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UVOD

Historicky nebylo onemocnéni demence uznavano jako zivot omezujici stav, ve kterém ma
vyznam paliativni péCe. Nyni je uznavano a piijimano, zejména ve vyspélych zemich, ze
nedilnou soucasti koordinace péce a zpusobu fizeni pfipadd u lidi s demenci by méla byt

zafazena paliativni péce a péce na konci zivota. (Dening, Sampson, Vries, 2019, s. 2)

Vyskyt onemocnéni demence, je rostouci celosvétovy zdravotni problém s obrovskymi
dusledky pro jednotlivce i spolecnost. (Lane, Hardy, Schott, 2018, s. 59) Alzheimerova choroba
je nejcastéjsi formou demence a muze se podilet na 60-70 % piipadi tohoto onemocnéni.
Demence je zastfesujici termin pro nékolik nemoci, které jsou vétSinou progresivni, ovliviiujici
pamet’, kognitivni schopnosti, chovani a vyznamné naruSujici schopnost ¢lovéka udrzovat
aktivity kazdodenniho zivota. Je také hlavni pficinou invalidity a tim nesobé&staCnosti mezi
star§imi dospélymi vcetné seniort na celém svété. (WHO, 2017, s.2) Z davodu starnuti
populace pribyva lidi s onemocnénim demence. V roce 2015 odhadovala Svétova zdravotnicka
organizace pocet lidi zijicich s demenci na 35,6 milionu. Oc¢ekava se, ze se do roku 2030 tento

pocet zdvojnasobi a do roku 2050 dokonce ztrojnasobi. (Piers et al., 2018, s. 1)

Alzheimerova choroba patfi do skupiny progresivné degenerativnich neurologickych
onemocnéni, coz znaci, ze kazdy nemocny prochazi fazemi a postupnym zhor§ovanim stavu
v riznych Casovych intervalech. (Buzgova et al., 2018, s.18) Specializace v paliativni péci byla
zprvu vyvinuta s cilem reagovat na potifeby umirajicich pacientd s onkologickym
onemocnénim. Postupem Casu bylo poukazano na dalsi vyuZiti postuptl paliativni péce pro jiné
cilové skupiny pacientli, na vSechny pacienty trpici chronickymi, progresivnimi, Zzivot
omezujicimi stavy. (Sofronas, Wright, 2021, s. 1-12) Planovani paliativni péce obsahuje 1
planovani predbézné paliativni péCe, coz je dulezitou soucasti neuropaliativniho konceptu.
Predbézné planovani paliativni péfe muze vést nemocného k tomu, aby uéinil predbézna
prohlaseni nebo zaznam o svych pranich, stejné jako predbézné rozhodnuti o odmitnuti 1écby.
(Mitchell et al., 2016, s. 58, 59) Je to komunikativni proces definovani preferenci pro budouci
zdravotni péci. (Fahner et al., 2019, s. 227) Planovani paliativni péce je vysoce kompatibilni s
pravem pacienta na moznost rozhodnout se, protoze pacient ma pravo ovlivnit svou budouci
péci po konzultaci se svym diveéryhodnym lékafem a pfipadné s rodinnymi piislusniky.
Predbézné planovani paliativni péce, tak zajistuje, ze budouci forma péce se bude fidit pfanim

pacienta. (Lemmens, 2012, s. 178-180)



V souvislosti s vyse uvedenou problematikou je mozno polozit otazku: Jaké jsou aktualni
dohledané publikované poznatky o vyuziti paliativni péce u lidi s onemocnénim demence a tim

jeji nejcastéjsi formou vyskytu Alzheimerovou chorobou?

Cilem bakalarské prace je sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky o vyuziti

paliativni pécCe u lidi s onemocnénim demence. Cil prace byl dale specifikovan ve dvou dil¢ich

cilech:
L sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky v dilezitosti poskytovani
paliativni pé€e nemocnym s Alzheimerovou chorobou,
IL. sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky o predbézném planovani

péce u nemocnych s Alzheimerovou chorobou v ramci neuropaliativniho konceptu.
Pred tvorbou bakalarské prace byly prostudovany nasledujici publikace:

ZVEROVA, Martina. Alzheimerova demence. Praha: Grada Publishing, 2017. Psyché (Grada),
20-157. ISBN 978-80-271-0561-8. 20-157.

LOUCKA, Martin a Ondiej SLAMA, 2018. Paliativni péce a moderni medicina. Casopis
1ékart ceskych. 157(1), 3. ISSN 0008-7335.

MZCR, Ndrodni akcni plan pro Alzheimerovu nemoc a dalsi obdobnd onemocnéni 2020-2030.

2021, Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky.

FERTALOVA, Terézia a Iveta ONDRIOVA, 2020. Demence: nefarmakologické aktivizacni
postupy. Praha: Grada Publishing, 323-356. ISBN 978-80-271-2479-4.

MARKOVA, J, M. KRALOVA, J. CUNDERLIKOVA, 1. HRUBA, M. MALIK, S.
SUTOVSKY, P. TURCANI, B. MESZAROS-HIDEGHETY, Z. CSEFALVAY, 2015.
Kognitivno-komunika&né poruchy u pacientov s demenciou pri Alzheimerovej chorobe. Ceskd

a slovenska neurologie a neurochirurgie [online]. 78/111(5), 536-541. ISSN 1210-7859.



1 POPIS RESERSNi CINNOSTI

V nasledujicim textu je podrobné popsana resersni ¢innost, podle které doslo k dohledani
validnich zdroji pro tvorbu této bakalarské prace. Byl pouzit standardni postup vyhledavani s

pouzitim kli¢ovych slov a booleovskych operatort.

VYHLEDAVACI KRITERIA

Kli¢ova slova v CJ: Alzheimerova choroba, paliativni pé&e, pé&e na konci Zivota, geriatricky
pacient, pfedbézné planovani péce, dfive vyslovené prani

Klicova slova v AJ: Alzheimer’s disease, palliative care, end of life care, geriatric patient,
advance care planning, previously expressed wishes

Jazyk: Cesky, anglicky, slovensky

Vyhledavaci obdobi: 2012-2022

DalSi kritéria: plny text, recenzovana periodika

l

DATABAZE

PubMed, ProQuest, EBSCO, Science Direct

l

Nalezeno 343 ¢lanka

l

VYRAZUJICI KRITERIA

Duplicitni ¢lanky, clanky nespliujici kritéria, €lanky neodpovidajici tématu

l

SUMARIZACE VYUZITYCH DATABAZI A DOHLEDANYCH DOKUMENTU

PubMed - 14

Science Direct — 10

ProQuest — 9
EBSCO -2
!
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Pro tvorbu teoretickych vychodisek bylo pouzito 35 dohledanych ¢lanku.

l

Clanky byly &erpany mimo jiné z nasledujicich periodik:

Neurologie pro praxi 5 ¢lanku
BMC Palliative Care 2 ¢lanky
Nursing Standard 2 ¢lanky
Ceska a slovenska neurologie a neurochirurgie 2 ¢lanky
Psychiatrie pro praxi 2 Clanky
Applied Nursing Research 1 ¢lanek
Biomedical Papers 1 ¢lanek
Canadian Journal on Aging 1 ¢lanek
European Journal of Heart Failure 1 ¢lanek
European Journal of Neurology 1 ¢lanek
European Journal of Health Law 1 ¢lanek
Health Expectations 1 ¢lanek
International Journal of Nursing Studies 1 ¢lanek
International Psychogeriatrics 1 ¢lanek
JAMA Internal Medicine 1 ¢lanek
Medicina pro praxi 1 ¢lanek
Neurology 1 ¢lanek
OMEGA - Journal of Death and Dying 1 ¢lanek
Palliative Care: Research and Treatment 1 ¢lanek
Plos one 1 ¢lanek
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2 SENIOR S ONEMOCNENIM DEMENCE

Demence, nejobavanéj$i nemoc seniort, je nejCastéji spojovana s onemocnénim
Alzheimerovy choroby (dale jen ACH). Je to z toho diivodu, ze dle odhad demenci strada pres
6 % lidi ve véku nad 65 let a u lidi nad 80 let je to jiz polovina této populace. Ze vSech téchto
nemocnych vétsi polovina trpi pravé zminovanou ACH. (Frankova, 2017, s. 30) Z toho lze
vyvodit, ze prevalence bude stoupat na zakladé starnuti populace. (Janoutova et al., 2019, s.
139) Nejvyssi vykonost mozku se uvadi okolo 20 let v&€ku, poté pomalu dochazi k ubytku
mozkovych struktur (fyziologické starnuti). Avsak klinicky vyznamny ubytek zacina byt po
40.-50. roce, nejvyznamnéji pak zejména po 65. roce véku. Je to pfirozeny jev starnuti.
(Vyhnalek et al., 2021, s. 21) Ackoliv je demence patologickym jevem a neni soucasti
normalniho starnuti, je prevalence onemocnéni pfimo umeérna starnuti populace. Je tomu tak
proto, ze nejCastéjSimi pri¢inami syndromu demence jsou neurodegenerativni onemocnéni a
vaskularni poruchy, které ve vyssim veéku vyrazné stoupaji. (Holmerova, 2019, s. 247, 248)
Nejcastejsim typem neurodegenerativni demence je ACH. (BajtoSova, Holmerova, Rusina,
2021, s. 194, 199) Priciny, pro¢ je Spatné rozpoznatelna vcasna diagnostika ACH, jsou
fyziologické zmény behem starnuti a tim moznych pocinajicich patologickych zmén v kognici.
Rozdily v patologickych a fyziologickych zménach kognice pfi starnuti jsou napf. v progresi
obtizi, kdy fyziologicky se zhorSuji postupné v fadu let, kdezto patologicky je detekovatelné
zrychlené zhorSovani obtizi béhem jednoho roku. (Vyhnalek et al., 2021, s. 21-23)

Casna diagnostika ACH a rozpoznani fyziologickych zmén od zmén patologickych je
nejdulezitéjSim krokem k nasledné kvalitni péci. (Vyhnalek et al., 2021, s. 26) Vcasné
rozpoznani a diagnostika demence je velmi dilezita a jiz v primarni péci velice vyznamna,
protoze tak muze vcCas piipravit nemocné na celou trajektorii onemocnéni a tim i dostateCny
prostor pro vcasné rozhodovaci procesy a celkové nastaveni potiebné podpory. Je tedy vhodné,
aby prakticti 1ékafi aktivn€ vyhledavali, byli vnimavi vici prvnim piiznakim a smysleli nad
touto problematikou u starSich osob a seniord. Vyhody vCasného zachytu onemocnéni se
objevuji 1 v ramci podpory rodinnych blizkych, kterym se timto zodpovi otazky, které si mohli
klast pfi zméné chovani blizkého nebo jeho zvySenou zapométlivosti. (Holmerova, 2019, s.

247, 250)

Autofi Vellani a kol. (2021) provedli systematickou analyzu v péti databazich pro zjisténi
jaké jsou nazory a zkuSenosti sester a lékafi ohledné integrace paliativniho pfistupu do péce o

starSi dospé€lé s demenci v prostfedi primarni péce a jaké jsou dopady integrace paliativniho
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pristupu do péce o starsi dospélé s demenci v prostiedi primarni péce na pacienty, peCovatele a
vysledky vyuzivani zdravotni péce. Z 2 153 studii splnilo kritéria pro zarazeni do piehledu
pouze 17 studii. Zadn4 studie se nezabyvala obéma vyzkumnymi otazkami najednou. Vybrané
studie zahrnovaly 7 kvalitativnich, 8 kvantitativnich a 2 studie smiSenych metod. Nebyla
identifikovana zadna randomizovana kontrolni studie. Byly vytvofeny 4 rysy paliativniho
pfistupu feSeného v zahrnutych studiich. Deset ze 17 studii zdaraznilo vSechny Ctyfi rysy:
predbézné planovani péce, zvladani bolesti a symptomda, psychosocialni a duchovni podporu a
sdilené rozhodovani. Zatimco zbyvajici studie, kromé jedné, zahrnuly alespoi dva rysy. Zadna
studie neuvedla jiny rys paliativniho pfistupu, ktery neni zde zdarazinovan. Autofi zjistili, ze
potize v integraci paliativniho pfistupu v primarni péci se objevuji v prognoze, kdy by meli
lékari primarni péce byt schopni znat slozky integrovaného paliativniho pfistupu v péci o
nemocné s demenci, aby byli schopni méfit jeji poskytovani a ucinnost v jejich prostiedi, a
nedostatkem mezioborové spoluprace. Paliativni piistup ma statisticky a klinicky vyznamné
dopady na jednotlivce, konkrétné¢ vyznamnéji na ty s pozd€jSimi stadii demence. Existuje
potieba vysoce kvalitnich vyzkumnych studii zkoumajicich modely integrovaného paliativniho
mirnymi a stfedné tézkymi stadii demence. Je zapotiebi budouci vyzkum, aby se potvrdilo, zda
integrace paliativniho pfistupu v rané fazi trajektorie demence nabizi pfilezitost porozumét a
respektovat prani ¢lovéka ohledné soucasné a budouci zdravotni péce, piipravit peCovatele na
rozhodovani o budouci péci a zvysit pravdépodobnost pfijeti péce na konci zivota v souladu

s pacientovymi cili. (Vellani et al., 2021, s. 13-15)

Komplexni péce o nemocné s demenci, nehledé na stddium nemoci, by od roku 2021 méla
zahrnovat 4 zékladni navz4jem propojené oblasti. Oblast psychosocialnich intervenci — napft.
nefarmakologické pfistupy a podporu pecujicich osob, oblast farmakologické 1écby — vyuziti
kognitiv, oblast neuropsychiatrie pro specializovanou 1é¢bu behavioralnich a psychologickych
projevi demence a oblast paliativni péCe vCasné i komplexni v pokroCilém stadiu nemoci.
(Bajtosova, Holmerova, Rusina, 2021, s. 194, 199) Zpuasob péce o nemocného s demenci by
meél byt zaméfen holisticky, individualné na kazdého pacienta, jelikoz se symptomy nemoci
projevuji v mnoha oblastech jeho potieb. Navic je potieba brat ohled na stadium a progresi
demence, protoze se v zavislosti na to symptomy a potfeby nemocného méni. (Holmerova,

2019, s. 253)
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2.1 Vyvoj Alzheimerovy choroby

Na vzniku ACH se podileji 3 rizné faktory a to genetika, epigenetické determinanty a
faktory prostfedi. Klinicky obraz je pak zavisly od rozsahu, lokalizace a charakteru 1ézi na
mozku. (Sutovsky et al.,, 2012, s. 30) Dle Holmerové (2019, s. 248) je mozné, ovlivnénim
rizikovych faktorti az u tfetiny pfipadi nastup demence vyrazné oddalit nebo mu Gplné€ zabranit.
Ve studii, jejiz cilem bylo posoudit vybrané rizikové faktory ke vzniku ACH, autofi uvadi
statisticky vyznamny rozdil napfiklad u pohlavi, kdy zen s demenci bylo ve zkoumaném
souboru 3,5x vice nez muzl. Soubor respondentti (celkem 244 osob, z toho 186 pfipadd a 58
kontrolnich osob) oznaCenych jako pfipadu byl vybran dle urcitych kritérii — nemocny s
klinickou diagnozou ACH s pfitomnosti demence a soucasné s vylouenim jinych davoda
demence odbornymi vySetifenimi; hodnota testu Mini Mental State Examination (MMSE) pod
24 bodu. Kontrolni skupinu souboru pak tvofili pacienti bez diagnozy ACH, se skorem MMSE
28 bodu a vice (bez poruchy kognitivnich funkci). Dale bylo zjisténo, ze statisticky vice osob,
konkrétn€ 15,52 % ve skupiné kontrol oproti 6,9 % v souboru piipadi ma vysokoskolské
vzdélani. Vici tomu 29,31 % oproti 10,34 % ma ve skupiné piipadu pouze zakladni vzdélani.
Zjistén byl i rozdil v typu vykonavané prace, kdy ve skupiné ptipadu pievladala prace fyzicka
(62,86 %), na rozdil od skupiny kontrol prace dusSevni (67,24 %). Ve sledovani poctu kutraka
vyplyva, ze v obou souborech prevladali muzi, ale znacné méné kurakt bylo ve skupiné piipadu
(4,42 %) oproti kontrolam (28,41 %). Jako dalsi navykova latka byl zkouméan alkohol, kde bylo
zjisténo, ze ho vice a pravidelné konzumuji kontroly (20 %) oproti piipadim (necela 2%).
(Janoutova et al., 2019, s. 140, 141) Cetné analytické studie zjistily vyznamné zvysené riziko
ACH spojené s koufenim cigaret. Bylo zjisténo, Ze u té€zkych pijana alkoholu ve stiednim véku,
je vice nez 3 krat vyssi riziko demence a ACH v pozd¢€jsim véku jejich zivota. Na druhé strané
se snizilo riziko rozvoje demence a ACH u lehkych a stfedné tézkych konzumenta alkoholu.
To ale nevylucuje, ze i mirna az stfedni konzumace alkoholu souvisi s atrofii mozku a ztratou
jeho objemu. (Povova et al., 2012, s. 109) Nizsi vzdélani je vazano na zvySené riziko demence.
Dalsimi rizikovymi faktory jsou kardiovaskularni a cerebrovaskularni onemocnéni, nutricni
faktory, cévni rizikové faktory (koureni, obezita a vysoké hladiny celkového cholesterolu spolu
s hypertenzi, diabetem mellitem ¢i asymptomatickym mozkovym infarktem). (Povova et al,,
2012, s. 1010, 111) Oproti tomu autoti v roce 2017 uvedli, ze souvislost mezi srde¢nim
selhanim a demenci zlstava nejasna. Hodnotili riziko demence mezi pacienty se srdecnim
selhanim a b&znou populaci pomoci srovnavaci kohorty. Udaje jednotlived vychazely z

danskych 1ékatskych spist s prvni hospitalizaci pro srde¢ni selhani v letech 1980 az 2012 a
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podle roku narozeni a pohlavi nemocnych a bézné populace. Analyzy zahrnovaly 324 418
pacientt se srdecnim selhanim a 1 622 079 jedinct z bézné populace (stfedni vek 77 let, 52 %
muzi). Ve srovnani s béznou populaéni kohortou bylo u pacientd se srdeCnim selhanim zvysené
riziko demence. Pacienti se srdecnim selhanim méli vyssi riziko vzniku hlavné vaskularni
demence a jinych typt demence nez piislusnici bézné populaéni kohorty. Srde¢ni selhani muze
predstavovat rizikovy faktor pro demenci, ale ne nutné€ pro Alzheimerovu chorobu. (Adelborg
et al., 2017, s. 253, 257) Mimo jiné sem zahrnuji i socialni vztahy, pficemz zjistili, ze riziko
demence bylo vyssi u starSich osob se zvySenou socidlni izolaci a méné Castymi a
neuspokojivymi kontakty s pfibuznymi a prateli. (Povova et al., 2012, s. 1010, 111) Nekteré
vyzkumy prokédzaly vztah mezi rozvojem kognitivnich poruch a rizikovymi faktory
souvisejicimi s zivotnim stylem, které jsou spolené s jinymi nepfenosnymi nemocemi. Mezi
tyto rizikové faktory patfi fyzickd neCinnost, obezita, nevyvazena strava, uzivani tabaku a
Skodlivé uzivani alkoholu, stejné jako diabetes mellitus a hypertenze stfedniho véku. Mezi dalsi
potencialné modifikovatelné rizikové faktory specifictéjsi pro demenci patii deprese stiedniho
veéku, nizké dosazené vzdelani, socidlni izolace a kognitivni neCinnost. Kromé toho existuji
neovlivnitelné genetické rizikové faktory, které zvysuji riziko rozvoje demence. Existuji také

dikazy naznacujici, ze celkove vice zen trpi demenci nez muzt. (WHO, 2017, s.2)

Nejdiive se ACH mize projevit jako problémy zaméfené na epizodickou pamét’. Nasledné
se bézn€ objevuji potize s multitaskingem a ztratou davéry. Jak stav postupuje, kognitivni
potize se stavaji hlub§imi a rozsifenéjSimi, takze narusuji aktivity kazdodenniho zivota. Pozdéji
se navic mohou objevovat obtize v oblasti zmén chovani, zhorS§ena pohyblivost apod. (Lane,
Hardy, Schott, 2018, s. 59-70) Na konci zivota vSak také Celi jedine¢nym problémtim, coz muze
mit za nasledek znaCnou zranitelnost, zavislost na druhych pii péci a provadéni ¢innosti
kazdodenniho zivota. Zmény v komunikaci a kognitivnich funkcich zpochybtiuji zvladani
symptomi, jako je hodnoceni bolesti a distresu. Dale také emocni labilita, stejné jako kognitivni
a behavioralni zmény vcetné nudy, frustrace, hnévu a zachvati paniky vyzaduji specializované

klinické zaméfeni k detekci a zvladani téchto problému. (Sofronas, Wright, 2021, s. 6-7)

Dle obtizi Ize Alzheimerovu demenci pomoci MMSE rozdélit na 3 stupné — mirnou, stfedni

a tézkou:

e Mirna je orienta¢né na stupnici MMSE oznacovana od 21-26 bod(; muze se projevovat
uzkosti, depresi €i agitovanosti; nemocny v tomto stadii potfebuje pii schopnostech

denniho Zivota ur€ity dohled, naptiklad v oblasti financi nebo rozhodovani se
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e Stfedni je na stejnojmenné stupnici uvadéna v rozmezi 10-20 body; agitovanost
nemocného se prohlubuje, muze vznikat paranoidita (typicky obvinovani okoli
z kradeze); nemocny jiz vyzaduje dopomoc v aktivitach denniho zivota (oblékani se,
obstarani nakupu, ovladani telefonu aj.)

e Tézka (MMSE 0-9); vyznacCuje se apatii, vznétlivosti, brani se péci, objevuje se

inkontinence; zde jiz vznika plna zavislost na pecujicim (Frankova, 2017, s. 30)

Ceska alzheimerovska spole¢nost doporucuje dle své strategie, oznadované zkratkou P-PA-
IA neboli podpora — programované aktivity — individualizovana asistence, volbu péce na

zakladé stadii probihajici demence, a to:

e Stadium P-PA-IA 1 — pocinajici a mirna demence

e Stadium P-PA-IA 2 — stfedné pokrocila a rozvinuta demence

e Stadium P-PA-IA 3 — t€zka demence

e Terminalni stadium — se od stadia tézké demence lisi v nutnosti poctu osetiujiciho
personalu v ramci zajisténi distojného umirani. Terminalni stadium trvajici v fadu
mesict (obvykle do jednoho roku) muze prechazet v terminalni stav, ktery je
prognosticky odhadovan v tydnech. (Holmerova et al., 2013, s. 4-19) Dle Rusiny a
Specianové (2020, s.89) je terminalni stadium demence doba, kdy je nemocny
ireverzibilné v tiplné nesobéstacnosti v oblastech tézkych kognitivnich zmén, tplné

inkontinence, naru§ené schopnosti pfijimat potravu i tekutiny apod.

BuZzgova a kol. uvadi pro hodnoceni faze ACH $kalu Functional Assessment Staging Test
(FAST), na které musi mit nemocny s timto onemocnénim v terminalnim stadiu stupeni 7C a
vyS§si a zaroven v poslednim roce pred zvazovanim paliativni péce jeden nebo vice ze
zavaznych symptoma onemocnéni. (Buzgova et al., 2018, s. 20-22) Nemocny vétSinou sam na
sobé zmeény nepozoruje, dokud ho na tyto zmény v sobéstacnosti ¢i dennich aktivitach
neupozorni okoli. Pokud si vypozorované zmény nemocny uvédomi ptichazi k lékafi, ktery
nasledné provede klinické vySetieni a objektivni posouzeni anamnézy, u cehoz se vylouci jina
onemocnéni (napiiklad deprese, delirium aj.) nebo normalni starnuti. Lékat na zakladé zvolené
diagnozy demence ur¢i 1 jeji typ a stupen. (Frankova, 2017, s. 30, 31) Svétova zdravotnicka
organizace uvadi mezi dal§i hlavni formy demence vaskularni demenci, demenci s Lewyho
télisky a skupinu nemoci, které pfispivaji k frontotemporalni demenci. Hranice mezi riznymi

formami demence jsou nevyrazné a objevuji se 1 smisené formy. (WHO, 2017, s.2)
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Alzheimerova choroba patfi do skupiny progresivné degenerativnich neurologickych
onemocnéni, coz znaci, ze kazdy nemocny prochazi fazemi a postupnym zhor§ovanim stavu
Bohuzel, ale 1 tito pacienti potfebuji sluzby paliativni péce, ktera by jim mohla zajistit lepsi
kvalitu zivota v poslednich chvilich, a nejen jim, ale také jejich peCujicim. (Buzgova et al.,
2018, s.18) Vzhledem k malému poctu osvédCenych postupt a intervencnich studii stale neni
jasné, jak utvaret paliativni péCi u nemocnych s demenci v praxi a jak by efektivni péce
vypadala v riznych bodech trajektorie demence. (Van der Steen et al., 2017, s. 2) Na zakladé
toho, Ze seniorsti pacienti s ACH Casto trpi i dal§imi pfidruzenymi nemocemi, vzniké propojeni
raznych symptomt nemocného, a tim nelze jasné predpokladat, jak rychle a na co konkrétné
zemiou. (Hrda etal., 2018, s. 20) Jedna-li se 0 ACH s pozdnim zacatkem projevi (po 65. roce
zivota) jde navic pfevazné o nemocné se syndromem geriatrické kiehkosti. (Kabelka, Slama,

Loucka, 2016, 5.16)
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3 PALIATIVNI PECE U SENIORA S ALZHEIMEROVOU
CHOROBOU

V Ceské republice je paliativni péde definovana v zakoné &. 372/2011 Sb., ktery ji vymezuje
cilené na nevylécitelné nemocné se zamérem zachovani kvality Zivota a zmirnénim utrpeni.
(Zékon o zdravotnich sluzbach 372/2011 Sb.) Paliativni péce je poskytovana ve stadiich
chronickych nemoci, ktera se oznacuji jako pokrocila ¢i konecna. Souvisi s tim i nardstajici
symptomy a nasledné komplikace zhorSujici celkovy stav nemocného. Hlavnim cilem
paliativnich intervenci je zkvalitnéni Zivota nemocného, koordinace péce a s tim souvisejici 1
ovlivnéni celkovych nakladi na péci. (Kabelka, Slama, Loucka, 2016, s.7) Poskytovani
paliativni péce by mélo byt soucasti diagnostického procesu u vSech progresivnich
nevylécitelnych onemocnéni, kdy je lidem sdélovana jejich diagnéza. Ne vzdy se vsak jedna o
rutinni praxi v péci o nemocné s demenci. (Mitchell et al., 2016, s. 57) Hlavnim sklofiovanym
pojmem vV paliativni péci je nastavena 1éCba ve shodé s preferencemi nemocného, v ramci
vytvoreni pacientovych predstav a pfijatelnych cili béhem poskytovani této péce. Tyto hodnoty
jsou pro kazdého nemocného velice individualni. Pro nékoho muze byt primarni zit co nejdéle
za jakychkoli okolnosti, pro jiné zase co nejmensi utrpeni v procitovani bolesti nebo potieba

stravit posledni chvile v domécim prostiedi. (Creutzfeldt, 2020, s. 94,95)

V Ceské republice je vyuziti paliativni péde v riznych oblastech zdravotni péte pomérmné
novou zalezitosti. Proto také zatim neexistuje sjednoceny zptisob ¢i jednotné standardy pro jeji
implementaci v pé€i. (Hrda et al., 2018, s. 47) Muze byt poskytovana nejen nejznaméjsi formou
mobilnich a lizkovych hospicti, ale také ve zdravotnickych zafizenich multidisciplinarnim
tymem nebo v domovech socialnich sluzeb. (Buzgova et al., 2018, s. 20-22) Potteba poskytnuti
specializované paliativni péce se objevuje napfi¢ vSemi oblastmi jak zdravotniho, tak socialniho
prostiedi (prostiedi ambulantni, 1Gzkové 1 nasledné dlouhodobé péce; domaci prostiedni
nemocného ¢i domovy seniorti apod.) (Kabelka, Slama, Loucka, 2016, s.9) Vyuzitim jak
obecné, tak 1 specializované paliativni péCe je piinosné nejen nemocnym samotnym, ale
v piipadé progresivnich neurologickych onemocnéni obzvlasté i1 jejich rodinnym blizkym.
(Buzgova et al., 2020, s. 295, 296)

Nejpouzivanéj§im nastrojem na pomoc pii poskytovani paliativni péce v domovech pro
seniory autofi Severniho Irska uvadi The Gold Standards Framework neboli Ramec zlatych

standardi. Tento ramec 1ze upravit tak, aby odpovidal mistnim potiebam a zdrojim. Ramec

zlatych standard poskytuje sedm kliCovych ukola (7C), které jsou dilezité pii poskytovani
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paliativni péCe a ukazuji dulezitost integrovaného piistupu. Obhajuji pouZiti systému kodovani
(prognostickych indikatortr), které by zdravotnickému personalu umoznily identifikovat, v jaké
trajektorii nemoci se pacienti nachazeji v souvislosti s jejich umrtim. Dle autort by mély byt
pecovatelské spisy doplnény barevnym kddovanim, aby oSetfujici personal mohl snadno
identifikovat nemocné, ktefi se blizi ke konci zivota, a umoznit efektivnéjsi komunikaci mezi
¢leny tymu, nemocnym a jeho rodinnymi pfislusniky. Jednim z ptiklada takového kodovaciho

systému je:

A. Ocekava se, ze osoba bude zit déle nez jeden rok. (modra barva)

B. Miuze to byt posledni rok zivota toho clovéka. (zelena barva)

C. Mohou to byt posledni mésice nebo tydny zivota dané osoby. (zluta barva)

D. Muze to byt poslednich par dni nebo hodin Zivota toho Clovéka. (Cervena barva)

(Mitchell et al., 2016, s. 57, 58)

Hrda a kol. rozdéluje 4 zakladni na sebe navazujici oblasti pro poskytnuti paliativni péce,
pfiCemz ovSem zalezi, kdy byl nemocny do péce pfijat. Prvné€ zminuji zdkladni nastaveni planu
péce, pro zjisténi, co pro nemocného jsou priority, dle ceho se odviji kvalita jeho zivota. Proces
zahrnuje rozhovor s nemocnym a jeho blizkymi pro presnéjsi popis prani nemocného a
budoucich predstav v péci o néj. Dal§im krokem je konkrétni predstava a nastaveni péce
v zavéru zivota. Se zhorSujicim se stavem nemocného, nasleduje samotné poskytnuti
naplanované paliativni péce v zavéru zivota. Autofi vyzdvihuji dualezitost odbornosti
pracovnikd, aby vSechen oSetiujici personal znal spis nemocného a védél, jak s informacemi
zachazet, pro kvalitni dodrzeni péce. Posledni Ctvrta oblast, ktera by neméla byt opomijena je
péce pozistalostni. Tak jako jsou blizci zapojeni do péce v zacatcich planovani, nemélo by se
na n¢€ zapominat i na konci tohoto procesu. (Hrda et al., 2018, s. 23) Péce po smrti je dilezitym,

poslednim aspektem paliativni péCe. (Mitchell et al., 2016, s. 58)

Navzdory mnozicim se dikazim, Zze principy paliativni péce jsou vhodné i o jedince
s onemocnénim demence, nejsou uplatiovany. V dusledku toho jsou pacienti s demenci ¢asto
vystaveni zatézujicim intervencim, které maji maly nebo zadny pfinos a neni jim poskytovana

holisticka péce zejména v psychosocialnich potiebach. (Volicer, Simard, 2015, s. 1624)
3.1 Koncept neuropaliativni péce

Neuropaliativni péce zahrnuje jak vznikajici podobor v ramci neurologie, tak holisticky
pristup k lidem, ktefi maji nevyléCitelné neurologické onemocnéni, vyzadujici jedinecny

pristup. Je to nové vznikajici specializace propojenim neurologie a paliativni péCe. VétSina
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neurologickych onemocnéni ziistava nevylécitelna. Navic zkracuji délku Zivota nemocného a
zvySuji zavislost na druhych. Také snizuji kvalitu zivota skrze bolesti a dalsi fyzické, psychické
a duchovni zdroje utrpeni, které je Casto obtizné kontrolovat. (Creutzfeldt et al., 2018, s. 217)
Specializace v paliativni péci byla zprvu vyvinuta s cilem reagovat na potieby umirajicich
pacientt s rakovinou. Postupem ¢asu lékaii a vyzkumnici uznali, ze pacienti bez onkologického
onemocnéni by také mohli tézit z pfinosu paliativni péCe a odbornych znalosti, coz vedlo k
rozsifeni paliativnich modelt na pacienty trpici chronickymi, progresivnimi, zivot omezujicimi
stavy. (Sofronas, Wright, 2021, s. 2) Diky Evropské asociaci pro paliativni péci se pojem
paliativni péce u neurologickych pacientli od roku 2008 velice rozviji. Diivod, pro¢ se zatim u
téchto specifickych pacientii nevénovala velka pozornost je, ze na rozdil od jinych terminalnich
onemocnénich typickych pro paliativni €1 hospicovou péci nemaji jasné danou prognoézu a tim
padem je slozité urcit kdy je jiz neuropaliativni péce vhodna. (Buzgova et al., 2018, s.18) Autofi
Sofronas a Wright (2021, s. 2) souhlasi, ze neuropaliativni péce je dobfe propracovana jako
l1ékarsky podobor, ale z ¢asti oSetfovatelské péce to tak jiz neni, coz vytvari mezeru v chapani
potieb a obav pacientt a rodin. PéCe pak neni dostacujici a smrt se Spatné predpovida. Mnoho
profesionalli i neprofesionalt se domniva, ze paliativni pfistup ma za cil urychlit smrt, misto
toho, aby potvrzoval Zivot a povazoval umirani za normalni proces. Zit, nejen existovat
s onemocnénim demence, znamena povzbuzovat osobu, aby se i nadale zapojovala do

smysluplnych ¢innosti. (Volicer, Simard, 2015, s. 1624)

Koncept neuropaliativni péCe mizZe byt uplatiovan mnohem diive nez v terminalni/konec¢né
fazi onemocnéni. Zahrnuta muze byt napii¢ vSemi klinickymi obtizemi pacienta v kazdé jeho
fazi nemoci. Vyuziti rehabilitace, ktera v€asné zahrnuje 1écbu fyzickych i psychickych obtizi,
je pozdéji vSak uplatiovana jako neuropaliativni rehabilitace s cilem udrzet a podpofit
pacientiv stav v oblasti télesné, mentalni i1 socialni pohody. Je dulezita spoluprace
zdravotnickych pracovnikt (lékaf, sestra, psycholog, fyzioterapeut...) a nezdravotnickych
pracovnika (socialni pracovnik, kaplan apod.) pro poskytnuti této komplexni holistické péce.
Spolecné pak tvori multidisciplinarni neuropaliativni tym. Konkrétni slozeni tohoto tymu vzdy
zavisi na potifebach nemocného a standardech nemocnice. (Buzgova et al., 2018, s. 20, 21)
Lékat by mél vramci konzultaci, jiz v mirném stadiu onemocnéni, pfipravit rodinu a
nemocného na moznosti vyuziti odlehcujicich a zkvalitiiujicich zivot sluzeb, ze kterych dokazi
vytézit maximalni podporu a ulehéeni péce o nemocného. To lze pouze za predpokladu, ze na
to budou vc€as a dostatecné piipraveni (v pochopeni zavaznosti postupné progrese nemoci).

(Rusina, Specianova, 2020, s. 91) Poskytovani neuropaliativni pée muize zahrnovat nemocné,
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ktefi nejsou v terminalnim stddiu nemoci (tzv. v€asna paliativni péce). U progresivne
neurologickych onemocnéni (PNO) je to obzvlast’ zadano a doporucovano, jelikoz to vede ke
zlepSeni managementu symptoml nemoci a tim i zkvalitnéni jejich zivota. (Buzgova et al.,

2020, s. 296)

Dva dulezité rysy jasné odliSuji pacienty s nevyléCitelnymi neurologickymi poruchami od
jinych terminalné nemocnych: S$patné rozpoznani umirajiciho a dopad zmén na vlastni
komunikaci a kognici. (Sofronas, Wright, 2021, s. 2-6) Progrese demence pfipravuje pacienta
o moznost fidit svijj Zivot zpisobem odpovidajicim tomu, jak zil pfed onemocnénim. Choroba
drasticky zméni zivot nemocného, coz vede k funkénim a kognitivnim porucham a také
zménam osobnosti. (Sarabia-Cobo et al., 2016, s. 10) Nevyhnutelny upadek kognitivnich
funkci, ktery vede k tomu, Ze si pacienti ne vzdy nemoc uvédomuji, také komplikuje zptisob,
jakym jsou pacienti hodnoceni a zapojeni do rozhodovani o péci. (Van der Steen et al., 2017, s.
1,2) Na zakladé toho, vznikaji hluboké dopady pro tuto populaci pacientd, jejich rodinné
prislusniky a zdravotnické pracovniky spravujici jejich péci. Je nutnost véasného doporuceni
paliativni péce, aby bylo mozné navazat vztah s nemocnym diive, nez nastane krizova situace.
Identifikovat pacienty, jejichz potfeby prevysuji dostupné zdroje péce a potiebuji jiz
specializovanou paliativni péci. Specializace péce ukazuje také roli, kterou sestry v
neuropaliativni péCi hraji, pti zvladani symptomi nemocného. Pii poskytovani neuropaliativni
holistické péce sestra vyuziva dovednosti multioborové spoluprace. Sestra se musi postarat
napiiklad o dietni potfeby nemocného a propoji se tak s nutri¢nim poradcem. Nebo také pfi
propojovani pacientt se zdravotnickymi sluzbami, které potiebuji. Tim, Ze si sestry v pruabéhu
Casu vybuduji vztah s nemocnym, usnadni tak predbézné planovani péce u vétSiny pacientu.
Jsou napomocné v kazdému tézkém rozhodnuti nemocného v jeho nejlepsim zajmu. Pacienti
tvrdi, ze maji podobné obavy na konci zivota jako pacienti s jinymi terminalnimi chorobami.
Mimo jiné obzvlasté kognitivni zmény vyzaduji potfebu rozhodovani a planovani péce v rané

fazi vyvoje nemoci. (Sofronas, Wright, 2021, s. 6-8)

Poskytovani neuropaliativni péce (specializované paliativni péce) ma za hlavni cil, vytvaret
maximalni pohodli nemocného, zjednodusovat péci okolo n¢j a tim 1 zkvalitiovat podminky
pro zivot jak nemocnému, tak 1 jeho blizkym a dal§im pecujicim. Aby byl pacient zafazen do
paliativni péce, musi spliiovat urcitd kritéria. Obecné u vSech nemocnych je to zejména
pokrocila faze onemocnéni s zadnou moznosti nevyuzité 1écby a predpokladem umrti do pul
roku. Tohle plati i u ACH, kde jsou navic pouzita jesté méfitka uréena pro nemocné s demenci,

napt. Skala Functional Assessment Staging Test (FAST), pro hodnoceni faze ACH. Nejsou to
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ale 100% kritéria, ktera musi kazdy nemocny splnit. Individualné mtize byt pfijat do paliativni
péce 1 nemocny, ktery vySe uvedena kritéria nespliiuje. (Buzgova et al., 2018, s. 20-22)
Poskytovani neuropaliativni péCe se muze vramci zameéfeni liSit napfi¢ fazemi/progrese
nemoci. Autofi rozdélili toto poskytovani pomoci Skaly Palliative Performance Scale (PPS).
Dosahuje-li nemocny na této skale 70 % — 50 % méla by mu byt poskytovana podpurna péce a
komplexni rehabilitace. Pokud se pohybuje v rozmezi 50 % — 40 % mélo by byt zaméfeni jiz
neuropaliativni rehabilitaci. V moment¢, kdy nemocny dosahuje na skale hodnot nizsich 40 %,
jedna se jiz o péci na konci zivota. U nemocnych s progresivné neurologickymi onemocnénimi
hovotfime o zménach kvality zivota prevazné v oblasti psychosomatického a fyzického zdravi,
které je nutno posuzovat subjektivnimi pocity nemocnych, vychazejicich naptiklad ze zmén
v dennich aktivitach na zakladé 1écby ¢i nemoci, schopnosti sebeobsluhy, naruseni socialnich

interakci nebo prozivani uzkosti a deprese. (Buzgova et al., 2020, s. 292)

Studie zameétena na piinos neuropaliativni péce z hlediska kvality zivota a omezeni zatéze
symptomu vyuzivala konzultaci multidisciplinarnim tymem u pacienti s progresivné
neurologickymi onemocnénimi 1é€enych ve Fakultni nemocnici Ostrava. Do vyzkumu byli
zahrnuti i jejich rodiny. Kritéria pro zafazeni do studie byla upfesnéna na pacienta s PNO
v pokrocilé fazi nemoci (na skale PPS < 70 %). Vyzkumny soubor tvofilo 48 pacienti s PNO a
41 rodinnych prislusnikt. Respondenti byli nahodné rozfazeni do dvou skupin — 22 pacientt a
17 rodinnych pfislusnikd v intervenéni skupiné a 26 pacientd a 24 rodinnych pfislusnikd v
kontrolni skupiné (nemocnym v této skupiné byla poskytnuta bézna péce). Vyzkum byl
proveden intervencni kontrolovanou studii. Data byla sbirana pomoci dotazniku Kvalita zivota
pacienti s progresivnim neurologickym onemocnénim obsahujici symptomatickou (11
polozek) i funk¢éni Skélu (32 polozek; 4 domény) a dotazniku zjistujici spokojenost s péci. Byly
pouzity dvé verze dotazniki — pro nemocného a rodinné pfislusniky. Dotazniky byly
vyplilovany pied intervenci a nasledné po 2—3 mésicich po ni. Intervenci byla u tohoto vyzkumu
paliativni péce s vyuzitim multidisciplinarnich konzultaci (napft. s Iékafem, sestrou, duchovnim,

fyzioterapeutem, ergoterapeutem atd.). (Buzgova et al., 2020, s. 291-293)

Ve vysledcich zkoumané oblasti rozdilt funkcéniho stavu pacientd nebyl zjistén zadny
vyznamny rozdil. Pfi prvnim méfeni (pfed provedenim intervenci) nebyl zjistén zadny
vyznamny rozdil mezi intervencni a kontrolni skupinou. Pfi druhém méfeni (po intervencich)
jiz byl zjistén vyznamny rozdil u pacienti z intervencni skupiny ve vSech sledovanych
oblastech, nejvyznamnéji v béznych aktivitich denniho zivota a socialnim fungovani.

Intervencni skupina hodnotila pfi druhém meéfeni lepsi kvalitu zivota v symptomatologii i na
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funk¢ni Skale. Nejvice se jevila kladnad zména v duchovni oblasti nereligiézni a v celkovém
hodnoceni kvality Zivota a zdravi. V souboru rodinnych pfislusnikt byla zjisténa lepsi kvalita
zivota pouze v béznych denni aktivitach, socidlnim fungovani, duchovni oblasti nereligiozni,
dale v celkovém hodnoceni zdravi a kvality zivota. I v posledni zkoumané oblasti se potvrdilo,
ze poskytovanim intervenci byli nemocni 1 rodinni pfislusnici s poskytnutou péci vice

spokojeni. (Buzgova et al., 2020, s. 292-295)

Neuropaliativni péce by mela byt nemocnému nabidnuta v momentech, kdy se symptomy
zdaji byt jiz nezvladatelné, mira distresu pfili§ vysoka a celkova starostlivost pecujicich osob
uz nedostacujici. Také se vyuziva pifi rozhodovani na konci zivota, kdy se nejedna pifimo o
paliativni péci, ale paliativni pristup, kdy je dilezité planovat vSechna rozhodnuti hlavné
s nemocnym, tudiz se musi prihlizet k tomu, aby pacient byl jest¢ schopen komunikace a
vyjadfeni se. Znamena to, ze konzultace o prubéhu budouci péce, mohou probihat jesté pred
nastupem téchto problému. Je podstatné mit moznost hovofit a pfipravit se na problémy s péci
souvisejici se zhor§ovanim stavu, diskuse muze probihat od leh¢ich témat jako jsou pacientovy
hodnoty a preference az po ty t€zsi otazky jako pfipadna resuscitace pfi vazném zhorSeni stavu

nebo moznost mista umrti. (Buzgova et al., 2018, s. 20,21)

Autofti ze Severni Ameriky ve své praci nastinili priority z oblasti oSetfovatelské péce v
poskytovani neuropaliativni péce. Byl pouzit pfistup integrativniho ptrehledu, ktery vyuzival
experimentalni i neexperimentalni vyzkumy a teoretickou €ast, kterd jim umoznila nastinit
problematiku z riznych Ghla pohledu. Prvni fazi byla jasna identifikace problému, na ktery se
prezkum vztahuje. Odtud byly ureny koncepty zajmu a vhodny ramec vybéru. Byla pouzita
strategie podrobného vyhledavani tfi databazi pro vyhledani recenzované literatury o
neurologickych onemocnénich na konci zivota a paliativni péci publikovanou v letech 1970—
2019. Clanky byly vybrany, pokud spliiovaly kritéria dostupnosti v angli&ting, byly vytvofeny
alesponl jednou sestrou a zabyvaly se otazkami péce, klinickymi pfistupy, SirSimi socialnimi,
etickymi nebo politickymi disledky, anebo definovany problém souvisel s oSetfovatelstvim v
neuropaliativni péci. Byla vé€novana pozornost upiesnéni piipadi, kdy byli studovani
multidisciplinarni zdravotnici (spise nez vyhradné sestry), protoze vylou¢enim mezi profesnich
perspektiv by meélo za nasledek zkresleny obraz, ktery by neodrazel §ifi problému, na kterych
zalezelo vyzkumnym pracovnikim v oSetfovatelstvi. V koneCném procesu vytazovani
duplikatt a nevhodnych &lankd bylo nalezeno 25 praci. Clanky byly seskupeny s podobnymi
studiemi pro srovnani. Studie zkuSenosti a potieb pacientd a rodinnych pecovateli byly

zkoumany spolecné. Stejné jako studie zkoumajici postupy profesionalni péce. Vyslednym
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zjisténim bylo, zZe sestry uvadély obavy tykajici se oSetfovatelské péce, mezery v porozuméni
a poskytovani péce, neuplné strategie pro zvladani symptomu. Vysledky studii vedené sestrami
vénovaly zvlastni pozornost potiebam a obavam ze stran pacienti a pecovateli. Bylo
identifikovano Sest problematickych témat: zvladani tézké symptomatologické zatéze,
neuspokojené potieby pécCe, potieba specializace péce, zatéz peCovatell, Spatné rozpoznani
umirajiciho (které bylo jesté rozdéleno do dvou podtémat — absence zfetelné faze umirani a
prognosticka nejistota) a vliv komunikace a kognitivnich zmén. (Sofronas, Wright, 2021, s. 8-

12)

Neuropaliativni pé¢i mizeme rozdélit na dva typy v jejim poskytovani. Prvni model je
vniman a poskytovan hlavnim neurologem, ktery je vzdélany v zakladnich oblastech paliativni
péce. Pacient s lékafem dlouhodobé spolupracuje, 1ékar tak zna celou trajektorii pacientova
onemocnéni a tim dokaze dobfe posoudit a respektovat pacientovy preference a cile péce.
Zaroven jako neurologovi umoziuje tento typ kvalitné hodnotit symptomatologii a
management onemocnéni. Pro pacienta je to taktéz vyhodné z hlediska minimélni zmény
béhem progrese onemocnéni ze stran oSetfujiciho personalu. Dalsim modelem muze byt tato
péce poskytovana multidisciplindrnim paliativnim tymem. Vyhodou je spolupracujici tym 1 se
socialnimi sluzbami anebo kaplanem. Dal§i pfednosti je moznost poskytnou paliativni péci

nejen nemocni¢ni formou béhem hospitalizace, ale i ambulantné. (Creutzfeldt, 2020, s. 95)

Vroce 2018 American Academy of neurology nastinili autofi soubor klinickych,
vyzkumnych a vzdélavacich priorit, které posunou oblast neuropaliativni péce kupfedu. V
oblasti pro klinickou praxi byly identifikovany nasledujici priority. Vyvinout a implementovat
efektivni modely pro integraci paliativni péce do neurologické lizkové a ambulantni péce;
vyvinout a zavést informativni opatieni kvality pro hodnoceni a srovnani paliativnich pfistupt
mezi sebou a se standardni péci; 1épe sladit financ¢ni a jiné podnéty na podporu péce zamerené
na pacienta; zlepsit pfistup k hospicové péci. Identifikované priority v oblasti vzdélavani byly
snizit stigma paliativni péce; vytvoftit standardy pro vzdélavani v primarni paliativni péci pro
neurology; zlepSit pfistup ke vzdélavani v oblasti neuropaliativni péce pro vSechny
poskytovatele; a zaclenit vzdélavani a testovani paliativni péce do programil rezidencniho a
stipendijniho programu. V oblasti vyzkumu ur¢ili naléhavé priority z hlediska epidemiologie a
jejich nasledki (Iépe porozumét onemocnéni nejen z lékarského hlediska, ale i z pohledu
nemocného — jeho kvalita zivota, psychickd pohoda apod.). Dale v posouzeni potieb
nemocného a rodin; v oblasti intervenci (farmakologickych, technologickych a behavioralnich)

a chybéni mediciny zalozené na dukazech s tim souvisejici potfeba implementace a integrace
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vysledkt vyzkuml do bézné praxe. Pokrok oblasti vyzkumu vyzaduje dopliikové vyzkumné
metodologie. Tim, jak pokracuji pokroky v diagnostice a 1éCbé€, je 1 vzrastajici potieba vést
pacienty a rodiny s neurologickym onemocnénim pies slozita rozhodnuti zahrnujici nejistotu a
velmi slozitych rozhodovani v pribéhu nemoci a na konci zivota. (Creutzfeldt et al., 2018, s.
218-224) Lidé s diagnozou nevratné demence, jako je ACH, a jejich rodiny jsou zfidka
informovani o tom, Ze se jedna o terminalni onemocnéni a zasady paliativni péce s nimi nejsou
diskutovany. Jsou pouzitelné v raném stadiu nemoci, kdy se clovék jesté¢ miize rozhodovat o
konci zivota. Paliativni péci lze pouzit ve spojeni s jinymi terapiemi a sluzbami, jako je
hospicova péce, ktera poskytuje ulevu od bolesti a jinych uzkostnych ptiznaka. (Volicer,

Simard, 2015, s. 1624)

Prani a preference pacienti s Alzheimerovou demenci by mély byt zakladem pro
rozhodovani o jejich budouci péci. Rozhodovani, ke kterému dochézi na konci zivota, je vSak
pro rodiny pacientd t€zkou zkuSenosti. Pokud jde o rozhodovani v terminalnich stadiich, jen
malo studii zkoumalo zkuSenosti a pocity peCovatelti o osoby s demenci. (Sarabia-Cobo et al.,
2016, s. 6) Dulezité je situaci progresivniho zhor§ovani pacientova stavu fesit v dobé€, kdy je
nemocny schopen se k tématu jesté vyjadrit. Bud'to z hlediska moznosti ,,dfive vysloveného
prani“ nebo predbéznymi prohlasenimi, ktera za urcitych podminek a okolnosti také slouzi
k tomu, aby pacient vyjadiil své rozhodnuti, kdo jej v pfipadé potfeby bude zastupovat a

rozhodovat o zdravotnich sluzbach. (Buzgova et al., 2018, s. 20,21)

24



4 PREDBEZNE PLANOVANI PECE U SENIORU
S ALZHEIMEROVOU CHOROBOU

Doporucuje se, aby byl paliativni pfistup v¢as integrovan s managementem daného
onemocnéni, aby se zlepSila kvalita zivota pacientd a jejich peCovateld v prabéhu celé
trajektorie onemocnéni, a nejen na konci zivota. (Vellani et al., 2021, s.13) Predbézné planovani
péce je komunikativni proces definovani preferenci pro budouci zdravotni péci. (Fahner et al.,
2019, s. 227) Planovani piedbézné péce je dulezitou soucasti neuropaliativniho konceptu. Je
definovan jako ,dobrovolny proces diskuse o budouci péci mezi jednotlivcem a jeho
poskytovateli péce, napti¢ vSemi obory“. Tyto diskuse mohou zahrnovat také rodinu a pratele
se souhlasem nemocného. Vzhledem ke klinickym projeviim demence, vCetné progresivniho
ubytku kognitivnich funkeci, je dalezité v€asné planovani péce zahajit. (Mitchell et al., 2016, s.
58, 59) Hodn¢ se diskutuje o tom, kdy je nejlepsi ¢as nabidnout predbézné planovani péce lidem
s demenci. Mnoho odbornikt se domniva, ze vstupovat o tomto do diskusi pro péci na konci
zivota je v ramci pocatecniho diagnostického procesu prilis brzy a necitlivé. U demence je vSak
tteba, aby planovani péce na konci zivota probihalo v€as, zatimco nemocny ma dostate¢nou
mentalni kapacitu, aby zvazil své preference a ucinil rozhodnuti o své budoucnosti. (Dening,
Sampson, Vries, 2019, s. 6) V prehledu Vellaniho a kol. (2021, s.4) bylo zdiraznéno predbézné
planovani péce jako soucast paliativniho pfistupu jiz v primarni péci. Pokud jde o vhodné
nacasovani, zjisténi byla smiSena. Mnoho Iékaiu se shodlo, Ze rané diskuse podporuji roli osoby
v rozhodovacim procesu a poskytuji piilezitost vyjadrit sva prani, zatimco je mohou sami sdélit.
Naopak néktefi 1ékati méli vyhrady k ¢asnym diskusim o pfedbézném planovani péce, protoze
vérili, ze peCovatelé potrebuji zazit pokles v pokrocilych stadiich nemoci, aby jim to pomohlo
s rozhodovanim o 1é¢bé. Vyskytovaly se obavy, ze diskuse mohou u pacienti a pecovatelu
zpusobit uzkost a zbavit nad€ji. Kromé toho lékafi zduraznili, Ze jejich nedostatek Skoleni vede
k problémtm s diagnostikou osoby v ranych fazich a projektovanim jeji trajektorie, coz slouzi
jako prekazka diskusim o predbézném planovani péce. Je naznaCovano, ze rozhodovani na
konci zivota u lidi s demenci ma potencial ke zlepSeni. VéEtsi planovani diive v prubéhu
demence s prubéznym prfistupem ke konverzaci muze zvySit pfipravenost a ocCekavani
rodinnych pecCovateld ohledné konce zivota. (Lamahewa et al., 2018, s. 118) Pfedbézné
planovani péCe muze vést nemocného k tomu, aby ucinil pfedbézna prohlaseni nebo zaznam o
svych pranich, stejné jako predbézné rozhodnuti o odmitnuti 1éCby. Ptiklady zahrnuji:
neresuscitovat; v pokrocilych stadiich onemocnéni neposkytovat umelé nebo sondové krmenti

nebo v pokrocilych stadiich nemoci odmitnuti hospitalizace v nemocnici. (Mitchell et al., 2016,
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s. 58, 59) Nevyhnutelny upadek kognitivnich funkci, ktery vede k tomu, Ze si pacienti ne vzdy
nemoc uvédomuji, také komplikuje zpusob, jakym jsou pacienti zapojeni do rozhodovani o
péci. To znamena, Ze zapojeni rodinnych pfislusniki vyZzaduje zvlastni pozornost. Rodinni
prislusnici jsou jak pecCovatelé, tak zastupci s rozhodovaci pravomoci, kteti potiebuji zvlastni
podporu a informace, naptiklad pii predvidani budoucich udalosti a pochopeni terminalni
povahy onemocnéni. (Van der Steen et al., 2017, s. 1,2) Diskuse o predbézném planovani péce
musi byt zahajeny co nejdiive po diagnoéze Alzheimerovy demence, protoze rozhodovaci
schopnost muze byt ztracena jiz v rané fazi trajektorie onemocnéni. (Dening, Sampson, Vries,

2019, s. 8)

Od roku 2014 existuji predbézna prohlaseni, pravné ovérena, ktera za urcitych podminek a
okolnosti slouzi k tomu, aby pacient vyjadiil své rozhodnuti, kdo jej v pfipadé potieby bude
zastupovat a rozhodovat o zdravotnich sluzbach. (Buzgova et al., 2018, s. 20,21) Je tomu tak v
ustaveni zakona ¢. 89/2012 Sb. § 38, ktery umoziiuje mimo jiné nemocnému zvolit si svého
zakonného zastupce pro piipad, bude-li to potteba, aby byl zastupovan. Znamena to, ze o jeho
zdravotnim stavu bude rozhodovat. Bude mit pravomoc souhlasit ¢i nesouhlasit s nabidnutou
péci a vySetfenimi 1ékarem. (Matéjek et al., 2015, s. 20) Doporucuje se, aby nemocny zahdjil
pravni proces jmenovani trvalé plné moci béhem dokoncovani planu predbézné péce. Trvala
plna moc dava osobé nebo osobam, kterym nemocny davéfuje, zakonnou pravomoc rozhodovat
jeho jménem. (Mitchell et al., 2016, s. 58, 59) Zvoleny zastupce by mél jednat v souladu
s pacientovymi pranimi a tim mu k jeho rozhodovani muze napomoct diive vyslovené prani.
(Matéjek et al., 2015, s. 20) Tento zpusob je Casto vyuzivan nemocnymi s ACH. Predbézna
prohlaseni, dfive vyslovené pfani a zavét mohou byt vzajemné propojeny na stejnou dobu a
s umyslem splnit stejny cil. Rozdil se nachazi v tom, co ovlivilyji. Dfive vyslovené piani
pojednava o zdravotnickych vykonech. Pfedbézna prohlaseni o zptsobu rozhodovani za jiz
kognitivné neschopného, dale o urcitych pranich nemocného (naptiklad kde, chce umfit) a
ptipadné pro zvoleni opatrovnika. Zavét se vzdy tyka pouze majetku. (Hrda etal., 2018, s. 165)
V klinické praxi zahrnuje sestaveni predbézného planu péce fadu diskusi mezi nemocnym, jeho
pecovateli nebo rodinou. Predbézny plan péce by mél obsahovat podrobnosti o preferencich
nemocného a mél by byt pravidelné podle toho, jak se méni stav pacienta, prezkoumavan.
Predbézny plan péce vSak nema prednost pied rozhodnutim jednotlivce, ktery je kompetentni
k rozhodovani a mél by byt pouzit pouze v pfipadé, Ze pacient ztrati duSevni schopnosti.
(Mitchell et al., 2016, s. 58, 59) Rodinni ucastnici Spandlské studie méli potieby, které by

mohly byt potencialné feseny procesem predbézného planovani péce na konci zivota. Ve tfech
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méstech severniho Spanélska bylo vybrano pét domi s peovatelskou sluzbou pro dlouhodobou
péci. Vybranymi ucastniky studie byli pfibuzni nemocnych s demenci. Spliyjici kritéria pro
zafazeni do studie byly rezidenti s demenci stupné stfedné tézké az tézké a od ptibuznych se
vyzadovala znalost schopnosti €init pravni rozhodnuti o zdravi nemocného. Neexistovala zadna
specificka vylucovaci kritéria. Vybrani byli vSichni ptibuzni, ktefi se chtéli zucastnit, nezavisle
na stupni povédomi o ptranich svych blizkych s demenci. Celkem se studie zacastnilo 84
ptibuznych. Bylo zjisténo pét hlavnich problému tykajicich se zkuSenosti s rozhodovanim:
nevyfeSené emocionalni potieby (vyplyvajici jak z nemoci, tak z institucionalizace ¢lena jejich
rodiny); tzv. ,,Byt mrtvy v zivoté™ (na zakladé fyzickych, psychickych a kognitivnich zmén
(tragédie versus pozehnani); hodnoty a cile tykajici se 1écby na konci zivota (kvalita zivota,
autonomie, podpora zdravi, planovani dopfedu, nabozenstvi a loajalita a davéra vici rodiné);
nedostatek znalosti o progresi demence, zejména v pozdé&jSich fazich tohoto onemocnéni (méalo
rozuméli podminkam pro terminalni fazi a povédomi o tom, Ze je to smrtelna nemoc). Ugastnici
nebyli pfipraveni ucinit rozhodnuti o 1écbé na konci zivota a postradali konzistentniho
poskytovatele zdravotni péce, ktery by jim poskytoval informacéni a emocionalni podporu, ktera
by jim pomohla pfi rozhodovani. Vlastni prani a preference peCovatelt byly utvareny jejich
vnimanim a zkuSenostmi s onemocnénim demence. Mnoho problému, kterym Celi osoby s
rozhodovaci pravomoci u pacienti s demenci lze vyfesit pomoci pokrocilého planovani péce,
ktera jak uvadi autofi, jsou v souladu s pfedchozim vyzkumem, ktery identifikuje potiebu
zlepsit komunikaci o pé€i na konci zivota, zeyména s rodinami. Dobrd komunikace ze strany
kvalifikovaného odbornika, jako je vSeobecna sestra, by mohla usnadnit preklad Iékarskych
informaci nebo zkoumani hodnot a cili. Dale by to mohlo snizit zmatek, zaté€z a pocit viny u

pecujicich. (Sarabia-Cobo et al., 2016, s. 9, 10)

Systematicky prehled zamétujici se na charakteristiky intervenci a také obsah konverzaci
predbézného planovani péce odhalil ramec pro konverzace predbézného planovani péce
sestavajici ze 4 fazi: pfiprava, zahajeni, pruizkum a akce. Zakladni soucasti pfiru¢ek bylo
zkoumani pacientovych pohledi na nemoc, predstava dobrého zivota, otazky ohledné konce
zivota a vlastni rozhodovani. Dikazy o prevodu prizkumnych informaci do konkrétnich
preferenci 1éCby pro poskytovanou péci jsou omezené. Dalsi vyzkum by mél odhalit zakladni
teoretické a komunikac¢ni principy, aby bylo mozné ur€it, které prvky jsou nezbytné pro spojeni

zkoumani hodnot a preferenci s budouci péci. (Fahner et al., 2019, s. 227, 246)
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V prufezové studii, jejimz cilem bylo zjistit postoje pacientl s progresivnim neurologickym
onemocnénim a jejich rodinnych pfislusnikt k péci na konci zivota a jejich obavam z umirani,
byly zjiStény statisticky vyznamné rozdily. Ke sbéru dat byl pouzit dotaznik ve verzi pro
nemocné a pro rodinné prislusniky. Oba dotazniky byly vytvoreny na zakladé reserse literatury,
individualnich hloubkovych rozhovort s pacienty s progresivné neurologickym onemocnénim
a jejich rodinnymi pfislusniky a diskusi v ohniskovych skupinach se zdravotnickymi a
socialnimi pracovniky. Oba dotazniky obsahuji 33 otazek rozdé€lenych do Ctyf samostatnych
oblasti: skala zjistujici postoje pacient a rodinnych prislusnika k péci na konci zivota, skala
urcujici faktory ovliviujici rozhodovaci proces o zivot zachrarujici 1€¢bé, §kala urcujici obavy
a strach z umirani, otazky urcujici nazory na systém péce. Celkovy vzorek tvorilo 327 ti€astnikti
(209 pacienti a 118 rodinnych pfislusnikll). Bylo zjisténo, ze rodinni pfislusnici Castéji
uprednostiovali udrzeni pacientd nazivu za kazdou cenu, kdezto pacienti si Casteji prali mit
sviyj konec zivota pod kontrolou. Nicméné, jak pacienti, tak rodinni pfislusnici chtéli, aby
nemocni mohli rozhodnout o své 1écbé tim, Ze zanechaji pisemny zadznam o svych diive
vyslovenych pranich. Pozadavky pacienta a jejich rodin na péci na konci zivota by mély byt
zdokumentovany v individualnich planech péce. Pokud jde o vyroky zaméfené na postoje s
moznym dopadem na konec Zivota, pacienti Castéji upfednostiovali ty, které zdaraznovaly jeho
kvalitu spiSe nez délku. Rodinni pfislusnici Casteji upfednostiiovali vyroky zaméfené na
udrzeni pacientd pfi zivoté a zdlraziujici odpovédnost 1ékare za fizeni péce na konci Zivota.
Rodinni prislusnici s vy§§im vzdélanim méné ¢asto upfednostiiovali udrzeni piibuznych nazivu.
(Buzgova et al., 2020, s. 1-9) Podobné vysledky byly ziskany ve studii Clarke et al. (2017, s. 1-
13) zaméfené na zjistovani vefejného minéni o péci na konci zivota v pripadech, kdy pacienti
ztratili kognitivni nebo rozhodovaci schopnosti. Vétsina prizkumu v§ak pouziva binarni méfeni
ano/ne a malo se vi o preferencich u neurologickych onemocnéni, kdyz se ztraci rozhodovaci
kapacita, protoze vétSina studii se zaméfuje na rakovinu. Tato studie zkouma zmény v
preferencich vefejnosti pro péci ke konci zivota se zaméfenim na opatfeni k udrzeni nebo
ukonceni zivota. Autofi provedli rozsahly mezinarodni prizkum vefejného minéni ve Velké
Britanii a USA. Odpovédi byly ziskany od 2016 lidi, 1025 (50,8 %) USA a 991 (49,2 %) Velké
Britanii. Vetrejné minéni bylo mezi GB a USA jednotné, ale vyrazné heterogenni. Preference
opatfeni k udrzeni zivota za kazdou cenu vyvrcholila ztratou kratkodobé paméti (30,2 %, n =
610). Pocet respondenttl, ktefi zvolili ,opateni, ktera mi pomohou pokojné zemfit“, se
zvySoval z 3,9 % na 37,0 % s tim, jak se stav zhorSoval, pficemz k nejvétSimu narastu doslo pfi

ztrateé rozhodovaci schopnosti.
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Navzdory vSeobecnému uznani vyznamu predbézného planovani péce pro lidi s demenci,
kteti postupné ztraceji schopnost Cinit informovana rozhodnuti, se stale vyskytuji jen ziidka a
doporuceni zalozena na dukazech, kdy a jak provést tento slozity proces chybi. Cilem autort
bylo vyvinout klinicka doporuceni zalozena na dikazech, ktera budou voditkem napftic
prostfedimi v praktické aplikaci predbézného planovani péce v péci o nemocné s demenci.
(Piers et al., 2018, s. 1, 2) V navaznosti na postupy Belgického centra mediciny zalozené na
dikazech autofi provedli rozsahlé vyhledavani v literatufe. Metaanalyzy a systematické
prehledy publikované pred rokem 2004 byly vylouceny. Autofi se domnivali, ze vétSina
publikaci zacala definovat predbézné planovani péce az od roku 2004 jako komplexnéjsi
proces, ktery se neomezuje na piedbézné smeérnice. Nasledné na zakladé dostupnych dikaza
(67 publikaci) a odborného nazoru autorské skupiny vyvinuli 32 doporuceni pokryvajicich osm

oblasti:

1. zahajeni predbézného planovani péce — zacit co nejdrive a zaclenit planovani do
kazdodenni péce o lidi s demencit,

2. hodnoceni mentalni kapacity — vzdy zistat v kontaktu se samotnou osobou, pro
zajisténi maximalni ucasti nemocného

3. konverzace — ptizptisobeni komunikac¢niho stylu a obsahu. Prozkoumat obavy dané
osoby z budoucnosti a konce zivota. Pokud je to mozné a zadouci, vést osobu pfi
formulovani jejich cili péce,

4. role a dulezitost osob blizkych osobé s demenci — potieba zjisténi, kdo jsou
vyznamni lidé v jejich zivoté. Ti, ktefi by se mohli zapojit do pfedbézného planovani
péce a ktefi se mohou stat jejich nahradnimi osobami s rozhodovaci pravomoci.
Blizci by méli byt informovani o uloze nahradnika s rozhodovaci pravomoci,
informovanost o oCekavané draze onemocnéni a moznych rozhodnutich o konci
Zivota,

5. kdyzje obtizné nebo jiz nemozné komunikovat verbalné —udrzovat spojeni s osobou
s demenci a zajistit jeji maximalni ti¢ast. Reagovat na jejich emoce, vénovat se
neverbalni komunikaci a sledovat chovani, aby bylo pochopeno vice o jejich
soucasné kvalité zivota, obavach a touhach,

6. dokumentace prani a preferenci, vCetné prenosu informaci, zapis vysledkd do
lékarskych/peCovatelskych spist pacienta,

7. rozhodovani na konci zivota — peclivé zvazovani vyslovenych piani proti

aktualnimu nejlepSimu zajmu osoby zijici s demenci,
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8. predpoklady pro optimalni realizaci — poskytovani dostateCnych Skolicich

prilezitosti pro zdravotnické pracovniky. (Piers et al., 2018, s. 8-13)

Poté provedli proces validace pomoci pisemné zpétné vazby od 10 odbornikd (napfic
zatizenimi), 51 koncovych uzivateli (sestry, socialni pracovnici, ergoterapeuti atd.) a dvou
skupin recenznich fizeni (s 12 geriatry a 12 praktickymi 1ékafi). Tato doporuceni budou pouzita
pro vyvoj vlamské smérnice pro predbézné planovani péce u lidi zijicich s demenci a mohou
slouzit jako cenny nastroj pro vzdélavani zdravotnickych pracovnikt. (Piers et al., 2018, s. 14,

15)

Navzdory pravu pacienta s demenci na zvoleni planované péce l1ékarska praxe ukazuje, ze
o lécbe velmi cCasto rozhoduji 1ékati a rodinni pfislusnici pacienta. Je to proto, Ze pacient je
povazovan za nezpusobilého a jeho prani nejsou znama. Navic nazory na rozhodnuti o konci
zivota mohou byt ve vzajemném rozporu rodiny a nemocného. V nejhor§im ptipadé se s
rodinou pacienta ani nekonzultuje, takze nezbytna rozhodnuti ¢ini pouze l1ékar. Pacienti trpici
demenci stale prili§ Casto podstupuji v poslednich dnech zivota velké zasahy s umyslem
prodlouzit pacientiv zivot. Podle modern€jsiho pojeti je stale vice zdiraziovan procesni
charakter planovani péce. Pisemné diive vyslovené piani jsou stale povazovany za optimalni
prostfedek k dokonceni procesu planovani péce, mimo jiné pro ucely evidence. (Lemmens,

2012, s. 178-180)
4.1 Vyuziti drive vyslovené prani

Z hlediska moznosti ,,dfive vysloveného piani“, ktery je vtomto nazvu v CR uveden
v zékoné 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach, ma pravo nemocny se rozhodnout v dobé
plného védomi. Rozhoduje o situacich, které mohou nebo nemusi nastat a zarover jiz nebude
schopny poskytnout souhlas ¢i nesouhlas. ,,Dfive vyslovené prani“ ma jasné dana pravidla a
nalezitosti, které musi byt pro platnost dodrzeny. (Buzgova et al., 2018, s. 20,21) Pokud by
nemocny neme¢l na zakladé predbézného prohlaseni zvoleného zastupce, ale zaroven by
existovalo pacientem sepsané diive vyslovené prani, musi se respektovat a postupovat podle
néj. V piipadé, ze by doslo k ur¢itému pochybeni v ramci tohoto prani k aktualnimu stavu
pacienta, nasledujici postup urci soud. (Matgjek et al., 2015, s. 20)

Moznost vyslovit diive vysloveného pfani je podle zdkonu o zdravotnich sluzbach
umoznéno kazdému nemocnému, u kterého by mohlo dojit k progresi nemoci natolik, kdy by

jiz nebyl schopen se sam rozhodnout. Vyslovi tak souhlas nebo pfevazné nesouhlas se

zpusobem a samotnym poskytnutim zdravotnich sluzeb. Tento dokument nejen Ze primarné
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pomaha nemocnym se podilet na své péci, dle vlastniho uvazeni, ale také v usnadiiuje péci
lékaiim a dalSimu oSetfujicimu personalu, kdy pfi nutnosti provedeni danych ukont je ptimo
uvedeny souhlas ¢i nesouhlas pacientem samotnym. Existuji dva zpusoby, jak muze byt toto
prani vysloveno. Pisemnou formou (pfevazné u Alzheimerovy demence pro vzdalenéjsi
budoucnost) nebo pfi pfijeti do péCe ¢i béhem hospitalizace. Prvni zpisob (pisemnym
dokumentem) nema urcitou ¢asovou platnost. Znamena to, ze dokud jej nemocny nezmeéni (coz
muze provést kdykoli, kdyz bude kognitivné schopny), plati az do jeho smrti. Podpis pod
prohlasenim diive vysloveného piani musi byt notarsky nebo ufedné ovéfen. Na rozdil od toho
v druhém zptasobu pii pfijmu nebo béhem hospitalizace je toto rozhodnuti platné pouze pro
danou dobu béhem poskytovani sluzby timto jednim poskytovatelem. Rozhodnuti musi byt
viditelné uvedeno v dokumentaci pacienta, podepsano samotnym nemocnym, lékarem a

svédkem (napiiklad sestrou nebo jinym lékatem). (Rusina, Specianova, 2020, s.90)

Pro respektovani tohoto dokumentu je také nutno dodrzet urcita pravidla. Musi spliiovat
podminky pfi sepisovani (zminéné vyse); oSetiujici 1ékat musi byt uvédomen o existenci diive
vysloveného pfani a ma jej pisemné k dispozici a uznava se ve stavu nemocného, ktery opravdu
vznikl (kdy jiz neni nemocny schopen se o souhlasu/nesouhlasu projevit). Oproti tomu existuji
1 podminky, v jakém pfipad€ diive vyslovené piani neni mozno respektovat. A to v pfipad¢,
kdy by prani aktivné nabadalo 1ékafe/osetfujici personal k aktivnimu zpusobeni timrti, dale
pokud by na zakladé prani mohlo byt ohrozeno zdravi jinych osob, a v momenté, kdy oSetrujici
lékar nebyl obeznamen o existenci diive vysloveného pfani pred zahajenim urcitého Iékarského
postupu, pficemz by jeho preruSeni vedlo k aktivni spolupraci ke smrti. Existuje jesté situace,
ve které je mozno respektovat pacientovo ptani, ale zaroven nemusi. Nastava to v situaci, kdy
je 1ékarem predpokladano, ze by pacient s poskytnutim péce souhlasil, za pfedpokladu toho, ze
doslo k vyraznému vyvoji v poskytovani zdravotnich sluzeb od doby vysloveni pacientova

prani v této souvislosti. (Zakon o zdravotnich sluzbach 372/2011 Sb. § 36)

Nelze dostatecné zduraznit potiebu piedbézného planovani péce o specifickou populaci
pacientu trpici demenci. Je potieba predem naplanovat péci a predem nafidit pokyny. Navzdory
skuteCnosti, Ze procesni povaha planovani predbézné péce je stale vice zdurazniovana, je také
stale zduraznovana dualezitost pisemnych predbéznych pokynt. (Lemmens, 2012, s. 177, 186)
Pro nemocné s onemocnénim demence to muize byt obzvlasté piinosné, pokud je ovS§em sepsan
vcas. I pfes citlivost téchto témat, které si nemocny v mirném staddiu nemoci nemusi jesté
uvédomovat nebo o nich viibec védét, je dilezité, aby lékar s nemocnym a piipadné rodinou

oteviené diskutoval, nastinil oCekavany vyvoj a progresi nemoci a zodpoveédél vSechny mozné
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nasledky na zakladé vzniklych rozhodnutich. Jde primarné o vzajemnou spolupraci, pfiCemz se
snazi spolené vydefinovat predstavu a cile nasledné 1écby az po dobu terminalni faze a tim 1
paliativni pée a pée v zavéru Zivota. Rada pacientd pochopi, Ze v uréité fazi progrese demence
je pro né nepredstavitelné podstupovat urcité typy lékaiskych ukont, na zakladé beznadéje
v prodluzovani stavu, které nevede ke zlepSeni. Reaguji tak i z divodu obtiznosti péce o né
samotné rodinou, které ¢asto nechtéji vyrazné zatézovat, nebo pokud by se nejednalo o rodinu,
tak i v ramci dal§ich pedujicich osob (pecovatelské domy, hospice apod.). (Rusina, Specianova,
2020, 5.90, 91) Teoreticky se predbézné vyslovena prani jevi jako idealni nastroj k rozsireni
prava na sebeurceni pro pozd€jsi obdobi nekompetence. Dilezitym prvkem, na ktery je nutno
dbat zfetel je, Ze pacient, u kterého je diagnostikovana demence, neni automaticky nezpuasobily
uplatnit své pravo na rozhodnuti se ohledné péce. Pacientovi kognitivni schopnosti nezmizi
nahle, ale postupné. To znamena, ze pacient se do urcité faze onemocnéni muze stale tiCastnit
procesu predbézného planovani péce. Pravo pacienta na zvolenou péci musi skutecné zlstat
prvoradé. Vyzkumy ukazuji, ze syndrom demence i v Casnych nebo mirnych stadiich ma
vyznamny dopad na kompetence pacienta a ze 1ékafi se Casto neshodnou na uréeni kompetence

u pacientt s demenci. (Lemmens, 2012, s. 181-184)

S ohledem dfive vysloveného prani u pacienta s demenci to mohou byt naptiklad stavy
progredujicich komplikaci. Napiiklad si nemocny muze prat, aby jeho péCe nebyla
uskuteciiovana intenzivni formou (ARO/JIP), ale stale mu bude poskytovana péce standartniho
oddéleni. Nemocny tedy muze sva prani zaméfit obecné na poskytovanou péci nebo na
konkrétni vykony, napf. jako komplikace v oblasti dychani (zavaznad bronchopneumonie),
pfiCemz se nemocny muze rozhodnout, ze pokud by u néj nastala tato situace, nechce byt
ptipojovan na umelou plicni ventilaci, ale zaroven souhlasi s poskytnutim jiné, ne tak invazivni
1éCebné metody (v ramci standartni péce). Dale to mohou byt stavy v oblasti vyzivy, pfi vzniku
poruchy az nemoznosti polykéani a tim pfijmu potravy, s moznosti nesouhlasit se zavedenim
nasogastrické sondy ¢i perkutanni endoskopické gastrostomie, a dalsi. VSe je individualni na
kazdém nemocném. (Rusina, Specianova, 2020, s. 90,91). Lékaiské zasahy by mély byt
kompatibilni s cili péce a mély by vyvazovat piinosy a zatéze kazdého zasahu s ohledem na

zavaznost demence. (Volicer, Simard, 2015, s. 1624)

V letech 2015-2016 byla provedena kvalitativni studie smisenych metod, ve které autofi
analyzovali domény a doporuceni z bilé knihy Evropské asociace pro paliativni péci (EAPC) u
onemocnéni demence a identifikovali ty, které maji zvlaStni vyznam pro terminalni fézi.

Provedli sérii diskusnich skupin s nizozemskymi rodinnymi pecovateli o osoby s demenci v
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rizném stadiu. Dale uCinili rozhovory s odborniky zapojenymi do 15 specialnich forem
terminalni péce o lidi s demenci v péti zemich. Vysledek potvrdil ptinos obzvlasté v doporuceni
EACP v oblasti ,,Vyhybani se pfili§ agresivni, zatézujici nebo marné 1écbeé” bylo zvlasté
relevantni v terminalni fazi, spolu s doporucenimi, kterd se tykaji poskytovani komfortu
,,Optimalni 1éCba symptomy a poskytovani pohodli“. Dalsi dulezité doporuceni se tykala
kontinuity péce, prognozy, duchovni podpory, podpory rodiny a spolecenskych a etickych
otazek. Slozitost symptomui v terminalni fazi stale znamenala, Ze kontinuita a holisticky pfistup
byl jesté dulezit€jsi nez ten lékarsky. Navzdory uznani, Ze to byla doba, kdy méli komplexni
potfeby podpory, bylo pro né obtizné pfijmout zapojeni velkého tymu neznamych
(profesionalnich) pecovateld. Vétsinou byla preferovana terminalni péce v misté bydlisté.
Expertni rozhovory identifikovaly preferované ispé$né modely, ve kterych ma dobte vySkoleny
personal Cas, pravomoc a potiebné odborné znalosti k poskytovani kvalitni péCe a vzdélavani
personalu a rodiny tam, kde se lidé nachazeji, a které zajist'uji kontinuitu vztahti kolem pacienta.
Slibnym modelem je mobilni tym, ktery se specializuje na paliativni péci u demence a
podporuje profesionalni a rodinné pecovatele. Ve srovnani s presunem do hospice v poslednich
tydnech nebo dnech ma potencial fesit priority rodin a pacientd pro kontinuitu péce, vztahy a

odbornost specialisti. (Van der Steen et al., 2017, s. 3-6)

V praxi se lze setkat s problémy, které ovliviiuji implementaci pifedbézného prani. Jeden
problém se tyka skuteCnosti, ze pacienti s onemocnénim demence ¢asto nejednaji v souladu se
svymi diive vyslovenymi pranimi. Lékar a osoba s rozhodovaci pravomoci za nemocného, se
ocitaji v dilematu. (Lemmens, 2012, s. 181-184) Dalsim problémem je, Ze rostouci pouzivani
predbéznych smérnic usnadnilo 1 ztizilo nihradni rozhodovani. V mnoha ptipadech tyto
smérnice pomahaji pfi rozhodovani pacient, ktefi ztratili tuto schopnost. V nékterych
ptipadech v§ak mohou byt pokyny v rozporu s tim, co lékafi nebo nahradnici povazuji za to, co
je v nejlepsim zajmu pacienta. Tyto konflikty mohou ukladat 1ékaifim a nahradnikiim znacnou
emocionalni a moralni z4t€z a existuje jen malo praktickych rad, jak je fesit. (Smith, Lo, Sudore,
2013, s. 1241) Za pomoci kvalitativni metodologie vyuzivajici ohniskové skupiny,
polostrukturované rozhovory a metody tematické analyzy identifikovali autofi z Velké Britanie
Ctyfi klicova témata, ktera prispivaji k obtiznému rozhodovani 1ékaia a rodinnych pecovateld o
tyto nemocné v obtiznych situacich. Jsou jimi: neoCekavany obraz trajektorie péce o ¢loveka s
demenci, nejistota mezi osobami s rozhodovaci pravomoci, vnitini a vné&jsi konflikt mezi
osobami s rozhodovaci pravomoci a nedostateCna pripravenost na konec zivota nemocného.

(Lamahewa et al., 2018, s. 124)

33



Tyto dilemata lze vyfesit riznymi piistupy. Podle prvniho pfistupu ma prednost pacientova
predchozi rozhodnost. Implementace predbézného pacientova rozhodnuti je spravna, jelikoz
pacient postrada potiebnou kompetenci k platnému odvolani svého rozhodnuti. Druhy pfistup
zcela nebo Castecné popira koncept diive vysloveného prani. Pokud si pacient stale uziva zivota
nebo projevuje jasnou vuli zit, bylo by nemyslitelné provést predbézné pokyny. Pokud ale
v predbézném rozhodnuti je jasné dano, ze ma byt rozhodnuti implementovano i za okolnosti,
ze nemocny projevi vuli zit, mélo by byt pfani vyhovéno. (Lemmens, 2012, s. 181-184) Autofi
Smith, Lo a Sudore (2013, s.1241) navrhuji feseni konfliktu, zda ma byt vyhovéno pacientovym
pfedem vyslovenym pianim nebo zda upfednostnit to, co je povazovano v jeho soucasném
nejlepSim zajmu. Navrhuji ramec 5 otazek pro jednodussi promysleni pfislusnych problému a
dospéni k eticky vhodnému rozhodnuti. Zamysleni se nad t€émito otazkami muze pomoct s

emocionalni a moralni zatézi pro zastupnou osobu s rozhodovaci pravomoci ¢i lékartm.

e Je klinicka situace naléhava?

e S ohledem na hodnoty a cile pacienta, jaka je pravdépodobnost, Ze pfinosy intervence
prevazi nad zatézi?

e Jak dobfe odpovida predbézna smérnice dané situaci?

e Jak velky prostor poskytl pacient nahradé za zruSeni predbézného pokynu?

e Jak dobfe nahradnik zastupuje nejlepsi z4jmy pacienta? (Smith, Lo, Sudore, 2013, s.
1241, 1242)

Je tfeba poznamenat, Ze 1 ndzor nekompetentniho pacienta ma vzdy vahu a Ze je to prvek,
ktery je tfeba v kazdém piipadé vzit v ivahu. Pravo na sebeurceni nezanika, kdyz se stane
nezpusobilym. Vzdy pifi rozhodovani o postupu, by mély byt vzajemné zvazeny vSechny

okolnosti daného piipadu. (Lemmens, 2012, s. 181-184)

Problematika poskytovani paliativni péce v nemocniCnich zafizenich je, Ze az na ojedinélé
piipady se vétSinou objevuje absence standardd pro zpusoby a zmény v této péci v ramci
rozhodujicich udalosti béhem jejiho poskytovani. Navic je prevazné poskytovana az v dobé,
kdy zamétfuje se az na posledni dny az hodiny zivota nemocného, coz u progresivne
degenerativnich onemocnéni nemusi mit tak pfinosny vyznam. Dalsi komplikaci v jejim
poskytovani je napfiklad nedostatek soukromi pro rodiny a blizké umirajiciho ¢i nedostatek
potiebnych prostiedkt k této péci. Ani vyuzivani individualnich planu paliativni péce ¢i diive
vyslovenych ptani nemocného se neklade takovy vyznam béhem jejiho poskytovani. (Kabelka,

Slama, Loucka, 2016, s.12)
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Na rozdil od toho v domovech s tzv. zvla§tnim rezimem (domovy pro seniory,
specializované pro potfeby koneénych fazi syndromu demence, Casto 1 srozvinutym
syndromem geriatrické kiehkosti) je problematika odlisna, ale také vyznamna. Casto se
nemocni do této péce nevhodné dostavaji v poslednich mésicich zivota, kdy je pro né tato péce
bohuzel jiz nedostateCna. Je ale potieba vyzdvihnout vyhody téchto zafizeni s nepfetrzitou
profesionalni peCovatelskou a zdravotnickou sluzbou, ktera dokaze nemocného obstarat
alespont v zakladni roviné ve vSech jeho biologickych, psychologickych, socidlnich a
spiritudlnich potiebach. Oproti domacimu prostiedi, kde tato nepfetrzitd podpora neni.

(Kabelka, Slama, Loucka, 2016, s.16)
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4.2 Vyznam a limitace dohledanych poznatku

Autofi vétSiny dohledanych studii se shoduji v tom, ze je vhodné, poskytovat paliativni péci
nevyléCitelnym neurodegenerativnim onemocnénim, v tomto piipadé nemocnym s ACH.
Obzvlasté ptinosna je pak oblast predbézného planovani péce a s tim souvisejici 1 vyuziti ditve
vysloveného prani, které se zda byt jako vhodna volba pro tyto nemocné. Je ale dualezité, aby
tato moznost byla nemocnym nabidnuta vcas. (Mitchell et al. 2016, Dening, Sampson, Vries
2019, Matéjek et al. 2015, Hrda et al. 2018, Lemmens 2012, Rusina, épeciénové 2020) Kdykoli
procesu. To je v ranych stadiich onemocnéni relativné snadné. Mize poskytnout své preference
v péci bud’ slovné nebo jako pokyny k planovani predbézné péce. Zatimco pravni postaveni
takovychto dokumentii mtze byt v pozdnich stadiich onemocnéni sporné. L.ze ziskat zna¢né
vyhody tim, Ze bude vytvoren zaznam o preferencich péce pied nastupem podstatného

kognitivniho poklesu.

Za limity této piehledové bakalaiské prace muze byt povazovano to, Ze je vétsSina studii
nalezenych zejména ze zahraniéi a dohledané studie v Ceskou republiku jsou podtem i kvalitou
odlisné. I pfes prokazatelnou prevalenci a ocekavany narist ACH u seniort, je prokazatelny
nedostatek studii zabyvajici se kvalitou a ucinnosti neuropaliativni péfe u nemocnych
s Alzheimerovou demenci. Vétsina autort také uvadi, Ze studie zabyvajici se paliativni péci u
Alzheimerovy choroby a dalSich typt demence stale chybi a je tak potifeba tento vyzkum
doplnit. Je mozné, Ze v systematickych prehledech pouzitych v této prehledové praci, se mohou
nachazet urCité odchylky v netuplném popisu detailt zkoumanych soubort z divoda absence
podrobnosti o intervencich v dané studii. VEtsi transparentnost obsahu intervenci je prvnim

krokem k lepsimu pochopeni intervenci v predbézném planovani paliativni péce.

Za vyrazné omezeni povazuji i to, Ze neni prokazano vyuziti predbézného planovani péce u
nemocnych s ACH v praxi. Podobné i u neuropaliativniho konceptu, ktery stimto blizce
souvisi, jak uvadi Buzgova (2020, s. 292) stale neni dostatek studii, které by zkoumaly pfinos

neuropaliativni péce na kvalitu zivota a redukci zatéze symptomdl.

Neékteré studie pouzité v této praci se zaméfuji na problematiku riznych typt demence ¢i
progresivné degenerativni neurologickd onemocnéni, pficemz zahrnuji i typ Alzheimerovy
demence, ale vysledky tedy nebyly jednoznacné pro Alzheimerovu chorobu. DalSim omezenim
je, ze nékteré studie zjistovaly informace pouze v jedné zemi a nesrovnavali tak vysledky

s ostatnimi zemémi. (Van der Steen et al. 2017, Lamahewa et al. 2018)
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Limitem studie Buzgové a kol. (2020) je maly soubor respondentii. Obdobnym omezenim
je pomérné maly pocet odborniki a koncovych uzivatell, ktefi odpovédé€li na prizkum, a

omezeny pocet skupin vzajemného hodnoceni v ramci vyzkumu Piers a kol. (2018)

ZdravotniCti pracovnici by mohli uplatiiovat doporuceni zjisténa v této praci na svych
pracovistich jako obecny navod, ale nejsou zde uvedeny standardy ani pfesné navody, jak
postupovat v predbézném planovani péce v ramci neuropaliativniho konceptu. Méli by tedy
vzdy zvazovat postup na zaklade vlastniho isudku a kazdého jednotlivého ptipadu.

Z dohledanych materiala jsme potvrdily nedostatek studii pfimo zaméfenych na predbézné
planovani v paliativni pé¢i u nemocnych s ACH a jeho vyuziti v praxi. Touto praci
poukazujeme na to, zZe je nutné stale toto téma otevirat, protoze je z teorie dokazatelné, ze je

efekt vyznamny.
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ZAVER
Prehledova prace popisuje problematiku v poskytovani paliativni péCe u nemocnych
s Alzheimerovou chorobou. Nezaméiuje se na problematiku pouze terminalniho stadia nemoci,

ale 1 na jeji predchozi faze, jelikoz pro tuto specifickou populaci je vhodné s paliativnim

pfistupem zacit mnohem diive.

Prvnim dil¢im cilem prace bylo sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky
v dalezitosti poskytovani paliativni pée nemocnym s Alzheimerovou chorobou. Prevalence
onemocnéni stoupa, a proto je potfeba vénovat témto nemocnych vétsi pozornost. Vzhledem k
malému poctu osvédCenych postupti a intervencnich studii stale neni jasné, jak utvaret paliativni
péci u lidi s onemocnénim ACH v praxi a jak by efektivni péCe vypadala v raznych bodech
trajektorie demence (v progresivnim zhorSovani stavu nemocného). Podafilo se dohledat
alespon nekteré poznatky dokazujici potfebu poskytovani paliativni péce a jeji specializaci
neuropaliativni péfe u nemocnych s ACH. Oproti onkologickym onemocnénim se zde
nejvyznamnéji objevuje Spatné rozpoznani umirajiciho a dopady zmén na komunikaci a kognici
nemocného. Proto je zde nutnost véasného doporuceni paliativni péce, aby bylo mozné navazat
vztah s nemocnym diive, nez nastane krizova situace. Tim, Ze si sestry v prubéhu ¢asu vybuduji
vztah s nemocnym, usnadni tak pfedbézné planovani péCe u vétSiny pacient, a to tak, Ze jsou

napomocné v kazdém t€zkém rozhodnuti nemocného v jeho nejlep§im zaymu.

Druhym dil¢im cilem bylo sumarizovat aktualni dohledané publikované poznatky o
predbézném planovani péfe u nemocnych s Alzheimerovou chorobou v ramci
neuropaliativniho konceptu. Neuropaliativni péce neni v oblasti oSetfovatelské péce dostatecné
prozkoumana, coz vytvaii mezeru v chapani potieb a obav pacientd a rodin. Specializovana
paliativni péCe by méla byt uplatiovana mnohem dfive nez v terminalni fazi onemocnéni,
z divodu nevyhnutelnému ubytku kognitivnich funkci a dopadu zmeén na vlastni komunikaci,
ktera se muze stat obtiznéjsi nebo dokonce nemozna. Neuropaliativni koncept lze vyuzit jiz
v mirném ¢i sttednim stadiu nemoci. Je vyuzivana i neuropaliativni rehabilitace, ktera ma za cil
udrZet a podporit pacientiv t€lesny, mentalni i socialni stav. Rysy této specifické populace maji
dopad nejen na nemocného, ale i na jejich peCujici — rodinu/blizké a oSettujici personal. Proto
se zde objevuje potfeba vyuziti predbézného planovani péce v obdobi, kdy je mozné
nemocného do tohoto procesu jesté zapojit a individualné tak pfizpisobit jeho prioritam.
Dohledané poznatky v oblasti predbézného planovani péce se vSechny shoduji, ze je u

nemocnych s ACH potieba tohoto pfistupu vyuzit a aktivng€ jim a jejich blizkym tuto pfilezitost
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nabizet. Problematika, ktera neni doposud vyifeSena je, ze neni jasné, kdy je vhodné
s nemocnymi o tomto zacit hovorit. Nazory odbornika se lisi. Néktefi uvadi, Ze je vhodné zacit
o nevyhnutelné progresi nemoci mluvit s pacientem a jeho blizkymi co nejdiive po diagnostice
onemocnéni demence (napf. uz v primarni péci, kdy by informace a konverzace vedli jiz
prakticti lékari), jini zase tvrdi, ze je potiebné, aby nemocny na sobé urCité zmeény
pokrocilejsiho stadia nemoci pocitil, a tim se ovlivni i jeho tsudky a priority v nasledné péci.
Obtize vznikaji, pifi nezapojeni rodiny do plani péce. Rodina se pak nachazi v situaci
rozhodnuti za kognitivné neschopného a je to tak pro né komplikovanéjsi se vznikem emoc¢niho
tlaku. Zapojeni téchto osob od pocatecnich fazi nemoci je nanejvys dulezité pfi poskytovani
kvalitni péCe na konci zivota, kterd by méla odpovidat pranim a preferencim clovéka s timto
onemocnénim. Pro zdravotnické pracovniky je k dispozici jen malo pokyni tykajicich se
predbézného planovani péce u této populace, zejména proto, ze vyzkum v této oblasti chybi.

Vznikaji tak obtize pii zavadéni predbézného planovani péce v praxi.

Dal§i vyzkum v Ceské praxi by mohl tyto problémy v oblastech neuropaliativni péce
prozkoumat do vétsi hloubky. Je potfebné doplnit oblasti poskytovani paliativni péce u
nemocnych s ACH o dalsi vyzkumna Setfeni. Navrzené koncepty a pfistupy, podle kterych je
v ramci paliativniho pristupu mozné poskytovat odbornou péci, jsou dostupna v minimalnim
mnozstvi, ale nejsou podlozena, jak jsou Gcinna ¢i v jaké mife se pouzivaji. Prace muze slouzit
i jako inspirace problematickych oblasti v poskytovani paliativni péCe u seniord
s Alzheimerovou chorobou pro studenty a absolventy oSetfovatelskych obort, v§eobecné sestry
a dalsi zdravotnicky personal, ktery se s touto problematikou ve své praxi setkava. Informace
dohledané v této praci mohou piispét ke zkvalitnéni poskytovani paliativni péce pacientim
s onemocnénim demence, a tim rozsifit informovanost persondlu. Na zaklad€ limitaci a
nedostatku vyzkumnych studii, mohu v pfipadé navazujiciho studia ve vyzkumné Cinnosti
pokracovat. Moznosti provedeni vyzkumu v rdmeci prohloubeni informaci z problematickych
oblasti paliativni péce u cilové skupiny senior s onemocnénim ACH je zajimavou a stale se

rozvijejici oblasti v oSetfovatelstvi.

39



REFERENCNI SEZNAM

ADELBORG, Kasper, Erzsébet HORVATH-PUHO, Anne ORDING, Lars PEDERSEN,
Henrik Toft SORENSEN a Victor W. HENDERSON, 2017. Heart failure and risk of dementia:

a Danish nationwide population-based cohort study. European Journal of Heart Failure

[online]. 19(2), 253-260. ISSN 1388-9842. DOI:10.1002/ejhf.631

BAJTOSOVA, Radoslava, Iva HOLMEROVA a Robert RUSINA, 2021. New insights on the
treatment of dementia. Neurologie pro praxi [online]. 22(3), 194-200. ISSN 12131814.
DOI:10.36290/neu.2021.014

BUZGOVA, Radka, Michal BAR, Petra BARTOVA, Radka KOZAKOV A, Pavel RESSNER,
Lucie SIKOROVA a Renata ZELENIKOVA, 2018. Neuropalliative and rehabilitative care in
patients with an advanced stage of progressive neurological diseases. Ceskd a slovenskd
neurologie =~ a  neurochirurgie.  81/114(1), 17-23.  ISSN  12107859. DOI:
10.14735/amesnn201717

BUZGOVA, Radka, Radka KOZAKOVA, Michal BAR, Monika SKUTOVA, Pavel
RESSNER a Petra BARTOVA, 2020. The Attitudes of Progressive Neurological Disease
Patients and Their Family Members to End of Life Care: A Cross-Sectional Study. Omega —
Journal of Death and Dying [online]. 81(2), 1-19. ISSN 0030-2228. DOI:
10.1177/0030222820936922

BUZGOVA, Radka, Radka KOZAKOVA, Michal BAR, Monika SKUTOVA, Pavel
RESSNER, Petra BARTOVA a Jana HORAKOVA, 2020. Effect of a neuropalliative care
intervention on quality of life in patients with progressive neurological disease — interventional
stud. Ceskd a slovenskd neurologie a neurochirurgie [online]. 83/116(3), 291-297. ISSN
12107859. DOI: 10.14735/amcsnn2020291

CLARKE, Gemma, Elizabeth FISTEIN, Anthony HOLLAND, Matthew BARCLAY, Pia
THEIMANN, Stephen BARCLAY a Jong-Ling FUH, 2017. Preferences for care towards the
end of life when decision-making capacity may be impaired: A large scale cross-sectional
survey of public attitudes in Great Britain and the United States. Plos one [online]. 12(4), 1 —
18. ISSN 1932-6203. DOI: 10.1371/journal.pone.0172104

CREUTZFELDT, Claire J., 2020. Neuropalliative care. Neurologie pro praxi [online]. 21(2),
94-96. ISSN 12131814. DOLI: 10.36290/neu.2020.054

40



CREUTZFELDT, Claire J., Benzi KLUGER, Adam G. KELLY, et al., 2018. Neuropalliative
care. Neurology [online]. 91(5), 217-226. ISSN 0028-3878. DOI:
10.1212/WNL.0000000000005916

DENING, Harrison, Karen, Elizabeth L SAMPSON a Kay DE VRIES, 2019. Advance care
planning in dementia: recommendations for healthcare professionals. Palliative Care: Research

and Treatment [online]. 12(1), 1-10. ISSN 1178-2242. DOI: 10.1177/1178224219826579

FAHNER, Jurrianne C., Alexandra J.M. BEUNDERS, Agnes VAN DER HEIDE, Judith A.C.
RIETJENS, Maaike M. VANDERSCHUREN, Johannes J.M. VAN DELDEN a Marijke C.
KARS. Interventions Guiding Advance Care Planning Conversations: A Systematic Review.
Journal of the American Medical Directors Association [online]. 2019, 20(3), 227-248. ISSN
15258610. DOI: 10.1016/j.jamda.2018.09.014

FRANKOVA, Vanda, 2017. Demence u Alzheimerovy choroby. Psychiatrie pro praxi. 18(1),
30-33.

HOLMEROVA, I, N. BALACKOVA, M. BAUMANOVA, L. HAJKOVA, D. HRADCOVA,
P. HYBLOVA, H. JANECKOVA, E. JAROLIMOVA, L. KABELKA, M. MATLOVA, H.
NOVAKOVA, J. SUCHA, M. SUSOVA, H. VANKOVA, P. VELETA, P. WIJA, 2013.
Strategie Ceské alzheimerovské spoleénosti P-PA-IA. Ceskd alzheimerovskd spolecnost, o. p.

s [online]. 4-19.

HOLMEROVA, Iva, 2019. General practitioner and dementia. Medicina pro praxi [online].
16(4), 247-253. ISSN 12148687. DOI:10.36290/med.2019.038

HRDA, Karolina, Blanka TOLLAROVA, Alena HAJKOVA, Helena KREJCIKOVA, Tereza
BRUNEROVA, Mat& LEJSAL, 2018. Priivodce poskytovanim paliativni péée v pobytovych
socialnich sluzbach pro seniory. Centrum paliativni péce, z. u. ISNB 978-80-907190-3-3

JANOUTOVA, Jana, Martina KOVALOVA, Petr AMBROZ, Ondiej MACHACZKA, Anna
ZATLOUKALOVA, Katefina NEMCEK, Eva MRAZKOVA, Oto KOSTA, Vladimir

JANOUT, 2019. Alzheimer's disease, appeal to public health. Psychiatrie pro praxi.20(3), 139-
141. ISSN 12130508. DOI: 10.36290/psy.2019.032

KABELKA, Ladislav, Ondfej SLAMA, Martin LOUCKA, 2016. Paliativni pée v Ceské
republice 2016. Situaéni analyza. Brno: Ceskd spolecnost paliativni mediciny CLS JEP. 1-22.

41



LAMAHEWA Kethakie, Rammya MATHEW, Steve ILIFFE, Jane WILCOCK, IJill
MANTHORPE, Elizabeth L SAMPSON, Nathan DAVIES, 2018. A qualitative study exploring

the difficulties influencing decision making at the end of life for people with dementia. Health

Expectations [online]. 21(1), 118- 127. DOI: 10.1111/hex.12593. ISSN 13696513.

LANE, C. A., J. HARDY aJ. M. SCHOTT, 2018. Alzheimer's disease. European Journal of
Neurology [online]. 25(1), 59-70. ISSN 13515101. DOI: 10.1111/ene.13439

LEMMENS, Christophe, 2012. End-of-Life Decisions and Demented Patients. What to Do if
the Patient’s Current and Past Wishes Are in Conflict with Each Other?. European Journal of
Health Law [online]. 19(2), 177-186. ISSN 0929-0273. DOI: 10.1163/157180912X629117

MATEJEK, Jaromir, Helena KREJCIKOVA, Irena ZAVADOVA a Martin LOUCKA, 2015.

Drive vyslovené prani [online]. Cesta domd.

MITCHELL, Gary, Joanne AGNELLI, Jessie MCGREEVY, Monica DIAMOND, Herlindina
ROBLE, Elaine MCSHANE a Joanne STRAIN, 2016. Palliative and end of life care for people
living with dementia in care homes: part 1. Nursing Standard [online]. 30(43), 54-63. ISSN
0029-6570. DOI: 10.7748/ns.2016.e10099

MITCHELL, Gary, Joanne AGNELLI, Jessie MCGREEVY, Monica DIAMOND, Herlindina
ROBLE, Elaine MCSHANE a Joanne STRAIN, 2016. Palliative and end-of-life care for people
living with dementia in care homes: part 2. Nursing Standard [online]. 30(44), 54-63. ISSN
0029-6570. DOLI: 10.7748/ns.2016.e10582

PIERS, Ruth, Gwenda ALBERS, Joni GILISSEN, Jan De LEPELEIRE, Jan STEYAERT,
Wouter Van MECHELEN, Els STEEMAN, Let DILLEN, Paul Vanden BERGHE, Lieve Van
den BLOCK, 2018. Advance care planning in dementia: recommendations for healthcare
professionals. BMC Palliative Care [online]. 17(1), 1-17. ISSN 1472-684X. DOLI:
10.1186/s12904-018-0332-2

POVOVA, Jana, Petr AMBROZ, Michal BAR, Veronika PAVUKOVA, Omar SERY, Hana
TOMASKOVA a Vladimir JANOUT, 2012. Epidemiological of and risk factors for
Alzheimer's disease: A review. Biomedical Papers [online]. 156(2), 108-114. ISSN 12138118.
DOI: 10.5507/bp.2012.055

RUSINA, Robert a Sarka SPECIANOVA, 2020. Aspects of palliative care in advanced
dementia. Neurologie pro praxi [online]. 21(2), 100-102. ISSN 12131814. DOI:
10.36290/neu.2020.056

42



SARABIA-COBO, Carmen Maria, Victoria PEREZ, Pablo de LORENA, Maria José NUNEZ,
Esther DOMINGUEZ, 2016. Decisions at the end of life made by relatives of institutionalized
patients with dementia. Applied Nursing Research [online]. 31, 6-10. DOL
10.1016/j.apnr.2016.02.003. ISSN 08971897. Dostupné z:
https://linkinghub.elsevier.com/retrieve/pii/S0897189716000367

SMITH, Alexander K., Bernard LO a Rebecca SUDORE, 2013. When Previously Expressed
Wishes Conflict With Best Interests. JAMA Internal Medicine [online]. 173(13), 1241-1245.
ISSN 2168-6106. DOI:10.1001/jamainternmed.2013.6053

SOFRONAS, Marianne a David Kenneth WRIGHT, 2021. Neuropalliative care: An integrative
review of the nursing literature. International Journal of Nursing Studies. 117, 1-14. ISSN

00207489. DOI: 10.1016/j.ijjnurstu.2021.103879

SUTOVSKY, Stanislav, Maria KRALOVA, Cubomira [ZAKOVA a Peter TURCANI, 2012.
Alzheimerova choroba a zmieSana demencia — jedna entita alebo dve? Neurologie pro praxi.
13(1), 26-31. Dostupné z: https://www.solen.cz/artkey/neu-201201-

0008_Alzheimerova_choroba_a_zmiesana_demencia-jedna_entita_alebo_dve.php

VAN DER STEEN, Jenny T., Natashe LEMOS DEKKER, Marie-Jos¢ H. E. GIJSBERTS,
Laura H. VERMEULEN, Margje M. MAHLER a B. Anne-Mei THE, 2017. Palliative care for
people with dementia in the terminal phase: a mixed-methods qualitative study to inform
service development. BMC Palliative Care [online]. 16(1), 1-14. ISSN 1472-684X. DOIL:
10.1186/s12904-017-0201-4

VELLANI, Shirin, Martine PUTS, Andrea IABONI, Christine DEGAN a Katherine S.
MCGILTON, 2021. Integration of a Palliative Approach in the Care of Older Adults with
Dementia in Primary Care Settings: A Scoping Review. Canadian Journal on Aging / La Revue
canadienne du vieillissement [online]. 1-17. ISSN 0714-9808. Dostupné z:
doi:10.1017/S0714980821000349

VOLICER, L., J. SIMARD, 2015. Palliative care and quality of life for people with dementia:
medical and psychosocial interventions. International Psychogeriatrics [online]. 27(10), s.
1624-1631. DOIL:  10.1017/S1041610214002713. ISSN  1041-6102. Dostupné z:
http://www.journals.cambridge.org/abstract_S1041610214002713

VYHNALEK, Martin, Tomas§ NIKOLAI, Jakub HORT a Jan LACZO, 2021. Zmé&ny kognice
ve stafi: jak poznat, Ze stirneme normalné a jak starnout Uspésné. Neurologie pro praxi [online].

22(1), 21-26.
43


https://www.solen.cz/artkey/neu-201201-
http://www.journals.cambridge.org/abstract_S

WHO, Global action plan on the public health response to dementia 2017-2025. 2017, World

Health Organization Geneva.

Zakon ¢&. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zakon o
zdravotnich sluzbach), ve znéni pozdéjsich predpisa. Dostupné z:

https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2011-372

44


https://www.zakonyprolidi.cz/cs/20

SEZNAM ZKRATEK

ACH — Alzheimerova choroba

apod. — a podobné

EAPC — Evropska asociace pro paliativni péci

MMSE — Mini Mental State Examination

napt. — napfiiklad

PNO - Progresivné neurologické onemocnéni

P-PA-IA — podpora, poradenstvi, pomoc; programované aktivity; individualizovana asistence
PPS - Palliative Performance Scale

tzv. — takzvané

WHO — World Health Oranization/Svétova zdravotnicka organizace
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