TREPEJLIKA

Drustvo bolnikov s parkinsonizmom in
drugimi ekstrapiramidnimi motnjami
Parkinson's Disease Society of Slovenia

ANALIZA REZULTATOV RAZISKAVE DOSTOP DO ZDRAVSTVENIH STORITEV
BOLNIKOV S PARKINSONOVO BOLEZNIJO IN OSTALIMI EKSTRAPIRAMIDNIMI
MOTNJAMI

Metode in metodologija

/I Afe NXiTAalrosS Ay Iy1SiS 2S5 LINBGSNAGA DiRerdR LI ye
LINALI2ZNR2GAE Df20lfyS RS{ftFINFY¥OACS 2 LINJAYEA2Y20A 0
pravi, daimajo ljudje s parkinsonovo boleznijo pravico do:

1 Napotitve k zdravniku, specializiranem za parkinsonovo bolezen

1 Pravilne diagnoze

91 Dostopado podpore

1 Neprekinjene nege in oskrbe

1 Sodelovanja pri zdravljenju bolezni
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Uporabljena je bila deskriptivna statistika (operacije Frequencies in Crosstabs ¢ 1 N&A Oy S (G 6 St S=
Compute).
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% NBOSYAYA QLINIOFtYyALlA aY2 R20AfA @1 2NBOxbljdhet 2 S
z okolico, 12,3% iz Maribora z okolico, 12,3% iz Celja z okolico, 10,8% iz Kranja z okolico, 9,2% iz Nove

Gorice z okolico, 6,2% na Koper z okolico, 10,8% na Novo Mesto z okolico in 3,1% na Mursko Soboto z

okolico in 9,2% ne vsebuje podatka.
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Ob ocenjeni populaciji bolnikov s parkinsonovo boleznijo v Sloveniji na cca. 3000 ¢ 6000, vzorec predstavija

cca. od 1,1% do 2,2% celotne populadije bolnikov’.
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44,6% pa bolnice.
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M 2RI2G2NI OmMIp:0 a2 2RRIfA o02f yAlA YElF20A 2R pn
bolniki v starosti od 56 do 60 let, 6 (9,2%) v starosti od 61 do 65 let, 12 (18,5%) v starosti 66 do 70 let, 13
(20%)vstarosti7ldor p f SGX ylI2@S62A 2Rai2GS1 LINBRaGI of 21 22
80 let (24,6%), 9,2% ali 6 pa odgovori bolnikov v starosti nad 81 let.
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druge ekstrapiramidne motje): 31,3% se jih zdravi od 1 do 5 let, 32,8% se jih zdravi od 6 do 10 let in 35,9%
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Koliko let se zdravite zaradi parkinsonove bolezni?
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obiskovanje in pridobivanje diagnoze trajalo. 1zmed veljavnih odgovorov (95,4%) jih je 48,4% odgovorilo, da
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kot polovica (58,1%) odgovorila, da manj kot eno leto, 17,7% od 1 do 2 leti, 8,1% od 2 do 3 leta, 6,5% od 3
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Kako dolgo je trajalo, da je vas zdravnik postavil diagnozo
parkinsonove bolezni?
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Kolikokrat v obdobju dveh let po diagnozi ste zaradi
parkinsonove bolezni bili pri druzinskem ali sploSnem
zdravniku?
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... pri zdravniku v bolnisnici

| mm -...- -...

mesecno najmanj najmanj najmanj enkratv enkratv nikoli nikoli
trikrat na dvakrat enkratna letuin dveh (brez
leto na leto leto pol letih vhosa)

... pri nevrologu
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... pri zdravniku, specializiranemza PB
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Globalna deklaracija opozarja, da bi
bolniki s parkinsonovo boleznijo
morali biti napoteni k spedalistu za
parkinsonovo bolezen oz.
ekstrapiramidne bolezni. Na
GLINY Ol y2S&A Yl 285

dostop do zdravnika,
spedaliziranega za parkinsonovo
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72,6%, z ne pa 27,4% od podanih
odgovorov (trije ¢ 4,6% anketiranih
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Ali vam je bil omogocen dostop do zdravnika,

specializiranega za PB

LS

V Evropi in svetu se uveljavlja multidisciplinaren pristop zdravljenja in nudenja rehabilitacije bolnikom s
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- Glede na odgovore se v obravnad 2
76,9% ter osebni zdravnik v 67,7% in za parkinsonovo bolezen specializirana medicinska sestra v

24,6%.
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- Fizioterapevt zgolj v 24,6%, delovni terapevt v 12,3%, socalni delavec in psiholog v 9,2% ter

farmakolog v 3,1%.
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Kdo vse se vklju¢uje v obravnavo bolezni?
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Ali se pri vas pojavljajo bolefine pri gibanju in razliénih
telesnih aktivnostih?
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- 18,5% jih navaja spremenjen sodialni status
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Ali se pri vas pojavlja kateri od nastetih znakov?
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Ali se pri vas pojavljajo kateri od nastetih obéutkov?
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Kateri znaki po vasem mnenju najbolj vplivajo na vaso

kakovost Zivljenja?
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potreben.
Ali menite, da bi bil potreben dnevni svetovalni center?
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hiLtAa AT 1dz0Sy2 26 RAFIy2T A

2T yA1S avyz2 LRI GIEAS RIF 2LA0OS22 Al 1dzOyaS 206 RAI 3
GLINI OFyeaS 2SS 2R3IA2G2NAf A 1 ModzCSySRo & y{ 12H16AdzilA Vel taAYI22 AN |
1 negativne,
1 pozitivne ter
I nevtralne
ter glede na:
f 206dzi 1 AkLRG6dziie$s
T VvIE6AY aSTylLyAGdS GSNI LINKAR&aG2LI T RN Gy Al
T YIES6AY LRRalal GAGOSk Tl {1 GA
t SGAYlF 2R3I2G2NRBJ Y 1SOUANIFYAK 23S0 2YSyGRIl ANWEFREAX
LINAT I RSG2aids TFLai{NptaSy2aiGs RSLINBarA2FI NIT26F NI y:
- 5AF3y21 1 YS 28 O21ANXf |
Ne dobro. Strah me je bilo, vse je bilo neznano.
Negativno ¢ bil sem prizadet. i
NegativnecLINBS a Sy S6Sy2S Ay T FaiNbtaSyzali
Negativne; osebno seznanjena ¢ po 7-ih letih verjetno ni PB, ampak verjetno esencialni tremor
bA YA o0Af2 @OS6®
t 26dzi At aSy asS 1St2 atlhoz2z aGNIK YS 2S5 o0Aft20
Sesulo se je moje veselje/vesolje.
Skrajno negativne ¢ bilasem v hudi depresiji.
Zelonegativneca t SRAt 2 &S NI I 26F Nrye
Zelo negativne ¢ mene je sesulo. i
YSNJ aSY RStlftl @ TRN}Y@atd@dzz aAOSNIYIFE2Z | YLI |

prizadelo. A A o A
%St 2 éflé > 1SN aLX 2K yAaaSy @SRSt> (l2 YS 6111
%St2 (GS012 aSy &aLINBa2St I H

~0ANR 24S0S & 2zawdanfa SoRdvijBnega shadjaizizieSenogtiS
- Se nisem zavedal, kaj je to. A A

Sploh nisem vedel, kaj se dogajacy SY2 32 8S @
{LX 2K &S yAasSY TF@SRIflX 1F2 YS 6F11Fd YSNIyAa
Sploh se nisem zavedel, da me bo bolezen tako prizadela.

Triosed S LI Yyl aft SRyasS LRIAGAGYS 206dzi1ST ylylOFI2268
Pozitvne¢cRI 12y 6y 2 @SY LINRA 6SY asSvyo
Pozitivne, ker so me lahko zdravili.
t 2T AGABYSS 12yé6y2 YA 2SS oAt LkRaidl@ta2aSyl RAIFI

ha86S a2 yI @l altSiagloaRA yI6AyS NBF1OAZ VI R

5AFI3Ay21S yAaSy aLINBeaStl 1T @grazl12 aiz2lLlya2 GSNE
bolezni.

Nisem poznal te bolezni.

Nisem verjela

Postopoma sprejemanje diagnoze PB
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Zdravnik je bil dostopen in me je seznanil z boleznijo. i o
BRNI GyA1l 28 o0Af LINA2ITSYy Ay NIT dzySgl 2260
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L2a4f SRAOS yILINBR2GI S 02t STyA @ ylat SRyaa YSNIY
L2t 20A0F LIRGS6ry2 Dahyecsgal8Nlanyiarer z36mﬁ£yléxe
yI @2l O0S RSYSyoO?2 OYyFilyé6ySaS uwnXci:0 Ay 1 YSRSy?
13A06182 ATLIRFIye2S flLas atlozads o02f S6Hsprémend ,élfS
20S-QPSNI T 268y A202NI AYy 2Y20A 020

ha@dS06Sy2ai Ay LRIYylI@lIyasSy

t21T ylIr@ryesS 2o6aiz22l ySONRf 2320 aLSOAFTATANIYAK T
gSaisSz 6S @O RNODIGFE AYF TRNIYGYyA1S SR asawxryY
YI @SRt 2> RI @SR2 02R3I2P2NJ nRI{0I HmMIp: 2AK 2S5 2
2RIA2G2NAE 2 T nySTs nXc¢: LI 2AK YA LR2RIFf2 2R3I2G2N
+SEALlL GS6AYI 2T dhp=Zn 22 2AK 2SS oAfexgSifomapoloved y A 22

02fyA120 LROST RIF 2AY 2SS oAfl 206 RAIFIAY2T A LRRIY
LIN GA S RI a2 R20AfTA aLX 20y2 AYTF2NXIOA22 AYy AYTF
informacijo. 9,2% jihnl @l 2+ X RIF yAaz2z R20AfA y20SyS AyF2NXI OA 2
2S oAfl LRRIYF AYF2NXIOA2I® = aLX 20ySY 2AK 2SS po
Ay LN} G GF12 wMpIm:I RIF (1 2Yl2 ¢pherjadzizavhlugorbnosti 2 S L.
dobljenih informacij glede na vrsto dobljene informacije, pa dobimo bolj raznolike odgovore: najbolj

uporabno informacijo, pravijo, so dobili ti, ki so dobili podrobno informadijo (77,89%, da je bila zelo

uporabna), sledijo tisti, ki pravijo, da so dobili informacijo o zdravilih (40% jih pravi, da je bila informacija
1St2 dzZa2N}Yoylos ylia2 GAZ (A &2 R20AfA AYTF2NXIO
dzLI2 NI} oy2aid &aLX 20y AK AYT2NYIlerQR6es kotkbmajkajpawibno.2 OS y 2 dz2 S

.2t yAl1S &aY2 GdRA LROLINIOIEAT FtA a2 1T+ LkRY26 OS
Sloveniji, specializirano za parkinsonovo bolezen).
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Aliste zaradi nasveta in pomoci ze obiskali "parkinsonsko
sestro"?

120%

100%

80%

60%

40%

20% -

0% -
da ne Total

Pritrdilo je 33,8% anketiranih (skupaj 22 anketirancev). Le ti uporabnost podanih informacij ocenjujejo
visoko: v 68,2 % ocenjujejo kot zelo uporabne, v 27,3% kot uporabne in zgolj v 4,5% (en anketiranec) kot
komaj kaj uporabne.

Kako uporabne so bile podane informacije?

M zelo uporabne
W uporabne

m komajkaj uporabne

nMIm> FY1{SGANI YAK LIR2GS>S RIF &2 R2 0 Mdfavhikuprineddsi Ay T 2
ASAGNA cXh>d HpIM: 2AK LIR2OSTI RIF a2 R20AtA yla2@S:
NRNHzI2ZY niGlo2NE (2SN 42RSf dzeSNEFGSIOYy 3 & RiN2 Bias ViS§ ¢
VI 2056 »rgke sty kar@lavainh za knjige in internet navaja 6,9%, za revije pa 5,2%. 10,8% na

GLINF OFyaS yA LRRIf2 2R3I202NI O

DruGtvo Trepetlika, gi Genska cest a 2p3o Gtla0:0 0d rLujsutbakt] atnrae;p eTtd |
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TREPEJLIKA

Zaposlenost in vpliv bolezni na deld0,8% jih odgovarja, da so bili ob postavitvi diagnoze Parkinsonove
02t ST yA OS wdihjsayi, 2enBobiki Zposieni, 38y5% odstotkov pa jih je bilo pred postavitvijo
diagnoze polno zaposlenih. I1zmed tistih, ki so pred diagnozo bili zaposleni, jih je 77,3% odgovorilo, da je
parkinsonova bolezen vplivala na njihovo poklicno delo ter 22,7%, da ni. Trije anketirand so se odgovora
@1 RNDIFt A o

bl @GLIN} OFlyaSs ItA &2 (GNBydziy2 TlILk2atSyas 2AK 28§
15,6% jih ni zaposlenih), zaposlenih je zgolj 4,7% (3 osebe) - 1,6% delno zaposlenih in 3,1% zas{ NI 2 Ol y

RSt 20yA 6l ad tnIc: 2AK 2R3I2GI NBIFS RI 062t ST Sy OJLX
osebe pritrjujejo, da bolezen vpliva na opravljanje dela.

Socialne@ | NE G @Sy A BARATA GSNI 1 OFtAGSOl ij®redidadgny 2| 0
ekstrapiramidnimi motnjami

MAZY: QLN OFYAK 2AK AYlF 2GNR1Ss (A a2 2ROA&YA 2R

TyIp: FY1SUGANYYyAK 02fyA120 OAQGA @ R2YI6SY 212t 2«
N RNHzZWE( N2 O y2 adty20lyasSlo
Kje bivate?

120

100

80

60

40

20

: N |

vdomacem okolju vdomu starejsih drugje Total

+ 86 120 kéti€adinNay, Ry jih odgoyarja da

_ TR _ Ali lahko vsakodnevne aktivnosti
vsakodnevne aktivnosti ne izvajajo samostojno.

izvajate samostojno?

mda

Hne

DruGtvo Trepetli ka, gi GenskKa cest a 2p30 Gtlan0 Od rLujSuthued] _anrae;p eTtd |
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TREPEJLIKA

t 20NBo0o2 L2 LRY26A LINRA {1 UGAQGYy24GAK LI 2AK 2YSyel
20dz0 yadzZ nm> LINA IAOlyadz A0 NBARDY 202 XK2 @ ILIWNR 32158
pri nakupovanju in v gospodinjstvu, 18,5% pri komunikaciji in vzpostavljanju medsebojnih stikov, 16,9% pri
prehranjevanju in pitju.

Ali potrebujete pomoc pri kateri od naslednjih aktivnosti
(odgovori da)?

45%

40%
35%
30%
25%
20%
15%
10%
5%
0% . .

N N & & o5 S
RS 15 &N G P Q
N R & S N &
he) D Q N @
o & & > & N
O N ) O
N > ) @ >
X2 N & < < &
S @ o © S
& S o
o° il &
d o) ¢

{12Nr2 2aSY Fy1SGANIYyOSYZ (A OADA andpomBy@prilizvajdny &2 2
Gal 1 2RYSOYAK I10AQyPaiphpin: LIdVNIT032 | B OPIORAz6dz2S
RNHZOAYalA 6fly Ay LINIGSNIT RNHZOAYATAYA 6flLyAd 9y
ne omenja sosedov ali LJ- G N2y OyS YSRAOAYy&a1S a4SaiNBod oZImM: 2AK
LINE2SYl22 LRY26 RNDIFI@GyS &t dz06S GSNI LINY @ (2t A2

2R3I2P2NHz n RNHzA2C y I SRS RNUDOGG2 ¢NBLISGtA]l 20

t NAof AOYy 2 6SMNUAG | LINHEASI R oBNA AT OSROA QBal 12RyS¢
bl @GLIN} OFyaSz fA LINB2SYlI22 LRY26 & aGNIYyA aidNRj:
2AK 28 2R3I202N} QT RNDIft 20 Tanzoz2o0rRX& 85 RIRAGGRNI ©
pZmk: ATYSR Fy]1SOGANIFYAKSE (1A &2 ylI @GLINYOlya2aS 2R32(
AUNI YA nLINRPaG2@2ft 2yAK 2NBAFYATIFOA2LE 1T OFfA mMyZIc
Trepetliko).

DruGtvo Trepetli ka, gi Genska cesta 2p30 Gtla0:0 0d rLujsutmket] atnrae;p eTte l
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TREPETLIKA

bl GLBNS O'yE A LX I 6d2SGS 11 {(Gdz22 LIRY26 tA @Y 28§
2AK cMIM: LRY26A nyS LIRGNF06d2STI HHIW: 2AK LINI ¢
dostopna’.

. 2fYA1S avY2z2 QLINI OFtAam! OROAII 28A ALBISYSY A2 R § I | RIDE
02t ST yA22KI P08 MIKI 2BS SLANAFG NRAT 2 T 32f2 o 2AK 2
odgovorilo.

hRI2P2NA yI GLINI Ol yaSs ItA &a2R$t0 BREGPYrRt BYXSENNG2Y
Il FTR2@2f 2yAK 120 GdzRA yST I R2@2f 2yAKXI RSfty2 11 R202t

5NHzOG @2 ¢NBLISGE ATl Ay 20Syl ydzRSYAK LINBINIY2Q (S

yrE: FY1SUGANI YAK LINI OAZd Ro-S @aszf | o/falSym R NHzO NG [ £ 2 NIRSLXS
VSAYTF2NYANIy2aiG FtfA 2RRHfRSRANAADY F8 Ya a YialoyhA asSsNy
nNXc203 ne2sS LINBRIfS6ZkITIINYRA 2RNRSYy2aGAZ 06&ldzd 2

44,6%"° jih pove, daso bili ob diagnoziseznt y2SyA 1T RNHzZOG@2Y ¢NBLISGEATLl @

poXyx 6fly2@ RNHzZOGOI ¢NBLSGE ALl LN} @GAX RI a2 AyT
nNdzLJ32 N> 6y SZ GSNJ) 73132 2AK LINY @A RIF a2 nlzyke {12
polovicaanketiray AK 6t I y2@ ény>Xd@>0 LINF@AZ RI &2 ni2NiaidyS:
nit2yra 1+ra 12NxadGyS? LI ysIp:o

LT YSR 6flyaigdls 2AK mMpZmr: LRGS> RI AYlF22 f211fy?2

nnxcs 2AK LINY GAZ RI  AYIlF A yuidBaNifiSolpgtadi, dd Beald,Rojih i 2 LR F
GLINY Ol y2aS yA 2RIZ2P2NAf 20

2t FyA a2 TFLAAFEAZ REFE oA OStStA @S6 AyF2NXIOAZ2 LI
- Zdravila (Medsebojno delovanje zdravil; o zdravilih za PB, vrste zdravil; jemanje zdravil; vpliv
zdravlienjaza drugS 02t ST YA yI dz6Ay120AG2a8G T RNYGAE T
LINEaSO12Y tS@2R2LIS0
“BRNY @t 2Sy2S 606y20S0 Y20y 2a8GA 1 RN} gt 2Sy2l T LIS
Y20y 2aiAK 2LISNI OAc2S @ (322AIYAVZ @y 32D 2RAA K2 LINAR 2
Mislim, da je zame najbolj koristnain potrebna prehrana
Cel nabor tematik, katerega pokrivajo tabori
LYF2NXYI OA2S ¢ & ov2eNIS BSRYRAS 4022503 LI2Y26 LINA
t 2 Y20y2a80GAK itbolezi  20Fy2S LRat SR
Rehabilitacija
O delovni terapiji (predavanje)
WSINBIOA2IF 062 Y2O0y280AK 3JAdlyelrT LISAT y2NRAZ
YI12 1T2LS0 R20AGA alyY2alLlRoOoGz20ryeSs

St NB2aiGlyS| 2RI202NR Y LINBRaGF Gt 2le2 2RI2G2NRA ny$S LRGENBo
LR2Y26A20®

ShTANRYlF pnzdiz 26 ATE26SYAK Yhyelle26AK 2RI2F2NAKOD

Uht SLINF OFyes 3t SRS (2NRady2adGA dzOLIMBORNEEOSE ¢NBLISGE A ]
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TREPETLIKA

Vpliv anestezije na PB

¢S6F2 NIGdzyltyAOldl
Obiskati konference v tuijini

+S6 AYF2NXYIOAE

Ti,kisegledetemathA | yA a2 2LINBRStAfAZT &2 2YSyealttiar 0O0StSyS vyl
- predavanja (12 oseb ali 18,5% anketiranih)
AT 20N} OSSOt Yyl 3ANIRAGIY 6y 24806 tA muZo: Fyl1$
tabori: (3%)
fizioterapija

Ljubljana, 16. november 2010
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