SYMPOZJUM: MEDYCYNA PALIATYWNA

Opieka paliatywna i terminalna
w zaawansowanym stadium
choroby Parkinsona

| stwardnienia rozsianego

acjenci w zaawansowanym stadium choroby

Parkinsona (PD - Parkinson’s disease) lub
stwardnienia rozsianego (MS —multiple sclerosis, tac.
SM — sclerosis multiplex) moga zglaszac si¢ do szpi-
tala w trybie nagtym z powaznymi problemami
klinicznymi, gdyz jest to grupa narazona na wystg-
pienie zagrazajacych zyciu powiklan, najczesciej
sepsy, rozwijajacych sie na tle narastajgcego uposle-
dzenia ogo6lnego funkcjonowania. Zaréwno w cho-
robie Parkinsona, jak i w stwardnieniu rozsianym
moze wystepowac postepujgce uposledzenie funk-
¢ji poznawczych, zaburzenia polykania lub mowy
i oporne na leczenie zespoly bolowe.'? Nie ma so-
lidnych dowodow, ktére uzasadnialyby stusznosé
konkretnych decyzji terapeutycznych w zaawanso-
wanym stadium tych chorob, ale w najnowszych
wytycznych opracowanych w Wielkiej Brytanii
uznano koniecznos¢ przesunigcia uwagi w kierunku
opieki paliatywnej w miare progresji choroby.¢

Rola dobrej komunikacji

Szybkie porozumienie i dobra wspdlpraca pomig-
dzy lekarzem podstawowej opieki zdrowotnej
ispecjalistg mogg zapobiec zbednym hospitaliza-
cjom, utatwiajg rowniez podjecie najlepszych dla
chorego decyzji terapeutycznych. Wspolne dzia-
fania w ramach interdyscyplinarnego zespotu za-
pewniajg lepszg opieke nad pacjentem. Kluczem
do jej optymalizacji jest poswiecenie czasu na wy-
stuchanie zyczen chorego, zanim straci on zdol-
no$¢ porozumiewania sie z otoczeniem.

Ocena rokowania
W zawansowanym stadium choroby Parkinsona
i stwardnienia rozsianego trudno szacowaé diu-
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gos¢ zycia, ale istotnym czynnikiem prognostycz-
nym jest szybkos¢ pogarszania si¢ stanu ogolne-
go. Chorzy sg szczegdlnie zagrozeni zgonem z po-
wodu zachtystowego zapalenia pluc, zakazenia
uktadu moczowego, powiklan zwigzanych z upad-
kami i ztamaniami oraz sepsy rozwijajacej si¢
w wyniku zakazenia odlezyn. Ryzyko ros$nie
w miare postepowania choroby. Mimo to niekt6-
rzy pacjenci w bardzo ztym stanie mogg przezy¢
wiele lat, a inni umierajg nagle z powodu sepsy
czy — rzadziej — zatorowosci plucnej. Nieprzewi-
dywalny przebieg choroby znaczaco utrudnia pro-
gnozowanie, a wigkszo$¢ chorych czgsciej umie-
ra w szpitalu niz w domu.’

Podobienstwa i réznice miedzy
zaawansowanym stadium choroby
Parkinsona i stwardnienia rozsianego
Zaburzenia poznawcze i psychiczne

Zaburzenia funkcji poznawczych sg czeste
w stwardnieniu rozsianym, a polegajg na uposle-
dzeniu fluencji stownej oraz zaburzeniach pamie-
ci i koncentracji.t

Otgpienie zdarza si¢ czesto w przebiegu choro-
by Parkinsona; charakteryzuje si¢ wystepowa-
niem omamoéw wzrokowych, ubytkéw funkeji
wzrokowo-przestrzennych, deficytu uwagi i upo-
§ledzenia czynnosci wykonawczych.” Otepienie
w chorobie Parkinsona poddaje si¢ leczeniu inhi-
bitorami acetylocholinoesterazy.!* Omamy wzro-
kowe mogg ustgpié po zmniejszeniu dawki lekow
przeciwparkinsonowskich, zwlaszcza amantady-
ny, inhibitoréw monoaminooksydazy B (MAO-B
— monoamine oxidase type B), lekow cholinolitycz-
nych i agonistéw dopaminy.
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Tabela 1. Kwestie, ktore nalezy rozwazyc¢ przed podjeciem decyzji o zaniechaniu leczenia w chorobie Parkinsona

i stwardnieniu rozsianym

Problem

Mozliwe metody leczenia

Trudnosci w przyjmowaniu odpowiednich ilosci pozywienia dro-
ga doustng!®

Zywienie dozotadkowe przez sonde — na krétko (do 2 tygodni)
Zywienie przez przezskérng gastrostomie (PEG)

Brak mozliwosci przyjmowania wystarczajacych ilosci ptynéw
doustnie!®

Podawanie ptyndw przez sonde, dozylnie lub podskérnie

Masywne zakazenie, typowo dotyczace drég oddechowych, ukta-
du moczowego lub przez odlezyny jako wrota infekcji

Antybiotykoterapia, zwykle dozylnie
Moze byc¢ konieczny przedtuzony lub powtarzany kurs
antybiotykoterapii

Niewydolno$¢ oddechowa wtdrna do zachtystowego zapalenia
ptuc

Nieinwazyjna wentylacja
Moze by¢ konieczna hospitalizacja na OIOM i wentylacja przez
tracheostomie

Nagte zatrzymanie krazenia

Resuscytacja krgzeniowo-oddechowa (w zaawansowanym sta-
dium choroby Parkinsona i stwardnienia rozsianego nalezy roz-
wazy¢ przyjecie na OIOM)

Nagte, niespodziewane zatrzymanie krazenia w chorobie Parkin-
sona i stwardnieniu rozsianym nie wystepuje czesto

Jesli pacjent chciatby przedyskutowaé decyzje dotyczace lecze-
nia w fazie terminalnej, najpierw nalezy oméwi¢ z nim najbar-
dziej prawdopodobne scenariusze dziatan

Depresja jest zjawiskiem czestym w obu chorobach. Objawy mo-
ga zmniejszy¢ si¢ po podaniu selektywnych inhibitoréw wychwy-
tu zwrotnego serotoniny (SSRI - selective serotonin reuptake inhibitors).
W chorobie Parkinsona skuteczna okazata si¢ optymalizacja tera-
pii lekami dopaminergicznymi i trjpierScieniowymi lekami prze-
ciwdepresyjnymi.!! SSRI nie nalezy podawac razem z inhibitorami
MAO-B z powodu ryzyka rozwoju zespolu serotoninowego.

Objawy opuszkowe

Hipofonia (ostabienie glosu) w chorobie Parkinsona i dyzartria
(uposledzenie wymowy) w stwardnieniu rozsianym mogg utrud-
niaé porozumiewanie sie, prowadzac do ogromnej frustracji, za-
réwno pacjenta, jak i jego opiekunéw.!?

Trudnosci w polykaniu powodujg zachlystywanie si¢. Niezwykle
istotng kwestig jest wczesna ocena przez terapeute zajmujgcego si¢
rehabilitacjg mowy i funkcji jezykowych. Zachlys$niecie moze po-
czatkowo nie dawaé wyraznych objawdw ogdlnoustrojowych, jed-
nak zdarza sie, ze sytuacja ulega drastycznej zmianie w ciggu kil-
ku godzin, kiedy rozwing si¢ objawy sepsy.

Nadmierne wydzielanie sliny czeSciej wystepuje w chorobie Par-
kinsona. Mozna je zwalczaé, ostrzykujac slinianki toksyng botu-
linowa pod kontrolg USG, a takze podajac na jezyk 1% atropiny
w kroplach lub stosujac hioscyng (skopolamine) w formie plastrow
transdermalnych [w Polsce nie jest dostgpna — przyp. red.].

Bol
Bol w chorobie Parkinsona pogarsza funkcjonowanie pacjenta.? Mo-
ze 1o by¢ bol pochodzenia o§rodkowego czy tez powodowany dystonis.

Bol neuropatyczny koficzyn lub twarzy w stwardnieniu rozsia-
nym jest nierzadko trudny do opanowania.’® Czesto stosuje si¢
amitryptyling i leki przeciwpadaczkowe, np. gabapentyne, sg one
jednak w tej chorobie gorzej tolerowane i cz¢sto majg trudne do
zaakceptowania dzialania niepozadane: trdjpierscieniowe leki
przeciwdepresyjne dzialajg cholinolitycznie, a leki przeciwpa-
daczkowe wywolujg sedacje i ataksje.

Spastycznos¢ w stwardnieniu rozsianym moze by¢ przyczyng
bolesnych skurczow i zrywan mie$ni konczyn, ktére stajg sie
szczegolnie dokuczliwe w nocy. Leki zmniejszajace spastycznos¢
charakteryzujg sie r6zng skutecznoscig i czesto powodujg sedacje
oraz ataksje. Przykurcze w koficzynach sg objawem znacznego za-
awansowania choroby.

Odlezyny, powstajace zwykle nad wypuktymi czeSciami kosci,
mogg by¢ spowodowane utratg mozliwosci poruszania si¢ i niedo-
Zywieniem.

Podejmowanie decyzji

Temat leczenia przedtuzajacego zycie najlepiej poruszy¢, gdy pa-
cjent jest jeszcze w stosunkowo dobrym stanie i ma mozliwos¢ po-
dejmowania decyzji. Chorego nie mozna zmusza¢ do uczestnicze-
nia w planowaniu opieki nad nim, jednak pisemne wyrazenie
woli w tej kwestii (brak zgody na pewne metody lecznicze) daje
niektérym pacjentom poczucie wiekszej kontroli (tab. 1).1415

Podejmowanie decyzji w trybie pilnym
Wedtlug zalecenn zawartych w Mental Capacity Act 2005 (tab. 2)
[ustawa uchwalona przez brytyjski parlament, regulujaca kwestie
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dzialania i podejmowania decyzji w imieniu 0sob o ograniczone;j
poczytalnosci — przyp. red.],'¢ jesli pacjent nie jest zdolny do po-
dejmowania decyzji, a jego stan jest bardzo zly, nalezy dzialaé w je-
go »,najlepszym interesie”. Decyzje o postgpowaniu w zaawanso-
wanym stadium choroby Parkinsona i stwardnienia rozsianego
powinny przede wszystkim uwzglednia¢ to, co wydaje si¢ stuszne
w przypadku danego pacjenta. W miar¢ mozliwosci nalezy bra¢ pod
uwagg to, czego oczekuje chory, lub — jesli nie jest on w stanie po-
rozumiewac sie — czego oczekiwalby. Na preferencje pacjenta mo-
ga wplywac jego doswiadczenia z poprzednich hospitalizacji.

Zaniechanie leczenia i terapia objawowa'’

W miare jak pacjent staje sie coraz bardziej przykuty do 16zka na-
lezy z nim i jego rodzing umiejetnie przeprowadzi¢ rozmowe na
temat zmiany priorytetéw terapeutycznych.” W obu chorobach
ciezar leczenia przenosi si¢ z usprawniania funkcjonowania pa-
cjenta na zmniejszanie cierpienia i skupienie si¢ na zapewnieniu
choremu komfortu i poczucia godnosci. Najczesciej dazy sie do:
* uwolnienia od bélu

Tabela 2. Podejmowanie decyzji ,,w najlepszym interesie

pacjenta” wg Mental Capacity Act z 2005 r.16

1. Ocen zdolno$¢ pacjenta do podjecia danej decyzji
(np. dotyczacej leczenia przedtuzajacego zycie)
2. Dziafaj w najlepszym interesie pacjenta:
* Rozwaz wszystkie istotne okolicznosci
* Spetnij nastepujace warunki:
- 0 ile to tylko mozliwe, ufatw pacjentowi uczestniczenie
w podejmowaniu decyzji
- pamietaj, aby nie kierowata tobg che¢ spowodowania
$mierci pacjenta
- rozwaz przeszte oraz terazniejsze zyczenia
i uczucia chorego
- uwzglednij przekonania pacjenta i wyznawane
przez niego wartosci
- uwzglednij opinie 0séb bliskich choremu

Tabela 3. Wskazéwki dotyczace postgpowania w stanach nagtych

Ztosliwy zespdt poneuroleptyczny (goraczka, sztywno$é miesni,
podwyzszone stezenie kinazy kreatynowej)

Moze by¢ nastepstwem nagfego odstawienia lewodopy (np.

u pacjenta, u ktérego pojawity sie trudnosci w potykaniu lekow)
Uleczalna przyczyna szybkiego pogarszania sie stanu pacjenta

z chorobg Parkinsona, ktérej nie wolno przeoczyé¢

Schemat przyjmowania lekéw przeciwparkinsonowskich

Dla chorych i ich opiekunéw jest to kwestia niezwyktej wagi i waz-
ne jest, by pacjent miat ustalony schemat przyjmowania lekéw

Pogarszajacy sie stan pacjentéw z chorobg Parkinsona moze po-
prawi¢ sie po przywréceniu schematu dawkowania

Niemozno$¢ potykania doustnych lekéw w chorobie Parkinsona

U pacjentéw przyjmujacych lewodope zwieksza sie ryzyko roz-
woju ztos$liwego zespotu poneuroleptycznego; w takiej sytu-
acji wskazane jest podawanie preparatu lewodopa/bensera-
zyd w zawiesinie przez sondg zotagdkowg

Rotygotyna (agonista dopaminy) stosowana w systemie transder-
malnym moze by¢ przydatnym lekiem zastepczym (wskazanie
pozarejestracyjne [w Polsce preparat transdermalny rotygotyny
jest zarejestrowany m.in. do leczenia objawéw przedmioto-
wych i podmiotowych we wczesnym okresie idiopatycznej cho-
roby Parkinsona w monoterapii (bez réwnolegfego stosowania
lewodopy) lub w zaawansowanej chorobie w skojarzeniu z le-
wodopa, gdy pojawiaja sie wahania jej efektu terapeutycznego
(efekt konca dawki, fluktuacje typu on-off) — przyp. red.]

Niemoznos¢ potykania doustnych lekéw o dziataniu przeciwskur-
czowym w stwardnieniu rozsianym

Mozna podawa¢ midazolam podskérnie za pomocg pompy infu-
zyjnej w celu rozkurczenia migéni szkieletowych (wskazanie
pozarejestracyjne)

Typowa dawka poczatkowa wynosi 10 mg/24h, moze by¢
zwigkszona w razie potrzeby do 20-30 mg/24h

Stopien sedacji po midazolamie zalezy od dawki leku

www.podyplomie.pl/medycynapodyplomie
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Kluczowe zagadnienia

Celem opieki paliatywnej w zaawansowanym stadium choro-
by Parkinsona i stwardnienia rozsianego jest przeniesienie cie-
zaru opieki z usprawniania funkcjonowania pacjenta na
zmniejszanie jego cierpienia i skupienie si¢ na zapewnieniu
mu komfortu.

Przyjecie pacjenta do szpitala w trybie pilnym moze zna-
czgco zaburza¢ rutynowg opieke pielegniarska i przyjmowanie
lekow.

W zaawansowanym stadium choroby w stwardnieniu roz-
sianym u niektorych osob pojawiajg sie zaburzenia funkcji po-
znawczych, a w chorobie Parkinsona otgpienie i halucynacje,
ktore w miare postepu choroby mogg uniemozliwi¢ pacjento-
wi wyrazanie swojej woli.

Z pacjentami bedacymi w stanie wyrazi¢ swojg wole nale-
zy w sposob delikatny przeprowadzi¢ rozmowe, czy chca mi-
mo postgpowania choroby otrzymywac leczenie przedtuzajace
zycie, m.in. dozylne antybiotyki, zywienie przez przezskorng
endoskopows gastrostomig, sztuczng wentylacje.

Schytkowemu stadium choroby Parkinsona i stwardnienia
rozsianego zwykle towarzyszy przyspieszone pogarszanie sie
stanu ogolnego i nasilajaca sie niesprawno$¢. Czesto rozwija
si¢ sepsa, ktora doprowadza do $mierci w ciggu kilku dni.

e zmniejszenia lgku i pobudzenia (zwlaszcza w chorobie
Parkinsona)
* zwalczenia klopotliwych objawow, takich jak:
- nadmierne wydzielanie §liny w chorobie Parkinsona
- zaparcia
- skurcze pgcherza moczowego
- bezsennos¢.
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Jedna z cech zaawansowanej choroby Parkinsona jest zla tole-
rancja lekéw dopaminergicznych w dawkach terapeutycznych.!®
Zaréwno w chorobie Parkinsona, jak i w stwardnieniu rozsianym,
nalezy ograniczy¢ stosowanie lekow doustnych, szczegdlnie statyn,
lekéw przeciwnadci$nieniowych i przeczyszczajacych lekow
zwigkszajacych objetos¢ katu. Praktyczne wskazowki dotyczace le-
czenia powiklian dla lekarza zajmujacego si¢ pacjentem w sytu-
acjach nagtych zamieszczono w tabeli 3.

Opieka w stanie terminalnym

Jezeli szybsze pogarszanie si¢ stanu ogolnego zwiastuje rozwinigcie
si¢ fazy schytkowej, mozna wcze$niej podjac¢ wspdlnie z pacjentem
1 jego rodzing decyzje o zaniechaniu leczenia kolejnych infekcji.
Nalezy uwaznie stuchaé pacjenta i obserwowac go pod katem wyste-
powania jakichkolwiek oznak lgku. Czlonkowie najblizszej rodziny
czgsto umiejg rozpoznac objawy niezwerbalizowanego przez pacjen-
ta poczucia zagrozenia. Obserwacje doswiadczonego personelu mo-
g3 poméc w ustaleniu, czy pacjent jest przestraszony, czy odczuwa
bol, czy tez potrzebuje opieki zwigzanej z innymi problemami.

U chorych w stanie terminalnym, ktérzy nie s w stanie poty-
kaé lekéw, mozna je podawac podskornie, doraznie, lub w sposob
ciagly, przy uzyciu pompy infuzyjnej.!” W razie potrzeby mozna
stosowac nastepujace leki:

* midazolam - w leku lub pobudzeniu

* butylobromek hioscyny — przy nadmiernym wydzielaniu §li-
ny lub przy duzej ilo$ci wydzieliny z drog oddechowych

* morfine — w bolu.

Jesli bol utrzymuje sie, nalezy stosowac morfine w dawce, kt6-
ra go skutecznie opanuje, ale pozwoli unikng¢ niepozgdanych
dziatan opioidow.
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Katedra i Zaktad Opieki Paliatywnej Collegium Medicum w Bydgoszczy,
Uniwersytet Mikofaja Kopernika, Torun

Poradnia i Oddziat Opieki Paliatywnej Szpitala Uniwersyteckiego nr 1,
Bydgoszcz

Pacjenci Z zaawansowang chorobg Parkinsona lub stward-
nieniem rozsianym w Polsce rzadko obejmowani sg opie-
ka paliatywna. Mimo ze s3 to postepujace, nieuleczalne cho-
roby wywotujgce wiele dolegliwosci, w fazie terminalnej opieke
medyczng nad pacjentami sprawujg najczesciej lekarze podsta-
wowe] opieki zdrowotnej, ktdrzy kierujg chorych do szpitala
w sytuacjach nagtych — w przypadku infekcji, zaburzen poty-
kania czy zaburzen oddychania. Hospitalizacja i leczenie
ostrych stanéw odbywa sie przede wszystkim na oddziatach
choréb wewnetrznych, geriatrii i intensywnej opieki medyczne;.

Na nasz oddziat opieki paliatywnej w Szpitalu Uniwersytec-
kim w Bydgoszczy pacjentéw z zaawansowanym stadium cho-
roby Parkinsona lub stwardnienia rozsianego kieruje sie gtow-
nie z powodu odlezyn oraz z przyczyn socjalnych: gdy chorzy
wymagajg po pogorszeniu sprawnosci catodobowej opieki,
ktorej rodziny nie sg w stanie im zapewnié¢, a szybkie przyje-
cie do zaktadéw opiekunczo-leczniczych jest niemozliwe. Wiek-
sz0$¢ pacjentdow w momencie przejmowania ich z innych od-
dziatéw ma ograniczong zdolno$¢ komunikacji z otoczeniem,
wiec uzgodnienie z nimi dalszego postepowania jest niemozli-
we. Z wywiadu zebranego od rodziny czy opiekunéw wynika,
ze wczesniej nikt nie przeprowadzat z nimi rozméw na temat
ewentualnego zastosowania inwazyjnych metod leczenia,
np. wspomagania oddychania za pomocag respiratora czy tez od-
zywiania przez przezskérng gastrostomie. Nie zdarzyto sie,
aby powodem skierowania pacjenta na nasz oddziat byta jego
decyzja o skupieniu sie na leczeniu wytgcznie objawowym.
Unieruchomieni pacjenci przebywajacy w domu praktycznie nie
majg bowiem dostepu do specjalistéw neurologéw, a lekarzom
POZ brakuje przygotowania, aby omawiac takie decyzje z cho-
rym. Poza tym zaktady opieki paliatywnej niechetnie przyjmu-
ja pacjentéw z chorobami nienowotworowymi ze wzgledu na
ograniczone $rodki finansowe.

Proponowane w artykule zasady postepowania paliatywne-
g0 opracowane sg w oparciu o doswiadczenie i wiedze zdoby-
ta w pracy z chorymi z zaawansowang chorobg nowotworowa.
Nie réznig sie od zasad obowigzujacych w Polsce, wigc nie ma
przeszkdd, by stosowac je takze w odniesieniu do pacjentéw
z chorobg Parkinsona i stwardnieniem rozsianym w naszym kra-
ju. W opiece paliatywnej w leczeniu farmakologicznym stosu-
jemy wszystkie wymienione w artykule leki, nie dysponujemy
jedynie hioscyng w formie plastréw transdermalnych, a ostrzyk-
niecie $linianek toksyng botulinowg jest ograniczone brakiem
dostepu do lekarzy przeszkolonych w tej procedurze i kosztem
samego leku. Brakuje jednak wspoétpracy pomiedzy chorymi
oraz prowadzacymi ich specjalistami, lekarzami POZ i konsul-
tujacymi specjalistami opieki paliatywne;j.

W Polsce brakuje aktéw prawnych czy szeroko rozpropago-
wanych zalecen eksperckich, takich jak Mental Capacity Act,
ktore bytyby dla lekarza wskazdéwka i podporg w podejmowa-
nych dziafaniach u pacjentéw z nieuleczalng, postepujaca
chorobg o ztym rokowaniu. Z tego powodu wielu lekarzy uni-
ka rozpoczynania z pacjentem rozmowy o odstgpieniu od lecze-
nia przyczynowego i skupieniu sig¢ na postgpowaniu objawo-
wym. Z wtasnego doswiadczenia wiem, ze chorzy i ich rodziny
traktujg podejmowanie tych tematéw przez lekarza jako prébe
pozbycia sie ,trudnego” pacjenta, a czasem nawet jako propo-
zycje eutanazji.

Z drugiej strony, konsultujgc pacjentéw w zaawansowanym
stadium choroby Parkinsona lub stwardnienia rozsianego zgta-
szajacych sie do szpitala w stanach nagtych, lekarze widza wie-
le przypadkéw uporczywej terapii podejmowanej gtéwnie dla-
tego, ze nikt wczesniej nie ustalit z chorym priorytetow
postepowania.

Uwazam, ze artykut jest cennym gtosem rozpoczynajacym
wazng dyskusje i moze by¢ pomocny w podejmowaniu trud-
nych decyzji terapeutycznych. Trzeba podkresli¢, ze najistot-
niejsza jest odpowiednio szybko rozpoczeta komunikacja
miedzy specjalistg neurologiem a pacjentem w celu ustalenia
postepowania w terminalnym stadium choroby. Specjalisci
medycyny paliatywnej powinni uczestniczy¢ w podejmowa-
niu decyzji, a opieka paliatywna jako system musi by¢ dostep-
na takze dla pacjentéw z chorobg Parkinsona oraz stwardnie-
niem rozsianym.

www.podyplomie.pl/medycynapodyplomie
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