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Uvod

Uvod

Predkladana monografie pfinasi pohled na moznosti zavadéni principt
paliativni pée u pacientt s Parkinsonovou nemoci, a to poskytovanim
individualizované péce v pribéhu celé trajektorie nemoci. Obsahuje
vybrané poznatky z paliativni péce, které jsou vystupem vyzkumné-
ho projektu AZV CR (reg. & NV17-29447 A) Neuropaliativni a reha-
bilitacni ptistup pro zachovdni kvality Zivota pacientii v pokroCilé fdzi
vybranych neurologickych onemocnéni, a mohla by prispét k rozsiteni
poznatki jinych odbornych publikaci vénujicich se této problematice.

Paliativni péce je v soucasné dobé jednim z nejdynamictéji se
rozvijejicich odvétvi mediciny a existuji presvédcivé dukazy o uzi-
te¢nosti ¢asné integrace paliativni péce v neurologii, a to zlepSenim
kvality Zivota pacientt i jejich pecujicich osob a kontrolou symptom?.
Moderni pojeti paliativni péce jiz neni omezeno pouze na kone¢nou
fazi onemocnéni. Zahrnuje kontinuitu péce, efektivni management
chronicko-paliativniho rozhrani a multidisciplindrni sit odbornika
pracujicich jak v komunité, tak na specializovanych klinikach s ak-
tivnim zapojenim pecujicich. V posledni dobé upozornuji autofi na
nedostatek znalosti o efektivnosti a vyuzitelnosti paliativni péce u pa-
cientt s progresivnim neurologickym onemocnénim, napt. u pacien-
tl s Parkinsonovou nemoci (Hasson et al., 2010; Richfield et al., 2013;
Lennaerts et al., 2017). Obecné panuje shoda v tom, Ze pacienti s Par-
kinsonovou nemoci, jejich pecovatelé a poskytovatelé péce by méli mit
prospéch z plné integrované paliativni péce zaloZené na jejich potre-
bach (Richfield et al., 2013). Byla dokonce ustanovena zvlastni pracov-
ni skupina International Parkinson & Movement Disease Society, kterd
se zaméfuje na zlepSeni poskytovani paliativni péce u Parkinsonovy
nemoci (Kluger et al., 2017). Evropskd asociace pro paliativni péci
(EAPC) spole¢né s organizaci Evropské akademie neurologie (EAN)
ve spole¢ném prohlaseni zduiraznuji potfebu zavadéni paliativni péce
jiz v ¢asném stadiu Parkinsonovy nemoci (Oliver et al., 2016). Koncept
paliativni péce u Parkinsonovy nemoci je ovSem stale $patné defino-
van a z toho dtivodu neni dost dobte implementovan do bézné klinické
praxe. Jednou z velkych vyzev je postupna progresivni povaha Parkin-
sonovy nemoci s nepfijemné narustajicim zdravotnim postiZzenim,
coz ztézuje jasnou definici nastupu sluzeb paliativni péce u pacienti
s timto onemocnénim. I v Ceské republice (CR) tvoti podle Standarda
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Podplirna a paliativni péce u pacientl s Parkinsonovou nemoci

paliativni péce v CR (Sldma a kol., 2013) pacienti s Parkinsonovou ne-
moci jednu z cilovych skupin paliativni péce, a pfesto neni vytvorena
koncepce propojeni paliativni a neurologické péce. Dnes jiz tedy neni
vedena diskuze, zda ma byt paliativni péce v neurologii integrovana,
ale kdy, kym a jak ji nejlépe do péce zapojit.

Pouziti pojmu paliativni péce je mnohdy diskutovino jako poten-
cialné problematické jak ze strany pacientd, ale i zdravotnickych pra-
covnik, ktefi mohou mit predsudky spojené s touto pé¢i. V praxi neni
vyjimkou situace, kdy pacienti nemaji zajem o paliativni péci, ale jsou
nad$eni z toho, Ze je jim poskytovana podptirna péée nebo komplexni
lé¢ba symptomu. V dusledku toho se objevuji na fadé pracovist nazvy,
jako je podptirnd péce nebo komplexni lécba symptomai, aby se tak zvysi-
la ptijatelnost nejen pro poskytovatele zdravotni péée, ale i pro pacienty
ajejich rodiny. Podle jinych odbornikd je tfeba spiSe pfimo fesit pojem
paliativni péce, nez ji skryvat pod jinym jménem (Kluger et al., 2017).

Kniha je strukturovana do ¢tyf kapitol. Prvni kapitola definuje
Parkinsonovu nemoc a jeji typické priznaky. Ve druhé kapitole jsou
popsany tradi¢ni terapeutické pristupy. Ve treti kapitole je pozornost
vénovana potfebam nemocnych a pecujicich osob, a to jak z pohledu
teoretickych poznatkd, tak vysledkt vyzkumnych zjisténi. Posledni,
¢tvrta kapitola se vénuje konceptu podptirné a paliativni péc¢e nemoc-
nych s Parkinsonovou nemoci.

Na zavér bych rada podékovala viem kolegtim, ktefi se podileli na
realizaci vyzkumného projektu, a véem participujicim zdravotnikiim
i nezdravotniktim, pacienttim a rodinnym pfislusnikam, kteti poskyt-
li cenné informace a své zkus$enosti, bez nichz by tato kniha nemohla
vzniknout.

autorka



Parkinsonova nemoc

1 Parkinsonova nemoc

Parkinsonova nemoc (PN) je chronické, progresivni a nevylécitel-
né onemocnéni centralniho nervového systému, které pfimo souvisi
s tbytkem nervovych bunék v ¢asti mozku nazvané substantia nigra
(¢erna substance). Tyto bunky za normalniho stavu produkuji dopa-
min, neurotransmiter (prenasec), ktery zajistuje prenos signald mezi
nervovymi bunkami (neurony). Nedostatek dopaminu zptisobuje, zZe
pacient postupné neni schopen ovladat nebo kontrolovat svij pohyb.
Jednd se o druhé nejc¢astéjsi neurodegenerativni onemocnéni, jez typic-
ky za¢ind kolem 60. roku a projevuje se motorickymi a nemotorickymi
ptiznaky (Ambler, 2011). Zptisobuje zna¢nou morbiditu a mize mit za
nésledek zkraceni Zivota (Santos-Garcia et al., 2018). PN je dosud ne-
vylécitelnym onemocnénim, lékari viak dokazi cilenou lé¢bou potlacit
priznaky nemoci a pomoci rehabilita¢niho cvi¢eni i zpomalit jeji rozvoj.
Ptiblizné v 70-80 % jsou onemocnéni s parkinsonskym syndromem
tvorena idiopatickou PN. Zbytek ¢ini onemocnéni, kde parkinsonsky
syndrom je soucasti jejich obrazu, a ta mohou mit rtiznou etiologii.

Tab.1 Klinickd klasifikace pfic¢in parkinsonského syndromu (Bednatik
a kol., 2010)

1) idiopaticka PN (80 % pripadir)

2) sekundérni parkinsonské syndromy (10 % pfipadt)
(polékovy, toxicky, traumaticky, postencefaliticky, arterioskleroticky,
normotenzni hydrocefalus)

3) parkinsonské syndromy u jinych neurodegenerativnich onemocnéni
(10 % ptipadt)
a) synukleinopatie - MSA, LBD
b) tautopatie - PSP, AN, CBD
¢) jind neurodegenerativni onemocnéni (véetné heredodegenerativnich
onemocnéni)
- syndromy neuronalni mozkové akumulace Zeleza
- Wilsonova nemoc
- Westphalova forma Huntingtonovy nemoci
- parkinsonismus - demence - ALS syndrom ostrova Guam

PN - Parkinsonova nemoc, MSA - mnohocetnd systémovd atrofie, LBD - nemoc
s Lewyho télisky, PSP - progresivni supranukledrni obrna, CBD - kortikobazadlni
degenerace, ALS - amyotrofickd laterdlni skleréza
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V tomto pripadé hovorime obecné o sekundarnich parkinsonskych
syndromech u neurodegenerativnich onemocnéni, tedy o parkinson-
-plus syndromech (Ressner, 2012). Zékladni déleni parkinsonskych
syndrom je uvedeno v tabulce 1.

11 Epidemiologie

Podle dostupnych udaju tykajicich se evropské populace se prevalence
PN odhaduje ve vékové skupiné nad 65 let na vice nez 1/100 (Sprenger,
Poewe, 2013; Rektor, 2012), pficemz odhadované ro¢ni naklady ¢inf
13,9 miliardy euro (Kalia, Lang, 2015; Keus et al., 2014; Sveinbjorns-
dottir, 2016).

Pocet nemocnych v CR se odhaduje na 10-15000. Onemocnéni po-
stihuje o néco vice muzt, pomér muzi k zenam se odhaduje na 1,2:1
(Bednatik a kol., 2010). Nemoc postihuje v§echny etnické skupiny a pre-
valence a incidence vzrusta s vékem. Vyskyt je podle nékterych studii
ponékud vys$si u Indoevropant nez u Afri¢ant a Asiatii. Prevalence
se zvy$uje i v ptipadé familiarniho vyskytu onemocnéni (asi na 5 %).

Zatatek nemoci byva udavan obvykle po 60. roce véku. Casny poca-
tek onemocnéni pred 40. rokem véku je vzacny (tzv. early onset) a tvori
priblizné 5-10 % vSech pripadu (Tysnes et al., 2017; Rektor, 2012). Velmi
vzacnd je tzv. juvenilni forma zacinajici v adolescenci. U lidi s ¢asnym
pocatkem onemocnéni se mohou prvni inicialni ptiznaky rozvinout jiz
mezi 21. az 40. rokem véku, zatimco prvni symptomy juvenilni formy
PN se mohou manifestovat jiz pred 20. rokem véku (Tysnes et al., 2017).

Ocekava se, ze celkovy pocet nemocnych s PN se do roku 2030
zdvojnasobi, a to na 8,7 az 9,3 milionu.

Rizikové faktory

Mezi rizikové faktory rozvoje PN patfi vys$si vék, muzské pohlavi, ge-
neticky faktor (zejména pokud se nemoc manifestuje v mladém véku
nebo je jeji vyskyt mezi blizkymi pokrevnimi pfibuznymi opakova-
ny a ¢asty) a dale dlouhodobd expozice nékterym toxickym latkam
(napt. pesticidtim a herbicidiim) (Moisan et al., 2016).

Nejednotné jsou nazory na rizikové faktory souvisejici se zivotnim
stylem, fyzickou aktivitou nebo télesnou hmotnosti. Nékteré studie do-
kladaji, Ze lidé s naro¢néjsi pohybovou aktivitou maji nizsi vyskyt PN
ve srovnani s lidmi, ktefi nejsou pohybové aktivni (Sdéksjarvi et al.,
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2014). Zkouman byl i vliv nékterych latek, které jsou vnimané spole¢-
nosti vzhledem ke zdravi jako kontroverzni, konkrétné vliv koufeni,
piti kavy a alkoholu. Rada studii vyslovuje predpoklad o pozitivnim
vlivu nikotinu (ve smyslu mozného protektivniho faktoru) ve vztahu
k PN. Na zdkladé zavéri epidemiologickych vyzkumd je kouteni spo-
jovano s niz$im vyskytem PN. Naopak u osob s PN je vyssi procento
nekuraku (Sadksjarvi et al., 2014; Quik et al., 2012). Konkrétné neku-
Faci maji az 2x vyssi riziko rozvoje PN ve srovndni s kohortami kurdka
stejného véku a pohlavi. Obdobna inverzni souvislost byla prokazana
i ve vztahu k piti kavy (Moisan et al., 2016; Sadksjarvi, 2014).

V souhrnu se v§ak predpokladd, ze vysledné riziko rozvoje onemoc-
néni je kombinaci faktori a jejich souhry, a to zejména véku, genetic-
kych dispozic a vnéjsiho prostredi (Moisan et al., 2016; Sadksjarvi et al.,
2014; Samii et al., 2004). Dal$im neptimym faktorem ov§em muze byt
charakteristickd premorbidni osobnost nemocnych s PN, ktera potla-
¢uje navykové nebo socialné nevhodné chovani (Ruzicka, 2006).

1.2 Klinické priznaky

V odbornych publikacich se ptiznaky PN déli na tzv. motorické a ne-
motorické (napt. Sprenger, Poewe, 2013).

1.21  Motorické priznaky

Mezi motorické symptomy se typicky radi:

= klidovy tremor

= rigidita (svalova ztuhlost)

= bradykineze (hypokineze, akineze - tj. zpomalenost a omezeni
pohybu)

= poruchy chuze a rovnovéhy (tzv. posturalni instabilita) — prede-
v$im u pokro¢ilé PN

= pozdni hybné komplikace (fluktuace a dyskineze) (Ressner, 2012)

Parkinsonsky tremor je klidovy, obvykle dost hruby a pravidelny
a volni hybnost jej tlumi. Casté&jii je na hornich konéetinach a projevuje
se zejména na prstech, pfipomind pocitani penéz. Hlava nebyva posti-
zena na rozdil od obli¢ejového svalstva (brady). Ttes mizi pfi relaxaci
a spanku, naopak jej provokuje usili a tenze (Bednatik a kol., 2010).
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Bradykineze je vedle tfesu nejnapadnéjsim priznakem. Jde o absenci
nebo redukci volni i automatické hybnosti zptisobené poruchou zahdje-
niiprovedeni pohybu. Pohyb je zpomaleny, fec je pomala a ticha, mize
byt pfitomna dysartrie, palilalie (opakovéni slabiky nebo celého slova
na zacatku véty), tachyfemie (postupné zrychlovani fe¢i az drmoleni
na konci vydechu). Pacient s PN je napadny tim, Ze zaujima strnulou
polohu, malo se hybe, mluvi tichym a monoténnim hlasem a pise ma-
lymi pismeny (mikrografie). Oblicej je nehybny, maskovity, neméni se
s emocemi, mrkani je méné Casté (hypomimie). Zvlast obtizné je za-
héjeni pohybu. Pacient se musi soustredit na provedeni pohybil, které
dtive provadél automaticky. Obtizné provadi rtizné pohyby soucasné,
napf. mluveni a zapinani knoflikd (Rektorova, 2009).

K dal$im zakladnim pfiznakim PN patii poruchy chiize a stoje
(Salat et al., 2016; Williams, Litvan, 2013). Chiize je Souravd s maly-
mi kriicky, chybi synkineze hornich koncetin, které ztistavaji v klidu,
pripazené. Zkracovani kroku, snizené nebo vymizelé synkineze jedné
horni koncetiny a neobratnost v otackach mohou byt prvnimi pfiznaky,
kterych si pacient v§imne. Nékdy se pacient nemiize rozejit (hezitace
pfi startu) nebo pti chiizi nahle ,zamrzne® (akineticky freezing). Né-
ktefi pacienti si nachazeji pomocné strategie, které jim chtizi usnadni,
napt. kraceji podle pruhti na podlaze nebo rytmu hudby. Nékdy pa-
cienti pusobi dojmem, Ze se snazi drobnymi kracky utikat dopredu
(propulze). Na poruchéch stoje a chuize se podileji i dal$i mechanismy,
jako je porucha provadéni automatickych pohybti, porusena schopnost
rychle ménit pohyby a zejména rigidita.

Rigidita (ztuhlost) znamena patologické zvyseni svalového tonu
soucasné agonistll i antagonisttl. Svalova ztuhlost je vlastné odpor
svald, ktery je vyvijen, kdyz se chceme pohybovat. Zpoc¢atku muze byt
svalova ztuhlost pozorovana na jedné poloviné téla, jak nemoc postu-
puje, roz$ifi se na obé strany. Svalova ztuhlost krku a ramen se muize
vyskytovat i v ¢asnych stadiich nemoci. Casem ztuhlost pociti nemocny
pii vstavani ze zidle, otaceni se v posteli, zhorSenou motorikou prsti.
Také se mtize projevit po del$im setrvani ve stejné poloze (Bednatik
a kol., 2010; Rektorovd, 2009).

V pozdnim stadiu jsou pfitomny tzv. pozdni motorické komplikace
s kolisavym stavem hybnosti (tzv. motorické fluktuace) a pfitomnos-
ti mimovolnich pohybt (tzv. dyskinezi). Vznikaji obvykle po 5 a vice
letech od zahdjeni terapie levodopou, avsak mohou se objevit i po né-
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