Paliativni péce u pacientii ve vegetativnim stavu
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Termin vegetativni stav poprvé uzili Jennett a Plum ve své préci z roku 1972. Vegetativni stav je definovan jako klinicky stav kompletni
poruchy uvédomovani si sebe sama a svého okoli doprovazeny cyklem spanek-bdéni a zachovalou kompletni a nebo parcialni autonomni
funkci hypotalamu a mozkového kmene. Paliativni péce v ramci vegetativniho stavu zahrnuje medicinskou, sesterskou, rehabilitacni,
socialni, psychologickou a duchovni péci a viichni pacienti jsou opravnéni tuto péci obdrzet. Pozastaveni paliativni terapie, véetné
pozastaveni pfijmu tekutin a potravy je ostie diskutovany problém z hlediska etického, pravniho a medicinského.
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Palliative care in patients in vegetative state

The term vegetative state has been first used by Jennett and Plum in their 1972 paper. The vegetative state is defined as a clinical condition
of complete unawareness of the self and the environment accompanied by sleep-wake cycles with either complete or partial preservation
of hypothalamic and brain-stem autonomic functions. Palliative care in the vegetative state includes medical, nursing, rehabilitation,
social, psychological, and spiritual care and all patients are entitled to receive this care. Discontinuation of palliative treatment, including

the discontinuation of fluid and food intake, is a point of controversial discussion from ethical, legal and medical points of view.
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Seznam zkratek

VS - vegetativni stav

PVS — perzistentni vegetativni stav

UPV — uméld plicni ventilace

PMVS — permanentni vegetativni stav

ANH - arteficial nutrition and hydration, arte-
ficidlni podavani nutrice a tekutin

1. Uvod

Incidence i prevalence pacientd ve vege-
tativnim stavu (VS) se kazdoroc¢né zvétsuje
z dlvodu kvalitngjsi prednemocnicni irané
nemocni¢ni péce o pacienty v kritickém stavu.
Termin VS Ize akceptovat jako obecné uZivany
pojem odpovidajici patofyziologické podstaté
tohoto syndromu a umozniuje rozlisit ve svém
nazvoslovi pravdépodobnou moznost uzdrave-
ni (parcidlniho ¢i Uplného) anebo setrvéani ve VS.
Toto nam umoznuji terminy perzistentni vegeta-
tivni stav (PVS) a permanentnf vegetativni stav
(PMVS), které odlisuji délku trvani VS od pocétku
onemocnéni a maji rozdilnou prognézu ve vzta-
hu k moznému parcidlnimu a nebo Uplnému
uzdravent. PVS je stav, ktery trva déle nez 1 mésic
po akutnim traumatickém a nebo netraumatic-
kém postizeni mozku. O PMVS hovofime, jestlize
VS trva bez zndmek reverzibility 3 mésice a déle
od vzniku netraumatického poskozeni mozku
anebo 12 a vice mésicli po vzniku traumatické-
ho poskozeni mozku. Progndza pacienta je dana
charakterem primarniho onemocnéni, vekem,
komorbiditami a komplikacemi v prébéhu VS

a kvalitou primarni medicinské péce, v pozdejsi
fazi pak kvalitou a dostupnosti paliativni péce,
kterd zahrnuje medicinskou, sesterskou, rehabili-
ta¢ni, socialni, psychologickou a duchovni pédi,
jez by méla byt dostupna a kvalitnf pro vsechny
pacienty ve VS. Lepsf progndzu maji pacienti
po traumatickém postizeni a mladsi lidé. PreZitf
pacientd s diagnézou PMVS je obvykle mezi 2-5
lety od stanoveni diagndzy, prezivaninad 10 let
je neobvyklé a Sance na preziti 15 let od stano-
veni diagndézy PMVS je vypocitana na 1/15000
az 1/75000 (Multi-Society Task Firce on PVS part
1, 1994; Multi-Society Task Firce on PVS part 2,
1994). Na celosvétoveé zndmém osudu americké
pacientky Theresy Maria Schiavo, kterd prezi-
vala v PMVS 15 let, je ovsem patrné, Ze kvalitni
paliativni péce, zejména jeji osetiovatelska ¢ast,
mUze délku preziti vyrazné prodlouzit. V tomto
konkrétnim pfipadé doslo k velmi diskutované-
mu soudnimu rozhodnuti o ukonceni pffjmu
tekutin a potravy a Theresa Maria Schiavo na-
sledné zemrela (Weinstein, 2005). Na podkla-
dé tohoto pfipadu se vynofilo mnoho otdzek
k Uvaze o vegetativnim stavu, Uloze |ékard, ses-
ter, oSetfovatell i ptibuznych pacientl ve VS,
0 Uloze hospice v péci o pacienty ve VS, pravni,
etické a ndbozenské otazky.

2.Diagnéza VS
a diferencialni diagnostika

ProtoZe nejsou k dispozici Zzddna vieo-
becné akceptovana kritéria pro stanoveni PVS
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i PMVS, méli bychom v diagnostice postupo-

vat obezfetné a stanoveni diagndzy provadét

na podkladé opakovaného neurologického

vysetfeni pfi spinéni vsech predpokladd a kli-

nickych kritérif pro stanoveni diagnoézy VS. VS

diagnostikujeme na podkladé téchto kritérif

(ANA Committee on Ethical Affairs, 1993; DoleZil

a Carbolovad, 2007; Lavrijsen et al., 2005; Multi-

Society Task Firce on PVS part 1, 1994; Wade

a Johnston, 1999):

B pacient nevykazuje zadné znamky védom,
uvédomovani si sebe sama a svého okolf
a nejsou piftomny zadné interakce s okolim

B nepfftomnost chténé, zamerné, reproduko-
vatelné behaviordIni odpovédi na vizualni,
sluchové, taktilni a bolestivé podnéty

B nepfitomnost slovni, jazykové produkce
a znamek jejiho porozumeént

B intermitentni bdélost, kterd je pfitomna
v ramci abnormalniho cyklu spdnek-bdénf

B pretrvavajici hypotalamickd a kmenova
autonomni aktivita, kterd dovoluje preziti
s lékaf'skou a oSetfovatelskou péci

B kompletni inkontinence

B variabilni pfitomnost misnich reflex(
a reflext hlavovych nerv(

Klinicky obraz vegetativniho stavu se sklada
se zanikovych pfiznakd limbické kiry a pod-
korovych limbickych struktur, deliberacnich
priznak( na podkladé autonomni funkce mezi-
mozku a mozkového kmene, systémovych a lo-



Ziskovych pfiznakd (DoleZil a Carbolova, 2007;
Drabek, 1994).

3. Paliativni péce

O paliativni péciu pacientd ve VS hovoiime
tehdy, pokud podle soucasnych znalosti a sta-
novenych kritérif je pacient kategorizovan jako
PMVS. Na rozdil od PSV, ktery povazujeme stéle
za reverzibilni stav, PMVS povaZujeme za ire-
verzibilni a uzdraveni pacienta z PMVS za velmi
nepravdépodobné az nemozné (Kurent, 2005;
Multi-Society Task Firce on PVS part 1, 1994;
Multi-Society Task Firce on PVS part 2, 1994).
Znamena to tedy, Ze v Uvodu onemocnénf
v zavislosti na jeho etiologii je standardni ex-
tenzivni diagnostika a lé¢ba primarniho one-
mocnénf a teprve po spinénf kritérii pro PMVS
ménime Ié¢bu na paliativni. The British Medical
Association vydal doporucenf tykajicf se pfistu-
pu k terapii VS. Tzv. bazalizaci terapeutickych
postupl povazuje za mozné az po 12 mésicich
trvani VS, pokud nejsou zndmky uzdraveni a stav
je trvale ireverzibilni. Ve svém doporuceni upo-
zorMuje na moznosti $patné diagndzy VS a nebo
|ékafem $patné stanovené progndzy pacienta
ve VS (Jennett, 2002). Podstatu paliativni terapie
u VS chdpeme jako chronickou péci o nevyléci-
telné a nebo dlouhodobé nemocné pacienty
a jako multidisciplindmi podporu nemocnych,
pfipadné ijejich pfibuznych ¢i opatrovnikd.
Australské doporucent, zpracované National
Health and Medical Research Council zni: je
nezbytné provést multidisciplindrni konzultace
paliativni terapie u pacientd ve vegetativnim
stavu nejenom pro ovlivnéni fyzickych sympto-
mU, ale také pro nezavislé posouzeni socialn,
emocionalnf a duchovni stranky aspektl péce
o nemocného, ale také rodinnych pfislusnikd
a osetfovatell (profesionall i jinych) i s podpo-
rou v situaci umrti blizkého a zalu.

3.1. Lékarska paliativni péce

Velkd ¢ast pacientl ve VS je na UPV a ma
provedenou tracheostomii. Pfistup k UPV a pfi-
padnému weaningu (odpojeni od UPV) nenf
odlisny od jinych chronickych onemocnénia je
dan schopnosti spontdnni ventilace, ktera je
determinovéna celou fadou faktord, jako jsou
zejména obéhové a kardialni komplikace, infekce
dychacich cest a vegetativni dysbalance. Rovnéz
zrudeni tracheostomie se fidf obecnymi pravidly
a pokud je dostatecnd spontanni dechové sufici-
ence, je mozno u pacientd s PMVS tracheostomii
zrusit. Tento krok vétSinou nasledné umozni
presunout paliativni péci na jiné, nez intenzi-
vistické 10zko.

Pouzivanfanalgetik ve VS je zdroj kontrover-
zi, protoZe fada klinickych zkusenosti a neuropa-
tofyziologickych vysetfeni ukazuje, Ze pacienti
ve VS nejsou schopni si bolest uvédomit. Ale
protoze nociceptivni drahy v mise a mozkovém
kmeni jsou obvykle neporuseny, reagujf paci-
entive VS na bolest mnoZstvim behavioralnich
motorickych odpovédi. Ovsem neexistuji zad-
né data, napf. z funkeni magnetické rezonance,
kterd by ndm tyto Uvahy potvrdila. Proto nenf
jednoznacné doporuceni ohledné uziti analgetik
a zavis na jednotlivych zkusenostech a pfistupu.
Analgetika se doporucuji jako prevence vege-
tativnich projevl tehdy, pokud na bolestivé
podnéty vznika vyrazna vegetativni reakce (ta-
chykardie, tachypnoe, hidréza).

Diskuze o dalsi extenzivni terapii pacient(
v PMVS Z3visi vzdy na konkrétnf situaci. Jedna
se zejména o rozhodnuti pouZivat antibiotika,
antikoagulancia, pfipadné indikace invazivnich
zakrokU véetné urgentnich operaci, napf. appen-
dektomie. Obecné se uznédva, ze nejsou zndmé
z4dné relevantniargumenty pro pokracovani ex-
tenzivni medicinské terapie v této fazi VS a tato
se obvykle nedoporucuje (The Vegetative state
2003). Je zde jedna vyjimka a tou jsou gravidnf
Zeny v PMVS. Zde prevladé nazor, Ze extenzivni
intenzivistickd péce o gravidni pacientky v PMVS
muze dovést graviditu az do obdobf zralosti
plodu. Ovsem fada zdravotnich komplikaci a ne-
7adoucich ucinkd 1€kl mohou vazné poskodit
plod a dité pres veskerou snahu muze zemfit
(Busch et al., 2001).

V z4fi 2005 vydala ltalska ndrodni komise pro
bioetiku dokument o vyzivé a hydrataci paci-
entl ve VS, ktery se sklada z 11 paragraf(. Tento
dokument vznikl jako reakce na osud Theresy
Maria Schiavo. Konstatuje se v ném, Ze pacienti
ve VS potfebuji péci s vysokym podilem lid-
ské péce, ale s mensi podporou technologii.
Podévani vyzivy a tekutin by mélo byt povazo-
vano za zakladni a spravny akt (na medicinském,
etickém i pravnim poli), ktery je nepostradatelny
pro zakladni fyziologickou podminku preZitf
a nerozhoduje zde forma vyzivy ani jeji zptsob
podéni (Zamperetti a Latronico, 2006). Ve shodé
s Italskou komisi Ize konstatovat, ze arteficidlnf
podavani nutrice a tekutin (ANH) nem(ze byt
z medicinskych ¢i etickych dlvodd preruse-
no. Naproti tomu stoji v doporuceni The British
Medical Association tykajici se rozhodovani
o podavani stravy a tekutin, Ze po konfirmaci
PMVS tymem odbornikd je mozno zacit uvazo-
vat o odejmuti stravy a tekutin. Soucasné se zde
tika, Ze ale nejprve musi byt uvédomeén soud
(Jennett, 2002). V Ceské republice nemé tato

moznost pravni oporu, neni zatim vypracovan
ani standard zdravotni péce (guidelines) pro
pacienty ve VS, ktery by mél byt voditkem pfi
rozhodovani Iékare o zvoleném konkrétnim po-
stupu. Prévni situace je determinovéna Ustavnim
rémcem o zdravotni péci. V ¢lanku 6 Listiny za-
kladnich prav a svobod se v odstavci 1 uvadi,
Ze ,kazdy ma pravo na Zivot” a ochrana lidského
Zivota Uzce souvisi s pradvem na ochranu zdravi
podle ¢lanku 31 Listiny, ktery stanovi, ze ,kaz-
dy ma pravo na ochranu zdravi”. Zdkon o péci
o zdravf lidu ukldda v § 11 odst. 1 zdravotnickym
zarizenim, poskytovat zdravotn{ péci v souladu
se soucasnymi dostupnymi poznatky lékarské
védy. Na standardy zdravotni péce odkazu-
je Umluva o lidskych pravech a biomediciné
¢. 96/2001 Sb. Podle doporucenf australského
dokumentu pro vegetativni stav by mélo byt
provedeno rozhodnuti o dalsim postupu me-
dicinské terapie, tedy zda-li pokracovat a nebo
vysadit lé¢bu véetné ANH, s ohledem na nejlepsi
mozny zadjem jednotlivce zahrnujici i to, zda-li
je néco zndmo o pfani pacienta a soucasné re-
flektujici nejlepsi standardy péce o takovéto
pacienty. Osobné povazuji za dilezity nazor,
Ze nikdy nestoji otdzka tak, zda-li Zivot konkrét-
niho nemocného ve VS mé smysl, ale zda-li ma
podéavana lé¢ba tomuto konkrétnimu pacientovi
smysl, jinymi slovy, zda-li aplikovanéd Ié¢ba prine-
se oCekavany efekt. Rozhodnutf o vysazeni me-
dicinské péce veetné ANH se pak mUzZe provést
po konzultacich se souhlasem rodiny a uradd.
Tento postup rovnéz nenf aplikovatelny v Ceské
republice. Otdzka, zda-li a kdy je vibec moz-
no ukoncit lé¢bu u pacienta ve VS, je vyrazné
ovlivnéna kulturnim a ndbozenskym prostfedim
a nemuUZe byt postavena pouze na medicin-
ském zékladé (ANA Committee on Ethical Affairs,
1993; Jennett, 2002; Kurent, 2005; Multi-Society
Task Firce on PVS, part 1, 1994; Multi-Society
Task Firce on PVS, part 2, 1994; The Vegetative
State, 2003; Wade a Johnston, 1999; Zamperetti
a Latronico, 2006).

3.2. Osetfovatelska paliativni péce
Zakladni osetiovatelskou pécidélime na péci
0 vyzivu, péci o vyprazdnovani, péci o hygienu
a pohodli, péci a prevenci dekubitll, monitoro-
vani vitélnich funkci, podavani a aplikace Iéka,
komunikace a stimulace. Cilem osetfovatelské
péce je zajistit véemi prostfedky moderniho
osetfovatelstvi, aby tito pacienti méli uspokoje-
ny zakladni bio-psycho-socidlni potreby. Velmi
dalezitym aspektem péce je zapojeni rodiny
a nacvik osetfovani nemocného jiz béhem hos-
pitalizace, ¢imZ se velmi usnadni pfiprava rodiny
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na domaci osetfovani. Odlisnost osetfovatelské
péce u pacientl ve VS je ddna zménami v té-
lesné, psychické a socidlni oblasti a nej¢astéji
maji charakter permanentnich pozadavkl s po-
trebou neustalé sesterské intervence (Dolezil
a Carbolova, 2007).

4. Komunikace

Komunikace mezi persondlem a pacientem
ve vegetativnim stavu je nemozna a ve fazi re-
grese VS obvykle velmi obtizna (Kurent, 2005;
Lavrijsen et al., 2005). Pfesto si musime uvédo-
mit, Ze nemocny mUze slySet a vnimat, i kdyz to
nepovazujeme dle soucasnych patofyziologic-
kych znalosti o VS za pravdépodobné. Rozhovor
0 nemocném, jeho stavu, mife jeho postizeni
¢i komplikacich nikdy nevedeme u 1Gzka ne-
mocného, ale mimo pokoj nemocnych. Pfi péci
o nemocného mluvime vlidné, klidné a stale
peclivé sledujeme reakce na nase slova. Pacienty
ve VS se doporucuje oslovovat jednotné, nejlépe
kfestnim jménem. Pfipadné otédzky, pokud Ize
ocekévat odpoved, klademe tak, aby byly jedno-
znacné a odpoved ocekdvame bud souhlasnou
nebo nesouhlasnou. Souhlas mlze byt vyjadfen
prikyvnutim, mrknutim vi¢ek, pohybem konce-
tiny a pod. Dle potfeby miZeme pro nemoc-
ného pfipravit alternativni feseni komunikace
(tabulky s pismeny a ¢islicemi, karty s obrazky).
Do komunikace s nemocnym bychom méli za-
pojit také rodinu a dalsi zdravotnické pracovni-
ky (fyzioterapeut, logoped, psycholog) (DoleZil
a Carbolovd, 2007; Chiembretto et al., 2007;
Kurent, 2005; Lavrijsen, 2005).

5. Rodina a oSetiovatelé

Komunikace s rodinou a osetfovateli je dU-
leZitou soucésti paliativni péce. Rodina je zdro-
jem informaci a vzpominek pro nemocné a jeji
pritomnost u ltzka nemocného je nezbytna.
Kazdé rodina reaguje naprosto jedine¢nym a od-
lisnym zplsobem, ktery je treba respektovat. To,

jak se rodina dokaZe se situacf vyrovnat, zaleZf
na mnohych faktorech. Na typu a rozsahu po-
stizenf, na hodnotové hierarchii rodiny, na jejf
pfizpUsobivosti a odolnosti. Prace odborniki
s rodinou méa byt koordinovéna. Informace
od rlznych zdravotnikd by mély davat dohro-
mady srozumitelny, nikoli rozporuplny ¢i nejasny
obraz. Dulezité je pfi rozhovorech s rodinou
uzivat vécny a srozumitelny jazyk, ddlezité véci
opakovat a ujistovat se, ze rodina rozumf a chépe
zdravotni stav, ve kterém se pacient nachazi.
Casto se setkavame se smutkem, ale nenf to
jedind emoce, kterou postizena rodina proje-
vuje. Kromé vzteku a smutku je to také nejis-
tota, ztrata ocekdvani a ztrata nadéje (DoleZil
a Carbolova, 2007; Chiembretto et al.,, 2001;
Kurent, 2005; Lavrijsen, 2005).

6. Domaci péce

Rozhodnuti o pfedani pacienta s VS do do-
maci péce je nelehké a zavisi na mnoha fakto-
rech. Vétsinou se jednd o pacienty, kteff jsou
ve fazi uzdravenf a v urcitém stupni zlepsenf
VS se jevi domaci péce pfinosnéjsi nez hospi-
talizace. U pacientl v PMVS je domdaci péce
méné obvykld. Rozhodnuti musf byt prove-
deno ve vzdjemné shodé a po dokonalé edu-
kaci rodiny a oSetfovatell o stavu pacienta
a rizicich zejména z oblasti osetfovatelské pé-
Ce. Pfed propusténim pacienta do domaciho
prostfedi je nutné stanovit plan dalsi péce,
rehabilitace a vyZivy a podat oSetfovateldm
dostatek informaci tykajicich se zajistént
osetfovatelské péce, rozvoje sobéstacnosti
a pohyblivosti. Obvykle je tfeba naucit osetfo-
vatele ¢i nemocného zcela konkrétnim oset-
fovatelskym vykondm (péce o permanentnf
katétr, o dekubity a pod.) a informovat rodinu
o doplnkovych socidlnich sluzbach (DoleZil
a Carbolova, 2007; Chiembretto et al., 2001;
Kurent, 2005; Lavrijsen, 2005, The Vegetative
state, 2003; Weinstein, 2005).
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