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Neurological palliative care — who,

how, when?

Abstract

There is increasing collaboration between palliative care and neurology, intending to improve the quality
of care and quality of life of people with neurological disease and their families.
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Palliative care is often associated with the care
of people with cancer, but as the World Health Or-
ganisation definition talks of “patients and their fa-
milies facing problems associated with life-threatening
illness” many other disease groups, including people
with the neurological disease should be considered
for palliative care [1]. This has been reinforced by the
development of guidelines for neurological palliative
care and increasing evidence for the effectiveness of
this approach. The European Academy of Neurology
and the European Association for Palliative Care have
developed a Consensus document on palliative care
for patients with the chronic and progressive neurolo-
gical disease [2]. This makes several recommendations,
although the supporting evidence is often limited.
These are relevant to all involved in the care of neu-
rological patients — both neurologists and palliative
care specialists.

Palliative care is recommended to be integrated
early in the care of people with neurological disease.
There is evidence from cancer care that early palliative
care may lengthen survival and reduce hospital care [3]
and a meta-analysis of studies on home palliative
care concluded that patients were more likely to
die at home and symptom burden was reduced [4].
Within neurological care, early involvement, by a short
intervention service for people with multiple sclerosis
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(MS), improved symptoms, reduced caregiver burden
and was cost-effective [5, 6]. A randomised trial of
palliative care team involvement showed improvement
in the quality of life and improvement in the symptoms
of sleep, pain, bowel problems and breathlessness [7].

Thus, there is increasing evidence for palliative
care being effective for neurological patients and
palliative care is now included in the guidelines for
many neurological diseases including motor neurone
disease/amyotrophic lateral sclerosis (MIND/ALS) [8],
Parkinson'’s disease (PD) [9] and MS [10]. The role of
the multidisciplinary team in neurological care has
been emphasised in these guidelines and the Consen-
sus document. Two studies have shown that an MDT
approach for MND/ALS may improve survival [11, 12]
and a study in MS showed increased satisfaction
with MDT [5]. Palliative care is increasingly seen as
an important part of the MDT, and enables liaison
with specialist palliative care services.

The care of people with progressive disease
requires a clear approach in the communication of the
issues, and hearing the concerns of the patients and
families, and setting clear goals for care. This starts at
the diagnosis and it is important to ensure that this
is communicated effectively and with empathy [13].
The discussion of the future is important throughout
the disease progression and this will include planning.
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Advance care planning, when a person expresses their
views on future care while they can do so so that these
are known if they lose capacity and are unable to make
the decision themselves, is very important for people
with neurological disease, many of whom will lose
communication or cognitive ability [14].

The management of symptoms may be complex
in neurological disease, with many patients having
multiple and difficult issues, including pain, dyspha-
gia, dysarthria, breathlessness, drooling, and psycho-
logical issues, such as anxiety or depression. This may
require expertise in palliative care and increasingly
neurologists are gaining these skills and undertaking
this care [15]. For some issues, which are more com-
plex, specialist palliative care services may become
involved, using their increased expertise, training and
MDT approach [16].

Most people with the neurological disease are
part of larger social groups, usually families, who face
their own issues in caring for the person and extra
support is helpful, both as the patient deteriorates
and after death in bereavement. This support should
be available from all members of the MDT, with spe-
cific psychological support available. The professional
team may also be helped by support and supervision,
as they face continual deterioration and the loss of
their patients [2].

As patients approach the end of life the need for
palliative care may be greater. However, there is incre-
asing evidence that palliative care may be appropriate
at any time during the disease progression, this should
depend on the issues and needs of the patient and
family, rather than a specific prognosis [2]. Discussion
about the concerns of end of life — symptoms that are
feared, such as pain, breathlessness or distress, the
care of family or carers or the wish to discuss haste-
ning death — may be discussed at any time. It has
been suggested that soon after diagnosis and when
new interventions are commenced would be opportu-
nities to encourage discussion of the future, listening
to the concerns of the person and discussing future
care options, including advance care planning [8].

As the end of life approaches it is important to
anticipate possible deterioration and ensure that all
involved are aware of the future needs. Discussion
with the person, if possible, the family and the carers
isimportant and it is helpful to ensure that medication
to cope with a sudden deterioration and distress is
available, so that it can be given without delay [17].
According to the legalisation in each country, discus-
sion of the role of resuscitation, hospitalisation and
treatment at the end of life is important. Patients and
families may wish to discuss a hastened death — either
euthanasia or physician-assisted dying [18] — and

opportunities should be given for these discussions,
even if there is no legalised option for hastened death
within the country [2]. The concerns behind such requ-
ests may be discussed, and, on occasions, explanation
and reassurance of symptom management, care and
support at the end of life may reduce the wish for
hastened death [19].

Palliative care is complex and may be considered
at several levels. All professionals should provide good
basic palliative care approach — good communication,
shared decision making and goal setting and symptom
management. Neurology services and primary care
may provide general palliative care, with some extra
training and for the complex issues specialist palliative
care services are available in most areas to support the
complex assessment and management of symptoms
and other issues — psychosocial and spiritual [16, 20].
Increasingly neurologists are providing ongoing care
to patients and are gaining the expertise to manage
many issues [15, 20]. They will continue to seek pal-
liative care education, and palliative care specialists
and services will need to develop their knowledge of
the particular issues for neurology patients. A recent
survey in Europe showed that there is often collabo-
ration for people with cerebral tumour and MND/ALS
but less for other neurological diseases [21].

Over the coming years, there may be an increasing
collaboration between neurology and palliative care
so that people with neurological disease, and their
families, may have as good a quality of life as possible
and can die peacefully.
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Opieka paliatywna dla pacjentow
ze schorzeniami neurologicznymi
— dla kogo, jak, kiedy?

Artykut jest ttumaczeniem pracy: Oliver D.J., Neurological palliative care — who, how, when?

Palliat. Med. Pract. 2020 tom 14, nr 2: 75-77.
Nalezy cytowad wersje pierwotna.
Pismiennictwo znajduje sie na stronach 76-77.

Streszczenie

Wspotpraca pomiedzy opieka paliatywna a neurologia, majaca na celu poprawe jakosci zycia 0séb z cho-
robami neurologicznymi oraz ich rodzin, jest coraz $cislejsza.

Palliat Med Pract 2020; 14, 2: 78-80

Stowa kluczowe: opieka paliatywna, neurologia, wspotpraca

Opieka paliatywna czesto wigze sie z opiekg nad
pacjentami z chorobg nowotworowa, ale ponie-
waz definicja Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO,
World Health Organization) méwi o ,chorych i ich
rodzinach borykajacych sie z problemami zwigzany-
mi z zagrazajaca zyciu postepujaca choroba”, wiele
innych grup choréb, w tym choroby neurologiczne,
powinno zosta¢ uwzglednionych w ramach opieki pa-
liatywnej [1]. Fakt ten znalazt potwierdzenie w opra-
cowaniu wytycznych dotyczacych opieki paliatywnej
nad pacjentami ze schorzeniami neurologicznymi
oraz w rosnacej liczbie dowoddéw na skutecznos¢
tego podejscia. Europejska Akademia Neurologii
i Europejskie Towarzystwo Opieki Paliatywnej opraco-
waty dokument w sprawie konsensusu dotyczacego
opieki paliatywnej nad chorymi z przewlekta i poste-
pujgca choroba neurologiczng [2]. Zwiera on szereg
zalecen, chociaz dowody na ich poparcie sg czesto
ograniczone. Zalecenia te sg istotne dla wszystkich
0s6b zaangazowanych w opieke nad pacjentami ze

schorzeniami neurologicznymi, zaréwno neurolo-
gow, jak i specjalistow opieki paliatywnej.

Zaleca sie wtaczenie opieki paliatywnej do terapii
0s6b z chorobami neurologicznymi na wczesnym
etapie. Istniejg dowody potwierdzajace, ze wczesne
objecie chorych opieka paliatywna moze wydtuzyc ich
zycie i zredukowad koniecznos¢ opieki szpitalnej [3],
a z metaanalizy badan nad domowa opieka palia-
tywna wynika, ze chorzy czesciej umieraja w domu,
a obcigzenie wieloma objawami zmniejsza sie [4].
W ramach opieki neurologicznej wczesne wigczenie
opieki paliatywnej, w postaci krotkiej interwencji
dla 0s6b ze stwardnieniem rozsianym (SM, sclerosis
multiplex), wptyneto na objawy podmiotowe, zmniej-
szenie obcigzenia opiekunéw i byto racjonalne pod
wzgledem kosztéw [5, 6]. Randomizowane badanie
zaangazowania zespotu opieki paliatywnej wykazato
polepszenie jakosci zycia i poprawe w zakresie ob-
jawoéw zwigzanych ze snem, boélem, zaburzeniami
jelitowymi i dusznoscia [7].
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Tym samym istnieje coraz wieksza liczba dowo-
doéw na skutecznos¢ opieki paliatywnej u chorych ze
schorzeniami neurologicznymi, a opieka paliatywna
jest obecnie uwzgledniona w wytycznych dotycza-
cych wielu choréb neurologicznych, w tym choro-
by neuronu ruchowego/stwardnienia zanikowego
bocznego (MND/ALS, motor neurone disease/amyo-
trophic lateral sclerosis) [8], choroby Parkinsona
(PD, Parkinson’s disease) [9] i SM [10]. Wytyczne
te, a takze dokument w sprawie konsensusu, pod-
kreslaja role multidyscyplinarnego zespofu (MDT,
multidisciplinary team) w opiece nad pacjentami ze
schorzeniami neurologicznymi. Wyniki dwoéch ba-
dan wykazaty, ze wykorzystanie MDT w przypadku
MND/ALS moze zwiekszyé przezywalnos¢ [11, 12],
a badanie przeprowadzone u pacjentéow z SM wykaza-
to wzrost zadowolenia z MDT [5]. Opieka paliatywna
jest coraz czesciej postrzegana jako wazny element
MDT, umozliwiajgcy wspodtprace ze specjalistycznymi
zespotami opieki paliatywne;j.

Opieka nad osobami z postepujaca chorobg wyma-
ga jasnego komunikowania wszelkich kwestii oraz zro-
zumienia obaw pacjentéw i ich rodzin, a takze wyzna-
czenia wyraznych celéw w zakresie opieki. Proces ten
rozpoczyna sie w momencie postawienia diagnozy i juz
wtedy wazne jest zapewnienie skutecznej i petnej em-
patii komunikacji [13]. Rozmowy na temat przysztosci
sq istotne przez caty okres rozwoju choroby i obejmujg
one réwniez planowanie dtugoterminowe. Planowanie
opieki z wyprzedzeniem, kiedy osoba wyraza swojg opi-
nie na temat przysztej opieki, gdy jest jeszcze w stanie
to zrobi¢, jest niezwykle istotne dla oséb cierpigcych na
choroby neurologiczne, z ktérych wiele straci zdolnos¢
komunikacji lub zdolnosci poznawcze [14].

Leczenie objawéw moze by¢ skomplikowane
w przypadku choréb neurologicznych, u wielu pa-
cjentéw wystepuja liczne i trudne do opanowania
dolegliwosci, w tym bél, dysfagia, dyzartria, dusznos¢,
Slinotok, a takze problemy psychologiczne, takie jak
lek czy depresja. Nierzadko wymagajq one posiadania
specjalistycznej wiedzy z zakresu opieki paliatywnej,
ktdrg coraz czesciej nabywajq neurologowie i decydujg
sie na podjecie tego rodzaju opieki [15]. W przypadku
niektérych, bardziej ztozonych kwestii, mozliwe jest
wiaczenie specjalistycznych ustug opieki paliatywnej,
czerpigc z ich wysokiej wiedzy specjalistycznej, szkolen
i podejscia wykorzystujgcego MDT [16].

Najczesciej osoby z chorobami neurologicznymi
stanowig czes$¢ wiekszych grup spotecznych, zazwy-
czaj rodzin, ktére borykaja sie z wtasnymi problemami
w opiece nad tg osoba, a dodatkowe wsparcie jest
niezwykle istotne, zarébwno w sytuacji pogorszenia
sie stanu zdrowia chorego, jak i po jego $mierci,
w okresie zatoby. Wsparcie to powinno by¢ dostepne

ze strony wszystkich cztonkéw MDT, przy zapewnieniu
szczegolnej pomocy psychologicznej. Wazne jest, aby
zespot specjalistow réwniez miat mozliwosc uzyskania
pomocy w postaci wsparcia i nadzoru, poniewaz sg to
osoby nieustannie doswiadczajgce pogorszenia stanu
zdrowia i Smierci swoich pacjentow [2].

Wobec zblizajgcego sie kresu zycia chorego, zapo-
trzebowanie na opieke paliatywna moze by¢ wieksze.
Istnieje jednak coraz wiecej dowodoéw na to, ze opieka
paliatywna moze by¢ konieczna w kazdym momencie
rozwoju choroby, co powinno by¢ uzaleznione od do-
legliwosci oraz potrzeb chorego i jego rodziny, a nie
od okreslonego rokowania [2]. Rozmowa o obawach
zwigzanych z konczgcym sie zyciem — kwestiach,
ktére budza lek, takie jak bél, dusznosci lub niepokdj,
o opiece rodziny lub opiekunéw albo checi oméwienia
przyspieszenia $mierci — moze by¢ przeprowadzona
w kazdej chwili. Zasugerowano, ze wkrétce po posta-
wieniu diagnozy i wdrozeniu nowych dziatan, mozna
zacheci¢ pacjenta do rozmow na temat przysztosci,
wystuchac jego obaw i oméwi¢ opcje oraz zaplanowac¢
przyszta opieke [8].

Weraz ze zblizaniem sie kresu zycia wazne jest, aby
uprzedzi¢ o ewentualnym pogorszeniu sie sytuacji
i upewnic sie, ze wszyscy zainteresowani sg swiadomi
swoich przysztych potrzeb. Rozmowa z pacjentem
oraz, jesli to mozliwe, z rodzing i opiekunami, jest
wazna i pomaga zapewni¢ dostepnos¢ lekéw na
wypadek nagfego pogorszenia sie stanu zdrowia
i wyczerpania chorego tak, aby mozna je byto poda¢
bez zbednej zwtoki [17]. Omodwienie roli reanimacji,
hospitalizacji i leczenia pacjentow u schytku zycia jest
istotne z punktu widzenia obowigzujgcego w kazdym
kraju ustawodawstwa. Pacjenci oraz cztonkowie ich
rodzin mogg wyrazi¢ che¢ przedyskutowania kwe-
stii przyspieszonej $mierci — zaréwno eutanazji, jak
i samobojstwa wspomaganego przez lekarza [18]
— i nalezy da¢ im mozliwos¢ podjecia takiej rozmowy,
nawet jesli w danym kraju nie istnieje zadna praw-
nie dozwolona mozliwos¢ przyspieszenia smierci [2].
Obawy towarzyszace takim prosbom moga by¢ przed-
miotem rozmoéw, a w niektérych przypadkach od-
powiednie wyjasnienie i zagwarantowanie leczenia
objawdw, opieki i wsparcia u schytku zycia moze
zmniejszy¢ pragnienie przyspieszonej smierci [19].

Opieka paliatywna jest ztozonym zagadnieniem
i moze by¢ rozpatrywana na kilku ptaszczyznach.
Wszyscy specjalisci powinni zadba¢ o odpowiednie
podejscie do podstawowej opieki paliatywnej — do-
brg komunikacje, wspélne podejmowanie decyzji,
wyznaczanie celéw i leczenie objawéw. Neurologia
i podstawowa opieka paliatywna moga swiadczy¢ po-
moc w zakresie ogoélnej opieki paliatywnej, po odbyciu
przez nich dodatkowego szkolenia, zas w przypadku
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ztozonych dolegliwosci w wiekszosci dziedzin do-
stepna jest specjalistyczna opieka paliatywna wspie-
rajagca kompleksowa ocene i leczenie objawéw oraz
podejmowanie innych kwestii — psychospotecznych
czy duchowych [16, 20]. Neurologowie coraz czesciej
sprawujg stafa opieke nad pacjentami, zdobywajac
tym samym doswiadczenie w radzeniu sobie z wielo-
ma wyzwaniami [15, 20]. W dalszym ciggu bedg oni
poszukiwaé mozliwosci ksztatcenia w zakresie opieki
paliatywnej, a specjalisci i ustugi z zakresu opieki
paliatywnej beda musieli pogtebiac¢ swojg wiedze na
temat poszczegolnych kwestii dotyczacych pacjentow
ze schorzeniami neurologicznymi. Ostatnie badanie
przeprowadzone w Europie wykazatfo, ze czesto do-

chodzi do wspotpracy w przypadku oséb z guzem
modzgu i MND/ALS, ale rzadziej ma to miejsce przy
pozostatych chorobach neurologicznych [21].

W nadchodzacych latach moze nastgpic zaciesnie-
nie wspoipracy miedzy neurologia a opieka paliatywna
tak, aby zaréwno pacjenci cierpigcy na choroby neuro-
logiczne, jak i ich rodziny miaty zapewniong mozliwie
dobrg jakos¢ zycia i mogty umrze¢ w spokoju.
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