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Neuropaliativni a rehabilitacni péce u pacientu
v pokrocilé fazi progresivnich neurologickych
onemocneni

Neuropalliative and rehabilitative care in patients with an advanced
stage of progressive neurological diseases

Souhrn
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Uvod

V poslednich dvaceti letech doslo k vyvoji
v definovani pojmu paliativni péce [1]. Ang-
lické slovo ,to palliate” znamend mirnit, tisit,
snizit zévaznost nebo poskytnout docas-
nou Ulevu. Tato metafora odkazuje prede-
vsim na ochranu pacienta a koresponduje
s pouzitim pfidavnych jmen, jako je ,kom-
plexni’, ,celostni”, tedy ,holistickd” [2]. V sou-
vislosti se zmirfiovanim utrpeni se objevuji
daldi charakteristické pojmy upresnuijici pa-
liativni péci jako ,podpora a ocenéni”, ,prd-
bézna informovanost”, ,posilovani nadéje’,
,poskytovani Utéchy’, ,poskytovani empa-
tie” a byt pfitomen” [3].

Mezi nejc¢astéji uvadéné definice palia-
tivni péce patfi definice World Health Orga-
nisation (WHO), kterd v roce 1990 vymezila
paliativni péci jako komplexni péci (symp-
tomatologickou, psychosocidlni a duchovni)
o pacienty nereagujici na kurativni [é¢bu
s cilem dosdhnout co nejlepsi kvality Zivota
nemocnych a jejich rodin [4]. Zpocétku byla
paliativni péce vniména zejména jako péce
o onkologické pacienty s ukon¢enou kura-
tivnilécbou [5]. V roce 2002 byla publikovana
novéjsi definice WHO, kterd klade vétsi ddraz
na predchazenf utrpeni a soucasné je cha-
pdana v $irsim pojeti pro pacienty s Zivot ohro-
2ujici nemoci. Dliraz na kvalitu Zivota a holis-
tickou péci byl zachovan [4]. Cilem paliativni
péce dle WHO je tedy podpora, zachovani,
posilenf a nékdy i dosazenf lepsi kvality zi-
vota u pacientl s Zivot ohrozujici nemodi,
zahrnujicf také pacienty s chronickym, pro-
gresivnim, neonkologickym onemocnénim.
Principy paliativni péce mohou byt dle to-
hoto pojeti aplikovany jiz v brzké fazi nemoci
a probihat spole¢né s kurativni lé¢bou. Hos-
picova péce je specializovana paliativni péce
predevsim pacientdm v preterminaini a ter-
minalni fazi nevylécitelného onemocnéni
(obvykla délka pobytu je 3—4 tydny) [6].

Ur¢itd progresivni neurologickd onemoc-
nénf vedou k téZkému zdravotnimu posti-
Zen{ pacienta a v mnoha pfipadech také
k jeho smrti. Jedna se o réznorodou skupinu
pacientd s rlznou dynamikou postupného
zhorsovani. Pokrocild stadia danych nemoci
mohou trvat nékolik mésicl i let. Chronicky
stéle narlstajici pohybovy hendikep pfinasi
celou fadu nejen zdravotnich, ale i psycho-
socidlnich problémU pacientoviijeho rodine
a vyzaduje multioborovou pécia spolupraci.
Pacienti s progresivnim neurologickym one-
mocnénim tedy patfi do skupiny nemoc-
nych, u nichz miZze byt poskytovana palia-
tivni péce [6].

Zéjem o zajisténi paliativni péce u pacientd
s neonkologickym onemocnénim se v sou-
¢asné dobé zvysuje. V USA bylo v hospicové
péciv roce 1990 pouze 20 % pacientd s neon-
kologickou diagnézou, v roce 2005 to bylo jiz
54 % a v roce 2015 jiz 63 % (zejména pacienti
s demenci — 15 %, onemocnénim srdce 15 %
a plic 9 %, déle to byli pacienti po cévni moz-
kové piihodé nebo v kdmatu - 6 % a s ne-
mocemi motorického neuronu (NMN) -
2,5 %) [7,8]. V CR, podobné jako v Némecku,
Velké Britanii a Kanadé, prevazuji v hospicové
pécistale pacienti s onkologickym onemocné-
nim. V CR zemielo v letech 2011-2015 v hospi-
cové péci 12 555 pacient, z nichz mélo ,neon-
kologickou” diagnézu pouze 17 % (pacienti
s neurodegenerativnim onemocnénim 0,7 %,
s Alzheimerovou nemoci (AN) nebo s demenci
0,2 %) [9]. Z neurologickych onemocnéni tvorili
pocetnéjsi skupinu v hospici pacienti umirajici
na zhoubné onemocnéni mozku (14,4 %) [10].
Kala uvadi, Ze ltzkové hospice jsou schopny
zajistit péci také nemocnym se zdvaznymi
neurologickymi chorobami [11].

Evropska asociace pro paliativni péci zaha-
jila diskuzi o rozvoji paliativni péce u pacientl
s neurologickym onemocnénim v roce 2008.
Spole¢né s European Academy of Neurology
(EAN) se angazujf ve zlepseni spoluprace mezi
poskytovateli paliativni a neurologické péce
s cilem zlepsit péci o osoby s progresivnimi
neurologickymi nemocemi. PfestoZe progre-
sivni neurologickd onemocnéni nepatfi mezi
nejcastgjsi priciny umrti, dle statistik se vsude
v Evropé umrtnost na neurologické onemoc-
néni zvysuje [12]. V CR tvofi pfiblizné 2 % ze
viech zemrelych [10].

Jednim z problém zavadéni paliativni
péce v neurologii a také dlvod pro nizky
pocet téchto pacientl v hospicové pécije ten,
Ze pacienti s progresivnimi neurologickymi
nemocemi patif do skupiny pacientd, kteff
primo neumirajf, ale Celi Zivotu ohrozujici ne-
moci. V souc¢asné dobé chybi upfesnéni zpl-
sobu identifikace neurologickych pacient(
vhodnych pro zahajenf nékteré z forem palia-
tivni péce. Presto tito pacienti potfebuji kva-
litnf 1é¢bu symptom, vhodnou komunikaci
podporujici a usnadnujici rozhodovani o dalsf
[é¢bé a péci a dopomoc pfi koordinaci zajis-
ténf péce v rliznych prostfedich jesté pfed na-
stupem termindini féze nemoci [13]. Mnohdy
|ékafi specialisté nejsou dostatecné vzdelani
v oblasti paliativni mediciny a problematice
bolesti a dalSich obtiZznych symptomd nevé-
nuji dostate¢nou pozornost [14].

Nékteré zahrani¢ni vyzkumy dokladaji, ze
u pacientt s progresivnimi neurologickymi

nemocemi byly zjistény nenaplnéné potieby
v oblasti fyzické i psychosocidlni [15]. Nena-
plnéné potreby byly zjistény také u rodin-
nych prislusnikd [16]. Péce o tyto pacienty
je velmi ndro¢nd po fyzické i psychické
strance. Zvlddani netprosné ztraty funkc-
nich schopnosti a dopad této ztradty mohou
zpUsobovat depresi, a tim snizuji kvalitu zi-
vota jak u samotnych pacientd, tak u pecu-
jicich osob, ktefi by mohli mit prospéch ze
sluzeb paliativni péce [17]. Zatim vsak nenf
pfilis mnoho védeckych dlikazl o propojent
konceptu neurologické a paliativni péce [15].
Z tohoto dtvodu chceme zahajit odbornou
diskuzi o moznostech poskytovani paliativni
péce pacientlim s neurologickym onemoc-
nénim v CRv ramci feSeného projektu Agen-
tury pro zdravotnicky vyzkum Ministerstva
zdravotnictvi CR (AZV MZ CR) ¢. 17-29447A.
Cilem tohoto prehledového referdtu je po-
psat skupiny pacientd vhodnych pro palia-
tivni péci a analyzovat pocet hospitalizaci
v poslednim roce Zivota, misto a vék umrti
téchto pacientl. Dale popsat moznosti vyu-
Ziti konceptu neuropaliativni a rehabilita¢nf
péce.

Pacienti s neurologickym
onemocnénim v paliativni péci

V souvislosti s paliativni péci jsou nejc¢astéji
uvadéna tato progresivni neurologicka one-
mocneént: Parkinsonova nemoc (PN) — preva-
lence 110-180/100 000, roztrousena skleréza
(RS) — 80-140/100 000, amyotrofickd late-
ralnf skleréza (ALS) — 6-7/100 000, Hunting-
tonova nemoc (HN) — 6/100 000 a atypicky
parkinsonizmus (multisystémova atrofie —
5/100 000, progresivni supranukledrni obrna
—7/100 000) [18].

Zpravidla jako samostatna skupina se spe-
cifickymi potfebami jsou pro paliativni péci
uvadéni pacienti s AN, jinymi typy demence,
dale pacienti s cerebrovaskularnim onemoc-
nénim, pacienti po Urazech mozku a michy
a pacienti s primarnim nddorem mozku.
V tomto prehledu se chceme zaméfit ze-
jména na pacienty s neurodegenerativnim
onemocnénim. Dale na pacienty s onemoc-
nénim z okruhu demyeliniza¢nich onemoc-
nénf (RS), které vedou ke stejnym invalidi-
zujicim pfiznakdm chronicko-progresivnim
i umladych lidi.

Dle Udajl Néarodni datové zdkladny pa-
liativni péce CR (tab. 1) jako nejcast&jsi pfi-
¢iny Umrtf na neurodegenerativni onemoc-
néni byly zjistény dvé onemocnéni, a to AN
a PN [10]. Zjevnym dUsledkem patologic-
kého déje s rdzné rychlou progresf je cha-
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rakteristicky syndrom, ve kterém se obvykle
kombinuje porucha kognitivnich funkcf
s poruchami hybnosti a chovéni. Kognitivni
poruchy se mohou u nékterych pacientd
objevit také v brzké fazi nemoci [19]. PN ne-
byva sama o sobé pri¢inou umrti, ke kte-
rému vsak mohou vést jeji komplikace a na-
sledky — napt. pady pfi tézké poruse hybnosti
anebo infekce v souvislosti se snizenou mo-
bilitou v pozdnich stadiich onemocnéni.
Rychlejsi priibéh nemoci je zpravidla po-
zorovan u atypického parkinsonizmu, a to
u progresivni supranukledrni obrny s kombi-
naci parkinsonského syndromu (PS), kogni-
tivniho Ubytku, supranukledrni okohybné
poruchy a ¢asnym rozvojem padu, dysartrie
a dysfagie a multisystémové atrofie, kterd
se vyznacuje postupnym rozvojem projevi
PS, cerebeldrniho syndromu a autonomnf
dysfunkce [20].

Pro paliativni péci jsou indikovani také
pacienti s NMN, které zahrnuje nékolik
2/100 000. Spole¢nym znakem pro NMN
u je relativné rychld progrese slabosti, kterd
vede béhem nékolika malo let (nékdy i mé-
sicl) k plné zavislosti pacienta na péci okoli,
event. k aplikaci enterdIni vyzivy sondou
a umélé plicni ventilaci [21].

HN je neurodegenerativni, dédi¢né cho-
reatické onemocnéni charakteristické po-
hybovymi poruchami (chorea, dystonie,
bradykineze), s progresivni kognitivni de-
terioraci a emocnimi a behaviordInimi po-
ruchami. V pozdnich fazich nemoci byva
charakteristicka tzv. vegetativni dysfunkce,
hubnutf s pfedpoklddanym ddvodem neur-
¢ené metabolické dysfunkce centrédlniho
plvodu [20].

Onemocnéni RS ma velmi individudIni
pribéh, pfiznaky se kombinuji a vedou k in-

2011-2015 (v %) [10].

Tab. 1. Misto umrti pacientl s vybranymi neurologickymi diagnézami v letech

nemocnych

AN PN NMN RS HN
(n=6468) (n=1308) (n=550) (n=535) (n=153)

nemocn!ce, fakultni 30,3 412 536 536 36
nemocnice
dOE]’\a, zatizeni socialnich 30 253 207 219 229
sluzeb
LDN nemocnice nasledné 156 204 58 107 72
péce
hospic 1,8 19 8,2 2,6 2,6
psychiatricka lécebna 13,1 36 09 1,1 176
pri prevozu, na ulici 0,22 06 04 1,5 0
ostatni, nezjisténo 91 7 104 8,6 13,8

AN - Alzheimerova nemoc; PN - Parkinsonova nemoc; NMN — nemoci motorického neu-
ronu; RS - roztrousend skleréza; HN — Huntingtonova nemoc; LDN - lé¢ebna dlouhodobé

validizaci nemocného. Nepfiznivymi pro-
gnostickymi zndmkami jsou mozeckové
poruchy a tézsf parézy na pocatku one-
mocnéni, rezidua neurologického nélezu
po akutnich atakach, inicidlné velké mnoz-
stvi zanétlivych loZisek na MR, rychly rozvoj
atrofie CNS na MR [22]. RS neni klasické neu-
rodegenerativni onemocnén, ale zanétlivé
a autoimunitni. V pozdéjsich fazich nemoci,
zejména u chronicky progredientnich forem
onemocnéni, hraje neurodegenerace vy-
znamnou roli i v patofyziologii RS [23]. Vzhle-
dem k zdvaznosti RS, ¢etnosti v populaci
a chronicky progresivnim rysm pribéhu
onemocnéni jsme onemocnéni RS zaradili
do této prace vedle neurodegenerativnich
onemocnéni uvedenych v textu.

Misto a vék amrti pacientt

V CRdle dostupné statistiky nejvice pacientd
s neurodegenerativnim onemocnénim ze-
mrelo v letech 2011-2015 v nemocnici, ze-
jména pacienti s NMN a s RS (tab. 1) [10].
Prestoze dle standardd hospicové palia-
tivni péce v CR tvolf pacienti s neurodege-
nerativnim onemocnénim jednu z cilovych
skupin hospicové paliativni péce, v sou-
¢asné dobé v hospicové péci umird velmi
malo téchto pacientd, nejcastéji pacienti
s NMN (8,2 %).

U pacientd, ktefi zemfeli ve zdravotnickém
zatizeni, byl evidovan vyssi pocet hospitali-
zaci béhem posledniho roku Zivota. Prehled
poctu hospitalizaci u jednotlivych diagnéz je
uveden v tab. 2.

Tab. 2. Pocet hospitalizaci v poslednim roce Zivota (v %) u pacientt v letech 2011-2015 [10].

réza; HN — Huntingtonova nemoc

Hospitalizovan, ale zemfel mimo ZZ ZemfielvZZ
Diagnéza pocet hospitalizaci pocet hospitalizaci
0 1-2 3-4 5avice 0 1-2 3-4 5avice

AN 41,2 45,1 1,2 24 4,7 61,2 26,4 77
PN 42,7 40,8 13,1 34 09 59,5 28 11,6
NMN 26,5 49,6 159 8 2] 50,8 34,7 124
RS 404 36,3 18,5 49 05 51,5 28,7 19,2
HN 356 42,2 20 2.2 173 551 214 6,1

/7 — zdravotnické zafizeni; AN — Alzheimerova nemoc; PN - Parkinsonova nemoci; NMN — nemoci motorického neuronu; RS - roztrousena skle-
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Obr. 1. Umrti na jednotlivd onemocnéni dle vékovych skupin (v %) v letech 2011-2015 [10].

Fig. 1. Deaths for individual diseases by age group (%) in 2011-2015 [10].
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akutni péce

stanoveni
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Obr. 2. Model neuropaliativni a rehabili-
tacni péce.

Fig. 2. Model for neuropalliative and reha-
bilative care.

Také pocet umirajicich pacientl v jednot-
livych vékovych skupinach se lisil dle jednot-
livych diagndéz (obr. 1). V produktivnim véku
(do 60 let) umirali ¢astéji pacienti s HN.

Koncept neuropaliativni

a rehabilitac¢ni péce

Neuropaliativni rehabilitace propojuje re-
habilitacnf péci s neurologickou a paliativni
péci s cilem optimalizovat management
péce o pacienty v pokrocilé fazi chronické
neurologické nemoci [24,25]. Zdkladem je
propojeni péce specialisty neurologa, re-
habilitace a sluzeb paliativni péce po celou
dobu nemoci az do konce Zivota pacienta.
Koncept neuropaliativni a rehabilita¢ni péce
je definovan jako holisticky pfistup péce
o neurologické pacienty s vyznamnou dis-
abilitou, komplexnimi potfebami a poten-
cidlné zkrdcenym Zivotem. Péce zameéfena
na pacienta zahrnuje diagnostiku klinic-
kych problémd ve vsech fazich nemoci, re-
habilitaci pro udrzeni funkci, koordinaci
péce a pfiméfené zmirnéni symptomd [26].
SloZeni multidisciplindrniho neuropaliativ-
nfho tymu je: lékaf, sestra, psycholog, psy-

chiatr, socidlni pracovnik, duchovni, fyzio-
terapeut, ergoterapeut, nutri¢ni terapeut
a logoped.

Péce o pacienty s neurologickym one-
mocnénim mUze probihat ve ¢tyfech fazich,
které se mohou vzajemné prekryvat (obr. 2).

Neurologickd lé¢ba je zaméfena na dia-
gnostiku, vysetfenf a lécbu, pfipadné zmir-
néni symptomd. Druhou fazi je poskytovani
komplexni rehabilita¢ni a podplrné péce,
zpravidla spole¢né s neurologickou lé¢bou,
se snahou o zlepsenf sobéstacnosti a kva-
lity Zivota maximalizaci schopnosti pacienta
a jeho spolulcasti. Rehabilita¢ni ¢ast péce
zahrnuje pokracujicf 1é¢bu a management
invalidity, koordinaci viech intervenci multi-
disciplindrniho tymu, pomoc a zajisténi po-
tfebného vybaveni [25]. V tradi¢nim pojetf
je za rehabilitaci povazovana obnova a fy-
zické zlepseni, kterd se mUze zdat u pacient(
v pokrocilé fazi neurologické nemoci nepfi-
jatelnd. Jestlize zotaveni neni mozné, muaze
pomoci realizovat pacientlv optimalni fy-
zicky, mentalni a socidlnf potencial. Kom-
plexnf rehabilitace zahrnuje 1é¢bu télesnych
potizi (fyzioterapie, ergoterapie), psychic-
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kych potiZi (psychoterapie, kognitivni reha-
bilitace) a socidlni podporu.

Pfi postupném progresivnim zhorsovani
stavu bez moznosti obnovy je uplatnéna
tzv. neuropaliativni rehabilitace, kterd ma za
cil udrzet individuaIni kondici a kognitivni
schopnosti, pfipadné oddélit nebo zpoma-
lit zhorSovani stavu. Pojem neuropaliativni
rehabilitace nenf zatim v ceské odborné li-
teratufe pouzivan. Jednou z vyuZitelnych
intervenci v neuropaliativni rehabilitaci je
muzikoterapie [27]. Je pouzivana ke zlepseni
motorickych funkci u pacientl s PN a HN
a jako prostredek ke zlepSeni pevnosti respi-
ra¢nich svalQ, vitalni kapacity plic a trupové
stability u pacient s RS i PN.

Posledni fazi je poskytovani nékteré

zforem paliativni péce za Ucelem poskytovat
komfort, maximalizovat kvalitu zivota a mi-
nimalizovat z&téz z nemoci pacienta i jeho
rodiny [28]. V CR je specializovand paliativni
péce vymezena v zdkoné ¢. 372/2011 Sb.
o zdravotnich sluzbach a podminkéch je-
jich poskytovanf jako samostatny druh zdra-
votni péce, jehoz cilem je ,zmirnéni utrpeni
a zachovani kvality Zivota pacienta, ktery trpi
nevylécitelnou nemoci”. Nej¢astéjsi formou
specializované paliativni péce v CR jsou mo-
bilnf a lGzkové hospice. Specializovana palia-
tivni péce muze byt déle poskytnuta v rdmci
oddéleni paliativni péce nebo konzilidrnim
tymem ve zdravotnickém zafizeni, pfipadné
zajisténa také v zafizeni socidlnich sluzeb.
v dobé podplrné péce a neurorehabilitace,
nejvetsi podil viak tvoff v pokrocilé fazi ne-
moci. Pacient miZze byt odkdzan na tym spe-
cializované paliativni péce pfi nezvladatel-
nych symptomech, distresu, managementu
komplexnich potreb, potizich pfi koordinaci
péce, odlehovaci péci, rozhodnuti na konci
Zivota a planovani [29].

V pribéhu nemoci (pfed nastupem po-
krocilé faze) mize Iékal se zaméfenim na
paliativni medicinu ve spolupraci s neu-
rologem poskytovat konzultace zejména
v oblasti stanoveni cill l1é¢by s respektem
k pacientovym pfanim a hodnotdm a vytvo-
feni planu lécby a péce na konci Zivota [13].
Pacienti, ktefi maji pravdivé informace o ne-
moci a progresi jiz v prvni fazi onemocnént,
mohou pldnovat budouci péci, diskutovat
nad vhodnou podporou v pokrocilé a ter-
minalni fazi. Pro rodinu i pacienta mdze byt
dlleZité diskutovat se zdravotniky nad té-
maty, kdy pfijmout k hospitalizaci, otédzky
resuscitace pfi zhorsenf stavu, zavedenf
umélé vyzivy a hydratace, pfipadné mista

umrti s ohledem na preference a hodnoty
jich samotnych i jejich blizkych. Planovani
budouci péce je velmi podstatné v dobé,
kdy jesté pacient je schopen komunikovat
o svych pfénich a preferencich a maze pfi-
padné sepsat dfive vyslovend prani [19]. Cha-
hine et al zkoumali retrospektivné pacienty
ve sluzbach paliativni mediciny v USA v le-
tech 2004-2007 [7]. Polovina pacientl pfija-
tych v pokrocilé fazi neurodegenerativniho
onemocnént jiz nebyla schopna verbdlni ko-
munikace. K pldnu péce se tedy v dobé pri-
jeti do sluzeb specializované paliativni péce
jiz nemohli vyjadrit.

Dtive vyslovena prani

Také v CR mUze pacient dle § 36 zakona
372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbéch (v plat-
nosti od 1. 4. 2012) sepsat tzv. dfive vyslo-
vené pfani, a to pro pfipad, kdy by se dostal
do takového zdravotniho stavu, ve kterém
nebude schopen vyslovit souhlas nebo ne-
souhlas s poskytnutim zdravotnich sluzeb
a zpUsobem jejich poskytnuti. Dfive vy-
slovené pfani musi byt pisemné, s pouce-
nim pacienta o dUsledcich jeho rozhodnuti,
zpracované lékafem v oboru vseobecné
praktické lékafstvi, u néhoz je pacient re-
gistrovan, nebo jinym o3etfujicim |ékafem
v oboru zdravotni péce, s niz dfive vyslo-
vené prani souvisi (v tomto pfiipadé neurolo-
gem). Musi byt opatfeno Ufedné ovérenym
podpisem pacienta. Pacient mize ucinit
dfive vyslovené pfani téZ pfi pfijeti do péce
nebo kdykoliv v prébéhu hospitalizace, a to
pro poskytovani zdravotnich sluzeb zajisto-
vanych timto poskytovatelem. Takto vyslo-
vené pfani se zaznamend do zdravotnické
dokumentace vedené o pacientovi s pod-
pisem pacienta, zdravotnického pracovnika
a svédka. Pacient s neurodegenerativnim
onemocnénim muze napfiklad odmitnout
resuscitaci napojeni na umélou plicnf ven-
tilaci (UPV) nebo zavedeni vyZivy pfes per-
kutdnni endoskopickou gastrostomii [30].
Nelze vsak respektovat pfani aktivniho zpa-
sobeni smrti, nebo pokud byly v dobé, kdy
poskytovatel nemél k dispozici dfive vyslo-
vené pfani, zapocaty takové zdravotnf vy-
kony (napf. UPV), jejichZ preruseni by vedlo
k aktivnimu zpdsobeni smrti. Dfive vyslo-
vené prani mdze pacient kdykoli zrudit nebo
zmenit.

Vedle dfive vysloveného pfanf existuje
v CR jesté dalsi zpUsob. Jsou to tzv. pied-
bézna prohlaseni upravena obcanskym za-
konikem. Podle néj je od 1. 1. 2014 mozné,
aby pacient pfedem (a nikoliv jen pfi pfijeti

do péce) urcil pred dvéma sveédky, kdo jej
méa v rozhodovani o daldi péci zastupovat,
ptipadné koho by si pfél za opatrovnika [31].

Zahajeni specializovanych sluzeb

paliativni péce

Pribéh a zahdjeni poskytovani sluzeb palia-
tivni péce maze byt rozdilny u jednotlivych
diagndz v zavislosti na progresi nemoci, veku
pacienta a jeho socidlni situaci. Primérny vek
pacientl pfi stanoveni diagndzy, primérna
doba preziti a typické symptomy u jednotli-
vych diagndz jsou uvedeny v tab. 3. Bolest se
objevuje asi u 25 % pacientl s neurodege-
nerativnim onemocnénim.

U pacientl s AN a PN mUze byt paliativni
ptistup aplikovdn béhem progrese nemodi,
sluzby paliativni péce az v pozdni fazi pro-
grese nemoci. Miyasaki et al zjistili, ze zatéz ze
symptom u pacientl s PN je podobnd jako
U pacientd s metastadzemi [32]. Pecuijici pro-
chézi zpravidla stejnou, mnohdy i vy3si zatézi
jako pecujici o onkologicky nemocné. Has-
son et al v retrospektivni studii s pozdstalymi
rodinami u pacientl s PN dokladaji efektiv-
nost paliativni péce v pokrocilé fazi PN [33].

Onemocnéni RS ma velmi individudIni
pribéh, proto musf byt zahajeni komunikace
s pacientem o planu konce Zivota a proble-
matice paliativni péce posouzeno indivi-
dudlné. Higginson et al provedli randomi-
zovanou studii, ve které dokladaji, ze v¢asné
zahajeni paliativni péce u pacientt s RS je fi-
nanc¢né efektivni [34]. Dale Edmons et al na
zakladé randomizované kontrolované studie
dokladaji, Ze neuropaliativni péce zmiriiuje
symptomy nemoci a snizuje zatéZ rodinnych
pecovateld [35]. V Némecku byla stanovena
kritéria pro uréenf pacientd s RS vhodnych
pro specializovanou paliativni péci, a to: Ex-
panded Disability Status Scale (EDSS) > 6,
nutnost péce o symptomy (zejména bolest)
nebo potfeba pacienta komunikovat o pro-
gndze nemoci a planu péce [36,37]. Ve Velké
Britanii byla stanovena hranice EDSS > 8 [34].
Evropska organizace pro roztrousenou skle-
rozu (European Multiple Sclerosis Platform;
EMSP) stanovila klicové indikatory pro dopo-
rucenf sluzeb specializované paliativni péce:
nutnost péce o symptomy, potfeba vytvo-
fenf planu konce Zivota, podpora rozhodo-
vani na konci Zivota, hodnocenf kapacity pro
rozhodovanf [38].

U ALS se symptomy a disabilita mohou
prohloubit od za¢atku nemoci. Proto je
vhodné poskytovat paliativni péci od sta-
noveni diagndzy [28]. Andersen et al na za-
kladé literarniho prehledu dokladaji, Zze po-
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Tab. 3. Charakteristika onemocnéni dle jednotlivych diagnéz.
Dg. Vék Pocet v CR Progrese nemoci Symptomy v pokrocilé fazi
AN 5 60 let 120 000 prameérna doba prezitf tézkd kognitivni porucha, imobilita, poruchy chovéni,
5-19 let inkontinence
60 let N o rigidita, agitace pfi sepsi, bolest, zhorseni neuropsychiatric-
PN 10% < 40 10-15000  priimérna doba preziti 14 let e e
prdmeérna doba preziti 7 let,  deprese, lokomoce, kognitivni poruchy, poruchy chovani, zra-
PSO 50-70 let 500 o Ca B Y ) . o~ ey
|é¢ba pouze symptomaticka kové postizeni, dysartrie, dysfagie, snizeni mobility, kiece
MsA 55 let 200-500 pridmérnd doba preziti 6-9 let,  aspiracni pneumonie, deprese, halucinace, tzkost, psychdzy
(mGze byt i > 30) lécba pouze symptomaticka z dlivodu zhorseni neuropsychiatrickych funkef
pkgl?rrewrgg gofjnﬁgeczr:t,lci_S Flj_t’ respira¢ni insuficience, dusnost, snizeni mobility, dysfagie,
ALS 600-700 ... 0 Y p ztrdta hmotnosti, zvysenf slinéni, fascikulace, spasticita, sfink-
Zije 5leta 8-16% 10 let, Ié¢ba . P
. terové potize, Uzkost, deprese
pouze symptomaticka
velmi individudIni prabéh, deprese, Uzkost, emocni labilita, spasticita, tfes, kognitivnf
B 8 progrese s invaliditou po zmény, Unava, bolest, dysfagie, zvysené riziko dekubitd,
i AU 1015000 10-15 letech, u3 % rychle pro-  snizenf mobility, obstipace, sfinkterové potize, kontinence
greduijici prabéh stolice a moci, bolest (55 % pac.)
kognitivni zmény, poruchy nalady, chovani, vyznamny Ubytek
HN 30-50 let 800-1000  prlmérna doba preziti 14 let hmotnosti - vegetativni dysfunkce, poruchy spanku, inava,
pohybovy deficit
AN — Alzheimerova nemoc; PN — Parkinsonova nemoci; PSO - progresivni supranukledrni obrna; MsA — multisysémova atrofie; ALS — amyotroficka
laterdIni skleréza; RS — roztrousend skleréza; HN — Huntingtonova nemoc

skytovani paliativni péce u pacientl s ALS
zlepsuje jejich fyzickou, psychosocidlni i du-
chovni pohodu [39]. Galvin et al publikovali
v retrospektivni studii pozitivni vliv multidis-
ciplindrniho paliativniho pfistupu na kva-
litu Zivota pacientd i jejich rodin [28]. Pfesto
Boersma et al zdUraznuji, Ze u pacientl s ALS
je castejsi vyskyt demoralizace, ztraty na-
déje a sebevrazednych tendenci neZ u on-
kologickych pacientl [5]. V Nizozemi az 31 %
pacientd s ALS zvazuje eutandzii nebo asis-
tovanou sebevrazdu a 69 % z nich se pro ni
rozhodne [18].

Nastroje k posouzeni pokrocilé faze
nemoci

V zahranici jsou pouzivany nastroje k identi-
fikaci pacientd, ktefi potfebuji jakykoli druh
paliativnf péce v rdmci poskytovani zdra-
votnich a socidlnich sluzeb. Je to napf. zlaty
standard GSF PIG (Prognostic Indicator Gui-
dance), ktery vznikl ve Velké Britanii, nebo
dotazniky SPICT (Supportive and Palliative
Care Indicators Tool) a NECPAL CCOMS-ICO
Tool (tool to identify advanced-terminal pa-
tients in need of palliative care within health
and social services) [40]. Dotazniky zahrnuji
hodnoceni lékafe v kontextu pfani pacienta
a klinické parametry: progrese nemoci (napf.
ztrata 2 a vice aktivit denniho Zivota), nutri¢nf

stav (napf. albumin v séru < 2,5g/dl, vdhovy
ubytek > 10 %), funkéni zavislost (napf. Bar-
thelové skére < 25, Karnofského skére < 50),
kfehkost (napf. dekubity — 3. a 4. stupné, in-
fekce > 1), demence, delirium, pady (> 2),
emocni distres, komorbidita (> 2) a dalsf fak-
tory (napf. 2 < nepldnovanych hospitalizaci,
potfeba intenzivni nasledné péce). Viechny
tfi uvedené ndstroje zahrnuji také speci-
ficka kritéria pro pacienty s neurologickym
onemocnenim (progresivni zhorsenf fyzic-
kych nebo kognitivnich schopnosti, kom-
plexnf a obtizné kontrolované symptomy,
fecové problémy se zhorsujici se komuni-
kaci, progresivni dysfagie, opakujici se aspi-
ra¢ni pneumonie, dusnost nebo respiracni
selhani).

Kritérium prijeti do hospicové péce v CR je
pokrocild faze onemocnénti, vycerpani viech
moznosti lé¢by a pfedpoklad Umrti do 6 mé-
sicl. Boersma et al publikovali presnéjsi kri-
téria pro pfijeti pacienta s neurologickym
onemocnénim do hospicové péce [5]. Stan-
dard zahrnuje obecnad kritéria: rychly pokles
béhem 3-6 mésicl s progresi pfiznakd ne-
moci, zhorseni v PPS (Palliative Performance
Scale) <40 %, a nedobrovolny pokles hmot-
nosti > 10 % nebo albumin < 2,5g/dl.

Déle jsou uvedena kriteria pro pacienty
s demencf:

1.stupen 7C a vyssi u testu FAST skély (Func-
tional Assessment Staging Test) a soucasné

2.jeden nebo vice z nasledujicich znakl
v poslednim roce: aspira¢ni pneumonie,
pyelonefritida, septikémie, stuper deku-
bitl 3 nebo 4, opakujici se hore¢ky nebo
neschopnost udrzet dostatecny pfijem te-
kutin/kalorii v poslednich 6 mésicich (10%
Ubytek vahy nebo albumin < 2,5 g/dl).

Pro pacienty s ALS, PN, RS jsou uvedena
tato specificka kritéria:
1. kriticky zhorsené dychani zahrnujici dus-
nost v klidu, vitdlni kapacita < 30 %, po-
tieba O, v klidu a odmitnuti umeélé plicnf
ventilace, nebo
.rychlad progrese onemocnéni (upoutanf

na ltzko, nesrozumitelnd fe¢, potfeba mi-

xované stravy a/nebo potfeba pomoci

v béZnych dennich ¢innostech) s jednim

z nasledujicich ukazatel(:

A. kriticky nutri¢ni pfijem v poslednim
roce : neschopnost udrzet dostatecny
pfijem tekutin/kalorii, pokracujici uby-
tek hmotnosti, dehydratace a odmit-
nuti zavedeni umélé vyzivy, nebo

B. Zivot ohrozujicf komplikace v poslednim
roce (opakujici se aspiracnfi pneumonie,
pyelonefritida, sepse, opakujici se ho-
recky, nebo 3.-4. stupen dekubitd).

N
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Autofi viak upozornuji na to, ze mohou
byt pacienti, ktefi dand kritéria nesplini,
a presto by byli vhodni pro poskytovani hos-
picové péce.

Zaveér

V CR zatim nenf problematice komplexnf
péce o pacienty v pokrocilé fazi neurolo-
gické nemoci s propojenim paliativniho pfi-
stupu vénovano prilis mnoho pozornosti,
a predstavuje tak pro klinické Iékare v neuro-
logii a paliativni péci znacné vyzvy. | pacienti
s tézkym progresivnim neurologickym one-
mocnénim maji prdvo na adekvatni péci se
zajisténim lidské ddstojnosti a kvality Zivota
i v zavére¢nych stadiich jejich onemocnéni.
Této problematice je tfeba se vénovat, a to
s prihlédnutim ke specifikim téchto neuro-
logickych chorob a respektovanim adekvat-
niho napInéni potfeb v oblasti fyzické i psy-
chosocidlni. Péce o pacienty v pokrocilé fazi
neurologického onemocnéni je zejména na
konci zivota sloZitd a vyzaduje spolupréci
mnoha rdznych obord a tymd. Je nutné
identifikovat potfeby pacientd a jejich rodin
v pribéhu progrese onemocnéni a rozpo-
znat spoustéce, které mohou naznacovat, ze
dochézi k vyraznému zhorseni stavu vyZza-
dujicimu paliativni pfistup.

V nasi praci jsme mimo jiné zjistili, ze u RS,
ackoliv se tykd mladsich pacientl, nez je ty-
pické u neurodegenerativnich onemoc-
néni, je problematika podobna, co se tyka
mista Umrti, poc¢tu hospitalizaci, invalidi-
zace a problematiky péce v terminalnim sta-
diu onemocnéni. Pfedstava plného multi-
disciplindrniho neuropaliativniho tymu je
jisté nyni v celé $ifi nesplnitelna, ale méli by-
chom si stanovit priority, ktefi specialisté
jsou naprosto primarni a nenahraditelni,
nebot péce v této oblasti bude narazet ze-
jména na to, kdo ji bude naplnovat a kdo ji
bude financovat. Téma neuropaliativni péce
bude déle feseno v ramci projektu AZV MZ
CR ¢. 17-29447A, jehoz hlavnim cilem je ové-
feni konceptu neuropaliativni a rehabilitacni
péce pro pacienty s vybranymi neurologic-
kymi onemocnénimi v pokrocilé fazi nemoci
a hodnoceni bio-psychosociélnich a spiri-
tudlnich potfeb téchto pacientd a jejich pe-
Cujicich v souvislosti s kvalitou Zivota vytvo-
fenymi standardizovanymi nastroji.
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