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Vitejte ve freti a posledni &asti
vzdélavaci kampané asociace EPDA,
Zivot s Parkinsonovou nemoci.

Tato brozura zavriuje &tyfi roky

tvrdé prace zamé&fené na nedostatek
pochopeni a znalosti Parkinsonovy
nemoci, kterého jsme v souasné dob&
svédky v rdmci celé Evropy.

Prvni &ast kampané se soustredila na
vyznam v&asného stanoveni diagnézy

a na péci o pacienty v pokrocilém stadiu
nemoci, zatimco druhd &ést byla zaméfena
na nemotorické pfiznaky onemocnéni

a predstavila problémy, které s timto
zdravotnim stavem souviseji. Tato tfeti

a posledni ¢&st se zamé&fuje na nutnost
stanovit pfesnou diagnézu a ukazuje
vyznam sprévné lé&by spravné osoby ve
spravny &as. Jinymi slovy, tato brozura
poskytuje privodce pro optimdlni [écbu

a pééi o pacienty s Parkinsonovou nemoci.

Ustrednim tématem tohoto posledniho
vyddéni je vyznam ,presné diagnézy”

a ,spravné lécby spravné osoby ve
spravny &as”. Jednd se o dvé ziejmé

a vie fikajici vyjadreni a v idedlnim
svété by jisté nebyly tak kontroverzni.
Je viak pravda, Ze neZijeme v idedlnim
svété a tisice pacientd s Parkinsonovou
nemoci po celé Evrop& nemaiji takovou
zdravotni péci, na jakou by méli nérok.
V nékterych evropskych zemich sice
existuji smérnice, které popisuji, jak

by mély byt pacienti s Parkinsonovou
nemoci lééeni a jak s nimi zachdzet -
ale faktem zistavd, Ze tyto dokumenty
se ziidkakdy dodrzuji. P¥ili§ Easto
dostévaii pacienti s Parkinsonovou
nemoci u lékafe odpovéd ve smyslu:
,UzZ pro véds vic nemizeme udélat.

Musite pFijmout fakt, Ze takto to chodi,
kdyz mate Parkinsonal” Takové odpovéd
jednoduse nestadi.

Muizete se ptdt, jak vime, Ze k takovym
vécem dochézi2 Od roku 2009 provadi
EPDA unikatni evidenci prostrednictvim
kampané Move for Change (Kroky ke
zméné) v rémci evropského ffiletého on-line
prozkumu, ktery ma tfi Eésti. Pacienti

s Parkinsonovou nemoci odpovidaji na
otdzku, zda se jejich Zivot zlepsil od roku
1997, kdy byla vyhld3ena Charta EPDA
pro pacienty s Parkinsonovou nemoci.
Ziskané Udaije prispély v dobg, kdy tato
brozura byla preddna do tisku, k rozhodnuti,
Ze se péce o pacienty s Parkinsonovou
nemoci musi zlepsit. (Vysledky tohoto
prvniho prozkumu ndzord byly publikovany
v fijnovém vyddni &asopisu Evropské
neurologické spoleénosti (European
Journal of Neurology) v roce 2011;

druhd a treti ést bude také publikovdna

v tomto Easopisu pro evropské kolegy.)

Vysledky z kampané Move for Change
hrdly rozhoduijici Glohu pfi vyvoji Konsenzu
evropskych standardi péce o pacienty

s Parkinsonovou nemoci EPDA - prvnich
Evropskych pokynd, které popisuiji,

jak by méla vypadat péce o pacienty

s Parkinsonovou nemoci; zdirazfuje také
oblasti, na které je zapotiebi se soustredit,
aby do3lo ke skute¢né zméné&. Konsenzus,
ktery mé& za cil ovlivnit evropské politiky

a lékafe a kazdého, kdo md zdjem

o informace o Parkinsonové nemoci, je
vskutku vyznamny dokument, ktery se mize
stét se zZlomovym bodem v péci o pacienty

s Parkinsonovou nemoci v nésledujicich lefech.
Vice o Konsenzu — a také, jak si jej stdhnout,
precist a sdilet — naleznete na stran& 8.



Ve zbyvaijici &ésti této brozury je

uvedena fada ¢lankd, které vyvoldavaii
mnoho otdzek, informuji o potizich,

jimz el pacienti s Parkinsonovou

nemoci ve svém kazdodennim Zivoté.

Co je v3ak nejdilezit&jsi, nabizime i nékolik
feseni, kterd by mohla byt uzite¢nd pro
osoby Zijici s touto nemoci a pro lékate.
Napriklad ¢lanky — psané vyhradné
odborniky - popisuji, jak a pro& by méli
byt pacienti spravné léceni ve spravny
¢as, a vysvétluji vyhody, které vyplynou

z aktivniho pfistupu k nemoci. Zahrnuli jsme
také rozné kontrolni seznamy, které budou
pro pacienty, jejich rodiny a o3effovatele
(nemluvé o multidisciplinarnich tymech)
prinosem v jejich 1é¢b& a péci. Kromé
téchto praktickych informaci jsou zde také
¢lanky, které poskytuji rady o prevenci

a zvladani priznakd Parkinsonovy nemoci,
pojedndvaiji o sdileni odpov&dnosti mezi
lékafi a pacienty a zamysleji se nad

tim, co pfinese v budoucnosti vyzkum
Parkinsonovy nemoci. Ddle je zde odkaz,
kde naijit dal3i informace o tomto
onemocnéni a jeté mnohem vice.

Zddlo by se, ze v poslednich letech v roznych
&astech Evropy nastala nebezpednd situace,
kdy si lékaFi i pacienti zvykli na fakt, Ze se
priznaky onemocnéni zhor3uji. Mysli si,

ze ,Parkinson je progresivni onemocnéni

a stav pacienta se bude zhorsovat, tak co
vice mOzeme délate”. Alternativni feseni
viak prece jen existuje, ale pouze tehdy,
pokud pacienti vyhledaiji jiného lékare

nebo specialistu, ktery znd moznosti,

které jsou pro n& vhodné, a vedou k lepsi
kvalité Zivota. Cilem EPDA je, aby se série
brozur Zivot s Parkinsonovou nemoci stala
jednim z alternativnich fedeni pro pacienty,
a pomohla jim zmé&nit jejich Zivoty k lepsimu.

Douféme, Ze pro vds je tato série brozur Zivot
s Parkinsonovou nemoci zdrojem informaci

i podporou pfi snaze o v&tsi povédomi o této
nemoci — a ze budete pokracovat v distribuci
téchto tii brozur mezi nejsirsi vefejnost.

Jsem si jisty, Ze vzdjemnou spolupraci
ziskédme pozitivn&jsi reakce pacienty,
pokud najdou odpovéd na otdzky tykajici

se lécby a péce.

Va3 nézor je jako vzdy pro nds

velmi dilezity. Pokud mate jakoukoliv
pfipominku nebo ohlas ke kampani
Zivot s Parkinsonovou nemoci, radi je
usly$ime. Té$ime se na vade ndzory

a na to, Zze s vémi budeme v budoucnu
spolupracovat jménem pacienty, jejich
rodin a odetfovateld v celé Evropé.

/

A |

Knut-Johan Onarheim
Prezident EPDA [2009- ]






KONSENZUS EVROPSKYCH
STANDARDU PECE O PACIENTY
_ NOVOU NEMOCI

uvobD

V dnesni dobé Zije v Evropé s Parkinsonovou nemoci vice nez 1,2 miliond lidi a predpoklada se,
Ze se tento pocet do roku 2030 zdvojndsobi.! Jednd se o druhé nejcastési neurodegenerativni
onemocnéni (po Alzheimerové nemoci) a hospoddrsky dopad této nemoci je enormni —
odhadované roéni ndklady v Evropé €&ini 13,9 miliardy eur.?

Navzdory témto zardZzejicim faktom nikdy nevznikla evropskd shoda (¢i konsenzus) o tom,
jak by méla byt Parkinsonova nemoc léena, ani komplexni definice toho, co predstavuje
kvalitni péce.

Vzhledem k této nepfijemné perspektivé pripravila v listopadu 2011 EPDA Konsenzus
evropskych standardi péce o pacienty s Parkinsonovou nemoci (The European Parkinson’s
Disease Standards of Care Consensus Statement] po prvni debaté o Parkinsonové nemoci
v Evropském parlamentu.

Konsenzus, ktery velmi pochvalné prijali ¢lenové Evropského parlamentu i lékafi, jasné definuje,

jakd ma byt optimalni 1é&ba Parkinsonovy nemoci a poskytuje praktickou pomoc pro zlepseni
standardi péce o pacienty s Parkinsonovou nemoci v rdmci Evropy.
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Tento dokument byl odsouhlasen po mnoha
mésicich diskuze a debat mezi mnoha vysoce
kvalifikovanymi odborniky na Parkinsonovu
nemoc. Je tak pUsobivy i proto, Ze obsahuje
hlasy, o které jde pfedeviim: ndzory pacientl
s Parkinsonovou nemoci, ktefi se zapoijili do
kazdého kroku tohoto procesu.

Konsenzus zahrnuje dikazy o ekonomické
a emociondlni zat&Zi Parkinsonovy nemoci
v rédmci Evropy a znalosti mnoha odbornikd
na toto onemocnéni (véetn& 45 ndrodnich
organizaci zabyvaijicich se Parkinsonovou
nemoci, neurologl, geriatrd a &lend
roznych multidisciplindrnich tymi a také
pacientl a jejich osetfovateld). Spoledné
se poprvé siednotili na modelu, kterym by
se méli Fidit evropsti politici a ktery zajisti
optimdlni lécbu.

KONSENZUS

Prispévatelé se shodli, Zze se péce

o pacienti musi zménit. K fomu je viak
naprosto nezbytné ziskat podporu ndrodnich
a evropskych politikd. Konsenzus proto
poskytuje jakési voditko pro politiky a pro
kazdého, kdo se zajimé o Parkinsonovu
nemoc, k ndsledujicim tématom:

- jak by se mélo pecovat o pacienty
s Parkinsonovou nemoci, aby se zajistilo
iejich 0&inné zapojeni do spoleénosti,

— oblasti, na které je nutné se zaméit,
aby se to zménilo ve skuteénost.

Ndsleduje struény souhrn, ceho by se mélo
pacientdm s PN dostat.

JAK BY MELI BYT PACIENTI
S PARKINSONOVOU
NEMOCi LECENI

Kazdy pacient by mél:

Byt odkazan na lékare
specializujiciho se na
Parkinsonovu nemoc

Idedlnim postupem je, ze diagndzu
stanovi lékaF se specializaci a zdjmem

o Parkinsonovu nemoc, protoze je s nemoci
lépe obezndmen a md s ni vice zku3enosti.
To se viak nestdva tak éasto, jak by mélo.
Aby se vie jesté zkomplikovalo, Parkinson
je progresivni chronické a komplexni
neurodegenerativni onemocnéni s fadou
zd&vaznych motorickych a nemotorickych
priznakd, které vyzaduji roznou lécbu

a maji rbznou prognézu — ve vice nez

50 % vysetfeni zUstavaiji nemotorické
priznaky neidentifikovany. Pro holisticky
pristup k 1éZbé a zvladéni této nemoci

je proto nezbytné, aby zdravotni péci
poskytovali lékafi specializujici se na
Parkinsonovu nemoc.

Ziskat piesnou diagnézu

Diagnéza Parkinsonovy nemoci mé
dlouhodoby dopad na kazdy aspekt Zivota
dané osoby a jeji rodiny. Vzhledem ke
sloZitosti onemocnéni neni v souéasné dobé
k dispozici z&dny jednoduchy nebo dostupny
test. Klinickd diagnéza je vzdy nutnd a je
spojena s odbornym klinickym posouzenim.
Proto je nezbytné, aby byla pacientovi co
nejdfive po prvnich pfiznacich poskytnuta
odborné rada, aby lékaf vénoval dostacny
¢as na vysvétleni diagnézy, véas predepsal
léky a aby byl od zagatku do 1écby zapojen
multidisciplindrni tym. Poselstvi prispévateld
je jasné: véasnd diagnéza a lékaisky zdkrok
jsou pro jednotlivce i pro spoleénost mnohem
méné ndkladné.



Ziskat pristup
k podpUrnym sluzbém

Pristup k podpirnym sluzbdm znamend,
ze pacient bude v péci multidisciplindrniho
tymu — skupiné odbornikd na Parkinsonovu
nemoc. Organizace pacientd také tvofi
nedilnou soucdst podpory osob s PN,
iejich rodin a pecovateld, l1ékafd a systéml
zdravotni péce. Tyto organizace mohou
vytvorit dilezité pojitko mezi viemi
skupinami zabyvaijicimi se fouto nemoci.
Vétsina z nich m& viak omezené finanéni
zdroje a jist& by uvitaly lepsi financovdni.
Je také dolezité si uvédomit, Ze podpora
by méla zahrnovat i peovatele, protoze
pokud je jim poskytnuta véas a efektivng,
néklady na asistovanou a domdci pééi

se vyznamnym zpUsobem snizuji.

Obdrzet nepretrzitou péci

Pokud je to mozné mél by kazdy
pacient zstat po dobu lé¢by v péci
stejného tymu a mit ndrok na optimdlni
dostupnou léébu a na pFipadny
zdkrok, ktery bude shleddn jako
0&inny a bezpeény. Méla by také byt
zvazena podpora specialistd na bolest
tisici (paliativni) 1écbu, stejné jako
multidisciplin&rniho tymu.

Pfevzit aktivni Glohu pfi
zvladani své nemoci

Tim, Ze se pacienti od pocatku zapoiji

do lécby, kterd je jim doporuéena,

lépe ji dodrzuji, opét ziskaji a upevni
svou sebed0véru a lépe se uplatni ve
spolecnosti. Lékafi, ktefi aktivné zapoji
své pacienty tim, Ze jim podaiji informace
o vyvoji onemocnéni a vysvétli, jak je
moze v budoucnu ovlivnit, pomohou
zlepsit kvalitu jejich Zivota.

CO MUSI UDELAT
EVROPSTI POLITICI

Vy3e uvedeny souhrn popisuje

optimdlni Groven péce, na niz maji
pacienti s Parkinsonovou nemoci ndrok.
Neni snadnym Ukolem zajistit, Ze se tak
opravdu stane. Proto se prispévatelé ke
Konsenzu dohodli, Ze budou postupovat
co nejjednodusiim zpisobem tak, aby
to bylo v souladu se zdméry evropskych
politikd. Navrhli osm jednoduchych, aviak
efektivnich oblasti, na které je nutné se
soustfedit, aby se zlepsila kvalita Zivota
pacientd s PN. Politici by proto méli:

- podporovat iniciativy, které zaijistuji
rovnoprévny pristup ke specializované
a kvalitni pééi o pacienty s Parkinsonovu
nemoci po celé Evropg,

- omezit rozdily v 1é&bé a pééi
o pacienty s Parkinsonovou nemoci,

- zlepsit financovéni vyzkumu
Parkinsonovy nemoci a definovat
priority vyzkumu,

- investovat do optimélnich [éZebnych
a udrzovacich strategi,

- zvysit povédomi vefejnosti a odborné
vefejnosti o Parkinsonové nemoci,

— snizit stigmatizaci a diskriminaci,

- posilit roven neurologické
péce v rdmci evropskych systém{
zdravotnictvi,

- poskytovat dostate¢né financovani,
které podpofi prdci ndrodnich
organizaci zabyvaijicich se
Parkinsonovou nemoci.



ZAVER

Asociace EPDA usilovné pracuje na tom,
aby zaijistila podporu Konsenzu a zdruku
evropskych politikd. Je to dlouhodoby proces
a mezitim byl pfipraven 3. dil brozury Zivot
s Parkinsonovou nemoci, kterd pomize
osobdm s PN lépe zvlddat kazdodenni Zivot
a zdrover umozni zaijistit poskytovatelim
zdravotni péce lepsi péci. Ndsledujici
strénky této brozury obsahuji zdkladni

a praktické rady, které plné podporuiji
principy Konsenzu.

Pfipadné otdzky o pracovnim programu
asociace EPDA mizete zaslat e-mailem na
info@epda.eu.com.

DALSi ODKAZY

Stéhnéte si Konsenzus:
www.epda.eu.com/parkinsons-
consensus-statement

Podiveijte se na tiskové zpravy a média:
www.epda.eu.com/news-archive/

2011/11-22-epda
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HODNOTICi STUPNICE

Tove Henriksen

Hodnotici stupnice je soubor kategorii navrzenych proto, aby byly ziskany informace

o kvantitativnich (mé&fitelnych &iselnych ddajich) nebo kvalitativnich (hloubkovych verbalnich
0dajo) charakteristikdch. Je to nezbytny a uzitecny ndstroj k méfeni dopadu tohoto onemocnéni
a 0&inku jakékoliv [é¢by — lékarské nebo nelékafské.

Parkinsonova nemoc je progresivni onemocnéni a k vyhodnoceni jeho zavaznosti bylo
vytvofeno mnozstvi stupnic v riznych stadiich jejiho pribéhu. Vyhodnoceni pomoci hodnotici
stupnice moze pomoci vieobecnému praktickému lékafi nebo neurologovi, aby se spole¢né

s pacientem rozhod|, kdy je zapotiebi zahdjit nebo upravit 1é¢bu pfiznakd pomoci lékd.

Hodnotici stupnice jsou povinné pfi vyhodnocovdni Gcinku novych 1ékd na Parkinsonovu nemoc
v prosttedi klinickych zkousek, nejlépe randomizovanym, placebem kontrolovanym zpisobem.
Protoze Parkinsonova nemoc ovliviiuje motorické i nemotorické funkce, bylo b&hem poslednich
dvou desetileti vytvoreno mnoZstvi hodnoticich stupnic nemotorickych funkei. VétSina stupnic
byla navrzena pro klinické lékare, aviak hodnotici stupnice, které vyplni sami pacienti, mohou
byt velmi dobrym vychozim bodem pfi ndvitévé ambulance. Nize jsou uvedeny piiklady dvou
nejvice pouzivanych stupnic.
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HODNOTICi STUPNICE

HOEHNOVE A YAHRA
Jedna z prvnich hodnoticich stupnic kterd je kombinaci postizeni a zndmek
vylvofend pro Parkinsonovu nemoc byla poruch. | v dnedni dobé se stdle 3iroce
stupnice stadia podle Hoehnové a Yahra vyuziva. Vzhledem k tomu, Ze je
(H&Y) navrzend americkymi neurology pouzivéna k popisu pacientd pred
Margaret Hoehnovou a Melvinem i po zavedeni levodopy, poskytla
Yahrem v roce 1967.'V & dobé se vyzkumnym pracovnikim a lékafom
levodopa jesté nepouzivala. H&Y je dilezité poznatky o pfirozeném vyvoji
jednoduchd popisné stupnice se stadii, Parkinsonovy nemoci a G¢inku levodopy.

HODNOTICi STUPNICE HOEHNOVE A YAHRA

Stadium 1 - osoba s PN md unilaterdlIni (jednostranné) motorické pfiznaky.

Dochdzi k minimdlnimu nebo Zddnému funkénimu postiZeni;
mladsi pacienti obvykle zdstévaji v aktivnim pracovnim procesu.

Stadium 2 — onemocnéni se rozvinulo do bilaterdIni (oboustranné) faze,
aviak bez problémd s rovnovahou.

Pacient mize naddle pracovat, aviak napfiklad na zkréceny dvazek.

Stadium 3 — posturdlini nestabilita, kterd md za nésledek riziko a strach
z pado.

To muZe mit za ndsledek tendenci zistdvat doma, coz mize vydistit

v socidlni odlouceni. Néktefi pacienti mohou mit komplikace v podobé
zlomenin zpUsobenych pddy.

Stadium 4 - osoba s PN ztrdci fyzickou nezdvislost.

V praxi to znamend zvysenou potiebu pomoci pecovatele, aviak pacient
mizZe naddle Zit ve svém bydlisti.

Stadium 5 — osoba s PN je upoutdna na invalidni vozik nebo 10zko.

V tomto stadiu miZe byt nezbytné premisténi pacienta do lécebny
dlouhodobé nemocnych.

Tato stupnice poskytuji dobré voditko pro V 90. letech minulého stoleti byla pro
uréeni zavaznosti Parkinsonovy nemoci. 0&ely pouziti v klinickych zkougkach
Stupnice m0ze byt pouzita klinickym lékafem 5 bodové stupnice (vy3e zminé&nd)

v ambulantni péci kliniky, aviak primarné pro zpfesnéni roziifena o dalsi stadia
je uzitecnd pro studie a klinické zkougky. 1,502,522
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JEDNOTNA STUPNICE
PRO HODNOCENI
PARKINSONOVY NEMOCI

Dal3im prikladem hodnotici stupnice
specidlné vyvinuté pro Parkinsonovu
nemoc je Jednotnd stupnice pro hodnoceni
Parkinsonovy nemoci (Unified Parkinson's
Disease Rating Scale, UPDRS), kterou
vyvinuli &lenové komise pro vyvoj UPDRS,
Stanley Fahn, David Marsden a kol.
Cilem této stupnice bylo zahrnout prvky

z mnoha stdvaijicich stupnic tak, aby

byl vytvofen komplexni, aviak efektivni
prostfedek pro monitorovéni postizeni

a poruch u Parkinsonovy nemoci. Pivodni
verze z roku 1987 hodnotila kazdodenni
aktivity, motorické funkce a dudevni
schopnosti. Pfi pouziti stupnice neurolog |
sleduje schopnost pacienta pohybovat ’
rukou, nohou nebo t&lem. Schopnosti

jsou ohodnoceny od O (normdlni) az po - poruchy kognitivnich funkci,
4 (vdzné postizeni). Cim vys3i je skore
stupnice UPDRS, tim vétsi je postizent.

Vysledkem jeji prace byla aktualizované
verze (MDS-UPDRS),* do niz bylo pridéno
nékolik nemotorickych pFiznak:

nemotorické zkusenosti kazdodenniho
Zivota, véetné ndsledujicich:

— halucinace a psychézy,

Je rozdélena do ¢&tyr E4sti, viz nize: ~ depresivni ndlada,
- Uzkostné pocity,
. mentdlIni aktivita, chovdni a nélada, — apatie,
Il. aktivita kazdodenniho Zivota, — charakteristicky projev syndromu,

- dopaminové dysregulace,

lll. vy3effeni motorickych schopnosti, . ‘. .
— problémy s no&nim spdnkem,

IV. komplikace lécby. - ospalost pfes den,
- bolesti a jiné pocity,
Kazdd polozka se poté ddle déli do
nékolika dalsich otdzek. Napriklad &ést
| je rozdélena na poruchy intelektu, A
poruchy mysleni, deprese a motivace/ — zavrate pri vstavani,
iniciativa. Celkové je stupnice rozdélena - Unava,
do 55 polozek.

- urologické problémy,

- problémy se z4cpou,

. motorické projevy v kazdodennim Zivot,

Slabou strdnkou této stupnice — stejné jako I
v piipadé H&Y - je nedostatek polozek '
pro hodnoceni nemotorickych funkei. lll. motorické komplikace.

Aby byl tento nedostatek napraven, byla

v roce 2001 Spoleénosti pro poruchy pohybu  Novd verze obsahuje 65 polozek
(Movement Disorder Society) zaloZena o nemotorickych a motorickych projevech
pracovni skupina pro hodnotici stupnice. v kazdodennim Zivoté, vysetfeni motorickych

vy3etfeni motorickych schopnosti,
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funkci a motorické komplikace. Zahrnuje
20 otézek, které vyplni pacient nebo
pecovatel a které se tykaji nemotorickych
aspektd v kazdodennim Zivoté. Pivodni
aktualizovand verze se vyuziva pro
vyzkumné Gcely, aviak vybrané &asti

stupnic mohou byt pouzity i v ambulancich.
Sila staré a nové stupnice UPDRS je v jejich

komplexnosti. MizZe to viak byt i slozity

kol vzhledem k omezenému &asu, ktery je
v ambulancich k dispozici. Aby se zajistila

prijatelnd kvalita odpovédi, musi byt
klinicti lékafi skoleni v pouziti UPDRS.

Pbvodni stupnice UPDRS se pouzivé
na celém sv&t a je povazovéna za
zlaty zdklad pFi vyhodnocovani poruch

zpUsobenych Parkinsonovou nemoci. Nové

verze je ve fazi prekladu a ovéfovani.

KDY REAGOVAT?

Hodnotici stupnice jsou dilezité hlavné
pri vyzkumu, aviak mohou byt uziteénym
ndstrojem pro klinické pracovniky

a pacienty, ktefi tak mohou sledovat
postup onemocné&ni a zahdijit [éEbu,
pokud je postup nemoci necekané
rychly. Za normélnich okolnosti je pro
Parkinsonovu nemoc charakteristicky
postupny nérist poruch.> Neéekand
zména ve stupnici H&Y mize napovédét,
Ze je zapoftebi upravit [éEbu. Jsou zde
viak i dal3i faktory, napiiklad infekce
mocového traktu, zdpal plic, dehydratace,
deprese nebo prvni priznaky poruchy
rozpozndvacich schopnosti, coz mize
byt také pFi¢inou zmény, a je zapottebi
ie rychle fesit s klinickym lékarem.

Hodnotici stupnice jsou uzitecné
ndstroje, aviak nemusi zachytit jemné
zmény v priznacich, které pacienti
zazivaji. Z tohoto divodu je dialog
mezi pacienty, jejich pecovateli a lékafi
nenahraditelny a nemize jej zastoupit
z4dnd hodnotici stupnice.

15

POUZITA LITERATURA

Hoehn MM, Yahr MD. ‘Parkinsonism:
onset, progression and mortality.’
Neurology 1967; 17(5): 427-442

Jankovic J, McDermott M, Carter J,
Gauthier S, Goetz C, Globe L, et al.
‘Variable expression of Parkinson’s disease:
a base-line analysis of the DATATOP
cohort: The Parkinson Study Group.’
Neurology 1990; 40(10): 1529-1534

Fahn S, Elton RL, UPDRS Development
Committee. ‘Unified Parkinson’s

Disease Rating Scale.” In: Fahn S,
Marsden CD, Calne DB, Goldstein M,
eds. ‘Recent developments in Parkinson’s
disease.’ Vol 2. Florham Park, NJ:
Macmillian Healthcare Information
1987; p153-163, p293-304

Goetz CG, Tilley BC, Shaftman SR,
Stebbins GT, Fahn S, et al. ‘"Movement
disorder society-sponsored revision of the
Unified Parkinson’s disease rating scale
(MDS-UPDRS): scale presentation and
clinimetric testing results.” Mov Disord
2008; 23(15): 2129-2170

Schrag A, Dodel R, Spottke A,
Bornhschein B, et al. ‘Rate of clinical
progression Parkinson’s disease.

A prospective study.” Mov Disord
2007; 22(7): 938-945






PREVENCE
A ZVLADANI

m

17



JAK ZABRANIT MOTORICKYM
KO

Mariella Graziano

DOPAD MOTORICKYCH PRIZNAKU

Navzdory optimdlni medikaci a neurochirurgickym zd&krokim pfindsi Zivot s Parkinsonovou
nemoci zvyiené problémy s pohyblivosti, napiiklad potiZe pfi chizi, s udrzenim rovnovéhy
a se zménami polohy (napfiklad obraceni na posteli a zmény télesné pozice). Tyto motorické
komplikace mohou vést k pddim, strachu z pddu, opakovanym zranénim a zirété aktivity.
To mUZe mit za nésledek ztrétu nezdvislosti a pobyt v nemocnici, coz zvy3uje néklady
spojené se zdravotni pééi o pacienty s Parkinsonovou nemoci.!

V probéhu let jsou lidé s Parkinsonovou protoZe pacient se méné pohybuje, kdyz je
nemoci (PN) stdvd méné aktivni, coZ zvySuje  unaveny nebo v depresi, a hife se soustiedi
riziko osteoporézy, kardiovaskuldrnich na kazdodenni &innosti.

onemocnéni a problémim s klouby

a svaly.? Tyto zmény v Zivotnim stylu ; -

bréniz kq;dodennl');h aktivitdch (tJymohou VICEOBOROVY TYM

vést k rostouci zdvislosti na pecovateli,

socidlnimu odlouéeni a horsi kvalité Zivota SloZitost motorickych komplikaci vyZzaduje

pacienta a jeho rodiny. Oast lékafo, ktefi maji odborné znalosti
Parkinsonovy nemoci.* Spolu s pacienty

Pro Parkinsonovu nemoc jsou typické a jejich pecovateli mohou posoudit

i nemotorické pfiznaky, napfiklad Gnava, problémy, které omezuji kazdodenni Zivot,

snizené soustfedéni a deprese.® Tyto pfiznaky  a stanovit redlné cile vedouci k prevenci

maiji nepfiznivy vliv na motorické problémy, a lepsimu zvladdni omezené pohyblivosti
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v jejich domové, pfi prdci a pfi socidlnich
aktivitdch. Aby se zmirnil dopad motorickych
komplikaci, je dilezité poskytnout spravnou
lébu sprévné osobé ve sprévny &as od
okamziku, kdy je stanovena diagnéza.

To se vztahuje nejen na léky, ale i na dal3i
formy zvlédani priznako.

Soucdsti odborného tymu jsou fyzio-
terapeuti, ktefi poskytnou odbornou pomoc
pri zvléddni omezené aktivity vyvolané
problémy s chizi, neschopnosti pohybu,

s rovnovdhou a pddy.>¢ Pro Gspéiné
vyrovndni se s témito t&zkostmi je nutné
véas odkdzat pacienta na odborniky.”

Prevence pddd od doby, kdy je stanovena
diagnéza, az po jejich zvlddani v pozdgjsich
stédiich, je dolezitd, protoze na zdkladé
zjidténi se ukdzalo, ze 27 % osob s PN

si zlomilo ky¢le do 10 let od stanoveni
diagnézy.® Poradenstvi, jak se vyhnout

riziku v domdcim prostredi, napiiklad
odstranéni koberci a zbyteéného ndbytku,
mize pomoci zabrdnit pddim — zvld3re

v pozdgjsich stadiich.

ZVLADANI STRATEGIi A AKTIVIT

Pokud je diagnostikovéna Parkinsonova
nemoc, fyzioterapeuti doporuduji aktivni
zpUsob Zivota, aby se zabrénilo motorickym
komplikacim. To zahrnuje aktivity, které
odpovidaji moznostem pacienta. DoplAuji
farmakologickou 1é¢bu a podporuji G&ast
osob s PN na spolecenském Zivot&.

Tento program se soustiedi na konkrétni
poruchy zpUsobené Parkinsonovou nemoci,
napfiklad zpomaleni pohybu, problémy

se zahdjenim pohybu a postupuijici
omezeni rychlosti a rozsahu pohybu.®
Napriklad pfi chizi se kroky postupné
zkracuji a pacienti se nahle zastavi,

nohy je pfestanou poslouchat a dojde

k padu. Pacienti mohou ztratit schopnost
zménit polohu (komplex navazujicich
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pohyb0, napiiklad pfi vstavani ze zidle).
Tyto motorické komplikace se stdle vice
projevuji pfi postupné progresi Parkinsonovy
nemoci a snizené Gcinnosti medikadni lécby.

Pro pfekondni t&chto obtiZi jsou uvedena
cviéeni, kterd zlep3uji silu, kapacitu dechu,
rozsah pohybu a rovnovdhu, aby se
zabrénilo pddom. Déle nabizeji pomicky
pro orientaci v prostoru (sledovani uréitych
bodd) pro zlepseni chize (signalizace mize
byt vizudlni, napfiklad linky na podlaze,

a zvukovd, napfiklad metronom) a postup,
jak zménit polohu, napriklad vstat ze zidle.
Pokud je to vhodné, mize byt do programu
zapojen i pecovatel.”

VYHODY CVICENI

Rozsdhly vyzkum dokazuije, Ze cviceni

md pozitivni vliv na zpozdéni motorickych
komplikaci nebo na zménu k lepsimu.
Vyzkum na zvitatech odhalil, Ze cviéeni
stimuluje syntézu dopaminu ve zbyvaijicich
dopaminergnich neuronech, a to pomdhé&
omezit priznaky.'® Dalsi studie ukdzaly,
Ze cvigeni chréni pfed néstupem pfiznakl
Parkinsonovy nemoci.!! Zjistilo se také, ze
pokud se cviéeni zavede v raném stadiu,
miZe se progrese onemocnéni zpomalit.'?
V soucasné dobé viak neexistuji Zddné
pokyny, které by pfi Parkinsonové nemoci
doporucovaly ddvkovéni a Eetnost cvideni.'®

Pro zlep3eni rovnovdahy a prevenci padi se
doporucuje cvieni rovnovahy v kombinaci
s posilovanim dolnich konéetin.”'* Mezi
uzitecné ndstroje pro cviceni mohou patfit
interaktivni sportovni videohry, napiiklad
tenis nebo box, které mohou stimulovat
koncentraci a celkovy pohyb. Soutézivy

a zdbavny charakter her podporuje vydrz

u cvieni, zatimco cviceni na bézeckém
pdsu je uzitecné pro zlepseni rychlosti chize
a délky kroku.'® Vzhledem k moznému pddu
se viak doporucuje, aby byl b&Zecky pas
pouzivén za piitomnosti dal$i osoby.



Pro nékteré pacienti, které trpi ztuhlosti,
$patnym drzenim t&la a bolesti kloub, mize
byt cviceni obtizné. Cvicebni programy by
mély byt sestaveny tak, aby tuto skutecnost
braly v Gvahu.

Pripadova studie: Tom
Navrhl cviceni, které mu pomdhd pfi préci:

,Pracuji na plny Gvazek v kanceldfi,
aviak po dlouhém sezeni u stolu citim
ztuhnuti, zvI4sté v pravé ruce. Potom je
obtizné pouzivat pocitad a soustredit se.
Tento problém zvlddnu pomoci cvicent,
které odpovidd mym potrebdm: ,Zistanu
u stolu a jednoduse si protahuji paze,
nohy a svaly na rukou. Obvykle staéi
cviéit jednou nebo dvakrét za den.”'¢

PROCVICOVANI )
ROZPOZNAVACICH SCHOPNOSTI

Procviéovdni rozpozndvacich schopnosti

je G¢innou cestou, jak zvlddat pohybové
komplikace. Sklédaii se z rozlozeni pohybu
na jednotlivé faze a na soustredéni se
vzdy na jednu fézi. Je vyhodné, Ze toto
cviceni mize byt provédéno ve skupindch
a prispivd k socidlnim kontaktom.

Pouzivani pomicek pomdhd pfi ndcviku
chize a pfi prekondvéni zdrazd v chozi
(freezing).'” Uménim je vybrat si spravnou
pomucku &i voditko pro zvlddnuti
konkrétniho problému. Néktefi pacienti
napiiklad zjistili, Ze poruchy chize mizou
prekonat pomoci rytmickych poveld.
Strach z pddu je mozné zase prekonat
diky nacvicovani, jak vstat z podlahy.

Zdbavnou a G&innou formou, jak cviéit
rovnovdahu a zmirnit strach z padu, by

mohlo byt v ranych a stfednich stadiich
Parkinsonovy nemoci tanéeni tanga. Vyhodou
je, ze se mUze zapojit i parner.'® Nejlep3im
lékem na pohybové komplikace spojené

s Parkinsonovou nemoci je pozitivni pfistup.
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Nalézt aktivitu, kterd je vhodnd pro pacienty
i pro jejich partnery, pomize nejen udrzovat
t&lesnou kondici, ale mize byt také dobrou
zdbavou (napfiklad basketbal, stolni tenis,
golf, taj-<i nebo rychlé chize).
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JAK ZVLADAT ZTRATU
ROZPOZNAVACICH SCHOPNOSTI

Heiner Ellgring

PROBLEMY SPOJENE SE
ZTRATOU ROZPOZNAVACICH
SCHOPNOST

Problémy se zirdtou rozpozndvacich
schopnosti jsou jednim z hlavnich neuro-
psychiatrickych priznakd Parkinsonovy nemoci
a mohou zahrnovat bradyfrenii (zpomaleni
myslenkovych pochodd), demenci a dalsi
rozpozndvaci problémy souvisejici s &elnim
mozkovym lalokem, napfiklad problémy

se socidlnim povédomim a mordlnim
usuzovdnim. Tyto pfiznaky jsou stejné jako

u procesu starnuti, avsak u lidi s Parkinsonovou
nemoci se objevuji Castéji, v zdvaznjsi

formé a v mnohem mlad3im véku.'
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Bradyfrenie

Bradyfrenie se tykd zpomaleného mysleni
a pacienti ji asto sami pomérné brzy
rozpoznaii. Toto zpomalené mys3leni

se mOze odrazit v socidlnich vztazich.
Napfiklad pacienti se chtéji zapojit

do konverzace, aviak nez se vyjadi,
konverzace se posune jinam a oni vz
nem{zou vyjddfit svdj ndzor. Bradyfrenie
nesmi byt zamé&Rovdna s demenci,? protoze
mysleni a Gsudek zdstavaii jasné, aviak
jsou mnohem pomalej3i nez dfive.



Demence

Demence se tykd fady slozitych

a zavaznych postizeni rozpozndvacich
schopnosti. Paffi k nejobdvanéjsim
priznakdm. Jsou pfi ni dotéeny rizné
oblasti rozpozndvacich schopnosti:
pamét, pozornost, vyjadfovaci schopnost
a fedeni problémd. U pacientd s PN se
projevuje vy33i mira vyskytu demence
nez u celkové populace; ale ne u viech
osob trpicich Parkinsonovou nemoci

se demence rozvine.

Mezi rozpoznévaci priznaky demence patfi:

— krétkodobé soustredéni (doba, kdy se
¢lovék soustredi na dkol, aniz by byla
snizena jeho pozornost),

- 3patnd pracovni paméf (napf.
zapomindni zadétku textu pfi &teni
dlouhého odstavce),

- 3patnd kratkodobd pamét (udrzeni
malého mnozZstvi informaci v mysli po
kratkou dobu — napfiklad zapomenuti
telefonniho &isla okamzité po prectent),

— obtizné pldnovani a Usudek, jinymi
slovy schopnost zvlddat kazdodenni
cinnosti. Nové problémy a situace mohou
byt $patné zvldddany pro neschopnost
vzpomenout si na dFivé$i znalosti.

Rozpozndvaci pFiznaky
souvisejici s éelnim lalokem

Rozpozndvaci pfiznaky souvisejici s éelnim
lalokem ukazuji na dysfunkci oblasti v predni
asti mozku, které odpovidaii za socidlni
povédomi, mordlni Gsudek, z&brany pfi
socidIn& nevhodném chovdni (napf. sexudlng
nehodné chovani) a ovlddani impulzivniho
chovéni (napfiklad hré&stvi).? Poruchy éelniho
mozkového laloku mohou vést ke zméndm
ndlady, k depresi, 0zkosti nebo apatii.*>

Tyto problémy nejsou typické pouze pro
Parkinsonovu nemoc, avdak vyskytuji se vice
u lidi s PN nez u celkové populace.

POSUZOVANI PORUCH
ROZPOZNAVACICH SCHOPNOSTI

K posouzeni poruch rozpoznévacich
schopnosti se pouzivaii rozné
neuropsychologické testy, zvl43té na
demenci a pfiznaky souvisejici s elnim
lalokem. Nejsou v3ak k dispozici zadné
ovérené testy vhodné k posouzeni
bradyfrenie. Neuropsychologické

testy, které vyzaduji rychly vykon
(,rychlé testy”), nemusi byt vhodné pro
posouzeni rozpozndvacich schopnosti,
pokud se nepoéitd se zpomalenym
my3lenim. Pfed provedenim diagnostiky
demence se doporuéuje provést peclivé
neuropsychologické testy.®

KDY JE NUTNE NEBO
MOZNE LECIT PROBLEMY
S ROZPOZNAVACIMI
SCHOPNOSTMI?

Stejné jako u jakékoliv poruchy, i poruchy
rozpozndvacich schopnosti mohou byt
patrnéj3i za roznych okolnosti. Pacienti
mohou zjistit, Ze hofe mysli. Problémy

s rozpozndvacimi schopnostmi pUsobi vét3i
potize, kdyz je osoba s PN jesté zaméstndna,
nez kdyz je v dichodu. N&kdy si mohou
zapomnétlivosti viimnout pfibuzni, pidtelé
nebo pecovatelé, ale nezmini se o ni.

V sou&asné dobé neni k dispozici zadny
ovéfeny postup, jak prekonat Ubytek
rozpozndvacich schopnosti. Proto byvé

¢asto nékdy nejlepsim zpisobem, jak
postoupit kupfedu, vzit tyto zmény na védomi
a prijmout je. Pacienti a jejich pecovatelé

se pak mohou domluvit na postupu, jak tyto
potize zvlddat, aby se zmirnil jejich dopad
na kazdodenni Zivot.”
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JSOU OVLIVNENI PACIENTI
| PECOVATELE

Poruchami rozpozndvacich schopnosti jsou
ovlivnéni jak pacienti, tak jejich pecovatelé.®
Schopnost postarat se o sebe se u pacient
snizuje, a to mize vést k depresi a stéhnuti
se ze spoledenskych kontaktd. Pecovatelé,
ktefi nejsou pFipraveni na ubyvdni jejich
rozpozndvacich schopnosti, se mohou

citit frustrovani. Kdyz pacienti zapomenou
jednoduché véci nebo kdyz neodpovidaiji
na otdzky, domnivaji se, Ze se jednd

o lenost nebo nedostatek Usili. Pecovatelé
se také mohou obdvat, Ze se u osob s PN
rozviji demence a budou je3té zdvislejsi na
pomoci druhych.

PREVENCE A MOZNOSTI

Navzdory velkému poétu studii
stanovujicich bytek kognitivnich funkei

a demence u Parkinsonovy nemoci je jen
velmi mélo ovéfenych G&innych prostredkd,
které by mohly zabrdnit v rozvoji t&chto
priznakd. Z vyzkumu Alzheimerovy nemoci
je zndmo, Ze u osob, které se o néco

dfive zajimaly, z0stane déle zachovdna
vy3si Groveri rozpozndvacich schopnosti

a jejich pokles je pomalejsi.?°

Pacienti by se méli vést k tomu, aby
pouzivali své rozpozndvaci schopnosti
co moznd nejvice, pokud jsou pro né
naddle prijemné. Kfizovky mohou mit
pozitivni vliv, pokud se jim ¢&lovék vénuje
s radosti a feseni t&chto Gkold je mu
prijemné. Mohou viak mit i negativni
vliv, pokud plni funci test, zkoumaiicich,
jestli dolo ke snizeni kognitivnich
schopnosti. Trénink rozpozndvacich
schopnosti a ostatni pfili§ pfisné zdsahy
zaméfené na rozpozndvani by proto
mohly byt kontraproduktivni. Konfrontace
s neustalym selh&vdnim a nizkym vykonem,
kterd se u testd miZe projevit, vyvolavé

u pacientd dal3i ztratu sebeddvéry.

Prijeti problémi s rozpozndvacimi
schopnostmi umozni osobdm s PN vyvinout
a naijit alternativni postup, jak tyto problémy
zvlddat. Tyto postupy zahrnuji rozné techniky
k posileni paméti — napfiklad vizudlIni
pomuUcky. Peovatelé mohou také zménit
usporddéni domdcnosti tak, aby pacientim
ulehili orientaci v prostoru.

JAK SE MUZE ZLEPSIT
ZVLADANI PROBLEMU?

Neexistuje z4dnd konkrétni metoda, jak
zlepsit zvladani problémi s rozpozndavacimi
schopnostmi u Parkinsonovy nemoci.
Nicméné uZzitecné mohou byt postupy
pouzivané u Alzheimerovy nemoci.'® Jsou
zaméfené na pouzivani téch rozpoznévacich
schopnosti, které nejsou snizeny a mohou
pomoci pfi fungovani v kazdodennim
zivoté. Reaguji také na emoéni problémy,
které vyvolava vyrovnavéni se s postupuijici
nemoci. PeCovatelé musi Easto prevzit vice
povinnosti, aniz se jim dostane uzndni,
které si zaslouzi. Oteviené probirani t&chto
skuteénosti ve svépomocnych skupinéch
mize ulevit od napéti. Priklad prace riznou
rychlosti mysleni v disledku bradyfrenie

byl uvadén svépomocnymi skupinami, které
zaéaly oddé&lenymi schizkami pacient

a pecovatel a které pozdéji pokracovaly
jako spoleéné diskuze.
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DEN PO DNI:

JAK SI SAMI MUZEME POMOCI
PRIZPUSOBIT SE ZIVOTU

S PARKINSONOVOU-NEMOCi

Pfijmout zménu je dileZitym krokem pfi Gspé&$ném zvladéni Parkinsonovy nemoci.
Zatimco v ranych stadiich mohou byt zmé&ny malé, s postupem onemocnéni naristaiji.
Zvyknout si na zivot s Parkinsonovou nemoci mize byt zprvu frustrujici, protoze ovliviiuje
Siroké spektrum kazdodennich &innosti, od zaméstndni, Fizeni auta nebo krat3i hry golfu
az po zvladdani stravovacich Gkond a &isténi zubld. UdrZzovani oteviené mysli a pfijeti
nékolika mdlo zmén Zivotniho stylu vém pomize pozitivné se pfizpUsobit situaci.

5 X i Napfiklad miZze byt zapotiebi zménit
KAI}Rl;g,gESNO'\?iEC':: glANgll\lcol-l STi zpUsob cestovani nebo chodit na kratsi

prochdzky nez obvykle. Nacasovéni je
také dolezité, proto si zvolte denni dobu,

PrizpUsobeni kazdodennich &innosti je kdy vase léky nejlépe zabiraiji, abyste
dilezitou cestou k tomu, abyste naddle se mohli pustit do jakékoliv &innosti.
zili plnohodnotny Zivot. Kdyz se zaméfite Vzdy si zvolte své tempo a v pfipadé
na to, co mozete délat, budete schopni potieby si odpoéirite. Nezapomerite si
zachovat si nezdvislost a pokragovat ve stanovit priority tak, abyste nejprve
své obvyklé &innosti. zvlédli dolezité dkoly.
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Existuje mnoho uzite¢nych tipi

a rad, které mozete vyzkouset ve své
domécnosti. Uprcvo zafizeni vasi
kuchyné& mize pomoci zlepsit bezpecnost
pri pripravé jidla a usnadnit vafenti, jiné
podrézky na vasich botédch pomizou
zabrénit padom.

Existuje také specidlni vybaveni, které
usnadni myti, oblékdani a stravovani.
Pozddeijte svého lékare, aby védm doporuil
pracovniho terapeuta (ergoterapeuta),
ktery vdm pomize s vybaveni a zmé&nou
vaseho prostredi nebo s kazdodenni
&innosti. Pro ziskdni informaci, které
védm mohou pomoci s &innostmi od
oblékani po Fizeni a zapamatovdni si
pohybd, navitivie www.epda.eu.com/
parkinsons-helpful-hints.

Zivotni styl

Zdravy Zivomni styl je vzdy dilezity, a o to
vic, kdyz méte Parkinsonovu nemoc.
Vase télo potiebuje dostatek pomoci pfi
zvladani problémd, které budete zazivat.

Cviceni je dileZitym faktorem pfi
zvladani priznakd, protoze pohyb je
stdle omezenéisi, svaly a klouby tuhnou

a sldbnou. Zaéinaji se objevovat dikazy,
Ze cviéeni mize mit neuroprotektivni
0&inek,'%® coz znamend, Zze mize zpomalit
postup onemocné&ni. Mize také zmensit
nebo odddlit takové priznaky, jako je
ztuhlost, a pUsobi pfi prevenci druhotnych
komplikaci s klouby a svalovou kredi.
Zistante tak aktivni, jak mOzete, abyste

si usnadnili kazdodenni &innosti — véetné
obraceni se v posteli, vstavéni z kiesla
nebo oblékani. Pro dalsi informace

o cviceni navitivie www.epda.eu.com/
parkinsons-and-exercise.

Cviceni s sebou pfindsi také psychologické
vyhody, protoze prispivé k pocitu dobré
pohody. Cvi¢eni samozfejmé Parkinsonovu
nemoc nevyléci, ale mizZete se diky nému

citit mnohem |épe a spolu s dobrym
légebnym rezimem bude vase nezdvislost
a kvalita Zivota lepsi. Nezapomerite, ze
nikdy neni pFilis pozdé zadit se cvicenim!

Strava by méla byt vyvézend a zdrava,
aby se lépe a snadnéji zvladaly priznakd.
Udrzovani optimdlni t&lesné vahy mize

byt ndroéné, pokud zaénou byt stravovaci
Okony a polykdni obtizné nebo pokud

u vés dojde ke ztrété cichu nebo chuti.
Jestlize mate starosti souvisejici se zménami
vasi vahy nebo stravy, pozddeijte svého
lékafe, aby vadm doporuil dietologa,

ktery védm odborné poradi.

Na télesnou véhu mohou mit vliv také
rozné léky a uzivani nékterych léko je nutné
nacasovat podle doby, kdy se poddva
jidlo. Né&kterd strava mize také ovliviovat
vstiebdvani 1ékd, napriklad bilkoviny pfi
uzivani levodopy. Pro ziskdni dalsich
informaci navstivte www.epda.eu.com/
parkinsons-diet-and-nutrition.

Komunikace

Pravidelnd komunikace s ostatnimi lidmi
je dilezitym prvkem pfi vytvéreni Zivotni
pohody. Parkinsonova nemoc mize
zpUsobit mnoho potizi, které souviseji

s fedi, vyrazem tvédre, rukopisem a fedi
téla - to vie ovliviuje komunikaci s ostatnimi
lidmi. Pozddejte svého lékate, aby vam
doporucil logopeda, ktery vyhodnoti vés
stav a poradi vém. Pokud jej kontaktujete
véas, mize posoudit vade individudlini
potieby a zavést takovy postup lécenti,
ktery omezi vade konkrétni potize.

Pribyvaiji dokazy o vyhoddch
terapeutickych program zamérenych

na rozvoj fedi a jazyka.** Jednim z nich
ie hlasovy trénink podle Lee Silvermana
(Lee Silverman Voice Treatment, LSVT) —
intenzivni individudlni program zahrnujici
16 lekci za mésic, které se zamé&fuji
vyhradné& na ovladani hlasu.



Mnoha lidem se po lé&bé zlepsila hlasitost,
infonace a kvalita hlasu az na dobu

dvou let.¢ A¢koliv LSVT mize byt velmi
efektivni, nemusi byt vhodnd pro kazdého
a neléci vechny pfiznaky Parkinsonovy
nemoci souvisejici s komunikaci. Nemusi
byt nejvyhodnéjsi pro lidi, ktefi byli

nové diagnostikovdni, a pro ty s men3im
poskozenim rozpozndvacich schopnosti.

Emoc¢ni, psychicka
a intelektualni pohoda

Je dilezité dbdt na svou emoéni, psychickou
a intelektudlni pohodu. To, Ze si budete
udrzovat své zdjmy a konicky, zlepdi vés
pohled na Zivot s Parkinsonovou nemoci

a umozni vém lépe zvlddat vd3 stav. Aktivity,
které vas vytdhnou z domova a zapoji i jiné
lidi, mohou poskytnout dusevni a socidlni
stimulaci, kterd ndsledné zlep3uje emoéni

a psychickou pohodu. I individudlni aktivity
mohou byt pfinosné, napriklad lusténi
sudoku a kiizovek udrzuje bystry mozek.

Mnoho lidi s Parkinsonovou nemoci velmi
Osp&3né zkousi nové konicky, zvI4sté
tvofivou Cinnost. Mezi tyto Cinnosti patfi
malovdni, sochafstvi, kresleni, hrani na
hudebni ndstroj, zpév, tancovéni a kreativni
psani. Rozvoj novych zdjmi mize mit
velky lécebny vliv a byt velmi uspokojujici.
Z neoficidlnich zprdv vyplynulo, Ze néktefi
lidé zjistili, Ze kdyz jsou zabrdni do svych
koniekd, priznaky se zmirnily a citili se
mnohem uvolnénéji.
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Jako jednotlivei viichni reagujeme na
vielijoké podnéty, takze mizete vyzkouset
rozné cinnosti, abyste zjistili, z éeho
budete mit nejvétsi radost. Nenechte

se odradit myslenkou, Ze kvdli vasim
priznakdm mohou byt nékteré kreativni
konicky obtizn&jsi — napfiklad drzeni
malitského 3tétce. Casto jsou k dispozici
specidlné prizpUsobené néstroje, nebo
vam ergoterapeut mize pomoci s novym
zaméfenim. Vice informaci o fomto tématu
naleznete na strankdch. www.epda.eu.com/
parkinsons-and-creative-therapies.

Neni pochyb o tom, Ze pozitivni ndhled
spolu s odhodlanim prekonat prekdzky
vdm pomize prizpUsobit se Zivotu

s Parkinsonovou nemoci.

A nakonec nezapomerite, Ze na zvladddani
Parkinsonovy nemoci nejste sami a ze

isou zde dal3i lidé, ktefi vam pomdhaiji

a podporuji vés. Podpirné skupina mize
také poskytnout moznost, jak zjistit vice
informaci o tomto onemocnéni a dozvédét
se tipy, které vdm pomizou v kazdodennim
Zivoté. Poskytuje vém také skvélou prileZitost
naijit si nové pidtele. Vase ndrodni asociace
zabyvaijici se Parkinsonovou nemoci by vam
mély byt schopny doporuéit mistni skupiny.
Vasi lékafi a socidlni péce vam také zajisti
dalsi podporu a potiebné informace.
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JAKOU PODPORU VAM MUZE
POSKYTNOUT RODINA A PRATELE
A JAK S| MOHOU PACIENTI
S PARKINSONOVOU NEMOCi
POMOCI SAMI?
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Zivot s Parkinsonovou nemoci ovlivni vasi rodinu a pidtele a bude uréitou dobu trvat, nez se
viichni prizpisobi. Rozhodnuti, jak moc chcete v ranych stadiich nemoci zapoijit osoby,
které jsou vam blizké, je velmi osobni. Je dilezité si uvédomit, Zze i kdyz mdte Parkinsonovu
nemoc néjakou dobu, lidé ve vaii blizkosti zostdvaiji stdle stejni; jen vy se musite
prizpUsobit nové situaci.
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RODINA A BLIZCi PRATELE

Aby vds vase rodina a pratelé mohli
0&inné podporovat, musi pochopit zmény,
které prichdzeji s Parkinsonovou nemoci.
Vy byste zase méli ukdzat, Ze si jich
cenite, stejné tak jako jejich Usili pomoci
vém udrzet vés Zivotni styl co nejdéle.

S malymi kompromisy mohou vztahy

s prateli a rodinou zUstat nedotéeny

a v nékterych piipadech i posileny.

Za néjakou dobu budete muset viichni
zménit a prizpUsobit své denni &innosti

a aktivity tak, aby mél kazdy radost

z kvalitniho Zivota. Proto je pfinosné

o problémech mluvit. Uvédime zde né&kolik
rad, které védm pomdizou lépe zvlddat
Parkinsonovu nemoc:

— zjistéte co nejvice o Parkinsonové
nemoci, zvl&§té o jejich pfiznacich,
lécich a vlivu na kvalitu Zivota,

- zjistéte vice o mistnich skupindch nebo
organizacich, které mohou pomoci,

— premyslejte redlné o tom, co mizete
vy i oni udé&lat, a nezapomerite, ze se
omezeni mohou zménit,

— doprejte si dostatek potfebného Easu
a nepokousejte se dé&lat véci ve spéchu,
protoze, kdyZ néco nejde nebo se
nestane tak, jak byste ocekdvali,
vyvold to napéti,

- plénujte a provadéijte denni &innosti
v roznou denni dobu, podle toho,
kdy se citite nejlépe,

- vyuzivejte zafizeni, kterd vam uvdeffi
prdci, napfiklad kuchyfské roboty
a mikrovinné trouby,

- pokuste se zUstat v klidu; neklid a stres
mohou pfiznaky zhorsit,

- pravideln& cvicte, abyste si zachovali
pohyblivost a svalovou silu,

- jezte zdravou stravu,

— pokradujte v socidlnich aktivitéch,
které vds bavi. Tim, Ze budete chodit
do spole&nosti, si udrzite svéziho ducha
a zlepdite kvalitu Zivota,

— klidné se vé&nujte svym oblibenym
aktivitdm kazdy sdm za sebe, nezdvisle
na partnerovi. Az budete trdvit &as
spolecné, budete uvolné&ngjsi,

- pokuste se nepotlacovat emoce.
Diskuze o problémech pomize predejit
nar0stani Gzkosti a najit spoleéné Feden,

— ovéfte si pfipadnou pomoc nebo vyhody,
na které moZete mit ndrok,

- prostudujte si moznosti dopliikové lécby,
abyste zjistili, co by vam prospélo,

— prizpUsobte svou domdcnost tak, aby v ni
byl pohyb co nejjednodussi a abyste si
zachovali nezdvislost a pohyblivost, napf.
instalujte zdvihaci zafizeni nebo drzadla,

- pokud vdm né&kdo nabidne pomoc,
prijméte ji.

DETI

Reakce déti na Parkinsonovu nemoc bude
riznd v zdvislosti na jejich véku; mensi déti se
snadnéji prizposobi, zatimco stardim détem

a dospivajici mladezi trvé déle, nez situaci
pochopi. Mohou mit zlost na vas a na vaseho
partnera i na samotnou nemoc, aviak to

je dusledek smutku, ktery citi, a hlubokého
prani, abyste byli opét zdravi.

Je pro vés dilezité, abyste si uvédomovali,

Ze pro déti viech vékovych kategorii mize byt
t&zké prijmout vykyvy stavu, ktery prozivite

— v jednu chvili jste schopni pustit se s nimi

do né&jaké &innosti a vzapéti mizete byt zcela
,mimo”, neschopni kontaktu. To pro né je
frustrujici a matouci, proto je nutné, abyste
vysvétlili své priznaky t&m détem, které jsou
dostateéné velké na to, aby to mohly pochopit.



Nékteré déti mohou s nesmirnym nadsenim
poméhat, ale je velmi dolezité si uvédomit,
Ze jsou to stale déti — nikoliv dospéli

nebo pecovatelé. Nechte je, aby vém
pomohly, ale pokuste se nekldst na né velké
ndroky nebo se na nich stét pfilis zavisli.
Rict ,dékuji” je vhodny zptisob, jak ukdzat,
ze si jich cenite. Také poskytnéte spravné
informace o Parkinsonové nemoci a oteviené
si promluvte o jejich pfipadnych obavéch
nebo starostech, z dlouhodobého hlediska
to vSem prospéje.

DALSi PODPORA

Pokud mdte pocit, ze potfebujete jesté
dal3i pomoc, vase mistni nebo nérodni
asociace Parkinsonovy nemoci vés miZou
zkontaktovat s jinymi lidmi v podobné

situaci. MoZete se také obrdtit na nérodni
poradenskou organizaci, kterd bude
schopna naslouchat jakymkoliv starostem,
které moZete mit, a pomUZe vam se s nimi
vyporddat. MiZe byt také velmi uZiteéné vzit
s sebou na dal3i ndvstévu u lékare partnera
nebo &leny rodiny. Poskytne jim to pfileZitost
zeptat se na véci, které je zajimaii.

Pokud ¢asem zacnete mit pocit, Zze rodinné
vztahy zadinaji byt problematické nebo
Ze déti situaci nezvlddaiji dobfe, mizZete
pozddat svého lékare, aby zafidil sezeni
se zkuSenym terapeutem nebo poradcem.
Setkdni je mozné uskuteénit individudlné
nebo ve skupiné s rodinou a rady mohou
byt prizpUsobeny véku déti. | kdyz se
néktefi lidé mohou citit pfi terapii nesvi,
moze byt velmi prospéind a v nékterych
zemich mize je dokonce hrazena statem.

PODEKOVANI

Redakce dékuje za poskytnuti t&chto informaci:

Evropské asociaci Parkinsonovy nemoci (European Parkinson’s Disease Association) —
zékladni informace o Parkinsonové nemoci (www.epda.eu.com/parkinsons-essentials).
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NAVSTEVA U LEKARE:
KONTROLNIi SEZNAM PRO PACIENTY
S PARKINSONOVOU NEMOCI

Fabrizio Stocchi*

uvobD

Parkinsonova nemoc je ndroé&nd nemoc, kterd pacientovi zméni cely Zivot. Od prvni chvile,
kdy je stanovena diagnéza, navitivi lidé s Parkinsonovou nemoci mnoho roznych lékafo,
ktefi jim pomohou zvlddat jejich stav b&hem postupného rozvoje onemocnéni. Mezi né
paffi vieobecni lékafi, neurologové a specializované zdravotni sestry nebo o3etfovatelé.
Nékteré uvidi jen nékolikrdt za rok. Proto dilezité, aby byly ndvstévy rozvrzeny tak, aby
pacienti a jejich pecovatelé dokdzali zvliddat nemoc v dobé mezi jednotlivymi névitévami.

Tento &ldnek pomize osobdm s PN pldnovat navitévy lékare a ziskat z kazdé
ndavstévy co nejvice.

*Pisemnou podporu poskytli Teva a Lundbeck.
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USPORADANI VASEHO CASU

Pfiprava na schuzku
Pro plénovéni si vyhradte dostatek éasu: napiste si seznam otdzek,
obav a pfipadnych zmén, ke kterym mohlo dojit od posledni névstévy.

Zvazte pouziti osnovy nebo bodi, které postihnou obsah rozhovoru a mizete
si je zatrhavat.

Vezméte si s sebou tento seznam otdzek, ddle seznam 1ékd, diéF a pero.

Vezméte s sebou pritele nebo pecovatele, ktery pomizZe zapsat pozndmky nebo
podnéty, které chcete uvést.

’ bd Dd v
Na navstéve
Jestlize mdte schozku s novym lékatem, nezapomerite ho podrobné seznamit
s pribéhem vaseho onemocnéni.

Uvedte, co od névstévy olekdvate, a zdiraznéte své hlavni problémy.

Pokud vém lékaf vysvétluje néco, cemu Uplné nerozumite, upozornéte ho na fo.
Snazte se spoleéné, abyste vie spravné pochopili.

Na konci navitévy provedte shrnuti a dohodnéte se na dalsich krocich,
aby nedoslo k Z&dnému nedorozuméni.

Po navstévé

Projdéte si své pozndmky, které jste si poznaéili béhem ndvitévy, a ujistéte se,
Ze jsou uvedeny v ndvitévnim zdznamniku. Ten mozZete v pfipadé potieby pouZit
pfi konzultacei s jinym lékafem.

Tipy
Vytvoite si tabulku, kde jsou uvedena jména odbornych lékafi, telefonni &isla

a specializace, kterou poskytuji.

Uchovaveijte si lékafské zprdvy ze viech navitév u lékare, abyste méli zdznam
o tom, co jste probirali a s kym.

Uchovévejte viechny vyse zminéné dokumenty na jednom misté.
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_O CEM JE POTREBA
PREMYSLET V RUZNYCH
STADIICH ONEMOCNEN

Pfiznaky Parkinsonovy nemoci mohou byt

v rdznych stadiich velmi riznorodé a je velky
rozdil v tom, jak se miZe stav u jednotlivych
osob vyvijet.! Dotazy pro lékate se budou
proto li3it v jednotlivych stadiich onemocnéni.
Pacienti a lékafi by méli vzdy spoleéné
dohodnout na zpUsobu terapie, protoze to

je pri 1é&bé rozhoduijici.?

Nové diagnostikovani pacienti
budou mit hodné otdazek a obav.

Vzhledem k tomu, Ze je Parkinsonova
nemoc progresivni onemocnéni, je
dilezité zagit lécbu véas a co moznd
nejvhodnéjsim zpUsobem. To mize
zlepsit dlouhodobé vysledky.?

Mezi témata k projedndni s lékafem patfi:
Obecné obavy nebo starosti tykajici
se Zivota s Parkinsonem

LékaF mize poskytnout podrobnosti

o mistnich organizacich, které mohou
pomoci s dal$imi informacemi a podporou.
Jakékoliv nové problémy souvisejici
s pohybem (motorické pFizna

Poznaéte si a informujte svého lékafe

o jakychkoliv novych problémech souvisejicich
s pohybem, i kdyz se zdaiji byt malé. Dobry
zpUsob, jak to provést, je projit si viechny
kazdodenni innosti — napf. prdce, fizeni
vozidla, oblékani — a poznadit si, zda jsou
nékteré Cinnosti obtiznjsi.

Jakékoliv nové vedlejsi priznaky

| kdyz se Parkinsonova nemoc povazuje za
poruchy pohybu, mizZe vydstit v nemotorické
priznaky (viz tabulka 1 na dal3i stranég).

Pfed ndvitévou si promyslete, jaké priznaky
se u vds v posledni dobé projevily,

a nezapomeiite je sdélit svému lékafi.
LékaF vém mize také dét vyplnit dotaznik
o vedlejsich priznacich.

Dostupné moznosti lé¢by a pFipadné
vedlejsi Géinky

Je dilezité, aby pacienti a odborni lékafi
pln& chépali léebné plany, aby mohli zajistit

o

vzivani 1ékd kazdy den ve sprévnou dobu.!

Jak nemoc postupuije,
muZe byt zapottebi nasadit
kombinovanou lé¢bu.

Kombinovand lé¢ba reaguje na rostouci
z&vaznost piiznakl a ke stavaijici 1é¢bé
jsou Easto pridany dali léky — obvykle
levodopa. V tomto stadiu Parkinsonovy
nemoci premyslejte o ndsledujicich
dotazech pro lékare:

Zmény nebo jakékoliv nové motorické
a nemotorické pFiznaky

jak se pfiznaky méni, mohou mit v&tsi

dopad na kazdodenni Zivot a jeho kvalitu.
Proberte pfipadné zmény Zivotniho stylu, které
mUzZete provést a které vam pomohou piiznaky
zvlédat (Gprava spénku, stravy a cviéeni).
Lécebné ¢inky léko

Je dilezité mit aktudini a pfesny seznam
viech vzivanych léki, véetné podrobnych
informaci o tom, kdy se ktery &k uzivé.
Lékafi budou potfebovat védét, co uzivéte,

aby se mohli kvalifikované rozhodnout,
kdy je zapotiebi zménit v lécbu.

Seznam mize byt usporddén nésledovné:

léky na Parkinsonovu nemoc,
léky na jiné obtize,

voln& prodejné léky,
potravinové dopliky.

38



Vedlejsi priznaky

Poznadte si jakékoliv pfipadné vedlejsi
priznaky, nebo nedinnost 1ékd na urité
priznaky. Napfiklad pokud vém byla
neddvno zvy3ena ddvka a objevily se
vedlejsi pfiznaky, mize byt vhodné
ddvku opét snizit a pfidat doplfiujici léky.
Projedndni t&chto moznosti pfi ndvitévé
lékafe vyfesi pripadné problémy, které
vés trépi nebo matou, a zaijisti, ze bude
nasazena nejlepsi moznd lécba.

Pozdéjsi stadia
Parkinsonovy nemoci jsou
spojena s vyl priznako.

Pokud pacienti uzivaji del3i dobu
levodopu, mohou nastat komplikace.*
Zjistite-li zmény v reakei na 1é¢bu nebo
jakékoliv zmény pfiznakl, nezapomente:

Probrat s lékafem jakékoliv
nové nebo zménéné motorické
a nemotorické priznaky.

Jak nemoc postupuje, mize se zdvaznost

priznakd vyrazné zvySovat nebo se objevi

nové priznaky.

Zaznameneljte si dobu
~wearing off”.

Stav ,wearing off” je bézné fraze pouzivané

k popisu éasového Useku mezi skonenim
prospé&sného 0&inku jedné dévky Iéku
a zacatkem dalsi.> Jednd se o kolisani &i

Poznaéte si jakékoliv zmény nebo
nové vedlejsi pFizna

Jestlize pacienti néjakou dobu uZivali
levodopu, jsou jednim z hlavnich vedlejsich
priznakd mimovolni pohyby (diskineze)

které se postupem Easu mizou zhor$ovat.!
Pacienti by se uréité méli zminit o jakychkoliv
vedlejsich priznacich, aby lékai mohl zjistit,
zda souviseji s davkovanim lék.

V jakémkoliv stadiu Parkinsonovy nemoci
se nezapomefite zeptat na nové lécebné
postupy a vyzkum.

ZAVER

To, Ze se pacienti a lékafi pripravi ziskat co
nejvice z jejich &asu, coz mize v disledku
znamenat vhodné usporadany pristup ke
zvladéni stavu. To bude velmi pfinosné pro
pacienty, jejich peovatele i lékafe.

vykyvy a je uzite&né vést si denni zdznamy

o t&chto stavech, zvl43té Easové Gdaje stavu
,off”. Pomize vém to pfi rozhovoru s lékafem
o vasem zdravotnim stavu. V ranych stadiich
moze byt ,wearing off” velmi lehky, proto
uréité oznamte jakékoliv zmény, které
nastanou b&hem dne, véetné Unavy, Gzkosti
nebo nevysvétlitelné bolesti. LékaF vam také
moze dat dotaznik, s jehoz pomoci Ize
rozpoznat bézné priznaky.
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Tabulka 1. BéZné nemotorické pfiznaky’

Spdnek

Mocovy méchyt

Zazivaci trakt

Problémy s polykdnim  Casté moceni Nespavost Ztréta &ichu
Z4cpa Nutkdni Casté Ztrdta chuti
k moceni probouzeni se
Reflux Problémy se zrakem
Inkontinence Dramatické sny
Nevolnost Ztrata sexudlini funkce/
Halucinace zména v sexudlnim
Ztréta chuti k jidlu chovani
Nadmérné
ospalost ZAvraf pi stani

Oteklé kotniky
Bolest

Problémy s ndladou
a myslenim, Ozkost,
problémy s motivaci
a Usudkem, véetné
deprese a halucinaci®
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OPTIMALNI ZPUSOB UZiVANI

o

PREDEPSANYCH LEKU

Katherine Grosset*

DODRZOVANI DAVKOVANI

,,,,,,

Je vieobecné zndmo, Ze dodrzovéni predepsané lécby (uZivani ékd presné podle
doporuéeni lékafe) je u vétsiny onemocnéni pod optimdlni hranici.! Nicméné se mélo za to,
ze lidé s Parkinsonovou nemoci by méli mit zajem dodrzovat lé&bu vzhledem k pfiznakim
nemoci. Provedli jsme nékolik studii, jak pacienti dodrzuji lé&bu. Pouzili jsme n&kolik
roznych metod a zkoumali jsme rozné faktory, které mohly mit vliv na dodrzovani lécby.2¢
Nase zjidténi podporuji dalsi studie o dodrzovdni lé&by osob s PN. Vykazuji niz3i nez
optimalni Groveri dodrzovéni [é&by Parkinsonovy nemoci.?47-10

Je zndmo, Ze zjednoduieni [é&by u jinych nemoci lé¢bu zlep3uje.!'! Nase zjisténi ukdzala,
ze u |ékd na Parkinsonovu nemoc uZivanych jednou denné je lepsi mira dodrzovani nez

u 1ékd poddvanych &astéji.>* Zapojeni lidi s PN do rozhodovéni o 1é¢bé, védomi, Ze jsou
o ni informovdni a jsou s ni spokojeni, hraje také doleZitou Glohu pfi dodrzovani légby.3#

*Pisemnou podporu poskytli Teva a Lundbeck.
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PRIPADY
NEDODRZOVANI LECBY

Primarni nedodrzovéni lé¢by

U primdrniho nedodrzovdni lé&by
pacient nepdtrd po tom, zda mu byly
vyddny léky.

- Zémérné nedodrzovdni lé&by zahrnuje
odmitnuti diagnézy nebo doporuceni
&i problémy s poplatky za predpis
nebo vyzvednuti 1éko. Lékaisky ndzor
a interpreface pacienta se v zadétcich
lé&by mohou lisit, pfic¢emz pacienti vahaiji
mezi tim, co si mysli, Ze je nezbytné pro
lé&bu, a obavami z nepfiznivych G&inkd
léko, jejich sndsenlivosti a zdvislosti
na nich.'? U Parkinsonovy nemoci
mohou byt obavy z budoucich pfiznakd
siln&j3i nez zlep3eni téch soucasnych.
Pokud je doporuéena lé¢ba a pacient
ji povazuje za zbyte¢nou, mize to
vyrazné naruiit dodrzovani lécby.

Neumyslné nedodrzovani mize byt
zpUsobeno zapomnétlivosti, kterd
patfi k lehkym pfiznakdm, narudenim
rozpozndvacich schopnosti'® 14
nebo depresi.' ¢

Sekundarni nedodrzovani

Nastévd pozdéji v prob&hu lécby a ma
nékolik podkategorii:

Predasné preruseni lécby

Nezadouci G¢inky jsou castym divodem
pro nedodrzovdni lécby a predéasné
vysazeni |ékd u nemoci, jako jsou deprese!”
a Parkinsonova nemoc.'® Informovéni

o moznych nezddoucich G&incich

prispéje k fomu, ze pacienti pokraduji

v 16¢b&." K vedlejsim G¢inkom 1ékd na
Parkinsonovu nemoc Zasto patfi nevolnost

a zdvratd, zvlddté u agonistd dopaminu.

| kdyz jsou nezddouci G&inky potlageny
pomalym zvy3ovénim ddavky nebo
uzivanim domperidonu, klinické
zkousky ukdzaly vyznamny pocet
predcasnych vysazeni 1é&by v disledku
nepfiznivych G&ink{.18.20-26

K pfed&asnému preruseni lécby také
vede omezeny ucinek léko. Pacienti asto
uvddéji, ze jim lé¢ba nezabrala, protoze
nevedla ke zlep3eni tresu. K tomu v3ak
dojde priblizné v poloviné pripadd.?”
Pokyny zamé&fené na to, co od lécby
ocekdvat (zlepseni pohybu a svalového
napéti), mohou snizit sekunddrni
nedodrzovani lécby.

Nepravidelné davkovani

Cilem medikaéni léeby Parkinsonovy
nemoci je napodobit fyziologicky
dopamin, avdak vykyvy nevyrovnané
ndhrady dopaminu - ke kterym mize
dojit, pokud léky nejsou uzity véas —
mohou prispét k rozvoji poruchy hybnosti
v pozdéjsim stadiu onemocnéni.?®
Nase zjidténi ukazuje, ze i kdyz je
celkové dodrzovani lécby dobré, ¢asto
isou léky uzivény nepravidelné. Je
dilezité, aby pacienti znali svij lékovy
rezim a byli pouceni, ze je dilezité
uzivat své léky véas.*

Nadmérné uzivani lékd

Nadmérné uZzivani léki je obecné
zndmo, zvlésté t&ch ndvykovych.
Néktefi pacienti v pokro&ilém stadiu
nemoci nadmérné uZzivaji ndhradni
lé&bu dopaminem navzdory zévazné
dyskinezi a psychickym kompikacim.??.3
Jini pacienti zvy3uji davky dopaminu,
protoze doufaji v névrat do stavu
,normalni” pohyblivosti.?! Z nasich
vyzkum0 viak vyplyvd, ze poduzivani
lékd na Parkinsonovu nemoc je mnohem
bé&Znéj3i nez nadmérné uzivani.*
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ZAKLADNI PRAVIDLO

Tablety nedginkuji, pokud je neuzijete.?
Zjistili jsme, ze motorické priznaky byly
o hodné horsi u pacientd, ktefi udrzovali
lé&bu pod optimdlni hranici, oproti t&m,
ktefi léky uzivali dostateén&.* Dodrzovat
slozité lécebné rezimy je obtizné. U 1ék
uzivanych jednou denné pacienti lé&bu
mnohem vice dodrZovali v porovndni s léky
s &astym uzivdnim.241° Musime také brat
v Uvahu snddenlivost [éEby, nezddouci
0&inky 1€ki a jejich Ginnost.

NAVRHY PRO LEPSi
DODRZOVANI LECBY

Nefarmakologické

Shoda

Bylo vytvofeno mnoho postupl pro rizné
nemoci, které by pomohly pacientom
uzivat predepsané léky. Patii mezi né
vzdélavaci programy a rizné pomuicky,
které ,radi” pacientim, jak léky uZivat.
Doposud viak mély takové programy jen
okrajovy Uspéch.3

Pacienti budou o hodné lépe dodrzovat
léebny pldn, pokud se zapoji do
rozhodovaciho procesu.® To, ze je
pacient informovén a pochopi vyhody
a nevyhody riznych moznosti, posili
jeho presvédéeni, ze predepsand lécba
ie nejvhodngsi.

Farmakologické

Zjednoduseni lééebnych rezimo
Obecné |ze fici, ze je obtizn&{3i uzivat
léky podle predpisu, pokud se bere n&kolik
léko a v Eastych ddavkach.! Zjednodudeni
léeby se ukdzalo jako pFinosné u nékolika
typl onemocnéni.'!

Pfi nasi prdci jsme pomoci elektronického
zafizeni na sledovéni 1éko zjistili, ze
droveri dodrzovdni lé¢by se zhor$ovala

se zvy3ujicimi se dennimi ddvkami. Zvl4sté
je velmi obtizné uZivat léky ve vice nez
¢tyfech pravidelnych dévkéch za den,*
protoze léky nejsou spojeny s zddnou
pravidelnou &innosti (napfiklad snidani,
obé&dem, veéefi nebo ulehnutim ke spdnku).
Léky poddvané jednou denné byly uzivéany
nejpravidelnéji.* V souasné dobé jsou
tyto léky dostupné pro neergotové agonisty
dopaminu (ropinirol s prodlouzenym
uvolfiovénim a pramipexol, a ndplast
rotigotin) a inhibitory MAO-B (selegilin

a rasagilin).

éli bychom poznamenat, Ze u nékteryc

Méli bychom p t kterych
léko poddvanych jednou denné mize mit
vynechdni tablety vét3i vliv na priznaky nez
jedna vynechand davka Eastéji uzivaného
éku. Nicméné to zdvisi na konkrétnim léku
léku. N i konkrétnim lék

a na biologickém polo¢asu léku (doba,

po kterou trvé rozklad poloviny latky).

Lécba komorbidit

U pacientd s depresi je tikrat vétsi
pravdépodobnost, ze budou 3patné
dodrzovat lécebny pldn.** To je zvl&3r
dilezité si uvédomit, protoze deprese
bé&zné doprovézi Parkinsonovu nemoc®*
a ma velky vliv na kvalitu Zivota.36:%7
Uzivani lékd moze také ovlivnit
rozpozndvaci schopnosti, a proto
hraji pecovatelé o pacienty zdsadni
Glohu pfi dodrzovéni sprévného

15,16

,,,,,,

uzivani léko.
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ZAVER

ZpUsob |écby Parkinsonovy nemoci je ¢asto
sloZity a dodrzovdni [é&by neni optimdlni.
Existuje mnoho feseni, jok zlepsit 1écbu

a zapojit pacienty a jejich pecovatele do
rozhodovéni o lé&bé. To zajisti, Ze jsou s ni
pacienti spokojeni a chépou ji, a dosdhne
se tak lep3ich vysledko.

Nicméné farmakologicky pfistup, ktery
usnadni osobdm s PN co nejefektivnéjsi
uzivani léko, je kliéem pro Uspé&iné dodrzovdni
lécby. Soucasnym lékim s jednou ddvkou
denné, i kdyz jsou ¢asto draz3i, by méla byt
ddvana prednost. Velmi pfinosny by byl vyvoj
0¢innych 1ékd s dlouhodobym G&inkem pro
lébu pozdéjsich stadii onemocnén Je viak
dilezité mit na paméti, ze hlavni vyhodou
pripravkd s jednodennim ddvkovénim je pravé
to, Ze jsou poddvany pouze jednou denné.
Jejich G&innost a bezpednost jsou srovnatelné
s pripravky s jinym davkovénim.

.
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PRECHOD OD PECE
NARIZENE LEKAREM KE
SKUTECNE PECI O PACIENTA

Martijn van der Eijk, Frouke Nijhuis,
Marjan J. Faber, Bastiaan R. Bloem

LEKARSKA PECE VEDENA LEKAREM

Svét se méni a lidé stdle vice pozaduji, aby hrdli aktivni roli ve spole¢nosti.
Soucasni pacienti nejsou vyjimkou. Vyhleddvaii Iékaiské informace, chtéji oteviené
komunikovat se svym lékafem a ddvaiji prednost aktivnimu rozhodovani o lé¢bé.
Pacienti chtéji, aby se na né pohlizelo jako na lidi se zdravotnim problémem —
ne jako na nositele onemocnéni.!

47



Podminky, které byly vytvofeny pro popis
tohoto nového piistupu ke zdravotni pééi,
zahrnuji termin ,péée zaméfend na pacienta”,
zdravi 2.0, spolupracujici péce a péée

viech zG&astnénych o zdravi. Bohuzel
soucasny systém zdravomnictvi neni na tuto
zménu pripraven a je primdrné organizovdn
z ,perspektivy poskytovatele”.

V soucasné dobé je zdravotnictvi
rozdélené, protoze mnoho lidi trpi
soub&znymi nemocemi (komorbidita)

a slozitymi zdravotnimi problémy, které
vyzaduiji spoluprdci nékolika lékafi

a instituci. Zdravotni péce, kterd kdysi
sestdvala prevazné z individudlnich
konzultaci, zaméfenych na konkrétni
zdravotni problém, se vyvinula do
slozitych multidisciplindrnich tymd,

kde se o pacienta staraji rzni lékafi,
zdravotni sestry a terapeuti, ktefi obvykle
pracuji v roznych oddélenich nebo
organizacich.?

Aby se takovd slozitd péce dala zvladnout,
musi lékafi spolupracovat, aby pfijali
koordinovand rozhodnuti a délili se

o odpovédnost za vysledek 1écby.

Nicméné mezioborové spolupréce

a koordinace zdravotni péce by se mohla
vyznamné zlepsit.* Pokud jde o Parkinsonovu
nemoc, mnoha lékafim chybi dostatedné
zkusenosti na to, aby mohli reagovat

na slozité potfeby osob s Parkinsonovou
nemoci. Pacienti &asto nejsou odkazdni

ke spravnému lékafi nebo jsou posldni

k t&m, ktefi nemaiji dostatecné zkusenosti

a specifické znalosti.® Pacienti se v nékterych
pripadech chovaiji pasivng, protoze nemaii
dostatek moZznosti, aby sami peéovali

o svUj zdravotni stav.®

PECE ZAMERENA NA PACIENTY

Individualizovand péce zaméfend na
pacienty je alternativnim zpdsobem
organizace zdravotni pé&e. V roce 2001

Lékafsky institut (Institute of Medicine,
IOM) stanovil Sest cili ke zlep3eni kvality
péce. Tyto cile byly vytvoieny okolo
zdkladnich potreb zdravotni péce, kterd
musi byt bezpecnd, efektivni, vyrovnang,
vcéasnd, G¢innd a zaméfend na pacienta.
Pée zaméfend na pacienta predstavuje
dilezity prvek kvality péce a je definovana
ndsledovné: ,Poskytovani péce, kterd bere
ohled na individuélni volbu, reaguje na
potfeby a hodnoty pacienta a zajidtuje,
ze hodnoty pacienta stoji za kazdym
klinickym rozhodnutim.”

Navzdory obecnému minéni

neznamend péce zamérend na

pacienta pouze byt hodny na pacienty,
ale znamend to zapojit je tak, aby

byli aktivnimi 0&astniky léeby a aby se
zlep3ila komunikace mezi pacientem

a odborniky.® Nejen Ze péée orientovand
na pacienta zlepsuje dodrzovani léeby

a uspokojeni z provedené préce mezi
lékari, ale je také spojovdna s lepsi
Zivotni pohodou pacienta a lepsimi
zdravotnimi vysledky bez vyznamného
zvyseni zdroju.? Navzdory témto vyhoddm
je tato koncepce stéle vzddlend od
skutecného zavedeni v klinické praxi,

a to i v rozvinutych zemich.'®

__CO VLASTNE ZAHRNUJE
PECE ZAMERENA NA PACIENTY
S PARKINSONOVOU NEMOCi?

Poskytovdni péce zaméfené na pacienty je
zvl45t& ndrocnd, kdyz vezmeme v potaz
slozitou podstatu tohoto zdravotniho

stavu, ktery zahrnuje pozndvaci, emoéni,
motorické a nemotorické pFiznaky.'!

Lidé se Gasto zaméfuji primérné na
zdvaznost onemocnéni a G&innost lékd —

a méné na dilezité zkudenosti a potfeby
osob s PN, které mohou ovlivnit jejich kvalitu
Zivota.'? Zajimavé je, ze pacienti, ktefi pfi
lé&bé spolurozhodovali, byly spokojenéj3i pfi
ndvstévé lékare a vice dodrzovali lé¢bu. '



Svédska studie publikovand v roce 2011
ukdzala, Ze neurologové poskytovali Sirsi
informace o 1é¢b& pouze malému &&sti osob
s PN - a to navzdory z4jmu pacient. Kromé
toho byly v jednotlivych regionech zjidtény
velké rozdily v dostupnosti a pristupnosti

k pokrogilym lécbém. ' Také v ocekavéni
vysledkd lécby jsou mezi pacienty znagné
rozdily a velké rozdily jsou i v tom, co kazdy
vnimé jako nejproblémovéi3i piiznaky.

Tato zjidténi zdUrazAuji vyznam péce
prizpUsobené zdjmu jednotlivce.'®

Prozkoumali jsme celou koncepci péce
zaméFené na pacienty v kvalitativni studii.’®
Tato studie ukdzala, Ze pacienti vnimali
souasnou 1écbu jako lé&bu vedenou
lékafem. Konkrétn& pacienti oznadili
nedostatek mezioborové spoluprace

jako hlavni problém zdravotni péce.

Cht&li se do procesu aktivné zapojit.

Déle pozadovali vice informaci, zvl4sté

o lécich na Parkinsonovu nemoc a o riznych
moznostech |é¢by, které mohou terapeuti
nabidnout. A koneéng, pacienti vyjadFili
touhu po emoéni podpore, zejména v dobg,
kdy maiji pfijmout, Ze jsou nemocni, a kdy
pocifuji zmény v osobnich vztazich.

JAK MUZEME ZLEPSIT PECI
ZAMERENOU NA PACIENTY?

Péce zaméfend na pacienty s Parkinsonovou
nemoci by se méla soustredit na poskytnuti
lep$i emoéni podpory a odpovidajicich
informaci, na zavedeni pomucek, které
umozni aktivni zapojeni lidi s PN, a na
prevenci pred rozffidténou zdravotni péé&i.

Podilet se na péci o sebe je treba

chépat jako snahu o v&t$i GEast pacientd,

o spoleéné stanoveni cild, pladnovéni lécby
a o pomoci lidem s PN, aby neztratili
kontrolu nad svym Zivotem.'” Tato péce

o lidi s chronickym onemocnénim snizuje
vyuzivani zdravotnickych sluzeb a zlepsuje
komunikaci mezi pacienty a lékafi.'®
Program na vzdélavani pacientd s PN
(Patient Education Program Parkinson'’s
Disease, PEPP), ktery mé& za cil zlepsit
kvalitu Zivota souvisejici se zdravim, snizuje
psychosocidlni problémy a potiebu pomoci
odbornych lékafd.'? Program péce o sebe,
tzv. ,selF-management”, by mél podporit
préva osob s PN; umoznit jim, aby se mohly
samy rozhodnout a podniknout odpovidaijici
kroky na zdkladé pravdivych informaci;



zavést postupy, které pacienty naudi,
jak vyuzivat zdravotni pééi a jak
spolupracovat s |ékafi.

Pfi podpore péce o sebe se stdle vice
pouzivéd internet, ktery aktivné zapojuje
pacienty do rozhodovdni o 1é¢b&.?02!
Slibnym prikladem je Online Health
Community (OHC). OHC moze byt
definovdna jako internetovd platforma,
kterd zahrnuje skupinu pacientd nebo
lékafe — nebo obé skupiny — které navzdjem
komunikuji pomoci komunikaénich
technologii, napfiklad blogd a fér.22
On-line komunita OHC nabizi platformu
pro mezioborovou spoluprdci naprié
institucemi. Mohou se také vyuzit pro
vyménu zkusenosti a sdileni informaci mezi
¢leny komunity a maiji schopnost aktivné
zapojit pacienty do lé&by a pFizpUsobit ji
individudlnim potfebdm pacientd.

JE ZAPOTREB|
ZMENIT PRiSTUP

Zavedeni individudlIni péée zamé&fené
na pacienta vyzaduje skutec¢nou zménu
v pistupu. Lékafi by neméli na pacienty
pohliZet jako na pasivni Géastniky,

ale jako na aktivni jedince, ktefi se
staraji o své zdravi. Proto je zapoffebi
reformovat systém zdravomni péée

a zménit my3leni 1ékaf0 i pacientd.
LékaFi by méli pacienty povazovat za
partnery a uznat jejich schopnost zvlddat
své onemocnéni. Tim, Ze pacientdm
poskytnou névod, jak o sebe pecovat,
pomohou zlepsit kvalitu péce a zavést
cenové dostupny systém zdravotni péde
pro budouci generace.
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SDILENE ROZHODOVANI:
SPRAVNA LECBA SPRAYNE
OSOBY VE SPRAVNY CAS

Frouke A. P. Nijhuis, Martijn van der Eijk,
Marjan F. Faber, Bart Post, Bastiaan R. Bloem
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SDILENE ROZHODOVANI

Vsichni se ve svém kazdodennim Zivoté rozhodujeme — od vybéru toho, kde strévime svou
dovolenou, az po to, do jaké banky vloZime své Gspory. Abychom se mohli rozhodnout,
zvazujeme vyhody a nevyhody dostupnych moznosti, véetné toho, ze pozdddme o radu
cestovni kanceldi nebo finanéniho odbornika. MiZeme se také zeptat na ndzor pratel

a rodiny a samozfejmé bereme v potaz nade osobni hodnoty. Nékterd rozhodnuti

jsou dUlezit&jsi nebo slozit&jsi nez jind, coz nékdy vede ke konfliktu. Jste to ale vy,

kdo se rozhoduje a uréuje, co vzit pfi rozhodovéni v Gvahu. Otézka, na kterou zde
chceme odpovédét je: plati stejnd pravidla, kdyz se lidé rozhoduji o pééi o své zdravi?

Pacienti s Parkinsonovou nemoci se musi nékolikrat za den o nééem rozhodnout.

Mnozi kladou diraz na lékarské hledisko a na osobni hodnoty nekladou takovy diraz.
Z&kladni otdzkou je, kdo ugini kone¢né rozhodnuti2
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V roce 2010 Kon vydal &lének o sdileném
rozhodovéni, kde byly vysvétleny dlohy jako
sled uddlosti od Fizeni procesu pacienty

az po fizeni lékafi (obrézek 1).' V t&chto
sledech uddlosti neni koncepce sdileného
rozhodovdni pevné dand, ale flexibilni —

v zdvislosti na situaci a zapojenych osobdch.
Tento proces Fidi pacienti a uréuji, kde se ve
sledu uddlosti citi nejpohodIngji. Pacientom,
ktefi se chtji plné spolehnout na lékare,

to ponechévd dostatek prostoru, aby se
rozhodli, stejné jako t&m, kdo nejsou schopni
se rozhodnout — napriklad pfi demenci nebo
akutnich zdravotnich stavech. Tento model
také poskytuje moznost pacientom, ktefi cht&ji
- v v plném rozsahu - prevzit odpovédnost
za své lékarské rozhodnuti.

Co vlastné znamené sdilené rozhodovénie
Sdilené rozhodovéni bylo definovdno rozné.?
Charles a kol. napfiklad navrhli, aby hlavni
charakteristika sdileného rozhodovani byla

definovdna ndsledovné: (a) jsou zapojeni
alespori dva Gcastnici: lékaf a pacient; mize
byt také roziifeno o dal3i osoby, napfiklad
pecovatele; (b) obé zi&astnéné strany sdileji
informace; (c) obé strany se snazi dohodnout
na preferované 1é&bé (d) je dosazeno dohody
o lé¢bé, kterd mé byt zavedena.®

Jak je uvedeno vy3e, pfi sdileném
rozhodovdni mé hlavni slovo pacient,

pokud jde o to rozhodnout se mezi dvéma
nebo vice lékafsky prijatelnymi alternativami.
To se lisi od informovaného rozhodovdni,
kde je cilem vysvétlit pacientovi, pro¢ byla
pri vybéru dana prednost konkrétnimu
postupu pied jinym. Vyzkum prokdzal,

Ze Castéji pacienti chtéji informace o svém
zdravotnim stavu a moZnostech lé¢by, aviak
nepreji si nést odpovédnost za vybér lécby.
To se opét tykd sdileného rozhodovani,

kdy pacient miZe urcit, s jakou Grovni
zapojeni je spokojen.

O
o & &
O . QS
(CHIEN RN N P
\QQ 0?1\4000‘9 \{_&0 {\(\0 0‘300 &0
o0 L | O )
oQ b%\o 3¢ NZ 2 L\Q \0\
207 42 KR +& & & O
&P e & @ S &
QZI s\\o OQO & \0&6\ ‘ _‘c\)oo
& Q ]® N Nz
i i i i i
1 1 1 1 1
i i i i i
100 % 0%
Odpovédnost Odpovédnost
pacienta za lékare za
rozhodnuti rozhodnuti
0% 100 %

Obrazek 1. Sled uddlosti sdileného rozhodovani (pfevzato od Kon a kol., 2010)
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SDILENE ROZHODOVANI U LECBY
PARKINSONOVY NEMOCI

Kazdd élovék trpici Parkinsonovou nemoci
prozivd nemoc rozné a md své individudlini
potieby. Kazdé stadium nemoci je spojeno
s rozhodovénim, a to znaéné ovliviiuje Zivot
pacienta, jeho pratel, rodiny a pecovatele.
V pokroéilych stadiich Parkinsonovy nemoci,
kdy napfiklad lé¢ba perordinimi pfipravky
asto dosdhne svého maxima a daliimu
zvy$ovani brani koliséni stavd ,on-off”

a dyskineze, je treba se rozhodnout,

jestli pokradovat ve stavaijici [é¢bé nebo

je Cas vyhledat alternativni G¢inngjsi Iéky?
Které z t&chto alternativ davé pacient
prednoste V pokrocilych stadiich
Parkinsonovy nemoci jsou k dispozici

tfi moznosti lé&by: hlubokd mozkové
stimulace, intraduodendlni levodopa

v gelu a podkozni poddni apomorfinu.
Kazdd z t&chto fFi 1é¢eb md sva specifickd
rizika a vyhody, indikace a kontraindikace
a kazdd mé rozdilny vliv na kazdodenni
Zzivot. Pro stanoveni lécby, kterd se nejlépe
hodi pro kazdého jednotlivce, je nutné

vzit v Gvahu fadu lékafskych i osobnich
faktory. Sdilené rozhodovani mize hrat

v tomto procesu dilezitou roli.

Lokk* proved| mezi osobami s PN

prozkum ve formé dotazniku, ktery se
zabyval povédomim o moznostech
pokrocilé léeby, s uvedenim faktord, které
je freba zvézit v souvislosti s touto [é&bou.
Vysledky ukdzaly, Ze mnoho pacientd
védélo, Ze existuji rozné moznosti, ale
lékaF je o nich dostatecné neinformoval.
Mnozi si mysleli, Ze jim byla pokrogila
lé&ba odepiena pro vysoké néklady nebo
ze lékaf nepovazoval jejich stav za tak
zdvazny, aby pro n& byla vhodné.

| kdyz to nebyla vzdy pravda, pacienti
nebyli zapojeni do rozhodovani a divod
zvolené 1écby nebyl transparentni. PFi nadem
prizkumu jsme z diskuzi a rozhovorl focus
skupin zjistili podobny obrézek (F. Nijhuis
a kol., nepublikované vysledky).

Pacienti si &asto sami opaffili informace
o moznostech pokrogilé léeby — vétsinou
na internetu, pres jiné pacienty nebo
pres pacienty, kfefi tuto [é&bu podstoupili.
Lékafi sice uréité informace poskytli,
aviak asto pouze k jedné & dvéma
moznostem. Pacienti se povazovali

za informované a zapojené do lécby
pouze v okamziku, kdy se dospélo

k rozhodnuti. V podstaté i b&hem nasich
diskuzi mnoho lidi s PN stdle objevovalo
nové informace.

ROZHODOVACi POMUCKY
K PODPORE SDILENEHO
ROZHODOVANI

Aby se zajistilo, Ze pacient dojde se

svym lékafem ke sprédvnému a pouéenému
rozhodnuti, mély by byt k dispozici
srovnévaci a objektivni informace o riznych
moznostech. A i kdyz je pacient dobre
informovdn, zvolené fedeni v ném presto
vyvold stres a Gzkost a klade néroky na
ieho schopnost se rozhodnout. Aby se
pomohlo pacientim a lékafdm dojit

k dohodg, byly pripraveny pomuicky pro
rozhodovdni ve viech oblastech I&iv.
Rozhodovaci pomicka je ndstroj, ktery
pomdhd vysvétlit dostupné védecké informace
o moznostech lécby a vysvétluje osobni
hodnoty a preference.

V soudasné dobé vyvijime rozhodovaci
pomUcku pro moznosti [é&by v pokrogilém
stadiu Parkinsonovy nemoci. Abychom
mohli vyhodnotit poskytovdni informaci

a podpory, uskutednili jsme focus skupiny,
které obsahovaly rozhovory s osobami

s PN, které podstoupily hlubokou mozkovou
stimulaci, intraduodendlni levodopu nebo
apomorfin; rozhovory jsme vedli i s jejich
pecovateli. Protoze jsme se zajimali o mozné
prekdzky a o to, jak usnadnit pouzivani
rozhodovacich pomicek, hovorili jsme

také s neurology a zdravotnimi sestrami
specializovanymi na Parkinsonovu nemoc.



Zjistili jsme, ze mezi dilezité faktory,
které ovlivnily vybér lé&by, paffilo,

jakou mérou zatéZuje ptipadnd léeba
kazdodenni ¢innosti a kvalitu Zivota,
ddle zkudenosti zndmych lidi s nemoci

a strach z operace mozku. Rozhodovdni
lékatd o druhu lé&by ovlivnily tyto faktory
spoleéné s klinickymi kritérii.

Tento prozkum bude dilezitym voditkem pfi
pripravé rozhodovaci pomucky, kterd by
podporila sdilené rozhodovani a zaruéila,
Ze pacientdm bude poskytnuta sprévna
lééba spravné osobé ve spravny cas.
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STAV ,WEARING OFF”
U PARKINSONOVY NEMOCI:
JAK HO ROZPOZNAT

Frances Gambling*

Levodopa je v sou¢asné dobé jednim z nejiginnéjsich lékd na Parkinsonovu nemoc

a je predepisovana vétsiné osob s PN, bud samotné nebo v kombinaci s jinymi léky.'

Prvnich nékolik let lé&by levodopou se ¢asto oznaduje jako ,obdobi libdnek”, protoze pacienti
vétiinou pocituji trvalou Ulevu od pfiznakd.? Po n&kolika letech se viak G&innost levodopy
snizuje a priznaky Parkinsonovy nemoci se mezi jednotlivymi dévkami opét objevuji.

Tato situace, kdy se zdd, Ze levodopa iz nepUsobi tak G&inné jako dfive, je éasto popisovdna
jako tzv. ,wearing off” (vyprchani).? Casto jiz po dvou az péti letech po zahdjeni léeby
levodopou se u pacientd vyvine ,wearing off”, a to spie jako mirné kolisani pfiznakd nez
konzistentni a trvald odezva na léky.* Ackoliv toto znovuobjeveni se pfiznakd mize byt pro
pacienty ndroéné, jsou nyni k dispozici ndstroje, které pomohou zjistit stav ,wearing off”,

aby se ve spoluprdci s lékafem tyto pfiznaky daly zvlddnout.

ROZPOZNANIRANYCH =/ oFE P 28 oo facerr s
ZNAMEK A PRIZNAKU STAVU priznaky, které zaZivaii, souviseji s jejich
+~WEARING OFF“ onemocnénim.® Prvotni pfiznaky mohou byt
pomérné lehké a nemusi k nim dochézet
Pfiznaky stavu ,wering off” nejsou u viech po kazdé ddvce nebo dokonce kazdy
pacientd stejné. V nékterych pfipadech je den. Proto je konstruktivni dialog mezi
pro rané stadium charakteristicky névrat pacienty, lékafi a ¢leny viceoborovych
motorickych priznakd, napfiklad fresu, tym0 nesmirn& dolezity, zvl&3té proto,
ztuhlosti nebo bradykineze (zpomalenost Ze ptiznaky ,wearing off” nemusi byt
pohybU).> U jinych to mize také zahrnovat zjistény pii pravidelné ndvstéve, pokud je
nemotorické pfiznaky, napfiklad Gzkost, pacient v t& dobé dobte zvlada.
dnavu, zmény nélady, obtize pFi mysleni,
neklid, poceni nebo zvy3ené slin&ni.® Zvy3ené povédomi o zndmkdach a pFiznacich
Jwearing off”, spolu s vedenim zdznamd
Obecné by mél lékaF pomoci detailni o nich, mize pomoci pfi ndpravé této situace
anamnézy ,wearing off” identifikovat. a zaijistit jejich véasné rozpozndni a G&innou
Pokud je spojen s motorickymi pfiznaky, léebu. K dispozici jsou uréité uzite&né ndstroje
lékafi ho vétiinou rozpoznaii, identifikace (popsdny nize), které pomohou osobdm s PN
nemotorickych pfiznakd je viak obtizngisi, identifikovat pfiznaky ,wearing off”.

*Pisemnou podporu financovala spole¢nost Orion Corporation.
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POMOCNE NASTROJE

K ROZPOZNANIi ,WEARING OFF”

Dva ndstroje, které je mozné pouzit ke
zjisténi pfiznakd ,wearing off”, jsou
denik Parkinsonovy nemoci a dotaznik
Jwearing off”.

Denik Parkinsonovy nemoci

Lékafi a &lenové viceoborového tymu
pouzivaji denik Parkinsonovy nemoci

k monitorovéni pfiznakd a k pripadné
zméné léko. Tento denik, ktery vypliiuje
bud pacient nebo pecovatel, byl uréen
k vyhodnoceni kazdodenni &innosti na

zékladé zkudenosti osob s PN ve své
domécnosti. Tento denik mize pomoci
sledovat pfiznaky, dobu jejich vyskytu,
dobré nebo $patné zvlddnuti priznakd

a jejich zédvaznost.®” To pomize zjistit
pripadné pfiznaky ,wearing off”

a podporit konstruktivni dialog mezi
lékafem, viceoborovym tymem a pacientem.
Deniky Parkinsonovy nemoci jsou také

k dispozici on-line a na internetovych
strankdch zaméfenym na pacienty.

On-line verze deniku mohou nabizet

dalsi funkce (napf. funkci Souhrn na
obrézku 1B) a byt o né&co flexibilngjsi,
protoze nékteré faktory, napiiklad doba
podévdni 1€kd a vyskytu priznakd, se mize
prizpUsobit potiebdm pacientd.

DENiK PARKINSONOVY NEMOCI
IMENO DATUM

Pokyny: Kazdou piilhodinu zatrhnéte jedno policko a oznatte previadajici stav béhem této doby.

‘ON = doba, kdy Iék pFinsi prospéch, co se tyce hybnosti, zpomalen a ztuhlosti.
‘OFF = doba, kdy Iék vyprchal a i nenf ucinny, co se tyce hybnosti, zpomalent a ztuhlosti
Dyski Ini pohyby. Tyto pohyby jsou d dsoben Iéki knim v dobs . /1
i e g e e Zobrazit denik
i Suj pficifuje vy ¢ nepohodii.
Tres je pohyb dopfedu a dozadu a neni povaiovan za dyskinezi
Den1 Den 2 Den 3 Den4 Den5 Den 6 Den7 Souhm  Pfidat den
ON ON's: ON’s:
doba | spanek | OFF 2 nensvou | ruivou doba | spinek
dysbineze | dyskinesi dyskinesi
600 AM 6.00PM Souhrn 8 TisK
30 30 5
7:00 AT .00 PN Pétek 16. dubna 2010 \
30 30
B 3'23 M Kliknéte na ,tisk” a podivejte se na tisténou verzi svych prozatimnich vysledki.
500 AV 5:00PM
30 30
T0.00AM T0.00PM] 6
30 30 25
[Ti:00AM]| TL00PM| ]
30 30 &
T2.00PM T2:00PM] w
30 30 3
T00PM T.00 AV
30 30 5 X 'e
200PM 200 AM \ / \ __/
30 30 w 1 O O
3.00PM 300AV @
30 30
To0FH TR 07:00 08:30 13:00 14:30 19:00
30 30 Pfi davce Po davce Pfi davce Po davce PFi davce
200 PV T:00 AV - -
30 30 = Tres = Poceni = Pomalost pohyb(
= SniZeniobratnosti = Obtizné zvedani se ze Zidle

Obrazky 1A (vlevo) a 1B. Denik Parkinsonovy nemoci pomdéhé pfi zaznamendvéni pfiznako

a zji$téni ranych pfiznaki ,wearing off”.

Obrazek TA. Tradiéni tidténd verze deniku Parkinsonovy nemoci. Zde mohou pacienti uvést,
zda jsou ve stavu ,on”, nebo ,off” a zda se u nich vyskytuje dyskineze.®

Obrazek 1B. Prik

ad on-line verze deniku Parkinsonovy nemoci. V této on-line verzi mohou

pacienti zaznamendvat informace tykaijici se jejich pfiznaki kazdy den. On-line denik také
vytvori grafickou podobu pfiznakid — nejen kdy se objevi, ale zobrazi také jejich zavaznost,
coz mize pomoci pfi jejich pochopeni a budouci diskuzi s 1ékafem a viceoborovym tymem.?
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Dotaznik
~wearing off”

Dotaznik ,wearing off” navrhla pracovni
skupina mezindrodné uzndavanych lékafo
a zdravotnich sester specializujicich

se na Parkinsonovu nemoc, aby pomohl
lékatom zjistit ,wearing off” v bézné
klinické praxi, a to spise pomoci
konkrétnich pfiznakd nez otevienych
otdzek.'® Dilezité je, ze dotaznik pomdhd
rozpoznat priznaky ,wearing off”, protoze
vede pacienta k tomu, aby jim vénoval
pozornost a prispél k jejich véasnému
odhaleni a tim i rychlejsi lé&bé.

Tento dotaznik s deviti polozkami
zahrnuje seznam priznakd bézné
spojovanych s ,wearing off”."

Lékar:
Vyplini pacient:

Datum narozeni /.
O Muz [ Zena

Rok, kdy byla di i
Rok zahajen 16&by levodopou

Pacient:

vana a nemoc:

Pacienti musi uvést nejen to, zda maiji dany
priznak, ale také, zda se pfiznak obvykle
zlepsi po dalsi dévee.>1° Vyplnény dotaznik
moze poté slouZit jako referenéni bod pro
lékate a viceoborovy tym k podrobnéjdimu
projedndni t&chto priznaka.

Povzbudivé e, Ze se ukdzalo, Ze tento
dotaznik pomdhd 0&inndji a Eastdji
rozpozndvat pfiznaky ,wearing off” nez
b&zné klinické vysefieni.!" Nejpravdé-
podobnéjiim divodem, pro¢ tomu tak je,
jsou snadné pokyny a podrobny seznam
motorickych a nemotorickych pfiznakd, coz
umoZiuje pacientdm vyhodnotit své priznaky.
Pravidelné pouziti tohoto dotazniku umozni
véasnou lé¢bu ,wearing off”. Pacienti tak
budou mit optimdlni zisk z nasledné
Opravy své lécby.

Obrazek 2. Dotaznik
~wearing off” pomdaha
rozpoznat priznaky, které
mohou byt pFipisovany

Rok zahajen Ié¢by
Aktudlni léky na Parkinsonovu nemoc:

dopaminu

»~wearing off”.

Sloupec 1: Zatrhnéte jakékoliv pfiznaky, které v soucasné dobé zazivate béhem svého bé&Zného dne.
Sloupec 2: Zatrhnéte, pokud se tento piznak obvykle zlepsi nebo zmizi po uziti dévky Iéku na

Parkinsonovu nemoc.

Priklad Marie

O

OO

B&hem svého b&zného dne Marie zaZiva tres | zpomaleni pohybi,
avdak po uzitf dalsf davky Iéki se zlepsi pouze tres.

=]
[
]
=]
[l
[
|
|
]

O O O 0|00 0|00
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TECHNOLOGICKY POKROK PRI
LECBE PARKINSONOVY NEMOCI
SE NEUSTALE VYVili

Denik Parkinsonovy nemoci i dotaznik
WOQ-? jsou dostupné on-line a je mozné si
je stahnout z webovych stranek, napfiklad
www.wearing-off.com. Dotaznik je také

k dispozici jako aplikace na facebooku; brzy
bude na facebooku k dispozici také denik.

Diky rychlému pokroku technologii se

v soucasné dobé vyvijeji dalii ndstroje pro
vzdélavéni pacient, budovani vlastniho
povédomi o nemoci a monitorovdni situace.
Napiiklad nyni jsou pro pacienty k dispozici
aplikace pro mobilni telefony, které pomohou
iejich lékafdm a multidisciplindrnimu tymu
monitorovat jejich stav a dfive identifikovat
komplikace, jako napfiklad stav ,wearing
off”. Dal3i elektronické zdroje — napiiklad
webové strénky, sitové aplikace a videa,

kterd mohou pomoci pacientdm a jejich
rodindm zjistit vice o Parkinsonové nemoci,
také hraiji stale dilezitéjsi roli pfi zlepSovani
standardd péée o pacienty.

ZVLADANI ,WEARING OFF”

Jakmile byl ,wearing off” diagnostikovan,
objevily se rizné moznosti léEby, jak tyto
priznaky zvlddat. Vzhledem k tomu, Ze se
situace jednotlivych osob li3i, je dolezité,
aby pacienta individudlné posoudil odborny
klinicky lékaF a na zdklad& vy3etieni byl
vytvoren plan lécby.

Dal3i informace o ,wearing off” jsou
dostupné u mistnich poskytovateld
zdravotni péce, organizaci zabyvaijicich se
Parkinsonovou nemoci nebo na internetu.
Chcete-li zagit, navitivte webové strénky,
napriklad www.wearingoff.com

a www.epda.eu.com.

KLICOVA FAKTA O ,WEARING OFF“

- ,Wearing off” (vyprchdni G¢inku) je béznou komplikaci dlouhodobé lécby levodopou.
K tomuto stavu dochdzi, kdyz se zlepseni po ddvce levodopy postupné zkracuje
a netrvd az do doby, nez je poddna dali dévka tohoto léku.

— Diagnostika ,wearing off” mize byt slozitd. MiZe byt pomé&rn& mirny, nemusi
nastat po kazdé ddvce a priznaky se mohou u riznych osob lisit.

- ,Wearing off” se mize projevit ve formé motorickych priznakd, napfiklad ffes nebo
ztuhlost, nebo nemotorickych pfiznakd, napfiklad Gzkost, dnava a zmény ndlady.

- Uzite€né ndstroje, napriklad denik Parkinsonovy nemoci a dotaznik WOQ-9,
pomUzou zjistit pfiznaky pomérné brzy a nasledné zlepsit kvalitu Zivota osob

s PN diky optimdlni dpravé 1é&by.

— S pokradujicim rozvojem technologii jsou rizné ndstroje stdle snadnéji a 3iteji
dostupné a mohou poméhat osobdm s PN pfi monitorovéni jejich nemoci a dfive
identifikovat komplikace.
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WELL-BEING MAP™ PRO
PARKINSONOVU NEMOC

B Pozornost/Pamétory

M Dalsi nemotorické priznaky

B Mocovy méchyF a sexudlni funkce

Well-Being Map™ Parkinsonovy nemoci je nastroj, ktery vam pomize
pripravit se na konzultaci s vasim tymem zdravotni péce.

Nastroj Well-Being byl vytvofen a testovdn
lidmi s Parkinsonovou nemoci, aby vam
umoznil zaznamenat a monitorovat
priznaky Parkinsonovy nemoci. Pokryva
vedkeré aspekty nemoci, motorické pfiznaky
i doprovodné priznaky (oznadované také
jako nemotorické pFiznaky).

Well-Being Map pomUze naijit pfiznaky, které
vés nejvice obt&zuji, a uvadi nejdilezit&jsi
otdzky, které mizete polozit lékafi pfi pristi
navstévé. Tak zajistite, Ze vase priznaky
nezapomenete nebo nepiehlédnete.

Nastroj Well-Being Map™
Parkinsonovy nemoci je k dispozici
v nésleduijicich jazycich:

— Cesky - Mexickd 3panélstina
- Holandsky — Rumunsky
- Anglicky - Slovensky
- Madarsky ~ Spanélsky

Dal3i jazykové variace se v soucasné
dobé pripravuji a budou pridany
v ndsledujicich mésicich.

Jsou dva zpisoby, jak vytvorit
svou vlastni mapu onemocnéni:
on-line a stazenim souboru PDF
a jeho vyplné&nim off-line.

PRISTUP K VASi MAPE
ON-LINE

KROK 1: Kliknéte na zdhlavi kategorie
(napt. poruchy spdnku) a oteviete seznam
priznakd v této kategorii. Zvolte priznak,
ktery vds nejvice ovliviiuje.

KROK 2: Jakmile pfiznak vyberete, otevie

se Mapa a umozni vdm ohodnotit, jak &asto
vés pfiznak ovliviiuje, pomoci stupnice 04,
kde O je ,nikdy” a 4 ,neustdle”.

Vade osobni Mapa se vytvofi automaticky.
Maizete si ji ulozit do svého pocitade

a vytisknout pied dal3i konzultaci s tymem
zdravotni péce.

Tisténd i on-line verze je dostupnd bezplatné
na webovych strankdch Parkinsons Voices:
www.parkinsons-voices.eu/well-being-map.
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PRISTUP K VASi MAPE V TISTENE VERZI
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Well-Being Map™ Parkinsonovy nemoci obsahuje nékolik kopii, které miZete vy nebo vé3 partner pouzit ndsledovné:

1. Monitorovat pfiznaky v pribshu casu

2. Pipravit prehled svého zdravotniho stavu a kvality Zivota v probéhu uplynulych mésicd jako pfipravu na konzultaci.

o Pouzivat graf k uvedeni svych pfiznakt

9 Zakrouzkujte cislo, které nejlép.
odrazi kvalitu vaseho zivota.

Parkinson’s Well-Being Map™
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U kazdého zjisténého priznaku vyhodnotte,
jak asto vés ovliviiuje, pomoci stupnice 0-4, kde:
0 = nikdy 1 = piilezitostné 2 = nékdy 3 = Casto 4 = vidy

o Dalsi aspekty vasi Parkinsonovy nemoci
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Propoite &isla, kterd jste zvolili, tak, Ze mezi nimi nakreslite
spojovaci &ary. Tim se vytvofi urgity vzor, ktery poskytne
okamzity vizudlIni zéznam vaseho souéasného stavu.
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1. Zvyraznéte piiznaky, ze kterych mate nejvétsi obavy.

2. Uvedte ffi nejdolezit&j3i otdzky, které chcete poloZit svému
lékafi na pristi konzultaci.

3. Léky, které jste uzivali v tomto obdobi - pFipadné zvyraznéte
nové léky, které jste zacali uZivat od posledni konzultace
(véetné& volné prodejnych |ékd, naptiklad aspirin apod.).

4. Po dokonéeni si mozete vzit Mapu na svou piisti konzultaci
se svym lékafem.



DALSi KONTROLNI
SEZNAMY A TESTY

Mariella Graziano

Lékati pouZivaji rizné testy k posouzeni pfiznakd Parkinsonovy nemoci a vlivu onemocnéni
na pohyblivost. Lékafi se specializaci na Parkinsonovu nemoc zvoli test podle hlavnich
problémd, které byly rozpozndny pii stanoveni diagnozy.'

Tyto problémy mohou zahrnovat téZkosti se zménou polohy (napf. obraceni se v posteli),
rovnovéhou, chozi a drovni fyzické aktivity osob s PN.

Testy mohou zahrnovat dotazniky, deniky nebo fyzickd vysetieni. Ndsledujici souhrn
pouzitych testd poskytuje prehled toho, co mohou testy obsahovat. Mnoho z nich bylo
prizpUsobeno tak, aby vyhovovaly osobdm s PN, od stévajicich testd mobility u starsi
populace az po osoby podstupujici fyzickou rehabilitaci.

Vezméte prosim na védomi, Ze ndsledujic testy nejsou navrZeny k posouzeni ,wearing off”

v disledku lécby.
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DOTAZNIKY

1. Index pacienta pro Parkinsonovu nemoc
(Patient Specific Index for Parkinson’s Disease, PSI-PD)?

Tento dotaznik uvadi castd omezeni v kazdodennim Zivoté tak, jak je vnimaii pacienti.
Dotaznik je vhodny pro identifikaci a posouzeni individudlnich cilo 1écby.

— Pacienti si zvoli problematické &innosti v kazdodennim Zivot& z pfedem
definovaného seznamu a jednu polozku, kterou sami uvedou. To je mozné
udé&lat doma se svym pedovatelem.

- Ze zatrzenych postizeni pacient vybere ffi hlavni, kter& casto zazivé, a citila by jako
prinos, kdyby se v nasledujicim mésici zlep3ily.

- U kazdého hlavniho omezeni osoba s PN oznaéi pomoci &iselné hodnotici stupnice,
jak namdhavé bylo provadét tuto cinnost pred fyzioterapeutickym zdkrokem
(O = proveditelné bez v&tsiho Usili; 10 = nemozné provédét).

— Po skonéeni fyzioterapeutického zdkroku se stejné problémy znovu vyhodnoti a skére
se zopakuje, aby bylo mozné posoudit, zda doslo k n&jaké zméné.

2. Dotaznik Historie padu a denik padu’

U pacientd, ktefi spadli vice nez jednou za rok, je zvy3ené riziko opétovného padu

v probéhu pristich ffi mésicd. Vyskyt padd a moznd rizika pddd viak je mozné zmapovat
vyplné&nim kratkého strukturovaného dotazniku — Historie padd. Pacienti, ktefi upadnou
vice nez jednou za rok, obdrzi tzv. denik padU, kde kazdy pad zaznamenaiji. To poskytne
v budoucnu piedstavu o Eetnosti a okolnostech pddi. Denik pado je velmi obsirny

a doporuéuje se, aby jej pacienti a pecovatelé vypliovali spoleéné.

3. Dotaznik zarazo chioze?

Zéraz chize (freezing) je stav, ktery pacienti a jejich peovatelé obtizné zvladaiji.

Je slozZité tento stav zmé&Fit vzhledem k tomu, Ze se nedd predvidat, a Ze k nému dochdzi
mélokdy pfi ndvitévé u lékare. Lékati jsou proto zdvisli na informacich, které uvéadsiji
pacienti. Pokud pacienti v nedévné dobé& zazili pocit, Ze maiji nohy jako pfilepené nebo
zaseknuté v zemi, mize lékaf pozddat pacienta, aby vyplnil dotaznik, ktery pomize
vyhodnotit rozsah a zdvaznost tohoto zérazu, s doplAujici pomoci videa. Na videu jsou
zndzornéna riznd stadia zdrazo chize.
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FYZICKE TESTY
1. Test retropulze*

Pro posouzeni problémi s rovnovéhou je k dispozici mnozstvi testl, aviak zadny z nich
nezmé&Fi celé spekirum reakei souvisejicich s rovnovahou. Nejéastéji uzivany, rychle

a snadno proveditelny fest je retropulzni test, kdy se necekané rychle a pevné trhne za
rameno pacienta smérem dozadu. V sou¢asné dobé se zdd, Ze tento test je nejspolehlivéjsi
a nejplatnéjsi pro posouzeni rovnovdhy osob s PN.

2. Upravend stupnice aktivity u Parkinsonovy nemoci (MPAS)®

Tuto stupnici je mozné pouzit pro posouzeni problémd s funkéni hybnosti. MPAS je komplexni
prakticky test chize a zmén polohy (véetn& prevraceni se v posteli). Skladd se ze ffi oblasti:
zvednuti ze zidle, akineze pfi chizi (zpomalenost pfi pocdtednim pohybu) a mobilita v posteli.
Tento test je platny a spolehlivy pro pacienty a poskytuje zdsadni informace pro diagnostiku

a lé&ebny proces.

3. Test Nacasované vstani a chize
(Timed Up and Go, TUG)¢

TUG e kratky a prakticky test, ktery méfi chozi a rovnovdhu. Jednd se o &asto pouzivany
test, a prestoze nezjistuje konkrétni poruchy zpUsobené Parkinsonovou nemoci, mize byt
pouzit jako doplAujici test. Pomoci tohoto testu se mé&Fi (ve vtefindch) Eas, ktery dané osobé
zabere vstdt ze standardniho kfesla, prejit vzddlenost tFi metrd, otolit se, prejit zpét ke kfeslu
a posadit se. Test TUG je platny a spolehlivy. Je viak dolezité, aby méla osoba s PN béhem
kazdého méfeni stejnou obuv.

4. Sestiminutovy test chiize

Vzhledem ke svému zdravotnimu stavu mohou mit pacienti sklon k ne&innosti. Aby se
poznala a vyhodnotila fyzickd vykonnost pacientl, ktefi netrpi zdrazy chize, doporuéuje
se provadét estiminutovy test chize. Tento test je funkéni, snadno pouzitelny a spolehlivy
a zahrnuje chozi po dobu $esti minut. Pacient by mél ujit co moznd nejvétsi vzddlenost,
bud na drdze, nebo na bézeckém pdse. Sestiminutovy test chize moze byt proveden

pri kontrolnich vysetfenich, aby se zjistily pfipadné zmény v hybnosti od prvniho méfent.
Je dilezité, aby pacient pouzival pfi kazdém vysetieni stejnou obuv. LékaF mize b&hem
tohoto testu pacienta slovné& povzbuzovat.

5. 10 metrovy test chize®

10 metrovy test chize je spolehlivy zplsob, jak zjistit vhodnou rychlost chize osob s PN,

které jsou schopny samostatné chize. Pocet krokd potfebny pro ujiti 10 metrd pohodlnym
tempem je mozné také pouzit pro stanoveni délky kroku (ve spojeni s moznym pouziti vizudlnich
signali/voditek). B&hem testu mohou byt v pfipadé nutnosti pouzity pomicky k chizi.
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Pozndmka: V dobé, kdy byla tato

brozura preddna k tisku, stdle probihal
vyvoj Evropskych pokynd pro fyzioterapii

u Parkinsonovy nemoci. Vysledky budou
pripraveny v zafi roku 2012. Vedoucimi
projektu byli také Dr. Samyra H. J. Keus

a Dr. Marten Munneke z Radboud University
Nijmegen Medical Centre v Nizozemsku.
Zapojeny jsou také odborné fyzio-
terapeutické organizace z 18 zemi a budou
spolupracovat na vyvoiji t&chto pokynd.
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MONITOROVANI KVALITY
ZIVOTA S PARKINSONEM

Per Odin

Obijektivni posouzeni a kvantifikace pfiznak Parkinsonovy nemoci jsou dileZité pro vybér
lécby." Motorické priznaky jsou kvantifikovény nejvice rutinné, &asto s pouzitim deniku pacienta
v kombinaci s klinickymi testy. Nékdy — zvlésté v klinickych studiich - jsou pro dosazeni lepsi
objektivity pfidavény stupnice jako Jednotnd stupnice pro hodnoceni Parkinsonovy nemoci
(UPDRS). Stéle vice se hodnoceni nemotorickych pfiznakd také provadi pomoci testd, napriklad
Dotaznik nemotorickych pfiznak (Non-Motor Symptom Questionnaire, NMSQ) a Stupnice
nemotorickych pfiznakd (Non-Motor Symptom Scale).?

Kromé zdznamu pfiznakd miZe rozbor pacientovy zprévy a vyhodnoceni kvality jeho Zivota
souvisejici se zdravim poskytnout celistvy obraz, jak pacienti svou nemoc zvlddaiji. To Ize provést
kladenim nahodilych otdzek o kvalité Zivota, ale je také mozné pouzit odpovidaijici stupnice.
Rostouci poet klinickych studii nyni zahrnuje stupnici kvality Zivota souvisejici se zdravim pro
zméfeni vysledkd studie. To, Ze hodnoceni kvality Zivota je zahrnuto do bézné péée by jisté
bylo cenné a v pfipadé potfeby spolu s konkrémnéjiim vyhodnocenim vybranych pfiznakd -
napiiklad pokud se kvalita Zivota souvisejici se zdravim zhorsi - s cilem optimalizovani lé&by

a zlep3eni kazdodenniho Zivota s Parkinsonovou nemoci.
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JAKE STUPNICE MOHOU BYT
POUZITY PRO MERENI KVALITY

ZIVOTA SOUVISEJICi SE ZDRAVIM?

K dispozici je nékolik testd, které

|ze pouzit pro zjisténi kvality Zivota.

Mezi nejoblibené&iii testy pro konkrétni
onemocnéni patfi 39 polozkovy dotaznik
k Parkinsonové nemoci (PDQ-39).

PDQ-39 je pouzivan jako primérni méfitko
vysledkd u mnoha klinickych studii, které
vyhodnocuji rizné 1é&by. Neddvnym
prikladem toho je randomizovand studie
hluboké mozkové stimulace v porovnani

s farmakologickymi lé&bami.# Studie
ukdzala, Ze hlubokd mozkové stimulace
vyznamné zvysila kvalitu Zivota souvisejici
se zdravim v porovndni s farmakologickymi
lé&bami. Kratii verze PDQ-39 - PDQ-8
(osm polozek) - je podobné spolehliva

a citlivd pfi zjisfovani kvality Zivota, je
rychlejsi a jeji provadéni je snadnéisi.
PDQ-8 je mozné snadno zahrnout do
kazdodenni péce o pacienty.

__ VLIV NEMOTORICKYCH
PRIZNAKU NA KVALITU ZIVOTA

Po mnoho let byly nemotorické priznaky
Parkinsonovy nemoci vétiinou prehlizeny.
Od poéatku 90. let 20. stoleti stoupd
pozornost vé&novand témto priznakim
onemocnéni. Bylo provedeno nékolik studii
prokazujicich vzajemny vztah mezi kvalitou
Zivota souvisejici se zdravim a nemotorickymi
priznaky. V nékterych pripadech byl vztah
mezi kvalitou Zivota souvisejici se zdravim
a nemotorickymi priznaky siln&jsi nez

u motorickych pfiznakd.®

Prikladem testu k posouzeni
nemotorickych pfiznakd je Stupnice
nemotorickych pfiznakd. Vyhodnocuje
zdvaznost a Eetnost 30 riznych
nemotorickych pfiznakd a celkové skére
poskytuje ukazatel vlivu t&chto pfiznakd.
V neddvné dobé prokdzal Martinez-Martin
a spolupracovnici vét§i vliv nemotorickych
priznakd na kvalitu Zivota souvisejici

se zdravim (mé&fend pomoci Stupnice
nemotorickych pfiznakd) v porovnéni

s motorickymi pfiznaky.¢
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JAKE NEMOTORICKE PRIZNAKY
'MAJi NEJVETS| VLIV NA KVALITU
ZIVOTA SOUVISEJCi SE ZDRAVIM?

Nékolik roznych studii zkoumalo,

ktery nemotoricky pfiznak Parkinsonovy
nemoci md nejvétsi negativni souvztaznost
s kvalitou Zivota souvisejici se zdravim.*®
Bylo zjisténo, Ze nejvétii vliv ma deprese.5®
Mezi dal3i pfiznaky, které jsou zvl&sté
dilezité, paffi Gnava, poruchy spanku

a nadmérnd ospalost béhem dne.

_ POSKYTUJi STUPNICE KVALITY
ZIVOTA SOUVISEJICi SE ZDRAVIM
PRESNY OBRAZEK?

ZA&vér kritické revize literatury, kterou
provedli Den Oudsten a kol. v oblasti
Parkinsonovy nemoci a kvality Zivota,

byl takovy, Ze vétSina hodnoceni kvality
Zivota souvisejici se zdravim (véetn& PDQ-39
a PDQ-8) vlastné zjisfuji ,zdravotni stav”.?

Zdravotni stav je celkovy stav zdravi vnimany
samotnym respondentem, zatimco forma
HRQol neboli kvalita Zivota souvisejici

se zdravim se soustfedi na oblasti zdravi,
které jsou dulezité pro kvalitu Zivota. Je
dilezité poznamenat, Ze i kdyz zdravi ma
jasny vliv na kvalitu Zivota (a Ze tyto oblasti
mohou byt skute¢né propojeny), nejsou ve
skutednosti totozné. Autofi zjistili, ze 59

ze 61 vybranych publikaci o kvalité Zivota
osob s PN vlastné zjistovalo zdravotni

stav, i kdyz vétiina deklarovala, Ze zjistuje
kvalitu Zivota souvisejici se zdravim.

ZA&vér autorl byl takovy, ze zdravotni

stav, kvalita Zivota souvisejici se zdravim

a vieobecnd kvalita Zivota jsou relevantni
parametry. Nicméné existuje obecnd
shoda, ze je dilezité pouzit nejpresndjsi
terminy pfi sledovani aspektd kvality Zivota
s Parkinsonovou nemoci. P¥i sledovéani
skuteéné” kvality Zivota, se doporuluje jako
dopliujici mé&Fitko pouzit stupnice, napfiklad
stupnici ,spokojenosti se Zivotem”.?
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ZAVERY

Kvantifikace priznakd Parkinsonovy nemoci
poskytuje dilezity zdklad pro optimalizaci
lécby a péee. Zdokumentovénim zdravotniho
stavu a kvality Zivota souvisejici se zdravim

je mozné ziskat obecné ukazatele o tom,

zda je poskytnuta adekvéni [ééba a péce.
Konkrétn&ji zamérené stupnice a festy je

poté mozné vyuzit ke zjisténi, jaké pFiznaky
vyzaduji dodateénou pozornost. Kvili jejich
silnému vztahu s negativnim zdravotnim
stavem a kvalitou Zivota souvisejici se zdravim
(HRQol) mohou deprese, Gnava, problémy
se spdnkem a nadmérnd ospalost pies den
vyzadovat obzvld3tni zvézeni pfi optimalizaci
léeby Parkinsonovy nemoci.®

<n

\OAVg

A

=n

\YFINVF IR F

- =

==n
=n

.
2y
" 4
=

TN AN A



POUZITA LITERATURA

Cenci MA, Ohlin KE, Odin P.

‘Current options and future possibilities
for the treatment of dyskinesia and

motor fluctuations in Parkinson’s disease.’
CNS Neurol Disord Drug Targets

2011 Sep 1; 10(6): 670-84

Chaudhuri KR, Odin P, Antonini A,
Martinez-Martin P. ‘Parkinson’s disease:
the non-motor issues.’ Parkinsonism Relat
Disord 2011 Dec; 17(10): 717-23

Den Oudsten BL, Van Heck GL,

De Vries J. ‘Quality of life and related
concepts in Parkinson’s disease: a systematic
review. Mov Disord 2007 Aug 15;

22(11): 1528-37

Deuschl G, Schade-Brittinger C,

Krack P, Volkmann J, Schéfer H,

Botzel K, Daniels C, Deutschldander A,
Dillmann U, Eisner W, Gruber D,

Hamel W, Herzog J, Hilker R, Klebe S,
Kloss M, Koy J, Krause M, Kupsch A,
Lorenz D, Lorenzl S, Mehdorn HM,
Moringlane JR, Oertel W, Pinsker MO,
Reichmann H, Reuss A, Schneider GH,
Schnitzler A, Steude U, Sturm V,
Timmermann L, Tronnier V, Trottenberg T,
Woijtecki L, Wolf E, Poewe W, Voges J.
German Parkinson Study Group,
‘Neurostimulation Section A randomized
trial of deep-brain stimulation for Parkinson’s
disease.” N Engl J Med 2006 Aug 31;
355(9): 896-908

72

Luo N, Tan LC, Zhao Y, Lau PN,

Au WL, Li SC. ‘Determination of the
longitudinal validity and minimally important
difference of the 8-item Parkinson’s Disease
Questionnaire (PDQ-8)." Mov Disord

2009 Jan 30; 24(2): 183-7

Martinez-Martin P, Rodriguez-Blazquez C,
Kurtis MM, Chaudhuri KR; NMSS Validation
Group. ‘The impact of non-motor symptoms
on health-related quality of life of patients
with Parkinson’s disease.” Mov Disord

2011 Feb 15; 26(3): 399-406

Schrag A. ‘Quality of life and depression
in Parkinson’s disease.’ ] Neurol Sci
2006 Oct 25; 248(1-2): 1517

Visser M, van Rooden SM, Verbaan D,
Marinus J, Stiggelbout AM, van Hilten JJ.
‘A comprehensive model of health-related

quality of life in Parkinson’s disease.’
J Neurol 2008 Oct; 255(10): 1580-7



JAK DLOUHO BY MEL PACIENT
S PARKINSONOVOU NEMOC| CEKAT,
NEZ VYZKOUSi JINOU LECBU?

V Evropé e vice nez 1,2 milionu osob s Parkinsonovou nemoci. | kdyz je proméry vék
propuknuti nemoci 60 let, u jednoho z 10 pfipadd je nyni diagnostikovana pied dosazenim
50 let. Mezi hlavni vlastnosti Parkinsonovy nemoci patfi pomalost pohybu (bradykineze),
ztuhlost svall (rigidita) a ffes, obvykle jedné ruky. Stdle vice viak zjistujeme, Ze nemotorické
priznaky jsou pro pacienty stejné dolezité, ne-li dileZitéj3i. Mezi tyto pfiznaky mohou patfit
ztrdta chuti a &ichu, poruchy spénku, gastrointestindlni pfiznaky, napfiklad zécpa a problémy
s polykdnim, bolest, dnava, deprese, Gzkost, sexudlni dysfunkce, halucinace a psychéza,
poruchy rozpozndvacich schopnosti (véetné demence) a poruchy kontroly impulzivniho
chovénim, napfiklad hrééstvi. Vzhledem k tomu, Ze se Parkinsonova nemoc objevuije spise

v lidi stredniho az vy3siho véku, mnoho osob s PN musi také bojovat s pfiznaky souvisejicimi
s vékem. Clovék trpici Parkinsonovou nemoci md nejméné jeden dalsi zdravotni problém,
ktery nesouvisi s jeho nemoci.

V tomto ohledu je zvl&3té dolezité, aby pacienti, jejich lékafi a viceoborovy tym posoudili

priznaky i moznosti lécby, aby se zaijistila spravnd lé¢ba a aby se o pfipadnych zméndch
lé¢by uvazovalo véas.

*Tento €lanek byl napsdn z pohledu profesora Findleye, vedouciho klinického ékafe,
a je zaloZen na jeho osobnich zkuenostech préce s pacienty s PN.
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LECEBNA CESTA

Parkinsonova nemoc je progresivnim
onemocné&nim, které se v pribéhu Easu
méni a kolisd, coz znamend, Ze i lé¢ba
bude vyzadovat Gpravu nebo zménu.
Mize se jednat o Gpravu davky nebo
etnosti, pripadné o zahdjeni jiné
lé&by. Pfipadnd zména lécby by se
méla projednat véas a tak, aby viechny
strany mély v kazdém stadiu 1écby
dostatek informaci.

Po stanovani diagnézy by lé&ba méla

byt zahdjena pfi klasickém postupu
agonistou dopaminu - syntetické
slougeniny, kterd posobi pfimo v mozku
podobnym zpUsobem jako dopamin —
nebo ve formé levodopy (ndhradni
dopaminovd léeba). Dévku (a cetnost
davek) je treba upravit pro kazdého
pacienta individudIné tak, aby se dostavil
optimdlni t&inek. Upravy se provadéii na
zdkladé reakce na lécbu, podle ptiznakd,
vyskytu ,wearing off” a kolisani reakci.
Na nacasovani pripadnych Gprav lécby
se domluvi spole¢né pacient a jeho
pecovatel, zdravotni sestra a lékaf,
specializovani na Parkinsonovu nemoc.

Zahdjeni lécby

Lécbu zahajuje obvykle odborny

nebo rodinny lékaf, aviak v nékterych
zemich a pfi dlouhodobéjsim sledovéni
tuto &innost vykondvaiji zdravotni

sestry se specializaci na PN nebo se

specializaci na neurologické onemocnéni.

Pacient a pedovatel dostanou pokyny

od svého lékare o tom, jak mohou sami
upravit davkovani lékd podle kazdodenni
potieby. Rozsah t&chto Gprav bude
zdviset na konkrétnim jednotlivci,
priznacich a pokynech k dpravém

a mélo by o nich byt rozhodnuto

s pouzitim pokyn0 odlékare.

Mensi zmény lécby

Jestlize osoba s PN odjede na
dovolenou do zemi s teplejsim klimatem
a je mnohem aktivngj3i, asto zjisti, ze
ddvka lékd neni dostadujici. Individudlné
moze byt doporuéeno b&hem dovolené
bud' zvysit dévku, nebo uzit davku

navic. V nékterych pfipadech mize byt
povoleno v téchto (nebo podobnych)
situacich provést mensi Upravy medikace,
i kdyz i to vyzaduje souhlas Iékate.
Samozfejmé, ze veskeré otdzky musi

byt predem projedndny.

Velké zmény lécby

Velké zmény lécby — napriklad zmény
davky, etnosti uziti nebo zavedeni
OpIn& novych 1€kt — musi byt schvdleny
terapeutickym tymem, ktery by se mél
minimdlné sklddat z odborného lékate
a specializované zdravotni sestry.
Nejdulezitéjsi osobou zUstdvd
samoziejmé pacient. Pfi rozhodovéani
o zahdjeni nebo zméné &by musi byt
ndzory osob s PN i jejich pecovateld
vzdy brény v potaz; nicméné pacienti
musi také divéfovat lékarim, ktefi jim
ddvaii doporuéeni. To stdle zahrnuje
diskuzi s odbornym lékafem, i kdyz

v nékterych ¢astech Evropy predepisuii
léky i specializované zdravotni sestry
a samy provadéji zménu léeby.

MONITOROVANI

Je nezbytné, aby pacienti méli zajisténo
pravidelné sledovdni svého stavu, i kdyz
v prvnich letech po diagnostikovani
nemoci to nemusi byt Easto, protoze
Parkinsonova nemoc byvé obvykle v tomto
stadiu dobfe kontrolovatelnd. P¥i malé
Cetnosti kontrol je dilezité, aby pacienti
mohly kontaktovat lékafe jinym zpisobem,
napr. telefonicky nebo e-mailem.



Cilem lécby je kontrolovat nebo

zmirnit pfiznaky Parkinsonovy nemoci

a zachovat nebo zlepsit kvalitu Zivota.
Jak se viak Parkinsonova nemoc vyviji,
je pravdépodobné, ze bude kontrola
motorickych i nemotorickych priznakd
.wearing off” nebo koliséni pfiznakg.
Specializovand zdravotni sestra (nebo jiny
odborny pracovnik) by méli umét poradit
s problémy, které souviseji s priznaky

a léébou a zajistit kontakt s prislunymi
¢leny viceoborového tymu odbornikd.

Ve vech stadiich lé¢by musi byt
pacienti a jejich pecovatelé zapojeni
do rozhodovdni pod vedenim odbornikd
na Parkinsonovu nemoc. Otevieny

a efektivni dialog mezi pacienty,
pedovateli a pfislusnymi lékafi umozni
zvolit nejvhodnéjsi 1é¢bu na zdkladé
pripadnych zmén, zjisténych pfi
kontrole pfiznakd.

SOUHRN

Kdy zménit lé¢bu Parkinsonovy nemoci

1. Kdykoliv je to nutné.

2. Pacienti a jejich pecovatelé jsou hlavnimi postavami pfi rozhodovéni a musi si
byt jisti, Ze maiji zajidténo spojeni a kontakty na lékate, specializované zdravotni
sestry, odborné lékafe a dalsi &leny viceoborového tymu.

3. Pacienti a jejich pecovatelé pozaduji stanovisko specialisty, aby byli schopni
provadét mensi zmény v roznych lécich, davkach a &etnosti ddvek.

4. Rozhodnuti o vyznamnych zménéch ddvkovéni a zavedeni novych lékd vyZzaduje
zapojeni terapeutického tymu — pfi¢emz pacient musi byt vzdy Ustfedni postavou.
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SNIZOVANI RIZIKA PADU

Ana Aragon

U osob s Parkinsonovou nemoci je vétii pravdépodobnost, Ze upadnou, nez u jinych
osob ve stejném véku. Reflexy, které obvykle pomé&haiji ziskat rovnovéhu po klopytnuti,
jsou Easto prili§ pomalé na to, aby zabrénily padu. To se stavd i pri relativné malém
poruseni rovnovéhy. Nastésti |ze pouzit jednoduchou metodu, jak omezit riziko padu.
Je mozné se ji naucit a pouzivat ji v praxi diky pomoci ergoterapeuta, ktery poradi, jak
snizit riziko dal3ich padd a poradi s bezpeénosti v domdcnosti, nebo s fyzioterapeutem,
ktery pom0ze zlepsit svalovou silu, rovnovahu a pobyblivost a poradi vhodné pomicky
pro chizi. U ergoterapeuta nebo fyzioterapeuta by mély byt také k dispozici informace
pro rodinu nebo pedovatele o tom, jak sniZit riziko dal3ich padu.

V43 |ékaf, zdravotni sestra specializovand na Parkinsonovu nemoc nebo zdravotnickd
sluzba bude védét, kde naijit kontakty na tyto odborné zdravotni pracovniky.
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JAKA MUZE BYT
PRICINA PADU?'2

- nékteré léky (napf. sedativa, diuretika,

léky na vysoky krevni tlak) nebo uZivani

Ctyf &i vice roznych 1éko,

- pocit zavraté nebo ,zvI&3tni pocit v hlavé”

pri vstdvéni ze sedu nebo vleze,

— dastd pofreba jit na toaletu nebo spé&ch
na toaletu,

— dyskineze.

Pokud plati jakdkoliv z t&chto moznosti,
vyhledejte pomoc Iékafe nebo jiného
odborného zdravotniho pracovnika,
ktery vdm moze poskytnout rady o:

— problémech s mocovym méchyfem,
— Zdvrati,

— osteopordze (kterd zvysuje riziko
zlomenin pfi p&du),

— zméné& problematickych lékd, pokud je
to vhodné,

- nejlepsim zpUsobu uzivani [ékd na
Parkinsonovu nemoc.
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RIZIKA SOUVISEJIC
S ROVNOVAHOU A JAK
JE OMEZIT?

Bifokdlni (varifokalni) bryle jsou

v nékterych pfipadech nevhodné pro
osoby maijici problémy s rovnovdhou.
Zmény ve vidéni mohou také vést

k nestabilité. N&ktefi lidé udavaij,

ze chize ze schody, pies obrubniky
a rbzné schody je velmi ndro¢nd.
Zvazte ndsledujici:

- pokud se zdd, Ze se vase vidéni zhorsilo,

vyhledejte radu o&niho lékafe nebo optika,

- vychézkové hil moze pomoci pri
posouzeni vysky obrubnikd nebo pri
iejich prekracovani. Pouziti zdbradli také
pomdhé pii chizi po schodech.

Otdéeni se pfi chizi moze zpUsobit
zakopnuti, obzvl4sté kdyz se jedna noha
zachyti o druhou. Zvazte ndsleduijici:

— pfi zméné sméru nejprve otocte
chodidla. Ot&éejte se ve vétsim
polomé&ru a pomoci vétsiho podtu
krokd tak, aby to odpovidalo situaci.

Prenddeni véci mize zhorsit schopnost
udrzet rovnovéhu, proto:

- pokud je to mozné, pouziveijte kapsy nebo

tadku na rameno zavéenou 3ikmo pres
t&lo. Pro pfenddeni véci také pouzivejte
ledvinku nebo tasku na koleckdch,

na rovném povrchu (pouze tam, kde je to
vhodné) mohou byt uzitedné také voziky.
Pozndmka: pro nékteré osoby mohou byt
voziky nebezpedné, protoze vedou ke
zrychlovani chize.



Cinnosti provédéné ve stoje mohou
zpUsobovat nerovnovdhu, zvldsté pokud

je jedna ruka pouzivanéd pro vyrovnévani
rovnovahy (napfiklad pfi myti v umyvadle).
Zvazte pouziti:

— vysokého seddtka nebo specidlini
opiraci stolicky v t&chto situacich,
abyste zvysili svou stabilitu.

Pohled nahoru (napfiklad na vysoko
umist&nou policku) mize zposobit
prevraceni se dozadu. Proto:

radéji jednu nohu posurite zpét
a trochu stranou tak, abyste pfi této
Cinnosti méli stabilni postoj.

Nesprdvné umisténi predmé&td — snaha
na n& dosdhnout nebo je zvednout mize
vést k padu, proto:

— se postavte blizko k pfedmétu, ktery budete
zvedat, a nenahybeijte se pfitom na jednu
stranu. KdyzZ se pro néco natahujete, oprete
se volnou ruku o plochu stolu, o pevny kus
ndbytku nebo o st&nu. Dlouhd hil mize byt
také vziteénd, kdyz chceme dosdhnout na
malé predméty.

POUZITA LITERATURA
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Ndahlé zvuky nebo jiné rusivé okolnosti
pri chizi mohou ohrozit rovnovéhu.
Pozornost a tim i rovnovéha se mize
narusit pii hovoru, pfi pfendieni véci
nebo pfi chizi s kopce. Proto:

- sousttedit se na bezpeénou chizi je
pro pacienty velmi dilezité.

Nakiefi lidé uvadaii, ze kdyz chtsji
vykrogit, jejich nohy se jakoby zaseknou
do podlahy. Nebo se lidé ndhle zastavi

a maiji pocit, jako by se nohy zasekly

v probéhu chize. Tomuto stavu se Fikd
zdraz (freezing) a mize byt zhorsen, kdyz
prochézime dvefmi, po nerovné podlaze
nebo na rusnych mistech, napfiklad

v méstském centru. V takovych pfipadech:

- ergoterapeut nebo fyzioterapeut se
zkugenosti s praci s osobami s PN mohou
doporuéit zpisoby, které pomohou se
zahdjenim a opétovnym zahdjenim
chize. Mezi tyto zplsoby mize patfit
pouziti hlasu nebo hudby (nebo jinych
zvukl) nebo pouziti jinych smysl0
(zvl&$té hmatu a zraku) k opé&tovnému
pohybu, pokud dojde k zérazu.

Aragon A, Kings J. ‘Occupational
Therapy for People with Parkinson's:

Best practice guidelines.’ London,

College of Occupational Therapists 2010.
www.cot.co.uk/sites/default/files/
publications/public/OT_People_with_
Parkinsons.pdf

Age UK. ‘Staying Steady Improving
your strength and balance.” 2010 ref:
AgeUKIG14



MEJTE ,,AKCNi PLAN“ PRO PRIPAD PADU*

Jestlize je pdd nevyhnutelny, planuijte, jak jej zvlddnout a jak si pfivolat pomoc.
Moznd si budete chtit vytvofit rizné plany pro denni a vecerni dobu. Lidé, kterym hrozi
pédy, by si méli nacviéit zpUsob, jak se zvednout z podlahy (popsany nize).

CO DELAT, KDYZ UPADNETE3#

Zkontrolujte, jestli jste se nezranili, a poté:

Pokud doslo ke zranéni
- Nejprve volejte o pomoc. Pouzijte pi3falku, osobni alarm nebo mobilni telefon.
Zavolejte na zéchrannou sluzbu, pokud miZete dosdhnout na telefon, nebo
boucheijte na podlahu ¢&i na st&nu, abyste upoutali pozornost.

— Jestlize je vase zranéni vazné, pokuste se nehybat.

- Pouzijte deku, kabdt nebo cokoliv, na co dosdhnete, abyste se udrzeli v teple,
dokud nedorazi pomoc.

— Jestlize jste nuceni n&jakou dobu leZet na podlaze, napinejte svaly na rukou

a nohou a pokud mizete, prevalujte se ze strany na stranu. Pokud jste spadli
na tvrdou podlahu, snazte se prelézt na mékéi povrch, napiiklad s kobercem.

Pokud NEJSTE zranéni

— Jakmile se trochu vzpamatujete, otoéte se na ruce a kolena a prelezte k pevnému
kusu ndbytku, napfiklad kieslu nebo posteli.

- Otocte se elem k ndbytku a pokuste se dostat do kleku. Poté jednu nohu
(pokud mozno tu silnéjsi) polozte pfed sebe, ohnéte nohu v koleni a chodidlo

polozte rovné na podlahu.

- Naklorite se dopredu — zaprete se rukama o ndbytek a nohu vepfedu —
poté narovneijte druhou nohu tak, abyste se mohli postavit.

- Otocte se a posadte se na ndbytek.

- Nez se postavite, chvili si odpogifite.
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POCET OSOB ,
S PARKINSONOVOU NEMOCI
U NARODU S NEJVETSi POPULACI,

0

(Shrnuti provedli E. R. Dorsey a kol. ,Projected number of people with
Parkinson disease in the most populous nations, 2005 through 2030.”

Neurology 2007)*

S prodluzujici se délkou Zivota na celém svété vrostlo i zatizeni chronickymi nemocemi
a fento trend bude pravdépodobné naddle pokracovat. Pochopit a predvidat nemocnosti
je rozhodujicim faktorem pfi vytvaieni budouci zdravomni, socidlni a hospoddiské politiky.

Na zdkladé dostupnych statistik se odhaduije, Ze celosvétové trpi Parkinsonovou nemoci
6,3 miliony lidi." To jsme mé&li na paméti, kdyz jsme se snazili odhadnout pocet lidi

s Parkinsonovou nemoci v zdpadni Evropé a ndrody s nejvétii svétovou populaci v letech
2005 a 2030. Nasim cilem bylo poznat, jak vyznamny bude pravdépodobny ndrist
vyskytu Parkinsonovy nemoci a kde se bude nejcast&ji vyskytovat.

CO JSME UDELALI?

Pomoci mezindrodni databdze Uradu
pro scitani lidi v USA (US Census Bureau)
jsme vybrali pét statd s nejvétii populaci
v zdpadni Evropé (Némecko, Francie,
Spojené krélovstvi, Italie a Spanélsko)

a 10 nejvétiich statd na svété (Cina,
Indie, USA, Indonésie, Brazilie, Pakistdn,
Bangladés, Rusko, Nigérie a Japonsko)
v roce 2005. Pro tyto zemé jsme
vypocitali odhadovany a predpokladdany
pocet osob s PN ve véku nad 50 let

v roce 2005 a 2030.

Pro odhad rozsahu jakékoliv nemoci by

za bé&znych okolnosti byly pouzity statistiky
nového vyskytu a preziti. Pro Parkinsonovu
nemoc v3ak tyto Udaje nejsou pro vétiinu

svéta k dispozici, takze jako alternativa
byly pouzity ddaje spojené s konkrétnim
vékem (napt. ve Spojeném krdlovstvi m&
Parkinsonovu nemoc 76 lidi z kazdych

100 000 obyvatel ve véku 50-54 let,

111 z kazdych 100 000 ve véku 55-59 let
atd.). Tam, kde Gdaje pro zemi nebyly

k dispozici, byly pouzity odhady ze
sousednich zemi: napfiklad pro Indonésii
isme pouzili Singapur, pro Brazilii (sousedni
latinskoamerické zemg), Pdakistan (Indie),
Bangladés (Indie) a Rusko (Estonsko).

Na zdkladé t&chto statistik vyskytu
byly pouzity dvé rizné metody pro
stanoveni odhadu poétu osob s PN
v roce 2005 a 2030.

*Tento ¢ldnek je shrnutim pivodniho &lanku, pisemnou podporu poskytli Teva a Lundbeck.



Obrdzek 1. Poéet osob s PN
ve véku nad 50 let podle zemé
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VYSLEDKY

Pomoci Gdaji popsanych vyse jsme

v rdmci vybranych zemi odhadli, Ze

v roce 2005 byl poéet jedincd ve véku
nad 50 let s Parkinsonovou nemoci
mezi 4,1 a 4,6 miliony. Odhadli jsme,
ze do roku 2030 se tento pocet vice
nez zdvojndsobi a bude ¢init 8,7 az
9,3 miliony osob.

| kdyz mira nemocnosti Parkinsonovou
nemoci vyznamné roste, tento rist nebude
rovnomérné rozlozeny a koncentrace
vyskytu se bude posouvat stéle vice mimo
zépadni svét. Napfiklad se pfedpokladg,
ze polet pacientl s Parkinsonovou
nemoci v fomto obdobi v Ciné vzroste

z 1,99 na 4,94 milionu, coz &ini zvyseni
0 148 % (obrazek 1). Nejen ze skuteény
polet pacientt v Ciné drasticky vzroste,
ale procentni podil pacients z Ciny

(v porovndni s ostatnimi zemémi v této
studii) také vzroste — z 28 na 57 %.

V kontrastu s tim se podil pacientd

s Parkinsonovou nemoci v USA

a evropskych zemi s nejvétsi populaci

do roku 2030 snizi z 29 % na 21 %.

Omezeni studie

Je dilezité uvést, ze pouziti Gdaijo
specifickych pro danou zemi mé své
nevyhody, protoze se do nich promitaji
regiondlni rozdily v tom, jak byly

studie provadény. To by mohlo ovlivnit
celkovy pocet zaznamenanych pfipadl
Parkinsonovy nemoci. PouZiti statistickych

0dajb ze sousednich zemi (kvili nedostatku

domécich 0dajd) byla také omezujicim
faktorem. Aby byly tyto obtize vyfedeny,
byly pro odhad a prognézu hodnot pro
rok 2005 a 2030 pouzity dvé metody.
Pres urcité rozdily tyto dvé metody
vykézaly podobné vysledky pocetu
osob s Parkinsonovou nemoci.

ZAVERY

Se zvysujici se délkou Zivota a zlep3ovénim
hospoddfskych podminek a zdravomni péce
— zvl&3té v rozvojovych zemich — se bude
pocet osob s PN na celém svété podstatné
zvysovat. Tato studie odhaduje, Ze v péti
nejlidnatéjich zemich zdpadni Evropy

a 10 nejlidnatéjsich zemich svéta by se
pocet osob s Parkinsonovou nemoci ve véku
nad 50 let mohl do roku 2030 vice nez
zdvojndsobit, a to na 8,7 az 9,3 miliony.

S rostoucim podtem pacientd bude
identifikace t&chto lidi a poskytnuti cenové
dostupné lékarské péce velkou vyzvou

pro vefejné zdravotnictvi, zvl&$té v zemich,
kde je ndrust nejvyraznéjsi. Podle t&chto
hodnot se béhem jediné generace pocet
osob s Parkinsonovou nemoci vice nez
zdvojnésobi. Nasim tkolem je zménit
zpUsob, jakym poskytujeme zdravotni
péci lidem s Parkinsonovou nemoci tak,
aby viichni — a kdekoliv — méli pfistup

k péci, jakou pottebuii.
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BIOMARKERY PRO
PARKINSONOVU NEMOC

Oskar Hansson

uvobD

Ma se za to, Ze rozvoj Parkinsonovy nemoci zadind pét az 15 let predtim, nez se objevi
klinické pfiznaky. | kdyZ se prvni pfiznaky nemoci objevi, ¢asto se jednd o podobné pfiznaky
jako u jinych onemocnéni. Proto je nékdy stanoveni presné diagnézy obtizné, dokud se
nemoc ddle nerozvine a neni patrn&jsi. Kromé toho stdle neni k dispozici zpUsob lé&by,

ktery by jednoznaéné zpomalil nebo zastavil postup Parkinsonovy nemoci, navzdory velkému
poctu provedenych klinickych zkousek; u nékterych lékd viak byly zjistény slibné vysledky.
Jednim z hlavnich divodd, pro¢ doslo k selhdani téchto klinickych zkou3ek, by mohl byt fakt,
ze lidé s Parkinsonovou nemoci zapojeni do testd uz vykazovali jasné pfiznaky nemoci

— to znamend, Ze se nachdzeli v pozdéjsim stadiu nemoci, kdy jiz nastdvé nevratné
odumfeni nervovych bun&k v mozku.

Novd lééba bude pravdépodobné nejicinnéjsi, pokud bude zahdjena dfive, nez se
z&vazné a nevrainé poskodi nervové buriky. Jestlize budou vyvinuty biomarkery, schopné
presné diagnostikovat Parkinsonovu nemoc jesté dfive, nez se projevi prvni priznaky,
znamenalo by to novou pFilezitost pro vyvoj lékd a pro klinické zkousky. Mohly by vést

k véasné a lepsi |é¢bg, kterd by zastavila nebo vyznamné zpomalila progresi této nemoci.
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CO JE TO BIOMARKER?

Biomarker je latka v lidském t&le, kterou Ize
pouzit k identifikaci urgitého biologického
stavu. Klinicky vyuzitelné biomarkery
pomUzou stanovit riziko, vyskyt nebo
zévaznost onemocnéni. K identifikaci
klinicky vyuzitelného biomarkeru musi
vyzkumni pracovnici stanovit, jaké latky

v t&le souviseji s nemoci, o niz jde, a poté
vyvinout metodu k odbéru vzorku na

jeho testovéni. Jednou z nejsnadnésich,
nejbezpecnéjsich a nejméné ndkladnych
metod je krevni test. V sou¢asné dobé

se mnoho nemoci identifikuje pomoci
krevnich testd. Napfiklad hladina
cholesterolu a triglyceridd v krvi mize
uréit miru ohrozeni osoby kardio-
vaskuldrnim onemocnénim, zatimco
uréeni hladiny glukézy v krvi (glykémie)
za rbznych okolnosti mize byt pouzito

k diagnostice diabetu. | kdyz jsou testy
na krevni biomarkery b&zné, nefunguii

u viech nemoci.

IDENTIFIKACE
BIOMARKERU PRO
PARKINSONOVU NEMOC

Nemoci postihujici mozek ¢asto
nezpUsobuji zmény v krvi, protoze
hematoencefalicka (krevni mozkovd)
bariéra bréni vzdjemné vymé&né& mnoha
latek mezi mozkem a krevnim ob&hem.
Je viak pravdépodobné, ze mozkomi3ni
mok, ktery obklopuje mozek a michu,
bude vykazovat zmény v souladu s t&mi,
ke kterym dochdzi v mozku v dusledku
vyskytu nemoci, jakou je napiiklad
Parkinsonova nemoc. Vzorky mozkomi3niho
moku je mozné ziskat pomoci lumbalni
punkce (kdy je mok odebrén z dolni &asti
patefe). Tento zdkrok obvykle netrvé déle
nez 15 minut a nejsou s nim spojovdny
z4dné zavazné vedlejsi G&inky.

V dnedni dobé existuje nékolik slibnych
kandidétd na biomarker pro Parkinsonovu
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nemoc v mozkomisnim moku, vetné
bilkoviny zvané alfa-synuklein, coz je
hlavni soucést bilkovinnych shlukd, které
se tvofi v mozcich osob s PN."2 Vyzkumni
pracovnici na celém sv&t& v souasnosti
pracuji na tom, aby nalezli biomarkery pro
Parkinsonovu nemoc, které by mohly byt
pouzity v klinickém prostredi i lé&ebnych
studiich. Tito vyzkumnici se zamé&fuji na
objeveni biomarker( pro rizné potieby,
které jsou popsdény nize.

Véasnd diagnéza

Ovérené biomarkery, které dokdzi
diagnostikovat Parkinsonovu nemoc

v nejranéjdich stadiich a zdroven presng,
by velmi sniZily spoledenskou z4téz této
nemoci a prodlouzily kvalitu Zivota osob
s Parkinsonovou nemoci. VEasnd a piesnd
diagnéza nemoci umozni co nejrychleji
zahdijit [é&bu a vyhnout se tak zbytednym
klinickym zkoudkdam. Vyrazné to snizi
nejistotu dotéenych osob. Kromé toho

by véasnd diagnéza pomohla lécebnym
studiim vyhodnotit nové léky modifikujici
nemoc, které by pravdépodobné byly
nejoéinnéjsi, kdyby byly nasazeny
béhem velmi raného stadia nemoci.

Na miru pFizpUsobend lécba

V soucasné dobé je zndmo, ze
Parkinsonova nemoc, stejné jako

mnoho dalsich nemoci, je heterogennim
onemocné&nim (zpUsobenym vice geny).

To znamend, Ze Parkinsonova nemoc neni
samostatnou nemoci, ale souborem riznych
chorobnych stavi, které zpdsobuiji rizné
priznaky. Napfiklad u nékterych osob

s PN (ne vSak u viech) se objevi zndmky
pritomnosti z&dn&tu mozku a mohou proto byt
prosp&iné protizanétlivé léky. Predpokladd
se, ze budou objeveny biomarkery,

které oznadi jednotlivé podskupiny
pacientd. Ti budou mit moznost vyuzit
roznou lécbu (tj. na miru pfizpisobend,

¢ili personalizovand medicina).



Vyhodnoceni novych
ééebnych postupu

Nové biomarkery mohou byt pouzity pro
stanoveni, zda kandidat na lék — napiiklad
alfa-synuklein — dosahuje svého cile v mozku
a md G¢inek na cil prislusnym zpUsobem.
Takové biomarkery budou zdsadni pfi vybéru
nejslibnéjsich kandidati na novy 1ék pro
klinické studie velkého rozsahu a pfi uréovani,
jaké davky nového léku budou G&inné.

Obijev novych cilt léko

Sou&asné vyzkumy na burikdch a zvitatech
zatim nevysvétluji sloZity mechanizmus
Parkinsonovy nemoci u lidi. Vyzkumy, které
se zamé&fuji na identifikaci biomarkerd pro
Parkinsonovu nemoc, pomohou vé&dcim
identifikovat a pochopit kli¢ové molekuldrni
procesy, ke kterym dochdzi v ranych
stadiich nemoci. To by pomohlo pochopit
nové mechanizmy, které by poté mohly
byt cilem pro léky a vést k vyvoji G&innych
léko modifikujicich nemoc.

NEDAVNE OBJEVY

V poslednich letech pfinesly studie
biomarkerd zaméfenych na Parkinsonovu
nemoc nékteré dilezité objevy. Vyvoj postupu,
jak ur&it mnozstvi bilkovin v mozkomi3nim
moku, napfiklad alfa-synuklein, mize zlepsit
schopnost presné diagnostikovat Parkinsonovu
nemoc a dal3i souvisejici onemocnéni.’??
Kromé& toho nové vyvinuté metody pro méfeni
shluki (oligomery) alfa-synukleinu budou
zésadni pfi monitorovéni 0&inkd novych

lékd zaméFenych proti témto shlukom.* To je
vyznamny objev, protoze se predpokladd,

ze oligomery alfa-synukleinu jsou pficinou
vaznych poskozeni nervovych bunék

a dysfunkce u Parkinsonovy nemoci. | kdyz
jsou tato zjidténi dolezitd, vyzkumnici

maiji pred sebou jesté hodné prdce, nez
budou klinicky vyuzitelné biomarkery pro
Parkinsonovu nemoc k dispozici pro
kazdodenni pouziti.
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ZAVER
Nové biomarkery pro Parkinsonovu nemoc
by mohly usnadnit a zpfesnit diagnézu
a vyvoj vhodnych 1ékd k véasnému zastaveni
postupu nemoci — a sice dfive, nez je
zanik nervovych bunék v mozku nevratny
a pacienti jsou jiz vaznym zpUsobem
postizeni. Zlep3eni diagnostiky i lécby
moze snizit socidlni a ekonomické bfemeno
Parkinsonovy nemoci a prodlouzit dobu
zdravého a aktivniho Zivota.
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GENETIKA
PARKINSONOVY NEMOCI

Andreas Puschmann

MAPOVANI GENU
PARKINSONOVY NEMOCI

V poslednich letech jsme byli svédky
obrovského technologického rozvoje v oboru
genetické analyzy. Byly zavedeny metody
jako exomové sekvenovdni (mapovdni

&asti DNA, o kterych se védci domnivai,
nemoci). Pomoci nich je mozné vy3effit
geny kazdého ¢&lovéka s vysokou presnosti
a pfi niziich ndkladech. Vyzkumné

skupiny ze viech kontinentd se zapojily do
mezindrodné koordinovaného Usili, jkteré
sméfuje k nalezeni genetické priginy vzniku
Parkinsonovy nemoci. Bylo identifikovano
nékolik gend zpUsobuijicich Parkinsonovu
nemoc a nase neustdle se rozsifujici znalosti
o genetickych pfi¢indch zacinaji ménit
pohled na toto onemocnéni.

Byly nalezeny geny zpisobuijici uréité
subtypy Parkinsonovy nemoci (kauzativni
nebo patogenni geny) a dalsi, které zvy3uji
riziko vzniku této nemoci (susceptibilni geny).
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Vétsina lidi s Parkinsonovou nemoci si neni
védoma toho, Ze by dalsi &lenové rodiny
trpéli timto onemocné&nim (nefamilidrni —
nebo sporadickd — Parkinsonova nemoc).
Mnoho z téchto lidi mohlo zdédit individudlni
soubor susceptibilinich gend, které spolecné
tuto nemoc zpUsobuiji (to pravdépodobné
také ovliviiuji faktory prostredi).

Néktefi z lidi s Parkinsonovou nemoci

maiji jednoho nebo vice &lend rodiny s timto
onemocné&nim (familidrni Parkinsonova
nemoc), coz ¢asto naznaduje, Ze mutace
jednoho genu zpUsobuje u téchto

osob Parkinsonovu nemoc. Familiarni
Parkinsonova nemoc mize byt dédi¢nd

v dominantnim nebo recesivnim vzoru:
dominantni dédi¢nost znamend, Ze jsou
dotéeni lidé ve vzddlenéjsich pfibuzenskych
vztazich, asto po nékolika generacich.
Dominantné dédiéné kauzativni geny
Parkinsonovy nemoci, které byly do



souéasné doby identifikovany, jsou zndmy
pod zkratkami SNCA, LRRK2, VPS35

a EIF4G1. Recesivni onemocnéni se obvykle
vyskytne pouze v jedné generaci, napriklad
mezi sourozenci. V dnedni dobé jsou geny
PARKIN, PINKT, a DJ1 zndmou pficinou
recesivni formy Parkinsonovy nemoci.'

GENETICKE TESTY

Genetické testy na nékolik gend Parkinsonovy
nemoci jsou jiz nyni k dispozici v bézné
klinické praxi. Z lékatského hlediska to

moze byt uzite€né v situaci, kdy diagnéza
z0stava nejistd. Genetické testy vyzaduji
peclivé rozhodovdni, zvl4sté v pripadech,
kdy mize jit o dominantni geny, protoze to
moze mit pfimé dosledky nejen pro testovanou
osobu, ale i pro dalsi &leny rodiny.?

Vhodné testovdni musi byt pfizpisobeno
individudIné pacientovi. Lékafi se specializaci
na genetiku Parkinsonovy nemoci jsou
nezbytymi Gcastniky v tomto individudlnim
procesu rozhodovdni.

Interpretace vysledkd testu moze byt
slozitd. Napfiklad mnoho znédmych

variant kazdého genu neni vzdy priginou
Parkinsonovy nemoci u kazdého jednotlivce,
ktery jej zd&dil. U nékterych nositeld mutaci
,kauzativnich” gend se Parkinsonova
nemoc nerozvine navzdory tomu, Ze tuto
mutaci lovék zdédil. Rovnéz genetické
testy nedokdzi presné predpovédét, zda

se u zdravého jedince v budoucnu vyvine
Parkinsonova nemoc.

LEPSi POCHOPENI

Objev gend stojicich za Parkinsonovou
nemoci ved| k lepdimu pochopeni zdkladnich
mechanizmd tohoto onemocnéni. V roce 1997,
brzy po objevu prvnich mutaci genu SNCA

u rodin se zjevnym subtypem Parkinsonovy
nemoci,® bylo objeveno, ze dilezitd bilkovina
s ndzvem alfa-synuklein je Ustredni souédsti
Lewyho t&lisek — malych shlukd bilkovin,

k jejichz vzniku dochézi uvniff nervovych
bunék mnoha osob s Parkinsonovou nemoci.
Zajimavé je, ze tyto abnormdlni shluky
bilkovin nebyly pfitomny pouze v mozcich
rodin s timfo typickym subtypem Parkinsonovy
nemoci, ale také u véSiny lidi s nefamiliarni
Parkinsonovou nemoci. Proto se predpokladd,
ze gen pro alfa-synuklein moze hrét dolezitou
roli ve vyvoji nemoci, i kdyz mnoho detaild
stéle zOstéva nejistych.

Zajimavé také je, Zze ne u viech osob

s Parkinsonovou nemoci se vytvoii Lewyho
t&liska. U nosié0 mutaci genu LRRK2 se
mohou vyvinout pomérné typické pfiznaky
nemoci. Nervové buriky lidi s t€mito
mutacemi viak vykazuji rozsdhlé a nejasné
mnozstvi zmén, které se mohou velmi

li3it od ,typickych” zmén pozorovanych

u alfa-synukleinu.® Zdd se, ze mutace
LRRK?2 pUsobi obecnéjdim zpisobem —
aktivuje rozné druhy mechanizmg
onemocnéni — kdezto mutace SNCA

vzdy vedou ke stejnému souboru priznakd
a zmén v mozkovych burikdch.

Vyvoj onemocnéni u osob s mutacemi
recesivnich gend PARKIN, PINK1 nebo
DJ1 obvykle nezahrnuje alfa-synuklein.
| kdyz se u lidi s tmito subtypy
Parkinsonovy nemoci ¢asto objevi
priznaky do véku 50 let, nemoc s t&mito
subtypy se nadtésti obvykle nerozsiri

do oblasti mozku odpovidajicich za
mysleni a pamét.

ZAVER

Je zndmo, Ze mutace nékterych gend
zpUsobuji jasné rozeznatelné subtypy
Parkinsonovy nemoci. U t&chto subtypl jsou
rozné soubory pfiznakd, vék, kdy se pfiznaky
projevi, G&inky a mozné vedlej3i G&inky 1&kd
a vlastni vyvoj nemoci. Vzory pro zatézujici
nemotorické pfiznaky, napfiklad demence,
poklesy krevniho tlaku a inkontinence se

u t&chto subtypl velmi lisi.
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Mnoho pacientt, jejich rodiny i pecovatelé
maiji dlouhodobé zku3enosti s tim,

ze Parkinsonova nemoc se projevuje

u roznych lidi odlisné.” Na zdkladé
genetickych dokaz0 se nyni prokdzalo -
jasné&ji, nez kdy predtim — Ze existuji rozné
subtypy Parkinsonovy nemoci. To umozfiuje
vytvofit skupiny osob s mutacemi stejného
genu. Zdaleka ne vichni pacienti budou
mit mutaci nékterého z gend zndmych

v dneidni dobé, ale vzhledem k rychlosti,

s jakou se nade znalosti v této oblasti
hromadi, budou geneticky identifikovany
dalsi a dalsi subtypy.

Nejdolezit&jsim vysledkem intenzivniho
vyzkumu v oblasti genetiky Parkinsonovy
nemoci b&hem poslednich né&kolika let

je nesporné velky posun v pohledu na

toto onemocnéni: Parkinsonova nemoc
neni jednou homogenni poruchou (jinymi
slovy, neni pouze jeden ,gen Parkinsona”
odpovédny za tuto nemoc u viech
pacientl). Spise zahrnuje rizné geny,

a to vede k riznym projevim nemoci

a je ddle pric¢inou roznych subtypl této
nemoci. To bude mit prirozené dilezity vliv
na jednotlivce, zdravomictvi a zaméfeni
budouciho vyzkumu. Osoby, jejichz
subtyp Parkinsonovy nemoci lze geneticky
definovat, mohou ziskat presnéjsi informace
o tom, jakou |ze oéekdvat odpovéd na léky
a jak mize nemoc postupovat. Zdravotni
sluzby budou schopny nabidnout léky

a poradenstvi, které bude pfizpisobeno
konkrétnimu pacientovi.

Velkou vyzvou pro sou&asny vyzkum
Parkinsonovy nemoci je vyvinuti
neuroprotektivnich 1éki, které zpomali
nebo zastavi proces nemoci — nebo
budou dokonce pisobit jako prevence
vzniku nemoci u osob, které jsou nejvice
ohrozeny. Zd4 se, ze nejlepsim pfistupem
je zkouset a vyvijet léky zacilené proti
roznym mechanizmdm Parkinsonovy
nemoci, které byly charakterizovany
pomoci genetického vyzkumu.
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_ OCEKAVANI DO BUDOUCNA:
NAHRADA DOPAMINOVYCH NEURONU
POMOCI TRANSPLANTACE

Olle Lindvall

TRANSPLANTACE ZARODECNE TKANE

Ztréta kontroly nad pohybem u Parkinsonovy nemoci je prevdzné zpsobena zdnikem
uréitého typu nervovych bunék — dopaminergnich neuron? — v oblasti mozku zvané
substantia nigra (&erné jadro). To vede ke zirdt& dopaminu v jiné oblasti, v bazdélnich
gangliich (striatu).

Klinické studie, které se zamé&Fily na transplantaci lidské zarodeéné tkéné (je bohatym zdrojem
nezralych dopaminergnich neurond) do bazdélnich ganglii, potvrdily sprévny zavér, ze mrtvé
dopaminergni neurony mohou byt nahrazeny. To nésledné vedlo ke zlepseni motorickych
funkei u osob s PN.

Dopaminergni neurony ve $t&pech zarodecné tkdné vytvori v bazdlnich gangliich nové
spoje a obnovi uvolfiovéni dopaminu v mozku. U nékterych pacientd, ktefi podstoupili tento
zékrok, se stav zlepsil do té miry, Ze nékolik let dokézali Zit bez 1é¢by levodopou. Nicméné
tyto 3tépy v nékterych pripadech zpUsobovaly bezdééné pohyby (také zvané dyskineze).
Vyskyt dyskinezi (v disledku transplantace) u 15 % t&chto pacientt zastavil dalsi vyzkum
bunééné léeby. V soucasné dobé se zdd, Ze tento problém je vyfeden, protoze se ukdzalo,
ze za dyskineze jsou pravdépodobné odpovédné jiné neurony v transplantované tkani (ne
ty dopaminergni).? A&koliv jsou tato zjisténi u transplantace lidské z&rodeéné tkané slibng,
klinicky vyuzitelnd bunééné 1é¢ba bude vyzadovat dalsi zdroje dopaminergnich neurond
vzhledem k omezené dostupnosti lidské zdrodeéné tkdné. Vysledky po transplantaci byly
rovnéz velmi rozdilné.
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KMENOVE BUNKY: _
NOVY ZDROJ NEURONU?

Kmenové buhky by se mohly stét zdrojem
prakticky neomezeného mnozstvi
dopaminergnich neurond pro transplantaci.
Aby to viak mohlo byt pfinosem, musi
pochézet dopaminergni neurony z lidskych
kmenovych bunék a mit uréité vlastnosti
neuronl cerného jédra. Buiky s alespon
nékterymi vlastnostmi téchto neuroni byly
vytvoreny z kmenovych bun&k z roznych
zdroj0, aviak nékteré zdsadni problémy
z0stévaiji': identita vytvorenych buné&k jako
neurony substantia nigra, jejich schopnost
vytvéret rozsahla spojeni v bazalnich
gangliich a jejich schopnost zlepsit
priznaky jako u Parkinsonovy nemoci
nebyly na zvifatech dosud dostatecné
prokdzény. Kromé toho jsou §t&py

z lidskych embryondlnich kmenovych
buné&k spojeny s rizikem vzniku nédord.

Nicméné neddvné védecké vyzkumy
poskytly Feseni nékterych problém0.

Pomoci novych protokoli mohou byt nyni

z lidskych kmenovych embryondlnich

buné&k vytvofeny 0&innéjsi dopaminergni
neurony typu substantia nigra. Tyto buriky
jsou schopny ,pfezit” transplantaci a zlepsit
priznaky Parkinsonovy nemoci.?

_ TECHNOLOGIE
PREPROGRAMOVANI BUNEK

Jedté novéjsim a Uzasné{iim objevem
uéinénym na zvifecich modelech bylo,

ze zralé burky, napfiklad kozni buriky
(fibroblasty), mohou byt preprogramovdény
na buiky podobné embryondlnim kmenovym
buikdm (pluripotentni kmenové buriky).
Tyto takzvané indukované pluripotentni
kmenové burky (iPS) pak mohou byt
diferencovany na konkrétni typy neuron(
pro transplantaci. S touto technologii je
mozné, ze neurony si budou moci ,vyrobit”
sami pacienti, aniz by po transplantaci

potiebovali imunosupresivni [é&bu.

Lze se tim také vyhnout etickému
problému pouziti lidskych embryondlnich
kmenovych bunék. Do soucasné doby
byly dopaminergni neurony vytvaieny

z indukovanych pluripotentnich
kmenovych bunék derivovanych

z lidskych fibroblastd. U t&ch se zjistilo,
ze u hlodavci zlep3ovaly pFiznaky
podobné Parkinsonové nemoci.*

Dfive viak, nez by se mohlo zadit
uvazovat o transplantaci dopaminergnich
neuronU derivovanych z indukovanych
pluripotentnich kmenovych buné&k u lidj,
musi byt vyfedeno nékolik problém0.

Za prvé musi byt vylouceno riziko nadord.
Za druhé jesté zbyvda hodné préce pfi
ovéfovdni na zvifecich modelech, aby

se zdokonalilo preziti, rist a funkce
dopaminergnich neurony, vytvofenych

z indukovanych pluripotentnich kmenovych
buné&k, tak, aby se zvysil Ié¢ebny pFinos

u Parkinsonovy nemoci. Za ffeti pouziti
vlastnich bunék pacienta moze byt
spojovdno se zvy$enym podezfenim

na rozvoj Parkinsonovy nemoci.

Funké&ni neurony mohou byt také
vytvoreny pfimym preprogramovdnim
zralych bunék, aniz by musely projit
stadiem pluripotentnich kmenovych bunék.
Tim se vylouéi riziko vytvaieni nddord.
Pfim& konverze na dopaminergni neurony
moze také fungovat s lidskymi burikami,>¢
aviak do jaké miry tyto dopaminergni
neurony preckaji transplantaci, rist

v bazdlnich gangliich a pfinesou
zlep3eni motorickych funkci u zvifat

neni dosud zndmo.

POHLED DO
BUDOUCNOSTI

Rychly vyvoj technologii kmenovych
buné&k a pfeprogramovdni bunék déva
divod k optimizmu a vichni doufdme,



ze bude brzy vytvoien spravny typ
dopaminergnich neurond umozniujici
transplantaci osobdm s parkinsonovou
nemoci. Pokud by se tyto buiky vyrdbély
a byla ovéfena jejich bezpeénost, mohla
by se bun&&nd lécba stdt dostupnd
vétsimu poctu osob.

Abychom dosdéhli odpovidaijici vysledky,
méla by byt dopaminergni bunééné

lé&ba pouzita pouze u t&ch pacienty,

u nichz je hlavni patologii nemoci ztréta
dopaminergnich neuron. Ddvka a misto
implantace buné&k se stanovuje na zdkladé
predoperacniho vysetfeni. To umoziuje
presnou, na miru uzpdsobenou a kompletni
ndpravu dopaminergniho systému v mozku
kazdého pacienta.

Dal$im v&znym problémem je bezpednost.
Musi se snizit riziko dyskineze zpisobené
$t&pem, napriklad vyfazenim serotonergnich
neuron0 z materidlu 3€pu. Riziko, Ze se vytvori
nddor, kdyz se zavede 3t&p dopaminergnich
neurony, odvozenych z pluripotentnich
kmenovych buné&k, musi byt pred klinickym
pouzitim dokladné ovéfeno transplantaci

u zvitat. Pro zlep3eni bezpecnosti se také
moze pouzit ffidéni bunék, aby se odstranily
burky pfispivaijici k tvorb& nadord.

Aby bylo klinicky mozné 3tépy

z kmenovych bunék pouzit, musi dojit

k vyznamnému obnoveni motorickych
funkei (alespon o 50 az 70 %). Motorické
priznaky lze jiz nyni dobfe lé¢it pomoci
levodopy, agonistd dopaminu, inhibitord
enzym{ a hluboké mozkové stimulace.

Je viak tieba uvést, Ze ani transplantace
dopaminergnich neuron do bazdélnich
ganglii pravd&podobné nezlepsi
nemotorické problémy Parkinsonovy
nemoci, které jsou zpUsobeny

degeneraci dalsich dopaminergnich

a nedopaminergnich neuronovych systémd.
Pokud v3ak implantace dopaminergnich
bunék ziskanych z kmenovych bunék

93

poskytuje znaéné, vyrazné a dlouhotrvaijici
zlep3eni hybnosti a nésledné vysazeni
dopaminovych |ékd - jak je pozorovéno

u nékterych pacientd se $tépy zdrodeéné
tkéné — predstavovala by dolezity prolom
v 1é¢b& Parkinsonovy nemoci.
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KLINICKE ZKOUSKY
A VYVOJ LECBY

Vyvoj nového léku trva obvykle 12 az 15 let
CO JSOU TO KLINICKE ZKOUSKY?

Klinické zkousky &i studie pomdhaiji pochopit, jak novy Iék nebo vakcina pisobi na lidi.
PFi vyvoji nového léku nebo vakciny vyzkumny tym zkoumé mnoho stovek sloucenin,
nez dojde k jediné moznosti, u které je mozné uvazovat o testovéni na lidech béhem
klinickych zkou3ek.

Dfive, nez mize klinickd faze zadit, musi latka projit predklinickym vyvojem, béhem néhoz
jsou shromdzdény dulezité ddaje o proveditelnosti, opakovaném testovéni a bezpeénosti
léku. Obvykle se predklinické testy provadséiji ,in vitro” (experiment v testovacich zkumavkdach)
i ,in vivo” (na Zivych organizmech) a musi byt prokdzdana dobré bezpeénost, nez mohou
zadit klinické testy u lidi. Klinické zkousky prokdzi, zda je nebo neni novy lék schopen pfinést
zamysleny 1é&ebny nebo preventivni G&inek. Objasfiuji takovou dévku léku, kterd je co
nejbezpeénéjsi, a zkoumaii i mozné vedlejsi G¢inky.
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V zdvislosti na typu produktu a stadiu

ieho vyvoje zafadi zkousejici zprvu zdravé
dobrovolniky nebo pacienty do malych
pilotnich studii. Ndsledné se provedou
studie vétsiho rozsahu, které obvykle
porovnévaiji novy produkt se stdvajicim
lékem. PFi shromdzdé&ni pozitivnich Gdaji

o bezpeénosti a G&innosti se podet pacientd
obvykle zvy3uje. Rozsah klinickych zkousek
se moze lidit, od jednoho centra v jediné
zemi az po studie vice center provddéné

v mnoha zemich. Pravidlem je, Ze klinické
zkousky nelze provadét, dokud nezdvisla
etickd komise nevyhodnoti a neschvdli
prvotni vyzkum v laboratofi.

Vzhledem ke znagnym ndkladim
ucelené fady klinickych zkou3ek nese
bremeno financovéni viech potiebnych
pracovnikd a sluzeb obvykle zadavatel,
kterym mGze byt vladni organizace
nebo farmaceutickd ¢i biotechnologickd
spoleénost. Vzhledem k riznorodosti Gloh,
které mohou presdhnout finanéni zdroje
zadavatele, jsou klinické zkousky Easto
fizeny externim partnerem, napiiklad
smluvni vyzkumnou organizaci

nebo katedrou klinickych studii
akademického sektoru.

KDO SE MUZE
ZUCASTNIT?

Kdokoli se zG¢astni zkousek, musi tak ¢init
z vlastni vile. Toho se dosahuje pomoci
procesu informovaného souhlasu, v jehoz
rédmci se probiraji moznd rizika a pfinosy
0Casti. Dobrovolnik tak md prileZitost zo&astnit
se, nebo G&ast odmitnout. K vyhledavéni
dobrovolnikd mize dochdzet pfimo

pres lékafe a nemocnice, nebo nepfimo
(napfiklad pomoci inzerdtu) pres agentury
specializujici se na ndbor dobrovolnikd
pro studie.
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JAK JE ZAJISTENA
BEZPECNOST?

Z&dny lék a 24dnd vakeina (dokonce ani ty,
které jsou jiz néjakou dobu v obéhu) nejsou
bez vedlejsich 0&inkd. Zavedeni jakékoliv
vyrobené chemikdlie do t&la mize mit na
kazdého jednotlivce zcela odligné Gcinky.
Klinické zkousky ndm pomdhaiji zhodnotit
prinos novych preparéti oproti pfipadnym
rizikdm a negativnim G&inkdm.

Tento pomér prinosu k riziku je s pribyvaijicimi
pacienty neustdle sledovén. Nékdy se vedleisi
0&inek moze projevit az po mnoha letech,
oviem prvni klinické zkousky tvofi dolezité
pojitko mezi vyvojem slibného pFipravku ve
vyzkumné laboratofi a jeho schvdlenim pro
vyuziti ve vefejném zdravomictvi.

CO JE TO PLACEBEM
KONTROLOVANA KLINICKA
STUDIE?

Placebo efekt je jakykoli G¢inek léku, ktery
nelze pripisovat samotnému léku. Kuprikladu
kdyz predpokladdédme zlep3eni stavu nebo

o nés pecuje zkuseny lékat, uz jen to samo
o sob& mize v nékterych piipadech pFispét
ke zlep3eni pfiznakd. Abychom tyto G¢inky
mohli rozlisit od skuteénych vysledko 1écby,
jsou zkousky ¢asto kontrolované pomoci
placeba tak, Ze se G¢astnici rozdéli do dvou
skupin — prvni obdrzi skuteny pfipravek,
druhd je skupinou kontrolni a poddvé se

ii pouze placebo - ,faledny” 1€k (obvykle
tableta nebo roztok s cukrem). Tyto studie
jsou Casto ,zaslepené”, aby dobrovolnici -
a né&kdy dokonce i vyzkumnici podévaijici
pripravek — netusili, co je lék a co je placebo.
Druhy pfipad se nazyvd ,dvojité zaslepend”
studie a provadi se, aby se eliminovalo
jakékoliv ovlivnéni.

S pomoci placebo skupiny je mozné pfimo
porovnat vysledky lécené skupiny s neléenou,
a tim zjistit skuteéné O&inky léku.



Obrazek 1. Probéh klinické zkousky
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PROC SE KLINICKE ZKOUSKY PROVADE)Ji?

Aby se zjistilo, jak se potencidlni 1ék nebo vakcina projevi v lidském téle.

Aby se zjistilo idedlIni davkovani léku.

Aby se demonstrovala G&innost léku pFi predchdzeni nemoci.

Aby se porovnaly vysledky pUsobeni léku s vysledky jiného Iéku nebo vakciny.

Existuji rozné druhy klinickych zkousek, kazdd mé svou vlastni strukturu a Uskali.
Nékteré priklady klinickych zkou3ek jsou uvedené v této brozufe. Pro zaddtek se
mozete podivat na studii ddvkovdni (shrnuta na strané 96) a studii ADAGIO
(shrnuta na strané 100).

Dal3i informace o probihaijicich klinickych zkouskdach viz napriklad:

— ClinicalTrials.gov
http://clinicaltrials.gov

— PDtrials
www.pdtrials.org

— Foxuv vyhledévaé studii: Nadace Michaela J. Foxe pro vyzkum Parkinsonovy nemoci
www.foxtrialfinder.michaeljfox.org

— Mezinérodni platforma pro registry klinickych hodnoceni (ICTRP)
www.who.int/ictrp/en

*Andrew Garvey, GlaxoSmithKline, byl pfispévatelem.
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STUDIE PRO STANOVENI DAVKOVANI

NASODUODENALNi SONDA LEVODOPY /CARBIDOPOVEHO
STREVNIHO GELU (LCIG, DUODOPA®) JAKO POMUCKY
PRO STANOVENiI DAVKOVANI U PACIENTU
S PARKINSONOVOU CHOROBOU S VYKYVY

SE Palhagen
SOUVISLOSTI

Nalezeni optimdlni [éby pro kazdého jednotlivce mize byt vyzvou zvldsté u pacientd

s Parkinsonovou nemoci s motorickymi vykyvy.! Nepfitomnost vieobecné& pfijimanych
protokoll pro méfeni Gcinnosti 1écby a zdlezitosti tykajicich se pfesného dodrzovdni
medikace upozornily na nutnost vytvofit nové postupy k vylep3eni strategie individudlni
lé&by. Vysledkem by mélo byt zlepseni motorickych vykyvi.2%4 Tato studie je zaméfena
na davkovéni levodopy/carbidopového strevniho gelu (LCIG) pres nasoduodendlni sondu
(I¢ivo je zavedeno do tenkého stfeva pies hadicku zavedenou nosem), kterd pomize
zjistit sprévné davkovéni u pacient s Parkinsonovou nemoci s motorickymi vykyvy.

METODY
Pacienti

Bylo pfijato pét osob s PN ze zafizeni
b&zné klinické péce jednotky pohybovych
poruch (Tabulka 1). Byli vy3effeni pfed a po
poddni nasoduodendlniho LCIG. Viichni
absolvovali dlouhodobou levodopovou
terapii a viichni vykazovali zlepseni
motorickych symptom0 s vykyvy, prestoze
prijimali b&zné perordIn& podévané léky.

ReZim poddavani
a davkovani

LCIG - gel obsahujici 20 mg levodopy
a 5 mg carbidopy na 1 ml - byl doddn
primo do tenkého stfeva pres priruéni
pumpu noenou pacientem s PN.
Individudlni titrace probihala ffi az pét
dni. Dévka LCIG byla upravena, aby se
dosdhlo optimdlni klinické odpovédi

u kazdého jednotlivce tim, Ze se
maximalizuje trvani stavu ,on” b&hem
dne, minimalizaci poétu stavi ,off”

a bradykineze a minimalizaci stavu ,on”
doprovézeného nepiijemnou dyskinezi.

Po dosazeni optimdlniho rezimu davkovéni
byla nasointestindlni sonda odpojena

a plén davkovéni LCIG byl pfeveden na
rezim perordlniho dévkovani, které si
pacienti zajistuji sami tim, Ze usrkdvaii nebo
piji rozpustény lék. To umoznilo rozdélit
predepsanou denni davku do mensich
ddavek, uzivanych po cely den.

Kritéria pro vyhodnoceni

Predtim, nez byla osobdm s PN

podéna LCIG, byly vy3etieny na

priznaky spojené s Parkinsonovou

nemoci pomoci Jednotné stupnice pro
hodnoceni Parkinsonovy nemoci (UPDRS)
a kvality Zivota souvisejici se zdravim
(HRQol) s pouzitim dotazniku PDQ-39.

Z vysledkd vychézely zdkladni srovndvaci
hodnoty. K daldimu posouzeni doslo po
individudlnich titracich LCIG trvajicich pét
dni, nebo az do dosazeni optimalizace
poméru stavd ,on”/,off".
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VYSLEDKY

Na za&atku studie celkovd denni dévka samotné levodopy primérné vykdzala zvyseni
funkéniho stavu ,on” o 47 %. Oproti tomu pfi uZiti dopa-ekvivalentu, dopaminergniho
nahradniho 1é&iva, doslo ke zvyseni o 19 %. Béhem zku3ebni faze se projevilo statisticky
zésadni zlep3eni hodnot UPDRS Hil a také kvality Zivota souvisejici se zdravim (HRQol)

(PDQ39) s [p < 0,01).
Pocet pacientd 5
Promérny v&k (roky) 64 (47-79)
Promér let od stanoveni diagnézy ERKEEEE)

Promér let s levodopou 12 (8-15)

850 mg (600-1200)

Davka levodopy (mg/d) start
v ekvivalentech levodopy LCIG 1050 mg (600-1550)
20 mg/ml 16 hodin

1250 mg (750-1450)

Konvenéni [é¢ba Lécba ICIG

8 (6-10) 4 (3-6)

16 (12-21) 9 (7-14)

33 (28-38) 24 (21-26)
PDQ-39 37,2 21,4

Stadium Hoehnové a Yahra (on) 2,4 (2-3)

ADL Schwab & England ( %) 87 (80-90)

Tabulka 1. Zékladni charakteristika péti s vykyvy ,pred a po” je vysledkem nasoduodendlni
sondy s LCIG poutité pro hledéani optimalniho davkovani pfi lé¢bé levodopou.
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DISKUSE

Pro lidi s pokrocilou Parkinsonovou
nemoci je nepretrzitd dopaminergni
stimulace v rdmci LCIG slibnou 1é&ebnou
variantou; pravdépodobné je tomu tak
proto, ze tato |éba zaijisti vyrovnanou
hladinu levodopy v krvi oproti kolisajicimu
pribéhu perordlniho ddvkovani (které
se kontrolované uvolfuje po uziti)%2.
Nasoduodendlni sonda LCIG mize

byt cennou cestou, jak nalézt spravnou
ddvku. Predtim, nez se vybrani pacienti
prihlasili ke studii, byli lé¢eni nespravné.
Byli preléceni nebo nedoléceni kvili
nespravnému dodrzovdni lé&by.

U pacienti s Parkinsonovou nemoci je
bé&zné, zejména v poddteénim stadiu
nemoci, ze léky uzivaji v nizsi dévce,
nez maiji predepsdno, protoze se obdvaiji
vedlejsich 0&inkd. Naopak v pozdéjsich
fézich nemoci pacienti asto zazivaji
prodlouZeni motorického a kognitivniho
,off” stavu, coz mize vést k chybnému
zvyseni davek 1€kd." To v dusledku

mize zpUsobit hyperkinezi, halucinace
a mnoho dal3ich vedlejsich G&inkd.

Tato studie? nasla spravné davkovani
levodopou pomoci ,zaslepené metody”,
aby se minimalizovalo riziko ovlivnéni
placebo efektem v pozitivnim i negativnim
smyslu. Davkovani bylo odhaleno teprve
v okamziku, kdy za&ali pacienti 1ék
uzivat perordlné.

Zlepseni vysledkd v UPDRS naznaduje,
Zze tento protokol nachdzeni idedlniho
ddvkovéni je objektivni metodou pro
porovndni riznych lé&ebnych modeld.
A zérover odhaluje potencidlni klinicka
zlep3eni, o nichz nevédé&l pacient, jeho
rodina a moznd dokonce ani lékaf.
Zlepseni vysledkd v PDQ-39 také
nasvédcuje dobré shodé se souvislou
optimalizovanou perordlni lé€bou.

ZAVER

Tento pldn, s ohledem na protokol k nalezeni
spravné davky, vytvéri objektivni standard
pro porovndni a pfipravu pripadnych
klinickych zlepseni. Spravné stanovend
ddavka perordlniho lé¢iva ndsledné vylepsi

i kvalitu Zivota.
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Obrazek 1. Principy, na nichz je postavena studie zjisfujici davkov
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STUDIE ADAGIO:
ANALYZA POTREBNOSTI
DODATECNYCH TERAPII,

ZMENY VE VYSLEDCICH UPDRS
A NEMOTORICKE VYSLEDKY*

(Shrnuti proved|i O. Rascol a kol. ,A double-blind, delayed-start trial of
rasagiline in Parkinson’s (the ADAGIO study): pre-specified and posthoc
analyses of the need for additional therapies, changes in UPDRS scores and
non-motor symptoms.” The Lancet Neurology 2011; 10(5): 415-423)*

# o 0 F o NF o NF o N

O STUDII ADAGIO

Lé&ba ndhradami dopaminu znaéné zlepsila kvalitu Zivota osob s Parkinsonovou nemoci.
Zhor3end kontrola pfiznakd viak postupem Easu mize vést k vétii nezpUsobilosti.
Prioritou je tedy lé&ba, kterd se snazi zpomalit postup nemoci a odddlit nezpUisobilost —
misto pouhé kontroly pfiznakd.

Rasagilin je schvélen pro symptomatickou lé&bu Parkinsonovy nemoci a vi se o ném,

ze md neuroprotektivni G&inky. Studie ADAGIO (Attenuation of Disease progression
with Azilect Given Once daily) byla provedena, aby se zjistilo, zda 1 mg a/nebo 2 mg
rasagilinu za den maiji modifikujici G&inky na Parkinsonovu nemoc - struéné feceno —
zda dokdézou postup nemoci zpomalit. Nejdolezitéjsi vysledky studie ADAGIO byly
zvefejnény v roce 2009." Studie s poddvdanim 1 mg rasagilinu za den dosdhla viech ffi
primdrnich cilovych ukazateld - byl zjistén G¢inek modifikujici nemoc. Oviem s ddavkou
2 mg za den bylo dosazeno jen dvou ze ffi primdrnich cilovych ukazatelt.

*Tento ¢ldnek je souhrnem plvodniho &ldnku a pisemnou podporu poskytli Teva a Lundbeck.
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PODIL PACIENTU, KTERi VYZADOVALI
DODATECNOU LECBU ANTIPARKINSONIKY VE
FAZI KONTROLOVANE PLACEBEM

o

10

(O,

Pacienti, kiefi vyzadovali dodateénou
lé¢bu antiparkinsoniky ( %)

Placebo

Predklddédme dodatednd zjisténi ze
studie ADAGIO, kterd nejsou obsazena
v pUvodni publikaci.

METODY

ADAGIO byla dvojité zaslepend
placebem kontrolovand multicentrickd
studie se zpozdénym zahdjenim.
Uastniky byli nelé&eni muzi a zeny
(ve véku 30-80 let), u nichz byla
diagnostikovana Parkinsonova nemoc
nejpozdéii pred 18 mésici, a u nichz
se nepredpoklédala Z&dnd 1é¢ba

v nésledujicich deviti mésicich.

Studie se zpozdénym zahdjenim se
rozdéluji do dvou fdzi. V prvni fazi
studie ADAGIO (trvaijici 36 tydn0) se
O&astnici ndhodné rozdélili do skupin

1 mg rasagilinu
za den za den

2 mg rasagilinu

Lééebna skupina

s aktivni lé¢bou - jednalo se o 1 nebo

2 mg rasagilinu, nebo placeba; v druhé
fazi (taktéz 36 tydnd) se G&astnici, kterym
bylo ptivodné poddvano placebo, prevedli
na rasagilin. Lé&ba téch, ktefi jiz rasagilin
dostdvali, zistala beze zmény. Ugastnici,
ktefi vyzadovali jiz v prvni fazi dodateénou
lé¢bu, byli prevedeni do druhé féze jako
,predéasné prevedeni”. Viichni G¢astnici,
ktefi vyzadovali dodate¢nou 1é&bu béhem
druhé faze, byli ze studie vyfazeni.

V probéhu studie se béhem pravidelnych
kontrol vyhodnocovala potfeba dodateéné
lé¢by a skére Jednotné stupnice pro
hodnoceni Parkinsonovy nemoci a Stupnice
dnavy u pacientd s Parkinsonovou nemoci.
Nemotorické pfiznaky byly zaznamendany
na zaédtku studie a konci kazdé féze, nebo
v dobé predcasného vyfazeni ze studie.
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VYSLEDKY

Potieba dalsi lé¢by zaméfené
na Parkinsonovu nemoc

Z 1174 analyzovanych G&astnik
vyzadovali v prvni fézi ti v obou
rasagilinovych skupindch vyznamné
méné dodatedné léEby nez ti v placebo
skupindch: 18 % poffebovalo
dodate&nou lé¢bu ve fézi kontrolované
placebem oproti 9 % ve skupinéch

s 1 mg rasagilinu za den a 2 mg
rasagilinu za den.

Zmeény v UPDRS, PFS,
UPDRS pro nemotorické
priznaky (nM-EDL) a mira
zhor3$eni ve vysledcich UPDRS

Ve 36. tydnu obé ddvky rasagilinu
vyznamné zlepsily motorické vysledky
UPDRS a vysledky b&znych dennich aktivit
(ADL)? ve srovnani s placebem. Navic 1 mg
davka rasagilinu vyznamné vylepsila
vysledky v mentdlnich &innostech UPDRS.

V 72. tydnu doslo k jedinému vyznamnéjsimu
rozdilu mezi skupinami s ¢asnym zahdjenim
a zpozdénym zahdjenim ve vysledcich
UPDRS ADL a 1 mg ddvce, pfi¢emz mira
zhorseni ADL byla véfsi u Gastnikd se
zpozdénym zahdjenim.

Pfi vyhodnoceni G&inkd na nemotorické
priznaky v 36. tydnu vyslo najevo, ze obé
davky rasagilinu vykazovaly oproti placebu
v PFS zlepseni a 1 mg dévka vykazovala
oproti placebu zlepseni na stupnici nM-EDL.

Rychly postup nemoci zfejmé souvisel

s pocdtecnimi vysledky UPDRS, kdyz se

u pacient s nejvy3simi hodnotami

v UPDRS nejrychleji zhor3ovala nemoc

po 36 tydnech. Rychlost zhorsovani
vysledkd UPDRS u G¢astnikd v placebo
skupiné byla vyrazné nizsi nez u nelééenych
pacientd v predeslych studiich.

ZAVER

Tyto nové vysledky studie ADAGIO
naznaduji, ze ve srovndni s placebem
oddaluji 1 mg a 2 mg rasagilinu za den
potfebu dal3i 1écby. Toto zjisténi potvrzuje
iiz zndmou schopnost rasagilinu pomoci
pri lé&bé piiznakd Parkinsonovy nemoci.

Dal3i analyzy také potvrzuji velky vyznam
vysledkd UPDRS ADL jako ukazatele postupu
choroby; ty jsou relativné nezdvislé na
kratkodobych zméndch, jelikoz vykazuji
O&astnikovu ¢innost po celém tydnu, namisto
ieho fungovdni b&hem samotné konzultace.
Podle vysledku ADL vyuzitého ve studii
ADAGIO se méfi motorické a nemotorické
priznaky, které se v obou pfipadech
zhor3uji, jak nemoc postupuije.

Tyto vysledky poukazuji na vyznam
presné analyzy zmén v pribéhu Easu

ve vysledcich nezpUsobilosti u lidi

s Parkinsonovou nemoci v &asném stadiu.
To by zlepsilo nase porozuméni vyvoji
nemoci a vyjasnilo podobu budoucich
studii na modifikaci nemoci.

POUZITA LITERATURA

1. Olanow CW, Hauser RA, Jankovic J,
et al. ‘A randomized, double-blind,
placebo-controlled, delayed-start study
to assess rasagiline as a disease
modifying therapy in Parkinson’s disease
(the ADAGIO study): rationale, design,
and baseline characteristics.” Mov Disord
2008; 23(15):2194-2201

2. Activities of daily living include daily
self-care activities such as speech,
handwriting, dressing, hygiene efc.

The inability to perform activities of daily
living can be used as a measurement
of the functional status of a person.
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ZLEPSENI KOMUNITNI ZDRAVOTNI
PECE O PACIENTY S PARKINSONEM:
HOLANDSKY MODEL

(Shrnuto z S. H. J. Keus a kol. ,Improving Community Healthcare
for Patients with Parkinson’s Disease: The Dutch Model.)*

Neustalé
rozdifovani
védomosti

7 Podpora komunikace
V Skoleni vychazejici z pokynti
7 Vybér nadsenych odbornikd
V Definice oblasti ParkinsonNet
7 Vytvoreni pokyni na zékladé diikaz(
7 Vytvofeni oblastniho odborného stfediska
V Vytvoreni prehledu o podobé soucasné péce

Obrazek 1. Holandsky model podniké krok za krokem, aby se zlep3ila
mistni zdravoini péée o pacienty s Parkinsonovou nemoci.

Parkinsonova nemoc je slozity stav zahrnujici $irokou 3kdlu motorickych i nemotorickych
symptomi. Lé&ba mize vyzadovat zapojeni az 18 riznych Iékafskych obord véetné
fyzioterapie a psychologie. Dislednd spoluprdce a integrace péée jsou zvl&sté dilezité
pri péci o pacienty s Parkinsonovou nemoci. Kvili velkému poétu zapojenych subjektd je
vytvoreni integrované péée opravdovou vyzvou. Tento text nastifiuje sérii krokd poffebnych

k zajiténi multidisciplinarni péce (obrdzek 1) a uvddi postrehy, které umozni zavedeni
modelu i v jinych zemich.

*Tviréi podporu pro tento Elének poskytli Teva a Lundbeck. Je to vytah z piivodniho &lanku,
jenz se nachdzi v Parkinson’s Disease vol 2012; article ID 543426.
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KROKY KE ZLEPSENi MULTIDISCIPLINARNI PECE

Krok 1 - Vytvofit si prehled o podobé sou¢asné péée

Nejdfive jsme posoudili pivodni stav zdravotni péée a identifikovali omezeni

a prinosné aspekty pro optimdini [é&bu. Prizkum provedeny s 500 osobami

s Parkinsonovou nemoci a 300 lékafi odhalil, Ze v priméru se lékafi setkaji pouze
se fremi osobami s Parkinsonovou nemoci za rok, takze maji velmi omezené
zkusenosti s pééi o tyto pacienty. To, ze neméli k dispozici pokyny, jim brénilo
poskytnout optimdlni péci. Navic méli lékafi z jinych obord jen malé povédomi

o moznostech lé¢by svych koleg0. To vie se dd vylepsit. Takze dalsim krokem bylo
vytvoreni oblastniho viceoborového odborného stiediska.

Krok 2 - Vytvoreni oblastniho odborného strediska

Centrum vytvorené jako souédst Nizozemské lékarské univerzity pisobi jako
referenéni stiedisko pro velkou spaddovou oblast, pficemz poskytuje odborné
znalosti v diagnostice, [é&bé&, neurochirurgii, déle poskytuje individudlni a multi-
disciplindrni lé¢ebné konzultace. Stfedisko také zahajuje a koordinuje klinické
zkousky a informuje o novych zjisténich.

Krok 3 - Vytvoreni pokynt na zékladé dokazo

Pokyny pro fyzioterapii, logopedii a ergoterapii byly vytvofeny na zdkladé
systematickych recenzi literatury, klinickych expertiz a hodnoceni pacientd.

Po autorizaci tyto pokyny roz3ifily pfisluiné odborné organizace (napfiklad
Nizozemskd krdlovska spoleénost pro fyzioterapii). Vyvoj pokynd pro dalsi obory,
jako je napriklad dietologie, ulehuje odbornikim rozhodovdni v jejich
kazdodenni klinické praxi.




PARKINSONNET

Cilem sité ParkinsonNet je zavést

pokyny k péci o Parkinsonovu chorobu

a poskytnout uceleny podpirny systém,
jenz usnadni komunikaci mezi lékafi péce
a pacienty s Parkinsonovou nemoci i mezi
lékafi navzdjem. Bylo toho dosazeno
diky nésledujicim krokim:

Krok 1 - Vymezenim oblasti ParkinsonNet
v rdmci spddového regionu

Krok 2 — Vybér uréenych lékai
specializujicich se na Parkinsonovu nemoc

Krok 3 — Skoleni vychdzejici z pokynd,
doporuéeni a hlavni [é¢ebné moznosti
viech oborl v regionu

Krok 4 - Vz&jemnd komunikace
prostrednictvim zabezpedené webové
stranky mezi lékafi a pacienty

o moznostech lécby

Krok 5 — Transparentnost pro pacienty
a lékarte tykajici se mista pisobeni lékafi
specializujicich se na Parkinsonovu nemoc

Krok 6 — Neustdlé vzd&lavani

a vyména védomosti na pravidelnych
semindfich a vyrocnich kongresech,
aby se zlep3ila spoluprace

Vyhodnoceni systému
ParkinsonNet

V roce 2004 byl navrzen prvni
viceoborovy systém ParkinsonNet a byla
otestovdna jeho funkénost. Diky jeho
Uspéchu a nad3eni G&astnikd byl navrzen
test pro ndhodné zvolenou skupinou, jenz
mél za cil vice provéfit ParkinsonNet.

Studie, jez zahrnovala i 699 osob s PN,
ukdzala, Ze se diky systému ParkinsonNet
kvalita péce zvysila a pocet osob s PN

na jednoho lékafe se b&hem Sesti mésich
zdvojnésobil, &imz se podafilo u3effit znaéné
finanéni prostredky. Spolupréce mezi lékafi
v rémci systému ParkinsonNet se osvédéilo
zvl&3té u odborniki pedujicich o vice nez
devét osob s PN za rok oproti t&m, kfefi
pecovali o méné nez 10. Vime, Ze tato
spolupréce ovliviivje rozhodnuti a koordinaci
péce, je dobré to mit na paméti, kdyz se
navrhuje rozsah budoucich siti.

Profesiondlni zdravotnické organizace

a ndrodni organizace pro Parkinsonovu
nemoc diky pozitivnim vysledkim
ParkinsonNet podporovaly. V roce 2010
bylo dosazeno celkového pokryti Nizozemi
prostrednictvim 65 jednotlivych siti.
Aktudlné se Géastni 1885 poskytovateld
zdravotni péce, véetné neurologd,
zdravotnich sester specializujicich se

na Parkinsonovu nemoc, fyzioterapeutd,
ergoterapeutl, logopedU, dietologd,
gerontologd, psychologl, pecovateld

a sexulogd.

MULTIOBOROVE POKYNY

Dodatecné k jednooborovym pokynim

se vytvorily viceoborové pokyny diky
spolupréci odbornych organizaci -
spolecenstvi pacientd a dvou ndrodnich
institutd pro zdravotni védomosti a kvalitu
péce. Tyto pokyny obsahuji i doporuéeni
tykajici se kazdodenni lékafské i nelékaiské
zdravotni praxe a péce po siti, spoluprdce,
odbornosti, komunikace a financovdni.
Pokyny také poskytuji detailni prehled
omezeni, zdkazd a vnéjsich projevd
tykajicich se Parkinsonovy nemoci.
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POSILENi PACIENTU
S PARKINSONOVOU NEMOCi

Tradiéni vztah lékaf-pacient byvé

vétsinou jednostranny — od pacienta se
ocekdvd, ze se bude pouze chovat podle
pokyn0. Prestoze nékterym pacientim
tato role vyhovuije, jini by preferovali vétsi
kontrolu nad svym lé&ebnym procesem.
Tyto pokyny podporuji tento pfistup tim,
ze uéi lékate dosdhnout lécebnych cili

ve spoluprdci s pacientem.

Aby se pacienti mohli je$té vice zapojit
do rozhodovaciho procesu o svém vlastnim
zdravi, vytvorili jsme internetovy portdl.
Ten poskytuje informace, které jim umozAuji
uéinit spravnd rozhodnuti béhem celého

procesu, a podrobnosti o moznostech lécby.

Diky transparentnimu systému tam pacienti
také naleznou specializované lékare ve
svém okoli. Je to dali néstroj, jenz pomdhd
osobdm s PN vytvorit si vlastni virtudlini

sif 1ékafd a usnadhuje sdileni informaci
mezi O&astniky.

MEZINARODNIi SPOLUPRACE
A DALSi KROKY

Vyvinuti fyzioterapeutickych pokynd
metodou zaloZenou na dikazech bylo
jednim z prvnich krokd ke zlep3eni péce
o pacienty. Nizozemsky institut pro
zlep3ovéni zdravotni péce (Dutch Institute
for Health Care improvement, CBO)
vyhodnotil viechny pokyny k Parkinsonové
nemoci, které jsou celosvétové k dispozici.
Provedend analyza dokdzala, Ze se jednd
o velmi kvalitni préci, do dne3niho dne

v daném oboru zcela ojedinélou. Ziskala

i podporu Asociace pro fyzioterapeuty
Parkinsonovy nemoci v Evropé (Association
for Physiotherapists in Parkinson’s Disease
Europe, APPDE). Pokyny nyni prochézeiji
aktualizaci ve spoluprdci s Evropskou
fyzioterapeutickou asociaci. Vysledkem

by mély byt prvni evropské pokyny

pro fyzioterapii Parkinsonovy nemoci

v roce 2012. Mezitim se v Evropé

a Spojenych statech americkych

zkoumaii moznosti vyuziti koncepce
ParkinsonNet k implementaci pokyn0.

Nizozemsky postup, jak doséhnout
optimdlni péce diky sérii krokl, se dé
ziejmé dé pouzit v dalsich statech

s podobnym systémem zdravotni péce.

Po Usp&$né implementaci by tyto kroky

mély umoznit a povzbudit snadno dostupnou
komunikaci mezi riznymi sitémi lékafd

a pacienty, aby se tak zaijistila potfebné
viceoborové zdravotni péce.
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KDE NALEZT VICE
'INFORMACI

VSEOBECNE INFORMACE
EPDA

EPDA

www.epda.eu.com

Evropské organizace Parkinsonovy nemoci

www.epda.eu.com/members

Casopis EPDA Plus
www.epda.eu.com/epda-plus

Mezindrodni organizace
Parkinsonovy nemoci
www.epda.eu.com/international-
parkinsons-organisations

Zdroje pro Parkinsonovu nemoc
www.epda.eu.com/pd-resources

LECEBNE A CHIRURGICKE
ZDROJE INFORMACI

Medinfo

www.epda.eu.com/med-info

Elektronicky prehled léciv
www.medicines.org.uk/emc

Chirurgie
www.dbs-stn.org

NEJLEPSi POSTUPY,
JAK ZVLADNOUT
PARKINSONOVU NEMOC

Evropské standardy zdravotni
péce a Parkinsonova choroba -
prohlaseni o konsenzu
www.epda.eu.com/parkinsons-
consensus-statement
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PECOVATELE, RODINA
A PRATELE
Pe¢ovatelé ve Spojeném kralovstvi
www.carersuk.org

Caring Connections
www.caringinfo.org

Eurocarers
WWw.eurocarers.org

KAZDODENNI ZIVOT
S PARKINSONOVOU NEMOCi

Zdakladni informace
o Parkinsonové nemoci
www.epda.eu.com/parkinsons-essentials

Podrobné informace
o Parkinsonové nemoci
www.epda.eu.com/parkinsons-indepth

Provodce Zivotem

s Parkinsonovou nemoci
www.epda.eu.com/
guide-to-living-with-parkinsons

VYZKUM A KLINICKE STUDIE

Nadace Michaela J. Foxe pro
vyzkum Parkinsonovy nemoci
www.foxtrialfinder.michaeljfox.org

Foxdv vyhledavaé studii
www.michaeljfox.org/foxtrialfinder.cfm

Projekt Parkinson’s Pipeline
www.pdpipeline.org
Registr klinickych studii EU

https:/ /www.clinicaltrialsregister.eu



SLOVNIK POJMU

Acetylcholin Neurotransmiter v centrdlnim
i perifernim nervovém systému.

Agonista dopaminu Druh léciva,
jenz aktivuje receptory dopaminu
v nepfitomnosti dopaminu.

Alprazolam Lék proti Gzkostnym
poruchdm ze skupiny benzodiazepind.

Amitriptylin Antidepresivum
z tricyklické skupiny.

Anhedonie Neschopnost prozivat
prijemné emoce pfi obvykle
prijemné aktivit&.

Anticholinergika Druh star3iho 1égiva,
ktery omezuje mnozstvi acetylcholinu
v t&le, a tim usnadriuje tvorbu
dopaminu v bunkach.

Apatie Nedostatek motivace nebo
zdjmu, doprovdzeny neutrdlni néladou
a pocitem lhostejnosti.

Apomorfin Lék proti Parkinsonové
nemoci ze skupiny agonistd dopaminu,
obvykle se poddvad injekéné.

Autonomni nervova soustava Cést periferni
nervové soustavy, kterd ovléddd funkce
prevazné v podvédomi — tedy srdedni tep,
trdveni, tvorbu slin, poceni, velikost zornice,
moceni a sexudlni vzruden.

Biofeedback Technika vyuzivaijici
elektronické méfici pristroje k ziskani
informaci o mimovolni funkci centrdlni
¢i autonomni nervové soustavy.
Pomoci biofeedbacku se mize
jednotlivec naudit jak ziskat kontrolu
nad télesnymi funkcemi, které jinak
probihaji automaticky.

Bradykineze Velmi pomaly pohyb;
zpomalend pohybovd i dusevni reakce.

Centrdlni nervova soustava (CNS)
Obsahuje vétsinu nervové soustavy,
sestdva z mozku, michy a sitnice.

Chize Zpisob pohybi konéetin. Pro pacienty
s Parkinsonovou nemoci je typickd chize
s malymi 3oupavymi kroky a pomalost,
nebo dokonce neschopnost pohybu.

Delirium Stav podrézdéni a dusevniho
pomateni. Obvykle trv4 krétce a je
doprovdzen halucinacemi.

Diplopie Dvoijité vidéni.

Dodrzovani Ochota chovat se podle
predepsané lécby.

Domperidon Je antidopaminergni lék
uréeny na lécbu nevolnosti, zvraceni
a opozdéné vyprazdiovani zaludku.

Dopamin Je neurotransmiter produkovany
v riznych oblastech mozku véetn&
éerného j&dra (substantia nigra). Kdyz se
dopamin podévd jako lék, nepisobi pfimo
na centrdlni nervovy systém, protoze
nemize prekonat hematoencefalickou
(krevni mozkovou) bariéru. Ke zvy3eni
mnozstvi dopaminu v mozku pacienta

s Parkinsonovou nemoci se mize vyuzit
levodopa, chemicky prekurzor dopaminu,
jenz je schopny prejit z krve do mozku.

Dopaminergni Vztahuijici se k dopaminu
nebo burikdm produkujicim dopamin.
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Dopliikové terapie Nekonvencni lécebné
postupy, obvykle zaloZzené na starodévnych
postupech. PouZivaii se jako doplnék

k tradiénim lé¢ebnym postupim. Jednd se
kuprikladu o akupunkturu a j6gu.

Dysfagie Obtize pri polykdni.

Dyskineze Mimovolni pohyby, vé&tSinou
koncetin, trupu nebo hlavy. Objevuje
se u jedincy, ktefi maji Parkinsonovu
nemoc jiz vice let, jako vedlejsi G¢inek

dlouhodobého uzivani lékd proti
této nemoci.

Ergoterapie Zdravomickd profese, kterd
pomdhé& postizenym nebo nemocnym
lidem vSech vé&kovych kategorii zostat
nezdvisly a vést plnohodnotny Zivot
doma, v zaméstndni i ve volném Ease.
Jejich metody zahrnuji specifické
aktivity a vybaveni.

Fyzioterapie Zdravotnickd profese, kterd
léi lidi vsech vékovych kategorii, ktefi

maiji fyzické obtize zpUsobené zranénim,
nemoci nebo starnutim. Pouzivaji metody,
jako jsou cviceni, lé¢ba teplem, manipulace
a hydroterapie.

Gastroparéza Zpomalené vyprazdiovani
zaludku.

Halucinace Viem bez pfitomnosti podnétu;
lidé vé&fi, ze vidi, sly3i nebo citi néco,

co neni skuteéné. Mize byt pfiznakem
Parkinsonovy nemoci nebo lékd uréenych
k jejimu lécen.

Hluboké mozkova stimulace (DBS)
Chirurgicky zdkrok zahrnujici implantaci
neurostimuldtord, které elektricky stimuluji

presné cilové oblasti na kazdé strané mozku.

Stimulace té&chto oblasti podle vieho blokuje
signdly, které zpdsobuji motorické pfiznaky
Parkinsonovy nemoci.

Hoehnova a Yahr B&Zné uZivany systém
uréeny k popsdni vaznosti priznakd
Parkinsonovy nemoci v riznych stadiich.

Holisticky Lécba jedince jako celky;
zaméfuje se na dudevni a socidlni hledisko
i na vliv okolniho prostfedi misto zaméfeni
se jen na priznaky nemoci.

Hypomimie Snizend mimiky tvére.

Inhibitory monoaminooxidéazy B (MAO-B)
Skupina lé¢iv vyuzivanych k potlageni
priznakd prvniho stadia Parkinsonovy
nemoci a motorickych vykyv zpdsobenych
levodopou v pokroéilych stadiich nemoci.

Jednotna stupnice pro hodnoceni
Parkinsonovy nemoci (UPDRS) Stupnice
vzivand ke sledovani postupu Parkinsonovy
nemoci. Nové aktualizované podoba
stupnice obsahuje ¢tyfi Edsti:

Cést I: Nemotorické aspekty prozitk
kazdodenniho Zivota.

Cast Il: Motorické aspekty prozitkd
kazdodenniho Zivota.

Cést lll: Vy3etteni motoriky.
Caést IV: Motorické obtize.

Klozapin Atypické antipsychotikum
(neuroleptikum) uréené k 1é¢bé psychdzy.

Kmenovd buiika Nediferencovand buiika,
kterd mé& schopnost se preménit na
specializovany buné&ény typ.

Kvalita Zivota souvisejici se zdravim

(HRQol) Stupnice hodnoti G¢inky chronickych
nemoci. Vyuzivé se k lepsimu porozuméni
tomu, jak nemoc zasahuje do kazdodenniho
Zivota jednotlivce.

Kvalitativni Vyjadfeny s ohledem
na kvalitu.
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Levodopa Hlavni latka uZivand pii léceni
Parkinsonovy nemoci, vyuzivd se jiz od
konce 3edesdtych let. Md za cil zvysit hladinu
dopaminu v mozku. Dopamin nemdze byt
nahrazen primo, protoze neprekrodi bariéru
mezi krvi a mozkem, kterd brdni vniknuti
potencidlné skodlivych latek z krve do
mozku. Levodopa je chemickd slougenina,
kterd touto bariérou pronikne a ndsledné se
preméni na dopamin.

Levodopa/benserazid Tato kombinace 1ékd

je také zndmd jako co-beneldopa. Pouzivd se
u pacientd s Parkinsonovou nemoci ke zvyseni
hladiny dopaminu v mozku.

Lewyho télisko Nahromadéni bilkoviny
(proteinu), které vznikd uvniti nervovych
buné&k v prib&hu Parkinsonovy nemoci
a nékterych dalsich nemoci.

Logopedicka terapie Zdravomni profese,
kterd hodnoti a é&i problémy s pouzivénim
feci, jazyka a komunikace.

Mazotok (seborea) Nadmérné vylucovani
kozniho mazu nebo zména jeho kvality
zpUsobuijici olejnaty povlak na kizi,

jeji popraskdni nebo strupy.

Mosaprid Lécivo, které urychluje
vyprazdiiovdni stiev.

Meotilita Schopnost organizmu posouvat
stravu zazivacim Ustrojim.

Motorické Vztahuje se k pohybu nebo
pohybu n&které asti tla.

Nasmérovani Pouziti signalizace &i
voditek, pobidek a dalsich vyznamnych
informaci, pfikazd a pokynd, které maiji
pomoci jednotlivci s pohybovymi problémy.
Signaly mohou byt vizuélni, zvukové

nebo rytmické.

Nemotorické pfiznaky Jiné priznaky

nez ty, které ovliviiuji pohyb. V pfipadé
Parkinsonovy nemoci se jednd napriklad
o deprese, slintani, problémy s polykdnim,
dnavu, bolest a obtize v noci a ve spdnku.

Neurodegenerativni Ztrata struktury, funkce,
nebo zdnik neurond.

Neuroleptikum Druh Ié&iva, které se primérné
pouziva k 1é¢bé psychézy, véetné halucinaci
a zmatenych myslenek.

Neurolog LékaF specializujici se

na neurologii — obor zabyvaijici se
poruchami nervové soustavy. Je vyskoleny
k diagnéze, 1é¢bé& a zachdzeni s pacienty
s neurologickymi poruchami. Mize byt
taktéz zapojen do vyzkumu.

Neuron Neurony jsou hlavni stavebni
hmotou nervové soustavy, kterd zahrnuje
mozek, michu a periferni ganglia. Vytvéreji
sité a chemicky nebo elekiricky prendseji
nervové impulzy.

Neuroprotektivni Vztahuje se k mechanizmim
a postupim uzivanym k ochrané nervovych
bunék (neurond) v centrélni nervové soustavé
pred poskozenim, degeneraci nebo zanikem.

Neuropsychiatrické Tykajici se
neurologickych a psychiatrickych
poruch, které jsou zpisobeny
chorobami nervové soustavy.

Nutkavé jednani Nutkavd fascinace
a provadéni opakuijicich se

a mechanickych Okond, jako je
sestavovdni a rozebirdni, sbirdni

a rovndvani predmétd v domdcnosti.

Obstipace Tézkd zécpa.
Olfakce Cich.

Ortostaticka hypotenze Ndhly pokles
krevniho tlaku po postaveni se, ktery
zpUsobuje zavrat. Nékdy zndmd téz
jako posturdlni hypotenze.

Parasomnie Spdnkové poruchy, které
souviseji s abnormdlnimi a nepfirozenymi
pohyby, chovénim, emocemi, viemy a sny.
Mohou se objevit pfi usindni, ve spanku
nebo pfi probouzeni.
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Parastezie Pocit brnéni, pichdni nebo
necitlivosti kize. Nékdy se popisuje jako
»mravenceni”.

Perkutanni endoskopicka gastrostomie (PEG)
Jednd se o sondu s vyZivou zavedenou
pres brisni oblast pfimo do Zaludku.

Placebo Je zdravotné neaktivni latka neboli
fale3ny lék poskytovany kontrolni skuping,
aby se porovnaly jeho G&inky a G&inky
skutecného léCiva nebo postupu.

Polysomnografie Komplexni zdznam
biofyziologickych zmén probihaijicich
ve spdnku.

Porucha chovdni v REM spdnku Spénkovd
porucha, kterd zahrnuje nenormdlni chovéni
v REM fézi, je charakteristickd absenci bézné
svalové paralyzy. Vyznaduje se pohyby

v rozsahu od jednoduchych zéskubo konéetin
az po prudké pohyby celého tla, mnohdy
zufivé. Lidé pak vypadaii, jako by jejich téla
sny skuteéné proZivala.

Pramipexol Lék proti Parkinsonové nemoci
ze skupiny agonistd dopaminu.

Psychéza Jakdkoliv forma dudevni
poruchy, kterd zahrnuje vazné narusené
vnimdni reality jedince. U lidi s psychézou
se asto projevuji i zmény osobnosti,
nevhodné chovéni a zhorsujici se
fungovani ve spole¢nosti.

Rasagilin Lék proti Parkinsonové chorobé
druhé generace, inhibitor MAO-B
(monoaminooxiddzy typu B).

REM faze spanku (rychly pohyb o¢i)
B&zné faze spanku charakterizovand
rychlymi pohyby oéi. Fyziologicky se lisi
od ostatnich fazi spdnku a nejéastéji se
bé&hem ni odehrévaiji sny, jez si jsme
schopni vybavit.

Rigidita Ztuhlost koncetin nebo kloubd,
kterd znesnadrivje jakykoliv pohyb.
Ropinirol Agonista dopaminu uréeny k lécbé
Parkinsonovy nemoci. Aplikuje se pres
transdermdlni ndplast (na kozi).

Selegilin Lék proti Parkinsonové nemoci
druhé generace, inhibitor MAO-B
(monoaminooxiddzy typu B).

Spankové hygiena Faktory chovani
nebo prostredi, které mohou ovlivnit
schopnost usnout.

Tres Rytmicky tres &ésti t&la. Jednd se

o jeden z hlavnich pfiznakd Parkinsonovy
nemoci, prestoze se nemusi projevit

u viech pacientd.

UPDRS - motorika Cést UPDRS, kterd
hodnoti motorické pfiznaky a obtize.

Védomi, kognitivni funkce Proces mysleni.

+Wearing off” Postupny ndvrat
priznakd, k némuz dochdzi ke konci
0&inku levodopové ddavky. Vyskytuje se
u pacientd, ktefi uZivaji levodopu po
mnoho let.

Zéraz (freezing) Priznak pokrocilé
Parkinsonovy nemoci. Jedinec znehybni
na misté na nékolik vtefin nebo
dokonce minut, nez je znovu schopny
pokracovat v chizi.




PODEKOVANI

EPDA si velmi vazi a d&kuje za partnerstvi a podporu viem, ktefi prispéli k vytvofeni brozury
Zivot s Parkinsonovou nemoci — Presnd diagnéza, lééba a péde, a za pomoc asociaci EPDA
zvysit povédomi o dopadu Parkinsonovy nemoci na kvalitu Zivota. Zvl&sté bychom cht&li
vyjédFit své podékovdni ndsledujicim spoleénostem:

Abbott Products Operations AG, GlaxoSmithKline, LanguageFlow, Medtronic, Merck Serono,

Orion Pharma, UCB Pharma SA.
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Presnd diagnéza, lécba a péce.



ZIVOT S

PARKINSONOVOU

NEMOCI

Brozura asociace EPDA Zivot

s Parkinsonovou nemoci je freti dsti
kampané za véii povédomi o této
nemoci. Poskytovdni vzdélavacich
materidld, véetné brozur a DVD, chce
upozornit na nedostatek pochopenti
a znalosti o Parkinsonové nemoci,
kterych jsme v souéasné dobé svédky
v celé Evropé.

1. éast Prvni &ast kampané se soustfeduje
na vyznam véasné diagndzy a také na
péci o pacienty v pokrocilé fazi nemoci.

2. &ast Druhd &dst kampané se
soustfeduje na nemotorické priznaky
této nemoci a poukazuje na sloZitosti
Parkinsonovy nemoci.

3. &ast Treti ¢ast kampané (tato brozura)
upozorfiuje na nutnost presné diagnézy
a dilezitost spravné lécby pro spravnou
osobu a ve sprévny &as.

O ASOCIACI
EPDA

EPDA je jedinou zastitujici evropskou
organizaci zabyvaijici se Parkinsonovou
nemoci. Zastupuje 45 Elenskych
organizaci a hdji prava a poffeby vice
nez 1,2 miliond pacientd s Parkinsonovou
nemoci a jejich rodin.

CO EPDA DELA?

Ve spolupréci se svymi 45 &lenskymi
organizacemi — které reprezentuji pofreby
jednotlivych pacientd s Parkinsonovou
nemoci a jejich rodin na ndrodni Grovni —
chce EPDA dosdhnout tyto cile:

— rovnoprdvny a véasny pristup
k rychlé diagnéze a kvalitni zdravotni
péci o pacienty s Parkinsonovou nemoci
v celé Evropé diky zavedeni norem
a omezeni dosavadnich rozdild,

- zvysit povédomi vefejnosti
o Parkinsonové nemoci jako
o prednostnim Ukolu
pro zdravotnictvi,

— pomoci snizit stigma
a odstranit diskriminaci osob
s Parkinsonovou nemoci,

- podpofit rozvoj ndrodnich
organizaci Parkinsonovy nemoci
po celé Evropé.

VIZE ASOCIACE EPDA

Umoznit viem lidem s Parkinsonovou
nemoci v celé Evropé Zit plnohodnotny
Zivot a zaroven podporovat hleddni 1éku.

MISE ASOCIACE EPDA

Pro dosazeni této vize se EPDA chce

stat centrem informaci pro Parkinsonovu
nemoc v Evropé — poskytovat vedenti,
informace a zdroje ndrodnim organizacim
Parkinsonovy nemoci, evropskym politikim,
farmakologickému promyslu, pracovnikim
ve zdravotnictvi a médiim. PFi naplfiovéni
téchto cild EPDA douféd, Ze zvysi povédomi
o Parkinsonové nemoci a umozni lidem

s timto onemocnénim ziskat G&innou

a rovnocennou péci po celé Evropé.
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KONTAKT EPDA je nepolitickou, nendbozenskou
a neziskovou zastfedujici organizaci

Spojené krélovstvi pro evropské organizace pacientd
s Parkinsonovou nemoci.

1 Northumberland Avenue

Trafalgar Square Jednd se o charitativni organizaci
London registrovanou v Bruselu (registraéni &islo
WC2N 5BW asociace — numéro de |'association:
Spojené krdlovstvi 8727/2000, No TVA ou no enterprise:
465299201), kterd se fidi belgickym
Tel.: +44 (0)207 872 5510 zdkonem z 25. fijna 1919, upravenym

zdkonem ze 6. prosince 1954.
e-mail: info@epda.eu.com

www.epda.eu.com

PARKINSON

spole¢nost o.s.

Tato broZura byla pripravena ve
spoluprdci se Spolecnosti Parkinson, o.s.
www.spolecnost-parkinson.cz

Copyright © 2012 EPDA

Vsechna préva vyhrazena. EPDA timto povoluje pouziti této publikace &i jeji ¢asti k nekomer&nim
0&elom s ndlezitym uvedenim zdroje (Zivot s Parkinsonovou nemoci a EPDA). Povoleni se vztahuje
také na prenos elekironické verze a na uvadéni odkazu na soubor ve formétu PDF Adobe® Acrobat
v nezménéné podobé uloZené na internefovych strdnkéch EPDA: www.epda.eu.com.

Bez pfedchoziho pisemného souhlasu EPDA neni povoleno vytvaiet odvozend dila v jakékoli
podobg, reprodukovat tidt&nou verzi této publikace ani ji zaélefiovat do jakychkoli publikaci

uréenych ke komerénim Gceldm.

Vsechny ochranné zndmky jsou chrénény.

EPDA

European Parkinson’s
Disease Association

120



=
|
f

FANY -
b o N % o,
. ¥ [ nr e
S K
| AW A\
- == - X/ ¥
re -

]
-





<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (Europe ISO Coated FOGRA27)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness false
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile (None)
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages false
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 150
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.00000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.76
    /HSamples [2 1 1 2] /VSamples [2 1 1 2]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages false
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 150
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.00000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.76
    /HSamples [2 1 1 2] /VSamples [2 1 1 2]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages false
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile (None)
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /CreateJDFFile false
  /Description <<
    /ENU ([Based on '[High Quality Print]'] Use these settings to create Adobe PDF documents for quality printing on desktop printers and proofers.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /BleedOffset [
        0
        0
        0
        0
      ]
      /ConvertColors /NoConversion
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /NA
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure true
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles true
      /MarksOffset 6
      /MarksWeight 0.250000
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /NA
      /PageMarksFile /RomanDefault
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /LeaveUntagged
      /UseDocumentBleed false
    >>
    <<
      /AllowImageBreaks true
      /AllowTableBreaks true
      /ExpandPage false
      /HonorBaseURL true
      /HonorRolloverEffect false
      /IgnoreHTMLPageBreaks false
      /IncludeHeaderFooter false
      /MarginOffset [
        0
        0
        0
        0
      ]
      /MetadataAuthor ()
      /MetadataKeywords ()
      /MetadataSubject ()
      /MetadataTitle ()
      /MetricPageSize [
        0
        0
      ]
      /MetricUnit /inch
      /MobileCompatible 0
      /Namespace [
        (Adobe)
        (GoLive)
        (8.0)
      ]
      /OpenZoomToHTMLFontSize false
      /PageOrientation /Portrait
      /RemoveBackground false
      /ShrinkContent true
      /TreatColorsAs /MainMonitorColors
      /UseEmbeddedProfiles false
      /UseHTMLTitleAsMetadata true
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [453.543 651.969]
>> setpagedevice


