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Uvod

Neurologii Ize v fadé ohledl povazovat za obor, pfedstavujici ,most‘ mezi internimi
obory, fysioterapii a psychiatrii na strané jedné a neurochirurgii, cévni chirurgii,
invazivni radiologii, otorhinolaryngologii na strané druhé. Neurologie byla tradicné
oborem, ktery rozvijel do dokonalosti semiologii a topickou diagnostiku, pficemz
léCebné moznosti byly znacné omezené. Proto byla neurologie jesté v osmdesatych

letech minulého stoleti povaZovana za ,pasivni — therapeuticky nihilisticky “ obor.

V poslednich dvaceti letech prodélaly klinické neurovédni obory diky nebyvalé
technologické revoluci zasadni proménu. Neurologie vyuZziva ,Zazracnych®
moznosti zobrazovacich a neurofyziologickych metod, molekularni biologie a
neuroimunobiochemickych laboratornich metod. Diky témto okolnostem mohli
neurologové v netuSené mife zpfesnit diagnostiku a nasledné vyznamné zlepsit
léCebné moznosti u pocCetné skupiny velmi zavaznych chorob, vyznacujicich se
chronicko — progredientnim pribéhem. Jedna se o choroby, jejichz klasifikace se
méni diky poznatkim molekularni genetiky a histopatobiochemie, projevujici se
téZkymi  poruchami hybnosti, Citi, kognitivnich funkci a emoci, které provazi
multisensorialni deficit, chronicka a Casto neztiSitelna bolest, nezfidka i poruchy
kontinence moci a stolice. Prfes fascinujici proménu neurologie a prisliby, které
predstavuji nové vyvijené IéCebné postupy tézici z objevl biofyziky, biomechaniky,
genoveého inZenyrstvi a reparativni neurologie, je nutno uvést, Ze choroby nervového,
hybného a opérného systému vedou u velkého poctu pacientt k trvalému naruseni
Cinnosti NS a nasledné zménéné kvalité Zivota, ktera se u fady chorob zhorSuje az
neunosné.

Zajisténi adekvatni nasledné ¢i domaci péce pro nemocné, ktefi s rlizné zavaznym
deficitem pfeziji akutni onemocnéni NS nebo trpi chronicko progredientnim chorobou
NS predstavuje velké zdravotné-socialni bfemeno, které se stava ekonomickou a
socialni hrozbou pfi jednozna¢né nepfiznivém demografickém vyvoji evropské
populace. V pokrocilych stadiich fady chorob NS je stale naléhavéjsi i bioeticky
rozmér a otazka uc¢inné a ucelné paliativni |éCby téch pacientl, kde jiz snaha o
kauzalni ¢ symptomatickou IéEbu nejsou ucinna. Dominujicim problémem se stava
tlumeni bolesti, spasticity, poruch nalady, péCe o inkontinentni a nepohyblivé
pacienty a zajisténi dostateCné kvalitni oSetfovatelské péce.

Takovyto postup je v souladu s novou definici paliativni péce zvefejnénou v r. 2002
Svétovou zdravotnickou organizaci. Koncepce paliativni péfe  zaméfené na
nemocné postizené terminalnimi fazemi zavazné choroby se méni na pédi
vénovanou osobam trpicim onemocnénim ohrozujicim zivot, u nichz je nezbytné
vCas poznat somatické i psychosocialni pfiCiny utrpeni. Jedna se o podminku
nezbytnou pro poskytovani komplexni pée zaméfené na ovlivnéni utrpeni
(multikauzalni a multidimenzionalni pfFistup).

Vlastni zkuSenosti



Pacienti trpici chorobami nervového systému a zejména cerebrovaskularnimi a
heredodegenerativnimi chorobami pfedstavuji poetnou a rychle narustajici skupinu
nemocnych vyzadujicich jak neurointenzivni, tak komplexni péci provazanou
s rehabilitaci a fysioterapii. Jedna se o nemocné, nezfidka i v tfetim decéniu,
postiZzenych jak emergentnimi, Zivot ohrozujicimi stavy, tak chronickymi chorobami
nervového systému. U osob ve stfednim a vySSim véku pak stale vétsi pozornost
upoutavaji neurodegenerativni choroby, z nichz Alzheimerova choroba pfedstavuje
zaroven no¢ni muru a pfitazlivé medialni téma.

Akutni onemocnéni nervového systému nezfidka ohrozujici integritu organismu a
vedouci k selhavani zékladnich Zivotnich funkci si vynutila rychly rozvoj velmi
nakladné neurointenzivni péce. Mortalita a trvalé nasledky zejmeéna
cerebrovaskularnich pfihod a neurotraumat predstavuji totiz zavazny zdravotné
ekonomicky i socialni problém, ktery se vyznamné tyka neurologie a behavioralni
neurologie, jako dynamicky se rozvijejici nového sméru v neurologii.

Akutni péCe o nemocné s postizenim nervového systému ohroZujicim Zivotni funkce
je v poslednim desetileti zajiStovana ve fakultnich a regionalnich nemocnicich na
neurologickych jednotkach intenzivni péce, jez jsou zfizovany i na neurologickych
oddélenich okresnich nemocnic. V Ceské republice se prosazuje model oborové
profilované intenzivni péCe vtéch nemocnicich, kde je dostatek pfisluSnych
odbornikd a dobfe fungujici laboratorni a radiologicky komplement.

Je to dano mimo jiné i vysokym poctem luzkovych neurologickych oddéleni, jichz je
v CR 86 s takika 500 lékafi, ktefi predstavuji takika 30 vSech neurologl, jichZ je
v CR pres 1200.

Neurointenzivni péCe a tésna spoluprace s anesteziologicko-resuscitacnimi
oddélenimi, zlepSeni dostupnosti modernich zobrazovacich a radiologickych
intervenénich metod spolu s modernimi |éCebnymi postupy snizila na jedné strané
mortalitu u tézkych cévnich mozkovych pfihod, urazi nervového systému, zanétlivé-
metabolickych afekci NS.

Na strané druhé vSak tento nepochybné pfiznivy vyvoj vede k tomu, ze pfi byva
jedincq, ktefi preziji nahlou neurologickou pfihodu ohrozujici Zivot a jsou naro¢nou a
nakladnou neurointenzivni pécCi zachranéni, ale za cenu tézkého kognitivniho,
motorického C€i senzorialniho deficitu. Trvalé postizeni vyZaduje ustavni nebo domaci
oSetfovatelskou pédi, pficemz prezivsi jedinci se trapi — a s nimi i jejich blizci -
krajné neuspokojivou kvalitou zivota.

Uvedena tvrzeni muzeme dolozit vlastnimi zkuSenostmi ziskanymi v poslednim
desetileti na neurologické jednotce intenzivni péce, majici dvanact lizek je
poukazano na to, ze pfi hodnoceni ucCelnosti a pfinosu Siroce dostupné
neurointezivni péce, poskytované bez vékového &i ekonomického limitu je nutno
zvazovat i bioeticka uskali a praktické limity akutni neurointenzivni péce.

Na nasi klinice zajiStujeme jak dlouhodobou ventilacni péci o pacienty v bezvédomi
nejriznéjSiho pldvodu, tak provadime podle standardniho protokolu trombolyzu u
pacientl s ischemickymi mozkovymi pfihodami nebo akutni neuroradiologické
zakroky ( stentovani karotid a dalSich dulezitych cév). V indikovanych pfipadech jsou
urgentné dostupné neurochirurgické zakroky provadéné nasimi operatéry, pfipadé
neurochirurgy z Nemocnice Na Homolce. K standardnim, byt velmi nakladnym
postupliim patfi podavani vysokych davek IVlg u zanétlivych a autoimunitnich
choroby nervoveho systému ( v.cené 30 000 az 100 000 Ké&/den) a péCe o osoby
v epileptickém statu, tak mnohamésicni péci o komatdézni pacienty, které se nedafri
pfedavat na pracovisté zajiStujici chronickou ventilacni péci. U pocCetné a rychle
narustajici skupiny pacientd  trpicich roztrousenou skler6zou mozkomisni a



demyeliniza¢nimi chorobami, kterych na klinice sledujeme vice nez 1200, se takrka
300 pacientim podavaji interferony a jiné léky , modifikujici prabéh choroby*,
pfi¢emz naklady na ro¢ni [éCbu se blizi u kombinované |éCby vyuZivajici i interferony
350 000 K¢. Pouze za interferony a kopolymer vydava nase kliniky pfes 80 mil. K&
ro¢né, takze v pomysiné ,varovné-motivacni“ celonemocnicni tabulce nakladovosti
jsme na druhém misté za onkologicko-hematologickou klinikou.

Uvedeny vyCet pozoruhodné ucinnych, neobycejné vSak nakladnych lécebnych
metod nem& v zadném pripadé za cil podpofit a S§ifit nebezpecny, tak Casto
tradovany mytus o omnipotenci a neomezenych moznostech moderni mediciny.
Naopak ma slouZzit jako varovani, realisticko-skepticky zabarvené, poukazujici na
opomijenou skutec¢nost, Zze ani mediciny vyuzivajici postupt High-Tech biomediciny
a usilujici o to, aby byla pokud mozno ,zaloZzena na dlikazech® neskyta zaruku
docileni zachrany Zivota — eufemisticky nazyvané ho preziti - s dobrou - a pro
pacienta i jeho blizké akceptovatelnou — kvalitou Zivota.

Kazdodenni zkuSenosti zaloZzené na hodnoceni vysledkd neurointenzivni péce na
nasi JIP, majici 12 l0zek, opraviuji k zavéru, Ze u nezanedbatelné &asti pacientd se
zavaznym a krajné neuspokojivym vyslednym stavem je nutno nepfedpojaté
posuzovat vysledky naSi komplexni péce a pfihlizet k postojim a pfanim/vyhradam
pacienta, byly-li vyjadfeny pfed nastupem emergentniho stavu.

Je odlvodnéné a korektni i mravné nevahat s vyuzitim postupu paliativni mediciny
v pfipadech, kdy je zobrazovacimi metodami, pfipadné neurofyziologickymi
metodami prokdzana rozsahla a nezhojitelnd strukturalni Iéze CNS s nezvratnym
funkénim deficitem. Pfi takovémto rozhodovani mame — podle mého presvédceni -
pfiznat podpurnou roli pfanim a doporu€enim blizkych pfibuznych pacientd, jimz je
vSak nezbytné vyloZit principy paliativni mediciny a objasnit rozdil mezi paliativni péci
a euthanazii, které se nezfidka pfi tizivém pribéhu a obavé z neovlivnitelného
utrpeni svého tézce postizeného blizkého, obavaji.

Nase zkuSenosti opravriuji k doporu€eni, ze postupy paliativni mediciny nemaiji byt
vyhrazeny pouze pro onkologicka pracovisté i hospice, ale Ze musi byt integralni
soucasti i emergentni a akutni neurologické péce.

Neméné zavazné a tizivé jsou vSak i medicinské a bioetické problémy spojené se
standardni neurologickou péc¢i vénovanou pacientim s tézkym funkénim deficitem
po skonceni neurointenzivni pée a pfedavanym na ,obycejna“ lizka. Situace je
tiziva zejména v pfipadech, kdy se jedna o pacienty, u nichz nedoSlo po mozkové
pfihodé ¢i jiné strukturalni Iézi mozku k postiZzeni kognitivnich a fatickych funkci, a
ktefi si jsou védomi tize handicapu a své zavazné, malo nadéjné prognozy.

Pfibuzni nesou tiZiveé, byt s ponékud vétSim pochopenim , terapeutické neuspéchy”
v pfipadé primarniho nebo metastatického nadorového onemocnéni, které
postihuje nervovy Ci opérny systém. Jen u Casti pfipadl se setkavame s akceptaci
v prvych stadiich pée o nemocné s devastujicim pribéhem cévnich mozkovych
pfihod, provazenych bolestmi a obtizné |écCitelnou spasticitou.

Nelehka a s fadou bioetickych problému spojena je komplexni Ié€ebna a rehabilitacni
péCe o pacienty s demyelinizacnimi chorobami, pfedevsim roztrousenou sklerézou.
Jen obtizné se vyrovnavaji s tim, Ze pfes medialné vybuzené nadéje spojované s
,nejmoderngjsi“ [éCbou, dochazi i pfes velmi nakladnou lIé€bu na nasem MS Centru
vedle poruch motoriky nezfidka i k rozvoji kognitivniho deficitu a nasledné projevim
socialné-psychologicky tizivého handicapu, majiciho profesionalni i interpersonalni
dasledky.



V poslednim desetileti na klinice prudce pfibyva nemocnych, zpravidla seniord,
postizenych zavaznymi kognitivnimi a emoc€nimi poruchami — pfedevSim jde o
choroby z okruhu Alzheimerovy nemoci. Vyznamna je i skupina pacientl postizenych
poruchami hybnosti a pohybu podminénymi neurodegenerativnimi chorobami —
nejdllezitéjSi je nepochybné Parkinsonova nemoc.

Pacienti postizeni nékterou z neurodegenerativnich choroby predstavuji vzhledem
k pozvolna narUstajicim a posléze velkym oSetfovatelskym narokim, nocénim
neklidim, inkontinenci moci a zvySenému riziku Urazt a nosokomialnich infekci dalSi
Jrizikovou® a bioeticky naro¢nou skupinu pacientl. U této skupiny pacientl je nutno
pfi zhorSeni stavu, podminéném nezfidka polymorbiditou, jez je pro tuto skupinu
pacientu typicka, zvazovat indikovanost paliativni péce.

Modelovou, bolestné ukazkovou je nepochybné naro¢na a tiziva péfe o nemocné
postizené amyotrofickou lateralni sklerozou (ALS) , jez predstavuje Kklinicky
heterogenni skupinu letalné probihajiciho atroficko-degenerativnino postizeni
prednich roht miSnich, pfi¢emz v posledni dobé bylo mimo vSi pochybnost potvrzeno
postizeni i Sedé a bilé mozkové hmoty s naslednou kognitivni, byt nenapadnou
kognitivni poruchou. Stanoveni diagndzy v pocateCnich stadiich je zatizeno fadou
omylu a nepresnosti, protoze se ALS mulze zpoCatku projevovat jako vcelku banaini
postizeni miSnich kofent podminéné spondylartrézou a degeneraci meziobratlovych
plotének &i jako nasledky lehké nedokrevnosti ¢&i utisku michy. K diagnéze se
oSetfujici Iékafi, zejména pak pacienti a jejich blizci, pfiblizuji Casto pomalu,
v kruzich. Diagnéza ALS zlstava nezfidka pro pacienty tabuizovanou, byt tusenou
pravdou. Situaci komplikuje nepfiméfené ocCekavani spojované s podavanim
nakladnych |éku, které prubéh této obvykle rychle postupujici choroby, kongici
nehybnosti, poruchou polykani a naslednym selhdnim dechovych center, zpravidla
jen mirné modifikuji. Vyznamnou roli v boji s touto zakefnou chorobou ma komplexni
|éCba vyuzivajici fysioterapie, lazeriské léCby a psychoterapie stim, Ze ve stadiu
rozvinuté choroby se pacient stava postupné — a dosti rychle - zavislym na trvalé
pomoci druhé osoby.

Bioeticky a komunikacné je naro¢né a pro mnohé Iékare tizivé pravdivé informovani
o povaze choroby i 0 neodvratném konci, ktery mizeme pouze oddalit.

Soudim s as. Mazancem, snimz se témto pacientim po vice nez desetileti
vénujeme, ze pacient i jeho pfibuzni maji byt ve vhodnou chvili a s jesté
dostateCnym predstihem, informovani o limitech |ékafské péce a nasi neschopnosti
zabranit  neuronalni smrti, kterou nemuze ,obelstit” - znaSeho pohledu
neoddvodnéné - martyrium zaloZené na vyuZziti chronické ventilace a realimentaci,
tedy postupl, které nezlepSuji kvalitu zZivota pacienta trvale upoutaného na IUzko,
neschopného komunikovat, které vSak prodluzuji tizivé umirani/skomirani o nékolik
mésicu.

Pfi zvazovani dalSiho postupu u nevylécitelného onemocnéni CNS je nutno citlivé
zvazovat kvalitu Zivota, postoje pacienta a moznosti jeho rodiny, pfi¢emz je nutno mit
na paméti, ze kapacita zafizeni poskytujicich naslednou a oSetfovatelskou pédi je
prfedevsim ve vétSich aglomeracich a méstech trvale nedostacujici.

V roce 2003 bylo v CR 101 oddé&leni nasledné a oSetfovatelské péce s 5575 liizky.
Ve stejném roce zajistovalo péci o nemocné s ,nervovymi a dusevnimi“ chorobami
86 oddéleni neurologickych s 3334 luzky a 33 psychiatrickych oddéleni s 1517 1Gzky.
Rehabilitacnich oddéleni bylo 43 se 1439 luzky.



Pro srovnani uvedme, Ze pracovist klinické onkologie bylo 12 oddéleni s 316 lizky a
radioterapeutickych oddéleni bylo 23 s 1157 luzky.

Uplatnéni postupu paliativni mediciny v neurologii je vénovana v Ceské neurologické
literatufe zatim jen ojedinéla pozornost ( Kanovsky, 2000, Munzarova, 2006, Bojar a
Pfihoda, 1997, 2004). Nepochybné vS8ak i pro neurologii plati — a vySe uvedené
zkuSenosti to potvrzuji, Ze je v zajmu naSich pacientl i personalu neurologickych
pracovist, aby byla pfekonana klasicka dichotomie chapajici paliativni péci, jako
péci vénovanou nemocnym az od chvile, kdy jsou vyéerpany moznosti kauzalni
Iéby a kurativni péce.

V Ceské neurologii se v poslednim desetileti prosazuje - byt zatim ojedinéle -
komplementarni model pée o zavazné a nevylécitelné nemocné pacienty (tedy ne
jen péce o pacienty trpici nadorovym onemocnénim). Paliativni pé€e o nemocné
s chorobami nervového systému ma nepochybné své opodstatnéni v pfechodnych
obdobich, kdy kauzalni [é€ba a kurativni péCe zacCinaji selhavat.

Podobné jako jinde v Evropé je i v CR specializovana paliativni péde vénovana
pacientim s onemocnénim NS teprve v pocatcich. Paliativni péc&i v neurologii i
mimo jiné — z&asti paradoxné — i ,diky“ velmi nizkému povédomi Ceské verejnosti,
téz vSak formativné plsobicich sdélovacich prostfedkd - o moZnostech a postupech
paliativni mediciny. Soucitici, nedostate¢né informovani laici, ktefi se ,pravem®
obéavaji — ve spole€nosti sekularizované a zbavené viry - nesmysiného a zbyte¢ného
utrpeni, se poté dozaduji legalizace euthanazie, pfiCemz jim jde nezfidka predevsim
0 zavazny legislativni ramec Ié€ebnych postupl a péce zbavujici nevylécitelné
nemocné bolesti a utrpeni, tedy komplexni péfe napomahajici a nebranici ,dobré”,
utrpeni prosté smrti.

Pfi posuzovani vyrazné prevazujici podpory legalizace euthanasie je vhodné
nepfedpojaté analyzovat postoje a nazory Ceské vefejnosti, jez jsou CcCasto
v prlizkumech vefejného minéni a v médiich uvadény jako jednoznaéné
.podporujici legalizaci euthanazie®, coz je podminéno jak vysokou sekularizaci ¢eské
spole€nosti, tak — a to je podle naSich zkuSenosti vyznamneé - stéle jesSté nizkym
povédomim o moznostech paliativni péce, tlumeni bolesti a mirnéni utrpeni.

Tuto hypotézu potvrzuji podle mého soudu i nazory a postoje studentl 2. IékaFské
fakulty, ktefi se v anketach i diskusich pfi seminafich o péc¢i o chronicky a
nevyléCitelné nemocné neurologické pacienty vyjadiuji zhruba v padesati
procentech ve prospéch , euthanazie®, pfitom vSak maji zpravidla na mysli — jak
z nasledné diskuse vyplyva - korektni a dostate¢né ucinné, tedy soucitné uplathovani
a vyuzivani paliativni péce.

Nazory zdravotnich sester pracujicich na neurologické klinice, které se setkavaji
s nejraznéjSimi formami utrpeni a umirani ,neurologickych® pacientl trpicich nizkou
az nedustojnou kvalitou zivota podminénou nevylécitelnym a devastujicim nervovym
onemocnénim a s nimiz o osudech naSich pacientll hovofime, svéd¢i o védomi
SirSich souvislosti a o jejich podpofe nazoru, Ze je nutno mirnit utrpeni nevylécitelné
nemocnych v souladu se zdsadami paliativni mediciny, ktera pfedstavuje adekvatni,
eticky pfijatelny léCebny a oSetfovatelsky ramec, nevyzadujici a neospravedIiujici
legalizaci euthanézie.



Zaveér

PFi diskusi o divodech, které se zdaji svédCit o nutnosti legalizovat euthanazii, ma
byt podle mého nazoru vefejnost trpélivé a vérohodné informovana o tom, Ze
paliativni medicina usiluje o podporu, udrZeni dobré kvality Zivota po dobu, kdy je
nevylécitelné nemocny pacient jes$té schopen bez podpory ob&hu a ventilace svij
Zivot vnimat a Zit. Ceska
vefejnost zatim vétSinou nevi o tom, Ze paliativni medicina neni a nema byt
vyhrazena pouze pro hospice, Ze ma opravnéné své misto jak v [é€ebnach nasledné
péce, tak na nemocnic¢nich lizkovych oddélenich. Vefejnost je nutno opakované
seznamovat scili paliativni mediciny, kter4d i v neurologii  vyuziva léCebné,
oSetfovatelské a psychoterapeutické a fysioterapeutické postupy, které mirni bolesti
a utrpeni, které komplexné podporuji somato-psycho-socialni, téZ vS8ak a duchovni
potifeby t&€Zce nemocnych a nevylécitelnych pacientu.

Paliativni 1éCba a komplexni péCe o zavazné ,neurologické” pacienty, bliZici se
skonu, vychazeji z konkrétnich potfeb pacienta, ktery musi byt respektovan jako
jedinec majici i pfi tézkém multisystémovém deficitu a rizné zavazné kognitivni

poruSe pravo na dobrou (snesitelnou) kvalitu zZivota i v poslednim, nejtézSim
Zivotnim obdobi.
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