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SOUHRN

Van der SteenJT, Radbruch L, Hertogh CM, et al.
Bila kniha definujici optimalni paliativni péci
u lidi s demenci: studie Delphi a doporuceni
Evropskeé asociace paliativni péce

Pozadi problematiky: Demenceje Zivot limitujici
onemocnéni bez dostupnosti kurativni lé¢by. Pa-
cienti a rodiny mohou potfebovat paliativni péci
specifickou pro demenci.

Cil: Definovat optimdlni paliativni péci pfi
demenci.

Metody: Studie s vyuZitim metody Delphi (delf-
ské metody) o péti kolech. Na zakladé literatury
sestavila hlavni skupina ¢itajici 12 odbornikd ze
6 zemi soubor zdkladnich domén s hlavnimi do-
porucenimi pro kazdou doménu. K jejich vyhod-
noceni formou on-line dotazniku o dvou kolech
se zpétnou vazbou jsme vyzvali 89 odbornikd
z 27 zemi. Konsenzus byl stanoven podle predem
definovanych kritérii. Naplni ¢tvrtého kola byla
rozhodnuti hlavniho tymu a paté kolo obnaselo
vstup ze strany Evropské asociace paliativni péce.

Vysledky: Celkem 64 (72 %) odbornikl
z 23 zemi vyhodnotilo soubor 11 domén a 57

SUMMARY

Van der SteenJT, Radbruch L, Hertogh CM, et al.
White paper defining optimal palliative carein
older people with dementia: a Delphi study and
recommendations from the European Associ-
ation for Palliative Care. Palliative medicine

Background: Dementia is a life-limiting disease
without curative treatments. Patients and fami-
lies may need palliative care specificto dementia.

Aim: To define optimal palliative care in de-
mentia.

Methods: Five-round Delphi study. Based on li-
terature, a core group of 12 experts from 6 coun-
tries drafted a set of core domains with salient
recommendations for each domain. We invited
89 experts from 27 countries to evaluate these
inatwo-round online survey with feedback. Con-
sensus was determined according to predefined
criteria. The fourth round involved decisions by
the core team, and the fifth involved input from
the European Association for Palliative Care.

Results: A total of 64 (72%) experts from 23
countries evaluated a set of 11 domains and 57
recommendations. There was immediate and
full consensus on the following eight domains,
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doporuceni. Bylo dosazeno bezprostfedniho
a tplného konsenzu ohledné nasledujicich osmi
domén zahrnujicich doporuceni: péce zamérena
na pacienta, komunikace a sdilené rozhodovan;
optimalni lécba pFiznaki a zajistovani komfortu
(tyto dvé byly identifikovany jako dstfedni pro
péci a vyzkum); stanoveni cilll pldnovani péce;
kontinuita péce; psychosocidlni a spiritudlni
podpora; péce o rodinu a jeji zapojent; vzdélani
zdravotnického tymu; spolecenské a etické otdz-
ky. Po revizi bylo dale dosazeno Gplného konsen-
zu pro uréovani progndzy a v€asné rozpoznani
umirdni. V oblasti doporucent pro vyzivu a hydra-
taci (vyvarovani se nadmérné agresivni, zatézuji-
ci nebo neuzitecné léchy) a pro stadia demence
v souvislosti s cili péce (pouzitelnost paliativni
péce) bylo dosazeno stfedniho konsenzu.

Zavér: Poddvame prvni definici paliativni péce
pfidemenci na zdkladé dlikazd a konsenzu, ktera
nabizi ramec k formulovani doporuceni pro kli-
nickou praxi, politiky a pro vyzkum.

Klicova slova: péce k zajisténi komfortu, konsen-
zus, demence, konec Zivota, pokyny, paliativni
péce

METODY

Jménem EAPC byl realizovan proces k do-
sazeni konsenzu odbornik(. Za dcelem
budovani systematického konsenzujsme
provedli studii Delphi. Tento proces se vy-
znacoval anonymitou ve smyslu ochrany
vysledkd Delphi pred vlivem konformity
ve skupiné, interaktivnim pfistupem
(umoznujicim zménu ndzord), kontrolo-
vanou zpétnou vazbou (tj. byly sdélovany
vysledky pfedchozich kol), statistickou
odpovédi skupiny a schopnosti kombi-
novat odpovédi s empirickymi ddkazy
nebo literaturou.®-?® Protokol schvdlila
lokdlni védeckd komise v Amsterdamu
(WC2011-065) a divérnost jednotlivych
odpovédi byla zajisténa zpracovanim ko-
dovanych dat.

Kolo 1 metody Delphi: navrh
domén a doporuceni hlavni
skupinou

V prvnim kvalitativnim a nestrukturova-
ném kole®9 navrhla hlavni skupina 12
odbornik{i (autor() ze Sesti zemi soubor
hlavnich domén. Pro kazdou doménu byla
dale navrzena doporucent, kterd byla vni-

movani paliativni péce pfi demenci. Tato

including the recommendations: person-centred
care, communication and shared decision-ma-
king; optimal treatment of symptoms and provi-
ding comfort (these two identified as central to
careand research); setting care goals and advan-
ce planning; continuity of care; psychosocialand
spiritual support; family care and involvement;
education of the health care team; and societal
and ethicalissues. After revision, full consensus
was additionally reached for prognostication and
timely recognition of dying. Recommendations
on nutrition and dehydration (avoiding overly
aggressive, burdensome or futile treatment)
and on dementia stages in relation to care goals
(applicability of palliative care) achieved mode-
rate consensus.

Conclusion: We have provided the first defi-
nition of palliative care in dementia based on
evidence and consensus, a framework to pro-
vide guidance for clinical practice, policy and
research.

Keywords: comfort care, consensus, dementia,
end of life, guidelines, palliative care

doporuceni byla podlozena vysvétlujicim
textem s uvedenim relevantnich empiric-
kych studii a (pfednostné) prehledovych
studif (ramecek 1).6139V pfipadech, kdy
byl objem dlikazl nizky, jsme se rovnéz
odvoldvali na stanoviska, pravni doku-
menty a klinické zkusenosti.

Z hlediska odbornosti pokryvala hlav-
ni skupina oblasti mediciny, oSetfovatel-
stvi, socidlni prace a poradenstvi, etiky,
zapojeni pacientd, epidemiologie a me-
todologie vyzkumu. Vsichni clenové byli
fundovani v oblasti paliativni péce nebo
péce pii demenci (pfevdzné v obou ob-
lastech) na zdkladé vyzkumu, vzdélani
nebo klinickych zkusenosti. Navrh sou-
boru bylvypracovanvroce 2011, a pokud
byly v nasledujicich kolech identifikovany
néjaké vyznamné mezery nebo se objevi-
ly nové dlkazy, byly dopliovany odkazy
na literaturu (rdmecek 1).

Kolo 2 a 3 metody Delphi:
hodnoceni panelem odbornik
pomoci on-line dotazniku

Na jare roku 2012 vyzvala hlavni skupina
jménem EAPC panel 89 odborniki z 27
zemi k vyhodnoceni domén a doporu-
ceni prostfednictvim dvoukolového on-
-line dotazniku, ktery byl vypracovan
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demenci nebo paliativni péci pii demenci

zpétnd vazba.

LITERATURA NA TEMA PALIATIVNI PECE PRI DEMENCI
Vstup pro prvni kolo studie Delphi a nasledna kola, pokud odbornici upozornili, Ze néco

* Dikazy z empirickych studii nebo prehledovych studii, pokud byly k dispozici (napf. ohled-
* Pokyny nebo jiné syntézy kombinujici ditkazy s konsenzem nebo stanovisky, napf. kapitola
o0 pokrocilé demenci v Pokynech pro paliativni pfistup v rdmci péce v pecovatelskych do-

mech pro seniory (Guidelines for a Palliative Approach in Residential Aged Care) australské

e Stanoviska a ndrodni strategie, napf. ndrodni strategie v oblasti paliativni péce ve Velké

 Pravni dokumenty zabyvajici se pravy, prdvnim postavenim a pozadavky, napf. o pravnim
postaveni predbéznych smérnic v Evropé.*®

Vstup odborniki - variabilni profese a odbornost souvisejici s paliativni pééi, péd pri

¢ Vlyhodnocenf byla kvalitativni pouze v kole 1 a 5 metody Delphi, v kolech 2-4 byla kvali-
tativnii kvantitativni. Kazdé z kol 2-5 vedlo k revizim a v kolech 3 a 4 byla poskytovdna

e Hlavni skupina 12 odbornikil ze 6 zem{ (vstup ve vSech kolech, zejména v kole 1 a 4)
e Panel 64 odbornik(i z 23 zemf (kola 2 a 3 s on-line dotaznikem)
* Rada EAPC a narodni ¢lenské organizace (kolo 5, oteviené poznamky)

Ramecek EN Zdroje pro vypracovani doporuceni k paliativni péci a éché starsich lidi s Alzheimero-

vou chorobou a jinymi typy progresivni demence

za pouziti ndstroje Survey Monkey (soft-
ware a nastroj pro tvorb( dotaznik( pro
on-line dotazniky: http://www.survey-
monkey.com). Samotny vysvétlujici text
ke kazdému z doporuceni nebyl soucasti
hodnocent, bylale kdispozici na vyzadani.

K Gcasti byli zamérné vyzvani zdra-
votnici nebo vyzkumni pracovnici se
specializaci v paliativni péci nebo v péci
o pacienty se syndromem demence (nebo
v obou oblastech), ktefi byli vybrani
hlavni skupinou. Rovnéz jsme usilovali
0 ziskani vstupu z oblasti mimo Evropu.
Byly pokryty vsechny relevantni domény
paliativni péce véetné psychosocialni
a spiritualni péce. Do tfetiho kola jsme
zaradili pouze polozky, u nichZz nebylo
ve druhém kole dosazeno Gplného kon-
senzu. Soucdsti zpétné vazhy byly suma-
rizované poznamky a celkové a osobni
hodnoty skére. Revize byly diskutovany
v ramci hlavni skupiny.

Vyzvani odbornici hodnotili dileZitost
celkového souborua domén pro paliativni
péci pfi demenci na desetibodové skale,
kde 0 =nenidllezité a 10 =je velmi ddle-
Zité. Akceptovalijsme doménu, u niz bylo
pramérné skore =8, coz ukazovalo na pfi-
jatelnou droven konsenzu ohledné jeji
daleZitosti. V piipadé pramér( v rozmezi

6 az 8 jsme do zpétné vazby zahrnuli re-
vidované domény, domény s hodnotou
skére < 6 jsme vyfadili.C”

Doporuceni byla hodnocena na pé-
tibodové skdle (¢isla ovsem nebyla pa-
nelistdm sdélena), a sice takto: ,silné
nesouhlasim” (1), ,Cdstecné nesouhla-
sim” (2), ,nevyjadfuji souhlas ani ne-
souhlas” (3), ,Castecné souhlasim” (4)
a,silnésouhlasim” (5). Akceptovalijsme
doporucenti, ktera byla vsechna formulo-
vana pozitivné, jako dplny konsenzus,
pokud miry centralni tendence a rozptyl
ukazovaly na vysoky nebo velmi vysoky
souhlas. Velmi vysoky souhlas byl defino-
vanjako median 5, mezikvartilové rozpéti
(IQR) 0 a skére 4 nebo 5 v mite 2 80 %.C¥
Pro vysoky souhlas dale platil median 5,
IQR =< 1 a skdre 4 nebo 5 v mife = 80 %.
Zpétna vazba se tykala pouze doporuceni
se stfednim a nizkym souhlasem. Stfedni
souhlas nebo konsenzus byl definovan
jako medidn 4-5, IQR < 2 a skére 4 nebo
5 v mife = 60 %. Nizky souhlas (Zadny
konsenzus) byl definovan jako medidn
4-5a (IQR < 2 nebo skére 4 nebo 5 v mite
2 60 %). Doporuceni s medidnem 2 az 4
jsme zamitli, jelikoZ zde nebyl dosazen
zadny souhlas. Soubézné jsme defino-
vali napfiklad velmi vysoky nesouhlas
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s medidnem 1 a IQR = 0 a skére 1 nebo 2
= 80 % (Gplny konsenzus ve smyslu vel-
mi silného nesouhlasu). Déle jsme for-
mulovali prohlaseni, nékterd v opacném
smyslu, nez jaky jsme ocekavali, ohled-
né uzitecnosti souboru a pouzitelnosti
paliativni péce napfic stadii demence.
V kole 3 jsme vyzvané odborniky rovnéz
pozdadali o usporadani domén pro vyzkum
podle priority od 1 (nejvice potfebny vy-
zkum) do 11 (u této domény je vyzkum
potfebny nejméné) a témto hodnotdm
jsme prifadili kédy 10-0, aby odpovidaly
skdle dllezitosti.

Kolo 2 bylo oteviené pro zpétnouvazbu
po dobu 40 dndl (19. dubna - 28. kvétna)
a nereagujicim Gcastnikiim jsme odeslali
tri celkové a dvé osobni pripominky. Kolo
3 bylo otevieno po dobu 69 dn(i béhem
letnich mésich (15. Cervna - 22. srpna)
a zasilaly se dvé celkové a ctyri osobni
pripominky.

Kolo 4 metody Delphi: rozhodnuti
hlavni skupiny ohledné
doporuceni, u nichz byl ziskan
uplny konsenzus

Doporuceni se stfrednim souhlasem
po kole 3 byla revidovdna péti cleny
hlavni skupiny na zakladé zpétné vazby
v kolech 2-3. Ostatnich sedm ¢len( ne-
zavisle uvedlo, zda davaji prednost pU-
vodni, nebo revidované verzi. Nakonec
bylo revidované doporuceni pfijato jako
Gplny konsenzus tehdy, pokud mu dalo
prednost nejméné pét z ostatnich clen(
(4. celkem 10/12 ¢len( uptednostiovalo
revidovanou verzi).

Kolo 5 metody Delphi: tprava
vysvétlujiciho textu podle navrhu
EAPC

V listopadu roku 2012 byl cely soubor
vCetné vysvétlujiciho textu zaslan sprav-
ni radé EAPC a 51 kolektivnim ¢lenskym
asociacim EAPC s vyzvou k oponenture.
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VYSLEDKY

Kolo 1

Ndvrh souboru zahrnoval 11 domén a 57
doporuceni (findlni verze jsou uvede-
né v ramecku 2), spolu s vysvétlujicim
textem (findlni verze jsou k dispozici
v dopliikové pfiloze on-line). Pokud se
doporuceni prekryvala, odkazovali jsme
na piislusné druhé doporuceni.

Kolo 2

Z 89 oslovenych odbornikd vyplnilo on-
-line dotaznik 64 (72 %) z 23 zemi (ta-
bulka 1). O vysvétlujicitext pozddalo Sest
odbornikd.

Celkové hodnoceni vyznamnosti sou-
boru pro paliativni péci pti demenci do-
sahovalo 8,9 a pohybovalo se v rozmezi
6az10. Primérné hodnocenidomén bylo
ve vSech piipadech 8 a vyssi kromé ,ur-
covani prognozy a vcasného rozpoznani
umirani”, kde bylo dosazeno priimérného
hodnoceni 7,3 v kole 2. Velmi vysokého
nebo vysokého souhlasu bylo dosazeno
u 51 z 57 doporuceni, stredniho souhla-
su bylo dosazeno u zbyvajicich Sesti, coz
zahrnovalo dvé doporuceniz domény ty-
kajici se urCovani prognozy, dvé ze ctyr
doporuceni tykajicich se ,pouzitelnosti
paliativni péce” a dvou ze Sesti tykajicich
se ,vyvarovani se nadmérné agresivni,
zatézujici nebo neuzitecné léchy”. Hlav-
ni poznamky se tykaly toho, Ze nastroje
pro urceni progndézy jsou mélo uzitecné,
obav ohledné predefinovaniveskeré péce
pfi demenci na paliativni péci (1.2 a 1.4
vramecku 2) adogmatismu ohledné umé-
Lé vyzivy a hydratace, kde byl doporucen
individualni pFistup zohledaujici kulturni
otdzky (6.4 a 6.5 v ramecku 2).

Déle byl velmi vysoky souhlas s tim, Ze
paliativni péce pii demenci je dilezita.
Byl vysoky souhlas s tim, ze dodrzovani
souboru doporuceni by vedlo ke zlepseni
péce (medidn=>5,I0R=1asouhlas 93 %).
Nedospélo se ale ke konsenzu ohledné
dllezitosti zadvaznosti demence. Ohled-
né obrazku 1, ktery predstavuje vhodné
cile péce napiic stadii demence, bylo do-
sazeno stfedniho souhlasu (median = 4,
IRQ = 2 a souhlas 70 %; vysvétleni bylo
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Rdmecek El 11 domén a 57 doporuceni k paliativni péci a léché: finalni verze

Doména 1. POUZITELNOST PALIATIVNI PECE

11

1.2

1.3

1.4

Na demenci (pfesnéji na Alzheimerovu nemoc, resp. obdobnd progresivni neurodegenera-
tivni onemocnént - pozn. prekl.) ze realisticky nahliZzet jako na Zivot limitujici onemocné-
ni. Rovnéz ji lze popsat jako chronické onemocnéni nebo, v souvislosti s konkrétnimi as-
pekty, jako geriatricky syndrom. Zakladem pro pfedjimani budoucich problém a impulzem
k zajisténi adekvdtni paliativni péce je nicméné rozpoznani jejiho vysledného terminalniho
charakteru.

Zlep3eni kvality Zivota, zachovani fungovani a maximalizace komfortu lze u demence
povazovat za vhodné v priibéhu celé trajektorie onemocnéni, s dlirazem na konkrétni cile,
které se v priibéhu asu méni.

Paliativni péci u demence je tfeba chapatjako péci o dvou aspektech. Zakladem je pristup
ve formé obecné paliativni péce. Pro pacienty s komplexnimi problémy ma byt dostupna
specializovana paliativni péce.

Pristup ve formé obecné paliativni péce se mize uplatnit u vSech zpisobd lécby a péce
pri demenci vcéetné adekvatni lécby behaviordlnich a psychologickych pfiznakd demence,
komorbidit a (interkurentnich nebo soubéznych) zdravotnich problémd.

Doména 2. PECE ZAMERENA NA 0SOBU (person-centred care),

2.1

2.2
2.3

2.4

2.5

2.6

KOMUNIKACE A SDILENE ROZHODOVANI

Vnimané problémy p¥i pecovani o pacienta s demenci je treba nahliZzet z pohledu pacienta,
pfi uplatfiovani péce zamérené na pacienta.

Na sdileném rozhodovani se podileji pacient a rodinni pecujici jako partnefi.

Tym zdravotnikl se md v pribéhu trajektorie demence, paliativni péce a zapojeni do péce
ptdt na potfeby nemocného a rodiny a fesit je.

Velky vyznam ma reagovani na specifické a ménici se potfeby pacienta a rodiny v pribéhu
celé trajektorie onemocnént.

Soucasné nebo dfive vyjadiené preference ohledné mista péce je tfeba v zdsadé uznat,

pri rozhodovani o mistu péce je ovsem tfeba rovnéz zvazovat otazky nejlepsiho zdjmu,
bezpecnosti a zatéze rodinnych pecujicich.

Otazky tykajici se pacienta a rodiny je tfeba pravidelné diskutovat v ramci multidisciplindr-
niho tymu.

Doména 3. STANOVENI CiLU A PLANOVANI PECE

3.1

3.2

3.3

3.4
3.5

3.6

3.7

Stanovenf priorit cilti péce pomdha jako voditko pfi péci a vyhodnocovanijeji vhodnosti.
Predvidani progrese onemocnéni a predbézné planovani péce je proaktivni. To znamend,
Ze by se s planovanim mélo zacit hned po stanoveni diagnézy, kdy se pacient jesté mize
aktivné zapojit a kdy lze zjistit jeho preference, hodnoty, potfeby a presvédcent.
Struktura predbéznych plan( péce se mze lisit z hlediska preferenci, mnoZstvi pozadova-
nych podrobnosti a toho, co je v konkrétnim prostfedi pro daného jednotlivce dostupné.
Pri mirné demenci potfebuji lidé podporu pfi pldnovani vlastni budoucnosti.

cienta v ¢im dal vys$si mite odpovidat prioritizace cile zajisténi maximalniho komfortu.
Predbézné planovani péce je proces. Plany je vhodné s pacientem a rodinou pravidelné

a v piipadé vyznamné zmény zdravotniho stavu prehodnocovat.

Plany péce je treba dokumentovat a uchovavat tak, aby k nim mély pfistup vSechny
specializace, které se na péci v tom kterém stadiu podileji, a rovnéz aby byly pfistupné pfi
premisténi pacienta.
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Doména 4. KONTINUITA PECE doplnéno pozdéji pfi reagovani na zpét-

4.1 Péce ma byt kontinudlni, nemd dochézet k Zidnym prerusenim, ani pfi pfemisténf pacienta. nou vazbu).
4.2 Kontinudlni péce se tykd péce poskytované viemi specializacemi.

4.3 Vsichni pacienti by méli mit prospéch z casného jmenovani klicového koordinatora v ramci Kolo 3
sveho tymu zajistujiciho péci. Panelu odbornikd jsme v rdmci zpétné
4.4 Prechody mezi riznymi prostredimi si vyzaduji komunikaci ohledné plani péce mezi dosa- vazby pf'edali pffslu§nych Zest doporuée—
vadnimi a novymi profesiondlnimi pecovateli, pacientem a jeho rodinou. nf se strednim souhlasem (viechna byla
Doména 5. URCOVANT PROGNGZY A VEASNE ROZPOZNANT UMIRANI revidovana kromé jednoho, které se tyka
hydratace - 6.4 v ramecku 2) a revidova-

ny obrdzek 1, dale doplnéna prohlasent

. P . .y . L ohledné pouzitelnosti v celém spektru
5.2 Urcovani progndzy pfi demenci je problematické a mortalitu nelze presné predikovat. .. .
Kombinace klinického Gsudku a nastrojd pro predikci mortality mGze nicméné poslouzit zavaznvosicl demence (tabulka 3) Celkem
jako orientaéni ukazatel, ktery méiZe usnadnit diskusi o prognéze. odpovédélo 59 ze 64 odbornikd (92 %)
z 22 zemi. U dvou doporuceni (1.4 a 1.5

v ramecku 2) bylo dosazeno vysokého

5.1 Vcasnd diskuse o termindlnim charakteru onemocnéni mdze lépe pfipravit pacienty a jejich
rodiny na budoucnost.

Doména 6. VYVAROVANI SE NADMERNE AGRESIVNI, ZATEZUJICi NEBO NEUZITECNE LECBY

6.1 Premisténi do nemocnice a souvisejici rizika a piinosy je tfeba peclivé zvazovat v souvis- souhlasu a tato doporuceni byla pfija-
losti s cili péce a rovnéz pfi zohlednéni stadia demence. ta. Odbornici rovnéz znovu vyhodnotili
6.2 Jetfeba pravidelné kontrolovat chronickou medikaci komorbidit ve svétle cilii péce, oceka- dalezitost domény urcovani prognoézy se
vané délky Zivota, Gc¢inki a nezadoucich dcinkd Léchy. dvéma revidovanymi doporuéenimi. Ten-
6.3 Kdykolivje to mozné, je tfeba se vyvarovat pouzivani omezujicich prostredkd. tokrat byla pfijata (primér = 8,0).

6.4 Podle vhodnosti, naptiklad je-li pfitomna infekce, lze zajistit hydrataci, pfednostné sub-
kutdnné; ve fazi umirani neni vhodnd (pouze strednf konsenzus).

6.5 Permanentni poddvani vyzivy enterdlni sondou nemusf byt prospésné a v principu je Kolo 4
vhodné se jej pfi demenci vyvarovat; preferovano je obratné krmenf rukou (pouze stfedni Revidované verze dvou ze tyr zbyvajicich
konsenzus). doporuéeni (1.2 a 5.2 v ramecku 2) byly
6.6 PFi lécbé infekci mohou byt vhodna antibiotika s cilem zvysent komfortu prostfednictvim hlavni skupinou pfijaty, bylo u nich tedy
llevy od pFiznak( infekce. Je tfeba zvazovat Zivot prodluzujici dcinky, zejména v pripadé nakonec dosazeno tplného konsenzu.
lécebnych rozhodnutf tykajicich se pneumonie. Ohledné revidovanych doporucenf tyka-
Doména 7. OPTIMALNI LECBA OBTEZUJICICH SYMPTOMU A ZAJISTOVANI KOMFORTU jicich se umélé vyzivy a hydratace (6.4

7.1 Obrovsky vyznam ma holisticky pfistup k lécbé obtéZujicich symptomd, protoZe se vyskytuji a6.5v rgrnecku 2) byl tym rO,ZdElen’
¢asto a mohou vzdjemné souviset nebo mohou byt vyjddteny odlisné (napt. je-li bolest ponechali jsme tedy verze tak, Ja‘k byly
vyjadfena agitovanosti). vyhodnoceny v kole 3, s uvedenim, zZe

7.2 0dligent riiznych zdroji diskomfortu (napf. bolest nebo pocit chladu) pi tézké demenci je by}o dcisaieno pouze ?tfedn]:ho konsgnzu
usnadnéno zohlednénim nazoru vice pecovatel(i. (rdmecek 2). To platilo také pro revido-

7.3 Kescreeningu a sledovani pacientt se stredné tézkou a téZzkou demenci je tfeba pouzivat vany tE)'(t VvaraZku 1, unéhoz !sme .ale
néstroje k posuzovani bolesti, diskomfortu a chovani a vyhodnocovat efekt intervenci. zahrnuli zpétnouvazbu od hlavni skupiny

7.4 Podle potreby je vhodné vyuzivat nefarmakologické i farmakologické zpdsoby lécby téles- aznovu jej upravili.

nych priznakd, problematického chovéni & diskomfortu.
7.5  Pro zajisténi komfortu pacientl v blizkosti smrti je velmi dilezitd oSetfovatelskd péce. Kolo 5
76 VBYOStroem dlouhodobé péce mohou personalu poskytovat podporu pri resent Si?‘fclﬁd(,yCh CtyFi ¢lenské asociace ze EtyF zemi se
priznakd specializované tymy paliativni péce, pfi zachovani kontinuity péce. PFi feSeni be-

havioralnich pFiznakd mohou ovsem tymy paliativni péce potfebovat spolupréci specialisty Wjéqfi lyk uzvi:EeEHOSti k0|’1k‘rétné Vje}.iCh‘
v oblasti pée 0 nemocné s demenci. zemich, napfiklad k vydani doporuceni

- — — v kapesnim formatu a integrace s lokdln{
et od iyt st sy
8.1 Pri mfrné.demel.'uci arovnézv pvozdéj§1’ch sta.dﬁc,h s]' pacienti mohou byt védomi svého stavu k par Gpravam vysvétlujiciho textu, ktery
a pacienti a rodiny mohou potrebovat emocionalni podporu. poté spravni rada schvalila.
8.2 Zajistovani spiritudlni péce pfi demenci ma zahrnovat prinejmensim posouzeni ndabozZen-
ské prislusnosti a zapojent, zdrojd podpory a spiritudlni pohody (well-being), déle maze
byt vhodné odkdzani na zkuSené spiritualni doprovazejici (nemocnicni kaplany - pozn.
prekl.).
8.3 Pacientovi mohou pomahat nabozenské aktivity, jako jsou ritudly, pisné a obfady, protoze
ty miZe rozpozndvat i pfi tézké demenci.

8.4 Pro umirajici lidi je Zaddouci prostfedi zajistujici komfort.
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Doména 9. PECE 0 RODINU A JEJi ZAPOJENT

9.1 Rodiny mohou vzhledem k pecovatelské zatézi trpét, mize pro né byt tézké skloubit péci
s ostatnimi povinnostmi a mohou potfebovat socialni podporu.

9.2 Rodiny mohou potrebovat podporu v pritbéhu celé trajektorie, zejména ale pfi stanoveni
diagnézy, pfi vyrovnavani se s problematickym chovdnim, se zdravotnimi problémy, s insti-
tucionalizaci, s vyraznym zhorSenim zdravi a v dobé, kdy je smrt nablizku.

9.3 Rodiny potfebuji poueni o progredujicim pribéhu demence a moznostech Lécby (véetné
paliativni péce). Mélo by se jednat o kontinudlni proces fesici specifické potreby v rliznych
stadiich s ovéfovanim porozuméni rodiny.

9.4 Je mozné podporovat zapojeni rodiny; mnoho rodin si mGze prat zapojeni do péce i poté,
kdy je pacient umistén do zatizeni dlouhodobé péce.

9.5 Rodiny potfebuji oporu ve své nové roli toho, kdo ¢ini (v budoucnu) rozhodnuti za pacienta.

9.6 Profesiondlni pecovatelé by méli rozumét potfebdm rodin souvisejicim s prozivdnim chro-
nického nebo déletrvajictho zarmutku v pribéhu riznych stadii a pfi zjevném zhorSovani
stavu.

9.7 Méla by byt nabidnuta podpora pro pozlstalé.

9.8 Po (mrti pacienta by mél byt clentim rodiny ponechdn adekvatni ¢as na to, aby se po casto
dlouhém obdobi pecovani o pacienta jejich situace upravila.

Doména 10. VZDELANI ZDRAVOTNICKEHO TYMU

10.1 Cely zdravotnicky tym, véetné ptidruzenych zdravotnikl a dobrovolnikd, potfebuje mit
adekvatni dovednosti pfi uplatiovani pristupu formou paliativni péce pfi demenci.

10.2 Hlavni kompetence zahrnuji vSechny vyse uvedené domény (1 az 9). V rdmci zdravotnic-
kého tymu by mély byt pokryty vSechny kompetence, prednostné by vsichni ¢lenové tymu
méli byt schopni alespon zakladniho pfistupu formou obecné paliativni péce.

Doména 11. SPOLECENSKE A ETICKE OTAZKY

11.1 Bezohledu na to, kde je pacient umistén, méli by pacienti s demenci mit ptistup k paliativ-
ni péci na stejném zdkladé jako pacienti s jingmi chorobami, které nereaguji na kurativni
lécbu.

11.2 Rodinni pecovatelé by méli mit pristup k adekvatni podpofe, aby dokdzali sloucit pecovani

o0 pacienta s demenci s ostatnimi povinnostmi.
11.3
11.4

Je tfeba podporovat spoluprdci mezi oblasti péce o nemocné s demenci a paliativni péce.
Soucdst studijniho programu pro vzdélavant lékafd a zdravotnich sester na pregradudlnim
i postgradudlnim stupni, jako soucdsti dalstho odborného vzdélavani, ma byt paliativni
péce o pacienty s nenddorovymi onemocnénimi.

11.5 Profesiondlni pecovatelé maji byt motivovani k praci v oblasti péce o pacienty s demenci
a paliativni péce a je potfeba adekvatni financovani pro zajisténi dostatku personalu.
11.6 Ekonomické a systémové pobidky by mély podporovat vybornou péci o pacienty s demenci
na konci jejich Zivota.

11.7
11.8

Je potieba posilovat informovanost o paliativni péci u pacientil s demenci.

Soucasti kazdé z narodnich strategif pro demenci, paliativni péci, péci na konci zivota
a dlouhodobou péci ma byt paliativni péce o pacienty s demenci. A podobné pfi vytvareni
politik pro prostfedi paliativni péce a dlouhodobé péce je treba myslet na demenci.

aVlysvétlujici text ke kazdému doporucent je k dispozici ve formé dopliikové ptilohy on-line.

Priority vyzkumu

Dvé domény, které byly hodnoceny jako
jako priority pro vyzkum: ,Péce zamérend
na pacienta, komunikace a sdilené roz-
hodovdni” a ,,Optimalni lécba pFiznakl
a zajistovani komfortu”. Je nutno pozna-
menat, Ze mezi jednotlivymi hodnoceni-
mi dlleZitosti pro paliativni péci vs. pro
vyzkum nebyly Zddné vyznamné korelace
kromé ,Urcovani prognézy a vcasného
rozpoznani umirani” a ,Vyvarovani se
nadmérné agresivni, zatézujici nebo ne-
uzitecné lécby”, kde titiz odbornici, ktefi
méli tendenci udélit vyssi hodnoceni dii-
leZitosti, méli také tendenci uvadét tyto
hodnoceni priority pro vyzkum bylo zjis-
ténou ,Spolecenskych a etickych otdazek”
a ,Psychosocialnia spiritudlni podpory”.

Diskuse

Asociace EAPC zadala vypracovanitohoto
stanoviska podlozeného vyzkumem, je-
likozZ si uvédomuje potfebnost paliativni
péce pri demenci. K dosazeni konsenzu
pfi definovani optimalni paliativni péce
u starsich lidi s demenci na teoretické
a vice praktické tGrovni, s uvedenim do-
poruceni k poskytovani paliativni péce
v Evropé a jinde, byla vyuzita zevrubna
studie Delphi. Vychozi struktura domén,
kterd byla vytvotena na zdkladé literatu-
ry o paliativni péci pfi demenci béhem
ndvrhu doporuceni, byla postacujici,
jelikoz zadny z 64 odbornik( naseho
mezindrodniho panelu ji nezpochybnil.
Prvni doména ,Pouzitelnost paliativni
péce” je prevazné koncepcni, dalsich
osm domén je orientovano vice klinicky.
Posledni dvé domény fesi otdzky vzdélani
a etické/spolecenské otdzky, které mohou
byt obzvlasteé relevantni pro tvorbu pla-
n( na rlznych drovnich véetné drovné
vzdélavani. Koncepcni i klinicky orien-
tované domény jsme si prali vyhodnotit
konkrétné v ramci panelu s vyuzitim me-
tody Delphi, protoZe nas zajimala jejich
relevantnost, nejen pro klinickou praxi,
alei pro urcovani politiky a pro vyzkum.
U Sesti z vychozich 57 doporuceni ne-
bylo dosazeno Gplného konsenzu hned
a pét bylo revidovano, poté byly vsechny



Tab. 1 Charakteristiky odborniki metody Delphi (n = 64, kolo 2, hodnoceni tiplného souboru
domén a doporucent)

Zenské pohlavi, % 58

Vék, prdmérny pocet rokd, SD a rozsah M=52,9, SD=8,0 a rozsah = 34-72
Trvalé bydlisté, %

Evropa 63

Severni Amerika 19

Jizni Amerika

Austrélie/Novy Zéland 8
Dalny/Stfedni vychod 9
Profese, %

Lékat 61
Zdravotni sestra 16
Jina 23
Vyzkumni pracovnici, % 36
Odborna praxe, primérny pocet rokt, SD a rozsah M=25,9,SD =8,4 a rozsah = 3-41
Respondent se povazoval za odbornika, %

v oblasti paliativni péce 94
v oblasti péce o demenci 95
v oblasti paliativni péce o demenci 70

SD = smérodatna odchylka
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Vysvétlent: Obrazek predstavuje model ménicich se cildl péce a priorit v celém priibéhu demence.
Navrhuje stanovenf priorit cilti péce, které se mohou uplatiiovat soucasné, jejich relevantnost je ale
v riznych stadiich demence riiznd. V jednom okamziku mize platit vice nez jeden cil péce. Napfiklad
u pacienta se stfedni demenci mohou soucasné platit tfi cile péce, vétsi prioritu mohou mit ale maxi-
malizace komfortu a udrzovéni funkéniho stavu oproti prodlouzent Zivota.

Stejné jako u kazdého modelu predstavuje zndzornéni cilli péce abstrahovani od reality a v praxi bude
nutné pfizplsobeni potfebdm a preferencim pacient a rodin. Obrdzek pfimo nesouvisi's rozdéle-
nim ve smyslu paliativni nebo kurativni péce. Cile udrzeni funkéniho stavu, které mohou zahrnovat
oddalovéni progrese onemocnéni a maximalizaci komfortu, nicméné nejlépe reprezentuji zaméreni
na kvalitu Zivota, a jsou tudiz nejvice kompatibilni s paliativni péci (a geriatrickou péci, pozn. prekl.).
Viz také 9.6; podpora pro poz(istalé je poskytovdna po smrti, rodiny ale mohou potfebovat ¢asnou
podporu z diivodu chronického nebo déletrvajiciho zarmutku.

Je tfeba zminit, Ze ohledné tohoto doporuceni panovala mezi odborniky ¢éstecnd shoda (oproti
vysoké shodé u vétsiny ostatnich doporuceni). Na zdkladé zpétné vazby od odbornikd, z niz vyply-
valo, Ze je potfeba podrobné&jsi vyjasnéni, bylo vysvétleni rozsiteno.

Progrese demence a navrhovand prioritizace cili péce
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domény pfijatyjako dilezité pro paliativ-
ni péci o nemocné s demenci (hodnoceni
8 nebo vys$si na Skale 0-10). Dale dosah-
lo minimdlni hodnoceni dllezitosti cel-
kové hodnoty 6. Zjistili jsme tedy silny
konsenzus pres skromnou bazi dikazd.
Prvni faze studie Delphi byla pFipravena
multidisciplindrni a mezinarodni hlavni
skupinou, ktera byla snad reprezentativni
z hlediska celkového nazoru odbornikd,
déjsich fazich studie bude dosazeno mezi
Gcastniky konsenzu. Ddle mGze platit, ze
dané pokyny se vyznacovaly dostatecnou
zobecnitelnostinato, aby nebyly kontro-
verzni. Panovala vysokd shoda ohledné
toho, Ze dodrzovani pokynl by vedlo
ke zlepseni péce lokalné, to znamena, ze
dana doporuceni odrazeji spise aspirace,
nez ze by popisovala béZnou praxi.

Vétsina doporucenivychdzela z Gplné-
ho konsenzu; v pfipadé doporuceni bez
Gplného konsenzu byly pokyny uprave-
ny. Museli jsme ale zaujmout stanovisko
u dvou doporucent, u nichz bylo i po cty-
fech kolech metody Delphi dosazeno
pouze stfedniho konsenzu. Tato dopo-
ruceni se tykala vyZzivy a hydratace, jez
byla rovnéz v multinarodni komparativni
studii na téma pokyn( pro rodiny pecu-
jici o pacienty s demenci identifikovana
jako obzvlasté kulturné citliva.®* Pokyny
podle téchto doporucenibyly zachovany,
na zakladé komentari od odbornik(ijsme
ovsem diferencovali a zlepsili vysvétlujici
text.

Metodika Delphi umoznila efektivni
praci s odborniky nachazejicimi se v rliz-
nych geografickych oblastech.®® Pro sho-
du ve studiich s metodou Delphi neplati
Zadnd pevnd pravidla,®%*® nicméné nase
hrani¢ni hodnoty pro Gplny konsenzus
(souhlas projeveny udélenim skére 4 nebo
5 v mite 80 % nebo vyssi, spolu s media-
nem 5 a IQR nejvyse 1) se jevi konzerva-
tivnive srovndni's uvddénymi hrani¢nimi
hodnotami v rozmezi 51 az 100 %. %5969
Zpracovani systematickych prehledd lite-
ratury u vSech témat, kde takova litera-
tura chybf, nebylo schiidné, a vysvétlujici
text bude potreba aktualizovat, az bude
k dispozici vice dlkazd. Dikazy i nazory
odbornik(i pochazeji prevazné ze zemi
Zapadu. Zatimco prmérny pomérny nd-
rdst vyskytu demence v Evropé do roku
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2050 se odhaduje ve vysi 87 % na témér
19 miliond, v Africe se pfedpokladd nardst
ve vysi 370 %, tedy téméF na 9 miliond,
a v Asiijeto 282 %, tedy na 61 miliont.®

Implementace vjinych regionech situ-
diz mdze vyzadovat dpravu podle mistni
kultury a praxe... Obecné by se na Sifeni
mezi osobami v praxi méli podilet ti, kte-
i se specializuji na paliativni péci, ktefi
mohou potfebovat konkrétni informace
napiiklad o priibéhu demence, a specia-
listé v oblasti demence, ktefi maji zdjem

Literatura viz ptivodni ¢lanek

Van der Steen JT, Radbruch L, Hertogh CM, et al.
White paper defining optimal palliative care in ol-
der people with dementia: a Delphi study and re-
commendations from the European Association for
Palliative Care. Palliative medicine 2014; 28(3):
197-209.
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o poznatky ohledné toho, jak aplikovat
zésady paliativni péce u svych pacientd.
Relevantnost pro konkrétni specializace
neuvddime, protoze fada doporuceni je
relevantni pro vsechny. Paliativni péce je
ze své podstaty multidisciplinarni. Rlzné
tkoly se mohou prekryvat a mohou se li-
Sit podle zemi. Pro Gcely implementace
mize byt ale takova orientace na speci-
alizace uziteéna. Strukturu domén a do-
poruceni lze pouzit jako ramec, ktery
pom(ze sidentifikaci mezer ve studijnich

programech nebo vinformacich poskyto-
vanych rodinam, s vyvojem a implemen-
taci organizacnich opatteni, s vyvojem
ukazatel( kvality nebo s porovndvanim
s rozvojem paliativni péce u jinych pro-
gredujicich chronickych onemocnéni,
jako je organové selhani. Podporujeme
prekladand, siteni a implementaci k pou-
Ziti v praxi a vytvdreni politik. =



