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Demence maji zpravidla progresivni vyvoj v ¢ase a vétsinou neni dostupnd kauzélni lé¢ba. Pacient v pokrocilém stadiu demence
ma tézky kognitivni deficit a stdva se zavislym na osetrovatelské pédi, v terminalnim stadiu demence prechazi do ireverzibilni
ztraty sobéstacnosti s nutnosti trvalé osetrovatelské péce. Demence by méla byt povazovana za zdvazny zZivot zkracujici stav
s pfedvidatelnou nezvratnou progresi do terminalni faze. Lékari by méli v¢as zacit diskutovat prognostické aspekty, anticipovat
predikovatelné horseni v ¢ase a spolecné s pacientem a rodinou hledat takovy Ié¢ebny postup, ktery odpovida jeho hodnotam
a preferencim. Dive vyslovené piani usnadnuje péci o pacienty s demenci a zaroven zvysuje jeji kvalitu, ale je nutné je sepisovat
v ¢asnych fazich nemoci. Pacienti v zavére¢né fazi demence mohou profitovat z hospicové péce. Zahajeni termindini paliativni
péce by mélo respektovat pacientovo prani, v idedlnim pfipadé formulované v dfive vysloveném pfani.
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Aspects of palliative care in advanced dementia

Dementia is characterized by overall progression over time and in most cases, causal therapy is not available. Patients in advanced
stages of dementia have severe cognitive deterioration and depend on nursing support, and during terminal stages there is irre-
versible loss of autonomy and need of continual nursing. Dementia should be considered as a serious life limiting condition with
predictable and irreversible progression to terminal stages of the underlying disease. Physicians should early open discussion
about prognostic aspects, anticipate the predictable worsening and together with the patient and his family search for therapeutic
options that would be in accord with his values and preferences. Advance directives may facilitate and improve care for dementia
patients but they have to be drawn up early in the disease stage. During end-of-life stages patients can benefit from hospice care.
Initiation of terminal palliative care should respect patient’s wishes, clearly stated in advance directives when available.

Key words: palliative care, dementia, end-stage dementia, advance directives, hospice care.

Uvod

Demence maji zpravidla progresivni vyvoj
v ¢ase a vétsinou neni dostupna kauzalni lé¢-
ba, proto jsou to v kone¢ném dlsledku zivot
zkracujici syndromy (Lee et Chodosh, 2009).
Nejcastejsi pricinou demence je Alzheimerova
nemoc, u niz dochazi k exponencidlnimu na-
rdstu prevalence s rostoucim vékem. Navic se
ukazuje, Ze vedle pacientU, kteff umirajf na de-
menci, je rovnéz vysoky pocet pacientl, kteff
vedle demence maji v komorbidité jedno i vice
zavaznych onemocnéni, a pak demence ne-
ni uvedena jako hlavni pficina smrti. Nedavna

zprava Alzheimer's Association uvadi, ze v USA
az 30 % zemfelych starsich 65 let umird na nebo
s demenci (Alzheimers, 2018).

Pokrocilé a terminalni
stadium demence
Pacient v pokrocilém stadiu demence (napt.
odpovidajici MMSE pod 10 bodd u Alzheimerovy
nemoci) mé tézky kognitivni deficit a stava se za-
vislym na osetfovatelské péci pfi viech aktivitdch
(hygiena, oblékant, pfijem potravy atd.)
Termindlni stadium demence Ize definovat
jako dobu, kdy onemocnéni prechazi do ire-

verzibilni Uplné nesobéstacnosti v zékladnich
sebeobsluznych aktivitach s nutnosti trvalé
osetfovatelské péce (masivni tézké nezvratné
kognitivni postizeni, minimalni komunikace,
omezena ¢i zcela vymizela schopnost pfijimat
jidlo a tekutiny, pIna inkontinence, upoutani na
[0Zko) (Rusina et al., 2010).

Anticipace priibéhu u demence
V klinické praxi zatim nenf pravidlem disku-
tovat otazky spojené s koncem zivota, otevirat
otdzku umiraniv rozhovorech s pacientem a je-
ho nejblizsimi, pfestoze je to doporucovano.

.
4

KORESPONDENCNI ADRESA AUTORA:
doc. MUDr. Robert Rusina, Ph.D,, robert.rusina@|f3.cuni.cz
Neurologicka klinika, 3. LF UKa TN, Viderska 800, 140 59 Praha

Cit. zkr: Neurol. praxi 2020; 21(2): 100-102
Clanek piijat redakcf: 7. 1. 2020
Clanek piijat k publikaci: 22. 2. 2020

100 NEUROLOGIE PRO PRAXI / Neurol. praxi 2020; 21(2): 100-102 /

www.neurologiepropraxi.cz



Téma smrti je v nasi kultufe stale stigmatizova-
no ajisté i do urcité miry tabuizovano. Klinicka
medicina se soustfeduje na (instrumentalni)
diagnostické a terapeutické aspekty, zatimco
(hodnotové) pojmy jako ,nezvratné horsent’,
,degenerativni procesy’, ,kvalita umfrani’, ,pfi-
mérenost lécby”, limitace terapie” vyvoldvajf
u zdravotnikd i u Sirsi vefejnosti nejistotu.

U demenci by Iékafi neméli pacientdim
ani jejich pfibuznym brat nadéji na zpomaleni
progrese nemoci a moznost udrzeni pacienta
co nejdéle v domacim prostfedi, neméli by ani
podceriovat terapeutické a pecovatelské pfi-
stupy. Na druhou stranu by ale méli v¢as zacit
diskutovat prognostické aspekty, anticipovat
predikovatelné horseniv ¢ase a spole¢né s paci-
entem a rodinou hledat takovy lé¢ebny postup,
ktery odpovida jeho hodnotam a preferencim
(Harrison et al., 2019).

V rozhovoru s rodinnymi pfislusniky je vhod-
né srozumitelné vysvetlit Casté poruchy chovanf
a osobnostni zmény, které provazeji horsici se
demenci (pecovatelé mivaji pocit, ze ,ztraceji”
svého nejblizsiho, ze uz nenf tim, kym byval
pred propuknutim nemoci). Vyznamna je otazka
nacasovani umisténi do specializovaného peco-
vatelského zafizeni ve fazi pokrocilé demence
a rovneéz je dlleZité veas zjistovat prani a pfed-
stavy o rozsahu péce, kterd bude pro pacienta
a jeho nejblizsi dobra a pfiméfena v termindin{
fazi onemocnéni. Pro tyto situace Ize vyuzit moz-
nost dfive vysloveného pranf (DVP).

Institut drive vysloveného pfani

Na rozdil od jinych evropskych zemf se
v Ceské republice v soucasné dobé jen velmi
omezengé vyuziva moznosti DVP. Pfitom v sou-
ladu se zdkonem o zdravotnich sluzbach (ZZ5)
je tento dokument zavazujici pro poskytovatele
zdravotnich sluzeb a mlze vyrazné usnadnit
péci o pacienty s demenci v pokrocilé az termi-
nalni fazi. Je velmi dllezité, aby Iékaf mél DVP
k dispozici v okamziku, kdy dojde ke stavu, jehoZ
moznosti feseni (napf. invazivni diagnostické a/
nebo terapeutické postupy, rozsifovani pécle,
uméla plicni ventilace) jsou v platném doku-
mentu explicitné uvedeny.

Podle Upravy v ZZS pacient mUze pro piipad,
kdy by se dostal do takového zdravotniho stavu,
ve kterém nebude schopen vyslovit souhlas ne-
bo nesouhlas s poskytnutim zdravotnich sluzeb
a zpUsobem jejich poskytnutf, tento souhlas nebo
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nesouhlas pfedem vyslovit. DVP je tak souhlasem

¢i odmitnutim zdravotnich sluzeb, jez ¢inf osoba

Zletila a pIné svépravna pfedem a uplatni se pouze

tehdy, pokud by se dostala do zdravotniho stavu,

ve kterém nebude téchto pravnich ukonl schopna

(k tomuto blize ustanoveni § 36 ZZS). To znamens,

7e DVP se sepisuje pro budouci situaci, kdy nebude

pacient schopen udélit souhlas nebo nesouhlas

s pécia vyslovné chce, aby se postupovalo dle jeho

prani. Soucasti DVP musf byt i pisemné poucenf

pacienta o dlsledcich jeho rozhodnuti podaného
|ékafem v oboru vieobecné praktické |ékarstvi,
uného? je pacient registrovan, nebo jinym oset-
fujicim lékafem v oboru zdravotni péce, s niz diive

vyslovené prani souvisf (Specianova, 2019).
Pacient méze ucinit DVP dvéma zpulsoby,

ato 1) pisemné s Ufedné ovéfenym podpisem,

nebo 2) pfi pfijeti do péce poskytovatelem nebo
kdykoliv v prdbéhu hospitalizace.

B Ad 1) DVPs tfedné ovéienym podpisem
ma Casové neomezenou platnost!, mize
viak byt pacientem kdykoliv upraveno. Je
vhodné zddraznit, ze Ufedné ovérit je tfeba
pouze podpis pacienta, nikoliv obsah nebo
formu textu. Tato informace mUze vyraznym
zplsobem napomoci k sepsani DVP. Po se-
psani dokumentu, ktery obsahuje i poucenf
od lékare se tento dokument datuje a opatif
Ufedné ovérenym podpisem: podpis je moz-
né ovéfit na Czech pointu (na posté ¢&i na
obecnim Ufadu, netfeba k tomuto Ukonu
vyhledat sluzeb notére).

B Ad2) DVP ucinéné pfi prijeti do péce po-
skytovatele ¢i kdykoliv béhem hospita-
lizace je tfeba zapsat do zdravotnické do-
kumentace, podepsat pacientem, Iékafem
a svédkem. DVP ucinéné béhem hospitali-
zace ve zdravotnickém zafizeni Ize uplatnit
pouze pro poskytovani zdravotnich sluzeb
timto poskytovatelem. Ma tedy omezenou
platnost pouze na dobu pobytu ve zdravot-
nickém zafizenf konkrétniho poskytovatele
zdravotnich sluzeb.

Pouceni lékare v rdmci
sepsani DVP

Nedilnou soucésti DVP je pisemné pouceni
pacienta Iékafem. ZZS nestanovuje explicitné,
jaké nalezitosti ¢i formu ma toto pouceni mit.

- PGvodni znéni ZZS omezovalo dobu platnosti na pét let
s nutnosti jeho pfipadné aktualizace po uplynuti této doby,
tato Uprava jiz byla novelizaci zdkona zrusena.
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Z praktického pohledu Ize nicnéné dopo-
rucit nékolik aspektd. Pouceni musf byt srozumi-
telné jak 1ékafi, tak i pacientovi. Mélo by v ném
byt uvedeno, jaké disledky bude mit rozhodnutf
pacienta, které komplikace v dalsim prabéhu
nemoci mohou pfedpoklddané nastat a jaky
vysledek Ize ocekavat.

Pokud je obsahem dfive vysloveného
pfani neposkytovat v pfipadé zastavy obéhu
kardiopulmonalni resuscitaci (tzv. DNR, Do Not
Resuscitate), povede toto rozhodnuti k bezpro-
stfednimu Umrti pacienta.

Praktickym prikladem ocekavatelnych kom-
plikaci v rdmci progredujici demence mUze byt
zavazna bronchopneumonie. Pokud si v ramci
dfive vysloveného pfani pacient nepfeje intenziv-
ni péci na ARO/JIP, znamené to, ze bude dostavat
lé¢bu pneumonie na uUrovni standardniho oddé-
leni, ale nebude pfipojovén na dychaci pfistroj,
coz muze vést pfi tézké pneumonii ke zhorse-
nému dychani, nedostate¢nému zasobeni or-
ganismu kyslikem a v dlsledku toho pak k tmrtf.

Pokud je pro pacienta dilezité nebyt zaté-
Zovén invazivnimi procedurami v zavérecné fazi
nemoci a v dfive vysloveném pfani se vyslovi ve
smyslu, Ze si nepreje v pokrocilé a termindini fazi
nemoci zavadét pfi poruse polykani nasogastric-
kou sondu nebo gastrostomii (PEG), povede to
k tomu, Ze pocit zizné bude fesen zvihcovanim
sliznice Ust a misto medikace poddvané v table-
tach bude ke zvlddani pfiznakl nemoci pouZita
parenterdlni medikace podkozné zavedenou
kanylou.

Respektovani DVP
DVP je respektovdno, pokud jsou splnény
stanovené podminky dle ZZS:
B DVP mé lékar k dispozici,
B jsou splnény nasledujici ndlezitosti:
= ma pisemnou formu s Ufedné ovéfenym
podpisem pacienta (nebo je ucinéno bé-
hem pfijeti/hospitalizace do zdravotnické
dokumentace a opatfeno podpisem pa-
cienta, 1ékare a svédka),

obsahuje pisemné pouceni pacienta
o dUsledcich jeho rozhodnuti podané-
ho lékarem,

tykd se konkrétni pfedvidatelné situace,

kterd skute¢né nastala,

B pacient je v takovém zdravotnim stavu, kdy
neni schopen vyslovit novy souhlas nebo
nesouhlas.
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DVP neni tfeba respektovat, pokud od do-
by jeho sepsani doslo v poskytovani zdravot-
nich sluzeb k takovému vyvoiji, Ze Ize ddvodné
predpokladat, Ze by pacient vyslovil souhlas
s jejich poskytnutim — v tomto pfipadé je nut-
né nerespektovani DVP zapsat do zdravotnické
dokumentace spolu s konkrétnim zdGvodnénim.

DVP nelze respektovat, pokud:

B nabadé k postuptm vedoucim k aktivnimu
zpUsobenf smrti,

B jeho splnéni mlze ohrozit jiné osoby,

B v dobé kdy lékaf nemél jeho text k dispo-
zici, byly zapocaty takové zdravotni vykony,
jejichz prerusent by vedlo k aktivnimu zpd-

sobenf smrti.

Drive vyslovené prani a pacient
s demenci

MUZe se nabizet otdzka, jestli institut DVP je
vlastné vhodny pro pacienty s demenci. Logicka
odpovéd je ano, je to velmi smysluplné, uzitecné
a pfinosné (nejen pro pacienta samotného, ale
i pro jeho nejblizsi) — jen se musi sepsat véas. Uz
ve stadiu mirmé demence se zacinaji objevovat
poruchy kognitivnich schopnosti, ale pacient je
jesté schopen o sobé kvalifikované rozhodovat,
proto je dllezité oteviené s nim diskutovat jeho
ocekdvani ohledné dalsiho vyvoje nemoci co
nejdrive po stanoveni diagndzy (samozfejmé
s pfihlédnutim k pficiné demence, dynamice
vyvoje, rodinnému zazemi, osobnosti pacienta,
terapeutickému vztahu mezi lékafem a pacien-
tem, apod.)

Lékar a pacient by méli spole¢né hledat
a definovat cile 1é¢by a zohlednit ocekévatel-
ny vyvoj nemodi v ¢ase. Rada pacientd si preje
aktivni a komplexni 1é¢bu své nemoci i dalsich
s demenci pifimo nesouvisejicich komplikaci —
ale vétsinou jen v ¢asné fazi onemocnéni; v po-

krocilé fazi demence je pro mnoho pacientt
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obtizné predstavitelné akceptovat terapeutické
postupy, které by prodluzovaly stav bez nadéje
na zlepdeni v kontextu Uplné zavislosti na péci
tfeti osoby (at uz v domacim prostfedi nebo
v pecovatelském zarizenf) (Black et al., 2009).

Viysledné rozhodnuti pacienta pak maze byt
formulovéno v podobé DVP, které je sepsano
v dobé, kdy demence jiz byla diagnostikova-
na, ale mira postizeni kognitivnich funkci jesté
umoznuje kompetentnirozhodovani (pacient se
tak vyjadfuje k poskytovani zdravotnich sluzeb
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Hospicova péce u pacienti
s demenci

Koncept hospicové péce v zavére¢né fazi
Zivota pacientU s infaustnim onemocnénim pa-
vodné vznikl pro potfeby nemocnych s gene-
ralizovanym onkologickym postizenim, kde Ize
v terminalnifazi nemoci odhadnout Sestimési¢ni
progndzu preziti (ddlezity pfedpoklad pro indi-
kaci zahdjeni hospicové péce) (Levy et al., 1993).

Demence by méla byt povazovana za za-
vazny Zivot zkracujici stav s pfedvidatelnou
nezvratnou progresi do terminalni faze. Situaci
viak komplikuje to, Zze progrese demence v Case
je pomald a nesnadno predikovatelnd, proto
je obtizné odhadnout vhodnou dobu k pfijeti
pacienta s demenci do hospice (Mitchell et al.,
2009; Mitchell et al., 2010).

Disledkem jsou dva mozné, ale v konec-
ném dopadu nevyhodné scéndre: a) pfijeti do
hospicu ,na Uplné posledni chvili” tésné pred
umrtim, kdy uz pacient z hospicové péce nestaci
profitovat; b) pfilis dlouhy pobyt v hospicu, kdy
muze dojit ke stabilizaci stavu a naslednému
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B Demence by méla byt povazovana za zavazny
Zivot zkracujici stav s pfedvidatelnou nezvrat-
nou progresi do termindlni faze.

B | ékafi by méli vcas zacit diskutovat prognostic-
ké aspekty, anticipovat predikovatelné horsenf
v ¢ase a spolecné s pacientem a rodinou hledat
takovy lécebny postup, ktery odpovidd jeho
hodnotam a preferencim.

B DVP usnadriuje péce o pacienty s demencia za-
roven zvysuje kvalitu, Ize je sepisovat v ¢asnych
fazich.

B Pacienti v zavére¢né fazi mohou profitovat z hos-
picové péce, pfedpokladem ale je to, aby lékaf
i rodina v¢as odhadli zavaznost stavu a byli na tuto
eventualitu s dostate¢nym predstihem pfipraveni.

B Zahéjeni terminalni paliativni péce by mélo re-
spektovat pacientovo prani, v idedInim pfipadé
formulované v DVP.

ného onemocnénia ocekdvna délka preziti Sest
mésict a méné) (DeVleminck et al,, 2018).
Pacienti s demenci ¢asto dostavaji invazivni
lécbuiv zavére¢né fazi svého onemocnéni, a az
u 40 % pacientl probéhne nepfinosna hospi-
talizace vCetné zavedeni nasogastrické sondy
nebo perkutdnni gastrostomie PEGu v posled-
nich tfech mésicich zivota (Mitchell et al., 2009).
Pfitom pravé tato skupina pacientd by mohla
idedlné profitovat z hospicové péce (véetné
moznosti domaciho hospice). Pfedpokladem ale
je to, aby Iékar i rodina v¢as odhadli zadvaZznost
stavu a byli na tuto eventualitu s dostate¢nym
predstihem pfipraveni a aby zahajeni terminaini
paliativni péce respektovalo pacientovo pfani,
v idedInim pfipadé formulované v DVP.
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