, miize predstavovat vhodny nastroj
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pro posouzeni, sledovani a lécbu ptipadné bolesti pacientl s poruchami védomi
(Chatelle et al., 2014).

Sestra musi byt dobrou pozorovatelkou a v§imat si takovych stavli jako napft. bolestivé
grimasy v obli¢eji, neklidu nebo vyhledavani tlevové polohy. Mezi dalsi viditelné
znamky pritomnosti bolesti patéi poceni, nauzea, zvraceni, zblednuti a mydriaza. Bolest
se také Casto projevuje zménou fyziologickych funkci. U pacienta miize byt pfitomna
hyperventilace, tachykardie, hypertenze nebo hypotenze. Analgetika jsou ¢asto
podavana spolu se sedativy. Dostate¢nd analgosedace pusobi proti stresu, pomaha
ucinné rehabilitaci a také umoziiuje dobré sladéni pacienta, napojeného na umélou
plicni ventilaci, s ventilatorem. Také pfi svych Cinnostech nesmi byt sestra zdrojem
dalsi bolesti pacienta. Pfi manipulaci, aplikaci injekci i provadéni pievazi a dalSich
oSetfovatelskych ¢innosti musi pacientovi zajistit dostatek informaci a pfi téchto
vykonech postupovat velmi Setrné¢ (Kapounova, 2007).

Soucasné otazky tykajici se vnimani bolesti U nekomunikujicich pacientd nadale
zvySuji spor jak na klinické tak 1 etické urovni. Soucasné neurofyziologické a funkéni
zobrazovaci metody ukdzaly, ze poruchy védomi, jsou charakterizovany odliSnymi

mozkovymi odezvami na smyslové stimulace (Chatelle et al., 2014).

4.2 Psychosocidlni potieby

Psychické potieby jsou odvozeny a vyjadifovany prozivanim psychickych stavi
a jevl, vychdzeji z individualniho prozivani a vnimani svéta a z potfeby rozvijeni
osobnosti. Pocit psychické vyrovnanosti, prozivani zivotnich udalosti s pocitem
vyrovnanosti, pocit bezpeéi, touha pochopeni, touha pojmenovat sva pfani a nazory.
Potieba lasky, sounalezitosti, potfeba né¢kam patfit, byt milovan nebo nékoho milovat.
Sociélni potteby vychazeji ze spolecenskych potieb a touze po socidlni jistoté a zazemi
(Samankova, 2011). Socialni potieby jsou potieby komunikace a osobniho kontaktu.
Pacient s poruchou védomi vnima své okoli velmi omezené, presto je dulezité

maximaln¢ aktivizovat jeho pamétové stopy s tim, aby vnimal své vlastni télo, rozvijel
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vlastni identitu a vnimal okolni svét. Klicovym prostiedkem k dosazeni téchto cil je
ucinna komunikace s pacientem (Friedlova, 2007). Ze socialniho hlediska podle
Arnoldové (2015) lze rozdélit potieby cClovéka na vitalni (elementarni), jejichz
uspokojovani je nutné k udrzeni existence clovéka ve spolecnosti. Tam patii mimo
biologickych potieb i potteby zajistujici ochranu organismu pied nepifiznivymi vlivy
(ptibytek, oSaceni, dostupnost lidské pomoci, dostupnost informaci nutnych k orientaci
ve spoleCnosti a piiméfend psychicka a fyzickd Cinnost). Potfeby vyssi kategorie
(humanni) umoziuji ¢lovéku uspokojovat distojny a spokojeny zivot (socidlné-pravni
ochrana, kladné mezilidské vztahy, kultura vcetné¢ kvality a formy uspokojovani

vitalnich potieb a rekreace ve smyslu tvorby pozitivniho zdravi.

4.2.1 Komunikace

Dolezil (2010) tvrdi, ze komunikace mezi personalem a pacientem ve VS je nemozna
a ve fazi regrese VS obvykle velmi obtizna. Pfesto si musime uvédomit, Ze pacient
muze slySet a vnimat, i kdyZ to nepovazujeme dle soucasnych patofyziologickych
znalosti o VS za pravdépodobné.

Sestra vyuziva pii kontaktu s pacientem jak verbalni, tak i neverbalni komunikaci.
Zejména u pacienta se zavaznou poruchou védomi vyuzivd velmi hojné verbalni
komunikaci (Kapounova, 2007). Pacienty ve VS se doporucuje oslovovat jednotné,
nejlépe kiestnim jménem. Piipadné otazky, pokud lze ocekavat odpoveéd’, klademe tak,
aby byly jednoznacné, a odpovéd’ ofekdvame bud’ souhlasnou, nebo nesouhlasnou.
Souhlas muze byt vyjadfen pifikyvnutim, mrknutim vicek, pohybem koncetiny
a podobn¢. Dle potfteby milZzeme pro nemocného piipravit alternativni feSeni
komunikace naptiklad tabulky s pismeny a ¢islicemi, karty s obrazky (Dolezil, 2010).
| v ptipadé, ze se muze zdat, ze pacient nevnima, veskeré provadéné vykony doprovazi
vlidnym projevem a vysvétlovanim. Abychom pacientovi zajistili dostatek impulza
z okoli, vyuzivame také poslechu radia a televize. Pro dostate¢né uspokojeni potieby

komunikace je také dilezita navstéva rodinnych pfiislusnikii (Kapounova, 2007)
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a dalsich zdravotnickych pracovnikii jako je fyzioterapeut, logoped a psycholog
(Dolezil, 2011). Existuje studie (Tavanqar et al., 2015), ktera zmapovala vliv hlasu
rodinnych ptislusnikti na pacienty v kématu po urazu mozku nahrany na mp3 piehravac.
Systematické pozorovani a méfenim hemodynamickych parametri ukéazalo, ze hlas
rodinnych pfislusnikti mtize zvysit troven védomi.

Piijemné pocity pacient ve VS muze vyjadiovat mzikanim o¢ima, hlubokymi dechy,
vzdychanim, sténanim, brucenim, oteviranim oc¢i a ust, pousmanim, uvolnénim
svalového napéti, mimiky, pohybt téla a dalsimi. Nepiijemné pocity naopak projevuje
zavirdanim o¢i a tust, blednutim, nepravidelnym dychanim, zvySenim svalového napéti,
kfeCovitym drzenim téla, odvracenim se od osob a predmétd, motorickym neklidem,
stereotypnim chovanim atd. (Kapounova, 2007)

Kdyz bychom se vratili zpét k zobrazovacim metoddm a jejich vyvoji urcité stoji za
zminku studie Montiho et al., (2010), ktefi zkoumali moznosti komunikace
prostiednictvim detekce védomé zmény mozkové aktivity u casti pacientl, ktefi jsou
této aktivity schopni a kde jiny zpisob komunikace neni mozny. Tito autoii prokazali
u 4 z 23 pacientll ve VS schopnost opakovang, v zavislosti na ptedlozenych instrukcich,
meénit svou mozkovou aktivitu. Jeden z nich dokonce dokazal timto zplisobem
,odpovédét® na nékolik otazek formou ano/ ne, pricemz jakykoli jiny zptsob
komunikace se u tohoto pacienta nepodafil vytvofit. Monti et al., (2010) podotykaji
moznost v budoucnu vyuzit tento zptisob komunikace k ziskédvani odpovédi na zasadni
otazky, tykajici se bolesti nebo prani pacienta.

Musime brat v uvahu, zZe tyto metody vzhledem K jejich naro¢nosti nejsou vhodné pro
kazdodenni komunikaci, ale mohly by otevfit novy rozmér v pohledu na pacienty ve
VS/UWS a slouzit jako podnét Kk vytvofeni jiného, vhodngjsiho komunikaéniho
nastroje. Pokud se vratime zpét k realit€é naSeho oSetfovatelstvi, musime se fidit
osvédéenymi zasadami komunikace tak, jak je popisuje napiiklad Kapounova (2007)
s uvédomovanim téchto nejnovéjsich védeckych poznatki zalozenych na diikazech.

Pokud se naopak posuneme vpied do slibné budoucnosti, tak ndm dnes$ni vyzkumy
nastini moznosti vyuziti technologie mikrospinact s optickym a dotykovym senzorem

v komunikaci s pacientem ve VS nebo MSC (Lancioni, 2009). ltalsky profesor
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psychologie Lancioni (2009) zabyvajici se tézkymi mentalnimi poskozenimi, proved|
nékolik studii s pacienty ve VS a MCS, u nichz byla vyuzita technologie mikrospinace
(dotykovy senzor a opticky senzor upevnény na brylich). Mikrospina¢ byl napojen na
fidici systém a zdroj stimult, na které pacienti reagovali nebo nereagovali. Jak jiz bylo
napsano v kapitole o diagnostickych metodach, vegetativni stav se nékdy nachazi na
pomezi minimalniho stavu védomi. To bylo dokazano také v realizaci (Lancioni et al.,
2010) intervenéniho programu s 41-letou zenou, ktera si pfi autonechodé vazné poranila
mozek. Jeji stav byl 15 let povazovan za vegetativni. Nakonec byl diagnostikovan stav
na dolni hranici minimalniho védomi. Lezela ve statickém stavu. Jeji Gista byla ¢aste¢né
oteviena a obcas byly pozorovany pohyby rti K sobé a od sebe. Vyvinuty mikrospinac¢
pro tuto reakci zahrnoval dva optické senzory piipevnéné k bradé. Senzory byly
zaméfeny na horni ret a ustni dutinu, aby pohyb vedl k aktivaci mikrospinace. Kazda
aktivace mikrospinace spustila elektronické ovladaci zatizeni, které dovolilo pfistup
k hudbé nebo znamym hlasim. Toto zafizeni svoji vyznamnou stimulaci umoznuje
postizenému vytvofit odezvu okoli pomoci minimalni reakce (napt. o¢ni vicko nebo
pohyb prstu). Jinymi slovy, mikrospinaé umoznuje rozvijet diive nefungujici
vyjadfovand prani pacienta a tim zvySit jeho troven duSevni pohody (Lancioni et
al., 2010).

Tato moznost komunikace s pecovateli, rodinnymi ptislusniky a prateli muze byt
zvlasté dulezita pro osoby, které nabudou minimalni védomi, ale pfitom maji rozsahlé
télesné poskozeni s poruchou fe¢i. Tito postizeni takto mohou navazovat spojeni
a vztahy se svymi blizkymi a sdilet kazdodenni Zivot rodiny. Tento kontakt ma maly
informativni a kognitivni vyznam, ale o to vice emociondlni hodnotu. Dostupnost této
dimyslné pomicky je zatim nejasnd a financni stranka bude také zajimava, avSak pro
osetfovani téchto pacientil i pro né¢ samotné bude mit vyznamny piinos. Bude pfispivat
k uspokojeni  dalsich  vySSich  potieb  jako jistota a  bezpeci, laska
a sounalezitost a uznani a sebelcty. Je vSak nutno mit na paméti, ze je nezbytny
racionalni nadhled. Byt se podle soucasnych poznatkii mlze jednat o vhodny

komunika¢ni nastroj, nemizeme jej precenit.
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4.2.2 Bezpeci a jistota

Osetiovatelsky personal musi pacientovi vytvofit pfiznivé podminky a tak jej chranit
pied pocity nejistoty a ohrozZeni. Je mnoho prostfedki, jak toho miize u pacienta docilit.
informovat o vSech ¢innostech, které u n¢ho provadi. Déle je diilezité projevovat uctu
a respekt a pti veskerych oSetfovatelskych tikonech mu zajistit intimitu. Sestra musi mit
zdjem o jeho problémy, byt trpéliva, empaticka a maximalné plnit jeho potieby.
Povzbuzuje a psychicky jej podporuje a i za malé Gspéchy. DilezZitou roli také hraje
dodrzovani etického kodexu sester a dodrzovani prav pacientl. Pocit jistoty
u pacienta také dodava inicialni dotek. Tim mu sestra dava najevo svoji pfitomnost.
Stejny dotek pouzije, kdyz od pacienta odchazi. Jiny pfistup u né&j vyvolava pocit
nejistoty a ohrozeni. Pfedev§im se jednd o nekvalitni, uspéchany nebo letmy dotek

(Kapounova, 2007).

4.2.3 Laska a sounalezitost

Potfeba lasky v obdobi nemoci by méla byt naplnéna c¢leny rodiny a ptateli. Od
oSetfujiciho personalu ma pacient a jeho rodina pravo na ocekavani sympatii, laskavost,

empatii, porozuméni a pochopent. I toto jsou uréité formy lasky (Samankova, 2011).

4.3 Spiritudlni poti'eby

NéboZenské vyznani a respektovani viry je naprosto nepiekrocitelnym poZadavkem
pro duSevni klid nemocného. Nabozenska setkavani v ramci moznosti nemocného mu
mohou prfinaset velkou dulevu posilit pocit sounalezitosti. Mentalni schopnosti
V duchovnim prozivani jsou ovlivnény pribéhem a zdvaznosti onemocnéni, proto citliveé

vnimame pacientovy nazory a vyslovena ptani (Samankova, 2011).
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O uspokojovani spiritudlnich potieb u pacientd konkrétné¢ ve VS jsme nenasli zadny
relevantni zdroj. Tak jako u jinych potieb musime u téchto pacienti piedvidat, jak
uvadi Saménkova (2011) a spole¢né s anamnézou, kterou ziskavame prevazné od
ptibuznych, analyzujeme, zda byl pacient n¢jakého vyznani a nasledné realizujeme

ptislusné intervence napft. zajistit navstévu duchovniho, ¢teni z Bible nebo jinych knih.
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5 REHABILITACE

Koordinovana rehabilitace je souvisld a komplexni c¢innost uskuteciovana
prostfednictvim rehabilitaénich prostfedkd, jejichz zdkladnim tkolem je co nejvice
zmirnovat piimé i nepiimé disledky dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu, které
vyznamnym zpusobem omezuji nebo zcela znemoznuji socidlni zaclenéni osob
s disabilitou. Koordinovana rehabilitace je proces, jehoz cilem je umoznit osobam
s disabilitou dosahnout nebo udrzet si optimélni fyzickou, smyslovou, intelektovou,
psychickou a socidlni uroven funkci a poskytnout jim prosttedky a podporu pro
dosazeni vyss$i nezavislosti (Smrcka, 2013). Arnoldova (2015) dopliiuje rehabilitaci
o socialnépravni vztahujici se K potiebé udrzeni spojeni s $ir$i spole¢nosti nejcastéji
prostfednictvim rodiny, poskytovani materialnich ptedpokladt formou socidlnich davek
a tim 1 kompenzace neptiznivé zdravotni situace, ktera vyplyvé z t€zkého zdravotniho
postiZeni. Vyznamnou roli v socialni rehabilitaci hraji dobrovolné organizace zdravotné
postizenych.

Rehabilitacni péce o osoby Ve VS se netyka pouze fyzioterapeutd, je také vyznamnou
vyzvou pro sestry, protoze obvykle s nimi travi nejvice Casu. | ¢lenové rodiny jsou
velmi cennym zdrojem informaci o pacientovi, a mohou tak vyznamné pfispét
k vystuplim rehabilita¢niho procesu.

Rodinni piislusnici ¢asto hraji pro pacienta klicovou ulohu, nebot mu poskytuji
dlouhodobou podporu a zasadnim zplsobem napomahaji procesu rehabilitace. Proto,
aby byli schopni tuto podporu poskytovat dlouhodobég, vSak sami potiebuji zvySenou
péc¢i a podporu, a také moznost si od péce odpocinout (Cerebrum, 2011).

Z vyzkumu Janeckové (2010) realizovaného mezi rodinnymi pecujicimi 0 pacienty
s poSkozenim mozku v roce 2010 vyplynulo, Ze Si nejéastéji stéZuji na dostupnost
nasledné rehabilitace, obtizny pfistup k informacim 0 onemocnéni a jeho nasledcich
a moznostech dostupné péce pii propusténi z nemocnice a chybéjici informace jak
k nému pristupovat nebo jak rehabilitovat v domacim prostiedi. Pecujici dale uvadéji

potiebu dostatecnych informaci a podpory s vyfizovanim ptispévki a socialnich davek,
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na které maji narok. V roviné mezilidskych vztahi uvadéji rodiny zejména potiebu
psychologické podpory pfi zvladani péce.

V roce 2004 byl vydan Narodni cerebrovaskularni program Ceské neurologické
spolecnosti, na ktery v roce 2010 navazuje koncepce (Véstnik ¢. 2/2010) Ministerstva
zdravotnictvi CR, konkrétné ,Péce o pacienty s cerebrovaskularnim onemocnénim
v CR”. V této koncepci jsou stanoveny materialné technické, personalni a organizaéni
podminky, které musi spliiovat zdravotnicka zafizeni poskytujici péc¢i pacientim po
CMP v ramci tiistupiiového systému péce. Tento systém je tvoien Komplexnimi
cerebrovaskuldrnimi centry, Iktovymi centry a ostatni cerebrovaskularni péci. Véstnik
také poprvé urcuje povinnost poskytovat v téchto centrech vc€asnou rehabilitaci
provadénou multidisciplinarnim rehabilitaénim tymem (Cesko, 2010).

Vyse uvedena koncepce vSak bohuzel neobsahuje standardy pro 3. stupenl péce, kam
patii pravé nasledna rehabilitacni péCe. Poskytovani v€asné rehabilitace tak bylo
vymezeno pouze pacientiim hospitalizovanym ve vyse uvedenych centrech, tedy pouze
pacientim po CMP. Pacientim ve VS po traumatech nebo nadorech mozku je tak
véasna multidisciplinarni rehabilitace odepiena. Ale z hlediska nasledkd potiebuji
rehabilitaci v podstaté stejnou ne-li intenzivnéjsi (Janeckova et al., 2011).

Myslime si, Ze pokud existuji spinalni jednotky pro pacienty po poSkozeni michy, mél
by byt i specializovany multidisciplinarni tym nebo pracovisté pro osoby ve
vegetativnim stavu, ktery s nimi bude aktivné pracovat jiz od akutniho stadia.

Pozitivni posun je ale patrny z hlediska multidisciplinarity poskytované rehabilitace.
Rehabilitaéni oddéleni maji ve svém tymu kromé dfive naprosto pievazujicich
fyzioterapeutii nyni 1 ergoterapeuta, logopeda, psychologa a socidlniho pracovnika
(nebo s nimi alespon v ramci nemocnice spolupracuji). S vyjimkou fyzioterapeutd, ale
stale pfetrvava nedostatek téchto odbornikt (Marsalek, 2011).

Z takto specificky zaméfené rehabilitatni péfe se vytvoifil koncept tzv.

neurorehabilitace.
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5.1 Neurorehabilitace

Neurorehabilitace je rehabilitace pacientii po posSkozeni centralni nerovové soustavy.
Jde o interprofesiondlni individualné¢ zamétenou rehabilitaci pacienti s neurologickym
onemocnénim. V roce 1996 iniciovala Evropskéd federace Neurologickych spole¢nosti
(EFNS) vytvofeni standardl neurorehabilitace. Svétova spolecnost pro neurorehabilitaci
pracuje jiz fadu let. V ramci Ceské Spole¢nosti rehabilitacni a fyzikalni mediciny J. E.
Purkynd byla zaloZena sekce Neurorehabilitace (Siissova, 2013). V Ceské republice
bohuzel ale neexistuji neurorchabilitaéni oddéleni. Ty musi spliiovat pozadavky na
minimalni persondlni, vécné a materidlové vybaveni. V personalnich otdzkach jde
o interprofesiondlni tym: rehabilitaéni 1€kat, fyzioterapeut, ergoterapeut, logoped,
klinicky neuropsycholog, specidlni pedagog, vSeobecna sestra, socialni pracovnik. Po
celou dobu by mélo byt uplatiiovano rehabilitaéni oSetfovatelstvi. Uzka spoluprace by
méla byt navazana s dalSimi odborniky: pediatrem, dietologem, protetikem, eventualné
ortopedem, urologem, plastickym chirurgem, biomedicinskym inZenyrem.
Interprofesionalni tym a spoluprace i s dalsimi odborniky klade velky diiraz na kvalitni
koordinaci cCinnosti a dasledné vedeni jednotlivych pacientii. Specidlni a vysoce
kvalifikovand neurorehabilitace se poskytuje nejen pacientim s traumatickym
poranénim mozku, ale 1 s miSnimi lézemi, cévnimi mozkovymi piithodami
a s roztrouSenou sklerézou. Pro tyto diagnézy existuji specializovana centra — spinalni
jednotky, cerebrovaskularni centra, RS centra, kterd by méla mit na neurologické nebo
neurochirurgické oddéleni navazujici lizkové oddéleni v€asné neurorehabilitace. Tato
lizkova neurorehabilitaéni oddéleni nyni snad budou vznikat jako soucdst iktovych
center pro pacienty s cerebrovaskularni piihodou. V publikaci WHO Zdravi pro 21.
stoleti se uvadi, Zze nemocnice, které maji Zivot zachranujici oddéleni, by méla mit
pfimou navaznost na luzkova rehabilitacni (neurorchabilitaéni) oddéleni (Smrcka,
2013). V¢ pacientim ve vegetativnim stavu mame velké dluhy. Situaci by vylepsily

nezbytné zmény hlavné v legislative.
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5.2 Bazalni stimulace

Zejména pii uspokojovani potieb pacientt s kvantitativni poruchou védomi je velmi
zadouci vyuzivat koncept tzv. bazalni stimulace. Bazélni stimulace je metoda, ktera
pomaha lidem se zménami vnimani naucit se opét vnimat a citit své télo
a zasahuje do vSech =zéakladnich zivotnich potieb ¢lovéka.  Pracuje
s pacienty, ktefi se nemohou pohybovat nebo jsou pouze castecné pohyblivi
a s pacienty, ktefi maji omezené smyslové funkce. Bazalni stimulace vychazi
z predpokladu, Ze lidsky mozek ma schopnost ukladat jiz zazité zvyklosti a uchovavat je
v pamétovych drahach. Existuje tak nadéje, ze Clovék znovu ozivi své vzpominky.
Cilem bazalni stimulace je schopnost vnimani téchto postizenych lidi podporovat,
udrzet nebo zmirnit rozvoj postizeni na zdklad¢ podpory vlastni identity, umoznéni
navazani komunikace se svym okolim, zvladnuti orientace v prostoru a ¢ase a zlepSeni
funkci organismu. Pacient mize citit hranice svého téla, vnéj$i déni ve svém okoli
a také ptfitomnost ostatnich osob. Prvky bazdlni stimulace vychazeji z autobiografické
anamnézy. Ta obsahuje podrobné informace o dosavadnich zvyklostech nemocného,
jeho oblibenych ¢innostech, strave, predmétech (filmy, fotografie, hracky, pisné atd.),
obl¢kani a spankovych néavycich. Jednim z prvkil bazalni stimulace je tzv. inicidlni
dotek. Jedna se o pfiméfeny tlak ruky sestry na rameno, pazi nebo ruku pacienta. Timto
dotekem dava najevo pacientovi svoji pfitomnost i sviij odchod (Kapounova, 2007,
Friedlova, 2007).

V zahrani¢nich publikacich se hovoti o tzv. smyslové stimulaci. V soucasnosti jsou
provadény studie, které maji snahu pomoci pacientim ve VS a MCS funkéné reagovat
a uréitym zpusobem komunikovat s jejich pecovateli. Vedle farmakologickych strategii
napiiklad pouzivani amantadinu (Giacino et al, 2012), to jsou ¢tyfi intervenéni piistupy
zahrnujici obecnou stimulaci (tedy smyslové stimulace hudbou a socialné-taktilni
stimulace), transkranialni magnetickd stimulace (procedura, ktera vyuziva
magnetického pole ke stimulaci nervovych bunék v mozku), hlubokd mozkova

stimulace (elektrickd stimulace thalamu pomoci implantovanych elektrod),
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a technologie na bazi programii (postupy zalozené na vyuziti asisten¢ni technologie pro
sledovani reakci na stimula¢ni udalosti) (Lancioni, 2014).

Neékdy je prvni osobou, kterd zachyti prvni nepatrné reakce pacienta, pravé jeho
nejblizsi ptibuzni. Proto je nutné integrovat je do konceptu bazalni stimulace a pohlizet
na n¢ jako na partnery v celém procesu oSetrovatelské péce. Postiehy ptibuznych musi

byt akceptovany a v péci zohlednovany (Friedlova, 2007)

5.3 Komplementarni péce

Alternativni medicina nadéle roste v popularité¢ v obecném spolecenstvi. V disledku
toho je pravdépodobné, ze v budoucnu budou Zadosti o komplementarni pé¢i pacientim
v intenzivni péci Castéjsi. Je proto rozumné, aby klini¢ti 1ékafi tento problém fesili
a vyvinuli pfistup, ktery je konzistentni. U doplikovych ptipravki, které nebyly
vystaveny dobie provedenym zkouskdm, musi stanovit jeho ucinnost a rizika. Neni
snadné rozhodnout, zda je tento postup zalozen na riziku ¢i benefitu pro pacienta a také
nelze ziskat originalni informovany souhlas. Proto by podle Younga (2011) alternativni
medicina neméla byt zaclenéna do praxe intenzivni péce. Prisné dodrZzovani politiky
odmitat Zadosti o podani komplementarni mediciny miize mit za néasledek vyznamné
konflikty mezi Iékafi a rodinou. Dilezité je pfistupovat k zadosti s ohledem na
psychickou pohodu rodiny, kterd je také dilezita a vysvétlit, ze 1€kat je stale pravné
odpovédny za jakoukoliv 1écbu podavanou pacientovi. Nicméné v piipadé, ze je
prokazatelny ptinos pro pacienta, komplementarni 1ék mize byt podavan s ptislusnou
konzultaci a dokumentaci (Young, 2011). V zemich, jako je Némecko je pouzivana tzv.
integra¢ni medicina, ktera je popisovana jako kombinace konvencni s komplementéarni
mediciny a udajné vede k synergickym terapeutickym u¢inklim. Tato péfe zamétfena
vice na pacienta kombinuje to nejlep$i z konvenéni mediciny s tim nejlepSim
z komplementdrni mediciny. AvSak slouceni je velice naro¢né pro jejich odliSnou
filozofii, historicky vyvoj a nastaveni. Je nutné pochopit podobnosti a rozdily v obou

kulturach a podporovat uspésnou a udrzitelnou integraci (Keshed, 2012).
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Komplementarni pfistupy Vv péci o pacienty ve VS zlstavaji i nadale vyzvou. Nckteré
z nich jsou uréeny k podpofe pacienta a prevenci komplikaci, jiné mohou zvysit
schopnost vzajemné interakce piibuznych se svymi blizkymi a dal$i jsou urCeny pro
zlepSeni jejich stavu. Tyto metody uvadime z vEétSi Casti na zaklad¢é zahrani¢nich
databazi a jsou zalozeny na védeckych dikazech. Naptiiklad Evidence-Based
Complementary and Alternativa medicine. Ostatni metody, u kterych nebyl jednozna¢né
prokdzan profit pro pacienty v kématu, nebudeme zminovat z divodu nedostatku
dostupnych informaci a dikazi. Avsak uvédomujeme si, ze nedostatek dukazi
o uc¢innosti neni diikaz o nedostate¢né ucinnosti. Je potfeba dal§ich vyzkumt, které jsou
nutné pro doplnéni 1é¢ebné, osetiovatelské a rehabilitacni péce tohoto naronému stavu.

Z vysledku studie Wong et al (2010), kteti zkoumali chapani komplementarni
mediciny sestrami, Iékafi a fyzioterapeuty vyplynulo, ze wvnimaji znalost
komplementarni mediciny jako omezenou a maji malou osobni zkuSenost. Nicméné
vice jak polovina respondentd véfi, ze je bezpecna, pokud je provadéna vyskolenymi
odborniky a pouze 6,5% souhlasilo, Ze lékafi by méli varovat pacienty pied
alternativnimi  metodami.  VétSina  respondenti.  méli  pfiznivé  postoje
a projevili zajem o ucast na seminafich. Limitujici osobni znalosti a zkuSenosti byly
spojeny s nizS§imi doporu¢enimi.

To naznacuje potiebu vice vzdélavat zdravotniky v oblasti komplementarnich metod
a tim by mohli adekvétné reagovat na Zadosti ¢lent rodiny.

Akupresura je masaz akupunkturnich bod pomoci prsti nebo kloubd (Raab, 2010).
Na zaklad¢ studii u pacientll s respiranim onemocnénim byla akupresura spojena
s vyraznym subjektivnim zlepSenim kasle a duSnosti (Maa et al., 2007) stejné jako
snizeni projevil deprese a zlepSeni kvality Zivota alespon na kratkou dobu (Wu et al.,
2007). Vzhledem k tomu, Ze ma akupresura vliv na respiracni potize, lze takto pfispét
k uspésnému odpojeni kriticky nemocnych pacientd od UPV a snizit vyskyt dalSich
souvisejicich komplikaci. Cilem randomizované studie (Maa et al., 2013) na Klinice
¢inské mediciny v Tchaj-wanu bylo zkoumat potencialni vyhody akupresury na
objektivni parametry U intubovanych pacienti v kritickém stavu. Predpokladali, ze

u pacientll ve stabilnim komatu s mechanickou ventilaci, kteti méli standardni péci
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s ptidanou akupresurou, budou vykazovat lepsi parametry k extubaci nez pacient se
standardni péci. Statisticky vyznamny byl zlepSeny dechovy objem a index rychlého
mélkého dychani u pacient s piidanou akupresurou. To jsou dva nejkriti¢téjsi indexy
pro odvykani pacientli od umélé plicni ventilace.

Také souvisejici akupunktura je v soucasnosti predmétem dalSich vyzkumi pievazné
ve vychodnich zemich, které maji vhodné prostfedi na svych klinikach, které dopliuji
konvencni 1é¢bu vychodni medicinou a filozofii holistické péce. Nékteré studie
sledovali klinické rozdily v G¢innosti akupunkturni a zakladni farmakologické 1é¢by
u pacientd ve vegetativnim stavu a potvrdili ii¢innost akupunktury (Tang, 2014).

Muzikoterapie — vyuziva hudby a hudebnich prvki k 1é¢ebnym Gcelim, ke zlepSeni
kvality Zivota, osobniho rozvoje i mezilidskych vztahii. Poslech hudby ovliviiuje
vegetativni systém, plisobi spasmolyticky, uvoliiuje svalstvo a stimuluje cirkulaci krve
(Gerlichova, 2014). V Cin& studovali roli muzikoterapie u pacienttl v kématu po
traumatickém poskozeni mozku. Prostfednictvim kvantitativni EEG a pozorovani GCS
skore jako objektivniho indexu zjistili, ze hudebni terapie ma vliv na védomi v koématu
a dokonce podporuje zotavovani pacientii po urazu mozku (Sun, Chen, 2015). Poslech
hudby ma také vliv na kognitivni zotavovani u pacienti v MCS (Verger et al., 2014).
Pro dosazeni optimalnich vysledkli muzikoterapie je zasadni podminkou zacit co
nejdiive. Pravé Cas byva nejvice limitujicim faktorem vzhledem k plasticité¢ mozku,
ktera je klicovou vlastnosti mozku nejen ve stimula¢nich metodach (Gerlichova, 2014).

Fytoterapie - diskuse o vyuziti 1é¢ivych rostlin v oSetfovatelské péci zahrnuje ruzné
prekryvajici se aspekty. Nékteré z nich ¢asto brani odborné praxi a jsou ve slepé ulicce,
To znamend, Ze kdyZ konvencni, technicka a alopatickd praxe jeSté nenasli vystup pro
feseni urcitych zdravotnich problémt. Pivod fytoterapie 1é¢ivych rostlin neni védecky,
ale je historicky legitimizovany znalostmi a postupy, které jsou Sifeny v bézném slova
smyslu. V dne$ni dobé je mnoho rostlin pfedmétem védeckych studii, v zahranic¢i
nalézaji prostor v akademické sféfe s Cinnostmi zdravotnickych pracovnikl, vcetné
osetfovatelstvi (Alvim, 2006). Konkrétni vycet terapeutickych ucinkt 1é¢ivych rostlin

pro tyto nemocné by piesahoval ramec této prace.
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6 MANAGEMENT PROPUSTENI PACIENTA VE
VEGETATIVNIM STAVU DO DOMACIHO OSETROVANI

Priméarnim cilem doméci zdravotni péce je poskytovat kvalitni sluzby zdravotni péce
pro pacienty v jejich pfirozeném prostiedi. Ne kazdy pacient je kandidatem pro domaci
péci a ne kazdy pecovatel domaci péci pfijimd. Domadci péce musi byt pro kazdého
pacienta individualni a musi byt peclivé naplanovéana. Tento proces zacina, kdyz I1ékar
rozhodne, Ze je pacient schopen vratit se domtl, a vyhodnocenim zda je vhodnym
kandidatem pro domaci péci. Probihajici hodnoceni a vzdélavani peCovatelti dokaze
identifikovat a ptredchazet problémum dfive, nez se stanou neudrzitelnymi a budou

vyzadovat opétovnou hospitalizaci.

6.1 Domdci neformdlni péce

Z historického hlediska je neformalni péce daleko starsi nez péce formalni. Hubikova
(2012) ji definuje jako péci vykonavanou rodinnymi piislusniky nebo velmi blizkymi
lidmi, se kterymi ma postiZeny silné socialni vazby. ,,Piivodné byla péce o zestarlé nebo
jinak bezmocné cleny rodiny prirozené integroviana do rodinného Zivota, aniz by byla
vnimdna oddélené od jinych povinnosti a ¢innosti v domdcnosti a aniz by se lidé vnimali
Jjako pecovatelé®.

Pée o nesobéstatného cloveéka zvlasté ve vysokém stupni zavislosti je
charakterizovana jako péce 24 hodin denné a 365 dnu v roce, pii které je u pecovatele
pfitomen nepfetrzity pocit odpovédnosti. Alternativou k domaci péci o zcela zavislou
osobu je pouze institucionalni péce (Jetdbek, 2013). Jedna se o Casové narocnou
¢innost, a pokud neni pecujici osobé poskytnuta pomoc, je vystavena pii dlouhodobé
péci riziku psychického i fyzického vycCerpani, syndromu vyhotfeni a mimo dalsi rizika
1 spole€enské izolaci (Michalik, 2011).

Rada statd pod pojmem domaci péte prezentuje systém pecovatelskych sluzeb

doplnénych o rizny rozsah a kvalitu zakladnich oSetfovatelskych intervenci.
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Organizacné je tato péce zajiStovana komunitou, charitativnimi nebo krizovymi
organizacemi. Aby komplexni domaci pé¢e zdomacnéla i v CR, je nutno udinit jesté
mnoho krokii na urovni statni spravy, samospravy a vztahu kazdého obc¢ana ke svému
vlastnimu zdravi a k prostiedi, ve kterém zije (Hanzlikova, 2007).

V soucasnosti probihd projekt Ministerstva prace a socidlnich véci na podporu

neformalnich pecovatelq, ktery predstavime ve stejnojmenné kapitole.

6.2 Domadci pecovatel v kontextu rodiny

Zivotni role zastava &lovék soub&zng, tak jak je piijima v béhu Zivotnich udalosti a jak
k nim vyvojové sméefuje. Vyskytnou se ovSem i nepredvidatelné udélosti, které vyzaduji
rozhodnout se pfijmout nebo nepiijmout novou roli a to nékdy v pomérmné kratkém
casovém horizontu. K takovym socidlnim udélostem patii nepochybné i rozhodovani
0 zaopatfeni postizené¢ho piibuzného, ktery je v disledku svého neptiznivého
zdravotniho stavu zdvisly na pomoci druhé osoby. Jestli bude péce o néj provadéna
v jeho pfirozeném prosttedi, nebo bude prenechéna v institucionalnim zafizeni, byva
rozhodnuti, které je zalozeno na mnoha faktorech a tykajici se celé rodiny (Mikulkova,
2014). Z mnoha vyzkumi na poli neformalni péce vyplyva fakt, ze roli peCovatele
v rodinné péc¢i piebira vétSinou zena. Doyle (2015) poukazuje ve svém piispévku
o domaéci péci, ze ve Velké Britanii je 40% pecovateli muzii a tak pomér mezi zenami
a muZi se za¢ina vyrovnavat. Zameéftili vétsi pozornost na jejich zkuSenosti a potieby ve
specifickych vyzkumech. Inspirovali se studiemi ze Severni Ameriky, ve kterych muzi
jako pecovatelé¢ vyjadiovali specifické problémy napt. se zvladanim intimni péce
a hygieny, méli mensi diveéru v podplrné sluzby nez zeny a byli vice naklonéni pozadat
o pomoc spise nékoho zrodiny. Zeny zase vice vyjadfovaly vyssi uroven zatiZeni,
uzkosti a deprese neZ muzi, coz mize byt ale ovlivnéno jejich vétsi otevienosti ve
sdileni svych starosti a emoci. MuZi i Zeny jsou si védomi moznosti podplrnych
programi a sluzeb, ale muzi mohou mit jiné preference. Pfedmétem dalSich vyzkumi

bude dozvédét se vice o zkuSenostech a potfebach muzskych pecovatelit (Doyle, 2015).
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V Ceské republice jsme zatim na zagatku této problematiky. Teprve nyni se zaginame
zabyvat pouhou definici neformalniho pecovatele a jeho podporou. Zvazujeme zmény
v pojeti doméaci péce, hlavné piiznaného socialniho statusu rodinného pecovatele, jeho
znalosti, dovednosti a pomoci pii zvladani tak narocné ¢innosti.

Pro rodinné ptisluSniky i pro dalsi blizké osoby znamena tato péce velmi vyrazné
zmény. Mimo jiné i1 nové rozdéleni nebo zmeéna jiz pfijatych roli v rodiné
a zkouska rodinnych vztahii a vazeb. Na moznostech uskute¢néni a vykonavani péce se
podili i dalsi faktory, které musi rodina v ramci pée feSit. Jedna se napiiklad
o podminky bydleni a mista kde bude péce poskytovana, o dosazitelnost socialnich
sluzeb a dopravni obsluznost, zdravotni stav pecujicich osob, jejich finan¢ni
zabezpeceni, soubch péce a zaméstnani, dalsi mozné zdroje péce a jiné podminky, které
mohou 1 pfi dostate¢né mife solidarity v rodiné péci vyrazné¢ komplikovat (Jefabek

etal., 2013).

6.3 Pelovatelskd 7datéy

Teézké poSkozeni mozku blizkého Clov€ka vétSinou zcela zdsadné ovlivni ¢i zméni
1 zivoty rodinnych pfislusnikii. Dochédzi k proméné vztahli a fungovani rodiny, blizci
rodinni pfislusnici vétSinou zaZivaji stres, Uzkosti a napéti. To mlZe postupné sniZit
jejich schopnost se na situaci adaptovat. Rodinni pfislusnici, zejména partnefi, se ¢asto
citi osamoceni a uvéznéni ve vztahu, ktery neuspokojuje jejich vlastni emocionalni
potieby (Zilova, 2010).

Na zakladé empirickych Setfeni lze dolozit, Ze u pecujicich, ktefi dlouhodobé¢ pecuji
o své rodinné piislusniky, se projevuje vysoka zatéz. Bartlova (2006) o ni hovofti jako
0 negativnim efektu pecCovani. Maji Casto zdravotni potize, problémy v oblasti
psychického zdravi a v socidlni oblasti. Je tfeba, aby zdravotnicky ¢i socialni pracovnik
vzdy s pecujicim promluvil. Jeden z rodiny piebird na sebe obvykle pfevaznou vétsinu
péce a pro ng je pouzivan termin primarni pecujici. Ten je také nejvice ohrozen

negativnim efektem pecovani. Sestra ¢i socidlni pracovnik by proto mél rozpoznat
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problémové rodiny, nebot’ pecujici se vétSinou tak ponoii do své role, Ze nemaji Cas
sami na sebe ani na vyfizovani svych zalezitosti. Podvédomé na sebe ptebiraji veskerou
odpovédnost za nemocného, za vyvoj jeho stavu a eventualni zmény ve zdravotnim
stavu svého blizkého pocit'uji jako vlastni selhani (Bartlova, 2006).

Ve studii Chiambretto et al.(2012) primarni pecujici pacienti ve VS prohlasili, ze
péce na plny uvazek je izolovala takovym zplsobem, Ze neméli ¢as na setkavani
s prateli, cestovat, sportovat, studovat nebo dokonce ani sledovat televizi. Studie
Moretta et al.(2014) zabyvajici se psychickou tisni rodinnych pecovatelu zjistili, ze
symptomy deprese byly u 20 peCovatelt a vysoké hladiny uzkosti u 16 pecovatelt z 24.
U 10 pecovateli byly zjistény psychosomatické potize.

O rozd¢leni oblasti socialnich disledkii nemoci publikuje Bartlova (2006). Déli je na
potize projevujici se v oblastech pracovni €innosti, v rodinném Zivoté€ a v oblasti traveni
volného Casu. Kazdou oblast dale kategorizuje na materidlni podminky, faktory, které
vyplyvaji ze skupinovych ¢i celospolecenskych vztahi a spolecenského védomi.
Bartlova (2006) dale zdlraziiuje, Ze neni mozné navrhovat socialné technické opatieni
pro vSechny stejné¢ a v budoucnu bude pfedmétem sociomedicinskych vyzkumd, délit
dalsi okruhy vztahujici se k riznym onemocnénim. Zmapovani téchto konkrétnich
oblasti bude pfinosné pro prevenci téchto dusledkd. V roce 2013 a 2014 (Goudarzi et al.
2015) uskutecnili kvalitativni studii, které se ucastnilo 16 pecovateli o pacienty ve
vegetativnim stavu v domacim prostfedi se zaméfenim na jejich fyzickou, psychickou,
socialni a ekonomickou zatéz. VétSina byly Zeny a nejblizsi Clenové rodiny. Analyza
ziskanych dat vedla ke tfem tématim. Prvni téma se tykalo dasledk pro hlavniho
peCovatele, druhé sméfovalo k jejich partnerim a tieti se vztahovalo k celé rodiné.
Z vysledkt vyplynulo, Ze hlavni pecovatel je v disledku tézké fyzické prace vystaven
riznym urazim ¢i té€lesnym postizenim, méa neuspoiadané denni aktivity, je izolovan,
ztrdci zaméstnani ¢i studium, je unaveny a dusevné vyCerpany. Partnefi pecujiciho
1 pres mensi odpovédnost a zatéz nejsou usetreni fyzické tnavy, v nékterych piipadech
se museli vzdat prace nebo studia a maji zkuSenost suzkosti a stresem. Zivot
S pacientem ve vegetativnim stavu je stresujici pro vSechny Cleny rodiny a ovliviiuje jeji

funk¢ni schopnost. Ve vSech tfech tématech bylo prokazano, ze vSichni ¢lenové rodiny
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pacientl ve vegetativnim stavu, v zavislosti na jejich odpovédnosti, vyvinuli urcity
stupenn fyzického, duSevniho, socidlniho a ekonomického postizeni. Zachovani
soucasného stavu v zameéstnani byl dal§i problém popsany ucastniky v této studii.
Vzhledem k ¢asové naro¢nosti pro kazdodenni péci se hlavni peCovatelé vzdali svych
pracovnich mist. Ve studii Leonardi et al.(2011) vice nez jedna tietina vzork( byli
nuceni doCasné nebo trvale opustit své zaméstnani, coz je umistilo do nevhodnych
ekonomickych podminek v duasledku absence mzdy nebo nedostatku finan¢nich
prostiedkli. Vzhledem k vysokym nédkladim vSechny rodiny zazili ekonomické
zhorSovani v dlouhodobém horizontu. Mnohdy dle nékterych respondentd tyto naklady
paralyzuji celou rodinu. Ze studie Zilové (2010) zaméfené na rodinné piislusniky jako
na zanedbané obéti, vyplynuly téméf shodné zavery jako vySe zminéné zahranicni
studie, ackoliv se mohou zemé liSit jak v socialni politice, tak i ekonomické situaci.
Zjistila, ze v prvnich mésicich kazdodenniho dojizdéni do zdravotnickych zatizeni se
zmeénila pracovni pozice pecujicich — z prace bud’ odesli, byli propusténi aj. Vzhledem
k nastalé situaci si n€které z dotazovanych rodin stéZovaly na nedostatek finan¢nich
prosttedkl. Také Michalik (2011) zdiraziuje, ze casova narocnost péce je vysoka, tudiz
vétSina domacich pecujicich nemtiize byt zdrovenl zafazena v pracovnim procesu na
otevieném trhu prace. Ztrata zaméstnani je pro rodiny nejen ekonomicky deficit, ale
vyraznym zpusobem méni i sebehodnoceni a sebedliivéru pecujicich osob.

Zakonik prace 262/2006 Sb. (§ 241, odstavec 2) umoziuje zaméstnanym osobam
pecujicim o dit¢ mladsi nez 15 let nebo zaméstnanci, ktery pfevazné sdm dlouhodobé
pe€uje o osobu zavislou na pomoci jiné fyzické osoby ve stupni II az IV, pozadat
o kratsi pracovni dobu nebo jinou vhodnou upravu stanovené tydenni pracovni doby,
a zameéstnavatel je povinen vyhovét Zadosti, nebrani-li tomu vazné provozni divody
(Cesko, 2006b).

Kromé¢ nedostatku financi rodinni pfislusnici vyjadfovali pocity osamélosti, strachu
a omezeni v souvislosti s pé¢i o osobu s poSkozenim mozku. I vztahy mezi ¢leny rodiny
se zménily. Nektefi vypraveli o zhorSeni vztahtl a oddaleni se, zatimco jini popisovali
rodinné vztahy jako pevnéjsi (Zilova, 2010). Z vypovédi respondentti Zilové (2010)

vzesly konkrétni potteby rodinnych ptislusniki, které by dle ptani pecujicich mély byt
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saturovany. Jednalo se o psychologické poradenstvi, pomoc v doméci péci, respitni
péci, potiebu sdileni s lidmi v podobné Zivotni situace, poticbu edukace ¢i asistence
pedagoga a v neposledni fad¢ pecujici vyjadiovali potiebu intenzivni rehabilitace. To
byly nejCastéjsi potieby, které rodinni pfisluSnici vyjadiovali, bohuzel ve vétSiné
ptipadti nebyly uspokojené. Madincova (2011) také zduraziuje, Ze naroéné pozadavky
na pecujici osobu mohou vést k prepracovani, chronické tnaveé, které mohou mit za
nasledek zhorSeni kvality domaci péce, jeji predcasné ukonceni a navraceni pacienta do
institucionalni péée. Casto se u téchto pecujicich osob hovoii i 0 naprostém vy&erpani,

vyhasnuti, vyprahlosti resp. Vyhoteni.

6.4 Kompetence pecujici osoby

Péce o zavislého blizkého, o které se rozhoduje v ramci rodiny a kde se predpoklada
vymezeni hlavniho pecovatele, na kterém zistane odpovédnost za péci, by mélo
pfedchéazet zodpovézeni otdzek tykajicich se limith vlastnich moZznosti. V prvé fadé by
m¢lo jit o vnitini pocit skute¢ného chténi pecovat, ne o predsudky s timto spojené (je to
slusnost, nutnost, samoziejmost), nebo o pfili§ velkou zéavislost na nemocném, ve
spojeni s pocitem dluhu vii¢i nim nebo oc¢ekavani vdéku druhych (Novak, 2013).

V této kapitole obecné¢ shrneme potieby, které se mohou zdat pecovateli
problematické z hlediska praktickych dovednosti, fyzické a psychické narocnosti péce
nebo informovanosti. Formalné spada tato péce pievazné do kompetenci oSetiovatelské
¢innosti odbornych zdravotnickych pracovnikd.

K zakladnim ¢innostem patii hygiena na liZku, jeho Gprava a spravné umisténi. Miize
se zdat, Ze tato Cinnost nebude potiebovat vEétsi priipravu nebo ptisun informaci, protoze
hygienu bude pecujici provadéet intuitivné, odvozenou z bézného Zivota. Nedostatek
informaci ale muze zpUsobit zhorSeni fyzické pohody pecujicitho nebo vyvolavat
negativni pocity u pacienta. Také volba vhodného, bezpecného ltizka a jeho vybaveni
by méla byt prioritou u cloveéka, pro kterého se stane lizko jeho ,,nejobyvanéjSim*

prostorem (Chovancova, 2012).
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Poueni o problematice dekubitdl miiZze zabranit nejen dalsim komplikacim
a rozSifeni péce, ale také vazného nebo fatalniho zhorSeni zdravotniho stavu pacienta.
V souvislosti s edukaci je tfeba navrhnout pecCujicimu preventivni opatfeni, které
zahrnuje vyuziti antidekubitarniho programu. Vyprazdiovanim moci a stolice
a inkontinence je pro pecujici vétsinou velice intimni téma. Ze strany zdravotnikt je
proto na jedné stran¢ vhodny velmi citlivy, empaticky pfistup, na stran¢ druhé nutnost
aktivniho dotazovani s cilem zhodnotit udaje (Chovancova, 2012).

Diilezita oblast péce je oblast vyzivy. Vyziva se podili na celkovém stavu nemocného,
zdrava vyziva podporuje napiiklad procesy hojeni ran, odolnost proti infekci, celkoveé
dobrou kondici apod. Malnutrice miize mit rizné piiciny, které je nutné konzultovat
s lékatem. Pro hodnotnou vyzivu je vhodné pecujici osobu sezndmit 1 s moznostmi
zakoupeni riznych doplikil stravy pro nutricni podporu v domdci praxi. Pokroky
v enterdlni vyzivé umoznuji praktikovat tento zptisob nutri¢ni podpory i doma, coz je
zvlaste ptinosné pro tyto nemocné. K vyzivé neodd¢litelné patii i ptisun tekutin (Zadak,
2008). Pokud je pacient ziven sondou nebo gastrostomii je velice dulezitda edukace
peCovatele o pééi a piipadnych komplikacich. Pro vétsinu pecujicich o pacienty ve
VS/UWS je velmi zatézujicim faktorem péce 0 rezim spanku z dtivodu desynchronizace
vigility a spanku (Drabkova, 2013). V kompetenci peCovatele je zohlednit diivéjsi
spankové navyky a ritualy. Ty by méli s pravidelnosti zachovavat a vyuzivat prvky
bazalni stimulace (Friedlova, 2007).

Kompetence pecujici osoby by méli zahrnovat také komplexni péci
o vlastni osobu. Od zékladnich biologickych, az po nejvyssi duchovni potieby. Pecujici
by mél ziskat co nejvice znalosti a informaci z oblasti piisobeni dlouhodobé zatéZze na
vlastni fyzicky stav. Do tohoto okruhu lze zafadit psychosomatickd onemocnéni,
u kterych se vyskytuji zfetelné télesné potize, aniz by Iékat po vySetfenich nalezl
abnormality. Psychosomatické symptomy se mohou projevovat jako bolesti, problémy,
potize, nespavost, nechutenstvi, tlaky, buSeni, brnéni, kozni reakce aj. Dlouhodobé zatéz
muze zpusobit i somatickd onemocnéni, vyzkumem bylo napiiklad zjiSténo, Ze
kardiovaskularni umrtnost u pecujicich je o 63% vyssi ve srovnani s kontrolni skupinou

osob, které o nikoho nepecovaly (Chovancova a kol. 2012).
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6.5 Pieddavani informaci a edukace pecovatele

Informovani a edukace rodiny respektive budouciho peCovatele predstavuje Casove
i psychologicky néaro¢nou komunikacni aktivitu, kterd plni i psychoterapeutickou
funkci. Oproti instrumentdlnim a laboratornim vykoniim je tato péfe podcenovana
a Casto vnimana jako zatézujici a nevdécna Cinnost. Tento nebezpecny piredsudek
o korektné vedené komunikaci podporuje i nizké hodnoceni komunikacnich
a konzultacnich aktivit v Sazebniku vykona (Bojar in: Ptacek, Bartinék et al., 2014).

Nicméné to je dulezita soucast vztahu sestry a potencionalniho pecovatele. Informace
jsou pro n¢ dilezité, protoze pomadhaji redukovat nejistotu a umoznuji porozumet
okolnim udalostem. Spojena akredita¢ni komise (JCAHO — Joint Commission on the
Accreditation of Healthcare Organizations) zatadila pritkkaznost znalosti o zdravotnim
stavu a urovni sebepéCe po propusténi z nemocni¢ni péfe mezi kritéria kvality
zdravotnické péce a specifikovala kritéria edukace, véetné zdznamu o porozumeéni
informaci (JCAHO, 2014).

Hanzlikovéa (2007) uvadi obecné strategie ulehcujici sestram poskytovani informaci.
Sestry si musi uvédomit, Ze jejich tlohou je poskytovat informace nemocnym i jejich
rodinam v souladu s koncepci oSetiovatelstvi. Musi je ucit a piesveédcit, Ze jsou tu proto,
aby jim poskytovaly informace, Gtéchu a podporu. Sestry potiebuji prevzit aktivnéjsi
ulohu a v iivodnich setkanich informace poskytovat. Mély by umét odhadnout mnoZstvi
a typ informaci, které potiebuji a kterym jsou schopni porozumét.

Edukace a rozSifeni informaci usiluje o pfenos takové péce, kterd odpovida
intelektudlnim, materidlnim a technickym podminkdm. Posiluje spoluodpovédnost
rodinnych pfislusnikii a blizkych za kvalitné poskytovanou domadci péci. Vysledkem ma
byt rozvoj schopnosti a dovednosti peCovatele poskytovat urcity standard péce a pomoci
I v dobé nepiitomnosti odborné péce (Hanzlikova, 2007). Z naSich zkuSenosti hraje
dilezitou roli v pfedavani informaci budoucim pe€ovatelim také pfedchozi zkuSenost
s oSetifovatelskou péci nebo jeho profese, kdy pecujicim se mlze stat 1ékar, sestra, ale

1 prodavacka nebo dé€lnik.
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Edukace rodinného pfislusnika nebo pecovatele o pacienta ve VS/UWS by méla
probihat individualni formou, kdy zdravotnik je v uzkém kontaktu s edukantem. Obsah
edukace je stanoven na zdklad¢ individudlnich potfeb a nejcastéji probihda u lizka
nemocného s instruktdzi, rozhovorem, vysvétlovanim a praktickym cvi¢enim. Takto
zajistime efektivitu uceni, aktivitu edukanta, oboustrané vysokou zpétnou vazbu, kdy
ucebni tempo a obsah edukace vychazi z individualnich potfeb. Toto by se m¢élo
provadét na zakladé edukaéniho planu. Piiklad eduka¢niho planu o péci pacienta
s tracheostomickou kanylou uvadime v Pfiloze 2. Nevyhodou mize byt cCasova
narocnost. Pro zajisténi profesionalni kvality edukace, by méli slouzit edukacéni
standardy, které umozni objektivni hodnoceni kvality. Jsou zdvaznou normou pro
vSechny edukatory a vyty€uji minimalni pozadavky, které je nutno splnit (Jufenikova,
2010).

Také Powell (2010) rozvadi nékolik rad zdravotnikim jak pracovat s rodinou
pacienta. Stejn¢ jako Bojar (2014) zminuje dulezitost atmosféry prvniho setkani
s vytvofenim daveéry, akceptovat a pfizplisobit se dané emocni fazi. Navic Powell
(2010) zduaraziuje potiebu poskytnout rodin€ prostor pro ventilaci vzteku, pocitu viny,
frustraci a smutek. Zdravotnik by mél pomoci postupné piehodnocovat jejich
ocekavani, identifikovat se zménami roli 1 to, aby pochopili, jak je dilezit¢ zvaZovat
potieby celé¢ rodiny, hlavné malych déti. Také méa poskytnout rodin€é informace
a osveétové materidly, letdky, broZury suvedenym piehledem dostupnych sluzeb,
praktickou pomoc a rady se socialnimi zalezitostmi. Pted sestrami 21. stoleti podle
Bastable (2007) lezi je$t¢ mnoho vyzev a piilezitosti. Jedna se zejména o prekonani
bariér a redukovani piekazek, které do edukacniho procesu zasahuji. Diiraz je tfeba klast
na jasné porozuméni eduka¢nimu procesu a na schopnost aplikovat principy vyuky
a uceni tak, aby splnily potfeby jednotlivci, rodin a komunit. Pro uc¢innou a efektivni
edukaci je nezbytné pracovat s pacienty a jejich rodinami jako s partnery a na podkladé
vzajemné odsouhlasenych cilt.

Aby se vzajemné predavani informaci stalo komplexnéj$im procesem, tak by sestra
podle Hanzlikové (2007) m¢la brat v ivahu nékolik faktort. Jednim z nich je Groven

porozuméni, schopnost a upfednostnéni ur¢it¢ho druhu informaci. Také se muze liSit
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predstava sestry a rodiny o tom jaké informace potiebuji. Sestra by si méla uvédomit, ze
neni adresatem informaci o potfebach nemocného a neméla by promitat vlastni vnimani
do potieb rodiny a nemocného.

V tomto procesu hraji tlohu faktory, které se mohou zdat bezvyznamné, av§ak mohou
tvofit bariéry. Napiiklad pozornost informovaného, ktery mutize slySet jen to, co chce
slySet nebo to co ocekava, nebo je jeho pozornost ovlivnéna vnitinimi (emoce)
a vnéjSimi podnéty (jiné osoby, hluk). Dal§imi bariérami muze byt vék a kognitivni
schopnosti, pohlavi (muz ¢i Zena jako pecovatel), rodinna situace a zdzemi, akceptovani
kulturnich a subkulturnich odli$nosti, pfijmuti nové role pecovatele, naboZenstvi a vira
(Hanzlikova, 2007).

Také podle Bojara (2014) je dulezité vytvofeni duveéry a porozuméni mezi
oSetfujicim personalem a rodinnymi pfisluSniky pacientll jiz béhem hospitalizace na
zakladé¢ dobrého vztahu a trvalého kontaktu. Tyto vztahy mulze narusit nepravdiva,
nedokonald, povrchni, netrpélivé a netplné podané informace, kterd miize mit fadu
neblahych néasledki. Nedostatek casu, neschopnost naslouchat, mylné hodnoceni
verbalnich i neverbalnich projevili, podcetiovani etickych aspektil, nékdy 1 nedostate¢na
empatie a nepiedvidavost hrozicitho konfliktu jsou dalsi zrizikovych faktort.
Nepfijemné nasledky ma i1 podcenéni Sirokych faktografickych znalosti zdanlivych
laiki, ktefi Cerpaji nepfeberné medicinské, bioetické a pravni informace z internetu
(Bojar in: Ptacek, Bartinék et al., 2014).

Vzdélavaci proces nesmi koncit propusténim pacienta. Specializované zdravotnické
zafizeni je nadale k dispozici peCujicim osobam. Mohou také cerpat informace
z podpirnych sdruzeni, nadaci a vzdé€lavacich kurzl, které zminime v samostatné
kapitole. Pfinosné mize byt také seznameni rodiny s lidmi v podobné situaci. Také
Bartlovda (2006) zdUraziiuje to, ze pecCovatelé by méli mit informace
o socialnich aktivitich v daném regionu, napf. o zajmovych skupinich, riznych
obcanskych sdruzenich apod., aby nedochédzelo k socidlni izolaci pecujicich osob.

I socialni sluzby musi byt k péci o blizkého adekvatné ptipraveny.
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6.6 Propusténi pacienta do domdciho oSetiovani

Piechod z nemocnice do domaciho prostiedi je pro pacienty ve VS/UWS i jeho rodinu
jeden z dulezitych meznika dlouhé a t€Zké cesty a snaha o navrat do bézného Zivota.

Podle aktualni analyzy (Cerebrum 2013) dostupnosti zdravotni a socialni péce neni
mozné pred propusténim ze zdravotnického zafizeni provést domaci navstévu a evaluaci
bytu, pfedepsat, vyzkouset si a ptipadné upravit kompenzacni pomtcky, spolupracovat
s navaznymi sluzbami, pfipravit pacienta na zménu zivotniho stylu v jeho pfirozeném
prostiedi, kterd je po tézkém poskozeni mozku pomérné¢ dramatickd. Koncepce
a dostupnosti socialnich sluzeb pro pacienty, ktefi potiebuji sluzby zaméfené na
poskytovani péce a podpory je v Ceské republice v soucasné dob& minimum a pokud
existuji, nachazeji se témét vyhradné v Praze, Brné nebo nékolika mdalo krajskych
meéstech. VEtSinou se jedna o sluzby socialni rehabilitace nebo odborného socidlniho
poradenstvi poskytovaného neziskovymi organizacemi.

Pfi pfevzeti Clena rodiny domi, neformalni pecovatelé mohou mit velmi omezené
chapani jejich zikladni diagnézy a miry progrese onemocnéni a tim podcenéni
potencialni pecovatelskou zatéz (Evans et al.,2012).

Podle Dolezila (2010) jsou k propusténi vhodni takovy pacienti, ktefi jsou ve fazi
uzdraveni a v ur¢itém stupni zlepSeni VS, a u kterych se jevi domaci péce piinosnéjsi
neZ hospitalizace. U pacientd v permanentnim VS je domaci pée méné obvykla.
Rozhodnuti musi byt uc¢inéno v oboustranné shodé¢ a po bezchybné edukaci rodiny
a oSetfovatelll o stavu pacienta a rizicich zejména z oblasti oSetfovatelské péce. Pied
propusténim pacienta do domaciho oSetfovani je nezbytné vymezit plan dalsi péce,
rehabilitace a vyzivy a podat peCovatelim dostatek informaci tykajicich se zajisténi
oSetfovatelské péce. Zpravidla je zapotiebi naucit peCovatele zcela konkrétnim
oSetfovatelskym vykonim a informovat rodinu o dopliikovych socialnich sluzbach.

Inspirovat bychom se mohli modelem (Dolce, 2015) Nemocnice S. Anna v Italii,
kterd se specializuje na péci a rehabilitaci chronickych VS / UWS a MCS pacientil
a naslednou piipravou na domadci oSetfovani s tzkou profesionalni spolupraci. Ten byl

navrzen ve spolupraci s mistnimi zdravotnickymi zafizenimi a je vysoce efektivni.
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Institut S. Anna predava odborné znalosti a postupy mezi spolupracujici rodinné 1ékaie
a komunitni sestry. Ridi plné pokryti regionalnich sluZeb a organizace zdravotni péce,
tim se snizil pocet specializovanych lizek, protoze tyto jednotky byly uspésné
pfevedeny do domaci péce. Pfipravenost rodiny je testovdna pomoci dvoutydenniho
tréninkového programu Vv domdcim prostfedi, je peclivé fizena a S nalezitou
zdravotnickou technikou. Podminkou je také fadné vySkoleny prakticky lékaf, sestra
a fyzioterapeut. Podpora pro pacienta a jeho rodiny je naplanovana podle potieb
jednotlivce. Podle studie Evanse et al. (2012) se vycvik pecovateli o tézce postizené
pacienty v domaci péci jevil jako nedostateény, pokud nebyl doprovazen domacim
sledovanim. Respondenti také zduraznili potiebu dostupnosti systému telefonického
nebo internetového kontaktu k feSeni bezprostfednich potteb. Ten by mohl pomoci fesit
také pocit informacni izolace. Dle Bartlové (2006) se vzdélavani rodin v zahranic¢i stava

jednou z vyraznych ¢innosti sester a socialnich pracovnikli v nemocnici i v terénu.

6.7 Provazanost formalni a neformadlni péce

Jeden ze zpisobu zkvalitnéni neformalni péce 0 pacienty je prohloubeni spoluprace
rodiny a sluZeb poskytovanych spolecnosti.

Model rodinné péfe muze Uspé€Sné fungovat jen za piedpokladu pestré nabidky
nejriznéjSich specializovanych 1 béZznych sluzeb, spoluprace a vzajemné pomoci mezi
institucionalni a rodinnou pééi (Jetabek et al., 2013). Hlavni bariérou ve spolupraci je
nedostate¢nd  integrace  profesiondlnich  zkuSenosti  formélnich  pecovatelti
a praktickych znalosti a zkuSenosti pecovatelli neformalnich. Neformalni pecovatel
muze byt nékdy vyloucen ze sité profesionalnich pracovnikti poskytujicich péci osobé
zavislé na péci a ponechan sam v kritické situaci souvisejici se zdravim osoby zavislé
na péci. Malokdy jsou neformalni pecovatelé povazovani za dllezitého partnera
(Triantafillou et al, 2010). Evans et al. (2012) také ve své studii zdlraznuji, ze péce by

mohla byt rozSifena o wuz§i integraci mezi tymem specializovaného pracovisté
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a poskytovateli komunitni péce. VylepSené sledovani pak umozni rychle rozpoznat
potencialni zdravotni problémy a fesit je diive, nez se stanou akutnimi.

Jsme piesvédCeni, ze hlavni roli pfi rozhodovani o podobé péce by mél mit samotny
pacient, ale v nasem piipadé ho nahrazuje jeho rodina. Ta je tim, kdo ho zna nejlépe,
kdo vi, jak s nim zachdzet, a kdo zna detaily jeho zplsobu zivota. Podle naSich
zkuSenosti maji zdravotnici sklony tuto skute¢nost nebrat v ivahu, pfitom spoluprace
s nimi hraje klicovou roli.

Potfeba pomoci pe¢ujicim je tedy nesporna. Krom¢ pomoci 0d ostatnich ¢lent rodiny
je mozna i pomoc socialnich a zdravotnich sluzeb. Podle Hanzlikové (2007) je jednim
z klicovych nastrojit k vytvofeni komplexnich podminek pro integraci zdravotni
a socialni péce harmonizace politiky resortu zdravotnictvi a resortu prace a socidlnich
véci na narodni 1 regiondlni Urovni tak, aby jednotlivé nestatni subjekty fyzickych
a pravnickych osob pusobicich ve formé agentur doméaci péée mély shodné podminky
se statnimi subjekty, které poskytuji tutéz formu péce a pomoci v ramci komplexni
domaci péce. Cilem je vytvofit konkuren¢ni prostfedi ve smyslu kvality a efektivnosti
poskytované péce a svobody volby nejen 1ékare, ale 1 poskytovatele domaci péce.

Zakon o socialnich sluzbach 108/2006 Sb. (Cesko, 2006) se dotyka propojeni
formalni a neformalni péce v ustanoveni o thrad¢ nakladl za socialni sluzby, kde je
uvedena moZznost dohody na spoluti¢asti. Ur€itd spoluprace formalniho a neformalniho
pecovatele vyplyva i ze znéni kritérii standardli kvality socialnich sluzeb. Spoluprace
formalniho a neformélniho peCovatele miize mit riiznou podobu. Kubal¢ikova (2012)
uvadi piiklady vztahti mezi obéma sektory a rozdéluje je na model: kompenzacni -
moznosti domaci péce jsou vycerpany a nastupuje péce formalni, substitucni — jedna se
0 oboustrannou zaménitelnost obou sektord, model volby - racionalni posouzeni
a moznost volby je zde pouze ze strany pecujiciho a zvoli ho podle podstaty ukolu,
ktery ma péce splnit a komplementarni - vzajemné doplhovani a kompenzace obou
sektort.

Dle naseho nazoru neni situace v nasi republice zcela dokonala. Uelné provazat
formalni a neformalni péci miizeme jen za piedpokladu dostupnosti formalni péce.

Socidlni a zdravotni sluzby jsou v riznych oblastech nevyhovujici. Jednak po strance
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poctu, tak i po strance typu sluzeb. Planovani komunitnich sluzeb, které¢ by vychazelo
Z potteb peCovatell a pacientli by mohlo zlepsit i navysit potfebnou péci.

Velmi obtiznou se jevi regionalni dostupnost sluzeb dlouhodobé péce pro skupinu
osob, které utrpi tak tézké poSkozeni mozku, ze vyzaduji 24 hodinovou péci (nejen
pacientli ve vegetativnim stavu, ale i pacientd pfi védomi, avSak velmi tézce
postizenych). Tito lidé casto konc¢i v Ilécebnach dlouhodobé nemocnych, které
nenabizeji moznosti dlouhodobé intenzivni péce, nebo se o takto tézce postizené osoby
rozhodnou pec€ovat jejich blizci v doméacim prostfedi bez dostate¢né odborné podpory.

Cilem podpory v komunité¢ v oblasti dlouhodobé péce by mél byt zajem udrzet
a pifipadn¢ zlepSit dosazenou uroven participace a socialni dovednosti jedince.
I z hlediska dlouhodobé péce by mélo byt co nejvice sluzeb poskytovano v pfirozeném
prostfedi osoby (tj. doma) nebo v zafizenich ¢i sluzbach, které jsou komunitné
dostupné. Dlouhodobou péc¢i ¢i podporu velmi casto poskytuji neformalni pecujici,
vétSinou rodinni pfislusnici, u kterych c¢asto dochazi s délkou poskytovani péce
a v duasledku nedostatku adekvatni podpory k znacnému psychickému a fyzickému
vyCerpani. Pro efektivni a dlouhodobé udrzitelné poskytovani péce a podpory
Vv ptirozeném prostiedi je tedy nezbytna koordinace a dostupnost adresnych zdravotnich,
socialnich a dalSich sluZzeb na mistni Urovni a zejména podpora pecujicich rodin. Ze
zdravotnickych sluzeb wurcenych lidem po poskozeni mozku, kteti potiebuji
dlouhodobou péci, by méla byt dostupnd oddéleni DIP, DIOP, ONP a ADP. Ze
socialnich a ostatnich sluzeb by k dispozici méla byt centra dennich aktivit, stacionate,
domovy pro osoby téZce postizené, pedovatelské a respitni sluzby (Cizkova et al.,
2011).

Z divodu narocnosti péce a mnohdy nedostatku respitnich sluzeb pfisli ncktefi
pecujici o zaméstnani nebo jej dobrovolné sami opustili. To spolu se snizenymi piijmy
osoby po poSkozeni mozku (pobirajici misto mzdy invalidni dichod) pfispiva k nejisté
finan¢ni situaci téchto rodin. Pacient ve vegetativnim stavu je zcela zavisly na pomoci
jednoho ¢i vice ¢lent rodiny, ktefi jsou vycerpani a mnohdy se citi v péci osamoceni,

bez dostate¢né podpory (Powell, 2010).
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Sdruzeni Cerebrum (2009) navrhlo doporu¢eni a model feSeni, které vznikly v ramci
projektu Inkiuze po poranéni mozku a jsou vysledkem diskuzi odborniki z riznych
oblasti nad soucasnym stavem. Jedna se o jakousi Vizi budouciho uspoifadani systému
zdravotné-socialni péfe o pacienty nejen po poSkozeni mozku, ale s vyznamngjsi
disabilitou vibec. Popsana doporuceni a model koordinované péce bude nutno dale
rozpracovavat a napliiovat konkrétnimi detaily. Realizace takto konkrétné naplnéného
modelu zdravotné-socialni koordinované péce pak bude s ohledem na ekonomické
moznosti probihat spiSe postupné, ale pokud bude napliiovan dle jednotného scénaie
modelu, do¢kame se na konci uceleného a jednotné aplikovaného systému. Jedna se
zejména 0 budovani napf. rehabilitacnich center, stacionafti, komunitnich center apod.,
Tim nemysli nutnost vystavby novych zafizeni na zelené louce v jednom Case a nardz,
ale mysli tim budovani systému. Systému, ktery bude zaloZen na jednotné aplikaci
regionalné dostupné a koordinované zdravotné-socialni rehabilitace a péce a jehoz
jednotlivé slozky a jednotliva zafizeni budou spliiovat standardy a podminky dané

dohodnutym doporuc¢enim a modelem (Marsalek et al., 2011).

6.8 Podpora neformalnich pecovatelii

Status neformalnich pecovateli neni u néas dostatecné definovany, jejich prava
a opravnéni nejsou jasné¢ vymezend. Situaci a potfebam samotnych neformalnich
poskytovatelii pé¢e neni v CR vénovéana adekvatni pozornost. Bariéry, na které rodinni
peCovatelé nardzeji pii poskytovani osobni péfe svym blizkym, jsou povazovany spise
za jejich osobni problémy nez deficity existujiciho systému dlouhodobé péce
(Hubikova, 2012).

V sougasnosti probiha v CR analyticky projekt Fondu daliiho vzdélavani ptispévkové
organizace MPSV CR (FDV MPSV, 2015) sniazvem ,Podpora neformalnich
pecovateli®. Jeho tkolem je zpracovat komplexni analyzu a vyzkum, z jejichz zavéra
budou vypracovany navrhy na systémové modifikace v pfistupu k pecujicim osobam

a pripravit zakladnu pro zmény Vv legislativeé. Zavéry také budou slouzit vedeni resortu
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MPSV jako podklad pro opodstatnéni nutnosti se touto skupinou osob systematicky
zabyvat. Projekt je v souladu s globalnimi a specifickymi cily - Socidlni integrace
a rovné piilezitosti. Hlavnim cilem projektu je navrhnout systematickou podporu
pecujicim osobam, ktera povede ke zlepseni kvality jejich Zivota a usnadni navrat na trh
prace. Sledovany budou nastroje ekonomického, legislativniho, administrativniho
a informa¢niho charakteru. Cely projekt bude také zacilen na piislusné pracovniky
MPSV, Utadu prace a socidlnich odborti obci, ale také na dalsi ufedniky, kteii fesi
(nebo mohou fesit) oblast peCujicich osob. Cilovou skupinou jsou pecujici o zavislé
osoby, které nevyuzivaji institucionalni péci.

Ministryné prace a socialnich véci Marksova také predstavila opatieni, ktera vychazeji
z prace Odborné komise pro rodinnou politiku. Navrhy opatfeni budou analyzovany
a vécné podlozeny, soucasné¢ by mély respektovat souvislosti hodnotovych orientaci
rodin, pracovniho systému, politiky rovnych pfilezitosti a finan¢ni udrzitelnosti.
V souvislosti s tim chce podpofit pecujici o rodinného prislusnika, u kterého doslo
k ndhlému zhorSeni zdravotniho stavu a vyzaduje celodenni péci. M¢li by narok na
pecovatelskou dovolenou trvajici v délce tii az Sesti mésici 1 narok na urcitou
penéZitou pomoc. PeCovatelska dovolend by méla byt zavedena nejpozdéji k 1. lednu

2017 (MPSV CR, 2015).

6.9 Komunitni zdravotni sluZby

I kdyz oblast poskytovani zdravotnich sluzeb se do¢kala mnohych zmén, i1 pfesto ma
nedostatky, které ovliviwji kvalitu Zivota pacientim, peCovatelim a rodiné. K témto
nedostatkim patfi mald informovanost o sluzbach, které mohou vyuzit nebo neochota
o sluzbach informovat. Také komplikovany postup pii ziskavani sluzeb pfi jednani
S riznymi institucemi a podobné.

Ceska republika (Vlada CR, 2010) v zati 2009 ratifikovala Umluvu o pravech osob se
zdravotnim postizenim. Umluva nezaklada 4dna novéa prava, pouze uklada dusledné

napliovani existujicich lidskych prav a svobod z hlediska osob se zdravotnim
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postizenim. Jeji vyznam v souvislosti s osobami s poskozenim mozku spociva
predevsim v akcentu na komunitni dostupnost rehabilitace a potfebnych sluzeb, které
jim umozni zit nezavisly zptlisob zivota a participovat na chodu spolec¢nosti.

Umluva ve svém ¢&lanku 19 (Nezavisly zptisob Zivota a zapojeni do spole¢nosti)
a ¢lanku 26 (Rehabilitace a habilitace) uruje nutnost zajistit rozvoj komunitnich sluzeb,
rehabilitace, osobni asistence a zdravotni péCe dostupné co nejblize mistu bydlisté osob,
k ¢emuz v soucasném systému stale nedochazi. Dale ¢lanek 26 apeluje na to, aby pro co
nejvetsi miru dosazeni samostatnosti a spoleCenského uplatnéni byla rehabilitace
zahdjena co nejdiive a byla zalozena na multidisciplinarnim posouzeni individualnich
potieb a prednosti osoby se zdravotnim postizenim. Ceska republika by nyni méla
zajistit napliiovani Umluvy v praxi (Cerebrum, 2010).

Komunitni zdravotni péce je zajiStovana multidisciplindrnim tymem pracovnikd.
K Ccinnosti praktického 1ékare, specialisty a Iékarnika je nutnd i komunitni
oSetfovatelskd péce. V systému zalozeném na komunitni péci by mély sestry
podporovat a udrZzovat spojeni mezi jednotlivei, rodinami, komunitami. RozSifeni
komunitni zdravotni péce, zvlasté ve vztahu k oSetfovatelskym sluzbam, je klicem ke
zlepSeni zdravi a télesné i dusevni pohody viech lidi. Bohuzel v CR neni komunitni
péce feSena komplexné, ale ve dvou formach — linii zdravotni a linii socialni (Bartlova,
2009). Klicovou roli v koordinaci zdravotni a socialni péée o osoby se sniZenou
sobéstacnosti (na urovni lizkovych/residenénich, ambulantnich i terénnich zatizeni) by
meéli sehravat prakticti 1ékati, pfipadné prakticti 1€kati pro déti a dorost (Janeckova
a Hnilicova, 2009).

Realizatorem domdci oSetiovatelské péce v konkrétni praxi je agentura doméci
oSetfovatelské péce (ADP). Je to samostatnd funkéni jednotka, kterda umoZiuje
oSetfovatelské monitorovani, stanoveni oSetfovatelskych diagndéz na zéklad¢ potieb
nemocného, nasledné planovani, realizaci a vyhodnoceni poskytované oSetfovatelské
pée v prevenci, terapii a rehabilitaci vcetné¢ poradenstvi a zdravotné-socidlni
a vychovné péce (Hanzlikova, 2007). Ziizovatelem jsou samostatné pravnické ci
fyzické osoby, statni instituce, organizace ¢i obce. Mlze to byt i humanitarni sdruzeni

jako je Cesky &erveny kiiz &i Ceska katolicka charita, Maltézsti rytiii, diakonie apod.
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Cinnost ADP vychazi z platnych pravnich norem v CR Zakon 108/2006 o socialnich
sluzbach, Vyhlaska 505/2006, kterou se provadi tento zdkon a Zakon 372/2011
o zdravotnich sluzbach. Z oSetfovatelskych cCinnosti zabezpecCuji osobni hygienu,
aplikaci 1ékt, oSetfeni ran a dekubitd, rehabilitaci, odbér biologického materialu,
upravuji dietni rezim, prostfedi nemocného, monitoruji zakladni Zzivotni funkce,
zajistuji  servis zdravotnickych a technickych pomucek, zdravotni vychovu
a poradenstvi. Veskeré ¢innosti vedou Vv ofetfovatelské dokumentaci (Cesko, 2006;
Cesko 2011). Péce se poskytuje na zakladé indikace 1ékafe. Podminky zdravotni péce
hrazené z verejného pojisténi ustanovuje §13 Zakona o vefejném zdravotnim pojisténi
48/1997 Sh. Na zaklad¢ indikace 1ékafe jsou také poskytovany zdravotnické prostiedky,
které pecujici potiebuje K péci, a jsou hrazeny z vetejného pojisténi. Seznam hrazenych
zdravotnickych prostfedkil, omezeni a limitace uhrady je v ptiloze ¢. 3 Zakona 48/1997
Sh. (Cesko, 1997).
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7 SOCIOEKONOMICKE ASPEKTY DOMACI PECE

Pacient ve vegetativnim stavu trpi specifickym zdravotnim postizenim, které zakon
o socialnich sluzbach 108/2006 sb. oznacuje jako dlouhodob¢ neptiznivy zdravotni stav
a definuje ho jako stav trvajici i vice nez 1 rok a neptiznivé omezuje jedince ve zvladani
zdkladnich Zivotnich potfeb (Cesko, 2006). Ackoli se jedna ryze o socialni
problematiku, povazujeme ji za neodd¢litelnou slozku daného tématu, a proto jsme ji
vénovali samostatnou kapitolu. Socialni dusledky pro pacienty a jejich rodiny jsme

podrobné popsali v rdmci kapitoly o peCovatelské zatezi.

7.4 Socidlni sluzby

V cCeském systému péce jsou rodinni piisluSnici vnimani spiSe jako zdroj pomoci
a podpory nez jako uzivatelé socialnich sluzeb, kteti maji také své potteby. Podpora
pecujicich rodin je Casto podcenovana a nedostateCné zajisStovana. Ze zahrani¢nich
vyzkumll vyplyvd, Ze rodinni pfisluSnici nejvice postradaji informace, dovednosti
a navyky vztahujici se k péci o blizkého po poSkozeni mozku (Marsélek, 2011).

K neefektivité vyuZivani sluzeb, které by mohly vyraznym zpiisobem snizit zatéz
pecujicich osob, podle naseho néazoru pfispiva 1 mald informovanost o sou€asnych
moznostech zdravotnického a socidlniho systému. Je velkd pravdépodobnost, Ze vétSina
pecovatelll ziskavd potfebné informace z okruhu zndmych osob nebo vyhledava
potiebné informace z internetu a rtiznych brozurek. Chybi komplexni informace o péci
o zavislou osobu koncentrované na jednom misté. Dobrou praxi je vyhotoveni
materidlu, ktery bude obsahovat kontakty na sluzby, paj¢ovny kompenzacnich
pomtucek, domaci zdravotni péce, informace o pfispévku na péci atd. Tento materiél
muze zajemci o sluzbu ¢i rodin€ poskytovatel predat v pisemné podobé (Chloupkova,
2013).

~Podminky pro poskytovani pomoci a podpory osobam v nepriznivé socialni situaci

prostrednictvim socialnich sluzeb a prispevku na péci, podminky pro vydani opravneéni
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k poskytovdni socialnich sluzeb, vykon verejné spravy v oblasti socidlnich sluzeb,
inspekci poskytovani socialnich sluzeb a predpoklady pro vykon cinnosti v socialnich
sluzbach *“ ustanovuje §1 Zakona ¢.108/2006 Sb. 0 socialnich sluzbach. Druhy ¢lanek
ustanovuje podminky naroku na prispévek na péci, jeho vysi, eventuelné zvyseni. Tteti
¢lanek je vycet socialnich sluzeb a thrad nakladd za jejich poskytovani. Ten zahrnuje
Zakladni socialni poradenstvi, které poskytuje informace o vSech moznostech socialni
pomoci, pravech a povinnostech. Specidlni poradenstvi je poskytované na zakladé
individualnich potieb, jako je zprostfedkovani kontaktu se spolec¢enskym prostiedim,
socialn¢ terapeutické ¢innosti, pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmu a pfi
obstaravani osobnich zalezitosti. Z diivodu nesobéstacnosti zplisobené zdravotnim
postizenim je poskytovana osobni asistence a pecovatelska péce, kterd zahrnuje péci
o hygienu, zajisténi stravy, chodu domdacnosti, zajisténi kontaktu se socidlnim
prostfedim, pomoc pii uplatiiovani prav a obstaravani osobnich zaleZitosti (Cesko,
2006). Podle sdruzeni Cerebrum (2010) sluzby osobni asistence patii v CR mezi
regionaln& nejlépe dostupné socialni sluzby. Radi se mezi nejvice poskytované sluzby
i pro osoby s poskozenim mozku, oviem v CR se nevyskytuje jedina sluzba osobni
asistence urcena Cisté jen této cilové skupiné. Mezi dalsi sluzby patti tisniovd péce,
kterou je terénni sluzba, poskytujici nepietrzitou distancni hlasovou a elektronickou
komunikaci s osobami vystavenymi stalému vysokému riziku ohroZeni zdravi nebo
Zivota v piipad¢ nahlého zhorSeni jejich zdravotniho stavu nebo schopnosti, centrum
dennich sluzeb, socialné aktivizacni sluzby, denni a tydenni stacionar a preprava osob
(Cesko, 2006).

Podstatnou roli hraje respitni péce. OdlehCovaci (respitni) socialni sluzba je
definovéna v §44 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, umoznuje ,,pecujici
fyzické osobé nezbytny odpocinek®. Respitni nebo také tlevova ¢i odlehcujici péce
pomaha lidem dlouhodobé pecujicim o postizeného rodinného ptislusnika. Jejim cilem
je ulehcit situaci pe€ujicim, umoznit jim si od péce odpocinout a poskytnout jim prostor
pro nacerpani novych sil a energie. Respitni pé¢e mize mit rizné formy. At uz jako
péce pifimo doma, kdy pecujiciho nahradi vySkoleny profesiondl, nebo formou

kratkodobého umisténi klienta v né€jakém pobytovém zafizeni. Rodinni pfislusnici hraji
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Casto pro pacienta klicCovou ulohu, nebot mu poskytuji dlouhodobou podporu
a zasadnim zplsobem napomahaji procesu rehabilitace. Proto, aby byli rodinni
piislusnici schopni tuto podporu poskytovat dlouhodob¢, sami potrebuji zvysenou péci
a podporu a také moznost si od péce odpocinout. Dostupnost respitni péce je proto
velmi dulezita, nebot’ umoznuje rodiné dlouhodobé pecovat o svého blizkého v jeho
piirozeném prostfedi a zamezuje socialni izolaci osob v tUstavech socidlni péce
a soucasné predchazi vyéerpani rodinnych peéujicich (Cizkova, 2011).

Situace rodich, ktefi pecuji o zdravotné postizené déti, se z hlediska poradenstvi
a podpory zda byt ptiznivéjsi, nez je tomu v ptipadé pecCujicich o dospélé nemocné.
Podpora rodiny s postizenym ditétem je poskytovana zejména formou rané péce. Dle
§ 54 zékona ¢. 108/2006 Sb, o socidlnich sluzbach, je rand péce ,.tferénni sluzba,
popripadeé doplnena ambulantni formou sluzby, poskytovana ditéti a rodiciim ditéte ve
veku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v diisledku
nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zameérena na podporu rodiny a podporu

vvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby “(Cesko, 2006).

1.5 Socialni prispévky

Ptispévek na péci je odstupiiovan podle miry zavislosti, pfiCemz jeho hodnota je
primarné odvozena od obvyklych nakladi spojenych s péc¢i. Jedna se o ptispévek na péci
tak, jak ho ustanovuje Zakon o socialnich sluzbach a nikoliv o plnou saturaci nakladu
péce.

Ta mize byt zajiStovana v pfirozeném prostiedi dle rozhodnuti dané osoby
prostiednictvim poskytovatelti socidlnich sluzeb, formou péce zajisStované osobami
blizkymi nebo spolufinancuje nadklady na péc¢i poskytované v pobytovém zafizeni
socialni péce. Socidlni pracovnici jsou jedinymi osobami, které mohou provést socialni
Setfeni a naslednou kontrolu vyuzivani ptispévku na péc€i, a to v prostiedi, kde zadatel
zije. Po provedeni socidlniho Setfeni se zadosti o prispévek zabyva posudkovy lékar
CSSZ, ktery hodnoti funkéni dopady zdravotniho stavu na schopnost Zadatele petovat

0 svoji osobu (Cerebrum, 2010). Pti posuzovani vychazi posudkovy 1ékai z dolozenych
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nalezl oSetfujiciho lékafe o zdravotnim stavu pacienta, z vysledkl socialniho Setfent,
z vysledkli vysetfeni a piipadné z vysledk vlastniho vySetfeni posuzujiciho 1ékate
(Cizkova, 2011).

Pokud se stane poskytovatelem péce neformalni pecovatel, je uveden v zadosti
o prispévek na péci jako pecujici osoba a peCuje o osobu s ptiznanym II. az IV. stupném
zavislosti, hradi za n¢j zdravotni a socidlni pojisténi stat. Poskytovani péce ze strany
neformélnich pedovateld je tedy v CR piiznan statut placené ¢innosti a vykon &innosti
neformalnich peCovatelli hrazen z vetfejnych zdrojl, tzn. neformalni péce je placena
statem (Kubalcikova, 2012).

Pecujicim osobam mohou jejich kazdodenni péci o nesobéstacnou osobu v domacim
prostfedi usnadnit i rGzné zdravotnické pomicky a zafizeni (Triantafillou, 2010).
Poskytovani piispévku na mobilitu a na zvlastni pomicku upravuje Zakon 329/2011
Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim. Seznam druht a typad
zvlastnich pomiicek ur¢enych osobam se zdravotnim postizenim, na jejichZ potizeni se
poskytuje piispévek na zvlastni pomuicku je v piiloze ¢. 1 Vyhlasky 388/2011 Sb.,
0 provedeni nékterych ustanoveni zdkona o poskytovani davek osobam se zdravotnim

postizenim (Cesko, 2011b; Cesko, 201 1¢).

7.6 Organizace podporujici nemocné a jejich rodinu

Vyznamnou roli v poskytovani socialnich sluzeb a socialni rehabilitace hraji také
neziskové organizace (Arnoldova, 2015). V pfipad€ osob po poranéni nebo jiném
poskozeni mozku je téchto organizaci velmi maly pocet, ktery se nicméné pomalu
rozsifuje (Cerebrum, 2010). Pacientské organizace poskytuji svépomocné aktivity,
poradenstvi, podporu a dale mohou selektivné poskytovat socialni sluzby (pracovni
a socidlni rehabilitaci, podplrné sluzby atd.) za predpokladu, ze budou mit dostate¢né
finan¢ni prostfedky na poskytovani téchto sluzeb (narodni, krajské financovéani). Vyse
zminéné pacientské organizace funguji z velké Casti na dobrovolné praci svych ¢lent ¢i
dobrovolnikii a nemaji tak kapacitu zajistit Siroké spektrum sluzeb v dostatecné

dostupnosti (Arnoldova, 2015). Zajmy pacientii s poskozenim mozku reprezentuje od
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roku 2007 zatim jedind organizace Cerebrum — Sdruzeni osob po poranéni mozku
a jejich rodin, jehoZz poslanim je pfispivat k porozuméni problematice poranéni mozku,
poskytovat informace a zejména podporovat obCany, ktetfi utrpéli traumatické ¢i jiné
poskozeni mozku, jejich rodinné piislusniky a pecovatele. Poskytuje sluzby jako
odborné poradenstvi, rehabilitaéni program, svépomocné aktivity, vzdélavaci kurzy,
publikacni Cinnost, rekondi¢ni pobyty, prosazovani prav a z4jmi osob po poskozeni
mozku, mezinarodni spoluprace (Cizkova et al., 2011) Problematikou péde po cévni
mozkové piithod¢ se zabyva nékolik obcanskych sdruzeni (Sdruzeni pro rehabilitaci po
cévnich mozkovych ptihodach od roku 1990, ICTUS-CLUB od roku 2007), které
krom¢ informacnich, osvétovych a edukacnich aktivit poskytuji spiSe rekondicné-
rehabilita¢ni pobyty nez socidlni sluzby. Na tomto mist¢€ je tfeba se zminit i 0 vyznamu
svépomocnych skupin pro rodinné pecovatele. Tyto skupiny jsou dobrovolné se
sdruzujici lidé se srovnatelnymi problémy. Kolektivnim prozivanim okolnosti a citovou
oporou nachazeji 1épe teseni svého slozitého zdravotniho ¢i socialniho stavu a zbavuji
se pocitu, Ze jsou ,,jini* nez ostatni lidé. Hlavni princip je, Ze pomoci jinym poméham
také sobé. Vsichni jsou si rovni a schazeji se dobrovolng, ziskavaji mnoho podnéti pro
rozvoj své osobnost a otviraji se jim nové obzory pro smysl zivota. Skupiny se rtzni
diky své ucinnosti, ale vétSina jich poskytuje instrukce a podporuje sebepéci, veetné
socialni a psychické podpory (Bartlova, 2006b). Ackoli se v posledni dobé pomalu
roz§ifuje nabidka socidlnich sluzeb pro cilovou skupinu osob s poSkozenim mozku
(ptedevsim pro osoby po cévnich mozkovych ptihodach) poskytovanych dal§imi
neziskovymi organizacemi, tato nabidka je v soucasnosti zcela nedostacujici (Cerebrum,
2011).
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8 ETICKE A PRAVNI ASPEKTY

Pacienti ve vegetativnim stavu patii mezi nejvice ohrozené pacienty ze vsech, protoze
jejich stav jim nedovoluje se branit a vyjadfovat. Mohou se tak snadno stat obé&ti zajmu
jinych osob. Rozhodovani o téchto pacientech je hlavni vyzvou, vzhledem k nejistoté
jejich stavu védomi, progndzy a osobnich pfani ((Bojar in: Ptacek a Bartinék et al.,
2014).

Jednu z nejdivocejsich etickych diskuzi vyvolala otazka, eventualni smrti Tonyho
Bate v USA roku 1993, po které nasledovaly roky ostré protesty a spletité pravni bitvy
(Healy, 2013). Také piipad Terry Schiavo v roce 2005 na Floridé témét vyvolal
americkou ustavni krizi. Tehdejsi prezident hrozil, Ze zméni rozhodnuti soudu. Lékate,
pravniky, politiky i ndbozenské autority nejvice trapila otdzka zptisobu ukonceni 1é¢by.
Konkrétné odnéti umé€lé vyzivy a hydratace (Didion, 2005). Podle priazkum je zjisténo,
ze 89% lékatu, je presvédceno, ze ukonceni 1éCby je eticky problém. Také se ale shodli,
ze uméla vyziva a hydratace je vice soucasti 1é¢by nez péce, a tak mize byt legitimné
zruSena (Jennett, 2005). V zafi 2005 vydala Italskd narodni komise pro bioetiku
dokument o vyZivé a hydrataci pacientll ve VS, ktery se sklad4 z 11 paragrafi. Tento
dokument vznikl jako reakce na osud Theresy Maria Schiavo a konstatuje se v ném, Ze
pacienti ve VS potiebuji péci s vysokym podilem lidské podpory, ale s mensi
technologickou podporou. Podavani vyzivy a tekutin by mélo byt povazovano za
zakladni a spravny akt, ktery je nepostradatelny pro zakladni fyziologickou podminku
preziti a nerozhoduje zde forma vyzivy ani jeji zpiisob podani (Zamperetti a Latronico,
2006). V Némecku byla provedena kvalitativni studie (Kuehlmeyer et al., 2012)
o moralnich predpokladech rozhodovani rodinnych pecovatelli pacientd v trvalém
vegetativnim stavu o odnéti nutricni podpory a hydratace. V zavéru identifikovali
mezeru mezi pravnimi a etickymi normami a soucasnou praxi. Rodinni pecovatelé by
méli teoreticky informovat o pfani pacienta. Prakticky d¢lali sva vlastni rozhodnuti,
ktera nebyla zalozena na vili pacienta. Tam byl rozpor mezi ptfanim neprodluzovat
1é¢bu a odejmout ANH (umé¢la vyziva a hydratace) nebo udrzovani jiné formy Zivota

a lécby. Nekteti peCovatelé povazuji ANH jako formu zakladni péce, kterd nemtze byt
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odeptena. Také identifikovali skupinu ambivalentnich pecovateld, kteti vahaji délat
nevratna rozhodnuti. Zastupci s rozhodovaci pravomoci vyzaduji podporu v podobé
aktivnich informaci a strukturované komunikace (Kuehlmeyer, 2012).

V Ceské republice nema tato moznost pravni oporu, neni zatim vypracovan ani standard
zdravotni péce pro pacienty ve VS, ktery by mél byt voditkem pti rozhodovani 1ékare
o zvoleném konkrétnim postupu (Dolezil, 2010). Pravni situace je stanovena ustavnim
ramcem o zdravotni péci. V Listin¢ zakladnich prav a svobod se v ¢lanku 6 uvadi, ze
Wkazdy ma pravo na Zivot* a nikdo nesmi byt zbaven zivota“. Clanek 31 Listiny uvadi,
ze ,kazdy md pravo na ochranu zdravi“ (Cesko, 1993). Zakon ¢&. 372/2011 Sb.
o zdravotnich sluzbach uklada v § 45 odst. 5 povinnost poskytovatele, poskytovat
zdravotni pé¢i v souladu se soucasnymi dostupnymi poznatky lékaiské védy (Cesko,
2011a). Na standardy zdravotni pé¢e odkazuje Umluva o lidskych pravech
a biomedicing ¢. 96/2001 Sb. napft. ¢lanek 2 uvadi, ze ,,zajmy a blaho lidské bytosti
budou nadiazeny zajmiim spolecnosti nebo védy* (Cesko, 2011b). Také Evropska charta
osob vyzadujici dlouhodobou péc¢i zahrnuje v ¢lanku 4 ,,prdvo na vysoce kvalitni péci
a péci na ,,miru“, a Vv clanku 8 , prdavo na paliativni péci a podporu, na uctu a dustojné
umirani a smrt*“.

Mnoho odptrci odnéti péce zatéchto okolnosti pochazi také z nabozenskych
organizaci, ti jsou piesv€dCeni o posvatnosti zivota. Tyto debaty jsou v rozporu se
samotnym ucelem moderni mediciny. Je role mediciny chranit zivot nebo naklady?
Nebo bychom méli akceptovat, ze klidnad smrt je nékdy mnohem vice, nez vysledek
1é¢by hodny soucitu (Healy, 2013)?

Otazkou také je, zda pouhé znovunabyti védomi, bez schopnosti komunikovat, by
mohl byt né€kdy rozumny cil 1é¢by. Hodnota védomi je odvozena pravé z moznosti
komunikace, socidlni participace a jinych zivotnich aktivit mimo prostého faktu
védomi. Tento stav muze byt Casto doprovazen negativni zkuSenosti, jako je bolest
a emoc¢ni utrpeni, které Vv ptipadé neschopnosti komunikovat je obtizné rozpoznat
a zmirnit (Bender, 2015). Rozhodovani o volbé a rozsahu 1é¢by, doporuc¢eni novych
nakladnych nebo nedostateéné ovéfenych 1é¢ebnych metod je spojeno s bioetickou

otazkou, na kterou neexistuje jednozna¢nd odpovéd’. Snaha maximalné¢ vyhovét
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pozadavklim narazi na snahu zdravotnich pojistoven nebo jinych platcti optimalizovat
naklady a zamezit plytvani (Bojar in: Pta¢ek a Bartinék et al., 2014). Na konferenci
potadané Vyborem pro bioetiku, ktera se konala v roce 2014 ve Strasburku pod zastitou
Rady Evropy, byl ptedstaven ,,Priivodce rozhodovacim procesem v situacich na konci
Zivota®. Privodce se zaméfuje na eticky a pravni rdmec rozhodovani o pé¢i na konci
Zivota, etické principy autonomie, beneficence a non-maleficence, princip
spravedlivého piistupu ke zdravotni péci, problematiku nepotiebné nebo nepiimétrené
1éCby, ktera by méla byt omezena nebo ukoncena a roli jednotlivych stran Gcastnicich se
procesu rozhodovani (rodina, peCovatelé atd.). Finalni verze dokumentu je dostupna na
strankach Rady Evropy (Council of Europe, 2014). S tim souvisi i neschopnost dat
informovany souhlas, ktery je vyzadovan pro ucast v klinickém vyzkumu. Pisemny
souhlas se ziskava od rodinnych pfislusniki nebo zakonnych zastupcti. Neschopnost
ziskat informovany souhlas vedla u mnoho vyzkumi k odmitnuti grantli, schvaleni
etické komise, nebo zakaz publikace vyzkumu. Tito pacienti tak nemohou podstoupit
terapii, kterd by mohla pro né byt pfinosna (Laureys, 2004).

Dalsi narustajici problém, ktery je nutno fesit na Grovni Evropské unie (EU) je tzv.
medicinska turistika. V nékterych statech EU vyuZzivaji nejnové€j$i, velmi nakladné
1écebné
a diagnostické metody u obtizng 1éc¢itelnych nemoci, které pro jiné obcany EU budou
jesté dlouho nedostupné. Zdravotni systémy, kvalita a dostupnost zdravotni péce a také
zpusoby financovani a stupen spolutiCasti pacienta jsou v ¢lenskych statech EU odlisné.
Dostupnost metod jako je biologicka 1écba, bunéénd a genova 1écba nebo hluboka
stimulace mozkovych struktur je ve statech EU zavisld na socio-kulturnim-
ekonomickém postaveni matefskych statli a statusu pacientl. Lze tedy chapat snahu
vydat se za hranice své vlasti za celoevropskym neurovédnim pokrokem (Bojar in:
Ptacek a Bartiin€k et al., 2014). Za zminku stoji také eticky postoj jiné nabozenské
kultury, ktery se v zasadnich otazkach nelisi od nasi. Islamsky kodex lékaiské etiky
1ékaiim doporucuje, aby si byli védomi svych moznosti a neptekracovali je. Jestlize je
naprosto jasné, ze zivot nemuze byt obnoven a zachovan, je zbytecné zachovavat

vegetativni stav, ptipadné pouzivat vSechny mozné heroické prostiedky k udrzeni stavu.
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Lékar se snazi pomahat v procesu zivota, ne branit v procesu umirani. V zddném
piipadé vSak Iékat nesmi ukonlit pacientiv zivot jakymkoliv aktivnim zplisobem
(Sev¢ik, 2010).

Pacient ve VS/UWS ¢i MCS nema povédomi nebo velmi omezenou a nekonzistentni
informovanost o sobé a svém okoli. Nejsou tedy jednoznaéné schopni provést vlastni
lékarska rozhodnuti. Tyto druhy rozhodnuti mohou byt velmi komplikované a jsou
fizeny legislativou.

V Ceské republice zatim neexistuji zadna oficialni doporuéeni pro pééi o lidi ve
VS/UWS a MCS. Ve Velké Britanii vroce 2015 byly vydany dlouho ocekavané
narodni klinické pokyny (Guidelines), které mimo jiné obsahuji jasné¢ informace
o medicinsko-etickych a pravnich otazkach. Royal College of Physicians pfedpoklada,
ze tyto standardy budou pfinosem i v mezinarodnim méftitku, tam kde je potfebné jasné
definovani a jasnost v oblasti legalniho rozhodovani (Royal College of Physicians,
2015). Také vydali tadu pfiruéek a brozur nejen pro odborniky, ale i rodinam
a prateliim, ktefi o tyto pacienty pecuji. V nich nezapomnéli na otazky jejich prav a prav
pacienta, které se tykaji podévani informaci, rozhodnuti o 1écbé a jeji tUrovni,
resuscitaci, dalSich rozhodovacich procesech a soudni ochrané¢ (Kitzinger, Reid
a Turner-Stokes, 2015).

Nekteti lidé ucinili v piedstihu formalni rozhodnuti 0 tom, co by si ptali v ptipadé,
kdy nebudou moci za sebe rozhodovat tzv. diive vyslovené piani. O tomto pojednava
§ 36 Zakona 372/2011 Sb. o zdravotnich sluZzbach a podminkach jejich poskytovani.
,, Poskytovatel bude brat zretel na diive vyslovené prani pacienta, ma-li ho k dispozici,
a to za podminky, ze v dobé poskytovani zdravotnich sluzeb nastala predvidatelna
situace, k niz se drive vyslovené prani vztahuje, a pacient je v takovém zdravotnim
stavu, kdy neni schopen vyslovit novy souhlas nebo nesouhlas. Bude respektovano jen
takové drive vyslovené prani, které bylo ucinéno na zakladé pisemného pouceni
pacienta o disledcich jeho rozhodnuti, a to lékarem v oboru vseobecné praktické
lekarstvi, u nehoz je pacient registrovan, nebo jinym osetiujicim lékarem v oboru

zdravotni péce, s niz drive vyslovené prani souvisi. “ (Cesko, 2011).

86



Vétsina lidi neplanuje poskozeni mozku dopiedu. Je to ndhla a neocekavana situace
a okamzita ztrata schopnosti Cinit vlastni rozhodnuti. V akutni fazi 1é¢by rozhoduji
1ékari. | v piipadé, ze rodina ma pocit, ze jejich rozhodnuti je to nejlepsi pro pacienta.
Pro nékteré lidi to mlze byt t¢zké. Pro jiné mize byt tleva mit na takto obtizna
rozhodnuti nékoho jiného. To neznamena, ze by rodina nehrala dualezitou ulohu
v rozhodovani. Rodina mtze mit ptehled o tom, co by si pacient ptal a to by lékafi meli
brat v uvahu. Je dilezit¢ mit na paméti to, Ze pacientova vile nemusi odpovidat
pfedstavam a pfani rodiny. Néktera rozhodnuti o 1é¢ebnych postupech mohou byt
pfedmétem sporu mezi rodinou a lékafi. V piipadé neshody mize rozhodnout soud.
S rozhodnutim o odnéti vyzivy a hydratace se vzdy obraci na soud (Kitzinger, Reid
a Turner-Stokes, 2015).

Legislativni ukotveni - ptehled pravnich pfedpist souvisejici s tématem diplomové

prace uvadime v Piiloze 3.
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9 DISKUZE

V této Casti prace budeme diskutovat se zjisténymi fakty a problémy vnasejici do dané
oblasti nové informace, které se tykaji klinickych témat, zejména zmeén
v diagnostickych postupech, potiebach pacientii a problematice jejich propusténi do
domaéci péce. V této souvislosti se zaméfime na piipravu neformalnich pecovatela z rad
rodiny nebo ptatel a v navaznosti na tuto problematiku se orientujeme na pomoc
pecovatelim v jejich nelehké uloze v oblasti komunitni zdravotni a socialni péce.
Zavérem se budeme vénovat pravnim a etickym zdlezitostem spojené s zivotem
pacienta i jeho rodiny a pratel.

VS byl poprvé popsan v dubnu 1972. V uplynulych 43 let, piipady VS vyvolaly
medialni fascinace a intenzivni moralni diskuse, pfesto zistava nezodpovézena zasadni
otazka, jak vSe definovat. Pies nespocet smérnic a doporucena klinicka kritéria, stale
existuje kiehka hranice mezi stavy, které jsou vegetativni a stavy minimalniho védomi.
To dokazuji i studie Giacini et al.(2002), Owen a Coleman (2008) Bendera et al.(2015),
které se zamétovali na klinickou a zobrazovaci diagnostiku téchto syndromd, kterou se
u nas zabyva také naptiklad Merkunova a Orel (2008), Drabkova (2012) a ve svych
Clancich se o tomto zminuji Augustini a Gabrhelik (2012). Pacienti, stale spliuji
definici vegetativniho stavu i pfesto, Ze jsou dokumentovany ptipady pacientli, kteti
nabyli védomi po podani jednoduchého hypnotika Zolpidem. To bylo pfedmétem studii
Clauss (2002) a Healy (2010). Tento vyvoj muze byt faleSna stopa, ale je tfeba
zduraznit, jak malo vime o procesech naseho védomi. Také plati, Ze v tomto obdobi
rozvoje mediciny je nutno zachovat racionalni a soudny nadhled. Uzite¢na muze byt
1 pfim&fend nedlvera, kterd usmérnuje nase okouzleni a nadSeni. Oslnéni nejnovéjSimi
postupy vede Kk slepému a nekritickému jednani. Musime respektovat hranice, které se
tykaji slibnych a ,,zazraénych® metod, jak poznamenal Bojar (2014) v knize Etické
problémy mediciny na prahu 21. stoleti.

Lécba v raném stadiu se odviji od akutniho stavu pacienta, kdy se zamétuje predev§im
na zéchranu zivota. Pokud pacient po t€Zkém poskozeni mozku 1 po nejlepsi 1écbé

zustava ve VS/UWS nebo MCS, lze hovofit z pohledu mediciny o uspéch, avsak
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z pohledu dalsiho osudu pacienta je tento uspéch diskutabilni, ktery nam predklada
mnozstvi otazek. Jaka je progndza? Kdo bude pacienta 1éCit a oSetfovat? Jak dlouho to
potrva? Je nad€je na vyléCeni? Tyto otdzky si kladou nejen zdravotnici, ale 1 blizci
pacienta, které¢ vice ¢i mén¢ odpoveéd neuspokoji. Otdzkou 1éCby i paliativni péce
o pacienty ve VS se zabyva Dolezil a Carbolova (2007). Ze zahrani¢nich autort
popisuje doporuceni Royal College of Phyisicans Healy (2010), kterd zdiiraziuje vedle
zékladnich nejnovéjSich oSetfovatelskych zdsad 1 plnou informovanost rodiny
o prognoéze a jakémkoliv dalSim vyvoji.

Lidé v VS/UWS nebo MCS postradaji schopnost rozhodovat o své 1é¢bé. Mohou
demonstrovat pouze nékteré minimalni a nesouvislé dikazy védomi jak bylo dokazano
ve studii Monti et al (2009) a Lancioni et al. (2010). Dokonce v pfipadé minimalniho
védomi mize pacient projevovat reakce a obcas fici n€kolik slov (napiiklad "ano" nebo
"ne"). I tak je pravné nemozné poskytnout informovany souhlas nebo odmitnout 1é¢bu.
Pokud jsou pacienti nezptisobili, pak je za 1é¢bu odpoveédny 1ékat a musi jednat v jejich
nejlepS§im z4ymu. Vyjimku tvofi rozhodnuti pfedem odmitnout lé€bu tzv. diive
vyslovené piani tak, jak ustanovuje Zakon 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach.
V takovém piipadé se odmitnuti 1é€by musi respektovat. Rodinni pfislusnici nebyvaji
nuceni ucinit néjaka rozhodnuti, ale mohou byt pozadani, aby uvedli nazory
a zkusenosti tykajici se pacientova dosavadniho zivota. Napiiklad co by si v této situaci
pacient pial. Je odpovédnosti lékafe, aby rozhodnul, jaké moznosti 1é¢by jsou
k dispozici a jaky typ 1é¢by by byl vhodny nebo v dané situaci zcela zbyteény.
Informace od rodiny a ptatel mohou pomoci Iékaiim a sestram vybrat z moznosti, které
jsou kdispozici a jsou pro pacienta ty nejlepsi. V poslednich letech nabyvaji na
vyznamu také Zadosti o komplementarni neboli alternativni medicinu a metody. Je to
dano také bezvychodnou situaci, ve které se piibuzni ocitaji a v danou chvili chtéji
vyuzit v§e, co jim nabizi jak konvenéni tak 1 nekonven¢ni medicina. V praci jsme uvedli
dvé metody z fad vychodni mediciny, které byly zahrnuty do klinickych studii Maa et
al. (2007), Wu et al. (2007) a Tang et al. (2014) a zvefejnény v Evidence — Based

Complementary and Alternative Medicine.
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Prognoza tohoto stavu ve vétsiné pripadl neni pfizniva. Ta je ovlivnéna mnozstvim
faktorti. Lep$i prognozu maji mladsi lidé a po trauma mozku. Na tom se shodli Dolezil
(2010) na zaklad¢ dlouholeté zkuSenosti i Lauté et al. (2010), ktefi to prokazali v jejich
pétileté studii. Srovnavani s jinymi studiemi bylo obtizné z diivodu uzivanych odlisnych
metod a hodnoticich $kal. Prognostické posuzovani a podavani informaci by mé¢lo byt
velmi rezervované a to se tyka nejen 1ékaiu, ale 1 sester a dalSich zdravotnikii podavajici
informace.

Lidé ve VS/UWS nebo MCS piedstavuji komplexni fadu oSetfovatelskych problému.
V této praci jsme se zaméfili vice na jejich potieby, které v oSetfovatelské péci hraji
dilezitou ulohu. Predevsim v paliativni péci, navic v domécim prostfedi, jsou potieby
pacienta na prvnim misté. Vybrané oSetifovatelské postupy jsme vypracovali v Manudlu
pro neformalni pecovatele o nemocné ve vegetativnim stavu. Zaméfili jsme se zejména
na specifické oSetfovatelské vykony vyzadujici intenzivnéjsi trénink, jako je péce
o tracheostomii nebo PEG, ale i dalsi zékladni oSetfovatelskou péci a potieby pacienta.
Nékteré z obsahlych pojeti komplexni péce jako je neurorehabilitace nebo Bazdlni
stimulace, jsou zminény okrajové s odkazem na odborné publikace ¢i specializovana
nebo vzdélavaci centra.

Vedle zakladnich fyziologickych potieb je kladen diiraz pievazn€ na psychické
a fyzické pohodli a spokojenost. Biologické potteby shodné popisuji Trachtova (2006),
Kapounova (2007), Friedlova (2007), Zoubkova et al. (2007) a Samankovéa (2011).
Friedlova (2007) navic popisuje provadéni Bazalni stimulace pii téchto Cinnostech.
Dalsim tématem je potteba spanku a odpocinku. Cologen et al. (2010) zjistili, ze
u 4 z12 pacientl neexistuje cyklus spanku a bdéni. Pfesto u vSech pacientl
zohlediiujeme tento rytmus a musime dbat na klidovy no¢ni rezim (Friedlova, 2007).
Také potieba byt bez bolesti je zna¢né diskutovand, protoze bolest je subjektivni
prozitek, ktery tito pacienti mohou, nemusi a nebo nejsou schopni vyjadiit. Schnakes et
al.(2012) uvadi podle Mezinarodni asociace pro studium bolesti, ze neschopnost
verbalné¢ komunikovat nevyluuje moznost, Ze jedinec nezazivad bolest. Toto bylo
dokazano na zaklad¢ studiii Chatelle et al. (2014) za pouziti pozitronové tomografie

a nasledn¢ byla navrzena nova revidovana verze hodnotici Skaly Nocicepce Coma Scale

90



— Revised. Sestra v nasich podminkach musi byt dobra pozorovatelka a vSimat si
neverbalnich projevi, které maji souvislost s prozivanim bolesti tak, jak uvadi
Kapounova (2007) v knize Osetrovatelska péce v intenzivni mediciné. Vratme se
k novym poznatkim vyplyvajicich z diagnostickych zavérti zahrani¢nich studii, se
kterymi velice tizce souvisi potieba komunikace. Ta je s pacienty ve VS/UWS velice
obtizna az nemozna. AvSak nové védecké ditkazy vnesly nad€ji do této bezutésné
reality. Zejména posledni neurovyzkumy Lancioni (2009), Monti et al. (2010),
Tavanqar et al. (2015) ukazaly, ze zna¢ny pocet pacientd ve VS/UWS a hlavné MCS
muze byt ve skute¢nosti ptfi védomi a je schopen komunikovat s vyuzitim technologie
skenovani mozku (neuroimaging). Tento vzrusujici vyvoj klade mnoho obtiznych
otazek. Ted’, kdyz vime, ze neuroimaging mize byt jediny zpusob, jak komunikovat
s témito pacienty, budou zdravotnicka zafizeni vyzadovat poskytnuti snimaciho
zatizeni? Tato otazka bude pfedmétem budoucnosti a dal$ich zkoumani nejen s ohledem
na potieby pacienta, ale také na jeho rozhodovani ¢i pfipadné soudni spory. Pokud by
pravni ramec zohlednil moznost mozkové skenovaci technologie, mohla by umoznit
pacientim v VS/UWS rozhodovat o jejich vlastni 1ékarské péci a umoznit rodinam
komunikovat se svymi blizkymi. V nasi zemi existuje pomérné malo instituci, které by
reagovali na potieby pacientll s poruchami védomi. Vzhledem k velikosti problému,
uptimné doufame, Ze tato centra, stejné jako jina, budou podporovat a vyuzivat potiebné
zdroje k dobré klinické a osetiovatelské praxi v této oblasti.

Rehabilitace pacientd ve VS/UWS musi byt souvisla a komplexni ¢innost, kterou
poskytuji fyzioterapeuti a sestry. Arnoldova (2015) ji doplnila také o socidlné-prévni
rehabilitaci, kterd se vztahuje k socidlnim a poradenskym potiebdm pacientt i jejich
rodiny. Podle sdruzeni Cerebrum (2011) hraji vyznamnou ulohu také rodinni
prislusnici. Specidlnim oborem v této oblasti je neurorehabilitace. Smrcka (2013)
komplexné popisuje personalni, materidlni a vécné pozadavky, které musi byt splnény
pro provoz neurorehabilitaéniho centra. Pacientim ve VS/UWS se v Cesku dostane
kvalitni akutni péce. Navazujici vCasna neurorehabilitace, ktera je rozhodujici pro
pacientiv dalsi zivot u nas prakticky neexistuje. V okolnich zemich EU je pfitom bézny.

Klusakova (2012) citovala ve svém clanku senatora Milana PeSdka (Clen senétniho
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vyboru pro zdravotnictvi a socidlni politiku), ktery se na Mezindrodni konferenci
neurorchabilitace vyjadril takto: ,,Ucelena rehabilitace téchto pacientu chybi a prave
zaméreni na pouhou organovou ndpravu, nikoli navraceni kvality Zivota, povazuji za

13

jeden z nejvétsich funkcnich nedostatki soucasného zdravotnictvi ““. Podle néj je
zachrana zivota pacientll, jimz se nedostane nasledné rehabilitani péce, spise trestem
nez dobrodinim, Casto je kvalita jejich Zivota nedostate¢na a nedistojna.

Management propusténi nemocného do doméci péce zahrnuje stabilizaci pacienta,
emociondlni stabilizaci rodiny a piipravu na tlohu pecovatele z fad rodiny nebo pratel.
Podle Jetabka (2013) je péce o takto nesob&sta¢ného pacienta charakterizovana jako
péce 24 hodin denné¢ a 365 dnl vroce, ptfi které ma pecCovatel nepfetrzity pocit
zodpovédnosti. Na zacatku piipravy je poticba na tento fakt budouci pecovatele
upozornit a ponechat ¢as na rozhodnuti. Podle naSich zkuSenosti se pocatek tohoto
procesu rozhodovani zacina vyvijet jiz v obdobi samotné diagnézy VS/UWS, kdy si
rodina zac¢ina postupné¢ uvédomovat nasledky a je srozuména s progndzou stavu.
V tento okamzik se nachdzi v nékteré z fazi smifovani, kdy je nutné toto respektovat
a v zadném ptipad€ nenutit do findlniho rozhodnuti o domaci péci. Je nezbytné vyckat
na svobodnou viili rodiny a blizkych, udélat tento nelehky krok. Pokud tento zavazek
nepfijmou, jedinou alternativou je, institucionalni péce.

Role laického rodinného pecovatele méa ve zdravotné-socidlnim systému
nezastupitelné misto. Péce o jejich blizké je pro n€ Casto vysilujici a rodinna péce
nadale ziistava predevSim péci z lasky, protoze Cesky socidlni i zdravotni systém ji
zatim pfiliS neulehCuje. PeCovatelskou zatézi se zabyvd mnoho autorii jak u nas tak
v zahrani¢i. Napiiklad Zilova (2010) se zaméfila na domaci pecovatele jako na dalsi
zanedbané obéti. 1 ve vyspélych stitech s pomérné pokrocilejsim systémem pomoci
laickym pec€ovatelim maji podle vyzkumii Leonardi et al. (2011), Moretta et al. (2014),
Chiambretto et al. (2012) a Goudarzi et al. (2015) pecovatelé problémy s fyzickou,
psychickou i socidlni zatézi.

Za optimalni povazujeme kooperaci zdravotnikli a peCovatelti na takové urovni, aby
pecujici mohl plnit svou roli na zakladé komplexnich informaci a demonstrace bez

ptritomnosti odbornika, tak jak jsme popsali v kapitole o edukaci pecovatele.
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Edukace je dulezitd soucast vztahu sestry a potencionalniho pecovatele. Hanzlikova
(2007) apeluje na sestry, aby ptrevzaly odpoveédnost a aktivnéjsi ulohu v poskytovani
informaci v ramci svych kompetenci. Posilovat sebediivéru a spoluodpovédnost za
kvalitné provedenou oSetfovatelskou péci v domacim prostiedi. V tomto piipade se
nabizi forma individualni edukace pfimo u lizka pacienta s instruktazi a demonstraci
tak jak ji popisuje Juienikova (2010). V ramci zdravotnickych zafizeni se v dnesni dob¢
prakticky nefesi nasledna zdravotné-socialni, rodinna a pracovni situace. Dosud jsme se
setkali pouze stim, Ze s oSetfovatelskou pé¢i o pacienta jsou rodinni pecovatelé
seznamovani béhem navstévnich hodin a zatim neexistuje vhodna metoda nebo
koordinovany postup. Z osetfovatelské péce v domacim prostfedi se nam jevila jako
nejkomplikovanéjsi péce o tracheostomii. V této souvislosti jsme vytvofili edukaéni
plan pro sestry Osetrovatelska péce o tracheostomii (Ptiloha 2).

Pokud predepise 1ékat domaci oSetfovani, oSetfovatelska dokumentace neni predavana
sestte ADP. Podle zkusenosti Apalické jednotky v Nemocnici C. Budgjovice a.s. Si
sestra ADP vytvaii vlastni oSetfovatelskou anamnézu a plan péce, a pokud sama usoudi
nutnost konzultace s propoustécim zafizenim, je ji umoznéna. Je na sestrach, aby
identifikovaly potencionalni problémy béhem propousténi pacienta do doméci péce
S ohledem na to, Ze propousténi pacienta ve VS/UWS neni otdazkou jednoho ¢i dvou
dnt, ale je to proces trvajici tydny. Propoustéci sestra musi vyhodnotit stav pacienta
a jeho potieby. Také v prubéhu edukace pecovatelit musi peclivé pozorovat a posoudit
jejich znalosti, dovednosti, postoje a emocionalni stav.

Domaci osetfovani formou ADP je hrazené z vefejného pojisténi, je pevné stanovené
a trva zpravidla 3 hodiny denné. Sestra neni stale pfitomna, a tak musime ptredpokladat,
ze nekteré oSetfovatelské Cinnosti provadéné pecovatelem vV domacim prostfedi mohou
byt sestrami preceniované. Idealni stav by dle naseho nazoru piedstavoval, demonstrovat
jednotlivé ukony nejen pied, ale i po propusténi pacienta, a to ve finalnich prostorech, to
znamena doma. Tak bychom mohli 1épe zhodnotit pfipravenost peCovatele v doméacich
podminkach, které se vyznamné odliSuji od zdravotnického zatizeni. Zde by hrala
nezastupitelnou roli také komunitni sestra. V knize klinického neuropsychologa Trevora

Powella (2010) ,,Poskozeni mozku - prakticky priivodce pro terapeuty, rodinné
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prislusniky a pacienty“ je podrobnym a srozumitelnym jazykem popsana Sirokéa oblast
péce o Cloveka, ktery utrpél poranéni hlavy nebo jiného poSkozeni mozku. Provazi
vSemi aspekty Zivota jak postizenych osob, tak i jejich rodin a navrhuje Uc¢inné
terapeutické strategie jak tyto tézkosti pekonat. O tuto i jiné odborné publikace jsme se
opirali ve vytvateni ,, Manudlu pro neformalni pecovatele o pacienty ve vegetativnim
stavu““ a s vielosti ji budeme doporucovat i peCovatelim.

Podle Hubikové (2012) neni status neformdalnich pecCovateli u nas dostatecné
definovan a jejich prava a opravnéni nejsou jasné vymezena. Tyto formality
a legislativni Upravy jsou zatim predmétem navrhli ministerstva prace a socialnich véci
(MPSVCR, 2015), ktery zahrnuji naroky na pecovatelskou dovolenou a pendZitou
pomoc. K tomu prispiva analyticky projekt (FDV-MPSV, 2015) s nazvem ,,Podpora
neformdlnich pecovatelt. Zda se, ze linie socialnich péce je na tom o poznani 1épe, nez
linie komunitni zdravotni péce. Jednak neni podle Bartlové (2009) fesena komplexné
a také neni dobfe koordinovana. PeCovatel¢ se mohou obratit na praktického lékate
pacienta, ktery indikuje doméci péci ADP. Zasadni roli hraje také respitni péce, ktera je
vymezena Zakonem 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach a umoziiuje pecujicim osobam
nezbytny odpo¢inek tzv. ,,péfe o pedujici®. Cizkova (2011) zdiraziuje duleZitost
respitni péCe v prevenci vyCerpani a vyhoteni pecovateld, ale i socialni izolace. K tomu
slouzi 1 organizace podporujici tyto rodiny a pacienty, kterych je zatim velice malo.
Nejvyznamnéjsi je zatim Cerebrum z.S.- sdruzeni osob po poranéni mozku a jejich
rodin fungujici od roku 2007. To uvedlo (Cerebrum, 2011), Ze v poledni dobé& se

Hodné diskutované je také etické téma tykajici se 1écby a Zivota téchto pacienti.
Timto tématem se zabyva legislativa, medicinska etika, ale i SirSi vefejnost. Vedle
Umluvy o lidskych pravech, etickych kodext, Evropské charty osob vyzadujici
dlouhodobou péci. Z nasich autorti se vénuje medicinské etice Bojar (2014) a Dolezil
(2010). Ze zahranicnich autort jsme se dotkli pfevazné téch, jenz se vénovali tématu
ukonceni zivota odnétim vyzivy a hydratace (Kuehlmeyer 2012; Healy, 2013). V USA
toto téma vyvolalo v 90. letech bouflivou diskuzi, ktera se rozsifila v mezinarodni

diskuzi na poli prava a mediciny. Také ukonceni zivota nezahajenim 1ééby nebo
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neprovedenim resuscitace v terminalnim stavu pacienta je sporna a emotivni otazka.
Pokyny a fakta se musi prezentovat jasné a bez zaujatosti. Lezi na bedrech 1ékare,
ostatnich zdravotnikd, poskytovateli sluzeb a soudu, ktefi jednaji podle osvéd¢enych
postupti a v pravnim ramci. Otazka, zda je mozné ukoncit 1é¢bu u pacienta ve VS/UWS,
je vyrazn¢ ovlivnéna kulturou i nabozenstvim a nemuze byt postavena pouze na
rozhodnuti 1ékafe. Pacienti ve VS/UWS se nachazeji na kichké hranici mezi Zivotem
a smrti, mezi védomim a bezvédomim. Jejich stav je mimo dosah moderni mediciny
a nachazi se ve stavu, ktery Si mi muizeme jen téZzko predstavit. Myslime Si, Ze
posvatnost lidského zivota nespociva v tlukotu srdce nebo dychani, ale spiSe na nasi

schopnosti mysleni a vyjadfovani emoci. Kdyz toto neni, zivot ztraci svij smysl.
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10 ZAVER

Pacienti ve VS/UWS potiebuji péci v Sirokém rozsahu. Lécba za¢ina v nemocnici
formou akutni péce, kde je prioritou predev§im zachrana zivota a stabilizace
z l1ékarského hlediska. Poté, co je dosazen stabilni stav, je dalsi diiraz kladen na obnovu
funkci na co nejlepsi mozné trovni. N¢kdy se tak stane v rehabilita¢ni fazi, pokud
nemocnice disponuje s Vvysokou urovni a intenzitou rehabilitaénich sluzeb. Neékteti
pacienti nepfechazi z akutni péfe nemocnice do rehabilitaéniho programu, ale mohou
ptejit rovnou do kvalifikovaného oSetfovatelského zatfizeni, peCovatelského domu, nebo
ptimo domu k roding. Péce 0 tuto osobu je pro rodinné peCovatele obrovska vyzva, ale
zaroven zavazna fyzickd a psychicka zatéz. Pouzivanim vhodnych prostiedkd jim
muzeme zna¢né pomoci. Kazdy ¢loveék reaguje odlisné, ale témét kazdy se s tim mize
vyrovnat a jit vpfed. Mnoho rodinnych pfislusniki ma hluboky pocit osobniho
uspokojeni pii utvafeni co nejpohodIngjsiho a nejpiijemnéjsiho zivota pro milovaného
Cloveka, ktery utrpél vazné poskozeni mozku. Vegetativni stav stale pokofuje svét
mediciny. Nas filosoficky postoj trva na tom, abychom pecovali o pacienta, jako by byl
,vzhliru* a soucasné bojujeme, aby se ,,probudil®.

Cilem diplomové prace je podpora a pomoc neformalnim pecovatelim 0 pacienty ve
VS/UWS vV jejich piirozeném prostiedi. Analyzou a interpretaci jednotlivych publikaci
zjistit komplexni poznatky VS/UWS i MCS, a urCit slaba mista v mezistupni
institucionalni a domaci péce. Na zaklad€ toho jsme vytvotili ,, Manudl pro neformalni
pecovatele o pacienty ve vegetativnim stavu** (Ptiloha 4 CD ROM), ktery mize byt také
uziteény pro Klinické pracovniky, ktefi se snazi, aby byla tato péce zajisténa. Obsahuje
doporuceni zaméfené na vybrané aspekty oSetfovatelské péce o pacienty ve VS/UWS
a MCS, pravni poradenstvi tykajici se socidlniho zabezpeceni, odkazy na statni
1 nestatni instituce a také nékolik doporuceni jak zvladnout narocné emocni situace, ve
kterych se mohou ocitnout. Takto vytvofeny piehled mize z&asti kompenzovat
netplnou informovanost pecovatele a tim harmonizovat navaznost ucelené péce o tyto
pacienty. Pro sestry jsme zhotovili edukacni plan ,, Osetrovatelska péce o tracheostomii

“urceny k edukaci potencionalnich pecovatelii (Ptiloha 2).
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Piiloha 1 — Glasgow coma score

Otevirani o¢i

spontanni

na vyzvu

na bolest

neni

Verbalni

odpovéd’

Orientovana

Zmatena

Neptiméiena

Nesrozumitelna

Neni

Motoricka
odpovéd’

Uposlechnuti ptikazu

Lokalizace bolesti

Uhnuti

Flexe na bolest

Extenze na bolest

Neni

P N W B O O PN W R O] RN WS

Celkovy pocet bodi

Zdroj: Vlastni; Kapounova, 2007
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Priloha 2 - Edukacni plan

Téma

Osetrovatelska péce o tracheostomii

Edukator

VSeobecna sestra Jméno:

Sestra specialistka

Edukant

Neformalni peCovatel o pacienta ve | Jméno:

vegetativnim stavu

Misto

I}Iemocnice Metoda
C.Budgjovice a.s.
Apalicka jednotka

Vysvétlovani
Procvic¢ovani
Demonstrace
jind

Doba trvani

hodin

minut

Individualni
Skupinova
Aktivni
Pasivni

o jina

Forma

O O O O|0O O 0O O

Edukacni dg.

Nedostatek védomosti v souvislosti s oSetfovatelskou péci o
tracheostomii projevujici se nejistotou a ¢astymi dotazy.
Nedostatek zruc¢nosti v souvislosti s oSetiovatelskou péci o
tracheostomii projevujici se nejistotou, strachem a stalou potiebou
pomoci personalu.

jina

Zakladni cil

O O O |0

O

Ziskat zakladni informace o tracheostomii.

Pochopeni vyznamu a dilezitosti spravné péce o tracheostomii.
Znat zasady a postupy oSetfovani tracheostomie.

Jiny

Specificky cil

Afektivni

@)
O

Pecovatel verbaln¢ vyjadtil zajem a snahu ziskat védomosti.
Pecovatel verbalné vyjadfil zdjem a snahu ucit se.

Kognitivni

o

o

o

@)
@)

Pecovatel ma dostatek védomosti o zakladnich informacich.

v souvislosti s tracheostomiti

Pecovatel ma dostatek védomosti o vyznamu a dilleZitosti spravné
péce o tracheostomii.

Pecovatel ma dostatek védomosti o zasadach péce o tracheostomii.
Pecovatel dokaze vyjmenovat potfebné pomicky.

Pecovatel ovlada postupy oSetfovani tracheostomie a
tracheostomické kanyly.

Behavioralni

o

o

Pecovatel prakticky demonstruje oSetfovatelskou péci o
tracheostomii a péci o pomiicky pod vedenim edukatora.
Pecovatel prakticky demonstruje oSetfovatelskou péci o
tracheostomii a péci o pomicky bez vedeni edukatora.
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Pomiicky

Obrazkovy material, sterilni podkladové ¢tverce, tampony, rukavice,
odsavacka, odsavaci cévky, nizky, stiikacka, tracheostomicka kanyla,
desinfekce, osetfujici pripravek na kiizi, upeviovaci paska.

Struktura
edukace

Uvod a upfesnéni ¢asového harmonogramu edukace.

Motivace peCovatele k oSetfovani pacienta.

Informovani pecovatele o vyznamu edukace.

Informovani o:

zakladni topografické anatomii pfedni strany krku,

indikaci k tracheostomii,

ptiznacich pozdnich komplikaci a neodkladné péci,

zasadach sterilizace, desinfekce a asepse,

pomuckach k péci o tracheostomii,

postupu vymeény tracheostomické kanyly,

zvlh¢ovani dychacich cest,

odsavani z dychacich cest,

komplikacich oSetfovatelské péce a jejich feSeni,
o péci o pomucky.

Zjisténi arovné znalosti v souvislosti s podanymi informacemi.

Nézorna demonstrace edukatorem.

Prakticky nacvik peCovatelem véetné péce o pomicky.

Zjistit uroven praktickych dovednosti.

Zaverecné shrnuti a zopakovani.

Prostor na dotazy.

Zpétna vazba, vyhodnoceni, diagnostika.

O O O O 0O O 0O 0 O

Vyhodnoceni

PribéZné vyhodnoceni cilii a zavére¢né vyhodnoceni edukace

Hodnoceni edukatorem ma nema Edukant spokojen s ano ne

Zajem a ochota edukanta Realizaci

Védomosti edukanta Obsahem

Dovednosti edukanta Edukatorem

Motivace edukanta Prostiedim

Provedena sebereflexe

Postiehy, navrhy, pfipominky a jiné

Datum

podpis edukatora podpis edukanta

Zdroje: Vlastni; Lukas et al, 2005; Jufenikova, 2010.
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Priloha 3 — Legislativni ukotveni — pravni piedpisy souvisejici s tématem

e Vyhlaska 182/1991 Sb. piehled davek socidlni péce pro osoby se zdravotnim
postiZzenim.

« Listina zikladnich prav a svobod. Ustavni zdkon 2/1993 Sb.

e Zakon 117/1995 Sb. o statni socialni podpoie upravuje davky: ptidavek na dité,
socidlni priplatek, pfispévek na bydleni, rodicovsky pfispévek, davky
péstounské péce, porodné, pohiebné.

e Zakon 48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim pojisténi.

e Zakon 258/2000 Sb. o ochrané vefejného zdravi.

o Umluva o lidskych privech a biomedicing. Sbirka mezinarodnich smluv
96/2001 Sh.

e Zakon 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach upravuje podminky naroku na
ptispévek na péci, vysi a vyplatu prispevku, fizeni o piispévku a kontrolu jeho
vyuzivani, druhy socidlnich sluzeb a thradu ndkladd za jejich poskytovéni,
podminky poskytovani socidlnich sluzeb a registraci poskytovateld, inspekci
poskytovani socialnich sluzeb, financovani socialnich sluzeb, ptedpoklady pro
vykon povolani socidlniho pracovnika a dal$i ¢innosti v socialnich sluzbéch.

e Zakon 110/2006 Sb. zikon o Zivotnim a existenénim minimu. Zivotnia
existenéni minimum jsou dilezitym faktorem pfiznani a vypoctu socidlnich
davek.

e Zakon ¢. 111/2006 Sb. 0 pomoci v hmotné nouzi upravuje ptispévek na bydleni,
doplatek na bydleni, mimotfadnd okamzitd pomoc a ddle organizaci a fizeni v
oblasti ddvek hmotné nouze.

e Zakon 187/2006 Sb. o0 nemocenském pojisténi.

« Véstnik 2/2010 Sb. — Péée o pacienty s cerebrovaskularnim onemocnénim v CR

« Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim. Sbirka mezinarodnich
smluv 10/2010 Sb.

e Zakon ¢. 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim.

e Zakon ¢. 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani

(zékon o zdravotnich sluzbach).
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Zakon €. 373/2011 Sb. o specifickych zdravotnich sluzbach. Hlava IV zakona
nov¢ upravuje kromé jiného posudkovou péci, Iékaiské posudky, pracovné-
1ékatské sluzby a posuzovani nemoci z povolani.

Vyhlaska €. 388/2013 Sb. o posuzovani zdravotniho stavu na ZTP prikazy.
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