Zprava z ¢innosti panelu Palliative Care, které se konalo 27. 6. 2022

Setkani predsedali Ludo Vanopdenbosch a Simone Veronese. Po pfedstaveni jednotlivych
ucastnikl panel probiral navrhy témat na kongres EAN v roce 2023 v Budapesti — navrhne
jeden blok pfednasek a jednu vyukovou akci charakteru Teaching Course. Panel pfednasek
bude obsahovat fe¢niky z EAN i z Evropské asociace pro paliativni péci. Vyukovy kurz se
bude tykat Advance Care Planning.

Dale se probiraly moznosti spoleéného navrhu s dalSimi védeckymi panely (ALS-FTD, vzacna
onemocnéni) ohledné doporucenych postupl pro paliativni péci v neurologii. Vznikaji nové
doporucené postupy na |éEbu Parkinsonovy nemoci, pro kognitivni rehabilitaci po cévni
mozkové pfihodé a pro diagndézu a Iécbu atypickych parkinsonskych syndromd. Panel
navrhne, aby paliativni péCe byla soucasti téchto doporu¢enych postupu. Bude tfeba
koordinovat doporucené postupy se skupinou movement disorders a se skupinou dementia.

DalSim tématem byla kooperace panelu s vedenim EAN. Panel byl zmifiovan jako jeden z
téch aktivnéjsich.

Probihaly spole¢né aktivity s dalSimi spole€nostmi. S Evropskou asociaci pro paliativni p&ci
probihal dotaznik o vzdélavani v paliativni péci v neurologii. Vysledkem je zjisténi, Ze napfic
Evropou jsou velké rozdily a vzdélavani v paliativni péci je obecné nedostateéné. Dale probéhl
spole¢ny webinaf a v planu jsou dalsi. V Union Européenne des Médecins Spécialistes jsou
dovednosti z paliativni pé€e uvedeny v ramci riznych pozadavkl. Spole¢né s European
Reference Network se pfipravuji postgradualni curriculum o svalovych onemocnéni, kde bude
hrat paliativni péce velkou roli. International Neuropalliative Care Society snizuje Clenské
poplatky pro ¢leny EAN, planuje se kongres koncem roku 2022. DalSi inciativa je Neurology
One, kde zahrnuli paliativni pé¢i do svych pland. V ramci Evropské unie neni dobfe paliativni
péce reprezentovana.

Panel publikoval dopis do European Journal of Neurology o neuropaliativni péci v pribéhu
valky na Ukrajiné.

Panel navrhne zménu statutu z védeckého panelu na panel koordinujici, jelikoz koordinuje
téma paliativni péCe v ramci rliznych podoborl neurologie. Dale navrhne zménu nazvu z
“Palliative care” na “Neuropalliative and Quality of Life panel”

Panel vytvofi edukacni aktivity — kongresové aktivity, webinare, podcast, testové otazky, E-
campus. Nékteré materialy existuji v ramci jinych organizaci, nicméné pro EAN je tfeba
vytvorit plvodni obsah. Soucasti budou informace o registrech paliativni péc€e, kde je uvedeno
nejen preziti, ale dalsi vystupy jako umrti v nemocnici na zakladé neurologického onemocnéni.
Dale bude pokracovat v poskytovani souhrnt o nejnovéjSich publikacich v oboru.

Navrhlo se publikovat position paper ohledné rozdilech v mezi potfebami pacientl a
kompentecemi neurologll. Dale se probirala zména legislativy v Rakousku ohledné eutanazie.
S tim bude souviset publikace Dying with Dignity. Diskutovalo se o tom, Ze v nékterych statech
jako napf. Belgii uzakonéni eutanazie vedlo ke zlepSeni paliativni pé€e. Na druhou stranu
obecné se zastava nazor (v€etné Evropské asociace paliativni péce), ze paliativni péce a
medicinsky asistovana smrt je néco jiného. V Kanadé odmitnuti nékterych hospict poskytovat
eutanazii vedlo ke zhorSeni jejich financovani. Napfi¢ evropskymi i dalSimi zemémi jsou velké
rozdily. Velka &ast pacientti podstupuijici asistovanou sebevrazdu ve Svycarsku maji diagnézu
ALS ¢i Parkinsonova nemoc. Z toho divodu je potfeba vytvofit za panel consensus statement.
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