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Neurodegenerativne bolesti i palijativna
medicina

N. Klepac

SAZETAK - Brojne neurologke bolesti su progresivne i neizlje¢ive. Optimalna njega neuroloskog bolesnika
danas zahtijeva od neurologa bazi¢no znanje principa palijativne medicine. Principi palijativne njege za
neuroloske su bolesnike relevantni zato $to umanjuju stres obitelji, adekvatno tretiraju bol i brojne druge
fizicke i psihosocijalne probleme s kojima se bolesnici susre¢u. Ranom prevencijom pojave tih simptoma i
njihovim adekvatnim lijecenjem znatno se unaprjeduje kvaliteta Zivota ne samo bolesnika i ve¢ njihovih
obitelji. Jako se termin palijativna njega obi¢no koristi kako bi se oznacilo ‘brigu u terminalnim fazama bo-
lesti, principi palijativne njege se trebaju primijeniti u samom pocetku bolesti, istodobno s drugim metoda-
ma lijeenja kako bi se unaprijedilo kvalitetu Zivota bolesnika i omogucilo bolesniku da Zzivi $to aktivnije.

Palijativna njega je genericki termin koji naglagava odgovornost lije¢nika u omogucavanju holistickog pri-

stupa bolesniku koji boluje od progresivne neuroloske bolesti.
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UVvVOD

Neurodegenerativne bolesti obuhvacaju niz bolesti
kojima je zajednicko da su progresivne i neizlije-
¢ive. Proces neurodegeneracije selektivno zahvaca
razlic¢ite populacije neurona sto dovodi i do razli-
cite klinicke manifestacije. U ovu Siroku skupinu
bolesti ubrajamo u prvom redu Parkinsonovu bo-
lest, Huntingtonovu koreju, spinocerebelarne atak-
sije, progresivnu supranuklearnu paralizu, multi-
plu sistemsku atrofiju, kortikobazalnu degeneraciju
i brojna druga stanja. Palijativna skrb poboljsava
kvalitetu Zivota bolesnika i njihovih obitelji u tre-
nutku suoceljavanja s konsekvencama teskih bole-

sti. Principi palijativne skrbi su vazni za bolesnike
s obzirom da smanjuju neugodu koju bolesnici
osjecaju, kontroliraju bol i ublazuju druge smetnje
koje su bitne za bolesnike. Stoga optimalna njega
bolesnika s neurodegenerativnim bolestima zah-
tijeva neurologa koji razumije i primjenjuje princi-
pe palijativne medicine. To se postize prevencijom
i tretiranjem ne samo fizickih ve¢ i razlicitih psiho-
socijalnih simptoma. Planiranje njege bolesnika s
neurodegenerativnim bolestima je osnova dobre
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palijativne skrbi kako bi se $to duze ocuvala auto-
nomija tih bolesnika. Da bi se ovo postiglo vrlo
Cesto je potreban multidisciplinarni tim koji obu-
hvaca uz neurologa i psihijatra, fizijatra, socijalnog
radnika te druge struke. Osim muldisciplinarnog
tima bitno je voditi racuna i da se radi o kontinui-
ranom procesu koji zapocinje u vrijeme postav-
ljanja dijagnoze i traje tijekom citave bolesti. Samo
kontinuiranim planom njege mogu se obuhvatiti
bolesnici u svim fazama bolesti, kako uznapredo-
valim tako i pocetnim, pa razgovor o palijativnoj
skrbi bolesnika treba zapoceti ve¢ u ranim fazama
bolesti. Bolesnici tada jo$ imaju ocuvane motoricke
i kognitivne funkcije i ukljuceni su u drustveni i
socijalni Zivot. Upravo zbog toga rana faza bolesti
je idealno vrijeme za zapocinjanje razgovora o pa-
lijativnoj skrbi s obzirom da su bolesnici sposobni
ispravno odlucivati o svom zdravlju. Dva osnovna
cilja palijativne skrbi su: a) posti¢i kvalitetnu kon-
verzaciju s bolesnicima u koju su inkorporirane
zelje bolesnika, b) provesti odgovarajuci plan njege
kako bi se moglo postici terapijske ciljeve (1). Prvi
korak u postizanju plana njege je razgovor s bole-
snicima kako bi razumjeli prirodu svoje bolesti te
kako bi se dobio dojam o njihovoj kvaliteti Zivota.
Bolesnikova percepcija kvalitete Zivota ovisit ¢e o
stupnju fizicke onesposobljenosti, emocionalnom
statusu i odnosima s drugima. Procjena kognitiv-
nih funkcija, psihickog stanja te potpore koju bo-
lesnik ima od okoline je takoder bitna za stvaranje
plana zdravstvene njege bolesnika.

SPECIFICNOST
NEURODEGENERATIVNIH
BOLESTI

Dobra palijativna terapija zapocinje s dobrom ko-
munikacijom. S obzirom da dijagnoza neurodege-
nerativnih bolesti oznac¢ava neizlijecivo i progre-
sivno stanje, nacin na koji se saopcava dijagnoza
bolesniku mora biti obazriv te ukljuciti ne samo
bolesnika ve¢ i njegovu obitelj. Na sva pitanja po-
trebno je dati iskrene odgovore $to cesto u bole-
snika i njihovih obitelji dovodi do olaksanja (2). S
obzirom da se radi o bolestima koje traju niz go-
dina tijekom vremena se javljaju razli¢iti simpto-
mi. Tipi¢ni simptomi neurodegenerativnih bolesti
mogu se predvidjeti te tako na njihovu pojavu una-
prijed pripremiti kako bolesnika tako i njegovu
obitelj. Na taj je nacin moguce na vrijeme planirati
njegu takvih bolesnika (3). Takoder treba naglasiti
da danas postoji niz terapijskih opcija kojima se
prevenira nepotrebna patnja bolesnika tijekom bo-
lesti. Simptomi neurodegenerativnih bolesti znat-

no narusavaju kvalitetu zivota kako bolesnika tako
i njihovih obitelji. Uvodenje specijaliziranih inter-
vjua kojima su obuhvaceni svi simptomi pokazali
su se u velikim centrima kao vrlo korisno probirno
sredstvo (4). Upravo na taj nacin moguce je dobiti
sliku ne samo o fizi¢kim ve¢i i psihofizi¢kim simp-
tomima bolesti $to znatno unaprijeduje njegu tih
bolesnika. Neke neurodegenerativne bolesti poput
Huntingtonove koreje su genetski nasljedne te da-
nas za njih postoje metode genetskog testiranja
koje omogucuju otkrivanje asimptomatskih nosi-
laca mutacija. Kod nosilaca mutacije neophodno je
uciniti genetsko savjetovanje kako bi se zdravu
mladu osobu pripremilo na mogucnost razvoja
teske infaustne bolesti u budu¢nosti. Utjecaj ove
teske bolesti na obitelj je poguban i danas se zna da
djeca mogu biti osobito pogodena boles¢u rodi-
telja. Prema rezultatima provedene studije 40%
djece bolesnika s Huntingtonovom korejom sma-
tra da je ta bolest razlog propasta njihovih obitelji
(5). Skrb za te bolesnike moguce je provesti samo u
multidisciplinarnom timu na nacin da se prati ne
samo bolesnik ve¢ i njegova obitelj.

Primjena lijekova

Kad god je to moguce lijekove treba primijeniti
oralnim putem (6). Nepotrebna parenteralna pri-
mjena lijekova dodatno limitira pokretljivost bole-
snika. S obzirom da ¢e veliki broj bolesnika tijekom
bolesti razviti smetnje gutanja, alternativne nacine
primjene poput rektalnog i sublingvalnog treba
razmotriti kada god je to moguce.

TRETIRANJE SPECIFICNIH
SIMPTOMA

1. Akutno smeteno stanje i demencija

Akutno smeteno stanje se moze javiti u okviru kog-
nitivnog deficita, ali nikako ne treba zanemariti i
neke reverzibilne uzroke, poput urinarne retencije,
dispneje, paradoksne reakcije na benzodiazepine,
nuspojave razli¢itih lijekova koje bolesnik uzima,
elektrolitski dizbalans i brojna druga stanja. Simp-
tomi se mogu pogorsati tijekom veceri i no¢i. Kao
prvi korak u zbrinjavanju takvog stanja savjetuje se
revizija svih medikamenata koje bolesnik uzima.
Ako nakon revizije terapije psihomotorni nemir i
dalje perzistira, uvodenje neuroleptika moze preo-
stati kao jedina opcija. Pritom je bitno imati na
umu sve nuspojave koje neuroleptici izazivaju u
obliku ekstrapiramidnih simptoma, hipotenzije,
sniZenja epileptickog praga zbog Cega je potreban
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poseban oprez. Kombinacija s drugim psihotrop-
nim lijekovima poput triciklickih antidepresiva i
benzodiazepina moze dodatno pogorsati stanje.

Iako akutno smeteno stanje moze biti reverzibilno
i uzrokovano razli¢itim komorbiditetima, najces¢i
je uzrok kognitivni poremecaj. Gotovo 78% bole-
snika razvija neki kognitivni poremecaj $to zna-
¢ajno ovisi o uznapredovalosti bolesti. Kognitivni
poremecaji mogu biti blagi, u obliku dizegzekutiv-
nog sindroma manifestirajuci se kao otezano pla-
niranje i prilagodavanje novo nastalim situacijama.
Uznapredovalo$¢u bolesti vrlo cesto se kognitivni
deficit razvija do razine demencije koja postaje
klju¢ni problem u bolesnika s uznapredovalim fa-
zama bolesti. Demencija u neurodegenerativnim
bolestima obiljezena je nizom psihijatrijskih simp-
toma koji se javljaju relativno rano u obliku lutanja,
uznemirenosti, vidnih halucinacija i deluzija. Psi-
hijatrijski simptomi su vrlo stresni za obitelji i cest
su razlog smjestavanja ovih bolesnika u ustanove.
Inhibitori acetilkolinesteraze su se pokazali efika-
snim u dvostruko slijepim pokusima u obliku
smanjenja ne samo kognitivnih ve¢ i psihijatrijskih
simptoma. Ipak, kognitivni je oporavak samo dje-
lomican (7).

2. Bol

Uvrijezeno je misljenje da se bol rijetko javlja u uz-
napredovalim fazama neurodegenerativnih bole-
sti. Podaci nedavnih studija upu¢uju da je bol znat-
no ¢esc¢a od onog sto se prije mislilo. U uznapredo-
valoj fazi Parkinsonove bolesti rezultati studija
ukazuju da 42% bolesnika osjeca intenzivnu bol.
Unato¢ tome svega 30% dobiva analgetsku terapiju.
Upravo zbog toga treba misliti na pojavu boli u tih
bolesnika i educirati obitelj kako je prepoznati u
bolesnika koji otezano komuniciraju sa svojom
okolinom i ima smanjenu izrazajnost lica zbog hi-
pomimije. Prvi korak uspjesne kontrole boli je
odrediti njezin uzrok i ovisno o njemu zapoceti
analgetsku terapiju. Bol moze biti muskuloskeletal-
na, neuropatska, distonicka ili centralna. U Par-
kinsonovoj bolesti moze dodatno ovisiti i o uzi-
manju antiparkinsonika. Ako se uspostavi da se bol
javlja u razdobljima kada preparati levodope gube
svoj ucinak, titracija preparata levodope moze biti
vrlo uspjesna (8). Opiodni preparati se mogu kori-
stiti unato¢ dogmama koje aktualno postoje. Danas
se zna da je oralna primjena opioidnih analgetika
relativno jednostavna, respiratorna depresija se ne
javlja ako se koriste preparati u dozama potrebnim
za analgeziju, a netolerancija tih preparata nije tako
Cesta kao $to se mislilo. Drugi lijekovi poput kloza-

pina i gabapentina takoder mogu imati povoljan
utjecaj, ako se radi o neuropatskoj boli (9).

3. Depresija

Problem depresije je ¢esto zanemaren u neurode-
generativnim bolestima. Depresija je karakterizi-
rana osjecajem krivnje, nedostatkom samopouz-
danja, tugom i zaljenjem. U pojedinim bolestima,
primjerice Huntingtonovoj koreji, depresija je
pracena visokom stopom suicida (10). Klinicka
dijagnoza temelji se prvenstveno na afektivnim i
kognitivnim simptomima s obzirom da se somat-
ski simptomi Cesto javljaju u uznapredovaloj fazi
tih teskih bolesti i tesko ih je odvojiti od osnovne
bolesti. Regresije simptoma na terapiju pokazuje
50% bolesnika te je potrebno lijecenje zapoceti
pravodobno. Na ovom je podruéju provedeno ne-
dovoljno dvostruko slijepih placebo kontroliranih
pokusa, ali ve¢ina se lije¢nika s obzirom na nus-
pojave triciklickih antidepresiva odlucuje za selek-
tivne inhibitore pohrane serotonina (11).

4. Disfagija

Disfagija je otezana koordinacija muskulature po-
trebne za zvakanje i gutanje. Obi¢no je postupnog
pocetka i progresivna i javlja se u uznapredovalim
stadijima bolesti. Disfagija ima znacajan ucinak na
kvalitetu Zivota tih bolesnika produzujuci vrijeme
potrebno za obrok, izbjegavanje jedenja i pijenja u
javnosti sto dovodi do socijalne izolacije i straha od
gusenja (12). Osim navedenog, bolesnici s disfa-
gijom su izlozeni riziku od malnutricije, dehidra-
cije i aspiracijske pneumonije. Kognitivni poreme-
¢aj dodatno pogorsava simptome disfagije. Tret-
man disfagije se sastoji od optimalne hidratacije i
prehrane oralnim i/ili alternativnim putevima, kao
i od odabiranja pravog polozaja za hranjenje te
upotrebe pomo¢nih sredstava za prehranu. Alter-
nativne opcije poput postavljanja perkutane ga-
strostome (PEG) mogu se pokazati korisnima u
uznapredovalim fazama bolesti (13).

5. Problemi komunikacije

Dizartrija moze znatno otezavati komunikaciju bo-
lesnika interferiranjem s jasno¢om, brzinom i ra-
zumijevanjem govora. Intervencija logopeda je
vrlo korisna (14). Kognitivno ostecenje, posebice
dizegzekutivni sindrom dodatno otezavaju komu-
nikaciju (15). U tim fazama bolesti odrzavanje
konverzacije s jednostavnim pitanjima da/ne moze
znatno olaksati komunikaciju.
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6. Smetnje pokreta

Samostalna pokretnost je neophodna za ocuvanje
autonomije bolesnika i u velikoj mjeri utjece na
ulogu bolesnika u obitelji. Upravo zbog toga po-
trebno je nastojati da bolesnici ostanu §to duze sa-
mostalno pokretni. Fizikalna terapija odrzava po-
kretnost, a razli¢ita pomagala za hod mogu biti
korisna u raznim fazama bolesti (16). U neurode-
generativnim bolestima pokretljivost moze biti
smanjena u samom pocetku zbog nedostatka po-
kreta poput bradikinezija i hipokinezije, ali i zbog
pojave razli¢itih nevoljnih pokreta koje nazivamo
diskinezijama. U klinickoj slici mogu se javiti ne-
voljni pokreti tipa koreje, distonije, tremora i mio-
klonusa. Nevoljni pokreti, posebice koreja, inter-
feriraju s voljnom motorikom zbog cega su ti bo-
lesnici izuzetno nestabilni i skloni padovima. Osim
$to nevoljni pokreti ometaju hod, dovode i do znat-
ne potrosnje kalorija te je stoga potrebno pratiti
tjelesnu kilazu bolesnika. Napredovanjem procesa
neurodegeneracije u uznapredovalim fazama bole-
sti nevoljni pokreti nestaju i klinickom slikom do-
miniraju bradikinezija i distonija te su bolesnici
sve teze pokretni. Otezani hod cesto uzrokuje pa-
dove tih bolesnika, ali i urinarnu inkontinenciju s
obzirom da su bolesnici izrazito usporeni (17).
Simptomatsko farmakolosko lijecenje u pocetku
bolesti je u¢inkovito, ali se uznapredovalos¢u bole-
sti njihov ucinak gubi.

Najbolji primjer je Parkinsonova bolest kod koje
ucinkovitost antiparkinsonika uz suZenje tera-
pijskog prozora pada s trajanjem bolesti $to uzro-
kuje pojavu raznovrsnih motorickih fluktuacija
koje znatno limitiraju pokretljivost bolesnika.
Upravo se zbog toga ne smije zanemariti nefarma-
koloski pristup $to znaci da bolesnici u ranim faza-
ma bolesti mogu zapoceti s neurorehabilitacijom
kako bi se $to duze drze odrzale postojece funk-
cije.

7. Urinarni simptomi

Vise od 40% bolesnika ima urinarnu disfunkciju.
Najcesce se javljaju ucestalo mokrenje, urgencija,
nokturija i inkontinencija (18). Korisnima su se
pokazale modifikacija uzimanja tekuéine te vjezbe
za pelvi¢nu muskulturu. Mogu biti korisni lijekovi
za neurogeni mjehur poput oksibutinina, toltero-
dina. Bolesnici koji uzimaju ove lijekove moraju
biti strogo praceni s obzirom da u dijelu bolesnika,
posebice onih s kognitivnim deficitom mogu izaz-
vati smeteno stanje (19). Koristenje pelena i kate-
ter su zadnje opcije.

8. Padovi

Padovi i rizici koji su s njima povezani do sada su
kod tih bolesti bili relativno zanemareni. Sedamde-
set posto bolesnika s Parkinsonovom bolesti pada,
a ¢ak 13% njih vise puta tjedno. Kao posljedica pa-
dova u tih su bolesnika ceste frakture femura, hos-
pitalizacije i posljedi¢na invalidnost. Cimbenici ri-
zika za padove su pojava posturalne nestabilnosti,
nevoljni pokreti depresija i dugo trajanje bolesti.
Velike randomizirane klinicke studije nisu uspjele
izdiferencirati model kojim bi se preveniralo poja-
vu padova u Parkinsonovoj bolesti kao najcescoj
neurodegenerativnoj bolesti, dok za druga stanja
nisu niti provedene (20).

Fizikalna rehabilitacija, koriStenje pomoc¢nih sred-
stavaidruge fizikalne mjere mogu umanyjiti smetnje
hoda i time reducirati padove (21).

Terminalne faze bolesti

Unato¢ znatnom razvoju palijativne medicine
danas, iskustva s terminalnim fazama ovih bolesti
relativno su skromna. U uznapredovalim fazama
bolesti palijativna skrb ima sve vece znacenje. Bo-
lesnici su znacajno fizicki onesposobljeni uz razvoj
kognitivne disfunkcije. Nazalost, sve vec¢a ovisnost
bolesnika o obiteljima te znacajan stres skrbnika
mogu dovesti do smjestaja tih bolesnika u usta-
nove.

Skrbnici

Kako bi se postiglo optimalnu njegu bolesnika vrlo
je bitno sudjelovanje obitelji pod kojom se ne pod-
razumijeva samo krvno srodstvo. Obitelj je defini-
rana kao ,,0soba koja je prisutna uz bolesnika dok
je on bolestan ... te ostaje uz njega“. Samim tim oso-
ba koja skrbi o bolesniku, odnosno skrbnik je uje-
dno i njegova obitelj (22) Studije upucuje da pro-
gresivne bolesti u terminalnim fazama uzrokuju
znatan sres u skrbnika te da se 1/3 njih ne moze
nositi sa stresom neizljec¢ive bolesti. Svakodnevne
aktivnosti, koje su od strane skrbnika ocijenjene
kao fizicki najteze, su pomo¢ bolesniku pri obla-
¢enju, higijeni i kretanju. Nepokretnost, demen-
cija, depresija i ucestali padovi su klju¢ni izvor
stresa za skrbnike (23). Komunikacija s ljudima
kojiimaju slicne probleme u znatnoj mjeri smanjuje
njihov stres i olak$avaju percepciju bolesti (24).
Razli¢ite udruge mogu biti izvor informacija i
podrske za skrbnike te treba stimulirati kontakt
obitelji s udrugama.
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ZAKLJUCAK

Promjena demografske situacije znatno utjece na
pojavnost kroni¢nih neurodegenerativnih bolesti
koje postaju vodeéi javno zdravstveni problem.
Smatra se da ¢e u Sjedinjenim Americkim Drza-
vama broj osoba starijih od 65 godina porasti sa 35
milijuna u 2000. godini na 71 milijun 2030. Prema
tim izra¢unima osobe starije od 65 godina 2030.
¢init ¢e 20% ukupne populacije (25). Takav ¢e po-
rast starije populacije neminovno dovesti do zna-
¢ajnog porasta neurodegenerativnih bolesti te sa-
mim time do promjena klasicnog zdravstvenog
sustava. Identifikacija klju¢nih simptoma i mjere
za njihovo preveniranje i suzbijanje mogu u znat-
noj mjeri unaprijediti kvalitetu Zivota bolesnika.
Principi i filozofija palijativne skrbi u znatnoj mjeri
mogu pomoci bolesnicima i njihovim obiteljima u
suoceljavanju s teskim, kroni¢nim i neizljecivim
neurodegenerativnim bolestima te treba biti sa-
stavni dio zdravstvene njege. Znacenje palijativne
njege se znacajno promijenilo sukladno moderni-
zaciji medicine i uvodenjem novih metoda lije-
¢enja. Danas prevladava stav da je palijativna skrb
potrebna u svim slucajevima kada bolesnici osje-
¢aju bol ili bilo koju drugu patnju u obliku njiho-
vog pravodobnog savjetovanja bez obzira na uzro-
ke i prognozu bolesnika (26). U skladu s time pa-
lijativna skrb viSe nije sinonim za kraj Zivota te
izlazi iz okvira odnosa bolesnik - doktor i uklju¢uje
obitelji te kako klinicke tako i psihosocijalne potre-
be bolesnika. Zdravstveno osoblje ponekad tesko
procijeni kada treba zapoceti razgovor o palijativ-
noj skrbi s bolesnicima i obiteljima, medutim upra-
vo zbog tih novih stavova primjene palijativne me-
dicine u neurologiji, neminovno je da se s principi-
ma palijativne medicine zapoc¢ne ve¢ u pocetnim
fazama bolesti (27).

Svaki neurolog danas ujedno mora biti i ekspert
palijativne terapije. Pritom treba imati na umu
rijeci dr. Cicely Saunders, osnivaca prvog moder-
nog hospicija “.. bitni ste do zadnjeg trenutka svog
zivota. Uciniti ¢emo sve $to je u nasoj moci ne
samo da mirno umrete, ve¢ i da dostojanstveno
zivite do kraja”
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Neurodegenerative diseases and palliative medicine

ABSTRACT - Many neurologic diseases are progressive and incurable. The optimal care of such patients
requires that neurologists understand and apply the principles of palliative medicine. Indeed, the principles
of palliative care are relevant to the management of many patients because minimizing distress and control-
ling pain and other symptoms are important even for patients with curable disease. Palliative care is an ap-
proach that improves the quality of life of patients and their families facing the problems associated with a
life-threatening disease. The aim of palliative care is prevention and relief of suffering by means of early iden-
tification, impeccable assessment and treatment of distressing symptoms and other problems, physical, psy-
chosocial and spiritual. Although the term palliative care is often used to mean ‘end of life care], palliative care
is often very appropriate and applicable earlier in the course of disease, in conjunction with other therapies
that are intended to prolong life. In this context, palliative care will enhance the patient’s quality of life and
offer a support system that helps the patient live as actively as possible until death, thus affirming life while
regarding dying as a normal process. Palliative care is a generic term which, in describing an approach to
care, highlights the responsibility carried by all health care professionals to provide holistic care for their

patients with progressive neurologic disease.

Key words: palliative care, neurodegenerative diseases, Parkinson’s disease, Huntington’s disease,
spinocerebellar ataxia



