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Abstrakt v CJ: Cilem bakalaiské prace bylo sumarizovat aktualni dohledané poznatky o pacientech
s demenci v paliativni péci. Poznatky pro tvorbu bakalarské prace byly dohledany z elektronickych
databazi EBSCO, Google Scholar, PubMed, Medvik a Science Direct. Prace je rozdélena do dvou
dil¢ich cild. Prvni cil se zabyva dohledanymi poznatky o pacientech s demenci a jejich pecovatelich.
Informace dohledané ze studii dokladaji dilezitost znalosti peCovateli o pacienty s demenci a
dikladnou péci o né. Dale shrnuji poznatky o jednotlivych zatizenich, kde miize byt paliativni péce
o pacienty s demenci poskytovédna, jako jsou nemocnice, hospice, domovy pro seniory, ale také
domaci péce. Pacienti s demenci a jejich peovatelé vnimaji paliativni péci velice pozitivné a to
z divodu zvladani tiSeni nepfijemnych a obtézujicich symptomd, které toto onemocnéni doprovazi.
Klienti tak pocit'uji vyssi komfort, udrzovani distojnosti, a dodavani jistoty. Druhy cil se zabyva
diistojnosti a kvalitou Zivota pacientli s demenci v paliativni péci. Distojnost je vnimana jako urcita
hodnota, kterou méa kazdy Clovek jiz od narozeni. Osobni dlstojnost mlize byt ohroZena, jak ve
zdravotnickych zafizenich, tak v domécim prostiedi, naptiklad poddvanim vhodné stravy, osobniho
prostoru, nebo také moznosti navstév. Distojnost, ale 1 kvalitu zivota je mozné zvySovat uz jen

samotnym kontaktem a Casem vyhrazenym pro klienta, snahou zallenit jedince do komunity.



Dustojnost a kvalita zivota je pro terminalni stddia nemocnych zakladnim aspektem, a proto je potieba
se o tyto pacienty fadné¢ starat srespektem a uctou. Sbér informaci od pacientli trpicich
Alzheimerovou nemoci, kteti vypovidaji o jejich zachdzeni a zaclenéni mezi komunitu, které lépe
probiha, kdyz s nimi okoli jedna jako s ostatnimi, bez nemoci. Tuto bakalaiskou praci mohou vyuzit
béhem své praxe studenti vSeobecného oSetfovatelstvi, pracujici vSeobecné sestry, ale také rodiny,

které se potykaji s onemocnénim, jako je demence.

Abstrakt v AJ: The aim of the bachelor thesis was to summarize current findings regarding patients
with dementia in palliative care. The insights for the thesis were gathered from electronic databases
EBSCO, Google Scholar, PubMed, Medvik, and Science Direct. The thesis is divided into two main
objectives. The first objective deals with the gathered findings about patients with dementia and their
caregivers. Information gathered from studies highlights the importance of caregivers' knowledge
about patients with dementia and thorough care for them. It further summarizes insights about various
facilities where palliative care for patients with dementia can be provided, such as hospitals, hospices,
nursing homes, as well as home care. Patients with dementia and their caregivers perceive palliative
care very positively due to the management of unpleasant and bothersome symptoms accompanying
this condition. Clients thus experience higher comfort, maintenance of dignity, and assurance. The
second objective focuses on the dignity and quality of life of patients with dementia in palliative care.
Dignity is perceived as a certain value inherent in every human being from birth. Personal dignity
can be compromised both in healthcare facilities and in the home environment, for example, by
providing suitable nutrition, personal space, or the possibility of visits. Dignity, as well as quality of
life, can be enhanced simply through contact and time dedicated to the client, an effort to integrate
individuals into the community. Dignity and quality of life are fundamental aspects for the terminal
stages of illness, and therefore, it is necessary to properly care for these patients with respect and
dignity. Gathering information from patients suffering from Alzheimer's disease, who testify about
their treatment and integration into the community, which occurs more smoothly when they are
treated like others, without the disease. This bachelor thesis can be utilized during their practice by

general nursing students, general nurses, as well as families dealing with illnesses such as dementia.
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UvOoD

Paliativni péce je dle Svétové zdravotnické organizace (WHO) popisovana jako
komplexni péce o pacienty, kterym kurativni 1é¢ba nepomahd z divodu rozséhlosti nemoci.
Cilem této péce je zlepSeni kvality zZivota pacientl, ktefi se potykaji s Zivot ohrozujicim
onemocnénim a jejich rodin (WHO, 2020). Jedna se o péci nejen pro onkologické pacienty, ale
také pro jedince v pokrocCilych stadiich chronickych neonkologickych onemocnénich, jako
napiiklad jaterni selhani, termindlni srde¢ni selhani, pokroc¢ila demence a mnoho dalSich. Cilem
paliativni pé€e neni prodlouZeni Zivota nemocného, ale poskytnuti kvalitniho a odlehéeného
zbytku zivota. Klade se dlraz na uspokojovani zvlasté zakladnich potfeb nemocnych, jako
potieba lasky, sebelicty a uznani (Vagnerova, 2020).

Demence (lat. Demens — nemyslici) je progresivni onemocnéni, kde dochazi k naruseni
korovych funkci, jako je ztrata paméti, dezorientace, poruchy mysleni, socialnich funkci,
schopnost u€eni se a tsudku, kdy nedochazi k naruseni védomi. Demence patii mezi nejcasté;si
onemocnéni vys$siho veku, kdy jedinec ztraci sobéstacnost, schopnost provozovat smysluplné
¢innosti a chapat okoli (Fertalova & Ondriova, 2020). DalSimi kognitivnimi a behavioralnimi
piiznaky demence jsou naptiklad apraxie, agrese, agndzie, nebo opakovana snaha konat jednu
aktivitu. Jako emoc¢ni pfiznaky demence jsou uvadény strach, neklid, apatie, halucinace,
popiipadé riizné hlasité emoéni projevy, jako pla¢ a smich (Satekova, 2021).

Demence je terminalni onemocnéni s obtiznym predpovézenim, které snizuje komfort,
duastojnost a kvalitu Zivota jedince, a proto maji tito pacienti moznost paliativni péce. Paliativni
péce o pacienta s demenci mize byt ndrocné obdobi jak pro pacienty, tak pro vSechny jeho
pecujici. Hlavnim cilem paliativni péce je zlepSeni kvality zivota nemocného, ale také jeho
rodiny. Progredujicim onemocnénim dochédzi ke zhorSovani psychickych a behaviordlnim
obtézujicich symptom, které mohou neptiznivé ovlivnit uz tak nadro¢né obdobi pacienta a jeho
rodiny. Pomoci symptomatické péce je schopna paliativni péce poskytnout naptiklad dokonalou
terapii bolesti a jinych nepfijemnych ptiznakii, které vyvolava progredujici onemocnéni
demence (Kupka, 2014).

U pacienti s demenci mohou nastat obtiZzné situace, kdy je ohrozena jejich distojnost a
kvalita Zivota. Péce o pacienty s demenci nemusi probihat vzdy spravné, popiipadé nemaji
pecovatelé¢ dostatek znalosti o demenci, a proto je nutné jeji zlepSeni, napiiklad ve formé

zdokonaleni znalosti, zvySeni povédomi populace (Amador et al., 2019).



Cilem bakalatské prace bylo sumarizovat aktualni dohledané poznatky o pacientech s demenci

v paliativni péci. Pro tvorbu bakalafské prace byly stanoveny dil¢i cile:

1.

2.

Sumarizace dohledanych aktudlnich poznatki o pacientech s demenci a jejich
pecovatelich v paliativni péci
Sumarizace dohledanych aktualnich poznatk o distojnosti a kvalité zivota pacientl

s demenci v paliativni péci

Pro zpracovani tématu bakalaiské prace byla vyuzita vstupni literatura:

1.

Buzgova, R. (2015). Paliativni péce ve zdravotnickych zatizenich: potieby, hodnoceni,
kvalita zivota. Grada Publishing. ISBN: 978-80-247-5402-4

Kisvetrova, H. (2019). Ddustojnost ve staii. Profese online, 12(2), 10-11.
https://doi.org/10.5507/p0l.2019.006

Buzgova, R., & Kozakova, R. (2020). Zéklady paliativni péce v neurologii. Galén.
ISBN: 978-80-7492-502-3.

Tomes, I., Dragomirecka, E., Sedlarova, K., & Vodackova, D. (2015). Rozvoj hospicové
péce a jeji bariéry. Univerzita Karlova v Praze, nakladatelstvi Karolinum. ISBN: 978-
80-246-2941-4

Satekova, L. (2021). Demence: hodnotici techniky a néstroje. Grada Publishing. ISBN:
978-80-271-1695-9.
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1 POPIS RESERSNI CINNOSTI

V nésledujicim schématu je podrobné popsana resersni ¢innost, podle které doslo k dohledani

validnich zdroji pro tvorbu této bakalarské prace.
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2 Pacienti s demenci a jejich peCovatelé v paliativni péci

Paliativni péce se zamétuje na nepiijemné symptomy, které¢ doprovazeji onemocnéni, jako
je bolest, dusnost, polykaci obtize a mnoho dalSich, které doprovazeji pacienta béhem rtiznych
onemocnéni, pricemz zohlediuje psychologické, socidlni a duchovni obtize nemocnych
(Buzgova, 2015). Paliativni tym zahrnuje Iékate, vSeobecné sestry, psychology, socidlni
pracovniky, dobrovolniky a kaplany. Takto sestaveny tym je schopen nabidnout a provést
holistickou a individualni péci u kazdého pacienta, pfiCemz se tato rozmanitd péce se poté
projevi 1 na kvalité Zivota nemocného (Malhi et al., 2021). Akutni péci zajist'uji nemocnice, v
ramci nichz existuji nemocni¢ni paliativni tymy. Dlouhodoba paliativni péce je pak doménou
domovil pro seniory, hospict, ptipadné¢ LDN. Domaci péce je pak poskytovana zpravidla
agenturami pro domaci péci (Kabelka et al., 2016).

Demence je neurodegenerativni, progredujici onemocnéni, ktera je délena do dvou skupin
podle pfiCiny: prvni skupinou je demence, které maji podklad v atroficko-degenerativnim
procesu mozku. Do této kategorie patii Alzheimerova choroba, demence s Lewyho télisky,
vaskularni demence, a jako posledni frontotemporalni demence (Pickova nemoc). Sekundarni,
n¢kdy nazyvané smiSené demence maji mnoho riznych patofyziologickych procest
zpusobujici demenci. Jsou to pfi¢iny: metabolické, toxické, pourazové demence, demence pii
nadorech, infekcich, demence u Huntingtonovy choroby, ¢i Parkinsonové chorobé a dalsi
(Fertalova & Ondriova, 2020). Alzheimerova choroba je nejcastéji se vyskytujici formou
demence. Jde o progresivni onemocnéni, kde dochdzi k degeneraci a pravdépodobné atrofii
mozku. Onemocnéni je doprovazeno tadou dalSich chorobnych zmén, jako porucha paméti,
postupem casu Uplna ztrata sobéstacnosti a tézka intelektova deteriorace (Zvétova, 2017).

Na zvySeni pravdépodobnosti rizika vzniku demence maji vliv: vyssi vék, predevsim nad
65 let; rodinnd anamnéza, Downliv Syndrom, nevhodné dieta, nedostate¢na pohybova aktivita,
koufeni, které zvySuje pravdépodobnost onemocnéni cév, nebo spankovy deficit (Malhi et al.,
2021). Demenci zpravidla pfedchazi jind onemocnéni, naptiklad neurodegenerativni zmény,
metabolické a vyzivové onemocnéni diabetes mellitus, nedostatek vitaminti, nebo také poruchy
cévniho zasobeni mozku. Dale jsou uvadény jako pfi€iny demence endokrinni poruchy
hypotyredza, intoxikace navykovymi latkami, urazy hlavy, nadory, cysty a mnoho dalSich
(Fertalova & Ondriova, 2020).

U pacientii s demenci je vhodné podniknout v ramci paliativni péce rozhodnuti, tykajici se
rozhodovani a planovani péce, co nejdiive. Nejlépe, nez pacient ztrati schopnost se rozhodovat.

Je vhodné, aby se pacient na procesu rozhodovani podilel po co nejdelsi dobu. Diivodem je, ze
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dokud je pacient schopen se rozhodovat, povazuji se jeho rozhodnuti jako zavazna. Prvni by
mélo byt vyplnéno piedbézné pisemné rozhodnuti o vhodném zastupci s rozhodovaci
pravomoci (Malhi et al., 2021). Profesionalni zdravotni pracovnik by mél poskytnout neutralni
rozhovor zahrnujici nemocného a jeho rodinu, ve kterém zjisti jejich ptani a pozadavky.
Nemocny se tedy rozhoduje, kde by chtél stravit zbytek zivota — jestli v domaci péci, nebo
v n¢jakém zarizeni uzptsobilém jeho stavu. Pfanim pacienta mize byt také odmitnuti agresivni
1é¢by, neboli CMO (comfort measures only), kdy je poskytovana pouze lé¢ba zvysujici komfort
nemocného. Dal§im pfanim pacienta mize byt odmitnuti intubace a resuscitace. S rozhodnutim
musi byt sezndmena rodina, cely zdravotnicky tym a ndsledné musi byt vynos zapsan
v dokumentaci (Vagnerova, 2020).

Cela péce by se méla zaméfit na piani a cile pacienta. Nasledn¢ by méla pokracovat
komunikace mezi pacientem, zdravotnim =zafizenim a jinymi pfedem domluvenymi,
poskytovateli sluzeb ohledné¢ progredujici nemoci a moznymi nastdvajicimi klinickymi
komplikacemi. RovnéZ je ptiznivé jak pro rodinu, tak pacienta, se o demenci néco dozvédét a
naucit, napiiklad prib&h onemocnéni a komplikace s tim spojené, jako poruchy polykani,
bolest, problémy s nutrici a jiné. Je nutné vzdy pravidelné hlasit jakoukoliv zménu zdravotniho
stavu, Upravy péce, ¢i jiné zmény v planech. S ohledem na vySe zminéné obecné plati, ze co
nejdiivejsi zapojeni pacienta do paliativni péce ma vliv na zlepsSeni kvality a komfortu zivota
nemocného. Samotny pacient ma ¢aste¢né vliv na svou budouci kvalitu Zivota, kde je podrzena
dualezita role lizkovych hospict, které jsou upiednostiiovany pied nemocni¢ni pé¢i u pacientli
v paliativni péci (Malhi et al., 2021).

Autofii Thaiwanskeé studie popisuji paliativni péci u pacient s demenci, jako obtiznou, kdy
pacienti s demenci prozivaji zdvazné symptomy, jako napiiklad: agresivni chovani, ztrata
paméti a mnoho dalSich uz zminénych symptomil. Paliativni péce nabizi ptistup k zlepSeni
kvality Zivota pacientll s Zivot ohrozujicim onemocnénim, ale také pomoc rodinnym
ptislusnikim s fyzickymi, psychickymi a spiritudlnimi problémy. Paliativni péce je
poskytovana pro jakékoliv onemocnéni, v jakémkoliv stadiu. Dle studie nemd oSetiovatelsky
personal dostatecné a dlouhodobé znalosti v paliativni péci o pacienty s demenci, tudiZ miize
dochazet k neefektivni, nebo neoptimalni péci. Nasledkem toho se miiZe stav pacientli zhorsit,
a tim zvysit ndklady zdravotni péce zplsobené opakovanou hospitalizaci. Efektivni péce o
pacienty s demenci souvisi se znalostmi, délkou praxe, ptipadné absolvovanim $koleni o klienty
s demenci. Skoleni by dle studie méla probihat pro viechny zaméstnance, nejen pro nové
ptichozi. Je dilezité obeznamit oSetfovatelsky persondl s koncepty paliativni péce a v tomto

ohledu o péci pacientli s demenci. VéEtSina oSetfovatelskych pracovnikii nema dle studie
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dostatek porozuméni vici pacientim s demenci a nemaji dostatek znalosti v hodnoceni
demence, hodnoceni zvladani zaté¢ze u demence, hodnoceni a zvladani bolesti u pacientd.
Vseobecné sestry a dalsi oSetfovatelsky persondl jsou primarnimi poskytovateli péce o pacienty
v zatizenich dlouhodobé péce. Pracovnici by méli podstoupit vzdélavaci programy pro zlepSeni
znalosti a postoji v oSetfovatelské péci o pacienty s pokroc¢ilou demenci. Autofi této studie
predkladaji sesbirané informace od mezinarodnich védci, kteti navrhuji, aby byla paliativni
péce pridana do celkového planu péce o pacienta s demenci uz od pocatku, jelikoz je demence
nevylécitelné onemocnéni a cely proces mize trvat az nékolik rokti — uvadi se 3—12 let, nez
nastane smrt (Chen et al., 2018).

Pacienty s demenci postihuji rizné symptomy béhem onemocnéni. Proto se paliativni péce
zamétuje zejména na kvalitu Zivota lidi v pokroCilém stddiu demence, na zabranéni
nedostatecné 1€cby symptomti a na zbyte¢nou, zatézujici a nadmérnou 1é¢bu. Timto postupem
muze dojit ke sniZzeni zatéze peCovateld a s tim spojenym zvySenim kvality Zivota. Obtézujici
symptomy, které¢ muize paliativni péce odlehcit jsou napiiklad agitovanost, polykaci potize,
halucinace a bolest. Agitovanost je znepokojivy ptfiznak u pacienta s demenci, ktery se podle
studie objevuje u pacientli s demenci bézné¢ a miize mit znacny dopad také na pecovatele.
V piipadé Alzheimerovy demence vznika syndromem frontalniho laloku. Dysfunkce
frontalniho laloku muze pacienty s Alzheimerovou nemoci predisponovat k agitovanosti tak,
ze reaguji prehnané, nebo dochéazi k provokaci na podnéty z prostfedi. Agitovanost se projevuje
napiiklad bloudénim, agresivitou, nebo kiikem. Spousté¢ jedince k agitovanosti mize byt
bolest, nedostatek spanku, stres, zacpa a mnoho dalSich faktorti. Metody pouzivané pro
uklidnéni agitovanych by mély zahrnovat klidnou fe¢, uklidiiujici hudbu, prochazky,
vykonavani prijemnych ¢innosti a dodrzovani denniho rezimu (Malhi et al., 2021). Divod pro
zménu behavioralniho chovani pacienta miize byt cokoliv, naptiklad zména ve vzorci péce, jako
je oblékani, stravovani, ubytovani a podobné. To vSe mlize vyustit v agresivitu, neklid a zménu
chovani pacienta s nasledujicim odmitani péce. V mnoha ptipadech je pacientim poskytovana
farmakologickéa 1é€ba. Naopak nefarmakologické ptistupy mohou probihat naptiklad formou
reminiscencni terapie, coz je vytvoreni piijemného prostfedi pro pacienta pomoci vzpominek,
jako je hudba, fotografie, videa a jiné prostfedky, které umoZzni pacientovi zavzpominat na
dobré ¢asy a mladi. Jako dalsi pozitivni nefarmakologickou technikou je ,hi-tech®, ktera se
poskytuje formou dotekii nemocnému. Pacientovi se tak ddvéa najevo, ze v té situaci neni sam a
nékdo ho podporuje. Podpora by se neméla tykat jen pacienta, ale i jeho rodiny (Buzgova,

2020).
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Jednim ze zésadnich problémi u pacienta s demenci v paliativni péci je zhorSovani
kognitivnich funkci. Touto poruchou pfichdzeji pacienti o jakysi ndhled o sobé samém a
postupem casu také o urovani svych potieb. Dochazi ke zhorSovani komunikace mezi
pacientem, rodinou a zdravotniky. Pacient ptestava byt schopen rozhodovani a uréovani
nasledujiciho pribehu své péce, jako jsou jeho ptani a souhlasy. Pravé z tohoto diivodu je velmi
podstatnd jiz zminénad komunikace s pacientem v dobé¢, kdy je schopen o sobé rozhodovat a
vyslovit své ptani ohledné péce v ptipade€, kdy rozhodovani uz nebude schopen. Pokud pacient
nevyslovil diive sva pfani, je dilezité, aby lidé okolo né&j dosli k jednotnému nazoru ohledné
jeho péce (Buzgova, 2020).

Naslednou progresi onemocnéni se u pacienta s demenci objevuji potize s ptijmem potravy
a polykanim. Jde o normalni vyvoj procesu onemocnéni, kdy se jedna o posledniho ptil roku az
rok Zzivota pacienta. Toto obdobi je obtizné nejen pro pacienta, ale také pro rodinu a
zdravotnické pracovniky. Pacient je ohrozen aspiraci, hydrataci a nizkym pfijmem vyzivy
(Malhi et al., 2021). V oblasti vyzivy je potieba pristupovat k pacientovi individualné a snazit
se mu podavat formu vyzivy, kterou upiednostiuje. Pokud je nemocny schopen pfijimat potravu
usty, podavame mu zahusténou stravu peroraln€, spolecné s nutricnimi piipravky. Nicmén¢ je
typické, ze se s postupem Casu zacinaji projevovat problémy s polykéanim a nechutenstvi, tudiz
pacient odmitat peroralni stravu (Vagnerova, 2020).

Pti projevech poruchy polykani pacienti nejsou schopni spravné polykat, piestavaji zvykat,
nebo jidlo vyplivuji. Z toho divodu hrozi nemocnym riziko aspirace, takze se musi vice
dohlizet na pacienta béhem podéavani jidla. Pée o dutinu ustni je dilezitou soucasti péce o
pacienta s demenci. Onemocnéni doprovazi samotné problémy s dutinou ustni, kdy je potieba
davat pozor na usta i zuby. Bolest v tistech mlize u pacientll vyvolat snizeny piijem potravy,
nebo v ptipadé zubnich protéz mize bolest zabranit jejich pouzivani. I toto je pro pacienty obtiz
pti snaze néco snist, jelikoz bolest, kterd je provazi je zatézujici a nepiijemnd. Z toho divodu
pomahaji nemocnym se stravou zdravotnici, nebo pecovatelé (Eisenmann et al., 2020).

V disledku zhorSeni zdravotniho stavu a nedostatecnou vyzivou zacne pacient hubnout na
vaze. Z toho ditvodu se k normalni vyZzive pridava vyziva uméld. Uméla vyziva se podava pres
perkutanni gastrostomickou sondu (PEG). Dle studie se vyzivové trubice star$im pacientim
s pokroc¢ilou demenci nedoporucuji. Uméla vyZiva totiz nevylepSuje, ani nezhorSuje zdravotni
stav jedince v pokroCilém stddiu demence, nezabratiuje aspiraéni pneumonii, nesnizuje
nasledky podvyzivy, neposkytuje komfort ani nesnizuje riziko infekce. Naopak vyzivovaci
sondy zptisobuji bolest, zhorSeny komfort, zvysuji riziko aspirace, prijmy, nebo zacpu, reflux,

infekci, ¢i krvaceni v misté zavedeni. Je uvedeno, Ze nejlepSim feSenim podavani vyzivy na
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konci zivota je pomalé a opatrné ru¢ni krmeni dle potieb pacienta. Takto podand strava
podporuje kontakt s nemocnym a maximalizuje kvalitu zivota sblizovanim a travenim ¢asu
s nemocnym. Béhem podavani stravy je doporuceno fidit se projevy pacienta, co dokaze, nebo
nedokéze tolerovat. Podobné jako u peroralniho podavani vyzivy se nesmi zanedbat dostatecna
a pravidelna péce o dutinu Ustni pacienta (Malhi et al., 2021).

Vedle podavani vyzivy je pak potieba hydratace pacienta. Pacientovi se tekutiny podavaji

peroralné€, pokud je toho schopen. V ptipadech, kdy to neni mozné se po domluvé s rodinou a
paliativnim tymem dodévaji pottebné tekutiny subkutanni ¢i parenteralni formou (Vagnerova,
2020). Nadmérna hydratace subkutdnni, nebo parenteralni cestou mize predstavovat pro
pacienta s pokrocilou demenci riziko vzniku dekubitd, ¢i jinych koznich problémi, jako je
naptiklad macerace pokozky. Obecné je zapotiebi davat pozor na mnozstvi podavanych tekutin
pacientovi a nejlépe je zapisovat. Je uvedeno, ze pro nemocného jedince je ptiznivéj$i mensi
hydratace s tim, Ze je zajiSténa péce o dutinu ustni a zvlhCovani sliznic ust. Pokud dochazi
k 1écbe bolesti farmakoterapii, jako podavani opidtli, miize dochéazet k pozdéjSim problémim
s vyluCovanim. Zacpa, ¢iriziko zacpy je dalsi komplikaci pacientd v paliativni péci. Tu mohou
ovlivnit opiaty a jina farmakologicka 1éCiva, tudiz nedostatecnd hydratace jen ptispéje k rozvoji
tohoto problému. Naopak v piipad¢ podani laxativ se objevuji obtize spojené s prijmem, ktery
muze podrazdit pokozku u konecniku a néasledné opét mohou vzniknout neptijemnosti s tim
spojené, jako diskomfort, nebo bolest (Buzgova, 2020).
U pacientt s poruchou pohybu se tmérné zvysuje riziko padu. Nutna jsou preventivni opatieni,
napiiklad vyuZzivani postranic, vozicku, nebo berli béhem pifemistovani, aby nedoslo k poranéni
pacienta jeho samostatnou snahou nékam dojit, ¢i néco vykonat. VétSinou nesta¢i pacienta
poucit 0 riziku padu a jeho pfedchazeni z divodu kognitivnich poruch. Postupem zhorSovani
zdravotniho stavu jedince se zhorSuje i jeho pohyblivost, a nakonec dochazi k imobilité. Pacient
je tak odkazan na pobyt na luzku a neni uz schopen se sam polohovat, tudiz je odkdzan na
pomoc ostatnich. M¢lo by se provadét pravidelné polohovani pacienta, aby se piedeslo vzniku
dekubitt, které by se nemusely kvili malnutrici spravné hojit. Navic by to znamenalo zhorseni
komfortu pro jedince a bolest s tim spojena. Je potieba pravidelné polohovani a pouzivani
antidekubitnich pomiicek pro jejich prevenci (Buzgova, 2020).

Bolest je jednim z dalSich nepfijemnych symptomi postihujici nemocné s demenci a je to
jeden z nejcastéjSich ptiznakil, ktery pretrvavd béhem onemocnéni. Bolest a zhorSena
pohyblivost se projevuji v necelych poslednich dvanicti mésicich zivota. Kvili snizené
pohyblivosti dochazi ke ztuhlosti a bolestem kloubti, dekubittim a infekcim, jako je naptiklad

infekce mocovych cest. Bolest je vjem subjektivni, avSak se musi brat v potaz, zda je jedinec
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schopen tento subjektivni vjem projevit. Pacienti maji problém s komunikacnim, pamétovym
omezenim a tim padem i vyjadfovanim bolesti. Casto vyuZivanym nastrojem hodnoceni je $kala
Pain Assessment in Advanced Dementia (PAINAD), diky které se hodnoti kategorie dychani,
vyraz tvare, vokalizace, fe¢ téla a schopnost utéchy, jako indikatory bolesti. Pe¢ovatel, ktery
nemocného pacienta zna dokaze lépe interpretovat jeho chovani a snaze tak pacientovi pomoct.
Ke zmirnéni bolesti Ize vyuzit nefarmakologické intervence, jako je aplikace tepla a chladu,
masaze a pasivni rozsah pohybu. Déle to mohou byt relaxa¢ni techniky, bazalni stimulace,
hudba, nebo spanek. Farmakologické intervence se v paliativni péci specializuji na identifikaci
zdroje problému a k tomu vhodnou 1é¢bu (Malhi et al., 2021).

Studie vykonavana v roce 2015 popisuje odhalovani bolesti pacienti v pecovatelskych
domovech zaloZzené pifevazné na individudlnim pfistupu vSeobecnych sester. ZkuSenosti
oSetiujici sestry hraji dilezitou roli pfi identifikaci indikatori bolesti ze strany pacienta.
Diilezitd je znalost vzorcti chovani pii bolesti u nemocnych klientti s demenci. Hodnoceni
bolesti u pacientli trpicich demenci je obtizné zeyména kvili jejich nedostatecnému
sebehodnoceni bolesti moznym zhorSenim komunikace. Proto vSeobecné sestry u dementnich
pacienti hodnoti bolest zejména dle pozorovani jejich behavioralniho chovani. Dalsim
dalezitym aspektem v 1écbé bolesti byla zaznamendna efektivni komunikace mezi I€kafi,
vSeobecnymi sestrami a sestrami mezi sebou. Z divodu uspéchané¢ doby mize dochazet ke
Spatnému predavani informaci, tudiz k méné kvalitni péci o pacienta trpiciho bolesti. Spolecné
s komunikaci souvisi divéra mezi zdravotniky. Lékafi si musi se v§eobecnymi sestrami véfit,
aby byla tato péce ucinnd a uspésna. Nedlvéra mezi zdravotnickym tymem vede k neochoté
jak sester, tak I€kati, a to nasledné¢ vede k méné efektivni 1€Cbe bolesti pacientli s demenci.
Studie uvadi, ze vSeobecné sestry maji omezeny ¢as na posouzeni bolesti z diivodu velkého
mnoZstvi pacientii a naopak malo pracovnikii. Casové omezeni, nedostatek personalu a tlak na
pracovniky vedou k nedostatecnému hodnoceni a traveni €asu s pacientem, a proto je dalsi
casu na kvalitni a efektivni zhodnoceni bolesti, aby mohlo dojit k zlepSeni péce. Spole¢né
s timto problémem souvisi znalost vS§eobecnych sester v oblasti analgetik a jejich negativnich
ucinkd, aby mohly Gi€¢inn€ pomahat pacientim s bolestmi. Samotné vSeobecné sestry uvedly, ze
je zapotiebi dalSiho Skoleni a vzdélavani v oblasti hodnoceni bolesti, jelikoZ ony jsou jedny
z hlavnich ¢lenti tymu, které se o pacienty s demenci staraji (Burns & Mcllfatrick, 2015).

Onemocnéni mohou doprovazet infekce spojené s horeCkami, nebo pneumonii. To jsou
dalii ptiznaky progredujiciho, Gasto zavére¢ného stavu demence. Cetné se projevuji bud’

mocové, nebo respiracni infekce, které zneptijemni pacientovi komfort a jeho doziti. Svycarsky
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clanek zabyvajici se paliativni pé¢i u pacientti s pokrocilou demenci popisuje dusnost u alespoii
poloviny osob trpici timto onemocnénim, kterd je castym projevem nemoci. Nasledkem toho
dochazi ke zhorSeni komfortu pacientl. Hodnotici skalou dusnosti je naptiklad Skéla Medical
Research Council (MRC) breathlessness scale. Dusnost je symptomem zejména subjektivnich
srde¢nich, nebo respira¢nich onemocnénich a jeji hodnoceni je obtizné. Skidla MRC
breathlessness je navrzena pro hromadné studie s ucastniky pohybujicimi se mezi 100 az 1000.
Stupnice je rozvrzena do 5 bodd, dle stupné dusnosti souvisejici s aktivitou jedince. Nejedna se
o popis dusSnosti jako takové, ale dopadu duSnosti na nemocného a mozna omezeni, kterd
zpusobuje. V prvnim bod¢€ nejde o dusnost spojenou s respira¢nim, ¢i srde¢nim onemocnénim.
Ve druhém stupni se dusnost projevuje pii spéchu. Tteti stupent popisuje dusnost pii pomalejsi
chtizi, nebo potiebu zastavovani se po 15 minutdch chiize nemocného. Ve Ctvrtém bodé¢ se
jedinec musi zastavit jiZz po 100metrové chlizi po roving€. Pacient s patym stupném dusnosti jiz
neni schopen vyjit z domu, problém mu déla jen oblékani se (Williams, 2017). Symptomatickou
a zékladni 1écbou tohoto problému je podavani kysliku, ktery se praktikuje zejména
v hospicich. Ortopnoickad poloha a dalsi tlevové polohy mohou také ulevit od du$nosti. Je
potieba zvazit, zda pacienta nechat hospitalizovat, podavat farmakoterapii a zmirnit tak jeho
komfort, nebo zajistit pacientovi dostatecné pohodli ve zbyvajicim Zivoté doma, nebo hospici
(Eisenmann et al., 2020).

V roce 2018 byla ve studii ze Spojen¢ho kralovstvi zdokumentovana paliativni péce, jeji
moznd inovace a metody vedouci ke zlepSeni této péce. Ve studii byly zkoumany limity
paliativni péCe poskytovanou nejen zdravotniky, ale také cCleny rodin. Velmi dilezitou
zélezitosti zminénou ve studii, je problém s pozdni diagndézou demence. Studie uvadi, ze ve
Spojeném kralovstvi je mnoho pacientli s demenci, ktefi nejsou v paliativni péci, coz zptisobuje
jednak pozdni nastup paliativni péce, kterd pak miize byt narocnéjsi a méné efektivni, a zaroven
vyS$$i vytizenost pracovist’ za situace, kdy se takovych ptipadl objevi vice najednou. Studie
provadéna ve Spojeném kréalovstvi zminiuje zefektivnéni péce, a to po spolupraci mezi
zdravotnickym persondlem hospice ve mésté Wales a Alzheimerovou spolecnosti, kdy doslo k
vzajemnému piedani zkuSenosti z praxe. Zaméstnanci hospice tak maji moZnost piimo predat
své znalosti z paliativni péce rodindm, které pecuji o pacienty s demenci. Podporuji také rodiny
starajici se 0 nemocné s demenci a pomahaji jim s poskytovanim sluzeb ve formé telefonnich
hovorti, domacich navitév, nebo formou $koleni. Skolenti je nejen pro rodiny s nemocnymi, ale
také pro jiné zdravotniky, ¢i dobrovolniky a zamétuje se zejména na poskytovani informaci o
demenci, jejich symptomtl, planovani, emocni podpory a samotné péce. Pecovatelé maji

moZznost se sejit, navzajem si pfedat informace a pomahat si. Po Skoleni ze strany zdravotnika
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nasledné podstupuji rodinni pfislusnici rozhovory tykajici se jejich poznatkid a zkuSenosti s
pacienty s demenci, které autofi studie nasledné zpracovali. Vysledky projektu maji pozitivni
ohlas u rodin vyuzivajici sluzby zdravotnikti. Také se zvysil pocet diive diagnostikovanych
pacientli s demenci v paliativni péc¢i a zmensil se pocet pacientli s demenci v péci az v zavéru
zivota. Projekt rodindm pomohl se znalostmi, informacemi a svymi zkusenostmi a dovednostmi
zvedl rodinam sebedtivéru v péci o nemocné. Studie uvadi, Ze rodinni ptislusnici dokazou po
této zkuSenosti rozpoznat, co de¢lat v krizovych situacich, dokazi lépe porozumét stavu
nemocného a jsou schopni rozliSit, co nemocny c¢lovék potiebuje. Ochota a podpora
zdravotnickych pracovniki dokadzala pomoct pacientim s demenci v paliativni péci a jejich
rodindAm v mnoha ohledech. Rodinni ptislusnici uvadéji, ze laskavy ptistup zdravotnikli a
snadnéjsi pristup ke zdravotnim sluzbam jim dodava pocit bezpeci, ktery je pro rodiny dulezity
uz v tak jejich naro¢né fazi zivota (Harrop et al., 2018).

Autofi situaéni analyzy vykonavané v Ceské republice v roce 2016 uvadi, Ze paliativni péce
ve zdravotnickych zafizenich akutni péce nemusi vzdy dosahovat takové urovné, jako naptiklad
v piimo specializovanych paliativnich zafizenich. Hodn€ zaleZi na vedeni daného
zdravotnického zatizeni a jednotlivé uzptisobeni péce o pacienta v paliativni pé¢i. Bohuzel ne
vzdy je paliativni péce v nemocnicich dostacujici. Velké rozdily ve zdravotnickych zafizenich
mohou byt vyobrazeny, jak nedostateCnym vybavenim, tak nedostacujici pé¢i. Miize chybét
spravna komunikace mezi persondlem a pacientem v paliativni péci, podpora nemocného i
rodiny a mnoho dalSich (Kabelka et al., 2016).

Australska studie z roku 2023 se zabyva zkuSenostmi pacientii v paliativni pé¢i a uvadi
potieby rodin a zadkladni oblasti pro kvalitni péci o nemocného. Dle studie zatim neprobiha
periodické méfeni kvality paliativni pée o pacienty s demenci, nebo jinymi chronickymi
onemocnénimi v nemocnicich. Vznikd proto potieba zjistit, co pacienti v paliativni péci
potiebuji a napravit tyto nedostatky béhem nemocnicni péce, aby doslo ke zlepSeni a zkvalitnéni
péce nejen o pacienty s chronickym onemocnénim, ale také o jejich rodiny. Ve studii je
popisovana potieba nemocnych a jejich ptibuznych k piistupu péce zamétené na jednotlivce.
Hospitalizovani pacienti a jejich rodiny stanovuji jako hlavni poZadavky zejména €isté prostredi
pacienta, moZnost zapojeni se rodiny do péce, podpora a dostatecné informovani rodiny o péci
ze strany zdravotnického zafizeni. Mezi zdkladni faktory péce uvadéji rodiny moznost
planovani péce a bezpecné prostiedi pacienta. Na zavér pak studie shrnuje diileZité oblasti, ve
kterych by v rdmci paliativni péce mohlo dojit ke zlepSeni a jsou jimi: zlepSeni planovani péce,
zajisténi financni podpory, upevnéni a posileni vedeni oSetfovatelské péce, pouceni Siroké

vefejnosti 0 problematice, zintenzivnit pé¢i o umirajici, a nakonec uvedeni a rozsifeni
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komunitni péce do praxe. Vylepsenim téchto oblasti mize dojit k ziskani diveéry a spravné péci
o paliativni pacienty béhem hospitalizace (Virdun et al., 2023).

Autofi australské studie se zaméfuji na nazory a zkuSenosti rodin nemocnych, jelikoz
pacienti s demenci sami mohou uvadét zkreslené zpravy z divodu ptetizeni, strachu, inavy,
1€kti a mnoho jinych divodi. To ovSem neznamena, ze jsou subjektivni nazory a hodnoceni ze
strany pacienta absolutné irelevantni. Paliativni péce ve zdravotnickych zatizenich by se méla
zajimat zejména o pacienta a druhotné o jeho rodinu. Naopak, poznatky rodinnych ptislusnikii
jsou dulezité pro zlepSeni kvality péce. Problémem vSak je obtiznost ziskdvani a zpracovani
dat, které by napomohly ke zlepSeni paliativni péce. Nekteti ticastnici studii se mohou vyhybat
elektronickému sbéru dat, a to napiiklad z divodu jejich identifikace, ptipadné identifikace
jejich rodin. Studie tak mifi na to, Ze je potieba se zamétit na oblast hodnoceni paliativni péce
ze strany pacienta a jeho rodiny tak, aby bylo mozné zjistit nedostatky péce, které by pak byly
zdrojem zmény v nemocni¢ni péci (Virdun et al., 2023).

Autorka Ceského vyzkumu z roku 2015 popisuje potieby pacientii v paliativni pé¢i béhem
hospitalizace. Jako nejvyznamné;jsi potiebou je uveden respekt a podpora. Dalsimi dilezitymi
potiebami jsou: autonomie, smysl zivota pacientli, péce v socialni oblasti, emo¢ni a duchovni
znepiijemnujici okolnosti. Nejcastéjsi intervence v nemocnicich se zabyvaji bolesti, problémy
se spankem, dusSnosti a inkontinenci. Pacienty trapi symptomy snizujici jejich sebetictu, jako
napiiklad jiz zminéné poruchy polykani, inkontinence, zvraceni, nebo zapach z tst. Snaha o
zmirnéni obtizi a navraceni jedince do socidlni pohody by méla probihat jak ze strany
zdravotniki, tak rodiny (Buzgova, 2015).

Paliativni péce mize pro nékoho znamenat obtizné a také psychicky naro¢né obdobi, které
vede k ptsobeni casto dlouhodobého stresu a nasledkem toho se jedinec ocitne v emoc¢né
vypjaté situaci. Nejednad se zde jen o rodinné pfislusniky nemocnych, ale také zdravotniky, ktefi
musi Celit dennodenné jak vysokym narokim tohoto povolani, tak samostatné obtiznosti
profese v paliativni péci. Emocionalni dlouhodoby stres a vSechny obtize, které musi
zdravotniCti pracovnici v paliativni péci snést mohou zpiisobit pretizeni. Takovyto stav se mize
projevit syndromem vyhofeni, ktery se casto vyskytuje prav€ u zdravotnické profese.
Pomahajici profese maji tendenci dokonale zvladat nerealistické Uikony, a pravé to se mize
pozdé&ji projevit na jejich zdravotnim stavu. Je uvedeno, ze starost o pacienty na konci jejich
zivota je pro nekteré jedince zdravotnického personalu velice narocné. Persondl si to mize

vykladat jako vlastni neuspéch, kdyz dojde k vysokému poctu timrti a téZko se s tim vyrovnava.
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Neékteré okolnosti mohou vice, ¢i méné ovlivnit situaci, jak zdravotnik zvladne neptiznivou
situaci (Kupka, 2014).

Svédska studie z roku 2020 se zabyva kvalitou konce Zivota pacientti s demenci
v pecovatelskych domech a nemocnicich na zdklad€ veku, pohlavi a mista umrti. Poukazuje na
zvySenou hospitalizaci pacientti s pokrocilou demenci, kdy v této fdzi onemocnéni muize
dochazet ke zvySenym projevim piiznakd stim souvisejicich. Bézné proto dochazi k
opakované hospitalizaci téchto pacientd. Je uvedeno, ze pacient s pokroc¢ilou demenci, ktery je
hospitalizovan je poté opétovné ptijat do tfech mésicii od posledniho propusténi z nemocnice.
Otazkou pak je, zda je prvotni hospitalizace nutnd, ¢i ne. Dle fdze demence by mélo byt
pfihlédnuto k dalSimu planu péce a s tim spojenymi zhorSujici se pfiznaky onemocnéni, které
se mohou v nemocnici rozvijet. Dle studie je doloZeno, Ze dochazi k imrti v nemocnicich spise
mladych a vdanych muzii s pokrocilou demenci, nez svobodnych a starSich muzii. Je mozné, ze
toto je zpusobeno nedostateCnym predepisovanim 1ékli zmirfiujici symptomy onemocnéni.
Dals§im diivodem ptijmuti jedince do nemocnice je méné casté piijmuti do paliativni péce téchto
pacientli, coz mtize vést k rychlej§imu rozvoji onemocnéni a nizsi kvalité Zivota jedinct. Starsi
pacienti s pokrocilou demenci jsou méné Casto prekladani do nemocnic, nez mladsi, takze
dozivaji ve vétsing ptipadl v oSetiovatelskych domovech. Jak studie doklada, tak v€k ma vliv
na paliativni péci a samotny plan péce u jednotlivcti. Mladsi pacienti spiS budou pielozeni do
nemocnic, nez stars$i. Také je uveden rozdil v poskytovani informaci a edukace pacienta dle
véku. Castéji a 1épe jsou informace poskytovany pacientiim mlad$im. Pohlavi neukazalo ve
studii zasadni rozdil. Vysledky uvadi, ze vice pacientli umira v nemocnicich z divodu horsi
kvality péce na konci zivota, nez v pecovatelskych domovech (Martinsson et al., 2020).

Co se tyCe pecovateli, ti byvaji vice vyrovnani se situaci, Ze jejich piibuzny zemie doma,
nez vnemocnici, jelikoZ vnemocnici pacienti umiraji z30% sami. Oproti tomu v
pecovatelskych domech jsou pacienti sami jen z 10 %. V nemocnicich se Cast&ji podavaji
intravenozni tekutiny a enterdlni sondy, které na konci zivota mohou jen Skodit, a to zejména u
pacientli, u kterych se vi, Ze zemiou b&hem kratké doby. Naptiklad ve Svédsku je tedy
zavedeno, Ze pokud neni potieba a je o pacienta v domaci péci, nebo pecovatelském domé dobie
postarano, neni potieba ho hospitalizovat. Pecovatelsky diim je dobfe vybaven jak materialy,
tak persondlem, ktery se o nemocné dobie postard (Martinsson et al., 2020).

Jednou z forem poskytovani paliativni péce je péce hospicova. Hospicova péce je zatizena
tak, aby poskytovala péci vedouci ke zvySeni kvality zivota jedince a usnadnéni Zivota
ptibuznym a rodiné¢ nemocného, neznamené to zbaveni se pacienta. V hospicové péci pusobi

multidisciplinarni tym, ktery se o nemocného pacienta v paliativni péci stard. Rodiny chtéji
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nemocnému pacientovi s demenci co nejvice a co nejdéle pomahat, jelikoz citi povinnost se o
¢lena rodiny postarat v pohodli domova, a proto jim pocit viny nemusi umoznit pacienta umistit
do zdravotnického zafizeni v¢as. PeCovatelé téchto pacientli zacinaji byt postupem casu
unaveni, vystresovani a Uzkostni. Je ndrocné starat se o blizkou osobu, kterou mize byt
kdokoliv z rodiny. Rodinni peovatelé potiebuji podporu nejen emociondlni, ale také socialni a
duchovni. Paliativni tym je vzdé€lany pro podporovani pacientli, ale také jejich pecovateli
(Malhi et al, 2021). Pacientovi poskytuji péci a snazi se mu odlehéit jeho télesné,
psychosocialni a spiritudlni obtize. Také se staraji o rodinu nemocného, nebo pozistalé.
Navstévni hodiny hospict nejsou nijak omezeny. Rodiny mohou pfijit kdykoliv a travit ¢as
spole¢né s nemocnym ¢lenem rodiny. Klienti maji v hospicich moznost riiznych aktivit, pokud
jsou toho schopni a chté¢ji se zicCastnit. Pfikladem je mSe, fyzioterapie, muzikoterapie a mnoho
jinych ¢innosti, které pomahaji nemocnym zachovat jejich kvalitu zivota. Hospicova péce miize
byt Casové omezena, ale je moznost piechazet dle zdravotniho stavu pacienta z této péce do
domaci a naopak (Buzgova & Kozakova, 2020).

Mobilni specializovanad paliativni péce poskytuje péci nemocnym v domacim prostiedi. Je
to efektivni forma v péci o pacienty s chronickym onemocnénim. Specializovany paliativni tym
chodi pravidelné dle domluvy na navstévy a je dvacet ¢tyfi hodin k dispozici. PéCe se poskytuje
nejen nemocnému, ale také rodin€ k socidlni, psychologické a spiritudlni podpoie (Kabelka et
al., 2016). V domaci péci je schopen tym zajistit vSechen potifebny materidl, ptistroje a mnoho
dalSich vybaveni, které rodina potfebuje pro obstarani pacienta (Buzgova & Kozakova, 2020).

Domaci péce je poskytovana vzdélanym multidisciplindrnim tymem, ktery je vyskoleny na
specializovanou paliativni pé¢i. Sklada se z I€kait, vseobecnych sester, socialnich pracovnikd,
ale poptipad¢ také knézich. Zdravotnici se zaméiuji na potfeby pacienta s demenci v domaci
paliativni péci. Béhem nédvstév probiha lékaiskd konzultace, symptomatickd 1écba, kdy se
zaroven zdravotnici snazi zejména o omezeni polypragmazie a ndsledn€ napldnovani péce. Do
doméacnosti se dojizdi vétSinou dle domluvy a potieby, ale alesponi Ctyfikrat b&hem tydne
domacnost pracovnici navstivi. Dllezita a velice pfinosna pro rodiny je 24hodinova mozZnost
péce. Intervence poskytujici se béhem domaci navstévy jsou zaméfeny na zlepSovani péce:
intervence poruchy chovani, nebo napiiklad Skoleni rodinnych pecovateli. Domaci péce se
zaméfuje na individualni péci, naplanovani cilli, kontinuitu, spravné a nezbytné 1écbé, podpote
duchovni a psychosocialni, ale také na Skoleni a pomoc rodin€ nemocného. Paliativni tym
domaci péce nabizi duchovni podporu, kterou mohou vyuzit nejen pacienti, ale také rodina a

pecovatelé (Miranda et al., 2019).
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Pokud se rodinni pfislusnici rozhodnou starat se o0 nemocného ¢lena domécnosti trpiciho
demenci, tak maji velmi obtizny ukol, jelikoz starat se o nemocného ¢lena rodiny mize byt
velikd zatéz pro celou rodinu. Pecovatelé se snazi nemocnému zajistit co nejlepsi konec zivota
a postarat se o n¢j, 1 prestoze je mize doprovazet mnoho nepfijemnych pociti. Studie
vypracovavana v Anglii se zaobird koncem Zzivota pacientii s demenci a jejich rodinnymi
pecovateli. Autofi zde zminuji, jak mohou jednotlivi rodinni prisluSnici vnimat konec Zivota
nékoho z rodiny. Naptiklad v ptipad€, Ze je nemocny rodi¢, jeho déti mohou pocitovat
prazdnotu, vcit'uji se do jeho situace a maji zvySenou tendenci se na nemocného rodi¢e zamétit.
Naopak pokud se jedna o manzelg, ti vnimaji pocit viny a litosti (Peacock, 2013). Cilem domaci
péce je zajiSténi komfortniho a bezpecného prostfedi pro nemocného ¢lena rodiny. Poskytnuti
této péce mize pacientovi prinést klid a pohodli na konci Zivota (Buzgova & Kozékova, 2020).

Autofii v roce 2019 popisuji v belgickém clanku bydleni pacientii s demenci ve vlastnich
domovech, kde je uvedeno, ze po zaskoleni rodinnych pecovatelti umiraji paliativni pacienti
s demenci nejcastéji doma, nebo v hospici, jelikoz jsou pfipraveni na to, co je ¢ekd. Pacienti
s pokrocilym onemocnénim vyuzivaji zdravotnickou péc¢i zejména ve svém domove, a proto se
nemocni nepiemistuji do nemocnice, nebo domova dichodcii. Domaci péce jim staci a
v pripadé potieby mohou vzdy kontaktovat agenturu domaci péce. Dalsi vyhodou domaci péce
je niz8i pocet hospitalizovanych pacientli, tudiz nizsi ndklady, neZ v nemocnici. Obecné jsou
s domaci paliativni pé¢i spokojeni jak pacienti, tak peCovatelé, jelikoz mohou spole¢né travit
zbytek spoleéného ¢asu. Skoleni rodiny miiZe, ale nemusi pfinaet pozitivum na poruchy
chovani u nemocnych. Problematika chovani je individudlni problém, na ktery kazdy nemocny
jedinec reaguje jinak (Miranda et al., 2019).

Naladu pacient ovliviiuje jejich subjektivni bolest, kterou kazdy pacient vnima
individualn€. Zména ve vnimani bolesti u pacientli neni tak jasna, jelikoz neni dostatek
validnich zdroji, které by se touto problematikou zabyvaly. Je mozné, Ze provadéni hodnoceni
bolesti délali, jak Skoleni pracovnici, tak jedinci bez Skoleni. Proto je dle studie mozné, ze
hodnoceni bolesti u pacientli s demenci mohlo byt nékterymi ucastniky podcenéno. Problémem
hodnoceni mohou byt také pacienti s demenci, u kterych dochazi k obtiznému hodnoceni a
nedostateCny zajem populace. Studie odhalila, Ze by se mélo zamétit na pravidelné a validni
hodnoceni bolesti a zménu chovani pacienti (Miranda et al., 2019).

Rodina pacienta tvoii podstatnou cast paliativni péce, jelikoZ umoZiuji nemocnému
zvySovani kvality jeho zbyvajiciho se Zivota a zaroveil jsou jeho oporou. Rodina pacienta se
snazi pacientovi se v§im pomoct a byt mu co nejvice nablizku, jak dlouho to jde. Udrzuji a

utuzuji se tak rodinné vztahy, i pfestoze se jedna o jejich posledni chvile. Pacient pocituje
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v rodinném kruhu bezpeci a jistotu. Jako rodinu miize nemocny pacient s demenci vnimat i
né¢koho v jeho blizkosti béhem umirani, bez ohledu na jejich ptibuzensky stav. Stézejni je
v paliativni pé¢i komunikace multidisciplinarniho tymu s rodinou a pacientem, aby bylo mozné
zajistit pottebnou oporu a predem rodinu pfipravit na nadchéazejici udalosti. Bohuzel i rodina
milze zaznamenat zmény ve svém osobnim Zzivoté, jako zmény jejich osobniho pohodli
projevujici se zejména v psychické a fyzické strance. Rodin¢ by mély byt poskytnuty potiebné
a dostate¢né informace a emociondlni podpora. Velice vyznamnou potiebou rodiny je zajisténi

co nejvetsiho komfortu pacientovi (Buzgova, 2015).

2.1 Distojnost a kvalita Zivota pacient s demenci v paliativni péci

Vsem lidem nélezi ptirozena duastojnost neboli tzv. ontologickd dastojnost. Jedna se o
urcitou hodnotu, kterou ¢lovék ziskdva narozenim, a kterd by méla byt zachovana po dobu
trvani Zivota, bez ohledu na to, zda dany trpi urcitou nemoci — v tomto piipadé¢ demenci.
Druhym typem diistojnosti je pak tzv. kontingentni (z lat. Contingit — stava se) dustojnost,
kterou jedinec miiZe, ale nemusi béhem Zivota ziskat, jelikoZ je spojena se specidlnim stupném
vzdélani, ¢i vysokym ufedni postavenim. Mimo tyto zakladni typy vSak existuje mnoho dalSich
druhii dastojnosti a s nimi spojenych nazort na toto téma. Jednim z typi, ktery je spojen se
zdravotnictvim je naptiklad socialni distojnost, ktera vychazi z lidské (pfirozené/ontologické)
duastojnosti a spociva jednak v zachovani dastojnosti jedince a zaroven v zachovani distojnosti
ve spoleCenském vztahu. Prvnim hlediskem je tedy dustojnost osoby jako takové, jeji
autonomie. Druhé hledisko tvoii dlstojnost v souvislosti se spoleCenskymi vztahy, konkrétné
ve vztazich nemocného pacienta k ostatnim lidem, vCetné¢ zdravotnikd. Oproti prvnimu
hledisku, kde ma byt distojnost zachovéana a je nezménitelnd, mize v druhém hledisku dojit k
jejimu ovlivnéni — at’ uz ke zhorseni nebo zlepsSeni vztahu mezi pacientem a ostatnimi. Autofi
zde popisuji zdkladni desatero diistojnosti v medicing, které by mélo provazet kazdého
zdravotnika, ktery se stara o nemocné jedince tak, aby byla vzata v potaz jeho distojnost.
Ptikladem jsou: spravné oslovovani, omezeni nevhodnych poznamek, snaha dosahnout vyssi
sebeobsluhy pacienta, snaha o pochopeni a empatii a dalsi (Ptacek & Bartin€k, 2022).

Diustojnost ve stafi, ale také diistojnost u nemocnych v termindlnim staddiu onemocnéni je
v soucasné spolecnosti vniméana jako dulezita souast Zivota. Je spojovana se schopnostmi,
rolemi ve spole¢nosti, vnimané sily jedince a vzajemném respektu. Jonathan Mann v roce 2009
rozdélil porusSeni diistojnosti do Ctyf kategorii: byt nevidén, byt vidén jako ¢len skupiny,
ohrozeni dustojnosti zplisobené naruSenim osobniho prostoru a posledni je poniZeni. Prvni

kategorie — byt nevidén, popisuje jedince, ktery pocituje nedostatek pozornosti, nebo zvySené
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ignorace. Kategorie druha popisuje jedince, ktery je vidén pouze, jako ¢len skupiny, naptiklad
seniofi. OhroZeni distojnosti v disledku naruseni osobniho prostoru je tfeti kategorii, ktera
muze nastat naptiklad u nedostate¢ného soukromi béhem riznych intervenci u nemocného, jako
je hygiena. Ctvrtou kategorii je poniZeni, které postihuje nemocné pii jejich izolaci, opovrZeni
a vysméchu (Kisvetrova, 2019).

O lidskou dustojnost je potieba se starat zejména v nemoci, ale také béhem hospitalizace,
kdy mtze dojit k jejimu poruseni, at’ uz z divodu prostorovych, organizacnich, ¢i stavebnich.
Ne vzdy je béhem hospitalizace moznost vlastniho socialniho zatizeni, jednoltizkového pokoje,
nebo dokonce samostatnost sanitdrniho odvozu, a to vSechno muize snizovat pacientovu
duastojnost. Pro usp&Snou lé¢bu je zapotiebi peCovat o pacienta a jeho dastojnost, ktera mu poté
dodé odvahu, divéru a zvysuje tak Sanci na zdarnou lécbu. K podpote distojnosti ptispiva, jak
schopnost zdravotnickych pracovnikli chovat se k pacientim, tak k sobé navzajem. DalSim
aspektem je Cistota zdravotnickych zatizeni a s tim spojena i vhodna strava, nebo moZnost
navstév. K podpote pacientovy distojnosti je zapotiebi i ochrana soukromi a vse s ni spojeného
(Ptacek & Barttin€k, 2022).

Profesor Chochinov patii mezi prvotniho autora, ktery se zaobira oblasti podpory pacientii
s terminalnim onemocnénim. Chochinova studie se snazi zjistit pocity a vnimani pacientt ve
vztahu k jejich termindlnimu onemocnéni a s tim spojené pocitovani zmén distojnosti. Jeho
studie je provedena na zdkladé¢ rozhovori stermindlné nemocnymi pacienty a jejich
subjektivniho vnimani dastojnosti (Oosterveld-Vlug et al., 2014). Chochinov stavi diistojnost
na predni a velmi dalezitou pficku u pacientli s nevyléCitelnym onemocnénim, a proto si
zaklada na pochopeni, ocenéni a uznani téchto jedincti nejen odborniky, ktefi s nimi pracuji.
Model a terapie diistojnosti, které budou vice popsany nize v textu, jsou jako prvni popsany
profesorem Chochinovem a zabyvaji se pacienty v paliativni péci a jejich distojnosti.
K provedeni terapie diistojnosti je zapotiebi, aby byl pacient schopen komunikovat. Je popséano,
ze vysledkem téchto metod dochézi ke snizovani Uzkosti, deprese, zvySovani spokojenosti
pacientil na konci jejich Zivota a mize také zlepsit kvalitu péce na konci zivota (Lim, 2023).

Skala diistojnosti Patient Dignity Inventory (PDI) z roku 2002 popisuje velké mnozstvi
problémi, které mohou nastat u pacientii pfi poruseni jejich distojnosti. Autorem dotazniku je
profesor psychiatrie Chochinov, ktery se zabyva podporou distojnosti pacientli a méteni jejich
stradani v souvislosti jejich subjektivniho vnimani dfistojnosti. Skala vychazi z modelu
diistojnosti a je vyuzivana jak pro onkologické pacienty, tak pro pacienty s demenci, nebo u
seniortl s terminalnim onemocnénim v paliativni pééi. Skala PDI obsahuje 25 polozek, které

jsou hodnoceny Likertovou skalou: 1 bod, kdy pacient nevnima zadny problém, 2 body popisuji
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mensi problém, 3 body jiz poukazuji na néjaky problém, 4 body — vazny problém a poslednich
5 bodt, kdy pacient subjektivné pocituje problém, jako nezdolny. Vysledek PDI se miize
pohybovat od 25 do 125 a popisuje moznou hrozbu v pocitovani distojnosti na zakladé
pacientova vnimani par jeho poslednich dnti. Tato skdla je ptelozena také do ceského jazyka
(PDI — CZ), takze vyuzivani je o to jednodussi (Kisvetrova, 2020).

Cesky pieklad dotazniku PDI — CZ hodnoti vnimani diistojnosti u nevylééitelné nemocnych
pacientil. Pfeklad je jiz vyuzit pro hodnoceni pacientil, zejména senior s demenci. Skala PDI
— CZ je rozdélena do Ctyf podotazek, které se zaobiraji: ibytkem jistoty, autonomie, smyslu
zivota a socialni podpory. Oblast ztraty jistoty se sklada z otdzek tykajici se existencidlni
nejistoty a duchovni nevyrovnanosti. Otazky tykajici se ztraty autonomie popisuje zavislost
nemocného na druhych, sebepéci a pohled ostatnich na nemocného jedince. Tteti kategorie je
ztrata socialni podpory a posledni kategorii je ztradta smyslu Zzivota, kterd se zaobira
sebehodnocenim jedince, subjektivnich pocitli, budoucnosti a negativnimi pocity jedince k jeho
nemoci (Kisvetrova, 2020).

PDI — CZ neni pouze métici Skdlou, ale mnoho pacientl ji vyuziva jako urcity zpusob
intervence, jak si s nékym pohovotit a zlepsit tak komunikaci. Je schopna dle 25 otazek
posoudit dopad na pacientovu distojnost v termindlnim stddiu onemocnéni. Studie PDI — CZ
popisuje, Ze ztratu smyslu zivota pocit'uji pacienti spole¢né s néjakou z dalSich jiz zminénych
oblasti: Ztratu smyslu Zivota spole¢né se ztratou autonomie sdili 27 % ucastniki. 34 %
ucastnikll sdili ztratu smyslu zZivota spolecné se ztradtou diveéry a nakonec 9 % nemocnych
vyjadiuje ztratu smyslu zivota a ztratu socialni opory. V oblasti ztraty smyslu zivota je popsan
jako nejvetsi problém obtézujici fyzické priznaky, pocit nejistoty, zména vnimani sebe samych,
neschopnost vykonavani dtlezitych roli a pocit ménécennoti. Vyhodnoceny pramér pacienta
pocitujici ztratu smyslu Zivota je celkem 36,4 % z uvedené studie. V oblasti ztraty autonomie
se nejvice pacienti potkali s neschopnosti pokracovat v zivoté, nedostatek soukromi,
neschopnost plnit tkoly bézného zivota a takto odpovédélo 8,5 % ucastnikli. Ztratu davery
potvrdilo 6,3 % jedinci a ti nejvice pocituji depresi a uzkost. Posledni oblasti je ztrata socidlni
opory, kterou oznalilo pouze 5,1 % ucastnikii a ti uvadéji snizenou podporu piatel a
nezachazeni s respektem. Nikdo z Gcastnikii neuvedl v oblasti ztraty socialni opory problém
s podporou ze strany zdravotnikli. Studie je ovlivnéna men$im poctem ucastnikil a to piesné
239 nemocnych, ale za to Zadny z dotazovanych nemél potize s porozuménim dotazniku
(Kisvetrova et al., 2018).

PDI — CZ je urcena pro pacienty s terminalni chorobou, u kterych se ptedpoklada, ze jejich

délka zivota je delsi, nez pul roku. Chronické onemocnéni ovliviiuje osobni, ale také socidlni

25



zivot, tudiz je potteba fesit problémy v danych oblastech, které timto vzniknou (Kisvetrova et
al., 2018).

Autofti studie Gennip a kolektiv (2013) vyobrazuji vyvoj Chochinova modelu distojnosti
v model distojnosti v nemoci, a to pomoci kvalitativnich rozhovori s vazné nemocnymi
pacienty. Zabyvaji se modelem dulistojnosti u pacientli s terminalnim onemocnénim a to, jak se
tito pacienti sami vnimaji. Do studie jsou zatazeni pacienti s riznymi zavaznymi chorobami,
jako jsou: onemocnéni onkologické, pacienti s demenci, s chronickym onemocnénim. Nejenze
tento model umoziuje dale zkoumat diistojnost nemocnych, ale také dava zpétnou vazbu v péci
o0 pacienty s termindlnim onemocnénim a subjektivnim vnimanim jejich dustojnosti, tudiz 1ze
dle vysledki efektivné zacilit na pozadovanou oblast péce.

Model dlstojnosti v nemoci je zaméfen na nepiimé ptisobeni na pacienta a ukazuje, ze
osobni dlstojnost I1ze ovlivnit formou tii sloZek: individudlni, vztahovou a spolecenskou. Tyto
oblasti budou nize vice popsany. Ke snizovani distojnosti nedochazi pouze v ptipad¢ poruseni
osobni dlstojnosti, ale také socidlni. DalSimi faktory snizujici diistojnost souvisi se snizeni
sebevnimani, sebehodnoty a zmén v mysleni disledkem nemoci (van Gennip et al., 2013).

Model dlistojnosti v nemoci vznikd pomoci rozhovoru s pacienty, které trvaji mezi hodinou
az dvéma a jsou zde kladeny otazky, jako napiiklad: ,,Jaké je Vase osobni chapani distojnosti?,
,,Citite se v tuto chvili diistojné a pro¢?*“. Prvni oblasti, kterou se autoii zaobiraji je individualita
jedince, jeho kvality, zkuSenosti a subjektivni pocity. Pacienti zdiiraziuji, ze osobni dlstojnost
pro n¢ znamena nedotceni nékterych jejich zakladnich vlastnosti, které musi fungovat, aby se
citili sami sebou. Pfi chronickém onemocnéni zacinaji nemocni postupem Casu pocitovat
zmény, které narusuji jejich identitu a dustojnost, jako napiiklad slabost jedince uskutecnit
aktivitu samostatn€, vnimani jejich nepatficného chovani vlivem nemoci, ¢i lékii. Pro posileni
distojnosti je potfeba nauceni se piijatelného osobniho zvladani (van Gennip et al., 2013).

Druhou sloZkou jsou vztahové zmény u nemocnych, které ovliviluje pacientiiv socialni
zivot, jeho vztahy a vzdjemné piisobeni s ostatnimi. Zavislost na druhych je pro pacienty velice
nepiijemna a neschopnost pomahat druhym je pro né zatézujici, pokud nemohou vztah a sluzby
op¢tovat. V takovém to pripadé, kdy se nemocni citi jako pfitéz jejich dustojnost klesa, ale
pokud je s takovymi jedinci zachdzeno s respektem a snahou zaclenit je do néjaké skupiny,
vnimaji to tito jedinci kladné. Jestlize je s nimi zachazeno tak, Ze se citi propojeni s komunitou,
pocit jejich distojnosti se zvySuje. Dle odpovédi pacientli s Alzheimerovou nemoci se pti
diistojném chovani druhych vi¢i nemocnému a snahou jej vidét takového, jaky byl diive citi
dobie. Poukazovanym problémem souvisejicim se snizovanim diistojnosti, ktery uvadéji

pacienti studie je pobyt ve zdravotnickém zafizeni, zejména v nemocnicich, kde miize dochazet
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k opomijeni potieb pacientti, chybné komunikaci, ¢i ohrozeni soukromi. Dle vysledii studie by
pomohlo pouze zaméfeni se na nemocné s respektem a ohleduplnosti s naslednym poskytnutim
potfebné a citlivé péce (van Gennip et al., 2013).

Tteti slozka popisuje jedince ve spolecenské sféie a jedince hodnoceného druhymi. V této
oblasti se pacienti nehodnoti velice kladnég, jelikoz lidé mimo jejich blizky okruh je nemuse;ji
brat vazné. Nedostatek porozuméni a respektu muze vést k socidlni izolaci nemocnych a
odmitani jakychkoliv stykli ve spole¢nosti. Pomoct miize spravny postoj pacienta a jeho
blizkych, jako naptiklad lhostejnost k cizim lidem, kteti se nesnaZzi pochopit, nebo neznaji
danou situaci a onemocnéni jedince. Pro tfeti slozku je potteba zdokonalit schopnost piijimani
pacienta s uznanim, jako sob¢ rovného Clena spolecnosti (van Gennip et al., 2013).

Dustojnost je dilezita zejména v dobé nemoci, jelikoz bez toho je velmi obtizné pieckat
obdobi nemoci a nepohody bez negativnich pocitii. Cilem modelu distojnosti je obnoveni
pocitu distojnosti a zaroven slouzi jako terapie diistojnosti pro nemocného. Dle modelu jsou
aspekty socidlniho Zivota pro nemocné nejdulezitéj$i pro navraceni distojnosti. PoruSovani
dastojnosti mize ovlivnit také pribéh onemocnéni (van Gennip et al., 2013).

Autorka Martinez a kolektiv (2017) popisuje tzv. Terapii distojnosti zaloZzenou na modelu
dastojnosti dle Chochinova, a ktera pomaha nemocnym se vyrovnat s blizicim se koncem jejich
Zivota a s tim souvisejicim stresem a napétim. V roce 2002 byla terapie dastojnosti popsana
Chochinovem a vychazi ze zkuSenosti pacientii s termindlnim onemocnénim. Cilem této
psychoterapie je ulevit nemocnym a umirajicim pacientim od emocni, duchovni a
psychosocialni nepohody a distresu. Nejedna se o terapii, kterd by méla vyiesit pacientovy
problémy, ale donutit ho si pomoci deviti otdzek uvédomit, co je pro n¢j v tento moment

dalezité. Tyto otazky jsou: ,,Reknéte mi néco o Vasi historii, co si pamatujete ze vSeho nejvice,

vvvvvv

vvvvvv

této roli vnimal jako nejdilleZitéjsi a ¢im si myslite, Ze jste témito rolemi dosahl?*, ,Jaké jsou
Vase nejvétsi tispéchy a jak se ohledné nich citite?*, ,,Mate pocit, Ze existuji jeste urcité véci,
které¢ by mély byt sdéleny Vasim blizkym, nebo véci, které byste jim chtél po Case sdelit
znova?“, ,Jaké jsou Vase sny pro Vase nejblizs$i?, ,,Co jste se v zivoté naucil a chtél predat
ostatnim? Jaké rady, nebo pokyny byste chtél predat svému synu, dceti, manzelce, partnerovi a
ostatnim?*, ,,Existuji slova, nebo instrukce, které byste chtél nabidnout Vasi rodin¢ a pomoct
jim tak se pfipravit na budoucnost?*, , Je zde néco dalSiho, co byste chtél pii ptipravé na tento

rozhovor zahrnout do nahravky?*.
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Cela diskuze probiha pod vedenim vyskolené¢ho pracovnika, ktery se béhem nahravaného
rozhovoru zaobira v§emi deviti oblastmi spole¢n€ s nemocnym. Pacient si miize otdzky procist
pfedem, aby se mohl pfipravit na pfipadné otazky, které by chtél vice prodiskutovat. Vysledné
zpracovani jiz prob&éhlého setkani je nasledné shrnuto a poskytnuto nemocnému, aby mohl svoji
nynéjsi situaci jesté zpracovat sam. Pacienti vnimaji zlepSeni nejen ve zmirnéni jejich smutku
a deprese, ale také zvySeni kvality a distojnosti zivota. Rodiny nemocnych uvadéji pozitivni
posun v Zivoté pacienta, opét jak zvySenim kvality Zivota, tak diistojnosti a zaroven otevienost
pacienta vii¢i roding a zlepSeni se jejich komunikace a vztahti (Martinez, 2017).

Autofi Johnston a kolektiv (2016) se zabyvaji pacienty s demenci, diistojnosti, kvalitou
zivota a jejich moznosti podstoupit terapii diistojnosti. Zdali je u osob s demenci mozna a
prijatelnd ucast pii terapii dlstojnosti. Jedinci trpici demenci se mohou setkévat s nevhodnym
chovanim okoli, a proto je potieba posilit a zaméfit se na osobni hodnoty nemocného, aby
mohla byt diistojnost pacientll s demenci posilena, jako naptiklad nezavislost nemocného a tcta
vici sobé samému. Distojnost nemocného je dilezit¢é téma probirané zejména ve
zdravotnickych zatizeni, hlavné v paliativni péc¢i. Ke zvySeni diistojnosti a zapojeni pacientt
s demenci slouzi piredbézné planovani péce, ve kterych jsou zahrnuta osobni piani jedince
tykajicich se jeho budoucnosti. Terapie distojnosti dle Harveyho Maxe Chochinova pomaha
lidem vyrovnat se s blizici se smrti jak nemocnych, tak jeho okoli. Cilem terapie je podpofeni
a zvyseni distojnosti, kvality a zivota pacienta a jeho piibuznych. Jedna se o intervenci vedenou
erudovanym terapeutem, ktery postupné vede rozhovor s nemocnym, nasledné ho dle logické
posloupnosti setadi a da tomu urcity vysledek. Terapeut zpracuje rozhovor do pisemné verze,
kdy ji poté pieda jedinci, aby mu slouzila jako pamatka, nebo zdroj odkazu zkuSenosti,
vyznamnych udalosti nejen nemocnému, ale také jeho roding.

Autofti brazilské studie z roku 2018 uvadé;ji kvalitativné zpracovanou studii z paliativniho
centra, kde se zamétuji na dospé€lé jedince a jejich zkuSenosti s ovliviiovanim distojnosti
v paliativni péc¢i. Ve studii je k dispozici interdisciplindrni tym, ktery je specializovany na
paliativni péci. Spolecné s autory spolupracuji také rtizné zdravotnické sluzby poskytujici
paliativni péci, jako napiiklad ambulantni, domaci, ¢i hospicova péce. Autofi popisuji praci s
pacienty trpici demenci, ale jen témi se zachovalymi komunika¢nimi schopnostmi pii zachovalé
urovni védomi. Odpovédi pacientli s demenci jsou vyobrazovany v souvislosti s jejich
vniméanim dlstojnosti, jejim zvySovanim, ale také snizovanim. Otazky pokladané piijemctim
zdravotni péce jsou napiiklad: ,,Co pro Vas znamend diistojnost?, ,,Vite, co zvySuje Vasi
diistojnost?*, ,,Vite, co Vasi dlstojnost snizuje?*. Pacienti v paliativni pé¢i vnimaji distojnost

jako urcitou samostatnost, jejich kladny postoj k sobé samym, ale také jejich vztah k druhym.
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Autofi ukazuji propojenost distojnosti s terminem “spravné osoby”, ktery je dle reakci
nemocnych spjat s Gctou, poctivosti a pracovitosti. Samostatnost, neboli nezavislost pacientt je
pro n¢ velice vyznamné a je dle vysledki odpovédi pacientli nejvice spojend s dastojnosti,
jelikoz je pro nemocné pacienty s demenci rozhodovani o svém zivote dilezité. Schopnost se o
sebe postarat bez pomoci druhych je oznaceno jako jedno z vyznacnych a neopomenutelnych
aspektti zachovani dastojnosti (Franco et al., 2019).

Autor Franco a kolektiv (2019) ve studii vyznacuji faktory zvySujici a snizujici diistojnost
pacientli v paliativni péci. Na zvySovani distojnosti maji vliv oblasti tykajici se péce,
samostatnosti jedince, vztahy, volny Cas a mnoho dalSich. Pokud neni jedinec schopen
sebepée, péCe o n¢j by méla probihat s respektem a uctou. Také zapojeni konverzace na
nemocného jedince miize pasobit uklidiujicim u¢inkem, jelikoz ne vzdy je pacientim vénovan
dostatek Casu a pozornosti, a proto se nemocny miize citit po delSim Case straveném
s komunikativnim zdravotnikem Iépe a uvolnénéji. Naopak nepozornost a rychlé konzultace
pro pacienta nemusi byt vyhovujici. Nejen pozornost zdravotniktli, ale také navstévy rodin
dokézi pacienty povzbudit a dodavat pocit distojnosti. Dalsim faktorem pro udrzovéni, ¢i
zvySovani dlstojnosti je samostatnost nemocného, jeho nezavislost na jinych. Tento faktor je
pro klienty velice dulezity a patii zde naptiklad schopnost pracovat, cestovat, nebo se obstarat
v domadcnosti. Pokud dojde ke sniZzeni samostatnosti, je tieba né€koho, kdo bude ochotny
nemocnému dopomoct a postarat se o n¢j s respektem, aby se pacient v paliativni péci cilil
dobfe, a nemél pocit ztraty distojnosti. Dlstojnosti pomaha schopnost nejen pozitivniho
mysleni, ale také pozitivni vztahy, kdy staci trochu dobré nalady a pacienti se poté citi mnohem
Iépe.

Problém piichazi v opacném piipadé, kdy negativni postoje okoli, zdravotni stav jedince a
mnoho dalSich situaci vedou k nedostatku péce, neuznavani a nerespektovani nemocného.
Negativni vliv na pacienta ma nedostatek sebepéce, kdy se pacient uz ani sim nesnazi a dochdzi
tak ke snizovani distojnosti a kvality jejich Zivota. Respekt vii¢i sobé by méli mit vSichni
jedinci, jak ti zdravi a pecujici, tak ti nemocni (Franco et al., 2019).

V piipad€ sniZzovani samostatnosti a nezavislosti pacienta z divodu progredujiciho
onemocnéni demence je potieba se o nemocné starat efektivnéji, coZ umoZiuje nejcastéji
domaci péce, nebo pobyt v pecovatelském domé. S postupem asu a zhorSovanim stavu
pacienta dochazi ke zmé€ndm v jeho potiebach a schopnostech, tudiz je vhodné se témto
zméndm prizplisobovat, aby nedoslo k uplnému poruSeni distojnosti a vyznamnému snizeni
kvality zivota nemocného. Zachovani distojnosti miize byt béhem péce o pacienty na konci

zivota velice obtizné. Autorky Geugten a Goossensen (2020) vyobrazuji dilezitost zachovani

29



osobnosti jedince a soucasti toho mohou byt jeho pfani, rozhodnuti a vykonavani aktivit
posilujici sebediivéru a identitu jedince. Zejména zachovani identity jedince s demenci ma
velmi pozitivni vliv na jeho distojnost. Nemocni trpici demenci nejvice oceniuji, kdyz je s nimi
zachéazeno jako s kazdym jinym ¢lovékem, a to rovnocenné a s respektem. Snaha o dodrzovani
hranic v osobnim prostoru, soukromi a rovnovdhou mezi ochranou a naruSovanim dokaze
nemocnym velice pozitivné ovlivnit diistojnost. V péci o takovéto pacienty je zapotiebi
povzbuzeni, v§imavost, souciténi a snaha vyhranit si na nemocného jedince ¢as. Demence
dokéze negativné ovlivnit Zivot jedince, jelikoZ postupem Casu zac¢inaji nastupovat problémy s
kognitivnimi funkcemi, snizovani sebekontroly a ndsledné zavislost na druhych, tudiz jejich
vyhlidky do budoucna nejsou velice ptiznivé. Podstatné je proto udrZzovat jedince samostatného
co nejdéle a neptipravit ho o schopnost se o sebe postarat tak dlouho, dokud nebude potieba
pomoci druhé osoby. S tim miiZze souviset péce o vzhled pacienta, jehoz podpora a snaha udrzet
zachované a naucené ritualy posiluji diistojnost. Personal, ¢i pecovatelé musi davat pozor na
neverbalni a télesna gesta mifena ze strany nemocného, jelikoz to miize byt jedind komunikace
ze strany pacientl s demenci. Jako dal$im aspektem zvySujici distojnost jsou vztahy v rodiné
a okoli, jejich zaclenéni a kontakt s nimi. Postupné se u jedincti s demenci méni jejich nalada,
se kterou je tfeba pocitat a snazit se proto pacienta pochopit, i kdyz nema optimalni naladu.
Nemocné pacienty mohou také naladit duchovni potieby a vnitini hodnoty, které mu dodavaji
pocit sily.

Nevhodné, neprofesiondlni a neuctivé chovani zptisobuje snizovani diistojnosti nemocnych,
a proto je potfeba pacienty neignorovat, chovat se k nim s respektem a zaméfit se na n¢ s
dostatkem Casu. Problém nastava, kdyz se pacientovi nedostava individualni, holistické péce.
Chovani samotnych zameéstnancli, nebo pecCovateli o pacienty s demenci mize ovlivnit
distojnost a sebevnimani pacientil. Diistojnost se snizuje, jestlize se k pacientim okoli chova
arogantné, bez respektu, neuctivé, nebo jedince zcela ignoruje. Pocit odcizeni vyvolava
opusténost a socialni izolaci pacienta. Také nemocni potiebuji kontakt s okolim, a proto je
nevhodné, pokud se omezuji navstévy, at’ uz rodiny, zaméstnancli, a nebo pokud se snizuje
jejich péce a Cas traveny s pacienty. Snizeni kvality péce miize vznikat z nedostatku casu, ktery
maji zdravotni€ti pracovnici na pacienty, ale také z nedostatku persondlu (van der Geugten &
Goossensen, 2020).

Autor Novotny a jeho kolektiv (2023) se ve Fakultni nemocnici v PreSové zabyvaji pacienty
trpicimi demenci v paliativni péci a jejich diistojnosti. Uvadi, Ze se snazi najit co nejlepsi péci
pro pacienty s demenci vramci pacientova nejlep$itho zajmu s ohledem na stddium jeho

demence. Distojnost je brana jako zakladni lidské pravo pro vSechny obcany, a proto je nutné
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takto pristupovat ke vSem lidem, tudiz by léc¢ba méla byt poskytovana pro vsechny rovnocenné
s diirazem na svobodu a odpovédnost jedince. U dementnich pacientii je dle autora kladen diiraz
na zohlediiovani jejich rozhodovani a snahu o ziskdni vys$$i autonomie. Paliativni péce
poskytuje individualni pfistup pacientim s demenci a snazi se o zachovani distojnosti a
spravného planovani 1é¢by. Problém nastava v ptipad¢ informovanosti nemoci, kdy ma okoli
pacienta z nemoci strach, vytvari si predbézné domnénky, a negativné tak plisobi na nemocné
pacienty trpici demenci. Dlstojnost je zvySovana a rozvijena soucasné s rozvojem individuality
nemocného a holistickym pfistupem vii¢i nému.

Péce o pacienty s demenci by neméla probihat agresivné, tento pfistup mize nemocnym
ublizit a stat se naopak zbyte¢nym. Marna 1é¢ba nepomiize pacientovi s demenci k navraceni
jeho zdravi, nezachrani ho, ani mu nezachova kvalitu Zivota, a proto je dle Evropské rady
poskytovana péce priméiena. Lécbu pacienta zohlediuje 1€kafr, ktery bere v ivahu také piani a
preference nemocného a celkoveé posuzuje stav pacienta a moznost tzv. marné 1écby. U pacientt
s demenci mize byt péce o né¢ narocnéjsi, ale primarné se zameiuje na aktudlni problémy, které
mohou pacientovi ptisobit nepohodli. K tomu je vhodny dlouhodoby multidisciplinérni tym
zdravotniki, ktery dokaze nemocnému odlehcit. Postupem se u jedincti s demenci v pokrocilém
stadiu zacinaji projevovat rizné problémy a poruchy, jako napiiklad polykani, agitovanost a
jiné. V téchto piipadech se zanechavaji procedury, které by pacienta nutily do nepiijemnych
situaci, jako naptiklad: nuceni stravy — nasogastrické¢ sondy (NSG), medikace, permanentni
mocové katetry, poptipad¢ fixace — kurtace nemocného. Progredujicim onemocnénim demence
dochazi k poruse piijmu potravy, kterou dle studie autora Novotného a jeho kolektivu nezlepsi
ani zavedeni perkutanni endoskopicka gastrostomie (PEG). Pravé naopak PEG miize prognézu
nemocného jedince s demenci zhorsit. Nejen sondy, ale i PEG muize snizit kvalitu a dastojnost
zivota nemocného. Doplitovani tekutin je moZno piirozené podavanim uUsty, ale pokud se stav
pacienta zhor$i, jsou tekutiny poddvany infuznimi roztoky subkutdnné — do podkozi, kdy
umisténi pacientovi nezptsobuje bolest a neomezuje ho v pohybu koncetiny (Novotny et al.,
2023).

Ceska Alzheimerovska spole&nost se stara o nemocné pacienty s demenci, jejich podporu a
nalezitou péci a rozdéluje diistojnost pacientll s demenci do dvou kategorii: prvni je
respektovani prav a distojnosti u pokro€ilé a rozvinuté demence, druhou kategorii je
respektovani prav a distojnosti u téZké demence. Dlstojnost pacienta se odraZi jiz od samého
zacatku péce, jako je oslovovani, pomoc pti oblékani, vytvoteni bezpe¢ného prostiedi, az po

vyuzivani omezovacich prostfedki (Holmerova, 2013).
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Kvalita zivota je vnimana jako osobni indikator urovné a hodnot jedince, kterou pocituji
vsichni v pribéhu zivota. Jedna se o objektivni a zaroven subjektivni predstavu kazdého, ktera
se béhem zivota méni v zavislosti na zdravi, nemoci, socidlnim, zivotnim prostfedi a dalSich.
Kvalita zivota je popisovana zejména ve vztahu k jedinci, jeho urovné zdravotniho stavu a
probihajicim zménam v jeho Zivotd. Casto dochazi ke snizovani kvality Zivota u seniord,
nemohoucich pacientti, nebo pacient s demenci (Kisvetrova, 2020). Kvalita Zivota pacientt je
indikatorem poskytované zdravotni péce, tudiz muze slouzit jako hodnoceni nejen ve
zdravotnictvi, ale 1 v bézném zivoté pacientl a také jejich rodin a je dilezitd v paliativni péciu
pacientu s demenci (Buzgova, 2015).

Autofi ¢lanku Davies a kolektiv (2014) se zabyvaji pacienty trpici demenci a jejich kvalitou
na konci Zivota z pohledu okoli a rodinnych pecovateli. Dilezitou souc¢asti béhem poskytovani
péce pacientiim s demenci hraji rodinni pfislusnici, ktefi se ¢asto nachazeji v roli pecovateld.
Nejcastéji se jedna o partnery, nebo dospé€lé potomky, ktefi jsou v této pozici, ale nemusi jimi
byt po celou dobu onemocnéni. Demence s postupem ¢asu progreduje a rodina jiz nemusi byt
schopna se o nemocného postarat, takze je potieba ho piesunout do specializovaného zatizeni,
jako jsou pecovatelské domy, nebo hospice. Nez dojde k pfesunuti pacienta do zafizeni
poskytujici takovéto sluzby, stara se rodina, pro kterou to muize byt stresova zdlezitost
s postupnym omezovanim vlastniho zivota. Studie popisuje dvé oblasti, které ukazuji vnimani
pecovatelt viici jejich nemocnému rodinnému ptislusnikovi. Prvnim oblast se zabyva: ptijeti
faktu peCovateld, Ze jejich ptibuzny umira. Druhou oblasti je: urcitd roven péce a 1éCby, kterou
rodina pozaduje pro jejich piibuzného s demenci. Autofi popisuji vnimani rodinnych
pecovateli s nadchazejicim stavem nemocného s demenci a ptijeti jeho smrti. V nékterych
piipadech je zaznamenano, Ze se se smrti smifil jak nemocny, tak jeho rodina a podle toho také
vypadaji pacientovy posledni dny. Dalsi pfipady ukazuji, Ze n€které rodiny odmitaji jak
hospicovou, tak paliativni pé¢i z divodu pocitu poskytnuti nedostatecné a malo agresivni péce.
Mnoho rodin méd problémy s pfijimanim, ¢i popiranim smrti jejich piibuzného a je
pochopitelné, ze pro néj chtéji co nejlepsi péci. Autofi ¢lanku zminuji snahu nékterych
rodinnych pecovateli poskytovat nemocnému marnou péci, jelikoZ nejsou smiieni s jeho smrti.
V tomto piipad¢ jde napiiklad o snahu nadmérného podavani antibiotik, umélou vyZivu, nebo
dokonce resuscitaci. Autoti dosli k ndzoru, Ze pohledy rodinnych pecovatelt se velice lisi a dle
toho pak vypada péce o nemocného a kvalita jeho Zivota. V kazdém piipad€ je nezbytnd a
diilezitd komunikace mezi poskytovateli péce a jejich piijemci.

Paliativni péce se snazi o poskytnuti pohodli a zvySené kvality Zivota zejména

v

v pokrocilej§im stadiu demence, kdy se piiznaky onemocnéni projevuji vice a jsou zavaznéjsi.
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Dle autorti ¢lanku je u dementnich pacientii potieba se zaméefit na zvysené pohodli, empaticky
a holisticky ptistup, ale také jednotnou a predbéznou péci. Planovani péce umoziiuje zahrnout
do procesu pacienta a ddt mu moznost projevit sva prani. Kvalita zivota nemocnych se zvySuje
za pritomnosti rodiny, ktera pacienta podporuje a pomaha mu naopak hospitalizace u pokrocilé
demence mohou zpuUsobit jen zhorSeni stavu pacienta a kvality jeho zivota. Informovanost
rodiny a nemocného o nemoci ma pozitivni vliv na nasledujici péc¢i, ktera proto nemusi byt
agresivni a nesnizuje tak komfort jedince (Eisenmann et al., 2020).

Piinosnd a spravna péce je ukazatelem kvality péce, ktera je na zakladé¢ toho ve
zdravotnickych zatizenich vyhodnocovana. Paliativni péfe u pacienti s demenci byla dle
Evropské asociace pro paliativni pé¢i ustanovena jako odlisna od paliativni péce pro jiné
skupiny pacientli. Kvalita péfe u pacientll s demenci je méfena za pomoci vyzkumného
programu Supporting Excellence in End of life care in Dementia (SEED), pro poskytovani
kvalitnéj$i péce u nemocnych trpici demenci. U pacient s demenci je nutné zamétit péci na
pacienta jako jednotlivce, komunikaci s nim a spolecné rozhodovani, jak pacienta, tak rodiny o
budoucich planech a pfanich o¢ekavajicich od péce. V ramci kvalitni péce by méla probihat
pravidelna setkéni s rodinou a zdravotnickym tymem, kde se diskutuje o strategii a cilech
nasledujici péc€e. Vytyceni cill, planti péce a prani pacienta je zasadni pro kvalitni a efektivni
péci, kterd se poté hodnoti v pribéhu péce a poukazuje tak na ptipadné nedostatky, ¢i naopak

kvalitni péc¢i (Amador et al., 2019).
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2.2 Vyznam a limitace dohledanych poznatku

Bakalaiska prace popisuje pacienty s demenci v paliativni péci, dastojnost a kvalitu
zivota nemocnych na konci zivota a jejich pecovatelé. Oznacuje dilezity moment pii brzké
diagnostice demence a nasledné planovani paliativni péci, pficemz by nemocny mél byt
soucasti jejiho planovani. Dale je pozornost vénovana samotné paliativni péci o pacienty
s demenci, pfedevs§im moznym neptiznivym symptomiim onemocnéni, které nemocny proziva
a jejich zvladanim. Z dohledanych zdroji se bolest hodnoti Skalou PAINAD a duSnost MRC
breathlessness Skalou. DileZita je neustdld komunikace mezi zdravotnickym personalem a
rodinou. Paliativni péfe muze byt poskytovana v nemocnicich, hospicich, pecovatelskych
domovech, nebo v domacim prostiedi. V domaci pé¢i nemocni pocituji vétSi komfort,
dastojnost 1 kvalitu zivota. Naopak ve zdravotnickych zatizenich miize dochéazet k porusSovani
distojnosti klienti nejen nedostatecnym soukromim, ale také nezapojovanim do spole€nosti.
Diilezitym aspektem pii poskytovani paliativni péce pacientim trpicich demenci je respekt,
ucta, dostatek Casu a pozornost vénovana nemocnému. Dustojnost a kvalitu zivota mize
zvySovat autonomie nemocného, pozitivni vztahy a profesiondlni chovani. Kvalita Zivota
jedince je vnimana jako osobni indikator urovné a hodnot Clovéka. V paliativni péci je
podstatné, aby se nemocny i jeho rodina snazili ptijmout fakt, ze jejich pfibuzny umira. To mtze
zhodnotit Skdla dustojnosti Patients Dignity Inventory (PDI) a tzv. terapie dustojnosti dle
Chochinova, kterd slouzi také jako urcitd intervence vyrovnani se se smrti. Kvalita zivota
nemocného muze byt indikatorem kvality poskytované péce ve zdravotnickych zafizenich a
domaci péci.

V bakalaiské praci jsou vyuzity pievazné zahraniéni zdroje. Z Ceské republiky bylo
vyuzito 13 zdroji zabyvajici se problematikou paliativni péce u pacientii s demenci, jejich
distojnosti, kvalitou péce a jejich pecovateli. Problematikou pouze paliativni péce u pacientli
s demenci se viak zabyvalo pouze 5 z vyuzitych Ceskych zdrojii. Z mého pohledu to bylo
vnimano jako jedna z limitaci mé bakalatské prace, pficemz vétSina studii byla zpracovana
v zahrani¢nich zemich. Limitace se vyskytovaly 1 ve vyuzitych studii. Nekteré studie uvadély
jako limitaci nedostate¢né dlouhodobé znalosti zdravotnikil o pacienty s demenci v paliativni
péci, popiipad€ hodnoceni pacientl v oblasti zvladani zatéze, nebo hodnoceni a zvlddani bolesti
(Chen et al., 2018). Jina studie vnimala limitaci v omezeném ¢ase, ktery maji pracovnici na
posouzeni pacientll z divodu nizS§iho poctu zdravotnikd. Dale je dle studie potieba Skoleni
v oblasti hodnoceni bolesti u pacientii s demenci (Burns & Mcllfatrick, 2015). V jiné studii bylo

omezeni v neperiodickém méteni kvality paliativni péce u pacientl s demenci, ale také u jinych
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chronickych nemoci. Déle studie méla problém se ziskavanim a zpracovavanim dat, kde se
nékteré rodiny a pacienti obavali, ze budou jejich data a identifikace zvefejnéna, jini se zase
vyhybali elektronickému sbéru dat (Virdun et al., 2023). Dalsi studie mé¢la problém s nizkym
poctem ucastniki (Kisvetrova et al., 2018).

Vyznamnou limitaci je nizky vyskyt ¢eskych studii pojednavajici o paliativni péci u
pacientli s demenci, samotné péci, jejich diistojnosti a kvalité zivota, tudiz je v bakalafské praci
vyuzito pievazné zahrani¢nich zdroji. Budouci ¢eské vyzkumy by se mély vice zaméfit pfimo
na problematiku paliativni péce u pacientii s demenci a jejich kvalitu Zivota. VSeobecné sestry
by tak mély mit povédomi o této specifické péci, nezadoucich symptomech a negativnim
dopadu, jak na pacienta, tak rodiny.

Aktudlni dohledané poznatky vyuZité v bakalarské praci by mohly byt vyuZity nejen
studenty oSetfovatelskych obord, ale také jiz pracujicimi zdravotniky, ktefi by chtéli vyuzit
informaci a zvysit si tak povédomi o dané problematice a s tim spojené zvySovani distojnosti
a kvality zivota u téchto pacientli. Také by mohla byt pfinosem rodinnym pecovatelim, kteti se
staraji o své blizké trpici demenci. Dale by tato bakalafsk4 prace mohla byt uzite¢na pro laiky
a vetejnost, kterd by méla zajem a chtéla by Iépe porozumét potiebdm spojenym o pacienty

s demenci v paliativni péci.
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ZAVER

Ptehledova bakalatska prace se zabyva paliativni péci o pacienty s demenci. Pacientim
s demenci je mnohokrat diagndza potvrzena v pozd¢jsim stadiu a je tak narocnéjsi sehnat vcas
spravnou a potiebnou péci. Hlavnim cil prace byl nasledné specifikovan do dvou dil¢ich cila.

Prvnim dil¢im cilem bakalaiské prace byla sumarizace dohledanych aktualnich
poznatki o pacientech s demenci a jejich peCovatelich v paliativni péc¢i. Dle vyuzitych zdroji
je paliativni péce u pacientll s demenci dtlezita ke splnéni pozadavkid pro nadchazejici péci,
zejména prani a cile nemocného, které mu dopomohou ke zvyseni komfortu na konci Zivota.
Diilezitd je ucast a rozhodovani pacienta pro nadchazejici pé¢i. Pokud toho neni pacient
schopen je v zajmu paliativniho tymu a rodiny, aby rozhodli, co je pro klienta v jeho nejlepSim
z4jmu. Pfi progredujicim onemocnéni, jako je demence se objevuji obtézujici symptomy, jako
naptiklad: polykaci potize a s tim spojend dehydratace, zacpa, prijem, bolest, infekce, horecky,
dusnost a mnoho dalSich. Poskytovani paliativni péce miize probihat jak v nemocnicich, tak
v pecovatelskych domech, hospicich, nebo v domaci péci. Vyznamnym aspektem je paliativni
péce poskytovana pecovateli, a to nejen zdravotniky, ale také rodinnymi ptislusniky, ktefi maji
urcité potteby, které nemusi byt v dobé onemocnéni pln€ napliiovany. Paliativni péce je zde od
toho, aby pomohla jak pacientovi, tak jeho rodin¢ zvladnout naro¢né obdobi. Dil¢i cil splnén.

Druhym dil¢im cilem byla sumarizace dohledanych aktualnich poznatkii o diistojnosti
a kvalité¢ Zivota pacientii s demenci v paliativni péc¢i. Diistojnost mtize byt poruSovana ve
zdravotnickych zafizenich, kde dochazi naptiklad k: nedostate¢cnému soukromi, nevhodné
strave, malo ¢asu vénovaného pacientovi. Profesor Chochinov se zabyva diistojnosti u pacientt
s terminalnim onemocnénim a pomoci skaly Patient Dignity Inventory (PDI) je schopen popsat
problémy a stradani vyskytujici se u pacientt pii poruseni distojnosti. Zadkladem tohoto modelu
je distojnost, uznani a pochopeni nemocnych pacientli, které mohou nasledn¢ zlepsit také
kvalitu jedince, napiiklad snizenim uzkosti a deprese. Diliraz je kladen na poskytnuti zvySené¢ho
pohodli, empatického a holistického pfistupu k pacientovi. Pro klienta trpicitho demenci je
podpora rodiny velmi dulezitd, jelikoz doddvd nemocnému pocit bezpe¢i, a navic ma na
pacienta pozitivni vliv. Diléi cil spInén.

Dohledané poznatky bakalarské prace mohou vyuZzit studenti vSeobecného
oSetfovatelstvi béhem studia, kde se béhem praktické vyuky miiZou setkat s pacienty trpicimi
demenci. Obsah této prace je mozné vyuzit také pro pracujici vSeobecné sestry, které nemayji
znalosti o pacientech s demenci v paliativni péci. Tuto praci bych doporucila rodindm a

rodinnym pecovateliim, ktefi se ocitnou v situaci s rodinnym piislusnikem trpicim demenci.
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SEZNAM ZKRATEK

CMO Comfort Measures Only

HI - TECH Nefarmakologicka metoda pomoci dotekti

LDN Lécebna dlouhodobé nemocnych

MRC Medical Research Council

NSG Nasogastricka sonda

PAINAD Pain assessment in Advanced Dementia
PDI Patients Dignity Inventory

PDI-CZ Czech version of the Patients Dignity Inventory

PEG Perkutanni endoskopicka gastrostomie
SEED Supporting Excellence in End of life care in Dementia
WHO World Health Organization
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