Paliativni péce o pacienta s
demenci

Zdenék Kalvach




Co maji spolecného ,bezdak®, prejezd,
ledovec a Forum senioru?




Co maji spolecného ,bezdak®, prejezd,
ledovec a Forum senioru?




Bezdomovec

Tento podzimni, jen
chladnégjsi vikend v
Praze nalezeno 6 mrtvol

SAs umrzli” (ti lide)
Po 2 dnech jiz zadny
medialni zajem
Koho by to mélo
zajimat? A proc?

,Bezdaci, zivoty
nehodné zivota?




Ledovec

Sezonni podchlazeni je
fenomeén typu ledovce
20 % zjevnych pripadu
nad hladinou

80 % skrytych pripad
pod hladinou

Na 6 umrzlych ,bezdakd”
24 podchlazenych frail
osameélych senior

umrelych doma ,,starim®,
,Zapalem plic“?




Prejezd

Koho by to umreni
osamelych podchlazenych
melo zajimat?

Obce

Ale: maji k tomu prostor,
cas, penize, spolecenské
povereni?

Nove pry maji
prestavovat nechranéné
prejezdy ...

Takze prejezdy, skladky,
nebo osameéli krehci lide?




Forum senioru

Takze téma pro Fora
senioru

Upozornit stat na hrozby a
vyzvy, na to, ze

*mnohé prezravaji
*mnohée jsou nadrezortni

*mezi statem a lidmi zeje
prilis velka vzdalenost

*chybi komunitni uroven
podpory




SIPS — koordinovana ucelena podpora,
sance preklenout ,, uzemi nikoho”

e Systém integrovanych
podpurnych sluzeb (a
dobrého sousedstvi)
Bez komunitni urovneé a
nadrezortniho prolnuti
to neptjde
Demograficka zmeéna
vyzaduje decentralizaci
— reformu obci
— posileni role obci Jinak ...




... existencialni periferie beze smysilu,
bez pozitivhiho prijimani jedinecnosti a

e Rok 2030 — povstani

seniord (Némecko — TV,
2007)




... asistované sebevrazdy pro
,hanebné starnuti”, ...

e Dr. Goodall, 104 let —
omrzelost zivotem,
ztrata sebedcty, vule po
autonomii

Kvéten 2018

Z Australie do Basileje

Asistovana sebevrazda
za zvuku Beethovenovy
9. symfonie




. pilulky smrti a obecné povedomi
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Casopis Reflex, 2018

Den prevence sebevrazd
2018: zrusme vyraz
,Spachat sebevrazdu® —
chybné invokuje trestny Ci
hanebny Cin

* V jakém véku narok na
,,piIquu” z dlvodu stari?

Znovu ,,zivoty nehodné
Zivota“?




Parafraze TGM z Ceské otazky

Necekam spasy od zadné
politické strany (vlady), ale
vyresime i slozitou vyzvu
seniorskou, bude-li ve vSech
obcich vétsi pocet muzu a
zen beze vseho umlouvani a
viditelného spojeni pracovat
za stejnym cilem, s tymz
povedomim. Stat necht jim
jen nebrani, vytvori ramec,
podminky.




Takze je to slozité, nakladné -
jednoducha, rychla a levna je jen smrt

100 LET OD ATEMTATU MA LEMINA.
- EKO0A PE SE FANNY KAPLANDYE NEPOYEDL
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Principy péce o pacienta s demenci v
poslednim roce zivota

V poslednim roce zivota?

Ramcovy, orientacni odhad, pravdepodobnost
(nikoli jistota) u jasné trajektorie umirani =
onkologicka paliativa

*Neprijatelné zadani organizatoru, ekonomd,
politiku: ,,urcete ty, kdo do roka zemrou, aby se uz
za ne neutracelo®

U demence, frailty apod. Ize odhadnout, jen kdyz
se vlastni pristup podili na smrti (nechat zemrit)




Za

sadni hrozba pro paliativni medicinu

/Zamena:

°Oo0
°Oo0

stoupeni od marné (neprinosné) lecby
stoupeni od prinosné lecby domneéele marnych

(ne

orinosnych) lidi

— véetné |écby/podpory nizkonakladové — voda, potrava

p.o., zakladni antibiotika, ...

— nechani zemrit, ,,pasivni eutanazie®, zanedbani péce
— pripusténi, ze existuji ,,zivoty nehodné zivota“

— nacisticka cesta do pekel

— kdo urci, podle ceho (takto my tady?), kde se zastavi,

sutovy svah (u véku 90-80-70-60-507)




Jen identifikovat bezcenne, co zemrou
MUDr. Mengele, Osvétim

lek rijezdu do |3
Selekce po prijezdu do lagru
Drepaiiavani bydi po prigsdu Cengni ra dve skupieny. Mraceschopni byli
cotwieckani do Sabora, asbainl do phvroech Eomicr.




Nejsme jako oni — nebudeme zabijet,

nechame jen zemfrit?

WHY |
HOPE
TODIE
Al /5

Anargument that society and families—and you—will be better off
if narture akes its course swilthy and promgtly
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Utilitarni etika

Smyslem lidskeho zivota je
 Maximalizace stésti (hédonismus)
 Minimalizace utrpeni

— nejjisteéjsi, nejrychlejsi, nejlevneéjsi eliminace
utrpeni je smrt




Historické varovani:
profesor Alfred Hoche (1865-1943)

K. Binding, A. Hoche: ,Die
Freigabe der Vernichtung
lebensunworten Lebens”

(Osvobozeni ze zhouby
Zivota nehodnych Zivotu,
1920).

Otevreni dveri nacistickym
eutanaziim (mentalni
retardace, demence,
epilepsie)




Toz tak? Je toto paliativni péce?

Existence ,zivotu nehodnych zivota“

*E. Emmanuel: nenecham se lécCit - od 75 let
(pry) jen morfin

USP prakticky bez Iékafd (formalni
predepisovani lékt na dalku), ,paliativni” péce =
neodesilat pri zhorseni stavu do nemocnice
*LDN apod. , odstoupeni od lecby”

*Nejvetsi ohrozeni: demence, mentalni
retardace




Modus vivendi?

Nejisté umirajici ,neodsuzujeme ke smrti”

Béznou lécbu poskytujeme
Respektujeme viak intoleranci, NUL,

odmitani, neudcinnost

Je nesmysl usilovat o standard , kolikrat |écCit
ATB ,terminalni“ pneumonii®

Lécitelnost se postupnée uzavira




Paliativni aspekty syndromu demence

Ruznoroda etiologie

RUznorodé projevy

RUzna stadia
Vyznam premorbidni osobnosti

Modifikace socialnim prostredim — osamelost,
rodina

Uskali pseudodemence a falesné pozitivni
diagnozy + pseudopaliativni zanedbani




Syndrom demence

e Kognitivni zmeny
— Pameét
— Usudek
— Fatickeé a exekutivni funkce
 Zmeny emocni kontroly, apatie, hypobulie,
agitovanost
e Modulace
— Komorbidita v€etné naroubovanych delirii

— Farmakoterapie
— Psychosocialni faktory




Syndrom demence — funkcni dusledky

* Koncept ABC

e A —activities of daily living
 B—-behavioral changes

* C-cognition




Faze demence dle potreb: P-PA-IA
(Ceska alzheimerovska spoleénost)

1. Stadium — mirna demence (P — pamét, prvni
projevy) - AB

*Dominuji poruchy pameti (dif.dg. MClI)
*Zachovana sobéstacnost, ,svepravnost”
*Dustojna kontrola (rodina, PL)

*Osobni a paliativni rozhodnuti pro budoucnost
— zavét, DNR, stanoveni zastupce

*Psychoterapie, kognitivni rehabilitace




2. stadium P-PA-IA
demence pokrocila, rozvinuta

Stadium programovanych aktivit=PA B

Potreba trvalého dohledu

— Hrozi selfneglect

— Kontrola ADL (oblékani, prijem potravy, [éky)

— Programovani zivota — nemocny obvykle vyhovi

Terénni sluzby, animace, orientace v realité
Denni centra, respitni sluzby

USP pro osamélé — minimalni omezeni
Paliativni péce jen pro jina onemocneéni!




3. stadium P-PA-IA
tézka demence s poruchami chovani

Potreba individualni asistence = |A

Programované aktivity se stimulaci zatézuiji,
dekompenzuji

Maximalni vyhoveni, zklidnéni, zpomaleni
Komunikace modifikovana, casto nonverbalni
Hypomobilita, instabilita

Paliativni rezim ve smyslu ulevy, zdrzenlivosti —
PEG? (vyznam prani rodiny?), ATB? (Ano)

Ve zdravotnickych zarizenich specificky rezim!




4. stadium P-PA-IA
terminalni péce

Trvani: tydny az roky — vliv kvality péce
Imobilizacni syndrom, inkontinence, poruchy
polykani, aspiracni pneumonie

Obvykle nulova komunikace, limbo?
(drmoleni, gestikulovani ve vnitrnim svete)
Vegetativni projevy bolesti — poceni, TF, TK,
tres, necilené pohyby

Nastaveni mantinelu je socialni konstrukt! —
DIOP?




Paliativni otazky a uskali u nemocnych
s demenci

Hrozi falesné pozitivni, démonizovana diagnoza

Jednostranny zajem o uspornou redukci ,,marné
écby” oproti animaci zivota

Demence neni o ,smrticim onemocnéni“, ale o
Zivote se zavaznym zdravotnim postizenim®

— Selekce aktivit

— Optimalizace podminek (hospitalismus)

— Kompenzace deficitt (dohled, pomucky,
programovany rezim, chranéné prostredi)




Paliativni otazky a uskali u nemocnych
s demenci

* Precenéni docasnych zhorseni stavu vcetnée
delirii pro pseudo-paliativni redukovani péce

 Podceneéni fenotypove dementogenniho
potencialu prostredi a péce (ustavy, farmaka,

omezovaci prostredky) — ,,péce vytvori
domnéle infaustniho pacienta a pak od dalsi
péce ustoupi” — ohrozeni pacientu 2. stadia

* Hrozi zanedbani péce chybnou neopravnénou
paliatizaci (tzv. pasivni eutanazie)




Paliativni otazky a uskali u nemocnych
s demenci

Odborny probléem bezpecneho uzivani
psychofarmak u poruch chovani
— Tlumeni nesmi nahrazovat rezimové nedostatky
— Nedostatek personalu neni pravni omluva
— Nefarmakologické klidnéni ma prednost
— Respekt k ,,volnosti bloudéeni®
— Inspirace afekty u deti: objeti, dotek, hlas




Paliativni otazky a uskali u nemocnych
s demenci

* Hrozi nepochopeni bolesti
— Manifestace neklidem, vegetativné
— Bolest jako spoustec deliria

— Delirium imitujici bolest - zaména vokalizace za
bolest (obdobné chrcive dychani versus dusnost)

— Demence ovlivnuje algognozii i algothymii
* Hrozi dehydratace

— Jen zcela terminalné nema byt optimalizovana




Paliativni otazky a uskali u nemocnych
s demenci

* Hrozi imobilizacni syndrom

— Jeho nastup by mél byt co nejvice oddalen
e Chuze s dopomoci
* \lysazovani do kresla

 Neomezovani v lGzku
— Pri rozvoji optimalni osetrovani, zadné dekubity
— Z4dnd nasilna rehabilitace, aktivizace ani
mobilizace kontraktur, pokud klient nechape
smysl bolestivé procedury




Paliativni otazky a uskali u nemocnych
s demenci

e Zanetlivé komplikace
— mohou zustat bez ATB eventualné jen u
agonalnich pacientl — indukce utrpeni, neklidu
— pri odstoupeni od kauzalni lécby musi byt tlumeni
uzkosti, neklidu

* Inkontinence — zasadne resit absorbcnimi
pomuckami




Paliativni otazky a uskali u nemocnych
s demenci

To nejslozitéjsi nakonec — vyziva
*VVCetné stadia 2 je dohled na nutrici prioritou

*Ve stadiu 3 dilema
e Nutno zajistit nabidku a primérené podnécovani

* Trva podpurny efekt sippingu

* Postoj rodiny jako zavazny faktor rozhodovani (demenci trpi
nejen pacient, ale cela funkcni rodina)

Ke zvladnuti kratkodobych komplikaci je indikovana
standardni intervence

Pri dysfagii je nutno i ve stadiu 3 zvazovat PEG

Neplést pokrocCilou demenci s imobilitou, afazii, depresi
(CMP)




Paliativni otazky a uskali u nemocnych
s demenci

* Evropské standardy ESPEN umoznuji
nezavadet PEG ani parenteralni vyzivu u
pokrocilé demence, ale
— Vyklad ,, pokrocilé demence”?

— Etické normy jsou jemnéjsi nez standardy i pravni
normy




Hlavni symptomy terminalni faze
syndromu demence

Poruchy polykani

Malnutrice se sarkopenii — pady, imobilita
Bolest

Dusnost

Recidivujici zanety — respiracni, mocove,
dekubity

Agitovanost, neklid, delirium hyperaktivni vs.
hypoaktivni




Symptomy v poslednich tydnech EOL
care u syndromu demence (Nizozemi)

Bolest 52 % Opiaty
Agitovanost 35 % Anxiolytika
Dusnost 35% Opiaty

Nejvetsi symptomaticka zatéz: umrti na
respiracni infekci (symptomy zneklidnuijici,
nebo zatézujici?)

V den umrti: opiaty 74 %, analgosedace 21 %
Hendriks et al. 2013




Symptomy v poslednich tydnech EOL
care u syndromu demence (Belgie)

Bolest

Uzkost a strach

Agitovanost, odpor vuci pecujicim
Dysfagie

Dekubity 26.9 %, kachexie 45.8 %

Maly vliv pokrocilosti demence na symptomy
(kognitivni porucha jen jako soucast frailty?)
Vandervoort A. et al 2013




Symptomy v poslednich tydnech EOL
care u syndromu demence (Némecko)

« Unava, slabost
/Zmatenost
Nechutenstvi
Uzkost
Dusnost
Bolest

87 %
86 %
61 %
57 %
53 %

95 %

Pinzon LC et al. 2013




Predikce casneého umrti u pokrocilé
demence

* Predikce casného umrti je velmi chaba
* Advanced Dementia Prognostic Tool (ADEPT)

* USA, Boston, 606 respondentu
Mitchell SL et al 2010

Prognoza casného umrti u syndromu demence
je vice funkci kvality péce, nediskriminovani a
advocacy nez pokrocilosti kognitivni poruchy
(choroby) — umrti na rezim a komplikace




Poruchy polykani

Casto zlom do terminalni faze

— Kachektizace

— Aspirace — pneumonie

Zavazneé eticke dilema

— Uméla vyziva?

Krémova strava

Uprava sol-gel (zahustovadlo Nutilis)




Malnutrice se sarkopenii

NI/ e

Priciny

Kognitivni deficit — stravovaci rezim
Imobilita - zanedbani (EAN)

Nechutenstvi — syndrom anorexie/kachexie
Negativismus, hostilita

Nezadouci ucinky leku

Dysfagie

Vegetativni nervovy systém, metabolické
zmeény (Alzheimerova nemoc vs. MID)




Malnutrice se sarkopenii
Dusledky

Unava

Imunodeficit — potenciace zanétu

Svalova slabost

Instabilita s pady

/trata sebeobsluhy

Imobilizacni syndrom — upoutani na luzko




Malnutrice se sarkopenii
Souvislosti

Eticka dilemata
Umeéla vyziva?

*Intervence nechutenstvi (Megace)?




Bolest

National Health and Ageing Trends Study

> 65 let, USA, 2011, 7 601 osob

*Prevalence neprijemné bolesti: 52.9 %
*Prevalence nezavisi na veku ani urovni kognice
*\/yssi vyskyt: zeny, obézni, deprese, muskulo
skeletalni obtize

*V 75 % vice bolestivych mist
Patel KV. et al., Pain, 2013




Bolest

Nejcastejsi lokalizace bolesti ve stari:
*Pater (zada)
*Nosné klouby DK — kolena (kycle)

Jiné klouby
Abdulla A. et al. Age Ageing, 2013

*\/'ynucena poloha
Uraz, operace
*Retence moci




Specifické formy bolesti u nemocnych
se syndromem demence

Centralni neuropaticka bolest?

— Stavy po iktu
— Léze bilé hmoty (m. Binswanger?)

Chronicka bolest jako pamétova stopa (Urazy z
mladi)?

Algognozie versus algothymie

Antidepresiva? Gabaergni antiepileptika?




Bolestivé poruchy chovani a psychicke
symptomy u sy. demence

,Neklid“, necilené pohyby
Hyperaktivni delirium, agitovanost

Neprecenovat vyskyt — 3 % poruch chovani a
neklidu (pokrocCila demence) Hodgson et al. 2013

Cast&jsi pfi¢ina nez bolest: zanét
Dif. dg.:

— Bolest spoustejici neklid/delirium

— Delirium imitujici bolest




Lécba bolesti

Paracetamol a 1000 mg (max. 4 g/24 hod.)
NSAIDs — neopravnena kompromitace?,
tlumeni zanétovych projevu

Paracetamol + tramadol (Doreta)

Opiaty

— Morfin

— Buprenorphin (Transtec), ren. insuf. neni Kl

— Fentanyl (Durogesic)

Kombinace: B+paracetamol, B+tramadol




Dusnost u pokrocilé demence

Pneumonie (aspiracni)

Neprava dusnost - zneklidnujici
— zahlenéni a chrcivé dychani (tlumiva psychofarmaka)
— tachypnoe (horecka)

— dychani strojové, Biotovo, Cheyne-Stokesovo,
Kussmaulovo

Plicni embolie
Srdecni selhani
CHOPN




CHOPN, nursing homes, demence
(Zarowitz BJ., O'Shea T. 2012)

Prevalence CHOPN v nursing homes 21.5%
Bez medikace 17 % (sy. demence, imobilita)
> 2 exacerbace/12 meésicu 22 %

Bez bronchodilatacni lécby 60 %

Dusnhost 33 %

Monoterapie kratkodobymi beta-agonisty 48.7%
klientd s demenci a CHOPN (salbutamol —
Ventolin)

— V poslednim tydnu dusnost u 39.1 % z nich




Hodnoceni miry utrpeni u pokrocilé
demence

End-of-Life in Dementia — Satisfaction with
Care scale

Symptom Management at End-of-Life
Dementia

End-of-Life in Dementia — Comfort
Assessment in Dying
scale

Mini-Suffering State Exemination
(Aminoff BZ. et al. 2004, ,,Measuring the
Suffering of end-stage dementia®)




Mini-Suffering State Exemination
(Aminoff BZ et al 2004)

Neklid
VykFiky
Bolest
Dekubity
Malnutrice

Poruchy stravovani
(nechutenstvi, dysfagie)

Konfliktni chovani
Labilni zdravotni stav

Utrpeni dle Iékafského
nazoru

Utrpeni dle nazoru rodiny




EOLD-CAD

4 okruhy hodnoceni:
*Télesné stradani
Dusevni stradani

Symptomy umirani

*Prospivani (well being)







