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Zvezdan Pirtosek, Maja Trost

Pred vami je knjiZica, ki smo jo napisali in posodobili sodelavci

Centra za ekstrapiramidne bolezni Klinicnega oddelka za bolezni

zivcevja UKC Ljubljana. V knjizici predstavljamo parkinsonovo bolezen

z razli¢nih zornih kotov, da bi bolnikom in svojcem olajsali Zivljenje z njo.

Poznavanje bolezni je pomembno za laZje premagovanje tezav.

Parkinsonova bolezen (PB) je napredujoc¢a bolezen mozganov, katere
vzroka Se ne poznamo. Razvije se zaradi postopnega propadanja
mozganskih celic v mozganskem deblu in s tem povezanega pomanj-
kanja zivénega prenasalca dopamina. Bolezen se pri¢ne Ze veliko let
prej, preden bolnik opazi prve tezave (npr. tresenje, upo¢asnjenost).
Najzgodnjese tezave so motnje spanja in voha, depresija in zaprtost.
Bolnikom s PB poleg tezav z gibanjem povzroca Se Stevilne druge te-
zave, ki niso povezane z gibanjem. Dobra obravnava bolnika zahteva
zato sodelovanje mnogih strokovnjakov. Celostno in multidiscipli-
narno obravnavo Ze vrsto let gojimo v Centru za ekstrapiramidne

bolezni.

Diagnoza »Parkinsonova bolezen« danes ne pomeni obsodbe — prej
lahko recemo, da predstavlja izziv, kajti na voljo imamo celo vrsto
zdravil in drugih nacinov zdravljenja. Razvijamo celostno obravnavo,
ki ob nevrologu in specializirani medicinski sestri vkljucuje tudi psi-
hologa, psihiatra, fizioterapevta, delovnega terapevta, logopeda, so-
cialnega delavca, farmakologa, gastroenterologa in nevrokirurga.
S sodelovanjem lahko ti strokovnjaki bolniku in svojcem pomembno
izboljsamo kakovost Zivljenja. Zavedamo pa se, da so predvsem bol-
nik in njegovi skrbniki tisti, ki bolezen dozivljajo in se z njo soocajo.
V najvecjo pomoc naj vam bosta optimizem in znanje. Verjamemo,
da bo k znanju pripomogla tudi ta knjizica. Optimizem pa najdete v

sebi in svojem bliznjem okolju.

Prof. dr. Zvezdan Pirtosek, dr.med, specialist nevrologije,
Klini¢ni oddelek za bolezni zivcevja,
Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana,

Predstojnik, Katedra za nevrologijo, Medicinska fakulteta Univerza v Ljubjani

Izr. prof. Maja Trost, dr. med., specialistka nevrologije
Vodja Centra za ekstrapiramidne bolezni,

Klini¢ni oddelek za bolezni zivéevja, Nevroloska klinika
Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana,

Katedra za nevrologijo, Medicinska fakulteta Univerza v Ljubjani



2 / KAJ JE PARKINSONOVA
BOLEZEN IN KAKO JO
PREPOZNAMO?

Maja Trost

Parkinsonova bolezen (PB) je za Alzheimerjevo boleznijo druga najpogostejsa
nevrodegenerativnna bolezen mozganov. S PB obolevajo ljudje okoli 60. leta
starosti. PB je alfasinukleinopatija, kar pomeni, da se v zivcnih celicah nabira
nepravilno zvit protein alfasinuklein. Pri PB v moZganih primanjkuje Zvcnega
prernasalca dopamina, ki omogoca normalno gibanje telesa in pomaga pri
Stevilnih drugih moZganskih dejavnostih. PB v moZganih poteka Ze vrsto let,
preden se pojavijo prvi klinicni znaki, ki niso povezani z gibanjem, pac pa so
nemotoricni. Vzrok za nastanek PB ni znan, le v redkih primerih je bolezen
dedna. Bolezen je napredujoca in za zdaj neozdravljiva, na voljo pa imamo

veliko ucinkovitih zdravil, ki lajsajo znake bolezni.

Diagnozo parkinsonove bolezni (PB) postavimo klini¢no. To pomeni, da
imata glavno vlogo pri postavitvi diagnoze bolnikov opis tezav (anamne-
za) in izvid nevrolo$kega pregleda (nevroloski status). Za zdaj ne pozna-
mo nobene druge metode ali preiskave, s katero bi lahko postavili dia-

gnozo PB.

Tezave (simptomi), ki jih v zadetku bolezni opazi bolnik s PB, so: tresenje
roke ali noge, upocasnjeno in okornejSe gibanje in motnja ravnotezja.
Tresenje je najbolj izrazeno, ko ¢lovek miruje in ko preneha hotene gibe.
Zato tresenje bolnika s PB pri dnevnih aktivnostih obi¢ajno ne moti pre-

tirano. Pomembno je vedeti, da tresenje pri PB ni vedno prisotno, saj se
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okoli Cetrtina bolnikov s PB nikoli ne trese. Tezave se obic¢ajno za¢nejo na
eni strani telesa in se sCasoma razsirijo Se na drugo stran. Pri hoji bolniki
opazijo, da so noge bolj trde in manj spretne in vc¢asih nogo povlecejo za
seboj. Padci so pri klasi¢ni obliki PB redki in se pojavljajo v poznejsih fa-

zah bolezni.

Nevrolog pri pregledu obicajno opazi, da se v mirovanju bolniku trese
roka ali noga, misSice so otrdele, hoteni gibi pa pocasni, v zmanjsanem
obsegu in manj spretni. Pri hoji, ki jo bolnik z rokami slabse spremlja, je
drza telesa blago sklonjena naprej. Hodi s krajsimi, podrsavajoc¢imi kora-

ki in pri obracanju bolnik stopiclja.

Na podlagi anamneze in nevroloskega statusa nevrolog lahko postavi di-
agnozo PB. Klini¢ni kriterij za postavitev diagnoze PB je upocasnjeno gi-
banje (bradikineza, hipokineza) v kombinaciji s tipi¢nim parkinsonskim
tresenjem ali togostjo (rigidnostjo) misic. Diagnozo potrdi dobro izbolj-
Sanje simptomov in znakov bolezni po zdravilih, Se posebej po levodopi,

in pocasno napredovanje bolezni.

Ob postavitvi diagnoze PB vsakemu bolniku opravimo strukturno slika-
nje mozganov - racunalnisko tomografijo (CT) ali magnetno resonan¢no
tomografijo (MRT), da se prepri¢amo o normalni strukturi mozganov, ki
je znadilna za PB. Diagnozo PB lahko v primerih klini¢ne nejasnosti potr-
dimo s funkcijskim slikanjem mozganov, tako imenovano scintigrafijo
dopaminskega prenasalca (DaTSCAN). S tem slikanjem lo¢imo med PBin
nekaterimi drugimi vrstami tresenja. Ugotovimo lahko $e ali so bolezen-
skiznakires posledica nevrodegenerativnega obolenja, npr. PB, ali gre pri
bolniku morda za stranske udinke nekaterih zdravil (npr. antipsihotikov

oziroma nevroleptikov).
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NEMOTORICNE TEZAVE PRI PB

Parkinsonova bolezen je v osnovi bolezen gibanja ali motorike. Zal priza-
dene Se ve¢ drugih telesnih funkcij, ki niso povezane z gibanjem. Tem
pravimo nemotori¢ne tezave in Cloveka lahko prizadenejo Ze leta pred
pojavom prvih tezav z gibanjem in so lahko bolj motece ob tezav z giba-

njem. Pomembno je, da jih prepoznamo, saj mnoge lahko zdravimo.

Nemotori¢ne tezave so: motnje ¢ustvovanja, spanja, vi§jih zivénih in av-

tonomnih ziv¢nih funkcij.

MOTNJE SPANJA

Vecina bolnikov s PB ima tezave s spanjem. Bolniki slabo spijo in se zju-
traj zbudijo nenaspani in utrujeni. Zvecer tezko zaspijo, ponoci se pogo-
sto prebujajo ali se zbudijo prezgodaj zjutraj. Ponoci imajo vcasih bolece
krée po nogah, pogosto morajo na vodo. Cez dan so pretirano zaspani in
veckrat zaspijo, v€asih celo nenadoma. V spanju lahko bolniki nenavadno

Zivo sanjajo.

Pogosta motnja spanja nastopi v tako imenovani fazi REM. To opazi pred-
vsem bolnikov partner, ki spi blizu njega. Bolnik v spanju govori, krici in
giblje z udi. Ko se prebudi, se svoje nocne aktivnosti ne spomni. Morda se

spomni le burnih sanj.

Tezave s spanjem so lahko tudi posledica stranskih uc¢inkov zdravil. Po-
membno je, da bolnik ali njegov svojec o motnjah spanja obvesti leCecega

zdravnika, saj mnogo tezav lahko odpravimo.

Za dodatne informacije prosim preberite prispevek Zdenka Garasevica:

No¢éne tezave bolnikov s PB.

12

UTRUDLJIVOST

Utrudljivost spremlja vecino kroni¢nih nevroloskih bolezni, kakrsna je
tudi parkinsonova bolezen. Bolniki se pocutijo pretirano utrujene, brez

energije in iz¢rpane ne glede na del dneva.

AVTONOMNA DISFUNKCIJA

Med najpogostejSimi avtonomnimi motnjami je preveliko nihanje krv-
nega tlaka. Bolniki pogosto potozijo, da se jim zvrti, ko vstanejo, in da so
pri hoji nestabilni. Pogosto je vzrok teh tezav padec krvnega pritiska ob
vstajanju; to je tako imenovana ortostatska hipotenzija. V nekaterih pri-

merih lahko bolnik ob vstajanju tudi za hip izgibi zavest in pade.

Bolniki s PB se velikokrat pretirano potijo in slinijo. Pogoste so prebavne
motnje, posebej zaprtje. Bolniki slabo vohajo. Mnogi moski imajo motnjo
erekcije. Pogoste so tudi motnje mokrenja: uhajanje vode ali oblutek, da
bo voda usla, ¢e ne bodo dovolj hitro prisli do stranis¢a. Neredko bolniki

ponodi vodo odvajajo veckrat in v malih koli¢inah, kar moti spanec.

Velikokrat PB spremljajo tudi bolecine v sklepih in miSicah in vcasih je

bolecina prvi znak bolezni. Pogosto bolecine izzvenijo po zdravilih za PB.

Motnje razpolozenja so podrobneje opisane v prispevku dr. Danielija

in dr. Strbadove Dusevne motnje pri bolnikih s PB.

Motnje visjih zivénih funkcij so podrobneje opisane v prispevku

Kognitivne spremembe pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo.
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Zgodnje prepoznavanje in zdravljenje nemotori¢nih zapletov pri bolniku
s PB in njegovim svojcem zagotavlja dobro kakovost zivljenja. Zato je zelo
pomembno, da bolnik, svojec in lececi zdravnik prepoznamo nemotoric-

ne tezave, se o njih pogovorimo in jih ustrezno zdravimo.

Izr. prof. Maja Trost, dr. med., specialistka nevrologije
Vodja Centra za ekstrapiramidne bolezni,

Klini¢ni oddelek za bolezni zivéevja, Nevroloska klinika
Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana,

Katedra za nevrologijo, Medicinska fakulteta Univerza v Ljubjani
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3/ NEMOTORICNI
SIMPTOMI PARKINSONOVE
BOLEZNI

Milica G. Kramberger

Parkinsonova bolezen (PB) je veliko vel kot le bolezen gibanja zaradi pro-
pada dopaminergi¢nih nevronov v ¢rni substanci mozganov. Je sistem-
ska bolezen s Sirokim spektrom nemotori¢nih simptomov, ki se lahko po-
javijo ze v t. 1. predklinicnem obdobju PB in mnogi od njih celo napovedu-
jejo njen nastop. Lahko se pojavijo kadarkoli med boleznijo in so s¢asoma
vse pogostejsi in hujsi. Bolnika lahko mo¢no onesposobijo ter vplivajo na
psihofizi¢no in socialno kvaliteto Zivljenje bolnika in njegovih bliznjih.
Zato je izredno pomembno, da o teh simptomih bolnik (in/ali svojec)
spregovori, jih v ambulanti pravodasno prepoznamo in primerno

zdravimo.

Nemotori¢ni simptomi PB so Stevilni in se najpogosteje kazejo kot kogni-
tivne (t.i. blaga kognitivna motnja, demenca), psihiatri¢ne (razpoloZenj-
ske motnje z depresijo, tesnobo, anksioznostjo, apatijo ali prividi, mo-
tnjami mi$ljenja in vedenja; dodatno glej posebno poglavje) avtonomne
motnje (nizek krvni pritisk stoje ali po obroku, motnje mokrenja, pretira-
no potenje, slabost, slinjenje, zaprtje ali inkontinenca), senzori¢ne mo-
tnje (motnje voha, vida in bolecina, mravljinéenje) motnje spanja (glej
posebno poglavije) ali kot utrujenost, sprememba telesne teze, povecano

izlo¢anje loja ...

Nemotori¢ni simptomi PB so posledica prizadetosti Se mnogih drugih po-

drodij in sistemov v Ziv¢evju (ne samo tistega, ki je odvisen od dopamina).
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Ze v zgodnjem obdobju bolezni lahko pri vedini bolnikov s PB dokaZzemo
blage spremembe v kognitivnih funkcijah. Te spremembe so subtilne,
bolnik se jih obi¢ajno ne zaveda in tudi zdravnik jih brez dodatnih prei-
skav lahko spregleda. V polovici primerov imajo bolniki Ze zgodaj tezave
s t. i. izvr$itvenimi funkcijami, to se odraza v slabsem vzdrzevanju po-
zornosti, otezenem nacrtovanju in organiziranju dnevnih aktivnosti. Po-
javljajo se tudi tezave z zmoZnostjo zadrZevanja informacij med dnevni-
mi opravili in motnje vidnoprostorskega dojemanja. Z napredovanjem
bolezni se opisane kognitivne motnje slabsajo, oCitnejSe postanejo tudi
motnje spomina in bolnik v dnevnih opravilih zaradi teh tezav potrebuje
pomo¢ ter usmerjanje. V tem primeru govorimo o demenci pri PB, ki se
razvije pri vsaj 30 % bolnikov s PB, vendar pogostost narasca s starostjo,

pri starosti 90 let, je le 10-20 odstotkov bolnikov s PB brez demence.

V ospredju tezav pri demenci pri PB so predvsem upocasnjeni miselni
procesi (i$¢ejo besede, na nagovor odgovorijo z zakasnitvijo) zmanj$ana
motivacija in iniciativa, tezave pri naértovanju in odlo¢anju (zadete de-
javnosti mnogokrat ne dokoncajo), motene vidnoprostorske predstave
(pomembno za voznjo avtomobila). Kasneje se pridruzijo $e tezave s spo-
minom. Do demence pri PB pride obicajno vec let po nastopu motori¢nih
simptomov. Ce se demenca razvije Ze v prvem letu, bolezen imenujemo

demenca z Lewyjevimi telesci.

Avtonomne motnje so pogoste in med najbolj motecimi. Bolnike s PB
tako psihi¢no kot tudi socialno onesposobijo. Zaradi sramu jih bolniki
pogosto ne omenijo zdravniku in tako ostanejo neprepoznane in nezdra-
vljene. Med njimi so pogosti: zaprtje, slabost (lahko tudi stranski uc¢inek
dopaminergi¢nih zdravil, ki se uporabljajo pri PB), motnje mokrenja
(uhajanje vode, pogosto odvajanje ponoci), motnje poziranja, spolne mo-
tnjein t.1i. ortostatska hipotenzija (pomemben padec krvnega pritiska ob
spremembi telesne lege, npr. pri posedanju, vstajanju, hoji ...) ob tem se

pojavi obcutek nestabilnosti, omotice ter boleéin v ramenih in vratu.
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Med senzori¢nimi simptomi je motnja voha prisotna pri 90 % bolnikov s
PBin je lahko prvi simptom vec let pred nastopom drugih tezav. Bolniki
s PB porocajo o motnji barvnega in kontrastnega vida ali o zamegljenem
vidu v obdobjih izklopa, kar je posledica pomanjkanja dopamina v mre-
zniciin drugih delih vidne poti. Pri bolnikih s PB je zelo pomemben simp-
tom bolecina, saj se 60-80 % bolnikov s PB sooca z bolecino. Najveckrat
predstavljajo hujso tezavo kot motori¢ni simptomi. Bole¢ina je v cca 50 %
primerov neposredno povezana s PB, lahko pa je seveda tudi posledica

drugih obolen;j.

Sprememba telesne teze je lahko premotori¢ni simptom PB, po zdravlje-
nju z globoko mozgansko stimulacijo lahko pride do povecanja telesne
teze, zdravljenje z intraduodenalnim dovajanjem levodope pa pogosto

pripelje do zmanj$anja telesne tezZe.

Ugodne ucinke na mnoge nemotoricne simptome ima zdravljenje s kon-
tinuirano stimulacijo dopaminskih receptorjev ( npr. podkozna infuzija
apomorfina, intraduodenalna infuzija levodope in globoka mozganska
stimulacija). Zdravljenje je pogosto zapleteno, vedno individualno prila-
gojeno in marsikdaj tezavno. Pomembno je vedeti, da je, ob dobri prepo-
znavi in oceni posameznih simptomov (to po¢nemo med bolni$ni¢nim
ali ambulantnim pregledom tudi s pomo¢jo raznih testov in vprasalni-
kov) ter ob vkljuevanju multidisciplinarnega pristopa, to zdravljenje

mogoce in Se kako potrebno za izboljSanje bolnikovega pocutja.

Doc. dr. Milica G. Kramberger, dr. med., specialistka nevrologije,
Klini¢ni oddelek za bolezni zZivCevija,

Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
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4 / ZDRAVILA PRI
PARKINSONOVI BOLEZNI

Vesna Socan, Katarina Cerne, Mojca Krzan

Zdravilo je vsaka snov ali kombinacija snovi, ki ima lastnosti zdravljenja
ali preprecevanja bolezni priljudeh ali zivalih. Zdravilo je tudi vsaka snov
ali kombinacija snovi, ki jo lahko uporabljamo pri ljudeh ali zivalih z na-
menom, da bi se ponovno vzpostavile, izbolj$ale ali spremenile fizioloske
funkcije prek farmakoloskega, imunoloskega ali presnovnega delovanja
ali dabidolocili diagnozo. Vsako zdravilo mora biti dokazano uéinkovito,

varno in kvalitetno izdelano.

Zdravila navadno pojémo. Iz prebavil se neposredno ali posredno prene-
sejo v kri, s katero potujejo po vsem telesu, da dosezejo svoja mesta delo-
vanja. Z zdravili, ki jih uporabljamo za zdravljenje parkinsonove bolezni,
ciljamo na ucinke v mozganih. Pred tujimi snovmi, med katere sodijo
tudi zdravila, so mozgani zavarovani s t. i. krvnomozgansko pregrado,
skozi katero prehajajo le majhne molekule, topne v mascobah, in moleku-
le, za katere v krvnomozganski pregradi obstajajo posebni prenasalci. Kri
v telesu in mozganih neprestano krozi, zato tudi v krvi prisotna zdravila
v mozganih ostajajo le dolocen Cas, zato moramo prilagajati vnos zdravil
stanju ali bolezni, ki ga lajSamo. Za zdravljenje kroni¢ne bolezni, kot je
PB, katere simptome bistveno ublazimo z zdravili, moramo zdravila je-

mati veckrat dnevno in dlje ¢asa — nekatera celo dozivljenjsko.

V mozganih zdravila vplivajo na delovanje prenasalcev informacij v osre-
dnjem zivCevju. Zdravila ucinek prenasalcev povecajo, kadar jih je pre-
malo (npr. kadar zaradi staranja ali prekrvavitvenih motenj propadajo

zivéne celice, ki prenasalce izlodajo) oziroma delovanje prenaSalcev
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zmanjsajo, kadar so ti zaradi bolezni prekomerno aktivni. Mesto delova-
nja veline zdravil, ki u¢inkujejo na osrednje ZivCevje, je sinapsa — stik

med dvema Zivénima celicama.

PRENASALCI V OSREDNJEM ZIVCEVJU

Prenasalci, s tujko imenovani nevrotransmitorji (npr. dopamin, acetilho-
lin, glutamat, noradrenalin in drugi), so majhne molekule, ki prenagajo
informacije iz ene ziv¢ne celice v drugo. Prenasalci se sprostijo iz ene od
ziv¢nih celicin se veZejo na posebno beljakovino na sosednji zivéni celici.
To beljakovino imenujemo receptor za zdravilo. Prenasalci receptor akti-
virajo in sprozijo zaporedje kemic¢nih reakcij, kar se odraza z u¢inkom

zdravila (npr. s prenehanjem tresenja oziroma bolecine).

Da lahko neko snov poimenujemo prenasalec, mora ta nastajati v osre-
dnjem ziv€evju in tam ucinkovati. Prenasalec ne sme prehajati skozi krv-
nomozgansko pregrado. To pregrado prestopajo le predstopenjske mole-
kule, iz katerih se v telesih ziv¢nih celic tvori prenasalec; ta se uskladisci
v mesicke (vezikle), ki se nahajajo v blizini Zivénih kondicev. V mesickih
so prisotne relativno visoke koncentracije prenasalcev, zascitenih pred
encimsko razgradnjo. VzdraZenje zivene celice povzroci, da se iz mesick-
ov v zivénih koncicih sprosti prenasalec v sinapti¢no §pranjo. Vanjo spro-
$Ceni prenasalec mora povzrociti odziv na sosednji, t. i. postsinapti¢ni

zivéni celici.

Poleg Ze naStetega obstajata Se dva pomembna pogoja za opredelitev pre-
naSalca v osrednjem zivCevju. Z vezavo na doloCene postsinapti¢ne in
presinaptine receptorje mora povzrocCiti uc¢inek, a obenem morajo ob-
stajati mehanizmi za odstranjevanje prenasalca iz sinapti¢ne $pranje. V
fizioloskih razmerah mora biti u¢inek prenasalca ¢asovno in prostorsko

omejen.
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TVORBA IN SKLADISCENJE PRENASALCEV

Telo Zivene celice sintetizira prenasalne molekule iz predstopenjskih mo-
lekul (prekurzorjev), ki jih v telo vnesemo s hrano ali pa nastajajo v tele-
su. V primeru dopamina je ena od predstopenjskih molekul levodopa, iz

katere ZivCne celice ustvarjajo prenasalec dopamin.

Dopamin nastaja v citoplazmi ziv¢nih celic mozganov. Shranjuje se v me-
Sickih, ki so prisotni v neposredni blizini mesta spro$canja. Tak nacin
shranjevanja omogoca, da je dopamin varno spravljen in zasciten pred
razgradnjo z encimi; po potrebi se lahko naenkrat sprostijo zelo velike

koli¢ine dopamina na to¢no dolo¢eno mesto.

SPROSCANJE PRENASALCEV

Po vzdrazenju ziv¢ne celice se mesicki, ki se nahajajo v koncicu, zlijejo s
celicno membrano. Ob tem se iz meSickov v sinapti¢no Spranjo sprosti

prenasalec in se prenese do sosednjih celic.

INAKTIVACIJA PRENASALCEV

Potem, ko se je prenasalec vezal na receptor ziv¢ne celice in tako prenesel
informacijo, se mora njegovo delovanje ¢im prej koncati, da se prepreci
nenehno draZenje. Signal mora biti zelo natan¢no uravnan — tako glede
jakosti kot tudi trajanja. Prenasalec dopamin se mora zato takoj po veza-

vi na receptorje in aktivaciji le-teh umakniti z mesta delovanja.

Odstranjevanje dopamina z mesta delovanja in s tem prenehanje njego-

vega ucinkovanja poteka po stirih mehanizmih:
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1. Difuzija — koncentracija prenasalca, ki je na mestu spro$¢anja priso-
ten v visoki koncentraciji, postopoma pade, ker se dopamin scasoma

porazdeli v zunajcelicno tekocino. Proces je pocCasen in potraten.

2. Ponovni privzem v zivcne celice — dopamin se znova privzame v
zivéne celice, iz katerih se je predhodno sprostil. Ta proces omogocajo
transportne beljakovine - prenasalci. Dopamin, ki se ponovno privza-
me v zivéne celice, se lahko znova uskladis¢i v mesicke in se tako zopet
sprosti ter sodeluje pri posredovanju informacij med Zivénimi celica-
mi. Privzeti dopamin se v ziv¢ni celici lahko s pomocjo encima mono-

amino-oksidaza B tudi razgradi v neucinkovit presnovek.

3. Privzem v celice glije — dopamin se ne privzame le v Zivéne celice,
temvec tudi v drugo vrsto celic, npr. v astrocite, kjer se lahko s pomo-

Ve

¢jo encima monoamino-oksidaza B razgradi v neucinkovit presnovek.

4. Encimska razgradnja — presnovek dopamina ima drugadno struk-
turo kot prenasalec. Tako ga receptor ne prepozna vecin presnovek do-
pamina ne povzroc¢a uc¢inka. Dopamin razgradita dva encima: monoa-

mino-oksidaza B in katehol-O-metil-transferaza.

Na vse omenjene procese lahko vplivamo z zdravili. Ce Zelimo povedati
ucinek dopamina ali pospesiti njegovo sintezo, v telo vnasamo predsto-
pnjo dopamina (npr. levodopo); lahko tudi pove¢amo spro$éanje dopa-
mina iz Ziv¢nih celic (npr. amantadin). U¢inek dopamina lahko podaljsa-
mo tako, da prepredimo njegovo razgradnjo, in sicer z zdravili, in
aktiviramo encime, ki katalizirajo razgradnjo (npr. selegilin in entaka-
pon ter tolkapon). Nenazadnje lahko uporabimo snovi, ki so strukturno
podobne dopaminu, se vezejo na iste receptorje in jih aktivirajo ter imajo
iste celi¢ne ucinke kot dopamin. Tem zdravilom pravimo agonisti dopa-

minskih receptorjev (npr. apomorfin, pramipeksol, ropinirol).
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Ce zelimo zmanj$ati u¢inek prenasalca v osrednjem Zivéevju, uporabimo
t. 1. antagoniste. Ta zdravila se veZejo na iste receptorje kot prenasalec,
vendar receptorja ne aktivirajo in ne povzrocijo u¢inka. S tem, da zasede-
jo receptor, v veliki meri preprecijo vezavo telesu lastnega prenasalcain s

tem njegov ucinek.

Vsa zdravila, ki jih uporabljamo za zdravljenje parkinsonove bolezni, so
simptomatska. To pomeni, da obstojeca zdravila zmanjsujejo bolezenske
znake in delno upoclasnjujejo napredovanje bolezni. Zal zdravil, ki bi
parkinsonovo bolezen preprecevala ali popolnoma pozdravila, Se nima-

mo.

DELOVANJE ANTIPARKINSONSKIH ZDRAVIL

Zlati standard farmakolo$kega zdravljenja Parkinsonove bolezni pred-
stavlja L-dopa (sopomenka: levodopa). L-dopa je predstopnja v sintezi
dopamina. Po zauzitju se s pomocjo prenasalcev za aromatske aminoki-
sline iz prebavnega trakta prenese v krvni obtok ter s pomoc¢jo enakega
prenasalca v krvnomozganski pregradi vstopi v osrednje zZivéevje. Delo-
vanje levodope v mozganih Se ni popolnoma pojasnjeno. L-dopa se pri-
vzame Vv zivéno celico, kjer se presnovi do dopamina, ki se ob aktivaciji
zivCne celice sprosti v sinapti¢no §pranjo in povzroci ucinek. L-dopa lah-
ko ucinkuje tudi neposredno v sinapsi kot agonist dopaminskih recep-

torjev.

Da se poveca bioloska uporabnost L-dope v mozganih, je zdravilom Na-
kom, Madopar, Duodopa in Stalevo dodan Se inhibitor encima DOPA-
dekarboksilaza karbidopa ali benserazid. Ce tablete ne bi vsebovale
inhibitorja encima DOPA-dekarboksilaza, ki §¢iti levodopo pred raz-

gradnjo zunaj osrednjega zivCevja, bi se v osrednje ZivCevje privzelo le
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priblizno 1 % s farmacevtsko obliko zauzite levodope. Tabletam Stalevo
je dodan $e entakapon, inhibitor encima COMT (katehol-O-metil-
transferaza), ki razgrajuje dopamin v neaktivne metabolite v osrednjem
ziv€evju in zunaj njega. L-dopa ne uclinkuje v mozganih, kjer omili
simptome in znake parkinsonove bolezni, ampak tudi drugje po telesu,
kjer so prisotni dopaminski receptorji, zato povzroca tudi nekatere ne-
zelene ulinke. L-dopa lahko povzrodi hipotenzijo (nizek krvni tlak),
motnje srénega ritma (predvsem pri bolnikih, ki imajo slabo funkcijo
srca), slabost, bruhanje, zmedenost, prekomerno ¢ustvenost, Zive sa-
nje, privide in prisluhe, zaspanost, rjavo obarvano slino in urin (zaradi
povelane sinteze pigmenta melanina) ter izgubo dlak in las. Pri bolni-
kih s parkinsonovo boleznijo, ki prejemajo L-dopo, je tudi velje tvega-

nje za nastanek malignega melanoma.

Slabost dolgotrajnega jemanja levodope je pojav tolerance —postopnega
zmanj$evanja ucinka. Pri bolnikih se pojavijo motori¢na nihanja — fe-
nomen vklop/izklop, fenomen zamrzovanja in zgibki, kadar so koncen-
tracije zdravila v krvi (pre)visoke. Zdravila, ki vsebujejo levodopo in
imajo decembra 2020 dovoljenje za promet v R Sloveniji, so navedena v
tabeli 1.
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Tabela 1: Seznam odobrenih zdravil, ki vsebujejo L-dopo (levodopo)

GENERICNO IME ~ LASTNISKO IME Agonisti so zdravila, ki po vezavi aktivirajo receptor — vezava na recep-

L-DOPA (levodopa) | Madopar 100 mg/25 mg tablete, Madopar 100 mg/25 mg disperzilne tablete tor Sproii Verigo Znotrajceliénih reakcij_ Konc¢na posledica je udéinek
in benserazid

zdravila, ki je enak u¢inku prenasalca v osrednjem zivcevju.
L-DOPA (levodopa) | Nakom mite 100 mg/25 mg tablet, Nakom 250 mg/25 mg tablete, Duodopa 20 mg/ml

in karbidopa +5mg/mlintestinalni gel

L-DOPA Stalevo 50 mg/12,5 mg/200 mg filmsko obloZene tablete, Dopaminski agonisti povzroc¢ajo enake uc¢inke kot dopamin. Med ago-
(levodopa), Stalevo 75 mg/18,75 mg/200 mg filmsko obloZene tablete, niste dopaminskih receptorjev spadajo: apomorfin, pramipeksol, ropi-
ka:bl'(d"pa n Stalevo 100 mg/25 mg/200 mg filmsko obloZene tablete, nirol, bromokriptin. Zdravila iz te farmakodinamske skupine, ki imajo
entakapon Stalevo 125 mg/31,25mg/200 mg filmsko obloZene tablete,

Stalevo 150 mg/37,5 mg/200 mg filmsko obloZene tablete, dovol]en]e za promet, so navedena v tabeli 2.

Stalevo 175 mg/43,75 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Stalevo 200 mg/50 mg/200 mg filmsko abloZene tablete
Tabela 2: Seznam zdravil iz farmakodinamske skupine agonisti dopaminskih
Levodopa/Carbidopa/Entacapone Orion 50 mg/12,5 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Levodopa/Carbidopa/Entacapone Orion 75 mg/18,75 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Levodopa/Carhidopa/Entacapone Orion 100 mg/25 mg/200 mg filmsko obloZene tablete, "

Levodopa/Carbidopa/Entacapone Orion 125 mg/31,25 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Levodopa/Carbidopa/Entacapone Orion 150 mg/37,5 mg/200 mg filmsko obloZene tablete, Ropinirol REQUIP 0,25 mg filmsko oblozene tablete,

Levodopa/Carbidopa/Entacapone Orion 175 mg/43,75 mg/200 mg filmsko obloZene tablete, REQUIP 1,0 mg filmsko obloZene tablete,
Levodopa/Carbidopa/Entacapone Orion 200 mg/50 mg/200 mg filmsko obloZene tablete.

receptorjev, ki imajo decembra 2020 dovoljenje za promet

Requip-Modutab 2 mg tablete s podaljSanim spro$canjem,

Requip-Modutab 4 mg tablete s podaljSani SCanjem,
Levodopa/Carbidopa/Entacapone Mylan 50 mg/12,5 mg/200 mg filmsko obloZene tablete, L ot S

Levodopa/Carbidopa/Entacapone Mylan 75 mg/18,75 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Levodopa/Carhidopa/Entacapone Mylan 200 mg/50 mg/200 mg filmsko obloZene tablete.

Requip-Modutab 8 mg tablete s podaljSanim spro3¢anjem.

Rolpryna SR 2 mg tablete s podaljSanim sproscanjem,
Rolpryna SR 4 mg tablete s podaljSanim spro$€anjem,

Levodopa/karhidopa/entakapon Teva 50 mg/12,5 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Rolpryna SR 8 mg tablete s podaljSanim spro$tanjem.

Levodopa/karhidopa/entakapon Teva 75 mg/18,75 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Levodopa/karbidopa/entakapon Teva 100 mg/25 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Levodopa/karbidopa/entakapon Teva 125 mg/31,25 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Levodopa/karbidopa/entacapone Teva 150 mg/37,5 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Levodopa/karbidopa/entakapon Teva 200 mg/50 mg/200 mg filmsko obloZene tablete.

Tapidola 50 mg/12,5 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Tapidola 75 mg/18,5 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Tapidola 100 mg/25 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Tapidola 125 mg/31,25 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Tapidola 150 mg/37,5 mg/200 mg filmsko obloZene tablete,
Tapidola 200 mg/50 mg/200 mg filmsko obloZene tablete.
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Pramipeksol

Mirapexin 0,088 mg tablete,

Mirapexin 0,18 mg tablete,

Mirapexin 0,7 mg tablete,

Mirapexin 0,26 mg tablete s podalj$anim sproS¢anjem,
Mirapexin 0,52 mg tablete s podalj$anim sproscanjem,
Mirapexin 01,05 mg tablete s podalj$anim spros¢anjem,
Mirapexin 2,1 mg tablete s podaljSanim spro$tanjem.

Oprymea 0,088 mg tablete,

Oprymea 0,18 mg tablete,

Oprymea 0,26 mg tablete s podaljSanim sproscanjem,
Oprymea 0,52 mg tablete s podaljSanim spro$tanjem,
Oprymea 0,7 mg tablete,

Oprymea 1,05 mg tablete s podalj$anim sproscanjem,
Oprymea 2,1 mg tablete s podalj$anim spro$¢anjem.

Pramipexol Sandoz 0,26 mg tablete s podaljSanim sproscanjem,
Pramipexol Sandoz 0,52 mg tablete s podalj$anim spro$¢anjem,
Pramipexol Sandoz 1,05 mg tablete s podaljSanim spro$¢anjem,
Pramipexol Sandoz 1,57 mg tablete s podaljSanim sproscanjem,

Pramipexol Sandoz 2,1 mg tablete s podalj$anim spros¢anjem,

Pramipexol Sandoz 2,66 mg tablete s podalj$anim spros¢anjem,
Pramipexol Sandoz 3,15 mg tablete s podaljSanim sproscanjem.

Pramipexol Teva 0,088 mg tablete,
Pramipexol Teva 0,18 mg tablete,
Pramipexol Teva 0,35 mg tablete,
Pramipexol Teva 0,7 mg tablete.

Rotigotin

Neuropro 1 mg/24h transdermalni obliz,
Neuropro 2 mg/24h transdermalni obliz,
Neuropra 3 mg/24h transdermalni obliz,
Neuropro 4 mg/24h transdermalni obliz,
Neuropra 6 mg/24h transdermalni obliZ,
Neuropro 8 mg/24h transdermalni obliZ.

Bromokriptin

Bromergon 2,5 mg tablete.

Apomorfin

Apo-go 10mg/ml raztopina za injiciranje.

26

Agonisti delujejo neposredno na dopaminske receptorje in posledi¢no
presinapticne zivéne celice spros¢ajo manjse koli¢ine dopamina. Zara-
di tega se tudi razgradi manj dopamina. Razgradi se namrec tudi v pre-
snovke, ki po§kodujejo Zivene celice. Ce se dopamin ne spro§¢a oziroma
se sprosca v manj$i meri, so nevroni zavarovani pred samoposkodbo.
Agonisti dopaminskih receptorjev delujejo dlje kot L-dopa in jih je po-
trebno odmerjati manjkrat dnevno (navadno trikrat dnevno, ¢e pa bol-
nik jemlje agonist dopaminskih receptorjev v farmacevtski obliki s po-
daljsanim sprosc¢anje npr. Requip Modutab tablete s podaljSanim spro-
$¢anjem, pa le enkrat dnevno). Agoniste dopaminskih receptorjev se
predpisuje mlajSim bolnikom za zacetno zdravljenje parkinsonove bo-
lezni in bolnikom z napredovalo parkinsonovo boleznijo, izrazeno z
motoriéniminihanji (vklop/izklop) in zgibki, ki so posledica velikih od-
merkov L-dope. Nekateri od agonistov, npr. apomorfin, povzroc¢ajo zelo
hiter ucinek in jih lahko uporabljamo kot t. i. reSilno zdravljenje. Apo-
morfin uporabljamo po potrebi kot enkratno injekcijo pod kozo ali s ¢r-
palko, ki v krvi zagotavlja stalno raven zdravila. Bolnikov skrbnik mora

vsak dan zamenjati mesto vboda, da se prepreci nastanek koznih po-
$kodb.

Med nezelene ucinke, ki jih povzrocajo agonisti dopaminskih receptor-
jev, spadajo: drazenje prebavil in slabost, nizek krvni tlak, edemi okon-
¢in, zaprtje, utrujenost, motnje spanja, zmedenost, vrtoglavica, prividi,

impulzivno vedenje in hiperseksualnost.

Dopamin se razgrajuje s pomocjo dveh encimov: monoaminooksidaze
(MAO) B in katehol-O-metil-transferaze (COMT). Ce zavremo aktiv-
nost teh dveh encimov, razgradnja ne poteka in bioloska uporabnost

dopamina se poveca.
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Selegilin je bil prvi uporabljeni zaviralec encima MAO-B. V Sloveniji je
dosegljiv Se razagilin (Azilect 1 mg tablete ter Razagilin Belupo 1 mg
tablete, Razagilin Sandoz 1 mg tablete, Razagilin STADA 1 mg tablete).
Ker selegilin in razagilin preprecCujeta razgradnjo dopamina, preprecita
tudi nastajanje oksidativnih metabolitov, kljub temu Studije niso doka-
zale nevroprotektivnega delovanja selegilina. Nekatere Studije nakazu-
jejo, da uvedba zdravljenja v zacetni fazi PB upocasni napredovanje bo-
lezni. Pri blago izrazeni bolezni se lahko uporablja kot monoterapija ali
pa ga predpisujemo skupaj z drugimi antiparkinsonskimi zdravili, obi-

¢ajno le v zacetnem obdobju PB.

Encim COMT razgradi levodopo v 3-O-metildopo. Ob jemanju levodo-
pe s karbidopo ali benserazidom Ze zunaj mozganov nastane 3-O-me-
tildopa, neaktivni presnovek, ki tekmuje z levodopo za prenos v osre-
dnje Ziv¢evje. Ce zavremo encim COMT s tolkaponom (Tasmar 100 mg,
filmsko obloZena tableta), nastane manj 3-O-metildope in veé levodo-
pe se privzame v osrednje Zivcevje. Entakapon deluje le zunaj osrednje-
ga ziv€evja, medtem ko tolkapon deluje tako v osrednjem zivéevju kot

zunaj njega.

Poleg ugodnih uéinkov selegilin povzroca se: hipotenzijo, slabost, bru-
hanje, diarejo, nejescnost, motnje spanja in diskinezije; inhibitorji
COMT pa povzrocajo drisko, slabost, nejes¢nost, nizek krvni tlak, zgib-
ke, privide in motnje spanja. S tolkaponom so bile povezane jetrne
okvare, zato je ob jemanju te uc¢inkovine za zdaj Se potrebno redno pre-

verjati delovanje jeter z laboratorijskimi preiskavami.
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Mehanizem delovanja amantadina ni natanéno poznan. Amantadin s
tovarni$kim imenom Symmetrel je na voljo v farmacevtski obliki za
vnos prek ust (Symmetrel 100 mg kapsule in Symmetrel 100 mg mehke
kapsule) in kot raztopina za injiciranje (amantadinsulfat Gespag 200
mg/500 ml raztopine) je protivirusno zdravilo, ki se veze tudina NMDA
receptor za glutamat in prek njega vpliva na sproscanje dopamina in

noradrenalina. DaljSo uporabo amantadina omejuje razvoj tolerance.

Kot nezelene ucinke amantadina opisujejo: vrtoglavico, utrujenost, ne-
mir, anksioznost, nespecnost, motnje koncentracije, suha usta, suho

kozo, zastajanje urina, slabost, bruhanje, motnje spanja in privide.

LastniS$ka imena: Akineton 2 mg tablete in Akineton 5 mg/ml raztopina
za injiciranje.

Je antagonist muskarinskih receptorjev, ki se uporablja kot dodatno
zdravilo pri zdravljenju PB. IzboljSa misSi¢no rigidnost ter zmanjsa pre-
komerno potenje in slinjenje, izboljSa hojo in zmanjsa tremor.

Ne smemo ga uporabljati, Ce ima bolnik glavkom, ileus, obstrukcije v
genitourinalnem traktu. Med nezelene uéinke zdravila spadajo: sedaci-
ja, vrtoglavica, zmedenost, zaprtje, zadrzevanje urina, nejasen vid,

suha usta.

SMERNICE ZA ZDRAVLJENJE PB

Bolnike s parkinsonovo boleznijo zaénemo zdraviti z zdravili, ko zacne-

jo motori¢ni simptomi bolezni ovirati vsakodnevno zivljenje, Ceprav
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nekatere Studije nakazujejo, da bi takojsnje zdravljenje utegnilo ugo-
dno vplivati na potek bolezni. Za zacetek izberemo eno zdravilo, ki je
lahko ali L-dopa ali agonist dopaminskih receptorjev ali zaviralec mo-
no-oksidaze-B. Vsa ta zdravila so dokazano ucinkovita, ni pa Se jasno,

katero od teh zdravil je najustreznejse za doloCeno klini¢no stanje.

Veliko zdravnikov predpise mlajsim bolnikom s PB agonist dopaminskih
receptorjev, da odlozijo nastanek motori¢nih motenj. L-dopa je za zdra-
vljenje motori¢nih simptomov ucinkovitejsa kot dopaminski agonisti.
Ko bolezen napreduje, postane zdravljenje z L-dopo neizogibno. L-dopi
se navadno doda $e zaviralce razgradnje dopamina (selegilin ali razagi-

lin ter entakapon ali tolkapon).

Pojav diskinezij zahteva dodatne farmakoterapevtske ukrepe. Smerni-
ce Nacionalnega instituta za zdravje in klini¢no odli¢nost Velike Brita-
nije priporocajo amantadin kot zdravilo proti diskinezijam oziroma
stalno dovajanje apomorfina prek podkozne ¢rpalke ali Duodope prek
Crevesne stome. Pri napredovali bolezni se je mozno odloditi tudi za ne-

vrokirur$ko zdravljenje (npr. stimulacijo globokih mozganskih jeder).

V napredovali fazi PB lahko zaénejo postopoma propadati $e druga mo-
zganska podrodja in pojavi se tudi demenca. Za blazenje teh tezav bol-
nik hkrati z zdravili proti PB prejema tudi zdravila proti alzheimerjevi
bolezni, ki zavirajo encim acetil- holinesterazo, zaradi ¢esar se v moz-
ganih povecluje raven prenasalca acetilholina, ter memantin (Ebixa), ki
uravnava delovanje glutamata, prenasalca s stimulatornim delovanjem
v osrednjem zivCevju. Med zaviralce acetilholinesteraze, ki uc¢inkujejo
v mozganih, spadajo: donepezil (Aricept), galantamin (Reminyl) in ri-

vastigmin (Exelon).

Bolnike s PB so ze pred odkritjem L-dope zdravili tudi kirursko. Potem

je bilo kirursko zdravljenje omejeno na posamezne primere. V zadnjem
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Casu se kirurske pristope uporablja za bolnike v napredovali fazi PB.
Med uporabljenimi tehnikami so: stimulacija globokih mozganskih je-
der, kirurska lezija subtalamicnega jedra ali notranjega predela blede-

gajedra (palidotomija).

Farmakoterapevtsko predstavlja t. i. kontinuirano zdravljenje z dopa-
minergi¢nimi zdravili pomemben napredek. Bolnik ima ali podkozno
¢rpalko, preko katere mu v telo stalno vteka agonist dopaminskih re-
ceptorjev — apomorfin (APO-go 10mg/ml raztopina za injiciranje), ali
preko stome v érevo dobiva kombinacijo L-dope in karbidope (preparat

Duodopa, intestinalni gel).

Za izboljSanje diskinezij se pojavljajo vzpodbudna porodila o zdravlje-

nju z istradefilinom, antagonistom adenozinskih receptorjev.

Novi terapevtski pristopi, ki so $e v poskusnem obdobju, poleg izboljsa-
nih zdravil, ki delujejo na ista mesta kot obstojeca, vkljucujejo vzgojo
nesmrtnih ziv¢nih celic, ki se jih bo dalo presaditi v mozgane in bodo
izloCale dopamin, ali vnos vektorjev, ki izloCajo nevroprotektivna sred-
stva, npr. ziveni rastni dejavnik glialnega izvora, ki preprecuje pretira-
no umiranje dopaminskih Zivénih celic, ali magnetno stimulacijo mo-

tori¢nega podrodja.

ZDRAVLJENJE NEZELENIH UCINKOV
ANTIPARKINSONSKIH ZDRAVIL

Eden najneprijetnejsih nezelenih ué¢inkov L-dope in dopaminskih ago-
nistov je drazenje prebavil in centra za slabost. Slabost lahko omilimo
ali prepre¢imo s soCasnim jemanjem antagonistov dopaminskih recep-
torjev, ki ne prehajajo preko krvnomozganske bariere, kot je npr. zdra-

vilo Tametil (domperidon). To zdravilo uéinkovito ublazi slabost in ne
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moti ucinkov L-dope oz. agonistov dopaminskih receptorjev v osre-

dnjem zivCevju.

Naslednji nezeleni ucinek, ki ga lahko povzrocajo zdravila za zdravlje-
nje PB, je nespecnost. Proti nespec¢nosti, predvsem motnjam faze REM

(rapid eye movement), uspesno deluje klonazepam (Rivotril).

Kot nezelen in/ali toksi¢en uéinek zdravljenja PB z dopaminergi¢nimi
zdravili (L-dopa in dopaminski agonisti ter razli¢ne kombinacije anti-
parkinsonskih zdravil) se pri bolnikih pojavijo psihoti¢ne reakcije. Po-
trebno jih je natanc¢no opredeliti in dolociti njihov izvor. Izljuciti mora-
mo morebitno vnetje, krvavitev v subduralni prostor ali kaksno drugo
bolezen osrednjega zZivCevja. Za zdravljenje ne smemo uporabiti anta-
gonistov dopaminskih receptorjev (antipsihotikov), ki se navadno upo-
rabljajo za zdravljenje psihoz, ampak moramo najprej prilagoditi upo-
rabo antiparkinsonskih zdravil. V¢asih moramo tudi opustiti jemanje
katerega od antiparkinsonskih zdravil (antagonist muskarinskih re-
ceptorjev, amantadin, selegilin, dopaminski agonisti). Znizamo odme-
rek levodope, a opustimo jo le izjemoma in pod zdravnikovim nadzo-
rom. Nenadna opustitev vseh antiparkinsonskih zdravil, Se posebej le-
vodope, lahko privede do smrtno nevarnega sindroma pireksija parkin-
sonizem. Podoben sindrom lahko pri parkinsonikih povzroci jemanje
klasiénih antipsihotikov, npr. Haldola (haloperidola). Za zdravljenje
psihoze (najvelkrat se pojavi kot vidne halucinacije) svetujemo inhibi-
torje acetilholin esteraze (antidementivi) ali pa le dva iz skupine antip-
sihotikov: kvetiapin (Kventiax) ali klozapin (Leponex), in to v nizkem

odmerku.
Vcasih se bolniki s PB prevec slinijo. Slinjenje zmanj$amo z nanasanjem

enoodstotne raztopine atropin sulfata neposredno na ustno sluznico

ali pod jezik ali z injiciranjem botulina v podrocje zlez slinavk.
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MEDSEBOJNO DELOVANJE ANTIPARKINSONSKIH
ZDRAVIL S HRANO IN DRUGIMI ZDRAVILI

Bolniki s parkinsonovo boleznijo, ki prejemajo L-dopo, se morajo izogi-
bati bogatim beljakovinskih obrokom. Nekatere od sestavin beljako-
vinske hrane za prehod skozi ¢revesno steno in v osrednje zZivCevje iz-
koriscajo iste transportne proteine kot L-dopa. Priporoca se, da bolniki
podnevi, torej zjutraj in opoldne, uzivajo manj beljakovinske hrane. Z
beljakovinami bogatejsi obrok naj zauzijejo zvecer, kajti ponoci ne po-
trebujejo toliko razpolozljive L-dope kot Cez dan, ko so aktivni. Prav
tako naj bodo bolniki previdni pri uzivanju strocnice boba, ki vsebuje

levodopo in Zametastega fizola.

Kontraindicirana zdravila: antidepresivna zdravila, ki ucikujejo prek
inhibicije monoamino-oksidaze A (npr. moklobemid, ki ga najdemo v
preparatih Aurorix in Moclobemid Torrex). Ker moklobemid zavre raz-
gradnjo noradrenalina, lahko ob hkratnem jemanju L-dope pride do
povecane razpolozljivosti noradrenalina v telesu in zaradi tega do re-

snega povecanja krvnega tlaka (hipertenzivna kriza).

Previdnost je potrebna pri jemanju naslednjih kombinacij zdravil. So-
¢asno jemanje antipsihotikov (npr.: Nozinan, Prazine, Moditen, Melle-
ril, Haldol, Zeldox, Clopixol, Fluanxol, Leponex, Kvelux, Kventiax, Kven-
tiapin, Seroquel, Zolrix, Zyprexa, Solian, Eglonyl) lahko izniéi ucinke
L-dope, ker imajo ravno nasprotno delovanje. Poleg tega se poveca de-
presija osrednjega zivcevja in lahko pride do padca krvnega tlaka. De-
presijo osrednjega ziv€evja poveca tudi hkratno uzivanje alkohola in
L-dope. Ker se Zelezo, ki se uporablja za zdravljenje anemije, lahko veze
na L-dopo in s tem prepreci njen prehod skozi Crevesno steno, je pripo-
rocljivo, da teh zdravil ne uzivamo hkrati, ampak s pol- do enournim

zamikom.
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Zdravila, ki upocasnijo gibanje prebavil (opiodi in antagonisti muska-
rinskih receptorjev), lahko zmanj$ajo prehajanje L-dope preko ¢revesne
stene in s tem zmanj$ajo njeno raven v krvi. Ce se L-dopa dlje ¢asa za-
drZuje v &revesju, se lahko razgradi do dopamina, ki ne prehaja v kri. Ce
je zdravljenje z muskarinskimi zdravili potrebno, npr. za zdravljenje
glavkoma, le-ta ne vplivajo bistveno na ucinkovitost antiparkinsoni-
kov, ker se zdravila za zdravljenje glavkoma aplicira lokalno in le zane-

marljiv del pride v osrednje zivCevje.

Pri hkratnem jemanju zdravil, ki zniZujejo krvni tlak, in antiparkinso-
nikov, je potrebna previdnost pri jemanju, kajti tudi dopaminska zdra-
vila povzrocajo padec krvnega tlaka. Krvni tlak se uredi s prilagajanjem
odmerkov antiparkinsonskih in antihipertenzivnih zdravil. Prav tako
je potrebna previdnost pri jemanju zdrvil, ki zmanjSujejo aktivnost
osrednjega zivCevja npr. opioidnih analgetikih, kanabinoidih, benzodi-
azepinih, da ne pride do pretirane depresije osrednjega zZivCevja, med-
tem ko hkratno jemanje dopaminergi¢nih in serotonergi¢nih zdravili

(antidepresivi, zdravila proti migreni) povzrodi serotoninski sindrom.

SAMOZDRAVLJENJE

Zalajsanje blazjih tezav lahko bolniki s parkinsonovo boleznijo posega-
jo tudi po zdravilih brez recepta, ki so na voljo v lekarnah. Bolniki lahko
za blazenje lazjih boleCin in povecane telesne temperature vzamejo pa-
racetamol ali naproksen. Priizdaji zdravila v lekarni, se lahko o zdravi-
lu $e posvetujejo s farmacevtom. Ce teZave v treh dneh ne minejo, naj

se bolniki posvetujejo z osebnim zdravnikom.

Vedja previdnost kot pri jemanju zdravil, ki se dobijo brez recepta, je

vCasih potrebna pri jemanju prehranskih dopolnil.
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Prehranska dopolnila so zivila, so koncentrirani viri posameznih ali
kombiniranih hranil oz. drugih snovi s hranilnim ali fiziolo§kim ucin-
kom. Prehranska dopolnila ureja druga, bistveno manj zahtevna zako-
nodaja kot zdravila. Predpisi, ki urejajo prehranska dopolnila, v Evrop-
ski uniji niso enotni, vendar nikjer v Evropi ni potrebno dokazovati
ucinkovitosti prehranskih dopolnil z rezultati kontroliranih kliniénih
Studij. Predpise trzniki prehranskih dopolnil uspesno zaobidejo in
predvsem z inovativnimi in neustreznimi zdravstvenimi trditvami za-

vajajo potrosnike.

Mnogo na trgu prisotnih prehranskih dopolnil je kvalitetno izdelanih
in vsebujejo le deklarirane sestavine. Varnost kvalitetno izdelanih pre-
hranskih dopolnil je sprejemljiva, k temu pa zelo pripomore tudi slaba
bioloska uporabnost nekaterih prehranskih dopolnil (2-30 %). Kljub
temu lahko nekatera prehranska dopolnila vplivajo na usodo drugih,
hkrati predpisanih zdravil. Kanabidiol (CBD), sestavina konoplje, je
znan inhibitor jetrnih encimov in poveca koncentracijo nekaterih zdra-
vil, ki jih jemlje bolnik, v plazmi, kar lahko vodi do pojava hudih neze-
lenih ucinkov. Kanabidiol oz. pripravki iz konoplje lahko povecjo seda-
cijo in ortostatsko hipotenzijo. VeCvalentni ioni, na primer Zelezo in
kalcij, ki sta sestavina nekaterih prehranskih dopolnil, lahko upocasni-
ta prehajanje levodope iz prebavil v kri. Preparate s kalcijem, Zelezom

ali magnezijem naj se jemlje vsaj pol ure po levodopi.

Stevilna prehranska dopolnila, ki so prisotna v spletnih trgovinah, pri-
hajajo iz drzav tretjega sveta in imajo zato morebiti ugodnejsSo ceno,
niso paizdelana skladno z dobro proizvodno prakso. Ker lahko vsebuje-
jo precej skodljivih sestavin, se po njihovem zauzitju lahko pojavijo re-
sni nezeleni ucinki, ki ne zahtevajo le hospitalizacije, ampak tudi vecji

poseg, kot je presaditev jeter.
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ZAKLJUCEK

Vsa na trgu dosegljiva antiparkinsonska zdravila so kvalitetna, ucin-
kovita in varna. Zdravila zdravniki bolnikom predpisujejo odgovorno
in z najboljS$im namenom, da blaZijo trenutne simptome in zavirajo
napredovanje bolezni. Bolniki naj bodo odgovorni partnerji v procesu
zdravljenja. Aktivno naj se pozanimajo o lastnostih zdravil, ki so jim
predpisana, in naj zdravstveno osebje obvescajo, kako se pocutijo ob

jemanju zdravil.

Vesna Socan, mag. farm., mlada raziskovalka,
Institut za farmakologijo in eksperimentalno toksikologijo,

Medicinska fakulteta Univerza v Ljubjani

Izr. prof. Katarina Cerne, univ. dipl. biol., visoko$olska u¢iteljica,
Institut za farmakologijo in eksperimentalno toksikologijo,

Medicinska fakulteta Univerza v Ljubjani
Prof. dr. Mojca KrZzan, dr. med., visoko$olska uciteljica in predstojnica,

Institut za farmakologijo in eksperimentalno toksikologijo,

Medicinska fakulteta Univerza v Ljubjani
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5 / ZDRAVLJENJE
ZACETNIH FAZ /
PARKINSONOVE BOLEZNI

Rok Berlot

Zdravljenje parkinsonove bolezni (PB) je simptomatsko — z zdravili
lajSamo simptome in znake bolezni, z njimi pa ne moremo odpraviti
vzroka ali vplivati na napredovanje bolezni. Za razliko od Stevilnih
drugih nevrodegenerativnih boleznilahko tezave v sklopu PB lajsamo
zelo ucinkovito. Z leti sicer simptomi navadno napredujejo, vendar z
zdravljenjem lahko Stevilni bolniki ostanejo le blago prizadeti. Pri ne-
katerih bolnikih ima bolezen razmeroma blag potek. Cilj zdravljenja
bolnikov v zacetni fazi PB je ohranitev dobre gibljivosti, visoke kvali-
tete bivanja in samostojnosti. Z zdravljenjem v zacetnih fazah vecina
bolnikov ostane povsem samostojnih v vsakdanu, pogosto lahko tudi
nemoteno ali zgolj z blago oviranostjo nadaljujejo s svojim poklicem,
konjicki, telesno dejavnostjo in udejstvovanjem na raznolikih podro-

¢jih zanimanja.

Po postavitvi diagnoze PB je potrebno pozornost usmeriti v izboljSanje
simptomov bolezni in ohranitev aktivnega Zivljenjskega sloga. Pristop
k zdravljenju se s potekom bolezni spreminja. V vseh fazah lahko k do-
bremu pocutju pomembno prispevajo telesna dejavnost, zdrava pre-
hrana in skrb za duSevno zdravje. Za obvladovanje motori¢nih in ne-

motori¢nih simptomov je najveckrat klju¢no zdravljenje z zdravili.
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KDAJ JE POTREBNO PRICETI
Z JEMANJEM ZDRAVIL?

Kljub rezultatom posameznih raziskav ni trdnih dokazov, da bi zgodnja
uvedba terapije ugodno vplivala na napredovanje bolezni. Zaradi tega
je z zdravljenjem z zdravili smiselno priceti, kadar to narekujejo simp-
tomi bolezni oz. kadar so ti za pacienta moteci. Nevrologi diagnozo bo-
lezni postavimo na podlagi pacientovih tezav in klini¢nega pregleda.
Najveckrat so tezave, zaradi katerih je bil pacient napoten na nevrolo-
ski pregled, Ze vsaj nekoliko motece. Zaradi tega, posebej glede na zelo
dobre terapevtske moznosti, nevrologi najveckrat predlagamo pricetek

jemanja zdravil Ze ob postavitvi diagnoze.

S KATERIMI ZDRAVILI PRICNEMO
ZDRAVITI PARKINSONOVO BOLEZEN?

Z zdravili skusamo na motori¢ne znake PB vplivati tako, da nadomesti-
mo pomanjkanje dopamina v predelih, ki so pomembni za gibanje. Prvo
zdravilo, ki u¢inkuje na dopaminski sistem, nevrologi izberemo na pod-

lagi klini¢ne slike in starosti ter nekaterih osebnih znacdilnosti pacienta.

Zdravilo L-dopa (levodopa) predstavlja zlati standard zdravljenja PB.
Gre za zdravilo, ki ga poznamo ze desetletja in zelo ugodno ucinkuje na
motori¢ne znake bolezni. Zdravilo se v Zivénih celicah presnovi v dopa-
min. Ucinek zdravila traja nekaj ur, zato ga je potrebno jemati veckrat

dnevno. Z L-dopo pogosto tudi pri¢nemo zdravljenje.
Pri mlajsih bolnikih s PB veckrat pri¢nemo zdravljenje z agonisti dopa-

minskih receptorjev. Na ta nacin poskuSamo odloziti nastanek moto-

ri¢énih nihanj. Dandanes ve¢inoma uporabljamo dopaminske agoniste v
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obliki obliZev in tablet s podaljsanim sproscanjem, ki jih bolnik preje-

ma enkrat dnevno.

Pri blago izrazeni bolezni se v¢asih odlo¢imo tudi za pricetek zdravlje-
nja z zaviralcem encima MAO-B razagilinom, ki ga bolnik prejema en-

krat dnevno.

Ze v zaletnih fazah PB lahko nekateri nemotori¢ni simptomi terjajo

usmerjeno zdravljenje z drugimi skupinami zdravil.

KAKSEN UCINEK LAHKO PRICAKUJEM?

Navedena dopaminergi¢na zdravila ugodno vplivajo predvsem na mo-
tori¢ne znake PB. Bolniki lahko pri¢akujejo boljso okretnost, izboljsan
vzorec hoje in nizji misi¢ni napon. Zdravila pa nekoliko manj uc¢inkuje-
jo na tresenje in na motnje ravnotezja. S postopnim dvigovanjem od-

merka Zelimo doseci zadovoljiv nadzor nad simptomi.

KAKSNI SO NEKATERI NAJPOGOSTEJSI
NEZELENI UCINKI?

Dopaminergi¢na zdravila dobro poznamo, z njimi imamo precej klinic-
nih izkusSenj. Ob uvajanju zdravila pretehtamo njegove pricakovane
ugodne in mozne nezelene ucinke ter se odlo¢imo za ucinkovino, ki bo
zadosti uc¢inkovita ob zadovoljivem varnostnem profilu. Nekateri neze-
leni uéinki so le prehodne narave. Ce vztrajajo in ne odtehtajo ugodnih

ucinkov, pride v poStev zamenjava zdravila.
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Ob uvajanju L-dope pogosto pride do slabosti. Ta ucinek je navadno
prehoden, lajSamo ga lahko z zdravilom domperidon (Tametil). L-dopa
lahko privede tudi do znizanja krvnega tlaka, zaradi Cesar je v izogib
padcem potrebno biti pozoren na pojav omoticnosti v stojeCem poloza-

ju ali ob vstajanju. Pojavi se lahko tudi prekomerna zaspanost.

Tudi ob uvajanju dopaminskih agonistov se lahko javita slabost in niz-
ji krvni tlak. Pogosta je tudi prekomerna zaspanost, ki lahko nastopi
nepredvidljivo, zaradi ¢esar morajo biti posebej pozorni vozniki. Pose-
bej zaskrbljujoca je moznost pojava impulzivnih vedenj, kot so preko-
merni spolni nagon, kompulzivno nakupovanje, hazardiranje ali izva-
janje ponavljajoCih nesmiselnih aktivnosti. Na tovrstne vedenjske spre-

membe je potrebno opozoriti zdravnika.

Razagilin bolniki navadno dobro prenasajo ali ima le blage nezelene
ucinke, kot so slabost, omoti¢nost, suha ustja ali zaprtost. Potrebna je
pozornost, saj lahko zdravilo v soucinkovanju z nekaterimi drugimi
zdravilnimi udinkovinami (npr. antidepresivi, nosnimi dekongestivi,
opioidnimi analgetiki) pripelje do izrazito povi$anih vrednosti krvne-

ga tlaka in nevarnih zapletov.

Pri vseh navedenih skupinah zdravil lahko pride do psihiatri¢nih za-
pletov, kot so zmedenost, pojav blodenj ali halucinacij, kar je v zgodnji
fazi bolezni in pri bolnikih brez kognitivne motnje redko.

KAJ PA, CE ZDRAVILO NE UCINKUJE?

Pri zdravljenju motori¢nih simptomov PB pricakujemo ugoden odgovor
na uvedeno terapijo. Dober odziv na zdravljenje nevrologe lahko se do-
datno preprica v pravilnost diagnoze PB. Nasprotno se ob neodzivnosti

na uvedeno terapijo lahko porodi dvom. V takSnem primeru je o neu-
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Cinkovitosti zdravila potrebno obvestiti nevrologa ali druzinskega

zdravnika.

Vcasih bolniki ugodnega ucinka sami ne zaznajo, ker ga je vendarle moc
opaziti ob pregledu. V ugoden ucinek zdravila nas lahko preprica tudi
podatek, da se je stanje po izpus€enem (npr. pozabljenem) odmerku
zdravila poslabsalo. Zavedati se je potrebno, da zdravila, ki u¢inkujejo
na dopaminski sistem, ne lajsajo vseh simptomov enakomerno oz. na

nekatere simptome bolezni nimajo vpliva.

Kadar z uvedenim zdravilom ne dosezemo ustreznega u¢inka na moto-
ri¢ne simptome bolezni, obstaja moznost, da odmerek zdravila ni zado-
sten in ga je potrebno prilagoditi. V¢asih tezavo predstavlja pomanj-
kljiv prehod zdravilne uc¢inkovine preko Crevesne stene, npr. v primeru
uzivanja L-dope hkrati z obrokom, bogatim z beljakovinami. Ce ne od-
krijemo drugega razloga neucinkovitosti zdravila, je smiselno, da ne-
vrolog ovrednoti moznost, da ne gre za PB, temvec za katero drugo bo-
lezen iz skupine parkinsonizmov, za katero je znacilna neodzivnost na

dopaminergicno terapijo.

Doc. dr. Rok Berlot, dr. med., specialist nevrologije,
Klini¢ni oddelek za bolezni zivCevija,

Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
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6/ ZDRAVLJENJE
NAPREDOVALE FAZE
PARKINSONOVE BOLEZNI

Maja Trost

Zdravljenje parkinsonove bolezni je simptomatsko tako v zacetnih kot
napredovalih fazah bolezni. Z vsemi nacini zdravljenja blazimo posledice
bolezni, nimamo pa vpliva na sam vzrok ali hitrost napredovanja bole-
zni. Z zdravili nadomes¢amo manjkajoci ziveni prenasalec dopamine ali
urejamo napacéno prozenje zivenih signalov. Vrsto let lahko PB ucinkovi-
to zdravimo z zdravili. V poznej$ih fazah bolezni, ko zdravila zaradi ne-
zelenih ucinkov niso ve¢ dovolj uéinkovita, lahko bolnikom ucinkovito

pomagajo zdravljenja s crpalkami ali globoko mozgansko stimulacijo.

KONTINUIRANA DOPAMINERGICNA STIMULACIJA

V zadnjih desetletjih se je v zdravljenju PB z zdravili uveljavil naéin, kimu
pravimo kontinuirana dopaminergi¢na stimulacija. Gre za nacin zdra-
vljenja, ki omogoca, da je koncentracija zdravila v telesu ¢im bolj enako-

merna, podobno kot pri zdravem cloveku.

Tak nacin zdravljenja pomembno zakasni ali omili neprijetne stranske
ucinke dolgoletnega zdravljenja z levodopo. Vecina bolnikov s PB po ne-
kaj letih zdravljenja razvije motori¢ne komplikacije, to so motori¢na ni-
hanja oziroma izmenjevanje dobrih (faze vklopa ali ON faze) in slabih
obdobijj (faze izklopa ali OFF faze). Najzgodnejsi znak motori¢nih nihanj
je izzvenevanje ucinka. Bolnik zacuti popuscanje delovanja zdravila ze

preden zauzije naslednji odmerek. Druga motori¢na komplikacija so dis-
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kinezije ali nehoteni zgibki, ki se pojavijo, kadar zdravilo dobro uc¢inkuje
in sprva bolnika kaj dosti ne motijo. Z leti lahko postanejo zgibki hudi in

zelo motedi.

Zdravljenje po principu kontinuirane dopaminergi¢ne stimulacije lahko do-
sezemo na razli¢ne nacine. Pri zdravljenju z levodopo je pomembno, da bol-

nik prejema vec nizjih odmerkov v ¢asu budnega dela dneva, npr. vsake 4 ure.

Dopaminski agonisti imajo daljSe delovanje kot levodopa in jih bolnik
lahko zauzije le enkrat dnevno. Na voljo imamo tudi dopaminski agonist

v oblizu.

Ko bolnik s PB razvije motece motori¢ne komplikacije po zdravljenju z
levodopo, mu lahko uvedemo druge ucinkovitej$e nacine zdravljenja PB.
To so zdravljenje s ¢rpalkami, ki v telo enakomerno vnasajo razli¢na zdra-

vila ali pa kirursko zdravljenje z globoko mozgansko stimulacijo.

Zelo pomembno je, da bolniku kontinuirano zdravljenje uvedemo pravo-
casno. Izboljsanje kakovosti zZivljenje je namrec znatno in $koda je predol-
go Cakati. Vedno vec raziskav kaze, da je pocutje pri bolniku boljse, Ce se
kontinuirano zdravljenje uvede prej oziroma takrat, ko so za to izpolnjeni
pogoji. Ti se ugotavljajo pri vsakem bolniku posebej. V pomoc je lahko
formula 5-2-1. Bolniku bi kontinuirano zdravljenje s ¢rpalkami ali globo-
ko mozgansko stimulacijo pomembno pomagalo, Ce prejema 5 ali ve¢ od-
merkov levodope dnevno, prezivi vsaj 2 uri v fazi izklopa ali vsaj 1 uro

dnevno z motec¢imi diskinezijami.

Izr. prof. Maja Trost, dr. med., specialistka nevrologije,
vodja Centra za ekstrapiramidne bolezni, Klini¢ni oddelek za bolezni zZivcevija,
Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana,

Katedra za nevrologijo, Medicinska fakulteta Univerza v Ljubjani
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ZDRAVLJENJE }
Z APOMORFINSKO CRPALKO

Dusan Flisar

Zdravljenje z apomorfinsko ¢rpalko predstavlja ob globoki mozganski
stimulaciji in intrajejunalni ¢rpalki z levodopo (Duodopa) dodatno mo-
znost kontinuiranega zdravljenja parkinsonove bolezni. Namen t. i. kon-
tinuiranih nacinov zdravljena je doseci enakomerno koncentracijo anti-
parkinsonskih zdravil v krvi in s tem enakomerno stimulacijo dopamin-
skih receptorjev v mozganih. Na ta nacin se izognemo ali omilimo ter
skrajsamo faze dnevnih izklopov in nehotenih zgibkov, ki so redni spre-
mljevalci napredovale parkinsonove bolezni. Najvecja prednost apomor-
finske ¢rpalke je predvsem dokaj enostavna in hitra uvedba tak$nega

zdravljenja in neinvazivnost.

APOMORFIN

Apomorfin je snov, ki ima primerljiv u¢inek na motori¢ne simptome par-
kinsonove bolezni kot ga ima levodopa. Z morfinom ima sorodno samo
ime in deloma kemiéno strukturo, vendar popolnoma drugaéno delova-
nje. Sodi v skupino dopaminskih agonistov, ki delujejo na dopaminske
receptorje ter tako posnemajo delovanje dopamina, ki ga primankuje v
mozganih pri parkinsonovi bolezni. Apomorfin je mozno pripraviti v vo-
dni raztopini, zato je to zdravilo primerno tudi za podkozno aplikacijo.
Na voljo so specialni injektorji za aplikacijo apomorfina. V injektor vsta-
vimo ampulo z apomorfinom, nastavimo odmerek in sprozimo aplikaci-
jo. Apomorfin je zelo potentno in hitro delujoce zdravilo. Ce ga injiciramo
podkozno, zacne delovati Ze Cez 10 minut. Njegov ucinek je kratkotrajen

in traja priblizno eno uro do uro in pol. Zato ga lahko uporabljamo v obli-
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ki podkoznih injekcij kot hitro delujoce zdravilo, v situacijah, ko prihaja
do nenadnih zamrznitev ali izklopov. Ce je tak$nih dogodkov &ez dan ve-
liko, predlagamo prehod na apomorfinsko ¢rpalko. S tem se izognemo
pogostemu zbadanju in dosezemo enakomerno koncentracijo zdravila v
krvi, kar omogoca enakomerno kontinuirano stimulacijo dopaminskih
receptorjev v mozganih in na ta nacin stabilizacijo in ohranjanje dnevne

gibljivosti.

APOMORFINSKA CRPALKA

Uvedba apomorfinske ¢rpalke je najlazja in najmanj invazivna metoda
kontinuiranega zdravljenja. Z uvedbo apomorfinske ¢rpalke lahko zmanj-
$amo in v¢asih tudi ukinemo druga antiparkinsonska zdravila. Preden se
odlo¢imo za zdravljenje z apomorfinom, izvedemo apomorfinski test. Z
njim dolo¢imo prag odzivnosti na zdravilo. Dva do tri dni pred testom
pacient dobiva tablete proti slabosti, ki se lahko pojavi med samim te-
stom. Testiranje opravimo na oddelku, potem ko smo bolniku za 12 ur
ukinili vsa antiparkinsonska zdravila. Apomorfin injiciramo podkozno v
narascajoCih odmerkih in v dvournih razmakih do meje, ko opazimo uci-

nek na izboljsanje gibljivosti oziroma ugotovimo vklop pacienta.

Glede odzivnosti na zdravilo dolo¢imo urni pretok apomorfina, ki ga bo
pacient prejemal s ¢rpalko v podkozni infuziji cez dan. Obenem zmanjsa-
mo koli¢ino levodope in ukinemo druge agoniste, ki jih je bolnik jemal
prej v tabletah ali z obliZem. Omogoc¢imo mu tudi dodatni odmerek apo-
morfina, ki ga bolnik lahko sproZi sam, ¢e pride do izklopa. Ce je potreb-
nih tak$nih dodatkov veliko, jih preracunamo in vklju¢imo v poveéan

urni pretok apomorfinske ¢rpalke.

Pred odpustom bolnika in svojce nau¢imo ravnanja s ¢rpalko in glede

priprave raztopine za injiciranje. Pouc¢imo jih tudi o negi koze na mestu
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injiciranja. Celotna hospitalizacija traja okvirno teden dni, nato bolnika
naroc¢imo na redne kontrole, obicajno ¢ez en mesec, nato Cez pol leta in

kasneje vsako leto.

MOZNE TEZAVE IN NEZELJENI STRANSKI UCINKI
APOMORFINA

Kljub enostavnemu uvajanju apomorfinske terapije in zelo ugodnemu
ucinku na ohranjanje dnevne gibljivosti ta nacin zdravljenja ne poteka
vedno brez tezav. Apomorfin podobno kot drugi dopaminski agonisti
znizuje krvni tlak v stojeem polozaju. Posledica so lahko omotice in pad-
ci. Problem lahko predstavjajo tudi prividi in celo zmedenost. Pojavi se
lahko prekomerna dnevna zaspanost in nanadni napadi spanca, kar je Se
posebno nevarno med voznjo avtomobila. V¢asih se razvije motnja kon-
trole impulzov. Slednja se lahko kaze kot prekomerna Zelja po spolnosti,
kot prekomerno hranjenje, zapravljanje, igranje iger na sreco, zasvojenost
z raCunalnikom in zasvojenost s pornografskimi vsebinami. Na to je po-

trebno obvezno opozoriti bolnika in predvsem svojce.

S¢asoma se razvijejo podkozne zatrdline na mestu injiciranja, Ceprav
spreminjamo mesto aplikacije vsak dan. To lahko neugodno vpliva na
enakomerno absorbcijo zdravila in s tem na gibljivost. Ce pride ob tem $e
do pogostih vnetij koze, moramo zdravljenje s to metodo prekiniti. Kozne
sprememebe so najpogostejsi vzrok za prekinitev zdravljenja z apomor-
finsko ¢rpalko. Z ustrezno nego in higieno koze lahko vnetja preprecuje-
mo. Nekateri bolniki so bolj obcutljivi in se zadebelitve ter vnetja koze
pojavijo pogosteje in hitreje kot pri ostalih. Tega ne moremo predvideti.
Pri drugih bolnikih ni velikih tezav in so na apomorfinski ¢rpalki lahko

mnogo let.
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KANDIDATI ZA APOMORFINSKO CRPALKO

To so lahko vsi bolniki z napredovalo parkinsonovo boleznijo, ne glede na
starost. Za napredovalo fazo Stejemo bolnike: ki imajo vsaj 5 let parkinso-
novo bolezen, jemljejo tablete z levodopo vsaj 5 krat na dan, imajo ob tem
Se vedno izklope Cez dan, ki trajajo skupaj vec kot 2 uri, imajo vsaj 1 uro
hujse zgibke in pri katerih je kvalteta Zivljenja zaradi tezav z gibanjem
toliko prizadeta, da zdravljenje s tabletami in obliZi ni ve¢ zadovoljivo.
Praviloma je potrebna pomoc svojca ali skrbnika, ki pomaga pri rokova-

nju s ¢rpalko, pri pripravi in redni nabavi zdavila ter negi koze.

Apomorfinska ¢rpalka ni primerna za bolnike, ki so imeli Ze prej tezave s
dopaminskimi agonisti v tabletah ali v oblizu zaradi hujsih padcev krv-
nega pritiska, ¢e so imeli vidne haluciancije zaradi zdravil, Ce so Ze imeli
tezave z dopaminsko zasvojenostjo in nadzorom impulzov ter pri demen-
tnih bolnikih.

Ob upostevanju vseh omejitev je apomorfinska ¢rpalka primerna pred-
vsem za bolnike, ki odklanjajo zdravljenje z globoko mozgansko stimula-
cijo zaradi operacije na mozganih ali s érpalko z levodopo (Duodopo) za-
radi cevke v trebusni steni. Sluzi lahko tudi kot prehodnen nacin zdra-
vljenja do operacije z globoko mozgansko stimulacijo ali zdravljenja s Cr-
palko z levodopo (Duodopo) in ¢e pride do nezeljenih stranskih uc¢inkov

ali koznih problemov.

Prim. DusSan Flisar, dr. med., specialist nevrologije,
Klini¢ni oddelek za bolezni Zivéevja, Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni

center Ljubljana
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ZDRAVLJENJE Z INTRAJEJUNALNO
INFUZIJO GELA LEVODOPE

Nina Zupancic¢ Kriznar

Ze od samega zaetka bolezni je zdravljenje prilagojeno vsakemu bolniku
posebej. Bolnik, skrbnik in zdravnik skupaj naértujejo in prilagajajo zdra-

vljenje.

Parkinsonova bolezen je napredujoca bolezen in Ce napreduje do te faze,
ko je potrebno levodopo nadomestiti s kontinuiranim zdravljenjem, je
ena od oblik intrajejunalna infuzija gela levodope — ¢rpalka levodope

(Duodopa, Lecigon). V Sloveniji jo uporabljamo Ze 14 let.

Levodopa je Se vedno najucinkovitejse zdravilo za zdravljenje parkinso-
nove bolezni. V napredovali fazi PB jemanje tablet levodope veckrat dnev-
no povzroci neenakomerno, tako imenovano pulzno drazenje dopamin-
skih receptorjev v mozganih in s tem pride do pojava motori¢nih nihanj
in nehotenih zgibkov. V tej fazi bolezni lahko doseZemo izboljsanje tudi z
infuzijo levodope preko Zelodca v tanko érevo. Z enakomernim dovaja-
njem levodope v kri preko Crevesja preko celega dneva omogocimo ena-
komerno drazenje dopaminskih receptorjev v mozganih in umirimo ni-
hanja v gibljivosti. Infuzijski sistem (sistem cevk) je preko gastrostome
(luknjica v Zelodcu) povezan z zunanjo ¢rpalko. Primerni kandidati za
zdravljenje z infuzijo gela levodope so bolniki z napredovalo PB z izraze-
nimi motori¢nimi zapleti, nihanji in/ali nehotenimi zgibki, pri katerih
razli¢ne kombinacije zdravil v obliki tablet ne omogocajo ve¢ zadovoljive
gibljivosti in pri katerih so drugi nacini kontinuiranega zdravljenja kon-
traindicirani, neucinkoviti ali jih bolnik zavrne. Starostne omejitve ni.
Bolniki zaradi sodelovanja pri zdravljenju ne smejo imeti prividov, blo-

denj ali napredovale demence. Blaga do zmerna demenca pri PB tako ni
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absolutna kontraindikacija. Zaradi ustreznega rokovanja s ¢rpalko je zelo
pomembno dobro sodelovanje svojcev oziroma skrbnikov. Tudi teZje te-
lesne bolezni (na primer napredovalo sréno popuscanje, ledvi¢na odpo-
ved, napredovali rak) so ovira za uvajanje érpalke z levodopo. Klini¢ne
raziskave in tudi nase izku$nje kaZejo, da je kontinuirano zdravljenje z
levodopo varno in ucinkovito. Infuzija podaljsa faze vklopa z manj inten-
zivnimi nehotenimi zgibki in skrajSa faze izklopa. Poleg izboljsanja mo-
tori¢nih nihanj se je izkazalo, da olaj$a tudi ve¢ nemotori¢nih tezav. Opi-
sujejo izboljSanje spanja, urinarnih tezav, pri nekaterih tudi zaprtosti,
zmanj$anje utrudljivosti in izboljsanje pozornosti. S tem se pomembno

izboljsa kakovost zivljenja tako bolnikom kot svojcem.

Zdravnik mora bolnika dobro poznati, preden se odloci za zdravljenje s
¢rpalko levodope. Specializirana medicinska sestra za parkinsonovo bo-
lezen bolniku in svojcu natan¢no in prakti¢no predstavi zdravljenje. Tako
imata bolnik in svojec Se Cas, da se dokon¢no odlodita za zdravljenje. Bol-
niki so obi¢ajno 14 dni pred sprejemom pregledani v tako imenovani eno-
dnevni bolni$nici na Nevroloski kliniki. Opravimo teste motorike, z veé
vpra$alniki ocenimo nemotori¢ne simptome (kognitivne sposobnosti —
spomin in druge funkcije, razpoloZenje, spanje, simptome moznega do-
paminskega disregulacijskega sindroma, avtonomne simptome), opravi-
mo telesni pregled, izmerimo telesno tezo, krvni tlak ... Bolnik prejme uri
podobno napravo, ki jo doma nosi en teden. Ta meri motori¢na nihanja.
Nato sledi sprejem v bolni$nico. Ze prvi dan je bolnik deleZen zdravljenja
s Crpalko, le da je ta testno priklopljena na cevko skozi nos. Vstavitev cev-
ke, ki je zelo tanka in ne moti hranjenja ali dihanja izvede medicinska
sestra v bolniski sobi. Poseg je enostaven, bolnik ne potrebuje nobenega
uspavanja. Preracuna se odmerek levodope iz koli¢ine zdravil, ki jih bol-
nik jemlje v obliki tablet. Ta testna faza traja obi¢ajno dva dni. Ze isti dan
lahko ocenimo odziv na zdravljenje. V ¢asu do posega (vstavitve cevke
preko Zelodca) tako lahko Ze v veliki meri ugotovimo, kateri odmerek le-

vodope je ustrezen, spremljamo motori¢ni odgovor bolnika in prilagaja-
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mo hitrost infuzije. Pri vedini bolnikov vzpostavimo stabilno stanje, so
pa prisotna blaZja nihanja, ki jih blazimo z dodatnim odmerkom (pritisk
na gumb na ¢rpalki). Sledi poseg, ko gastroenterolog s pomodjo gastro-
skopije (s kamero gleda v Zelodec) skozi trebusno steno (nad popkom)
vstavi cevko (PEG), v kateri poteka $e tanj$a cevka, ki nato potuje v zace-
tni del tankega Crevesa. Sistem cevk je fiksiran in takoj po posegu se nanj
prikljudi ¢rpalko. Zdravljenje se tako nadaljuje. Pred posegom bolnik dobi
blazje pomirjevalo, je pa ves Cas pri zavesti. Poseg obicajno traja s pripra-
vo do pol ure. Na dan posega je bolnik tes¢, se dva dni dobiva hrano in
tekoCino v Zilo. Blaga bolecina je dostikrat prisotna Se nekaj dni po pose-
gu, zato bolnik redno dobiva tri dni tudi protibolecinsko zdravilo. Ven-
dar pa je bolnik Ze isti dan pomicen. Prvi dan po posegu svetujemo sicer
pocitek.

Crpalko ima veéina bolnikov vklopljeno le preko dneva, zve&er se jo izklo-
pi. Redki bolniki imajo izrazite nocne tezave, ki jih tudi s tabletami ne
moremo ucinkovito olajsati. Zato nekaterim omogocimo, da imajo ¢rpal-

ko tudi ponodi.

Nezeleni ucinki zdravljenja s ¢rpalko levodope so povezani s samim zdra-
vilom levodopo z gastrostomo (odprtino v trebusni votlini) ali pa so teh-
ni¢ne narave. Kot stranski u¢inek levodope se lahko pojavijo halucinacije,
zmedenost, zgibki, disregulacijski sindrom. Z nizjim odmerkom levodo-
pe obicajno to izzveni. Zelo redek resnejsi zaplet zaradi vstavitve gastro-
stome je lahko vnetje trebusne votline ali ognojek (absces). Zaradi pre-
precCevanja tovrstnih zapletov bolnik Ze pred posegom prejme antibiotik
in je hranjen »po Zili«, poleg tega ostane v bolnici Se nadaljnje tri do se-
dem dni. Med lazje zaplete Stejemo prehodne lokalne okuzbe gastrosto-
me, nastanek hipergranulacijskega tkiva (»divjega mesa«) v podrodju
gastrostome in v redkih primerih kroni¢no vnetje koZe ob gastrostomi. V
tem primeru zacasno odstranimo jejunalno cevko in nato naredimo ga-

strostomo na drugem mestu. Veliko bolnikov na zdravljenju z intrajeju-
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nalno infuzijo levodope shujsa, poleg tega ugotavljamo pogosto pomanj-
kanje vitamina B12 in kot zaplet pomanjkanja okvaro (polinevropatijo)
zivcev, kar se lahko kaze kot mravljinci in zmanj$ana moc¢ miSic nog in
rok. Na to smo pozorni ze pred samim uvajanjem Crpalke. Sicer gre veci-
na zapletov zdravljenja na racun tehni¢nih motenj. Lahko prihaja do
okvare Crpalke, okvare sistema cevk (spojev), izvleka cevke, zavozlanja

cevke, zamasitve ...

V Casu bivanja v bolnici se bolnik in svojci naucijo rokovanja s ¢rpalko,
ob odpustu prejmejo natanéna navodila, kaj storiti v primeru poslabsa-
nja zdravstvenega stanja ali okvare sistema. Nadalje so vodeni na Nevro-
loski kliniki, v ambulanti za kontinuirana zdravljenja. Prvi pregled je po
enem mesecu zdravljenja, nadaljnji na pol leta. V primeru tezav imajo
moznost kontaktirati diplomirano medicinsko sestro ali diplomiranega

zdravstvenika na telefon.

Ponovno poudarjam, da je eden izmed pogojev za uvedbo infuzije levo-
dope sodelovanje svojca. Ce ga bolnik nima in ni zmoZen rokovati s
¢rpalko, priporo¢amo ureditev domskega bivanja ali da si bolnik pridobi
nekoga, ki bo odgovorno skrbel za zdravljenje in bo bolniku na voljo
24 ur.

Izkus$nje so nas naucile, da prej ko se zacne katerokoli kontinuirano zdra-

vljenje, bolj uc¢inkovito je in bolj izboljsa kakovost zivljenja.

Nina Zupanci¢ Kriznar, dr. med., specialistka nevrologije,
Klini¢ni oddelek za bolezni Ziv¢evja, Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni

center Ljubljana

51



ZDRAVLJENJE Z GLOBOKO
MOZGANSKO STIMULACIJO

Dejan Georgiev

Globoka mozganska stimulacija (GMS) je kirurski postopek, kjer v moz-
gane vstavimo elektrode, te pa oddajajo elektri¢ne impulze in blokirajo
ali spremenijo z boleznijo povezano mozgansko aktivnost pri parkinso-

novi bolezni (PB), distoniji, tremorju ali epilepsiji.

Sistem GMS je sestavljen iz generatorja impulzov z baterijo (v nadaljeva-
nju bomo uporabljali samo termin »baterija«), ki je podoben srénemu
spodbujevalniku, in ustvarja elektricne impulze, ki se preko kablov in
elektrod posiljajo v mozgane (Slika 1A). S pomod¢jo ro¢ne naprave za pro-
gramiranje, programatorja (Slika 1B, desno), nevrolog oz. za to posebej
izurjena medicinska sestra lahko prilagaja stimulacijo. Po potrebilahko s
to napravo stimulacijo izklapljamo in vklapljamo. Pacienti po operaciji
prejmejo svoj osebni programator (Soba 1B, levo), s katerim lahko prever-
jajo stanje »baterije« in z dovoljenjem nevrologa lahko do dolo¢ene mere
spreminjajo nastavitve.

Elektroda
Kabel

“Baterija”

Shema sistema za globoko

K/ mozgansko stimulacijo
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Pri GMS se elektrode namestijo v ciljna podrodja/jedra mozganov. Najpo-
gostejse uporabljano ciljno jedro za GMS pri PB je subtalami¢no jedro (lat.
Nucleus subthalamicus — STN), ki se nahaja v medmozganih, tik nad ¢rno
substanco v mozganskem deblu. Redkeje se uporabljajo tudi druga jedra,
in sicer notranji del globusa pallidusa (lat. Globus palidus pars inttrna - Gpi)
in ventralno intermedialno jedro (lat. Nucleus ventralis intermedius - Vim)
talamusa. Vsako od teh jeder igra vlogo v mozganskih omrezjih, ki so od-
govorna za nadzor gibanja. Ko je »baterija« vklopljena, neprekinjeno po-
Silja elektri¢ne impulze v ciljna jedra in spreminja nacin delovanja moz-
ganskih omrezij, odgovornih za klini¢no sliko bolezni (npr. tresenje oz
tremor, pocasnost gibanja oz. bradikinezija, okorelost oz. rigidnost misic

in tezave s hojo in ravnotezjem pri PB).
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Pred uvedbo stimulacije je potrebno najprej ugotoviti, Ce je bolnik za to
zdravljenje dober kandidat. GMS izvajamo pri tistih, ki imajo komplikaci-
je dolgoletnega medikamentoznega zdravljenja PB, kot so zgibki, sindro-
mi izvenevanja ucinka, nenadni izklopi oz. tremor. Pacienti s kognitiv-
nim upadom, z izrazito nestabilnostjo pri hoji, tisti z veliko boleznimi
niso kandidati za zdravljenje z GMS. Izbira pacientov z GMS je pravza-
prav najpomembnejsi del celotnega postopka. Opravi se med pogovorom
z nevrologi v nevroloski ambulanti. Temu sledi slikanje mozganov (ma-
gnetna rezonanca (MR) po posebnem protokolu), natan¢na nevropsiho-
loska in nevroloska ocena paceintov. Priporoceno tar¢no jedro se za vsa-
kega bolnika doloci v sodelovanju z nevrologom, nevrokirurgom in dru-
gimi sodelavci. Na primer, pacient s tremorozno obliko PB je lahko kandi-
dat za stimulacijo bodisi Vim ali STN. Ce je glavni in vodilni simptom pri
PB tremor, ki ne odregaira dobro na zdravjenje z levodopo, pacienta lahko
operiramo z GMS-Vim namesto GMS-STN, ki je bolj ustrezna tarcéa pri

pacientih s simptomi, ki dobro odreagirajo na zdravljenje z levodopo.

KAKO SE IZVAJA GLOBOKA
MOZGANSKA STIMULACIJA?

Pred samim postopkom se bolniku na glavo namesti okvir (stereotaktié¢-
ni okvir), ki med slikanjem mozganov omogo¢i, da bolnik drzi glavo mir-
no in se nato uporablja za namestitev vodil za elektrode do tar¢nih jeder
v mozganih. Za pritrditev okvirja na glavo se uporabljajo kirurski vijaki.
Pomembno je vedeti, da je postopek neboled, saj se pred postokom koza

lokalno anestezira.

Vstavitev elektrod za GMS poteka v Ljubljani v eni fazi. V prvi polovici
operacije (do vstavitve kablov) je priporoc¢eno, da je paceint buden. V bu-

dnem stanju so namrec signali, ki jih zajemamo z mikroelektrodami bol;
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zanesljivi, lazje tudi opazujemo ucinek intaroperativne stimulacije na
simptome PB. Nekatere paciente, ki postopka v budnem stanju ne prena-
$ajo, lahko operiramo v splos$ni anesteziji. Po fiksaciji okvirja na glavi se
opravi CT glave, nato se CT slike glave zlijejo s slikami MR glave, ki jo je
paceint opravil ze med prdeoperativno obravnavo. Nato se doloc¢ijo koor-
dinate, s katerimi se v tridimenzionalnem prostoru opredeli natanc¢na
lokacija elektrod v Zeleni tarci. Potem se najprej na lobanji naredi majhna
odprtina. Vanjo se vstavijo najprej testne elektrode, s katerimi zajemamo
mozgansko aktivnost iz globine mozganov. Temu sledi faza intraopera-
tivne stimulacije, s katero skusamo ugotoviti, ali so prisotni stranski
ulinki stimulacije, npr. trzanje misic, dvojne slike, motnje govora in/ali
stimulacija umiri simptome PB, npr. tresenje ali rigidnost. Nato se vstavi-
jo trajne elektrode, ki imajo na koncih kontakte ($tiri kontakte na vsaki
strani). Skozi kontakte se v mozganih izvaja elektri¢na stimulacija tar¢-
nega jedra. Vecina ljudi s PB potrebuje dvostransko stimulacijo, redkeje
enostransko. Vsaka polobla mozganov namre¢ nadzoruje nasprotno stran
telesa, zato se pri izraziti enostranski obliki bolezni lahko elektrode po-

stavijo v poloblo na nasprotni strani znakov bolezni.

V drugem delu operacije, ki poteka v splosni anesteziji, se v zgornjem pre-
delu prsnega kosa, podkozno pod klju¢nico (obicajno levo), vstavi »bate-
rija«. »Baterija« je s kabli povezana z elektrodami v mozganih. Nato se
operacija konca, pacienti so najprej premesceni na oddelek za nevroki-

rurgijo, nekaj dni pozneje pa na nevroloski oddelek.

Takoj po operaciji se lahko pojavi u¢inek mikroposkodbe, ker pri vstavlja-
nju elektrod v mozgane lahko pride do spremembe delovanja tarénih je-
der, kot da bi stimulacija bila aktivna. Zaradi tega nekateri pacienti vca-
sih Cutijo blagodejni udinek na motori¢ne simptome, kljub temu da sti-
mulacija takoj po operativnem posegu ni aktivna. V tem Casu prilagodi-
mo medikamentozno terapijo za PB, ponavadi odmerke zdravil znizamo.

V naslednjih 2-4 tednih praviloma pride do izzvenevanja u¢inka mikro-
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poskodbe tarcnih jeder, kar se klini¢no kaze s »poslabSanjem« stanja.

Vklop stimulacije izvajamo ravno v tem Casu, ko se u¢inek mikrolezije iz-
gubi. Prvi vklop stimulatorja je zelo pomemben, saj takrat ugotovimo
ucinek stimulacije na posameznih kontaktih in napovemo ugoden udi-
nek stimulacije v prihodnje. Zato je pomembno, da je pacient med prvim
vklopom brez zdravil, saj zdravila lahko zamaskirajo ucinek stimulacije.
Med prvim vklopom opravimo tudi slikovno kontrolo pozicije elektrod s
posebnim programom. Omeniti je treba, da, v roku 24 ur po operaciji ne-
vrokirurgi opravijo kontrolni CT glave za izkljulitev krvavitev in potrdi-

tev pozicije elektrod.

Vcasih je za natancnejSe nastavljanje po zacetnem vklopu stimulacije v
prvih mesecih po operaciji potrebnih vec obiskov v nevroloski ambulan-
ti. Med obiski poleg nastavitve stimulacije, urejamo tudi medikamento-
zno terapijo in preverimo stanje »baterije« in delovanje celotnega siste-
ma. Praviloma pacienti z GMS-STN potrebujejo manjse odmerke zdravil
(levodope in dopaminskih agonistov) po vklopu stimulacije. Dolgoro¢no
paciente redno kontroliramo v nevroloski ambulanti dva- ali veckrat na

leto.

INTRAOPERATIVNI, ZGODNJI IN POZNI
POOPERATIVNI ZAPLETI GMS

Kot pri vsakem kirur§kem posegu tudi pri tem zdravljenju obstajajo tve-
ganja in zapleti. Zapleti GMS spadajo v tri kategorije: zapleti pri operaciji,

zapleti z opremo za GMS in zapleti, povezani s stimulacijo.
Kirurski zapleti vkljucujejo krvavitev v mozganih, okuzbo mozganov,

napacno lokacijo (napaéno namestitev) odvodov GMS in manj kot naj-

bolj$o lokacijo (suboptimalna postavitev) odvodov. Krvavitev med ope-
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racijo je redek zaplet. Obicajno je majhna in obvladljiva. Zaradi tega paci-
entom svetujemo, da vsaj en teden pred operacijo opustijo jemanje zdra-
vil, ki vplivajo na strjevanje krvi (npr. Aspirin). Odloditev glede opustitev

katerega koli zdravila poteka vedno po posvetu z zdravnikom.

Zapleti z opremo za GMS vkljucujejo premikanje kablov, odpoved elek-
trode, odpoved katerega koli dela sistema GMS, bolecino nad »baterijox,
okvaro »baterije« in okuzbo okoli »baterije«. Obi¢ajno gre za lokalno
okuzbo okoli »baterije«, vendar se v¢asih okuzijo tudi kabli in v redkih
primerih tudi cel sistem za GMS, skupaj z znotrajmozganskimi elektro-
dami. Takrat je treba okuZeni del sistema (»baterija, kabli ali elektrode)

odstraniti. Po treh mesecih ponovno lahko vstavimo sistem za GMS.

Zapleti, povezani s stimulacijo, se pojavijo pri vseh bolnikih pri progra-
miranju ali v kronicni fazi stimulacije. Pogosti nezeleni ucinki so nehote-
ni gibi (diskinezije), zamrznitve hoje, poslabsanje ravnotezja in hoje, mo-
tnje govora, nehoteno kréenje misic, mravljincenje in dvojni vid (diplopi-
ja). Ti nezeleni u¢inki so ob nastavitvi naprave reverzibilni. Le redko po-
stanejo problemati¢ni ob dolgotrajni stimulaciji, vendar jih tudi takrat

skusamo odpraviti s spremembami nastavitev stimulacije.

PREDNOSTI GMS

GMS ima Stevilne prednosti pred drugimi kirur§kimi nacini zdravljenja
motenj gibanja. GMS v nobenem delu moZganov ne povzroca trajnih po-
skodb, za razliko od posegov, pri katerih kirursko unicijo majhna podro-
¢ja omenjenih jeder (subtalamotomija, talamotomija in palidotomija).
Zato je poskodba trajna in ni reverzibilna. V Sloveniji tovrstnih operacij
ne izvajamo ve¢. V zadnjem Casu se uveljavlja metoda fokusiranega ul-

trazvoka (FUZ), s katerim nevrokirurgi relativno neinvazivno unicijo del
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talamusa pri terapiji tremorja. Postopek se opravi le na eni strani. V Slo-

veniji ni dostopen.

Pri GMS lahko po potrebi spreminjamo nastavitve — pulzno $irino, fre-
kvenco, amplitudo stimulacije (Slika 2). S sodobnimi sistemi stimulacije
se lahko spreminja tudi usmeritev stimulacije, lahko belezimo elektri¢no
aktivnost mozganov in le-to uporabimo za dodatno nastavljanje parame-

trov stimulacije.

Frekvenca stimulacije

7 X

Pulzna Sirina

Amplituda

Elektri¢ni pulz globoke mozganske stimulacije, s katero lahko spreminjamo tako

amplitudo kot tudi pulzno Sirino in frekvenco stimulacije.
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KAKO UCINKOVITA JE GLOBOKA MOZGANSKA
STIMULACIJA PRI PARKINSONOVI BOLEZNI?

GMS odli¢no olajsa simptome vecine bolnikov, vklju¢no s tresenjem, rigi-
dnostjo, bradikinezijo, zamrzovanjem hoje in diskinezijami. Dolgoro¢ne
studije so pokazale nadaljnje izboljSanje omenjenih simptomov tudi po
kroniéni stimulaciji, kar pomeni, da ucinek stimulacije z leti ne izveni.
Mnogi bolniki lahko zmanjSajo svoja zdravila in ohranijo svojo raven
funkcije, vkljuéno z neodvisnim opravljanjem vsakodnevnih dejavnostih.
Vendar je treba povedati, da vseeno gre za simptomatsko zdravljenje PB,
saj GMS ne odpravi vzroka bolezni, obcutno pa izboljsa motori¢ne simp-

tome in posledi¢no kakovost Zivljenja.

KAKO DOLGO TRAJA »BATERIJA«
ZA GLOBOKO MOZGANSKO STIMULACIJO?

»Baterije« lahko zdrzijo od 3 do 5 let v napravah, ki jih ni mogoce polniti,
in do 15 let ali celo dlje v napravah, ki jih je mogoce polniti. Vendar se
lahko ti Casi bistveno razlikujejo, Zivljenska doba »baterije« je odvisna od
nastavitev — npr. visja amplituda ali frekvenca stimulacije hitreje izpra-
zni »baterijo«. Za zamenjavo baterije je potreben enostaven kirurski po-
stopek, ki poteka v lokalni anesteziji. GMS naprave za polnjenje se lahko
polnijo vsak dan (priblizno 30 minut) ali vsakih 10 do 14 dni (priblizno 4
ure). Glede na nastavitve terapije se bo zdravnik pogovoril o tem, kako

pogosto bi si morali napolniti baterijo.
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ALlI SE LAHKO UPORABLJAJO
ELEKTRICNE NAPRAVE PO VSTAVITVI GMS?

Nekatere naprave, kot so detektorji kraje in varnostne naprave, kot so ti-
ste na letalisc¢ih, veleblagovnicah in javnih knjiznicah, lahko povzrodijo,
da se sistem vklopi aliizklopi. Obic¢ajno to povzrocile neprijeten obcutek.
Vendar se lahko simptomi nenadoma poslabsajo. V tem primeru je treba
nemudoma preveriti stanje stimulacije z osebnim programatorjem in sti-

mulacijo ponovno vklopiti. Tak$ni zapleti so vendarle zelo radki.

Po operaciji je moc uporabljati gospodinjske aparate, racunalnike in mo-
bilne telefone, ki obi¢ajno ne motijo implantiranega stimulatorja. Dan-
danes lahko pacienti z vstavljenim sistemom za GMS opravljajo MR sli-
kanje, vendar po posebnim protokolu. Navodila glede tega in druge in-

formacije o GMS lahko najdete na naslednji povezavi: www.zaloker-za-
loker.si/e-gradiva/nevromodulacija/

ZAKLJUCEK

GMS je sodoben in zelo uéinkovit nacin zdravljenja pozne faze PB. Udin-
kovitost stimulacije je sicer primerljiva z ostalimi nacini zdravljenje po-
zne faze PB s ¢rpalkami, vendar ima GMS dolocene prednosti, a tudi sla-
bosti. Odloditev za operacijo poteka v multidisciplinarnem timu in je
dolgotrajni proces, s katerim skuSamo zagotoviti ¢im vecjo kvaliteto

zdravljenja z GMS.

Doc. dr. Dejan Georgiev, dr.med., specialist nevrologije,
Klini¢ni oddelek za bolezni zivéevja, Nevroloska klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
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7 / DUSEVNE MOTNJE
PRI BOLNIKIH S
PARKINSONOVO
BOLEZNIJO

Mateja Strbad, Aljosa Danieli

Psihiatri¢na simptomatika sodi med nemotori¢ne simptome parkinso-

nove bolezni. V poteku bolezni se najpogosteje pojavljajo:

« depresija,

« anksioznost,

o psihoza,

o delirij,

» upad kognitivnih sposobnosti z demenco (predstavljeno v poglavju
Kognitivne spremembe pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo),

« disregulacijski sindrom.

DEPRESIJA

K psihiatru pride 62-letni gospod, ki se zaradi parkinsonove bolezni
zdravi ze nekaj let. Ze kaksen mesec je brez volje in energije, nobena stvar
ga vec ne veseli: ne hodi ve¢ na sprehode, tudi kart s prijatelji vec ne igra.
Ponoci se zgodaj zbuja in tuhta neprijetne vsebine. Vnuke je do poletja
obozeval, sedaj pa mu grejo na zivce in komaj caka, da odidejo domov.

V tem casu je shujsal pet kilogramov, saj nima apetita. Tezko se zbere,

Ze ob najmanjsem naporu je zelo utrujen. Pocuti se nicvrednega.

Tudi roke se mu bolj tresejo, ceprav zdravila redno jemlje.
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Pri gospodu se je razvila depresija. Gre za dusevno motnjo, pri kateri je
moteno delovanje razliénih Zivénih kemicénih prenasalcev (serotonin,
noradrenalin, dopamin). Lahko je reaktivna, ki je posledica dusevnih
obremenitev ob npr. postavitvi diagnoze, soo¢enju z razlicnimi izguba-
mi, ki jih bolezen prinasa, strahu pred prihodnostjo in napredovanjem
bolezni. Lahko pa se razvije zaradi propada zZivénih celic v sklopu osnov-
ne bolezni. Pri depresiji v sklopu parkinsonove bolezni se manj pogosto
pojavljajo tesnoba, razdrazljivost, samoobtozevalne misli, tudi samomo-
rilnosti je manj. Podobno kot pri vecini starejsih bolnikov se depresivno
razpolozenje lahko prepleta z raznoliko telesno simptomatiko, npr. bole-

¢ine, zaprtje.

Depresivni starec, Vincent van Gogh

www.vincentvangogh.org/at-eternitys-gate.jsp
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Pri blazje izraZzeni depresiji velikokrat zadostuje psihoterapevtska obrav-
nava pri psihologu ali psihiatru in dnevna aktivacija. Pri huje izrazeni
simptomatiki pa poleg psihoterapije zdravnik uvede katerega od antide-
presivov. Ce se pojavijo tudi depresivne blodnjave vsebine, bolnik potre-

buje tudi antipsihotik.

ANKSIOZNOST: PANICNI NAPADI,
GENERALIZIRANA ANKSIOZNOST

Anksioznost ali tesnoba je nejasen strah, kar pri posamezniku vzbudi ne-
ugodje. Lahko je primarna ali se pojavlja pri drugih dusevnih motnjah
(npr. psihozi, depresiji) ali telesnih boleznih (npr. endokrinih, metaboli¢-

nih, avtoimunih boleznih).

Bolnik s parkinsonovo boleznijo se je pred kratkim invalidsko upokojil,
ima zelo nizko pokojnino, zaradi tega je zelo zaskrbljen. Med popoldanskim
pocitkom zacne plitvo dihati, hudo ga tisci v prsih, poti se, po vsem telesu
cuti mravljince. V glavi - v sencih cuti razbijanje srca - se mu plete le ena

misel: umrl bom, umrl bom, umrl bom ... imam srcni infarkt.

Nenadoma nastalo hudo anksioznost imenujemo pani¢ni napad: ob po-
gosto smrtnem strahu se lahko pojavljajo tudi hitro in plitvo dihanje, hi-
tro in glasno bitje srca, potenje, omotica, cmok v grlu, tis¢anje v prsih.
Tak posameznik pogosto misli, da ima sréni infarkt in gre na urgenco.
Panic¢ni napadi so najpogostejsa anksiozna motnja pri bolnikih s parkin-
sonovo boleznijo. Najpogosteje se pojavljajo v fazi izklopa. Bolniki to fazo
opisujejo tudi kot vklenjenost, saj se kljub Zelji ne morejo gibati. V takih
okolis¢inah je panic¢ni napad razumljiv, lahko pa je posledica nevroke-
micnih sprememb v mozganih v sklopu osnovne bolezni. Vegetativni
simptomi so manj izrazeni. Simptomi pani¢nega napada se zmanj$ajo, Ce

dodamo levodopo ali dopaminski agonist.
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Bolniki lahko vedino ¢asa obcutijo prosto lebdeco tesnobnost ali so preti-
rano tesnobni in zaskrbljeni glede vsega. Ob tem so ves ¢asi napeti, nika-
kor se ne morejo sprostiti, so razdrazljivi, imajo vrsto telesnih tezav, muci
jih nespecnost, tezko se zberejo, so omoti¢ni, hitro se utrudijo ... To mo-

tnjo imenujemo generalizirana anksiozna motnja.

Ob blago izrazenih anksioznih simptomih je prva izbira zdravljenja psi-
hoterapija, ob huje izrazeni klini¢ni sliki pa zdravnik predpise tudi anti-

depresive s pretezno serotoninskim delovanjem.

DISREGULACIJSKI SINDROM

Kot zaplet zdravljenja z dopaminskimi agonisti se lahko pojavijo motnje
iz spektra kontrole impulzov: hiperseksualnost, patolosko hazardiranje,

kompulzivno nakupovanje, kompulzivno hranjenje.

Hiperseksualnost je izrazito povecana Zelja po spolnosti in pogosto spol-

no vzburjenje, kar bolnikovega partnerja/partnerico spravlja v stisko.

Patolosko hazardiranje je pretirano igranje iger na sreco bodisi po
spletu ali v igralnicah. Posameznik izgubi kontrolo nad lastnim vede-
njem, izgublja velje vsote denarja, ob tem zanemarja druzino in druge

zivljenjske aktivnosti.

Kompulzivno nakupovanje je zapravljanje velje koli¢ine denarja, za-
pravljanje presega finanéne zmoznosti. Npr. posameznik si kupi drag

avto, Ceprav ima doma vozilo, ki ga je kupil pred kaksnim letom.

Kompulzivno hranjenje je uzivanje prevelike kolicine hrane kljub ob-
cutku sitosti.
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Poskusi prekiniti omenjena vedenja povzrocijo hudo anksioznost. Glede
na kliniéno sliko so tovrstne tezave zelo podobne odvisnosti (od npr. psi-
hoaktivnih snovi), domnevajo, da so simptomi posledica zasvojenosti z
dopaminom. Posebna oblika kompulzivnega vedenja pa je t. i. punding:

zlaganje, prestavljanje, razstavljanje predmetov brez nekega smisla.

Tako imenovani punding v sklopu disregulacijskega sindroma
https://en.wikipedia.org/wiki/Dopamine_dysregulation_syndrome

Tovrstni simptomi nastanejo najverjetneje zaradi motenega delovanja
(disregulacije) dopaminskih nevronov v delu mozganov, odgovornem za
motivacijo, ugodje in nagrajevanje, saj pred zdravljenjem z dopaminski-
mi agonisti posamezniki niso kazali kompulzivnih simptomov, znizanje

ali ukinitev dopaminskih agonistov pa simptome izboljsa.

PSIHOZA

Na zadnjem kontrolnem pregledu je nevrolog gospodu s parkinsonovo
boleznijo zvisal odmerek dopaminskega agonista. Po nekaj dneh se je
gibalno izboljsal. Po dobrem tednu pa se je vedenjsko zelo spremenil,
ves zgrozen domacim razlaga, da ga sosed opazuje in hoce uniciti
(preganjalna blodnja). Iz stanovanja preganja ljudi, ki jih nihce od

domacih ne vidi (privid) ...
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Psihoza je duSevna motnja, pri kateri je moteno dojemanje realnosti. Bol-
nikiimajo moteno zaznavanje (najpogosteje privide, prisluhe) in/ali hudo
izkrivljeno misljenje (blodnje). Ob tem je vedenje spremenjeno, dezorga-
nizirano, za zunanjega opazovalca nesmiselno, celo bizarno. Psihoti¢na
simptomatika pri parkinsonovi bolezni je najvecCkrat stranski udinek
zdravljenja z dopaminskimi agonisti ali levodopo. Bolniki so do prividov
velikokrat kriti¢ni (se zavedajo, da niso realni). Zdravnik bo psihoti¢ne-
mu bolniku najprej prilagodil (znizal) antiparkinsonska zdravila. Ob huje
izrazeni klini¢ni sliki bo bolniku predpisal tudi antipsihotik (Kventiax,

Kvelux ali Leponex).

DELIRIJ

H¢i v hudi stiski klice zdravnika zaradi 69-letne mame, ki se Ze vrsto let
zdravi zaradi parkinsonove bolezni. Se véeraj je bila mama popolnoma
v redu. Ponoci pa je vsa vznemirjena hodila po stanovanju in govorila,
da mora na letalisce, da hodijo po stanovanju neki tuji ljudje in imajo
zabavo. Vecji del danasnjega dopoldneva je prespala, popolden pa spet
govori nelogicno in nepovezano, njena custva nihajo od smeha do

hude jeze in prestrasenosti. Noce jesti in piti. HCi se z njo sploh

ne more pogovoriti. Mama ves popoldan hodi na stranisce in govori,

da jo pece, ko gre na vodo, ob tem pa s sebe odganja mravlje

in musice, ki lezejo po njej.

Delirij je akutno nastala duSevna motnja, ki je v ve¢inoma posledica tele-
snih vzrokov: okuzbe (najpogosteje okuzba sedil ali pljunica), elektrolit-
skih motenj, iztirjenih vrednosti krvnega sladkorja, na novo uvedenih
zdravil ipd. KaZe se z nihajoco klini¢no sliko, motnjami ritma spanja in
budnosti, hudim nemirom, dezorientiranostjo, hudo moteno pozorno-

stjo in okvaro drugih kognitivnih sposobnosti, halucinacijami, motnjami
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Custvovanja (od vznesenosti, evfori¢nosti, do jeze, tesnobe, groze — odvi-

sno do halucinatornega dozivljanja) in vegetativnih funkcij.

Pogostejsi je pri starejSih bolnikih s kognitivno okvaro in komorbidno-
stjo (posameznik ima ve¢ bolezni). Degenerativne bolezni mozganov,
kamor sodi parkinsonova bolezen, izrazito znizajo prag za nastanek deli-

rija.

Zdravljenje delirija je vzrocno: pri nekom z okuzbo moramo zdraviti
okuzbo in zagotoviti zadostno koli¢ino zauzite hrane in pijace, zagotovi-
ti moramo mirno in varno okolje. Ce ugotovimo elektrolitske motnje,
moramo uravnati iztirjene laboratorijske vrednosti. Pri starejsih se deli-
rij velikokrat razvije po uvedbi novega zdravila, npr. uspaval, zdravil pro-
ti hipertrofijiji prostate, mo¢nejsih protibolecinskih zdravil. V takem pri-
meru zdravilo ukinemo in poskusimo z zdravilom iz druge terapevtske
skupine (Ce je zdravljenje nujno). Ob vznemirjenosti ali hudem nemiru
obolelemu pomagamo tudi z nizkimi odmerki antipsihotika (le preho-

dno, za kratek ¢as).

Upad kognitivnih sposobnosti z demenco je obravnavan

v poglavju Kognitivne spremembe pri bolnikih s PB.

Mateja Strbad, dr. med., specialistka psihiatrije, univ. dipl. slov.,

Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

Aljosa Danieli, dr. med., specialist psihiatrije,

Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
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8 / KOGNITIVNE
SPREMEMBE PRI BOLNIKIH
S PARKINSONOVO
BOLEZNIJO

Helena Lukan

Kognitivne funkcije so vse miselne sposobnosti, s katerimi spoznavamo,
dojemamo, pomnimo, in tudi tisti procesi, s katerimi usmerjamo svoje
misljenje in vedenje. Delimo jih na vec podrodij: pozornost, vidno-pro-
storske sposobnosti, jezikovne funkcije, spomin in izvrsilne funkcije. V
nasih mozganih potekajo ves ¢as. Ustrezno usmerjena in vzdrzevana po-
zornost nam omogo¢i, da zaznamo podatke v okolici, v svojem telesu in v
svojem psihi¢nem dozivljanju. Te podatke potem miselno obdelamo, da
dobijo za nas pomen, sijih zapomnimo, kasneje lahko ta spomin priklice-
mo. Lahko si jih predstavljamo, lahko o njih sklepamo. Lahko jih prepo-

znamo kot problem in nacrtujemo njegovo resitev.

SPREMEMBE KOGNITIVNIH FUNKCIJ PRI BOLNIKIH
S PARKINSONOVO BOLEZNIJO

S staranjem nase kognitivne sposobnosti pesajo. Ni nenavadno, da obca-
sno ne moremo priklicati imena znanca ali da zaloZimo kljuce ali ocala.
Kognitivne spremembe so tudi obi¢ajen nemotori¢en simptom pri par-
kinsonovi bolezni in pomembno vplivajo na vsakdanje funkcioniranje in
na kvaliteto Zivljenja. Bolezen ima pri vsakem bolniku drugacen potek.

Podobno kot pri motori¢nih simptomih se tudi pri kognitivnih spremembah
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bolniki zelo razlikujejo glede tega, na katerih kognitivnih podrodjih se
bodo spremembe pojavile, kako mocno bodo izrazene, kdaj v bolezni
bodo nastopile, ali bodo napredovale in kako hitro, koliko in kdaj bodo
ovirale vsakdanje zivljenje. Veliko bolnikov ima posamezne spremembe
ze v Casu, ko dobijo diagnozo, nekateri celo pred pojavom motori¢nih

simptomov, vendar jih le-te ne motijo in jih pogosto niti ne opazijo.

BLAGA KOGNITIVNA MOTNJA PRI BOLNIKIH
S PARKINSONOVO BOLEZNIJO

Pri mnogih bolnikih se pojavijo spremembe, ki predstavljajo upad v pri-
merjavi z njihovim prej$njim delovanjem, kar opazijo sami ali njihovi
svojci. Ta upad ni tako izrazit, da bi onemogocal samostojno Zivljenje, Ce-
prav lahko predstavlja problem pri posameznih opravilih. Pri teh bolni-
kih nevropsiholoski pregled pokaze oskodovanost na enem ali dveh po-
drodjih. To imenujemo blaga kognitivna motnja. Bolniki se spet zelo raz-
likujejo v tem, na katerih podrocjih se pojavijo tezave in kako izrazite so.
Blaga kognitivna motnja ne bo nujno napredovala vdemenco. Pri nekate-
rih bolnikih bodo tezave dolgo ostale stabilne. Pri nekaterih se bo stanje
spetizboljsalo. Vzroki kognitivnih sprememb niso povsem pojasnjeni, so
pa mnogoteriin prirazli¢nih tipih blage kognitivne motnje razli¢ni. Med
njimi so pomanjkanje nekaterih ziv¢énih prenasalcev, spremembe v moz-
ganih, ki so znacilne za parkinsonovo bolezen, in spremembe zaradi pri-
druzenih bolezni. Kognitivno ucinkovitost zmanjsSujejo tudi depresiv-
nost, tesnoba, nekvaliteten spanec, utrujenost, druge bolezni, faze ucin-

kovanja zdravil, socialna izolacija in drugi dejavniki.
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PODROCJA KOGNITIVNIH SPREMEMB

Navedena po pogostosti tezav

HITROST OBDELAVE PODATKOV

Hitrost miselne obdelave podatkov je pri bolnikih s parkinsonovo bole-
znijo zmanjSana Ze zgodaj v bolezni. Polasneje se odzivajo, poCasneje

razmisljajo, za opravila potrebujejo vec Casa.
1ZVRSILNE FUNKCIJE

Najpogosteje se spremembe pojavijo najprej na podrodju izvrsilnih funk-
cij. To so hierarhi¢no najvisje kognitivne funkcije. Lahko si jih predsta-
vljamo kot vodjo v podjetju, saj upravljajo, vodijo in nadzirajo delovanje
ostalih kognitivnih funkcij. Omogocajo nam, da svoje vedenje opazuje-
mo in usmerjamo k naértovanemu cilju, da nadzorujemo svoje ¢ustvova-
nje in presojamo. Oskodovanost na tem podrodju se v vsakdanjem zZivlje-
nju kaZe na razli¢ne nacine, najpogosteje kot tezave z organiziranjem in
nacrtovanjem, kot tezave pri reSevanju novih problemov, Se posebej, Ce
reSevanje zahteva vec korakov. Pogosto se kazejo kot tezave z odlocanjem.
Pomembno oviro lahko predstavlja manj$a miselna proznost. Zaradi te
bolniki tezje preusmerjajo pozornost z enega opravila na drugega ali tez-
ko zamenjajo temo pogovora. Tezko sledijo pogovoru v skupini. Zaradi
okrnjenega delovnega spomina tezje ohranjajo podatke v spominu in z
njimi hkrati nekaj po¢nejo, na primer racunajo na pamet. Nekateri sami
le redko zacdenjajo novo aktivnost. Izvrsilne funkcije pa tudi pomembno
vplivajo na to, kako bomo lahko uporabili svojo pozornost, vidno-pro-

storske sposobnosti in spomin.
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POZORNOST

Pozornost je rezultat sodelovanja mnogih procesov v mozganih in se kaze
v razli¢nih pozornostnih sposobnostih. Enostavna pozornost je pri bol-
nikih s parkinsonovo boleznijo ohranjena, pogosto pa so oSkodovane se-
lektivna, deljena in vzdrZevana pozornost, pozornost lahko tudi zelo
niha. Nekateri bolniki se tezje osredotodijo na eno stvar v okolju, kjer se
dogaja veliko drugega. Ce tezko vzdrZujejo pozornost, jim med dalj$im
pogovorom misli odtavajo. Zaradi tezav z deljeno pozornostjo tezko opra-
vljajo ve¢ opravil hkrati, npr. tezko se pogovarjajo med hojo ali telefonira-

jo med kuhanjem, ne zmorejo »multitaskinga« na delovnem mestu.
VIDNO-PROSTORSKE SPOSOBNOSTI

Bolniki s spremembami na podro¢ju vidno-prostorskih sposobnosti ima-
jo lahko tezave pri prepoznavanju tega, kar vidijo, kje v prostoru se to
nahaja in kako je usmerjeno. Manj natan¢no dolocajo razdaljo med pred-
meti, slabSe ocenijo globino, kar jih lahko moti pri vsakodnevnih aktiv-
nostih, npr. pri voznji avtomobila. Pogoste so tezave pri branju zemljevi-
dov. Pri okrnjenih vidno-konstrukcijskih sposobnostih se pojavljajo teza-
ve pri prakticnem delu, npr. pri sestavljanju pohistva, tezje je tudi slediti
vzorcu pri pletenju ali Sivilskemu kroju. Nekatere tezave na tem podrocju

izhajajo iz tezav z vidom.

SPOMIN

Podrodje, ki nas navadno najbolj skrbi, je spomin. Spomin ni enovita
funkcija, ampak kombinacija razli¢nih procesov. Podatke vkodiramo, jih
shranimo, kasneje jih priklicemo ali prepoznamo. Pri parkinsonovi bole-
zni spomin navadno ni pomembno oskodovan. Ucenje novih podatkov je
lahko nekoliko pocasnejse, tezavo pa predstavlja oskodovan priklic: po-

datki se shranijo, vendar bolnik do njih ne more dostopati. Veliko lazje jih
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obnovi, ¢e mu drugi ponudijo namig ali ¢e ima izbiro med odgovori. Ce-
prav ne zmore sam priklicati doloCenega imena ali podatka, ga brez tezav

prepozna med ve¢ ponujenimi moznostmi.
JEZIK

Jezikovne sposobnosti, predvsem izrazanje misli in razumevanje, so pri
bolnikih s parkinsonovo boleznijo ve¢inoma ohranjene. Motece so tezave
z iskanjem pravih besed, ki jih »imamo na koncu jezika«. Bolniki so lahko
manj zgovorni in se redko vkljucujejo v pogovor. Komunikacija je lahko
otezena tudi zaradi upocasnjenosti, motenj pozornosti ali delovnega

spomina ter zaradi ti$jega in tezje razumljivega govora.
DEMENCA

S staranjem in trajanjem bolezni je povezan pojav demence, kar je gotovo
ena vecjih skrbi bolnikov z nevrodegenerativno boleznijo in njihovih
svojcev. Raziskave kazejo, da se demenca ne razvije pri vseh bolnikih. Pri
tistih, pri katerih se razvije, ugotavljajo velike razlike glede nastopa, ki je
lahko tudi 20 let ali ve¢ po diagnozi. O demenci pri parkinsonovi bolezni
govorimo takrat, ko ugotovimo kognitivno o§kodovanost na dveh ali vec
podrodjih, ko to predstavlja pomemben upad v primerjavi s prej$njim de-
lovanjem, tezave pa so tako izrazite, da onemogocajo vsakdanje aktivno-
sti in samostojno Zivljenje. Tudi demenca se kaze pri vsakem bolniku

drugace in se v Casu bolezni spreminja.

Spomin navadno ni najbolj prizadet. Priklic podatkov iz spomina je sicer
Se nekoliko bolj oskodovan, postopno upada tudi sposobnost prepozna-
vanja. Najbolj oskodovane so izvrsilne funkcije, pozornost, ki lahko zelo
niha, in vidno-prostorske funkcije. Jezikovno podrocje je v glavnem ohra-
njeno, napredujejo tezave z iskanjem besed in poimenovanjem, pojavijo

se tezave z razumevanjem daljsih povedi.
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Bolniki pozabijo jemati zdravila, ne zmorejo urejati finan¢nih zadev, ne
zmorejo upravljati elektronskih naprav (telefona, raéunalnika), napredu-
jejo tezave z naclrtovanjem, vecje tezave imajo pri enostavnih opravilih,
ki zahtevajo vec korakov. Pogosteje padajo, podnevi veliko spijo. Lahko
imajo zmotne vidne zaznave in zmotna prepric¢anja. Pogoste so depresija,
tesnobnost, tudi apatija. Te tezave pomagajo reSevati specialisti razlic-
nih strok.

NEVROPSIHOLOSKA OBRAVNAVA

Z nevropsiholoskim pregledom podrobno ocenimo oskodovana in ohra-
njena kognitivna podrocja pa tudi razpolozenje in druge dejavnike, ki
vplivajo na bolnikovo vsakdanje delovanje. Ocena kognitivnih sposob-
nosti je del diagnostike bolezni, pomembna je zaradi sledenja bolniko-
vim potrebam in pri odlo¢anju glede razli¢nih oblik zdravljenja. Neugo-
den vpliv kognitivnih sprememb na kvaliteto Zivljenja je mogoce zmanj-
Sati s kompenzatornimi strategijami in prilagoditvami. S pomocjo prila-
gojene psihoterapije lahko bolnik sam ali skupaj s svojci uvede v svoj
vsakdan strategije in prilagoditve, ki ustrezajo njegovim trenutnim po-
trebam. Cilj take obravnave je, da bolniki ostanejo aktivni in ¢im dlje sa-

mostojni.

Helena Lukan, univ. dipl. psih., specialistka klini¢ne psihologije,
Sluzba za nevrorehabilitacijo, Nevroloska klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
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9 / TIMSKI PRISTOP
BOLNIKU S
PARKINSONOVO
BOLEZNIJO

Lidija Ocepek

Parkinsonova bolezen (PB) je degenerativna bolezen mozganov, ki poleg
motori¢nega sistema prizadene tudi spoznavne funkcije, avtonomni in
senzoric¢ni sistem. Vse bolj spoznavamo, da je uspesno zdravljenje z na-
domescanjem dopamina le eden izmed nacinov za izboljsanje kakovosti
zivljenja bolnikov s PB. Z vidika kvalitete Zivljenja so nemotori¢ni simp-
tomi (depresija, motnje spolnosti, motnje kognitivnih funkcij in izérpa-
nost skrbnika ...), lahko celo pomembnejsi kot motoriéne motnje (trese-

nje, upocasnjenost, okorelost).

Ravno zaradi raznolike klini¢ne slike pri bolnikih s PB je nujno, da se z
bolniki ukvarjajo strokovnjaki razli¢nih strok in z razlicnimi znanji.
Na klini¢ni¢nem oddeleku za bolezni zivéevja (KOBZ) deluje v okviru
Centra za ekstrapiramidne bolezni Ze vrsto let multidisciplinarni tim
strokovnjakov, ki vsak s svojega zornega kota pomaga bolnikom s PB in
drugimi motnjami gibanja. Sodelujejo nevrolog, specializirana diplomi-
rana medicinska sestra, psihiater, psiholog, fizioterapevt, delovni tera-
pevt, logoped, socialni delavec, po potrebi se nevrokirurg, anesteziolog,
dietetik in gastroenterolog. Ti strokovnjaki se ukvarjajo z bolnikom in
njegovimi svojci z namenom izboljsati bolnikovo kakovost zivljenja
kljub hudi, napredujoci in neozdravljivi bolezni ter tudi kakovost Zivlje-

nja njegovih bliznjih.
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Clani tima delujejo enotno, njihove naloge se med seboj delno prekrivajo.
Vsak ¢lan dopolnjuje svoje sodelavce z ekspertnim, do doloCene mere av-
tonomnim znanjem. V timu skrbimo tudi za redno izobrazevanje vseh
¢lanov, kakovostne odnose in prijazno komunikacijo, ki je osnova dobre-
ga sodelovanja. Medicinska sestra je koordinator in vezni ¢len med bol-

nikom, njegovo druzino in timom.

V bolni$nici v okviru tedenskih timskih sestankov v razsirjeni sestavi
poteka kompleksna obravnava bolnikov glede na njihove specifi¢ne po-
trebe. Tu se nacrtuje bolnisni¢na multidisciplinarna obravnava bolnika,

ki se nato izvaja pri rednem dnevnem programu.

V napredovali fazi PB, ko pri bolniku uvedemo eno od kontinuiranih oblik
zdravljenja, vklju¢imo v obravnavo bolnika Se ostale sodelavce, npr. pri
uvedbi intrajejunalne infuzije levodope v obliki gela vklju¢imo gastroen-
terologa, pri zdravljenju z globoko mozgansko stimulacijo pa nevrokirur-

ga in anesteziologa.

Timski pristop je najuspesnejsi model obravnave bolnika. Tak pristop je
najbolj u¢inkovit nacin prepoznavanja potreb bolnikov in njihovih skrb-
nikov. Bolniku predstavlja najbolj prijazen pristop k zdravljenju, hkrati
pa s spodbujanjem povezovanja med ¢lani tima omogoca njihovo delova-

nje na visjem nivoju.

Bolniki so delezni kompleksne diagnostike, telesne, psiholoske, socialne
obravnave in terapije, delne rehabilitacije z namenom ohrnjanja samo-
stojnosti pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti, nadrtovanju Zivljnj-

skega sloga, informiranju in svetovanju tako bolniku kot svojcem.

Lidija Ocepek, dipl. m. s., specializirana medicinska sestra,
Klini¢ni oddelek za bolezni ZivCevja, Nevroloska klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
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10 / MEDICINSKA SESTRA
IN BOLNIK S
PARKINSONOVO
BOLEZNIJO

Lidija Ocepek, Robert Rajnar

Diplomirana medicinska sestra/diplomirani zdravstvenik, specializira-
na s podroé¢ja parkinsonizma (v nadaljevanju medicinska sestra/zdra-
vstvenik), ima aktivno vlogo pri obravnavi bolnika s parkinsonovo bole-
znijo (PB) tako na podrodju diagnostike kot terapije, izobrazevanja, orga-
nizacije in koordinacije. Medicinska sestra/zdravstvenik je tisti ¢lan
tima, ki spremlja bolnika skozi vsa obdobja bolezni, od postavitve dia-
gnoze, zacetne faze do pozne faze bolezni. Bolnika torej spremlja celo bo-
lezensko obdobje njegovega zivljenja in predstavlja vezni ¢len med bolni-
kom, zdravnikom, ostalimi ¢lani multidisciplinarnega tima, zdruzenjem

bolnikov Trepetlika in skrbnikom ali svojcem bolnika.

Vsako obdobje in vsak pacient ima svoje posebne znacilnosti, zato mora
biti obravnava individualna in specifi¢na. Medicinska sestra/zdravstve-
nik bolnika obravnava ambulantno, hospitalno in v samostojni posveto-
valnici. Z njim se srecuje tudi izven bolni$nice ali ambulante na terapev-
tsko-edukativnih taborih v okviru Drustva Trepetlika.

Obravnava bolnika vkljucuje:

» obravnavo neposedno po postavitvi diagnoze oz. v zgodnji fazi bolezni in

» obravnavo v napredovali fazi bolezni.
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POSTAVITEV DIAGNOZE, ZACETNA FAZA BOLEZNI

Ob zaletnem obisku nevrolog pacientu razkrije diagnozo in mu predpise
prvo terapijo. Ce zdravnik meni, da bolnik in skrbnik potrebujeta ve¢ in-
formacij in iz¢rpnejsi pogovor, ju napoti k medicinski sestri v posvetoval-
nico z namenom, da sestra preveri, kako sta sprejela diagnozo, vzpostavi

z njima prijeten stik in preveri odziv na uvedeno terapijo.

Bolnikov odziv na diagnozo je lahko razlicen; bolezen sprejme s tezavo, ji
nasprotuje, zaradi nje lahko obsoja koga iz druzine, nepri¢akovano pa jo
lahko sprejme z lahkim srcem. Nekateri bolniki so hudo zaskrbljeni, dru-
gi odlo¢no zavradajo ocitna dejstva, tretji zapadejo v depresijo. Pri spre-
jemanju in prilagajanju na bolezen bolnik pogosto potrebuje psiholosko
podporo in tu mu s svojimi izkusnjami in znanjem lahko pomaga tudi
medicinska sestra. V pogovoru preveri, koliko je bolnik Ze seznanjem z
boleznijo in mu skusa odgovoriti na njegova vprasanja. Seznani se z bol-
nikovim druzinskim in druzbenim poloZajem. Na tem sre¢anju je po-
membno ustvariti vzdusje, v katerem bolnik zlahka in brez zadrzkov iz-
razi svoja custva in potrebe ter vzpostavi prijeten odnos in sprosceno

komunikacijo, tako pomembno za nadaljnje sodelovanje.

V zaCetnem obdobju bolezni, prvih nekaj let, bolnik obi¢ajno dobro reagi-
ra na zdravila in obi¢ajno Se ne razvije stranskih uéinkov zdravil in bole-
zenskih zapletov. Ce na tej stopnji ne Zeli sodelovanja svojcev, medicin-
ska sestra/zdravstvenik obravnava samo njega, sicer pa je sodelovanje s
svojci zaZeleno. Zajema vzgojo in izobrazevanje, nevrofarmakoloska te-

stiranja in pomoc pri uvajanju zacetne terapije.
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Bolnika in njegovo druzino skusa pridobiti za dejavno sodelovanje
pri zdravljenju, kajti le primerno poucen bolnik in druzina lahko
razumeta potek bolezni in logiko zdravljenja bolezni. Podajanje in
nivo znanja mora prilagoditi bolnikovi starosti, izobrazbi, razu-

mevanju in prvi reakciji ob spoznanju, da ima PB:

posreduje znanje o bolezni (kaj je PB, zakaj nastane, glavni znaki);
posreduje znanje o medikamentozni terapiji v zacetni fazi in o0 moznih
stranskih ucinkih na tej stopnji (slabost, bruhanje, padec pritiska, tiséa-

nje v glavi ...);

predlaga ¢im bolj normalno Zivljenje na tej stopnji brez veéjih odrekanj
(vzdrzevanje ustaljenih psihofiziénih in druzbenih aktivnosti, kot so
sprehodi, plavanje, udelezbo pri raznih Sportih, obdelovanje vrticka,
druzenje s prijatelji in obiskovanje kulturnih prireditev, kot pred bole-
zZnijo);

posreduje informacije o zdravi prehrani, ker tako bolezen kot tudi anti-
parkinsonska zdravila povzrocajo kronicno obstipacijo; druge omejitve

v prehrani niso potrebne.

Na tej stopnji naj bolnik izve za moznost vkljucitve v Drustvo Trepetlika.
Prav tako mu pojasnimo, na kaksen nacin se lahko obrne na medicinsko
sestro/zdravstvenika v slu¢aju zapletov, do pregleda pri zdravniku pa je

Se dolgo (osebno, telefon, e-mail, video).

Bolnik in druZzina morajo vedeti, da bolezen kljub terapiji napre-
duje in po nekaj letih bolnik preide v napredovalo fazo bolezni.

V tej fazi se vloga medicinske sestre/zdravstvenika moc¢no razsiri. Ce

skrbnik do zdaj ni sodeloval, ga je potrebno v napredovali fazi v proces

zdravljenja aktivno vkljuciti. Pri bolniku se namre¢ zaradi dolgotrajne
terapije in bolezni same pojavljajo poleg motori¢nih tudi nemotoricni za-
pleti (demenca, depresija, anksioznost ...), ki bi jih bolnik sam tezko rese-

val in premagoval.

Na tej stopnji je potrebno razsirjeno znanje o bolezni, o skupinah zdravil,
ki jih bolnik prejema, o logiki kombinacij zdravil, kako in kdaj jih jemati;
dobro je, da sta bolnik in skrbnik seznanjena z neprijetnimi stranskimi
ucinki zdravil. Seznani ga z dnevnikom za spremljanje motori¢nega od-
ziva na zdravila. Na podlagi tega dnevnika nevrolog lazje spreminja tera-
pijo (odmerke in intervale jemanja zdravila). Pogovori se o Zivljenjskih
navadah bolnika, ki jih je potrebno prilagoditi fazi bolezni, ga pouci o
nacinih reSevanja tezav, ki nastanejo pri izvajanju temeljnih zivljenjskih
aktivnosti (npr. gibanje, spanje, odvajanje, prehranjevanje ...). Za reSeva-
nje teh tezav povabi k sodelovanju tudi druge ¢lane multidisciplinarnega
tima (npr. dietetika, fizioterapevta, delovnega terapevta, negovalno ose-

bje na oddelku v ¢asu hospitalizacije ...).

Zelo pomembno je, da bolnika in skrbnika v napredovali fazi se-
znani z motori¢nimi in nemotori¢nimi nihanji, ki so posledica

zdravil ali napredovanja bolezni:

zgodnje izzvenevanje zdravila: posamezni odmerek levodope pomaga

vse krajsi Cas, dober ucinek zdravila traja manj kot 4 ure;
vklop: obdobje dobre gibljivosti in spretnosti, z manj ali nic¢ tresenja;

izklop: obdobje okorelosti, tresenja, upocasnjenosti, motnje ravnotezja,

zamrznitve, povisan krvni pritisk, potenje, pospesen utrip srca ...;

nihanja med vklopom/ izklopom: hitri, nepri¢akovani prehodi iz stanja
dobro kontroliranega parkinsonizma v stanje izrazene bolezni z moc¢no
poviSanim mi$i¢nim tonusom, upocasnjenimi gibi, tresenjem in mo-

tnjami ravnotezja;



nehoteni, prekomerni gibi (zgibki ali diskinezije);
distonija — boleci kréi v prstih nog in mecih, najbolj pogosti proti jutru;

bolecine, anksioznost, depresija, motnje spanja, demenca, psihoza ...

V napredovali fazi bolezni medicinska sestra/zdravstvenik aktivno sode-
luje pri uvajanju kontinuirane dopaminergicne terapije, pomaga bolniku
in svojcem pri sprejemanju spremenjene telesne podobe, ki ne prizadene
samo bolnika, temvec tudi partnerja, otroke, druzino in prijatelje. Zaradi
spremenjene telesne podobe lahko prihaja do tezav v intimnih odnosih s
partnerjem, o katerih tezko spregovorijo v ambulanti z nevrologom, ker
je Cas pregleda omejen. Ob morebitnih nastetih tezavah lahko bolnik pri-
de v posvetovalnico k medicinski sestri, kamor ga napoti nevrolog. Pogo-
vorimo se tudi o dietnem rezimu, ki ga je v pozni fazi pogosto potrebno

prilagoditi (posebno poglavje dietetiCarke).

V napredovali fazi bolezni, ko pacient razvije motori¢na in nemotori¢na
nihanja, kjer se dobre faze vklopa izmenjujejo z globokimi izklopi, ko se
pojavijo nepredvideni izklopi, bole¢i kréi, avtonomni viharji (visok pri-
tisk, pulz, potenje) in ko kljub optimalnim odmerkom zdravil ne doseze-
mo stanja, ki bi omogodilo primerno kakovost Zivljenja, se bolniku uvede
ena od oblik zdravljenja s kontinuirano dopaminergi¢no stimulacijo. Pri
dveh oblikah se v telo uvede zdravilo v obliki infuzij: bodisi podkozne
(infuzije apomorfina Apo-GO) bodisi intrajejunalne (infuzija levodope v
obliki gela - Duodopa, Lecigon). Tretja oblika kontinuiranega zdravljenja
je globoka mozganska stimulacija, kjer uvedejo elektrode v dolocen del

mozganov.

Obe zdravili dovajamo v telo s pomocjo ¢rpalk. Pri izbiri vrste kontinui-
ranega zdravljenja nas ob spostovanju bolnikove izbire vodijo predvsem
medicinski kriteriji, tako da je tveganje za bolnika ¢im manjse in zahtev-

nost rokovanja s ¢rpalkami ustrezno prilagojena.

Za vse tri oblike zdravljenja je pacient sprejet v bolnico. Predhodno se
opravijo doloceni testi in izpolnijo vprasalniki za motori¢no in nemoto-

ri¢no stanje (o tem veé v specificnih poglavijih).

Pred uvajanjem ene od kontinuiranih oblik zdravljenja prideta bolnik in
skrbnik v posvetovalnico, kjer medicinska sestra/zdravstvenik natanéno
razlozi postopek zdravljenja in opise ali demonstrira rokovanje s crpalka-
mi. Bolnika nato sprejmemo v enodnevni hospital (EDH), kjer se mu vza-
me kri za doloCene krvne preiskave in izmeri vitalne funkcije. Bolnik in
skrbnik izpolnita validirane vprasalnike, na podlagi katerih zdravnik
oceni stopnjo anksioznosti, razpolozenja, kakovost Zivljenja, obremeni-
tev svojcev, spanje, nemotoricne in motori¢ne znake bolezni. V EDH bol-
niku in skrbniku ponovno predstavimo in razlozimo ravnanje s ¢rpalko

in nadin uvajanja zdravil in se dogovorimo za okvirni termin sprejema na

oddelek.

Za tovrstno zdravljenje je bolnik sprejet v bolnico. Nekaj dni se spremlja
dnevnik motori¢ne odzivnosti, da se vidi dinamika simptomov. Bolniku
najprej naredimo nevrofarmakoloski test z apomorfinom, zato da vidimo
odzivnost na dopaminergi¢no terapijo, dolo¢imo individualno dozo in
opazujemo dopaminergi¢ne stranske ulinke (padec krvnega pritiska,
slabost, bruhanje, eventuelne privide). Prve dni uvajanja podkozne infu-
zije apomorfina medicinska setra/zdravstvenik veliko ¢asa prezivi z bol-
nikom, ker bolnik v tem obdobju prejema nizje odmerke ali je brez terapi-
je (levodope) in se lahko pojavijo nepredvidena stanja. Opazuje kvaliteto
vklopa, izklopa, trajanje ucinka, zgibke in izpolnjuje dnevnik motori¢ne
odzivnosti. V nekaj dneh se pri bolniku dolo¢i individualno dozo apo-

morfina v kombinaciji z ostalo antiparkinsonsko terapijo. Podkozno infu-



zijo apomorfina bolnik prejema s ¢rpalko, ki jo ima pritrjeno za pasom ali
okoli vratu. Vanjo vstavimo brizgalko z raztopino apomorfina, na katero
pricvrstimo infuzijski sistem s tanko iglico in apliciramo zdravilo pod
kozo pod kotom 45 stopinj. Najbolj primerna mesta za infuzijo so obmo-
¢je trebuha — okolica popka, zgornji del stegna in nadlahti, predel lopatic,
pri moskih tudi predel pod kljucnico.

Bolnika in skrbnika je potrebno seznaniti z vsemi stranskimi uc¢inki zdra-
vila, ki lahko pripeljejo do neprijetnih situacij (zaspanost, slabost z bru-
hanjem, zmedenost, halucinacije, osebnostna spremenjenost, hiper-
seksualnost, nestabilnost zaradi padca pritiska, hemolitiéna anemija).
Seveda lahko nastanejo tudi kozne spremembe kot npr. oteklina, rdecina,
potpludba, vozlicki ali bulice, v skrajnem primeru pa razjeda koze — ne-
kroza. Bolnika in skrbnika dobro nau¢imo, kako naj neguje in vzdrzuje
vbodna mesta. Ce se pojavi nekroza, je potrebno prekiniti z aplikacijo
apomorfina. MoZnost nastanka koznih reakcij lahko zmanjSamo z asep-
ticno tehniko injiciranja zdravila, z obveznim dnevnim menjavanjem
vbodnih mest, z osebno higieno, blago ro¢no masazo vbodnih mest, ob
vecCernem izklopu pa je priporocljivo izvajati masazo z ledom ali na vbo-
dno mesto polagati ledeno vrecko. V skrajnem primeru pride v postev
tudi ultrazvok (UZ) problematiénega predela, s katerim razbijamo vozli¢-

ke ali nodule.

Ob odpustu bi bolnik in skrbnik morala samostojno obvladati aplikacijo
zdravila, rokovati s ¢rpalko in infuzijskim sistemom, negovati vbodna
mesta in reSevati manjse zaplete. Vesta pa naj, da imata moznost poklica-

ti medicinsko sestro ob tezavah, ki se pojavijo doma.
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KONTINUIRANA INTRAJEJUNALNA INFUZIJA
LEVODOPE V OBLIKI GELA — DUODOPA, LECIGON

Tudi za to obliko zdravljenja je bolnik sprejet v bolnico.
Poteka v dveh fazah.

TESTNO OBDOBJE

Medicinska sestra/zdravstvenik uvede bolniku skozi nos v Zelodec sondo
(nazojejunalna sonda), od tam jo peristaltika potegne v dvanajstik in
nato v zacetni del tankega Crevesja, kjer se tudi sicer zac¢ne resorbcija le-
vodope, ki jo bolnik zauzije v obliki tablet. Dolo¢imo dozo zdravila v mi-
lilitrih. Pomembno je, da odmerek individualno prilagodimo glede na
njegovo predhodno dozo levodope. Celotni dnevni odmerek duodope se-
stavljajo trije posamicno prilagojeni odmerki: jutranji bolusni odmerek,
ki steCe v 10-15 minutah, da bolnik hitro doseze terapevtsko koncentraci-
jo; dnevni odmerek za neprekinjeno vzdrzevanje doze ¢ez dan; dodatni
bolusni odmerek, ki si ga bolnik aplicira po potrebi, e gre v slabo stanje.

Spremljamo motori¢no odzivnost in eventuelne druge znake.

UVAJANJE PERKUTANE ENTEROGASTROSTOME (PEG)

Na ta dan je bolnik tes¢, pred posegom dobi v Zilo antibiotik kot preven-
tivo pred infektom. Medicinska sestra/zdravstvenik bolnika spremlja na
gastroenterolosko kliniko, kjer opravijo poseg. Tik pred posegom odklo-
pimo crpalko, bolnik dobi v zZilo kratkotrajno uspavalo, na mesto posega
pa lokalni anestetik. Gastroenterolog vstavi s pomocjo gastroskopa v zZe-
lodec PEG in preko njega vstavi jejunalno sondo v dvanajstnik in naprej v
zaCetni del tankega Crevesja. Takoj po posegu bolnika priklopimo na Cr-
palko z zdravilom. Po vstavitvi PEG-a moramo opazovati bolnika in vho-
dno mesto PEG, pravilno oskrbeti rano, analgezijo uvedemo po narocilu
zdravnika, nadaljujemo vodenje dnevnika motori¢nih nihanj in po po-

trebi prilagajamo odmerke.
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V nadaljevanju obravnave sledi edukacija bolnika in skrbnika, ki morata
dobro poznati delovanje ¢rpalke in eventuelno sama spreminjati dozo
zdravila glede na motori¢no stanje. Znova ju seznanimo z moznostjo in
prepoznavanjem zapletov pri tovrstnem nacinu zdravljenja, kot so npr.
okuzba okolice PEG-a, pravilna oskrba in toaleta rane, moznost odklopa
in zamasitve jejunalne sonde, okvare ¢rpalke, stranski ucinki zdravila.
Ob odhodu iz bolnisnice dobita bolnik in skrbnik pisna navodila glede
priklopa in odklopa ¢rpalke, glede pravilne nege okolice PEG-a in tele-
fonsko $tevilko medicinske sestre/zdravstvenika, kamor lahko pokliceta

ob tezavah.

Bolniki, ki so na kontinuiranih zdravljenjih, se redno spremljajo v ambu-

lanti za kontinuirano zdravljenje in v EDH.

Danes se bolj kot kadar koli prej soocamo z izobrazenim bolnikom, ki zeli
o svoji bolezni vedeti ¢im vec, pri obravnavi svoje bolezni dejavno sode-
lovati, se povezovati z drugim bolniki in se zdraviti v ustanovi, ki se po-
sebej ukvarja s PB. Zato je vloga diplomirane medicinske sestre/diplomi-
ranega zdravstvenika v obravnavi in izobrazevanju bolnikov in svojcev

vse pomembnejsa.

Lidija Ocepek, dipl. m. s., specializirana medicinska sestra,
Klini¢ni oddelek za bolezni Zivcevja,

Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
Robert Rajnar, mag. zdr. nege, strokovni vodja zdravstvene nege in oskrbe,

Klini¢ni oddelek za bolezni zivéevja,

Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
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11/ PSIHICNE STISKE
BOLNIKOV S
PARKINSONOVO
BOLEZNIJO IN
NJIHOVIH BLIZNJIH

Helena Lukan, Ana Ozura Brecko, Barbara Starovasnik Zagavec

Kroni¢na bolezen prinasa $tevilne zivljenjske spremembe za bolnika in
za njegove bliznje. Psihi¢no pocutje bolnika je pomembno pri spoprije-
manju z boleznijo, pomembno vpliva tudi na izrazenost bolezenskih zna-
kov, na odnose z bliznjimi ter na kvaliteto Zivljenja. Da bi z boleznijo Zive-
li kar se da kvalitetno, je najprej potrebno sprejeti diagnozo in se o bole-

zni dobro pouditi.

BOLNIKI

Sprejemanje diagnoze je dolgotrajen proces, ki za nikogar ni lahek. Bole-
zen ima pri vsakem bolniku drugacen potek. Znaki bolezni se bodo spre-
minjali in s tem tudi odnos do bolezni. Ljudje se na diagnozo odzovejo
razli¢no, je panormalno, da gredo skozi faze dozivljanja izgube in Zalosti.
Nekateri sprva bolezen zanikajo, dvomijo v diagnozo, poiscejo drugo
mnenje, i$Cejo alternativne nacine zdravljenja. Pogosto je dozivljanje jeze
— bolniki se Se dolgo sprasujejo, zakaj se je to zgodilo prav njim, kaj so
naredili, da so zboleli. Nekateri so mocno tesnobni, zaskrbljenost jih lah-
ko povsem preplavi. Lahko postanejo tudi depresivni. Ceprav diagnoza

popolnoma spremeni pogled na Zivljenje, bolniki po zacetni stiski, ki lah-
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ko traja nekaj mesecev, svojo aktivnost usmerijo v spremenjene ali v nove
cilje in za¢nejo spoznavati Zivljenje s kroni¢no boleznijo. Zivljenje ponov-
no stece, predstave o bolezni postanejo bolj realisticne. Zaskrbljenost se

zmanjsa. Spoznajo, da mnogih odlocitev ni potrebo sprejeti takoj.

Ena kljuénih psihi¢nih sprememb, ki spremlja bolezen, je zmanjsanje ob-
¢utka kontrole (nad gibanjem, nad boleznijo in nad Zivljenjem nasploh).
Bolezen poteka pri vsakem bolniku drugace, kar otezuje dolgoro¢ne od-
lo¢itve. Znaki fluktuirajo (se spreminjajo v dnevu) in tudi neprijetno pre-
senetijo. Zmoznost kontrole nad vedenjem se dejansko pomembno
zmanj$a pri bolniklih, ki jemljejo prevelike odmerke zdravil, saj je to po-

vezano z ob¢utenjem ugodja.

Custvovanje je pomemben del Zivljenja, na katerem prihaja v bolezni do
velikih sprememb. Nekatere so posledica spremenjenega delovanja moz-
ganov. Mnogi bolniki postanejo ¢ustveno preobcutljivi. Pogosta je tudi
apatija z upadom zanimanja in dejavnosti. Druge Custvene spremembe
so odziv na bolezen, nekatere pa so povzrocene z zunanjimi dejavniki,
med katere sodijo tudi odzivi drugih ljudi. Bolniki s parkinsonovo bole-
znijo pogosteje kot drugi ljudje doZivljajo tesnobo (anksioznost). Ta lah-
ko spremlja bolezen v sklopu anksioznih motenj, ki so opisane v prispev-
ku o dusSevnih motnjah. Sicer je tesnoba normalno neprijetno Custvo,
podobno strahu. Ce jo doZivljamo prepogosto ali premo¢no, otezuje naso
dejavnost, zaradi nje bo bolnik tudi bolj odvisen od drugih. Posledica
sprememb v delovanju mozganov je tista tesnoba, ki je izrazitejsa, ko so
bolezenski znaki bolj izrazeni, posebej ob izklopih. Vir tesnobe in jeze je
tudi stres ob vsakdanjih nalogah, dogodkih, tezavah, omejitvah, odvi-
snosti, prilagoditvah, ob utrujenosti. Stres Ze sam poslabsa znake bole-
zni, posebej tremor. Bolniki so razli¢no obcutljivi za mnenje drugih, ki si
lahko njihove simptome tudi zares napacno razlagajo. Sporazumevanje
je lahko otezeno, nekateri se tudi nehote primerjajo z zdravimi vrstniki.

Zato bolniki v socialnih situacijah pogosto dozivljajo sram in tesnobo.
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Nekateri se jim zato raje izogibajo in se zadrzujejo doma. S tem se prikraj-
$ajo za leta kvalitetnega Zivljenja: za medosebne stike in za aktivnosti, za
zadovoljstvo, vklju¢enost, moznost odlo¢ajna; dozivljanje odtujenosti in
zapostavljenosti se Se okrepi. Pomembna oblika tesnobe je zaskrbljenost
zaradi negotovosti glede prihodnosti, zaradi moznosti, da bi bili zavrnje-

ni, zapusceni in osamljeni.

Zalost je zdrav odziv na izgubo, zato je najbolje, ¢e jo prepoznamo in
sprejmemo. Sprejemljivo je, da o njej govorimo in se tudi zjoemo. Bolni-

ki se razlikujejo v tem, koliko zalujejo za aktivnostmi, ki jih opustijo.

Vsa omenjena razmisljanja in ¢ustva bolnikov so povsem upravicena. O
njih je potrebno spregovoriti, saj jih lazje obvladujemo s svetovanjem, te-
rapijo in sodelovanjem v podpornih skupinah. V¢asih pomagajo tudi

zdravila.

Spremembe v samopodobi predstavljajo posebno tezek del prilagajanja
bolezni. Bolnik postopno prilagaja predstavo o sebi glede na spremenjene
zmoznosti, izgled, glede na spremembe v samostojnosti, spremebme vlog
v druzini, na delovnem mestu in v druzbi prijateljev ter znancev. Vzpore-
dno s tem prilagaja tudi svoje dozivljanje lastne vrednosti in samospo-

Stovanje.

PARTNERJI IN DRUZINE

Izbira vsakega posameznika je, koliko bo na zacetku o bolezni povedal
svojim bliznjim. Tudi tukaj ni potrebno hiteti. Spremembe, ki bodo resda
vplivale tudi na svojce, se ne zgodijo ez no¢. Ce bolnik dolgo ostaja sam
s svojo boleznijo, se lahko umakne iz bliznjega odnosa. Pogovor bo lahko
¢ustveno zahteven za vse, hkrati pa bo prinesel razbremenitev. Ce bolnik
o diagnozi tezko spregovori, lahko prosi za to zdravnika ali specializira-

no medicinsko sestro.
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Kako, koliko in kdaj povedati otrokom in vnukom, je odvisno od njihove
starosti, osebnosti in odnosa. Ceprav jih navadno Zelimo za$¢ititi pred
vznemirjenjem in zaskrbljenostjo, je o bolezni bolje spregovoriti. Najvec-
krat so spremembe Ze opazili in vedo, da nekaj ni v redu. Brez pravih in-
formacij si lahko oblikujejo predstave, ki so hujse od resnice. Ce bodo iz-
vedeli od drugih, bodo bolj zaskrbljeni. Skrivanje je tudi utrujajoce in
pogovor lahko prinese olajsanje za vse. Mlajsim vnukom naj povedo naj-
prej njihovi starsi ali bolnik v prisotnosti starSev. Sprva zadostujejo
osnovni podatki, potrebno pa je preveriti, ali so jih pravilno razumeli.
Otroci bodo sami sprasevali in ko bodo odrascali, jih bodo zanimali dru-
gi vidiki bolezni. Mladostniki se lahko odzovejo na razlicne nacine; mor-

da bodo potrebovali vec ¢asa, da bodo razumeli svoja Custva.

Svojci se na diagnozo odzovejo razlicno. Tudi oni so zalostni, tesnobni,
jezni, posebej mlajsi so zaskrbljeni zaradi druzinskih obveznosti in fi-
nancnih sprememb. Druzinsko Zivljenje se navadno prilagaja poteku bo-
lezni. Pravila, vloge in obveznosti se spreminjajo. Pomembno je, da je ta
proces postopen, saj od vseh ¢lanov zahteva veliko prilagajanja. Dobro je,
da bolnik ¢im dlje ostane dejaven v tistih vidikih svojega Zivljenja, ki jih
bolezen ne preprecuje. Svojci mu pomagajo tako, da ne prevzamejo pre-
naglo cele vloge skrbnika. Na odnose pomembno vplivajo spremembe v
osebnosti, custovovanju, misljenju in vedenju bolnika. Bolnik postaja pri
opravilih poc¢asnejsiin jih tudi slabse nacrtuje. To zahteva od svojcev po-
trpezljivost, stres pa je manjsi, Ce za opravila predvidijo vec Casa. Ko se
bolnik upokoji, manj prispeva k druzinskim financam, kar lahko mo¢no
vpliva na vloge v druzini. Nekatere domace aktivnosti opusti. TeZje se
odloca, v pogovoru je pocasnejsi, zato ga drugi lahko prehitijo in se odlo-
Cijo brez njega, kar je izjemno frustrirajoCe in pomembno zareze v odno-
se. Svojci se najtezje spoprijemajo z vedenji, ki so opisana kot motnje kon-
trole impulzov, ob apatiji, depresiji, zmotnih prepricanjih, ki pa jih je mo-

gocCe dokaj uspesno zdraviti z zdravili.
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Ceprav se bo partnerski odnos spreminjal, ni potrebno, da bi ga izgubili.
Partner, Cetudi je skrbnik, naj ostaja tudi partner. Zato je pomembno
ohranjati skupne aktivnosti, ki so njiju ali celo druZzino v preteklosti zbli-
zevale, pa Ceprav jih bo potrebno zelo prilagoditi. V teh aktivnostih par-
tner ne bo v vlogi skrbnika. Par naj izkoristi vsako priloznost, ko lahko
zamenjata vlogi: tako bo bolnik spet tudi partner in bo sam nudil pomo¢
in izkazal pozornost. Izbirata lahko tudi aktivnosti, v katerih sta enako
ucinkovita. Za odnos je pomembno, da partner ohrani svoje aktivnostiin
druzenja, svoje nacine sproscanja in da nekaj ¢asa prezivlja tudi sam.
Kljub spolnim motnjam si veliko ljudi Zeli intime, ki ni nujno seksualna.
Tudi telesno intimo je potrebno prilagoditi. Tukaj je kljuen pogovor, saj
je pomembno vedeti, kaj si zelita. Nasploh je pogovor ena najpomemb-
nejsih stvari za ohranjanje zveze in kvalitetnega odnosa. Pomembno je,
da bolezen spoznavata skupaj. Koristno je izmenjati izkusnje z drugimi

druZinami.

SKRBNIKI

Vecina bolnikov s parkinsonovo boleznijo Zivi doma ob pomoc¢i druzin-
skega Clana. Bolj ko se bo skrbnik poucil o bolezni lazje bo predvidel bol-
nikove in lastne potrebe. SCasoma bodo dneve vedno bolj zapolnjevala
opravila okoli nege in hranjenja, ob tem pa ne gre pozabiti na prijetne
izku$nje — na dejavnosti, ki bolnika sproscajo, in na socialne stike. Izola-

cija namre¢ mocno poglobi psihi¢ne, s tem pa telesne tezave.

V dolgotrajnem procesu nege skrbniki vcasih tezko sprejmejo svoja Cu-
stva. Zalosti, jeze in pomislekov, da bi bolnika zapustili, se sramujejo in
imajo obcutja krivde, vendar gre za normalen pojav. Pogosti so anksio-
znost, depresivnost in sindrom izgorelosti (iz¢rpanosti). Da bi to prepre-
¢ili ali vsaj omilili, je nujno, da je skrbnik pozoren na lastne potrebe. To

vkljucuje skrb za lastno zdravje, zagotavljanje dovolj spanca, redno spro-
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stitev in odklop od svoje vloge negovalca, ohranjanje zadovoljujocih ak-
tivnosti, redne stike s prijatelji in znanci. Da bo to mogoce, naj si ¢im prej
pridobi pomo¢ — pritegne sorodnike, znance, prostovoljce. To bo tudi
zmanjsalo socialno izolacijo bolnika in dozivljanje, da je bolezen pogol-

tnila Zivljenje.

NEKAJ NAPOTKOV ZA BOLNIKE,
PARTNERJE IN SKRBNIKE

» Vkljudite se v podporne skupine in v drustvo bolnikov in svojcev, kjer
se lahko izobrazite o bolezni in nac¢inih pomodi, se izpoveste, razbre-

menite, z drugimi izjmenjate ideje in reSitve.

» Bodite pozorni na svoje pocutje in poiscite pomoc, Se preden jo moc¢no

potrebujete.

» Spoznajte in sprejmite svoje omejitve. Odlocite se, katera opravila so

nujna in katera niso. Ob slabsih dnevih zahtevajte od sebe man,j.

» Sprejmite svoja neprijetna ¢ustva (Zalost, jezo, krivdo ...).

» Komunikacija je izrednega pomena. Sporocajte neprijetna custva in

slabo razpolozenje.

» Uvedite koledar, napravite tudi skromen nadrt vsakega dneva, ki bo

spodbudil k dejavnosti, hkrati pa bo omejil vasa pricakovanja.

» Za vsa opravila nacrtujte vecC Casa.

» Ugotovite, katera opravila ali situacije so za vas najbolj stresne in zakaj.
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» Razdelite delo med druge, ¢etudi bodo potrebovali navodila.

« Ce zmorete, narodite storitve od zunaj.

» Redno se pohvalite in nagradite.

» Poskusite ohranjati humor, saj je to tisto, kar ostaja izven bolezni.

OBLIKE POMOCI, KI SO NA VOLJO ZA BOLNIKE,
SVOJCE, SKRBNIKE

Psiholoska pomoc je usmerjena v taks$ne nadine spoprijemanja, ki so
prilagojeni vsakemu posamezniku in ki s seboj prinasajo manj psihi¢nih

stisk.

Vedenjsko-kognitivna terapija je oblika psihoterapevtske pomodi, ki
temelji na ugotovitvi, da so nase misli, custva in vedenja medsebojno po-
vezana, kar v¢asih ustvari zacarani krog in povzroca ali vzdrzuje tezave.

Cilje terapije dolo¢i uporabnik in so prakti¢ne narave.

Partnerska in druzinska terapija je v pomo¢ pri prilagajanju bolezni
v partnerstvu ali v druZzini in pri reSevanju tezav, ki niso povezane z bo-
leznijo, so pa zdaj postale bolj motece. Nekaj zvez se tudi zakljudi, razlogi
so razli¢ni. Svetovanje lahko pomaga, da je razhod ¢im bolj konstrukti-
ven za vse druzinske ¢lane. Nova zveza je lahko obremenjena z dvomi in
Ljudem, ki Zivijo sami, je lahko v pomo¢ pri odpravljanju ovir za ustvar-

janje zveze.
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Skupine za samopomoc v okviru zdruzenj ali drustev so namenjene
bolnikom in svojcem, ki lahko pod strokovnim vodstvom podelijo izku-

$nje in mnenja ljudi v podobni zivljenjski situaciji.

Helena Lukan, univ. dipl. psih., specialistka klini¢ne psihologije,
Sluzba za nevrorehabilitacijo, Nevroloska klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

Dr. Ana Ozura Brecko, univ. dipl. psih., spec. klini¢ne psihologije,
Sluzba za nevrorehabilitacijo, Nevroloska klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
Dr. Barbara Starovasnik Zagavec, univ. dipl. psih., specialistka klini¢ne psihologije,

Oddelek za rehabilitacijo pacientov po mozganski kapi,
Univerzitetni rehabilitacijski in§titut RS-SOCA
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12 / RAVNOTEZJE,
PADCI, DRZA

Tanja Merzel, Sabina Posar Budimli¢

KAJ JE RAVNOTEZJE?

RavnoteZje je funkcija, ki za ohranjanje telesnega tezis¢a nad podporno
ploskvijo neprestano zahteva prilagajanje misi¢ne aktivnostiin poloza-

ja sklepov.

Sposobnost ohranjanja ravnoteZja je celovit proces, odvisen od

treh glavnih komponent:

« sistema Cutil za natan¢ne podatke o polozaju telesa v prostoru,
» mozganske sposobnosti obdelave teh podatkov,

» usklajenosti gibanja miSic in sklepov.

Obicajno je ravnoteZje avtomati¢no in ne zahteva nase pozornosti. Ce je
poruseno, moramo vkljuciti pozornostne procese, da bi obsli nenormal-

ne obcutke in nad njim ohranili nadzor.

RAVNOTEZJE PRI BOLNIKIH S PB

Pri bolnikih s PB so eden glavnih simptomov teZave z ravnoteZjem.
Te teZave povecajo tveganje za padce, Se posebej v kombinaciji z

drugimi simptomi, znacilnimi za PB:

+ splosna upocasnjenost gibanja; avtomatsko gibanje, kot na primer ni-
hanje rok med hojo, se zmanjsa ali izgine, roki sta pritegnjeni ob telo in

skréeni v komolcih;

93



slaba drza in neusklajeno gibanje; med stojo bolnike pogosto vlece na-
prej; tudi med hojo so nagnjeni prevec naprej, zato morajo loviti sredi-

$Ce tezisca (teZisle telesa), Ce Zelijo preprediti padec;

motnje hoje; hoja po prstih zaradi omejene gibljivosti v gleznjih, zamr-
znitve — blokade hoje (lepljenje, nenadno prenehanje gibanja ali zada-
sna, nehotena nesposobnost gibanja); blokada se najpogosteje pojavi
kot zacetno obotavljanje pri obracanju ali ob sreanju z oviro, pri hoji

med mnozico ljudi, pogosto se pojavi tudi pri priblizevanju vratom;

zana$anje nazaj (t. i. retropulzija je pogost pojav) ob odpiranju vrat pro-
ti sebi, pri pomikanju nazaj, npr. pri sedanju na stol oziroma pri odpira-

nju predalov v kuhinji;

hitri, kratki koraki naprej, ko imajo bolniki obcutek, da se ne morejo
ustaviti (pojav, imenovan festinacija, je pogost); zaradi podrsavanja, pri

poseganju naprej, stran od sebe, ob blokadi hoje;
tezave pri obracanju.

Fizioterapevt lahko svetuje specifi¢ne vaje, tehnike in pripomocke za iz-

boljSanje ravnotezja in prepreCevanja padcev.

Parkinsonova bolezen je vzrok za Stevilne spremembe v telesu: glava je

potisnjena naprej; ramena so nagnjena naprej; rahel upogib (fleksija) v

vseh sklepih (kolki, kolena), roke so skréene ob telesu.

Redne vaje in vzdrzevanje pravilnega polozaja telesa lahko omejijo ali

zmanj$ajo te spremembe.

Sedite na stolu s hrbtno oporo in z nasloni za roke, obdrzite glavo, ramena

in kolke v liniji. Sedite tako, da je hrbet v celoti naslonjen na naslon.

Upostevajte primerno visino stola, da so kolki in kolena v isti vi$ini in

stopala plosko na tleh.
Noge naj med sedenjem ne bodo prekrizane.
Racunalniski in televizijski zaslon naj bosta v visini oci.

Med branjem sede naj komolci pocivajo na blazini ali mizi; pri branju v

postelji mora biti na oporo naslonjen cel hrbet, ne samo glava in vrat.

Ne sedite zdrzema predolgo Casa, temvecC po 20—30 minutah vstanite in

se sprehodite.

Drzite brado vzporedno s podlago.
Med hojo ne glejte navzdol, temvec naravnost predse in navzdol.

Potegnite trebuh noter, ramena nazaj in navzdol; glavo dvignite, tako
da je pogled usmerjen naravnost naprej, brado pomaknite navzdol in

navznoter.

Ne imejte pod glavo prevec blazin.

Ne spite na kavcu.

Najboljsi polozaj za spanje vkljucuje lezanje na hrbtu in na trebuhu.
Med pogovorom ohranite ocesni stik, saj tako laze drzite glavo narav-
nost in pokonci.

Palice in hodulje naj imajo primerno visino (posvetujte se s fiziotera-

pevtom).



Veckrat na dan se poravnajte ob steni.
Izvajajte vaje za vrat in ramena.

Na ogledalo v kopalnici, na racunalniski zaslon, na televizor namestite
napisana opozorila: »Bodi vzravnan, stoj ravno, popravi glavo, brado

gor, ramena nazaj, sedi vzravnano!«

Vec kot 38 % bolnikov s PB ima izkuSnje s padci in 18 % izmed njih je
dozivelo zlome, najpogosteje kolka in stegnenice. Posledica pogostih
padcev je tudi strah pred padci, zaradi Cesar bolniki raje ostajajo doma,
postanejo nedejavni, socialno izolirani in odvisni od nege, kar zniZuje

kakovost njihovega zivljenja.

oziroma faktorji okolja: slaba obutev, nezadostna
svetloba, neravna in spolzka tla, talne preproge, ozki hodniki, omare
ob stenah in vratih, nihajna vrata, majhni prostori, kjer se je potrebno

obracati na mestu ali narediti korak nazaj.

starost, napredovanje bolezni, misi¢na togost (ri-
gidnost), motnje hoje in njene blokade, motnje ravnotezja, nenormal-
no skljuena drza, upocasnjeno gibanje (zmanj$ana hitrost) in tezave
pri njegovem zacenjanju, misicna oslabelost zaradi neaktivnosti, mo-
tnje spanja (nespeénost, no¢no spanje v intervalih, prekomerno dre-
manje ¢ez dan), padec krvnega pritiska, motnje vida, depresija, upad

spoznavnih, miselnih in spominskih sposobnosti.

Premisljeno postaviti trdno pohistvo, ki naj nudi oporo za oprijem; od-
straniti lahke stole; dolgi hodniki in kopalnice naj bodo opremljeni z do-
datnimi rocaji na steni; poskrbeti za dobro osvetljenost; nastaviti pri-
merno visino postelje; v kopalno kad namestiti nedrsece podloge; nihaj-
na vrata opremiti s fiksnim zglobom; ¢im manj ovir na obicajni poti od

spalnice do kopalnice.

Misliti morate na mnogo stvari, ki ste jih do sedaj izvajali avtomatic¢no.
(S tem, ko se osredotodite na izvedbo oziroma ko doloéeno nalogo izva-
jate zavestno, uporabljate drug del mozganov in ne tistega, ki je priza-

det zaradi bolezni.)
Ne gibajte se prehitro. Pomislite na to, kako boste nalogo ali gibanje izvedli.
Pri hoji se osredotocite na dostop na tla s peto.
Med obracanjem ne prekrizajte nog. Raje poskusite: »obrat v smeri uri-

nega kazalca«.

Ce posegate naprej: stojte s stopali dovolj narazen in poloZite eno stopalo
pred drugo; stojte pred predmetom, ki ga Zelite prijeti; z roko se oprimite

stene, preden seZete napre;.

V trenutku, ko zacnete podrsavati ali zamrzovati, se popolnoma ustavite.
Vdihnite, izdihnite in ponovno zacnite s hojo. Osredotodite se na prvi ko-

rak in dostop s peto.

Med hojo ne nosite prevecC stvari, ker zaradi bolezni tezko izvajate dve

nalogi naenkrat.



Izogibajte se hoji nazaj. Namesto tega uporabite: »stranski korak« —

stopite vstran, da se obrnete v pravo smer in potem korakajte napre;.

Pri sedanju na stol se ne smete najprej nagniti naprej do stola in Sele nato
zaceti z obracanjem, ker na ta nacin ali sedete prevec na rob stola ali se-
dete prehitro ali se stol spodmakne in padete na tla. Preden sedete, mo-
rate z obema nogama zacutiti stol, nato se nagnete naprej, greste z roka-

mi do stranic stola in Sele potem sedete.

Umirite se in dolocite bole¢ino ali morebitno poskodbo, preden za¢nete

z vstajanjem.

Izdelajte nacrt in za oporo pri vstajanju poiscite kak trden kos pohistva.
Ce menite, da sami ne boste zmogli, se priplazite (poskusite priti) do

telefona in poklicite pomoc.

Priplazite se do trdne opore — stola, postelje, omare ...
Oprimite se opore in dvignite koleno navzgor, tako da je stopalo plosko
na tleh.
Pocasi se odrinite navzgor in izravnajte Se drugo nogo.
Drzite se opore, dokler je potrebno.

Pod fizioterapevtovim nadzorom se naucite pravilne in za vas najprimer-

nejSe tehnike vstajanja s tal.

Preglejte svoje aktivnosti in okolje. Morate se zavedati, da so dolocene
aktivnosti nevarne; vedno morate upostevati moznost padca in zato de-

janja vnaprej nacrtovati.

lahko poveca nevarnost za padce. Daljsa neaktivnost

povzroé¢i misiéno oslabelost in togost. Ce ohranjate aktivnosti,
ohranjate misi¢no mod¢, elasti¢nost in usklajenost gibanja ter s tem

ohranjate in vzdrZujete ravnoteZje.

Tanja Merzel, dipl. fizioterapevtka,
Sluzba za nevrorehabilitacijo, Nevroloska klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

Sabina Posar Budimli¢, dipl. fizioterapevtka,
Sluzba za nevrorehabilitacijo, Nevroloska klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana



13/ PROGRAM VAJ ZA
BOLNIKE S PARKINSONOVO
BOLEZNIJO

Natasa Tovornik, fotografije: Andreja Kancilija

Pred vami je fizioterapevtski prispevek s prakticnimi nasveti in terapev-
tskimi vajami, ki vam bodo v pomo¢ pri reSevanju vsakodnevnih tezav z

gibanjem.

O pravilnem izvajanju vaj naj vas podudi fizioterapevt. Naloga fiziotera-
pevta je uCenje in izboljSanje gibanja s pomocjo razli¢nih tehnik, na podla-

gi ocene bolnikovega stanja, ki jo opravi fizioterapevt.

Z redno vadbo boste dosegli naslednje pozitivne u¢inke:

» izboljsali boste splosno telesno kondicijo, vzdrzevali primerno gibljivost
sklepov,

» povecdali mi$i¢no moc in zmanj$ali misiéno napetost (krce) izbolj$alo
se bo vase ravnotezje in koordinacija,

» izboljSala se bo vasa drza telesa in hoja, zmanjsali boste stres.

Splosna priporocila:

» vaje izvajajte vsak dan,
« vsako vajo ponovite 5-krat,
» med vadbo enakomerno dihajte, ne zadrzujte diha!
(vdihnite skozi nos in izdihnite skozi usta),
« opravite celoten program,
» z vadbo prenehajte, Ce se pojavi utrujenost,
« naredite vadbo zabavnej$o z uporabo razli¢nih pripomockov

(palice, Zoge, utezi, vadite s prijatelji, ob glasbi ...).
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VAJE V STOJECEM POLOZAJU

Zacetni polozaj:

Stojte vzravnano.

Noge naj bodo v $irini ramen.
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VAJA 1
Na mestu korakajte,

pri tem visoko dvigujte koleni.
Istocasno vkljucite gibanje rok,
kot bi posnemali mars.

VAJA 2
Pred seboj polozite
prucko in nanjo izme-
nicno polagajte levo in
desno nogo. Pazite na

vzravnano drzo telesa.



VAJA 3

Tezo prenesite na levo spodnjo okoncino,
z desno nato po tleh riite namisljene kroge.

Vajo ponovite Se tako, da tezo prenesete na desno nogo.

VAJA 4
Iztegnite roki nad glavo in
sklenite dlani. Ta poloZaj nekaj
Casa zadrzite in se poskusajte
raztegniti, kot bi hoteli
»zrasti«. Lahko tudi

zaploskate z rokama nad glavo.

\

VAJA 5
Obrnite se z obrazom proti
steni. Pete naj ostanejo na
tleh! Z rokama polzite po steni
navzgor kar se da

visoko ter kon¢ni polozaj

za nekaj Casa zadrZite.

VAJE V SEDECEM POLOZAJU

Zacletni polozaj: Sedite na stol. Kolena in kolki naj bodo skrceni 90°,

kolena rahlo razmaknjena. Stopali naj bosta uprti ob tla. Poravnajte hrbet.

103

VAJA1
Objemite komolca
in rotirajte celo telo
najprej na levo,
nato Se na desno
stran. Glava sledi
gibanju telesa.

VAJA 2
Pri tej vaji sedite
nekoliko bolj na rob
stola. Pozorni bodite
na vzravnano drzo.
Z obema rokama se
primite zadnjega
roba sedala. Hrbet
potisnite naprej,

z obema rokama pa

potisnite navzdol.

VAJA 3
Zaploskajte nad glavo,
za hrbtom in nato Se
pred sebo;j.

Ne pozabite na

zaCetni polozaj!



VAJA 4
Sklenite roki za glavo.
Komolca potisnite nazaj ter zadrzite.

Nato komolce potisnite naprej, tako da se spredaj priblizajo.

VAJA 5

Obrnite se z obrazom proti steni.

Pete naj ostanejo na tleh!

Z rokama polzite po steni navzgor kar se da visoko
ter koncni polozaj za nekaj ¢asa zadrzite.
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VAJA 6

Vase telo je Se vedno v zaletnem polozaju.

Sedaj boste opravili nekaj vaj za gibljivost prstov:

S konico palca se dotaknite konice vseh ostalih prstov.

Vajo ponovite z obema rokama. Poskusajte pobrati razsut fizol, riz.
Podrgnite dlani drugo ob drugo.

Enako storite Se s hrbtisci rok.

VAJA 7

Ne pozabite na misice obraza: Poskusite zazvizgati.
Glasno izmenjujocCe izgovarjajte ¢rko A, E, nato Se O, X.
Nasobite spodnjo ustnico. Nagubajte Celo.

Nato se povsem sprostite in poglejte navzgor,

tako da dvignete obrvi.

VAJA 8

Ucenje vstajanja iz sedeCega poloZaja: prenesite telo naprej,
tako da bo zadnjica blizu sprednjega roba sedisca,
postavite stopala ravno na tla, s petami dovolj nazaj,
nagnite telo naprej (dlje kot boste nagnili telo naprej

in prenesli teZo na stopala, laZje se boste dvignili s stola),
hitro vstanite in poravnajte trup, kolka in koleni.
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VAJE LEZE NA HRBTU

Zacetni poloZzaj:

Lezite na hrbet. Skréite obe nogi

v kolkih in kolenih, stopala polozite na podlago.

Roke iztegnite nekoliko stran od telesa.

VAJA 1
Obrnite glavo na levo in nato Se na desno,
tako da pogledate preko rame.

VAJA 2

Ramena dvignite proti uSesom,

nato jih sprostite.
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VAJA 3
Iztegnjeni roki
dvignite proti
stropu, vendar
ohranite v
ramenskem sklepu
kot 90°. Z obema
rokama riSite
namisljene kroge
po stropu, najprej
v eno in nato Se

v drugo stran.

VAJA 4
Roki sta v zaCetnem
polozaju.

Socdasno dvignite
iztegnjeno roko proti
stropu in iztegnite
nasprotno nogo.
Koleno se mora
dotakniti podlage.
Preidite v zaletni
polozaj in ponovite
$e z drugo roko/
nogo.



VAJA 5
Dvignite zadnjico

in kriz od podlage
ter pri tem stisnite

trebusne in

zadnjicne
misice. Polozaj
zadrzite nekaj VAJA 7
sekund in Stegnite obe nogi in jih razmaknite v $irino ramen.
se nato vrnite v S peto desnega stopala se dotaknite levega kolena in stegnite nogo na podlago.
zacetni poloZzaj. Izmenic¢no ponavljajte vajo z obema nogama.
VAJA 8
VAJA 6 Ucenje vstajanja iz leZeCega polozaja:

) « . dvignite in prenesite medenico proti sredini postelje
Zasukajte skréeni & p p postelj

nogi in medenico (da pri obradanju na bok telo ni preblizu roba postelje),

obrnite glavo na stran obracanja telesa, prenesite roki
v levo stran,

glavo pa v desno preko telesa v smeri obracanja, prenesite nogi preko roba

] v . ostelje, z rokama se odrinite v sedec polozaj
in tak polozaj P 18 P )

.. ; oravnajte drzo za pokon¢no sedenje.
zadrzite nekaj P J P J

sekund.Vrnite se

v zacetni polozaj

in vajo ponovite VAJE LE?E NA TREBUHU

$e na drugo stran.

VAJA 1
Lezite na trebuh, dvignite
zgornji del telesa in se oprite
na komolce. Zadrzite opisan
polozaj. Medenica je

ves Cas na podlagi.
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VAJA 2 ‘ “

Pokleknite. Zgornji del

telesa nagnite naprej
in iztegnite roki.

Sedite na pete, umirjeno

dihajte in se sprostite.

VAJA 3
Vaje izvajajte
v §tirinozZnem
polozaju.
Koleni

sta pod kolki,
zapestji

Izmeni¢no dvignite in iztegnite najprej eno,

pod rameni nato Se drugo roko.

Vzdrzujte
nevtralni polozaj
hrbtenice

in medenice.

Izmeni¢no dvignite in iztegnite nogo nazaj.

VAJA 4

Roki sta ob telesu,
Celo je na podlagi.
Rameni dvignite
od podlage in

polozaj zadrzite,

nato sprostite.
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OBRACANJE MED HOJO

Kadar imate na voljo veliko prostora se obrnite v velikem loku s sodelova-
njem celotnega telesa. Na majhnem prostoru se obrnite s pomocjo Stirih
korakov: Obracajte se v smeri urinega kazalca. Stojte na mestu in se nato
zavestno prestopite z dvigovanjem stopal, najprej desnim nato levim do
ustreznega poloZaja. Predstavljajte si, da stojite na 12. uri, temu sledita ko-
raka na 15. uro in kon¢no na 18.

PREPRECEVANJE »ZAMRZOVANJA«

Kadar med hojo nenadoma »zamrznete« si pomagajte z enim od naslednjih
nacdinov: poravnajte se, dvignite glavo in polozite pete na tla, naredite ko-
rak nazaj, preden naredite korak naprej (s tem povzrocite prenos teze), dvi-
gnite prste od tal, prenasajte teZo z ene noge na drugo in nato prestopajte z
ene noge na drugo. Pred stopalo si polozite kaksen predmet, ki ga imate pri

sebi in ga skusajte prestopiti (vidna vzpodbuda).

POMOC PRI HOJI

Za vzdrzevanje pravilne dolZine, viSine koraka in primerne hitrosti hoje so
vam na volje razli¢ne vzpodbude (vidne, slu$ne, taktilne): na tla si prilepite
rdece Crte, ki jih poskusate pohoditi med hojo in s tem vzdrzujete primerno
dolzino koraka, v mislih si predstavljajte primerno dolzino koraka, med
hojo si ploskajte ali glasno Stejte, poslusajte koracnico polozite si na tla 1-2
cm visoke descice; s tem si povecate visino koraka. Redna telesna aktivnost
vas bo pripeljala do Zelenih ciljevin vam bo omogodila lazje premagovanje
vsakodnevnih ovir. Dosegli boste boljso kvaliteto zivljenja.

Pomembno je, da pri¢nete z aktivnostjo takoj po postavitvi diagnoze
in ne Sele takrat, ko boste Ze imeli teZave z gibanjem. Zacetek bo za
marsikoga tezak, vendar ne obupajte, izplaca se!

Natas$a Tovornik. dipl. fizioterapevtka, Andreja Kancilija, dipl. fizioterapevtka
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14 / DELOVNA TERAPIJA
PRI OSEBAH

S PARKINSONOVO 7
BOLEZNIJO

Jelka Jansa, Rok Koritnik

KAJ JE DELOVNA TERAPIJA?

V delovni terapiji (DT) s pomod¢jo vkljucevanja v smiselna opravila skusa-
mo pomagati osebam s parkinsonovo boleznijo (PB), da ohranjajo in/ali
izbolj$ajo samostojnost na vseh podrodjih svojega delovanja. S tem Zeli-
mo doseci ¢im vi§jo stopnjo sodelovanja bolnika v SirSem in oZjem Zi-

vljenjskem okolju.

Pristopamo po terapevtskem pristopu od »zgoraj navzdol«, kar pomeni,
da delovni terapevti usmerimo pozornost na tista vsakodnevna opravila,
kiimajo za bolnika v danem okolju namen in pomen. Na ta nacin ga lahko
vzpodbujamo in obenem zagotovimo, da obravnavamo njegove trenutne
probleme v izvajanju dejavnosti. Izvajanje dejavnosti izhaja iz uravnote-

zenega pristopa k trem osnovnim podrocjem delovanja:
« skrb zase,

« delo oziroma izvajanje svojih zivljenjskih vlog,

* prosti cas.

Bolnika torej motiviramo za aktivno sodelovanje pri osnovnih in $ir§ih

dnevnih aktivnostih, ki so zanj smiselne in jih Zeli sam izvajati oziroma

12

njihovo izvedbo od njega pricakuje okolje, v katerem zivi. Osnovne dnev-
ne aktivnosti so vezane na skrb zase na osnovnem podrocju npr. hranje-
nje, obladenje, osebna nega. Sir§e dnevne aktivnosti zahtevajo vkljudeva-
nje SirSega fizi¢nega in socialnega okolja, kar obsega npr. gospodinjska
opravila, nakupovanje, sporazumevanje. Izvajanje vsakodnevnih opravil,
zivljenjskih vlog in prostocasnih dejavnosti se pri osebah s PB spreminja

glede na stopnjo bolezni in delovanje zdravil. Se posebej pomembno je:

« kaj je z voljo, Zeljo oziroma motivacijo za izvajanje posameznih opravil;

» kaksno je bolnikovo prepric¢anje o lastnih sposobnostih za izvedbo po-

sameznega opravila;

» ali ima oseba s PB navade in rutine, vezane na izvajanje posameznega

opravila;

« stanje psihofizi¢ne kondicije preko celega dneva, upostevajo¢ morebi-

tna nihanja zaradi delovanja zdravil.

OKOLJSKI DEJAVNIKI

Pomembna je podpora socialnega okolja, ki ga predstavljajo svojci in
ostali za bolnika pomembni ljudje s svojimi pricakovanji ter pripravlje-
nostjo za dejavno sodelovanje v terapevtskem programu. Pomembna je
tudi analiza fizi¢nega okolja, kjer bolnik Zivi. Zanimajo nas fizi¢ne ovire,
ki onemogocajo varno in udinkovito izvajanje smiselnih opravil. To so
lahko npr. neprilagojena kopalnica, neustrezna visina stranis¢ne skoljke,

ozki prehodi v prostorih, neosvetljeno stopnisce brez ograje ipd.

Vsi ti podatki so pomembni pri nacrtovanju delovno-terapevtskega pro-
grama. Dobro poznavanje bolnika in njegovega okolja nam omogoca, da

program zasnujemo na nacin, da posameznik, e je le mogoce, dejavno

13



soodloca o tem, kaj si Zeli izvajati v procesu delovne terapije in kdaj, pred-
vsem pa mora proces ucenja potekati tako, da oseba s PB prejme toliko
zunanje vzpodbude, kot jo dejansko potrebuje. Zunanja vzpodbuda je
lahko v obliki telesne pomo¢i, ustnih navodil, nadzora priizvajanju opra-

vil in uporabi medicinskih pripomockov ter prilagojenega okolja.

Proces delovne terapije zacnemo z intervjujem o bolnikovih Zeljah in ci-
ljih, ki jih Zeli dosedi ali ohranjati na podrodju vsakodnevnega udejstvo-
vanja. Pridobimo tudi podatke o morebitnih prilagoditvah bivalnega
okolja in o medicinskih pripomockih. V nadaljevanju ocenimo kakovost

izvajanja izbranih smiselnih opravil.

Zanima nas, kako bolnik izvede posamezno opravilo:
samostojno ali s tujo pomodjo,

brez nevarnosti, da bi poskodoval sebe, predmete ali okolje

(varnostno tveganje),
bolnik je samostojen, vendar neroden (zvi$an telesni napor),

bolnik je samostojen, vendar upocasnjen (uporaba ¢asa in prostora).

Za doseganje zastavljenih ciljev potrebujemo $e oceno psihofizi¢nih spo-
sobnosti, $e posebej v obdobju postavljanja diagnoze, v zgodnji fazi bole-
zni in ob njenem napredovanju. (Na tem podroé¢ju so pomembne tudi
informacije ostalih ¢lanov tima.) V delovni terapiji lahko ocenimo spre-

tnost rok, vidno zaznavo okolja, utrudljivost in ogrozenost za padce.

Izvajanje terapije je odvisno od stopnje bolezni. Znano je, da ima samo
izvajanje smiselnih vsakodnevnih opravil neodvisen pozitiven vpliv na
splosno delovanje bolnika v okolju. Izbiramo med naslednjimi aktivnostmi:

sodelovanje pri nacrtovanju posameznega dneva,

ucenje osnovnih dnevnih aktivnosti (npr. oblacenja),

aktivnost se izvaja v vklopu,
nacrtuj oblacilo,
uporabljaj notranjo govorno vzpodbudo za vsak naslednji korak

aktivnosti,
poudari gibe v ramenih,

aktivnost izvajaj sede.
ucenje $ir$ih dnevnih aktivnosti (npr. gospodinjska opravila),

ucenje izvajanja motori¢nih in procesnih spretnosti

(npr. names$¢anje, seganje),

vaje za ohranitev in/ali izbolj$anje koordinacije, spretnosti in

vzdrzljivosti zgornjih okoncin,

preventivno poucevanje (utrudljivost, padci),

ucenje obvladovanja medicinskih pripomockov ,
sodelovanje pri prilagoditvi okolja ,

sodelovanje pri izbiri in izvedbi interesnih dejavnosti



Slika 3: Prilagojena kopalnica (Shutterstock)
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Kot je Ze omenjeno v uvodu, je ta dejavnost pomembna za uravnotezeno
delovanje posameznika. Za ¢loveka, ki razmislja in si Zeli kakovostno bi-
vanje, je pomembno, da si poisce in sodeluje pri aktivnostih prostega
Casa oziroma interesnih aktivnostih. Do izbrane dejavnosti naj razvije
pozitiven odnos in Ce je le mogoce tudi notranjo motivacijo. Spekter inte-
resnih dejavnosti je zelo Sirok. Lahko je to alpinizem, skakanje s padalom
ali pa Sivanje gobelinov, pletenje ali izdelovanje lesenih podstavkov. Za
cloveka s parkinsonovo boleznijo je posebej priporocljivo sodelovanje pri
aktivnostih, ki so usmerjene k spodbujanju gibanja in druZzenja. Primer
tak$nih dejavnosti so lahke $portne aktivnosti (namizni tenis, igre z
zogo, prilagojen boks, balinanje, pikado ...), plesne in glasbene dejavnosti
(u€enje razliénih vrst plesa, folklorne skupine, rekreativno bobnanje,
Orffov orkester, bobnanje po Zogi, glasbeno-gibalna tehnika po metodi
Ronnie Gardiner, bobnanje po telesu ...), gibalne in mentalne dejavnosti,
usmerjene v izbolj$anje zdravja in poc¢utja (chi-gong, hatha yoga in razne

izpeljanke, taiji quan, gyrotonika, gyrokineza, vadba s smovey obrodi ...).

Slika 4: Ples (Shutterstock)
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Slika 6: Skupinska vadba (Shutterstock)
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KJE LAHKO POTEKA PROGRAM DELOVNE TERAPIJE?

ZacCetno srecanje lahko traja do 45 minut. Nadaljnja individualna sreca-
nja, ki so namenjena poglobljeni oceni in/ali terapiji, lahko trajajo od 20
do 60 minut. Delovni terapevti smo zaposleni v bolnisnicah, rehabilita-
cijskih ustanovah, zdravilis¢ih in v zelo majhnem Stevilu tudi v osnov-
nem zdravstvu. Izvajanje programa delovne terapije v domacem okolju
temelji na predpostavki, da je delovna terapija uspesnejsa, Ce se izvaja v
tistem okolju, v katerem bolnik Zivi in deluje. Tako v tujini poteka v obliki
obiskov na domu kot nadaljevanje bolniske delovno-terapevtske obrav-
nave ali v okviru programa osnovnega zdravstva ali kot program parkin-
sonskih zdruzZenj. V nasem zdravstvenem sistemu delovna terapija na

tem podrocju $e ni uveljavljena.

ZAKLJUCEK

S kontinuirano delovno-terapevtsko obravnavo, ki naj bi se pricela ob di-
agnozi in spremljala bolnika glede na njegove potrebe ves Cas bolezni,
jim lahko omogocimo, da imajo kontrolo nad svojim vsakodnevnim delo-
vanjem, tako da si organizirajo zivljenje glede na svoje zmoznosti za izva-

janje dnevnih aktivnosti in upostevajo¢ morebitne nenadne izklope.

Mag. Jelka Jansa, delovna terapevtka,
Sluzba za nevrorehabilitacijo, Nevroloska klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
Rok Koritnik, dipl. delovni terapevt,

Sluzba za nevrorehabilitacijo, Nevroloska klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
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15 / KOMUNIKACIJA IN
PARKINSONOVA BOLEZEN

Barbara Vogrincic, Klara Trpkova Bergant, Tina Pogorel¢nik

Najveckrat se tezave v komunikaciji zacnejo izraZati s spremembami v glasu.
Druzinski clani in prijatelji osebe s parkinsonovo boleznijo (PB) bodo morda
zaznali zmanjsano glasnost govora, monoton govor, lahko bodo zaznali tudi
zadihanost v govoru ali pa hripav glas. Z napredovanjem bolezni govor osebe
s PB lahko postane teZje razumljiv. Pojavi se lahko tudi manj izrazna obrazna
mimika, ki vodi v to, da sogovorniki teZje prepoznajo custva osebe s PB.
Ampak s pravilnimi tehnikami in nacini govora osebe s PB ter prilagoditvami

v komunikaciji njenih sogovornikov, se lahko tezave v komunikaciji premostijo.

KAKO POGOSTE SO KOMUNIKACIJSKE TEZAVE
OSEB S PARKINSONOVO BOLEZNIJO?

Skupina logopedov s Svedske je leta 2017 izvedla raziskavo, v kateri je
92,5 % oseb s PB porocalo o simptomih, ki vplivajo na komunikacijo. Iz-
postavljali so predvsem Sibak glas, tezave z iskanjem besed in nenatanc-
no izgovorjavo posameznih glasov. Omenili so tudi, da pri pripovedova-
nju ne ohranjajo rdece niti pripovedovanja oz. da skacejo s teme na temo.
Nadalje so logopedi ugotovili, da prej nastete tezave vplivajo na zmanjsa-
no vkljulevanje v komunikacijo pri 1/3 pacientov in da polovica sodelujo-
Cih v raziskavi navaja obcutek sramu zaradi tezav na podrodju komuni-

kacije.
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ZAKAJ PRIDE DO TEZAV V KOMUNIKACIJI?

Kot piSe na zacetku te knjizice, parkinsonova bolezen vpliva na zivCevje

.....

ki so potrebne za dihanje, vpliva na delovanje grla, zrela, ustnega neba,
jezika, ustnicin celotnega obraza. Vpliva palahko tudi na dele mozganov,
ki so odgovorni za prepoznavanje in razumevanja govora drugih in obli-

kovanja misli v govor.

KAKSNE TEZAVE NA PODROCJU
GOVORNO-JEZIKOVNE KOMUNIKACIJE
SE LAHKO POJAVIJO TEKOM BOLEZNI?

» Nezen glas oz. zmanjs$ana glasnost govora.
» Monoton govor oz. govor, ki je vedno enake visine.

» Zadihan glas, ki poslusalcu zveni, kot da oseba s PB potrebuje veliko vec
energije za sporocanje svojih misli. Lahko bi tudi rekli, da ji pri »govoru

zmanjkuje goriva«.
» Napet glas.

» Tezave pri izgovorjavi glasov. Obi¢ajno so najmanj natanéno izgovorjeni
glasovi, ki jih je potrebno oblikovati z jezikom (/t/, /d/, /t/, /1], /s/, [z/ -.).

» Tremorozen oziroma tresoc glas.
» Za pri¢netek govora je potrebno nekaj ve¢ Casa.
« Deli izjav so hitrejsi ali je celoten govor hitrejSega tempa.

« Pojavi se palilalija oz. ponovitve besed ali izjav v govoru.
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» Obrazna ekspresija postane manj izrazita in Custva na obrazu niso prepo-

Zznavna.

» Obcasno se oseba s PB ne bo moga spomniti posamezne besede ali imena

druzinskih ¢lanov in bliznjih prijateljev.

» TeZje sodelovanje v pogovoru, v katerega je vkljuCenih ve¢ oseb hkrati.

KATERE TEZAVE SE LAHKO POLEG TEZAV
V KOMUNIKACIJI, GOVORU IN JEZIKU SE
DODATNO POJAVIJO?

§%¢

s TeZje obvladovanje
sline.

poZiranje

» tezko in upocasnjeno
ivecenje

» oteZeno grizenje
hrane

s ka3elj prihranjenju

* zaletavanje

* upocasnjeni tempo

s tremorroke, s katero

osebas PBpise

*slab3a koordinacija

s tezave skontorliranjem
roke

* Obcutek, dajesline
prevec.
* Iztekanje sline iz ust.

* okornostroke

s izrazito majhna pisava

*slaba kontrola ravne linije
pri pisanju

prihranjenju
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KAJ NAREDITI V PRIMERU TEZAV NA PODROCJU
GOVORNO-JEZIKOVNE KOMUNIKACIJE?

Za vsako osebo s PB bi bila v poteku bolezni smiselna logopedska terapi-
ja. Logoped ob prvem pregledu naredi diagnostic¢ni pregled na podrocju

govorno-jezikovne komunikacije in poziranja.

Po pregledu logoped svetuje o morebitnih tezavah na podrocju poziranja
hrane ali tekocine, predvsem, kako premostiti tezave na podrocju govor-
no-jezikovne komunikacije. Skupaj z osebo s PB se pogovorita, kako bi
lahko bila komunikacija osebe s PB z njenimi sogovorniki lazja in uspe-
$nejsa, kako se lahko izboljsa razumljivost govora in kako ohranjati jezi-
kovne sposobnosti. Se posebej bliZnji oz. strokovni delavci morajo razu-
meti, zakaj se tezave pojavljajo in kako zagotoviti, da bo tako osebi s PB
kot tudi njeni okolici komunikacija lazja in prijetnejSa. Brez ustreznega
svetovanja imajo lahko sogovorniki obcutek, da se oseba s PB ne potrudi
dovolj, da za pogovor ni zainteresirana in da si komunikacije ne zeli, Ce-

prav temu ni tako.

Obstajajo razli¢ne tehnike, s katerimi lahko oseba s PB poveca glasnost
svojega govora. Obstajajo pa tudi razlicne aplikacije in naprave, ki opo-
mnijo na glasnejsi govor (»Voice Amplifiers«, aplikacija SpeechViveTM),
ali na poziranje sline (npr. »Swallow Prompt«) oz. naprave z brezplaéno

moznostjo uporabe abecede (npr. »LetMeTalk«).

Zelo ugodna podpora govoru in krepitvi komunikacije osebe s PB je petje,
ki ima velik vpliv na krepitev dihanja in podaljSevanje trajanja izdiha ter
krepitve moc¢nega glasu. Poleg vsega je petje v zboru odli¢na priloznost

za druzenje.
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Ce lahko, prilagajajte druZenje svojemu urniku oziroma urniku, ki vam
ga doloca PB. DruZenje oziroma dogodek, na katerem morate govoriti,

nacrtujte takrat, ko boste spociti.

Izberite tiho ali vsaj manj hrupno okolje. Ugasnite televizijo, radio ali

druge naprave, ki lahko povzrocajo hrup.

Poskusite sedeti vzravnano, a kljub temu sprosceno, da boste uspeli

pridobiti ¢im bolj kvaliteten vdih.

Poskrbite za to, da bodo drugi med pogovorom videli vas obraz in vi

njihovega.

Poizkusite govoriti pocasi in v enakomernem ritmu.

Poudarjajte in natan¢no izgovarjajte bistvene besede.

Med pogovorom poizkusite govoriti glasneje.

Uporabljajte kratke izjave. Med besedami ne pozabite na ponoven vdih.
Ne pozabite na hidracijo! Cez dan pijte ve¢jo koli¢ino vode.

Ce vas oseba zelo tezko razume, bistvene besede zapiSite. Svinénik in

papir ali telefon ali tablico nosite zmeraj s sabo.

Ce vam je tezko zapisati Zeleno, lahko uporabite grafi¢no tablico z abe-

cedo oz. uporabite eno izmed brezpla¢nih aplikacij z abecedo.

Tezje razumljive besede, a bistvene za prenos sporodila, lahko tudi ¢rku-

jete.

Uporabite geste, s katerimi podkrepite va$ govor (»piti«, »jesti«, »stop«,
»tiho«...).

Najpomembnejse za vas je, da ostanete Se naprej druzabniin da se Se na-
prej vkljucujete v pogovore z vasimi dragimi! Smo v ¢asu tehnologije,
zato izkoristite vsako aplikacijo, ki omogoc¢a komunikacijo na daljavo.
Lahko se posluzujete tudi socialnih omrezij in tako ostajate v stiku z va-
$imi dragimi. Preko forumov in skupin na socialnih omrezjih se lahko

povezete z drugimi osebami s podobnimi tezavami.

Pri osebi s PB je lahko obrazna mimika zelo skopa. Kljub temu, da na
obrazu morda tega ne zaznate, se zavedajte, da lahko vas govor zelo po-
zorno in z zanimanjem poslusa, a tega na njenem obrazu ne boste pre-

poznali.

Ko se pogovarjate z osebo s PB, je zelo pomembno, da sogovornik vidi
vas$ obraz. Na vasem obrazu oz. iz vase mimike lahko prepozna Custva.
Prav tako si preko branja iz ustnic pomaga pri razumevanju vasega spo-

rodila.

Pomembno je, da ne preskakujete s teme na temo oz. da pred menjavo

sogovornika opozorite na to.

Med govorom spontano uporabljajte geste, ki bodo sogovorniku poma-

gale pri razumevanju vasega sporocila.

V napredovanju bolezni vasega sogovornika je pomembno, da postavlja-

te vprasanja, kjer pricakujete odgovor »ja« ali »ne«.

Ce oseba nima teZav s sluhom, govorite z normalno jakostjo. Kri¢anje ni

potrebno.

Ne govorite namesto osebe s PB.



» Ne pretvarjajte se, da ste razumeli vse, kar vam je oseba povedala. Name-
sto tega prosite, da oseba ponovi, kar je povedala, a glasneje. Lahko jo pro-
site, da pomembno tudi zapise. Ali pa poizkusite z da/ne vprasanji priti do

informacije.

« Ce niste prepri¢ani, kaj vam je oseba povedala, preverite s vpraganjem

(npr. »Si Zelel, da grem v zgornje nadstropje in ti prinesem telefon?«).

» Zadnje, a najpomembneje pa je, da ste v komunikaciji z osebo s parkin-
sonovo boleznijo potrpezljivi in ji date ¢as, da izrazi svoje misli. Vseka-

kor ne zakljucujte njegovih misli, ko Se sam ni zakljucil z govorom.

Clovek ni narejen zato, da bi bil sam. Ves ¢as smo obkrozeni z ljudmi.

Ene izbiramo sami, z drugimi prihajamo v stik zaradi narave in tempa Zivljenja.
Vsak stik je komunikacija in vsaka komunikacija nova moznost ucenja in
bogatenja nasega zivljenja. Kljub teZavam v komunikaciji ima oseba s PB ve¢
moznosti. Lahko zapre vrata svojega doma in svojega srca in nikogar ne spusti
blizu. Lahko pa zaupa sebi, svojcem in logopedom ter v dani situaciji poisce
najboljso moznost za komunikacijo. Za deljenje misli, potreb in zelja.

Rodimo se z glasom, nadaljujemo z besedo. Ohranimo besedo in jo krepimo.
Ne pozabimo - komunikacijska pot je vedno mogoca!
Viéasih strma, véasih polna ovinkov ali nepricakovanih zavojev,

vendar je potovanje vedno mogoce.

Srecno pot vam zelimo!
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Barbara Vogrindi¢, univ. dipl. prof. specialne in rehabilitacijske pedagogike,
logopedinja in surdopedagoginja, specialistka klini¢ne logopedije,
Sluzba za nevrorehabilitacijo, Nevroloska klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

Klara Trpkova Bergant, specialistka klini¢ne logopedije,
Sluzba za nevrorehabilitacijo, Nevroloska klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

Tina Pogorel¢nik, mag. prof. logopedije in surdopedagogike,
specializantka klini¢ne logopedije,
Sluzba za nevrorehabilitacijo, Nevroloska klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
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16 / PREHRANA BOLNIKA
S PARKINSONOVO
BOLEZNIJO

Nadja Primc

Prehrana je izjemno pomemben del nasega vsakdanjika in naj bo ta urav-
notezena, okusna in prijetna za oko, izbira zivil pestra in kakovostna. Z
ustrezno ozave$Cenostjo o uravnoteZenem prehranjevanju in zdravem
nacinu zivljenja lahko pomembno prispevamo k ohranjanju in krepitvi

zdravija.

Prehrana kot ena izmed klju¢nih dejavnikov zdravega Zivljenjskega sloga
ne igra pomembne vloge le v obdobju, ko je ¢lovek zdrav, temve¢ tudi v
situacijah, ko zaradi posledic bolezni in zdravljenja prihaja do motene
presnove in s tem povezanih zapletov. Bolniki zaradi bolezni oziroma
njenih posledic pogosto ne morejo ali celo ne smejo uzivati »obicajne«
prehrane, zato jim je potrebno pri tem posvetiti Se posebno skrb in po-
zornost. Individualna obravnava bolnika, ki zahteva interdisciplinaren
pristop zdravnika in dietetika, je v takih primerih izrednega pomena. S
svojim znanjem zagotavljata nacrtovanje optimalne in prilagojene pre-
hrane posameznega bolnika. Skrbno nacrtovana prehrana predstavlja
podporo zdravljenju, varuje pred neugodnimi posledicami bolezni ter
obenem zagotavlja energijsko in hranilno uravnotezen dnevni vnos. Pri-
speva tudi k hitrejSemu okrevanju, h krajsi dobi bivanja v ustanovah, niz-

jim strosSkom, povezanih z zdravljenjem ter visji kakovosti Zivljenja.

Stevilne $tudije dokazujejo, da slaba prehranjenost (malnutricija), vpliva

na morbiditeto (slabotnost) in mortaliteto (smrtnost), na potek bolezni,
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tezo bolezni, pojav komplikacij ter hitrost okrevanja po bolezni. Slaba

prehranjenost bolnikov znizuje njihovo kakovost zZivljenja.

Ker je okrevanje starostnikov bistveno tezje kakor pri mlajsih ljudeh, je
treba velikokrat razmisljati tudi o preventivni prehranski podpori. S pre-
hransko podporo ne moremo preprediti presnovnega odziva na stres (bo-
lezen), lahko pa zaviramo njegov razvoj in zmanj$ujemo neugodne funk-
cionalne spremembe. Za bolnike je Se posebno pomembno, da prepredi-
mo obdobja stradanja, ker je z nastajanjem presnovnih sprememb zaradi
kroni¢nega bolezenskega stresa zmanjSan normalen prilagoditveni od-
ziv telesa na stradanje. Zato stradanje kroni¢nih bolnikov povzroci pro-
teinsko energijsko podhranjenost, motene so psihofizi¢ne funkcije in kli-

ni¢niizid bolezni je slabsi.

DEJAVNIKI ZA IZGUBO TELESNE MASE
IN NASTANEK PODHRANJENOSTI

UZivanje hrane je pravzaprav zahteven proces. Nekateri bolniki niso zmo-
zni pravilno drzati jedilnega pribora ali imajo tezave pri zvecenju in pozi-
ranju hrane. Veckrat veliko oviro pri uzivanju in pripravi hrane predstavlja-
jo kognitivne tezave (tezave delovanja mozganov), zaradi katerih se pojavi

ovirana sposobnost nakupa zivil in priprave posameznih obrokov.
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Na pomanjkljiv vnos hranil vplivajo tudi disfagija (teZave s poZiranjem),
gastrointestinalne tezave (slabost, bruhanje, zapoznelo praznjenje Ze-
lodca in zaprtje), motnja energijske porabe hranil in vpliv zdravil. Izguba
telesne mase se lahko pojavi kljub vec¢anju deleza kalorij v bolnikovi pre-
hrani in je odvisna od vsakega posameznika. Razlogi za izgubo so nasle-

dnji:
» Tresenje porablja dodatne kalorije — torej se energije porablja kljub mi-

rovanju.

» Pozelenje po hrani se zmanjsa zaradi izgube okusa, slabosti, depresije in

kognitivne prizadetosti.

« Lahko se pojavijo spremembe v mozganih, ki nadzorujejo kontrolo tele-

sne mase in povecujejo metabolizem.
» Poskodba hipotalamusa lahko povzroci zavrtje apetita.

» Utrujenost in Sibkost v rokah, povzrodi pocasnejse hranjenje in hitrejsi

zakljucek obedovanja.

» Spremembe v Zvecenju in poziranju otezZuje hranjenje kot ucinek slabe-

ga zobovja.
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HRANILNE SNOVI

Za izgradnjo, obnovo in delovanje cloveskega telesa potrebujemo belja-
kovine, ogljikove hidrate, mascobe, vitamine, minerale in elemente v sle-

dovih.

BELJAKOVINE

Beljakovine (proteini) spadajo med makrohranila, saj jih je s hrano treba
zauziti v ve¢jih koli¢inah, telesu predstavljajo vir energije. Poleg energije
so beljakovine tudi vir dusika in aminokislin, iz katerih telo gradi sebi
lastne beljakovine. So pomemben sestavni del vseh zivalskih in rastlin-
skih celic, v telesu imajo mnoge, za zivljenje pomembne, funkcije: deluje-
jo kot encimi, so nujno potrebne za rast in razvoj, so klju¢ni gradnik celic-
nih struktur, sodelujejo pri imunskem odzivu, izgradnji in delovanju mi-
Sicevja, vkljucene so v popravljalne mehanizme in v prenos $tevilnih sno-

vi po organizmu.

Bolnik s PB dnevno potrebuje 1,2 do 2 g beljakovin na kilogram telesne
mase. Kolicino dnevno potrebnih beljakovin dolo¢amo individualno gle-

de na prehransko stanje bolnika.

131



Beljakovine najdemo v Stevilnih Zivil Zivalskega in rastlinskega izvora.
Dobri viri zivalskih beljakovin so jajca, mleko in mleéni izdelki, ribe in
morski sadezi ter seveda meso in mesni izdelki. Slednje je za vecino pre-
bivalstva pri nas najpogostejsi vir beljakovin. Ker lahko z mesom zauzije-
mo tudi veéje koli¢ine (nasi¢enih) mascob, priporo¢amo predvsem pose-
ganje po pustem mesu. Med najboljse rastlinske vire beljakovin uvrsca-
mo strocnice, zZita in oreske, prisotne so tudi v mnogih drugih rastlinskih
zivilih ($pinadi, brokoliju, brsti¢nem ohrovtu...). Toplotna obdelava na

splosno izboljsa biorazpolozljivost beljakovin in tudi njihov okus.

OGLJIKOVI HIDRATI

Ogljikovi hidrati tako kot beljakovine sodijo med makrohranila, saj jih je
potrebno prav tako s hrano zauziti v vedjih koli¢inah in telesu predsta-
vljajo vir energije. V veljih koli¢inah se nahajajo v zitih in izdelkih iz zit
(kruhu, testeninah ...), sadju, zelenjavi, stro¢nicah, mleku, gaziranih in
negaziranih sladkih pijacah ter sladicah. Polnozrnati izdelki (izdelki iz
celega 7ita) so pomemben vir prehranske vlaknine, neprebavljivih delov
rastlin, ki ugodno vplivajo na prebavo in hkrati tudi varujejo pred razli¢-

nimi boleznimi.

132

Ogljikovi hidrati v telesu predstavljajo predvsem vir energije. So nujno
potrebni za tvorbo glikogena v misicah in predstavljajo osnovno hranilo
za ziveni sistem. Zaradi te vloge jih telo sintetizira samo, Ce njihov pre-
hranski vnos ni zadosten. Taksen proces je za telo obremenjujoc, zato je
priporocljivo, da vnos ogljikovih hidratov ni premajhen. Vnos ogljikovih
hidratov je obicajno sicer mnogo vecji. Telo nima mehanizma za dolgo-
trajno kopicenje vedjih kolic¢in ogljikovih hidratov. Presezki se kopicijo v
telesu v obliki mascobe, ki se Cez Cas kaze kot npr. povisana telesna

masa.

MASCOBE

Mascobe spadajo med makrohranila, ki jih ¢lovesko telo nujno potrebuje.
Predstavljajo zelo pomemben vir energije. Imajo zelo visoko energijsko
vrednost. Nekatere mascobe so tudi esencialne, kar pomeni, da jih je nuj-
no potrebno zauziti s hrano. Nekatera zivila, kot so olja, margarine, ma-
slo in razlicne zivalske mascobe so sestavljene pretezno iz nasicenih ma-

$¢ob, druga zivila (na primer ore$ki in avokado) so bogat vir nenasic¢enih
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mascob, tretja pa mascobe vsebujejo zgolj v manjsih koli¢inah. Glede na
mascobno sestavo imajo mascobe zelo razlicen vpliv na zdravije, zato je
poleg skupne koli¢ine zauzitih maséob (vnos energije) zelo pomembno

tudi, kak$ne masc¢obe uzivamo.

V telesu so mascobe klju¢na sestavina celi¢nih membran in predstopnja
razlicnih hormonov, poleg tega imajo pomembno vlogo shranjevanja
energije. Ker med vsemi hranili vsebujejo najvec energije, prekomerno
uzivanje mascob predstavlja veclje tveganje za previsoke energijske vno-
se, kar lahko vodi v povecanje telesne mase oz. debelost, hkrati predsta-
vlja dejavnik tveganja pri nastanku bolezni srca in ozilja ter sladkorne
bolezni. V zivilih so mascobe pomembni nosilci vonja in okusa, izboljsu-
jejo tudi strukturo zivil. Mascobe predstavljajo tudi topila za mascoboto-
pne vitamine (A, D, E in K), v telesu povecujejo uéinkovitost absorpcije

(prevzema oz. vsrkavanja) tak$nih vitaminov.

Kot vir mascob v vsakdanji prehrani priporoCamo predvsem rastlinska
olja, kot so olj¢no, repi¢no, son¢ni¢no, bu¢no in laneno olje. Maslo, sme-
tano, orehe, orescke in lesnike priporo¢amo kot dodatek jedem za ener-
gijsko obogatitev hrane. Vsaj dvakrat tedensko naj se v jedilnik vkljuci

tudi morske ribe in sicer skuse, sardele, losos in tuna.

V povezavi z omejevanjem uzivanja mascob zivalskega izvora priporoca-
mo, da se posega po bolj pustih kosih mesa oz. da se odstranjuje vidne
mascobe in koZo. Poudariti je potrebno tudi, da je v razli¢nih zivilih ma-
$Coba lahko ocem skrita in se zato manj zavedamo njenega vnosa. Taksna
zivila so na primer mleto meso in procesirani mesni izdelki, kot so kloba-

se, hrenovke.
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VITAMINI IN MINERALI

Vitamini so snovi, ki v telesu sodelujejo pri $tevilnih procesih, kot na pri-
mer pri obnavljanju koZe, skrbijo za pravilno delovanje Zivcev, mozganov,
imunskega sistema, nekateri celice varujejo pred prostimi radikali. Nase
telo jih razen izjem ne more sintetizirati samo. Vitamine delimo na topne
v mascobi (A, D, E in K) in topne v vodi (B in C). Ker se vitamina Bin C ne
moreta kopiciti v tkivih, je moZnost pomanjkanja teh vitaminov nekoliko
vedja kot pri vitaminih A, D, E in K, ki jih nase telo lahko shranjuje samo,

zato jih moramo zauziti s prehrano.
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Minerali so prav tako zivljenjsko pomembne snovi, ki jih telo nujno po-
trebuje, Ceprav v zelo majhnih koli¢inah. Minerali so anorganske snovi,
ki jih delimo na makroelemente: natrij, kalij, kalcij, magnezij, klor, fosfor
in zveplo, ter na mikroelemente: zelezo, jod, baker, cink, kobalt, krom,
selen, fluor, mangan, molibden. Pomanjkanje posameznih elementov je
priljudeh obicajno redko, saj lahko s pestro prehrano, ki temelji na vnosu
tako rastlinskih kot zivalskih zivil, zauzijemo zadostno koli¢ino teh sno-
vi. Do pomanjkanja vseeno lahko pride pri dolgotrajni enoli¢ni prehrani
ali pri prevelikem vnosu prehranske vlaknine, ki lahko vezejo nekatere
minerale. Najbolje je, Ce poskrbimo za primeren vnos vitaminov in mine-
ralov s pravilno in predvsem raznoliko prehrano. Zivila namre¢ obi¢ajno
vsebujejo ve¢ med seboj uc¢inkujocih snovi, ki pomagajo k boljsemu izko-
ristku vitamina ali minerala v telesu. Primer je npr. mleko, ki vsebuje vi-
tamin D in kalcij. Vitamin D v telesu nato pomaga pri vgradnji kalcija v
kosti. Delovanje vitaminov in mineralov je lahko torej medsebojno pove-
zano, zato je najbolje, da jih uzivamo z zivili. Glede na to, da so pri posa-
meznih bolezenskih stanjih potrebe po vitaminih in mineralih nekoliko
vecje, je vCasih potreben dodaten vnos le-teh s prehranskimi dodatki oz.
zdravili. Oboje je najbolje uzivati, Ce to oceni osebni zdravnik, saj je na-

pacen vnos teh snovi lahko skodljiv.

Vitamine in minerale vsebujejo prakti¢no vsa osnovna, nepredelana zZivi-
la: zelenjava, sadje, olja, Zita, meso in zivalski izdelki. Pomembno je vede-
ti, da so nekateri vitamini obcutljivi na zunanje dejavnike okolja, na sve-
tlobo, kisik ali toploto, tudi na mehansko obdelavo (npr. rezanje zelenjave
na manjse ko$c¢ke povzrodi vedje izgube vitaminov), zato je Zivila dobro
uzivati ¢cim manj predelana in prekuhana ter kar se da sveze pripravljena
(od 400 do 650 g dnevno).
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Vsa ziva bitja potrebujejo vodo za Zivljenje. Brez vode bi lahko clovek pre-
zivel le nekaj dni. Voda je sestavni del vsake celice v nasem telesu, saj
skoraj 70 % cloveskega telesa predstavlja voda. Je osnova vseh bioloskih
procesov, ki omogocajo Zivljenje. Voda je najpomembnejse hranilo, ki ga

moramo vnesti v telo, saj ima naslednje naloge:

» Oskrbi celice, ki so osnova za delovanje nasega organizma.

» Pomaga pri prenosu snovi, pri njihovi razporeditvi in njihovem

raztapljanju.
» Zagotavlja telesu hranilne snovi.
» Uravnava razmerje med bazi¢nostjo in kislostjo.
« Cisti telo, tako da strupe in balastne snovi z urinom izloé&i iz telesa.
« Uravnava telesno temperaturo.
« Uravnava presnovo in prebavo.
« Skrbi za delovanje sklepov.

» Varuje srce, tako da razgrajuje usedline v krvnih zilah.
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« Kosti, ZivC€evje in kri potrebujejo vodo za svoje delovanje.
« Skrbi za to, da se kri ne zgosti.

« Pri gostejsi krvi se Zile 0Zijo, napetost se poveca — posledica je visok

krvni pritisk.

Priporoceno je, da se dnevno zauzije vsaj 1,5 do 2 litra tekocCine oziroma
priblizno 25 do 30 ml na kilogram telesne mase. V primeru, da zdravnik
odredi drugace, je potrebno upostevati njegova navodila. UzZivanje kave
in pravega ¢aja v vecjih koli¢inah povzroci povecano delovanje ledvicin s
tem tudi povecano izlo¢anje urina, zato je potrebno zauziti dodatno koli-
¢ino vode. Vsekakor se priporoca, da raje ne pretiravamo z vnosom. Pri-

poroca se uzivanje navadne vode, nesladkanih zeli§¢nih in sadnih Cajev.

MEDSEBOJNO DELOVANJE ZDRAVIL S HRANO

Bolniki s PB, ki prejemamo levodopo v obliki tablete, se morajo izogibati
zauzitju zdravila in bogatega beljakovinska obroka hkrati. Nekatere od
sestavin beljakovinske hrane za prehod skozi ¢revesno steno in v osre-
dnje ZivCevje izkori$lajo iste transportne proteine (beljakovine) kot zdra-

vilo Levodopa. Vcasih se je bolnikom priporocalo, naj zjutraj in opoldne
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uzivajo manj beljakovinske hrane, z beljakovinami bogatejsi obrok naj
zauzijejo zvecler, kajti ponoci ne potrebujejo toliko razpolozljive levodope

kot ¢ez dan, ko so aktivni.

Levcin, izolevcin in valin so trirazvejane aminokisline (gradniki beljako-
vin), ki izrazito zavirajo delovanje levodope, bolj kot ostale aminokisline,
pridobljene iz proteinov. Hrana, bogata z razvejanimi aminokislinami,

vkljucuje rdece meso, mlecne izdelke, perutnino, ribe, jajca in sir.

Glede na to, da so beljakovine izjemno pomembne, se zato priporoca za-
uzitje zdravila levodope trideset minut pred obrokom ali eno uro po
obrokuin so tako nihanjabolezni manjsa. Zauzitje zdravila pojedi zmanj-
$a njegovo absorbcijo (prevzem v kri), verjetno zaradi zapoznelega (upo-
Casnjenega) praznjenja Zelodca, $e zlasti po obilnem ali z magéobami in
ogljikovimi hidrati bogatem obroku. Pri aplikaciji intrajejunalne infuzije
levodope (Duodopa, Lecigon) na¢eloma omejitev ni. V primeru tezav je
potreben posvet z zdravnikom, da se prilagodi odmerek zdravila. Pravza-
pravimajo vsa zdravila, ki se uporabljajo pri zdravljenju PB stranske ucin-
ke, ki vplivajo na hranjenje bolnika. Gastropareza ali zapoznelo praznje-
nje zelodca je pogost nemotori¢ni simptom in povzroca vrsto simptomov,
kot so zgodnji obcutek sitosti, izjemno nelagodje z napihovanjem, slabost
in bruhanje. UzZivanje manjsih, zdravih obrokov skupaj z zdravili te slabe
ucinke preprecujejo. Razli¢ne Studije so pokazale, da ucinek dolocenih
zivil, kot npr. zitni kalcki, kava, zeleni Caj, raznoliko uzivanje sadja in ze-
lenjave, orescki in semena ne skodujejo bolniku, prav tako mu ne omilijo
simptomov bolezni (nihanja med vklopi (»on«) in izklopi (»off«)). Poka-
zali so se tudi pozitivni u¢inki pri uzivanju mediteranske diete (vedji de-

lez uzivanja sadja, predvsem zelenjave, morskih rib in olj¢nega olja).
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TEZAVE Z ZAPRTJEM (OBSTIPACIJO, ZAPEKO)

Obstipacija ali zaprtje pomeni neredno, teZavno iztrebljanje. Blato je
obicajno trdo in suho. Med simptomi in znaki zaprtja se lahko pojavlja-
jo tudi bolecina v trebuhu, napenjanje in ob¢utek nepopolnega izpra-
znjenja Crevesa po iztrebljanju. Pri bolnikih s PB je ta tezava zelo pogo-
sta, saj je tako znak bolezni kot v ve¢ji meri tudi stranski ucinek zdravil.
Za izboljSanje prebave se priporo¢a uzivanje hrane, ki je bogata s pre-
hransko vlaknino (polnozrant kruh, otrobi, Zita, sadje in zelenjava, fi-
zol in ostale stro¢nice, kompot iz suhih sliv), predvsem ne smejo poza-
biti na pitje tekocine. Prav tako je pomembna telesna vadba, ki jo vsak
bolnik izvaja po svojih zmozZnostih, saj vpliva na boljso kostno gostoto

in prav tako na boljso prebavo.

TEZAVE S POZIRANJEM (DISFAGIJA)

Motnje poziranja so oteZeni obcutki pri poziranju hrane in pijace. Pojavi-
jo se lahko v kateri koli fazi v procesu poziranja — od vnosa hrane oziroma
tekoc¢ine v ustno votlino do prehajanja bolusa (masa hrane) skozi pozi-
ralnik do Zelodca. Poziranje poteka »avtomatsko« in neopazno, zaveda-
mo se ga Sele takrat, ko ne deluje ve¢ pravilno in postane vsakdanji pro-
blem. Tezave s poziranjem lahko iz razli¢nih vzrokov pripeljejo do zelo

resnih zapletov, na primer plju¢nice, dusenja ali zapore dihalnih poti. Ka-
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sneje temu sledi podhranjenost, dehidracija, saj bolnik zaradi tezav ne

zeli veC uzivati hrane in tekocCine. Zaradi tega je potrebno nameniti po-

sebno pozornost hranjenju oz. konsistenco hrane prilagoditi zmoznosti
bolnika.

Konsistenco hrane oziroma tako imenovano stopnjo poziranja oceni in
doloci logoped, klini¢ni dietetik pa mora bolniku zagotoviti dovolj hran-
ljivih snovi z zivili, ki ustrezajo posamezni konsistenci oziroma stopnji
poziranja. Pomembno je, da se bolnik drzi ustreznih priporocil logopeda
in klini¢nega dietetika, sicer izzove najrazlicnejse zaplete, ki ga predsta-

vlja hranjenje.

Pri tovrstnih bolnikih predstavlja vnos velike koli¢ine hrane velik pro-
blem, zato se lahko pripravi manjso koli¢ina hrane, ki je obogatena z be-
ljakovinskim in ogljikohidratnim preparatom (na primer Protifar, Polycal,

Fresubin powder, Energea P).

Tudi uZivanje tekocCine ali tekole jedi (na primer juhe) lahko predstavlja
veliko tezavo. Zgostimo jih s posebnim skrobom ali gelom. Ti sicer spre-
menijo gostoto pijad, a ne vplivajo na okus in hidracijo (oskrba s tekodi-
no). Dodaja se jih lahko toplim in hladnim napitkom. Gostila so na voljo
v lekarnah ali specializiranih trgovinah, bolniki jih lahko kupujejo brez

recepta (na primer Thick & easy, Nutilis).
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DODATNA PREHRANSKA PODPORA

Zivilo za posebne zdravstvene namene oziroma oralni prehranski doda-
tek, ki ga zdravnik predpise na recept (s posvetom s klini¢nim dieteti-
kom), je prehranski dodatek, ki ima zaradi svoje specialne hranilne sesta-
ve dokazan terapevtski uc¢inek naizboljSanje presnovnega in prehranske-
ga stanja bolnikov s PB. Smiselno ga je dodati bolnikom, ki imajo tezave z
zmanj$anim vnosom hrane. Pomembno vpliva na izboljSanje apetita,
hkrati zagotovi dodaten vnos hranil in energije (priblizno 20 g beljako-
vin in 330 kcal na eno plastenko).

PREHRANSKO SVETOVANJE

Individualno prehransko svetovanje je mozno ne samo v ¢asu hospitali-
zacije, temve¢ tudi ambulantno. Izbrani zdravnik specialist (nevrolog)
izda delovninalog za prehransko obravnavo. Bolnika je potrebno narodi-
ti po telefonu, ter se tako dogovoriti za ustrezen termin prehranske
obravnave pri klini¢nem dietetiku.
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PRIMERI JEDILNIKOV

PRIMER OSNOVNEGA JEDILNIKA

ZAJTRK

- érn kruh / 2 x 60 g » pis¢ancje prsi / 50 g, kakav / 2,5 dl
DOPOLDANSKA MALICA

-banana/220¢g

KOSILO
» cvetatna juha / 2,7 dl « golaz / 230 g « kruhove rezine / 160 g  radic

POPOLDANSKA MALICA
- sadnaskuta/ 110 g« ¢rn kruh / 60 g

VECERJA
« sirov burek / 200 g

Jedilnik vsebuje priblizno 111 g beljakovin, 236 g ogljikovih hidratov,
61 g mascob in 2063 kcal.

PRIMER VEGETARIJANSKEGA JEDILNIKA

ZAJTRK
- zrnat kruh / 2 x 60 g « kuhano jajce / 60 g, maslo / 5 g « bela kava / 2,5 dI

DOPOLDANSKA MALICA
- jabolko / 150 g

KOSILO

- ohrovtova juha / 2,7 dl, « dZzuvec s tofujem / 300 g « 3 rizi duseni / 150 g « radi¢
POPOLDANSKA MALICA

- navadni jogurt/ 3,2 %, 180 g

VECERJA
- vegetarijanska lazanja / 380 g « zeljna solata / 180 g

Jedilnik vsebuje priblizno 99 g beljakovin, 271 g ogljikovih hidratov,
89 g mascob in 2304 kcal.
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PRIMER BREZGLUTENSKEGA JEDILNIKA

ZAJTRK
» brezglutenski kruh / 2 x 60 g « pis¢anéje prsi / 50 g » mleko / 2,5 dl

DOPOLDANSKA MALICA

+ jabolko / 150 g

KOSILO

» bu¢najuha / 2,7 dl « kuhana govedina / 72 g « $pinaca / 200 g « pire krompir / 300g
POPOLDANSKA MALICA

- puranje prsi v salami / 50 g « brezglutenski kruh / 60 g

VECERJA
- mle¢na prosena kasa / 500 g, mleko / 2 dI

Jedilnik vsebuje priblizno 95 g beljakovin, 282 g ogljikovih hidratov,
50 g mascob in 1972 kcal.

PRIMER VISOKO KALORICNEGA
IN VISOKO BELJAKOVINSKEGA JEDILNIKA

ZAJTRK
« zrnat kruh / 2 x 60 g « kuhanijajci / 2x 60 g » maslo / 30 g « belakava / 2,5dl

DOPOLDANSKA MALICA

- jabolk / 150 g

KOSILO

- ohrovtovajuha / 2,7 dl « dzuve¢ s puranom / 300 g « riz duseni / 150 g » radi¢
POPOLDANSKA MALICA

- zrnat kruh / 1 x 60 g « navadni jogurt 3,2 % / 180g, sir / 50g

VECERJA

- lazanja / 380 g « zeljna solata / 180 g

Jedilnik vsebuje priblizno 128 g beljakovin, 292 g ogljikovih hidratov,
96 g mascob in 2595 kcal.
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Fotografije: www.prehrana.si, www.nutris.org

Nadja Primc, univ. dipl. prof. biologije in gospodinjstva/prehrane,
klini¢na dieteticarka,
Sluzba bolniske prehrane in dietoterapije,

Enota za dietetiko, Univerzitetni klinéni center
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17 / PALIATIVNA
OBRAVNAVA BOLNIKOV
S PARKINSONOVO
BOLEZNIJO

Dusan Flisar

KAJ JE PALIATIVNA OBRAVNAVA

Ko govorimo o paliativnem pristopu oziroma paliativni obravnavi pri
bolnikih s parkinsonovo boleznijo in atipi¢nih parkinsonizmih, ne govo-
rimo samo o zdravstvenih ukrepih v zadnjih mesecih Zivljenja, Ceprav so
tudi ti njen sestavni del. Tak$no pojmovanje pojma “paliativno” je obicaj-
no povezano z obravnavo rakavih bolnikov, zato pojem Se vedno vzbuja
strah in predstavo o blizajoCem se koncu Zivljenja. Danes je paliativni
pristop pri nevrodegenerativnih boleznih mozganov usmerjen v prepo-
znavanje in lajSanje vseh simptomov in v izboljsanje kakovosti Zivljenja
bolnikov ter njihovih druzin v celotnem poteku bolezni, Ze od postavitve

diagnoze do konca bolezni.

Cilj paliativne obravnave zato ni ozdravitev, saj gre pri parkinsonovi bo-
lezni in drugih parkinsonizmih, za razliko od nekaterih neozdravljivih
rakavih bolezni, za kronicen in pocasi napredujo¢ bolezenski proces, ki
ga za zdaj ne znamo pozdraviti ali zaustaviti. Na zacetku je zdravljenje
bolnika v glavnem v rokah nevrologa specialista za motnje gibanja, ki po-
zna vecéplastnost parkinsonove bolezni. Z napredovanjem bolezni, ko po-
stanejo tezave in problemi kompleksnejsi, je vse pogosteje treba vkljuce-

vati spacialiste in strokovnjake najrazli¢nejsih podrodij.
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V dolgotrajnem poteku bolezni pridobiva paliativni pristop vse pomemb-
nejso vlogo v sklopu celostne in nazadnje terminalne obravnave bolnika.
Usmerjen je v celostno resSevanje in lajsanje telesnih, psihic¢nih, socialnih
in duhovnih problemov, ki spremljajo parkinsonovo bolezen. Paliativni
pristop je sinonim za celostni pristop k zdravljenju parkinsonovi bolezni

in drugih parkinsonizmov.

PALIATIVNI PRISTOP NA ZACETKU ZDRAVLJENJA

V zaletni fazi parkinsonove bolezni je nujno seznaniti bolnike in njihove
svojce, oziroma skrbnike, o nadaljnem poteku bolezni in o moznostih
zdravljenja. Prav tako jih je potrebno seznaniti o nacinu zivljenja v priho-
dnosti, moznih omejitvah in tudi o socialnih pravicah, npr. o moznosti
invalidske upokojitve, do katerih so bolniki upraviceni zaradi svoje bole-
zni. Velikokrat bolniki v zacetku ne zmorejo v celoti doumeti pomena in
prenesti bremena diagnoze parkinsonove bolezni. Tukaj je Se zlasti po-
membna aktivnost Drustva bolnikov z motjami gibanja — Trepetlika, ki v
sodelovanju z razli¢nimi strokovnjaki organizira sre¢anja bolnikov in iz-
obrazevanja na temo parkinsonove bolezni. Zato vsem bolnikom Ze na
zaCetku bolezni svetujemo vkljucitev v Drustvo Trepetlika. Izkus$nje uci-
jo, da zanikanje bolezni privede do slabse kvalitete Zivljenja in do neu-
streznega zdravljenja, saj bolniki ne sprejmejo ali ne dobijo ustrezne stro-

kovne pomoci, ki bi jo nujno potrebovali.

PALIATIVNA OSKRBA MED NAPREDOVANJEM
BOLEZNI

Z napredovanjem bolezni se bodo lahko ob motori¢nih simptomih poja-
vili tudi izrazitej$i nemotori¢ni simptomi, psiholoski, velikokrat tudi

druzinski ter socialni problemi, ki jih bo potrebno sproti resevati. Te te-
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zave je potrebno ¢im hitreje prepoznati, za bolnike in svojce je koristno,
da o njih porocajo. Z boljsim poznavanjem bolezni bo svojcem in bolni-
kom lazje brez sramu spregovoriti o tezavah, kot so npr.: hiperseksual-
nost, nekontrolirano zapravljanje denarja, igranje na sreco, patoloska lju-
bosumnost, halucinacije, vedenjske spremembe, pomanjkanje uvida v
tezave z miselnimi procesi oziroma tako imenovane kognitivne tezave.
Vedeti je potrebno, da so lahko to simptomi bolezni ali da gre lahko za
posledice zdravljenja z dolo¢enimi antiparkinsonskimi zdravili. Najvec-
krat bo s temi problemi prvi seznanjen lececi nevrolog, ki bo ustrezno
svetoval, ukrepal z zdravili ali bolnika usmeril Se k drugim specialistom
in ustreznim strokovnjakom: logopedu, psihologu, psihiatru, fiziotera-
pevtu, delovnemu terapevtu, socialnemu delavcu, medicinski sestri, spe-

cialistom drugih podrodij (ortopedu, urologu itd.).

PALIATIVNA OSKRBA V POZNI FAZI BOLEZNI

V pozni fazi bolezni so bolniki v vecdji meri vezani na pomoc svojcev ali
skrbnikov pri opravljanju osnovnih vsakodnevnih aktivnosti. Stopnjuje-
jo se motori¢na nihanja, obdobja slabe gibljivosti, pogostejsi so padci in
poskodbe in Stevilni nemotori¢ni simptomi—bolecina, motnje poziranja,
slabse razumljiv in tisji govor, prekomerno slinjenje, zaprtje, motnje spa-
nja. Depresijo sre¢amo pri 60 % bolnikov in anksioznost oziroma strah
pri 40 %. Za demenco zboli 30 % bolnikov s parkinsonovo bolezijo. Zna-
Cilne zanjo so vidne halucinacije. ReSevanje teh problemov zahteva sode-

lovanje vecjega Stevila specialistov.

Celostna paliativna oskrba vkljuCuje tudi zadovoljevanje duhovnih po-
treb. Ena od definicij duhovnosti je osebno iskanje smisla in namena v
zivljenju. Kulturne in verske razlike je potrebno ob koncu Zivljenja zato Se

posebaj upostevati.
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Ljudem z verskim prepri¢anjem moc¢no pomaga duhovna podpora med
potekom bolezni, zato jo je potrebno v najvecji mozni meri omogoditi.
Duhovna podpora lahko postane pomembna tudi za svojce bolnikov. Po-
treba po duhovni oskrbi se bo z napredovanjem bolezni spreminjala in bo

v veliki meri vplivala na izrazenost drugih simptomov.

V poznem obdobju bolezni svojci velikokrat ne zmorejo vec skrbeti za
bolnike. Napotitev v negovalno ustanovo je tezavna tako za bolnike ka-
kor za svojce, ki se zaradi tega pogosto soocajo z obcutki krivde. Vcasih je
pri reSevanju teh stisk pri bolnikih in svojcih potrebna psiholoska pod-
pora in vkljulitev psihologa ali psihiatra. Pri iskanju pomod¢i na domu,
urejanju finan¢nih zadev in urejanju namestitve v domu, bo velikokrat

potrebna pomoc in sodelovanje socialne sluzbe.

Ce bolnik predvidi, da ne bo mogel vec urejati svojih pravnih in finanénih
zadev, ali da bo izgubil sposobnost samostojnega odlocanja, lahko poo-
blasti nekoga, ki mu zaupa, da bo deloval v njegovem imenu. Pooblastilo
lahko sklene pri odvetniku ali pri notarju in ga lahko kadarkoli preklice.
Za bolnike s parkinsonovo boleznijo je primerno, da napisejo oporoko,
preden pride do kognitivnega upada, zaradi katerega bi bilo mozno ka-
sneje njihovo oporoko izpodbijati. Prav tako je potrebno bolnikom omo-
gociti pogovor o zdravstvenih ukrepih, ki jih ne Zelijo ob koncu svojega
zivljenja. Ta pogovor naj vkljucuje tudi svojce. Pacient naj izrazi svojo vo-
ljo predvsem glede umetnega predihavanja in umetnega hranjenja. Te
zahteve bolnika je potrebno zabeleziti v medicinski dokumentciji. Pogo-
vor o koncu zivljenja predstavlja obcutljivo temo, s katero se bolniki veli-
kokrat ne zelijo in ne zmorejo soociti. Tudi to je treba z empatijo prepo-

znati.

Prim. DuSan Flisar, dr. med., specialist nevrologije,
Klini¢ni oddelek za bolezni ZivCevja, Nevroloska klinika,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
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18 / SPOLNOST IN
PARKINSONOVA BOLEZEN

David B. Vodusek

Parkinsonova bolezen (PB) je kroni¢na multisistemska nevrodegenera-
tivna bolezen z znadilnimi motnjami gibanja. Drugi znaki bolezni, ime-
novani s skupno oznako nemotoric¢ni, se lahko pojavijo ze pred prepo-
znavnimi motnjami gibanja (torej pred postavljeno diagnozo). Ze leta
pred nastopom motori¢nih simptomov se ze lahko pojavi npr. zaprtje. Vsi

znaki bolezni postopno napredujejo.

Med nemotori¢nimi motnjami (poleg motenj iztrebljanja e motnje delo-
vanja secil, dnevna zaspanost, utrujenost, motnje poziranja, motnje spo-
znavnih sposobnosti in spremembe ¢ustvovanja) so tudi motnje spolno-
sti. V tem prispevku oriSem vpliv PB na spolnost in opiSem moznosti

izboljsanja tezav, ki jih motnje spolnosti povzrocajo.

FIZIOLOGIJA SPOLNOSTI

Spolnost je telesna funkcija, ki temelji na normalnem delovanju Zivcevija,
krvotoka in Zlez z notranjim izlo¢anjem. Ziv¢evje skrbi ne samo za nemo-
ten spolni odziv, ampak so zdravi mozgani tudi pogoj za Custveno urav-
notezenost, ki je pomembna za samopodobo in odnos s partnerjem. Spol-
nost nadalje oblikujejo tudi kulturni obicaji okolje, vera, psihosocialne

razmere ...
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Spolnost je seveda vezana na razplojevanje, vendar pomeni spolna zado-
voljitev vecini ljudem tudi pomembno osnovno Zivljenjsko potrebo, za-

dovoljevanje, ki je vezano na dobro dusevno in telesno pocutje.

Kot tak$na “kompleksna” funkcija je spolnost obcutljiva za razne skodlji-
ve vplive, ki jo lahko (z)motijo, zacasno ali dolgotrajno. Spolne motnje so:
pomanjkanje spolne Zelje, motnje otrdenja spolnega uda (erekcije) oz.
slabo vlaZenje noZnice, motnje izliva (ejakulacije), motnje doZivljanja or-
gazma, razne bolecine pri spolnem zdruZzenju ... V medicinskem smislu
sicer govorimo o motnji le tedaj, ko le-ta povzroca osebi trpljenje. Npr.

osebe, ki nima Zelje po spolnosti in nima partnerja, ne bomo “zdravili”.

Studije so pokazale, da spolne motnje niso redke med prebivalstvom, ki
se sicer opredeljuje kot “zdravo”. S starostjo so pogostejse, kar je verjetno
pogojeno s Stevilnimi spremembami, ki jih starost prinasa, zato starost
oznacujemo kot “riziéni dejavnik” za nemoteno spolnost. (Poudariti je
treba, da tudi vedina starejsih — celo v pozni starosti — ohrani Zeljo in po-
trebo po eroti¢nih stikih, in jih je tudi sposobna na dolocen nacin udeja-
njiti. Tako tudi osebe s PB, ki so praviloma starejSe, niso brez spolnega

Zivljenja oz. potrebe po njem).

Vzroki za spolne motnje med sicer zdravim prebivalstvom so predvido-
ma raznoliki in se lahko pri posamezniku tudi kombinirajo; do medicin-
skega opredeljevanja vzroka praviloma ne pride, saj — predvsem zZenske
— redko iscejo zdravnisko pomoc. Epidemioloske Studije zato raje kot o
“vzrokih” spolnih motenj med preucevano populacijo govorijo o “rizi¢-
nih dejavnikih”, saj so odkrile, da je nasploh motenj ve¢ (kot ze poveda-
no) med starej$imi, kadilci, tistimi, ki zlorabljajo zdravila in alkohol, ki
imajo sladkorno bolezen, aterosklerozo ... Ugotovljeno je tudi, da so vse
kroni¢ne bolezni (ne glede na vzrok) povezane z veéjo pojavnostjo spol-
nih motenj. Kroni¢ne nevroloske bolezni se posebej posezejo v spolnost,

saj ne prinesejo zgolj tegob in omejitev “kroni¢nega bolnika”, ampak lah-
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ko posezejo v sam “nadzor delovanja” fiziologije spolnosti, s tem ko okva-
rijo za spolnost “stratesko pomembne” dele ZivCevja. Tako ni presenece-
nje, da je med nevroloskimi bolniki pogostnost spolnih motenj mnogo
vecja kot med drugim prebivalstvom. Je pa tudi pri nevroloskem bolniku
vpliv na njegovo spolnost veéplasten: poleg okvare zivéevja lahko svoje
dodajo zdravila, pa soCasne motnje drugih telesnih funkcij, ki otezujejo
spolnost (ohromitve, urinska inkontinenca ...), ne nazadnje psihosocialni
dejavniki kot so motnja samopodobe in samozavesti, sram, predsodki,

partnerski spori ...

VPLIV PB NA SPOLNOST

Spolne motnje (SM) so pogoste pri bolnikih s PB, tudi Ze pri mlajsih. Po-
javljajo se vse po vrsti: spremembe spolne Zelje (libida), motnje erekcije
oz. vlazenja noznice, motnje ejakulacije oz. orgazma, bolecine pri spol-

nem zdruzenju.

Posebej pri zenskih bolnicah je moteca urinska inkontinenca, ki se lahko
pojavi med samim odnosom. (Pogosto je ta bolj “moteca” za bolnico kot

za partnerja; vendar zaradi sramu zavraca spolnost).

Znani znaki parkinsonizma omejujejo sprosceno spolnost. Hipomimija je
lahko moteca za partnerja. Rigidnost, pocasnost, tresenje, nespretnost
rok in prstov, uhajanje sline, potenje motijo odnos, tresenje in diskinezije

se lahko celo ojacajo med spolnim vzburjenjem.

Razporeditev zdravil med dnevom in nocjo vpliva na pojavnost motoric-
nih znakovin ni nujno taksna, da omogoca najboljse stanje bolnika tedaj,
ko je priloZnost za spolnost. Zdravnik mora v pogovoru s pacientom ugo-
toviti, kaksna razporeditev zdravil najbolj omogoci tudi ¢im bolj sponta-

ni spolni odnos s partnerjem.
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SM spremljajo depresija, ki sama po sebi negativno vpliva na spolnost;
slednje lahko Se poslabsajo antidepresivi, med katerimi le redki ne slabijo

spolnosti.

PB sama — spremljana Se s spolno motnjo — je preizkusnja za partnersko
zvezo. Studije kaZejo, da je nezadovoljstvo z zvezo pogosto. Pokazalo se

je, da so bolj disfunkcionalne tiste zveze, pri katerih je bolnik moski.

Ce se zaradi bolezni odlo¢ijo za loeno spanje, se zmanj$a vzpostavljena

“posteljna intimnost”.

Zelja po spolnosti se pogosto pri bolniku s PB zmanj$a, kar je povezano s
pomenom dopaminergi¢nega sistema na spolnost. Ker je bolezen pogo-
sto v svojih zacetkih Se neprepoznana, lahko to traja dlje ¢asa in med
partnerjema se vzpostavi stanje zmanj$ane spolne aktivnosti, posebej,
e je bolnik moski partner. Po uspesnem dopaminergi¢nem zdravljenju
se zelja povrne in navidezno pride do “povecane” potrebe po spolnosti,
Ceprav gre zgolj za vzpostavitev normalnega stanja. Res pa je, da dopami-
nergi¢no zdravljenje lahko vodi do pravega povecanja libida, kar je —
posebej za partnerja in druzino — zelo motec stranski uéinek zdravljenja;
pride do pacienta netipicne spolne dejavnosti in celo do kompulzivne
spolne aktivnosti. Stranski ucinek zdravljenja z levodopo, Se posebej z

apomorfinom, so tudi spontane erekcije, je pa ta stranski ucinek lahko

dobrodosel.

MOZNOSTI ZDRAVLJENJA SPOLNIH MOTENJ PRI PB

Glede na pogostnost spolnih motenj pri PB se leCeci zdravnik ne sme izo-
gniti pogovoru o tem oz. mora pokazati pripravljenost, da se o tem pogo-
vori. Ze pred zaletkom zdravljenja PB je potreben pogovor s partnerjema

o moznih vplivih dopaminergic¢nih zdravil na spolnost. Ob pojavu preti-
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ranega libida je potrebna prilagoditev zdravil. Popolna odsotnost libida,
ki se ne povrne z zdravljenjem, narekuje — posebej, Ce je moteca — posvet
z endokrinologom. Ce je pri bolniku spolna motnja prisotna Ze pred za-
cetkom zdravljenja, je smiselno pocakati na delovanje zdravil, saj se v¢a-

sih problem s tem uredi.

Motnje motorike, ki vplivajo na spolnost, se lahko omilijo z nasveti in
prilagoditvijo urnika zdravil. Preveriti je potrebno, katera zdravila, ki jih
bolnik jemlje, lahko slabijo spolno funkcijo. Pogosto se to da urediti z za-

menjavo zdravil.

Slaba vlazitev noznice pri pacientkah se izboljsa z vlazilnimi geli. Pri ur-
gentni inkontinenci urina med spolnostjo pomaga predhodnja izprazni-
tev mehurja in ustrezno zdravljenje prekomerno aktivnega mehurja, ki je

tudi posledica PB.

Pri prezgodnji ejakulaciji pomagajo dolocCeni triki in doloCena zdravila
(antidepresivi klomipramin, sertralin in paroksetin). Ce je hitra ejakula-
cija povezana z motnjo erekcije, lahko sildenafil (Viagra) oz. sorodne

ucinkovine pomagajo pri obeh.

Pri pacientih se pojavlja tudi tezava doseganja orgazma, pri Cemer poma-

ga “ojalitev drazenja” (npr. uporaba vibratorja).

Poucitev o spolnosti je pomembna, pa tudi spodbuda partnerjema, da iz-
menjujeta informacije o spolnosti, saj to zmanjs$uje medsebojne inhibici-
je, nepotreben sram in olajsa reSevanje stisk. V teku spremljanja bolnika
so veCkrat medicinske sestre tiste, ki si vzamejo vec Casa in se znajo po-
govoriti in svetovati pri detajlih problemov, s katerimi se soocajo bolniki,
Pogosto je smiselna dolocena “spolna vzgoja” in pouditev o raznih mo-
znostih spolne intimnosti med partnerjema, seveda po seznanitvi z indi-

vidualnimi obicaji, poucenosti o — in odnosom do — spolnosti.

Zares z dokazi podprto zdravljenje spolnih motenj pri PB je sicer le zdra-
vljenje erektilne motnje (s sildenafilom oz. podobnimi u¢inkovinami /
PDE 5 inhibitorji). Pomembno se je zavedati, da ta zdravila ne “naredijo
erekcije”, ampak ojacajo normalen fizioloski odziv pri obstojeCem spol-
nem vzdrazenju. To tudi pomeni, da je odziv dejansko “normalen”, kar je
spodbuda intimnosti med partnerjema. Za vztrajanje erekcije mora
vztrajati tudi vzdrazenje ... Sildenafil (tablete po 25, 50, ali 100 mg) se
vzame eno uro pred nameravano intimnostjo, s tem da je uc¢inkovanje
praviloma pric¢akovati med pol ure in do 6 ur po zauzitju zdravila. Glede
na to, da imajo nekateri bolniki s PB tudi upo¢asnjeno praznenje Zelodca,
lahko ucinkovanje nastopi Sele uro ali ve¢ po zauzitju, kar je potrebno
preveriti in upostevati. Sildenafil se lahko uporablja — ¢e ni kontraindika-
cij — dolgotrajno. Ne smejo ga uporabljati bolniki z retinitis pigmentozo
in tisti, ki so podvrzeni priapizmu (patoloski dolgotrajni erekciji). Po-
membno je vedeti, da sildenafil in drugi PDE 5 inhibitorji zmanjsujejo
krvni pritisk, kar je lahko nevarno pri bolnikih, ki Ze imajo problem z niz-
kim pritiskom oz. ortostatsko hipotenzijo (npr. bolniki s parkinsoniz-
mom v sklopu multisistemske atrofije). Prav tako se ne smejo uporabljati
hkrati z zdravili, ki $irijo krvne Zile in se uporabljajo pri srénih bolnikih.
Kardiolog lahko zdravljenje srca priredi, tako da lahko bolnik uporabi
PDE 5 inhibitor. Sréni bolniki lahko uporabijo PDE 5 inhibitor, ¢e imajo
dovoljen telesni napor, ki ustreza spolnemu obcevanju. Stranski ucinki
PDE 5 inhibitorjev praviloma niso nevarniin so kratkotrajni; lahko se po-

javijo glavobol, rdecica, dispepsija.

Pribolnikih, pri katerih PDE 5 inhibitorji ne delujejo zadovoljivo, se lahko
uporabijo intrapenilne injekcije vazoaktivne substance (obi¢ajno je to
prostaglandin E1 - PgEl). Ta ulinkovina vodi do erekcije ne glede na
vzdrazenost. “Garantirana erekcija” je za nekatere bolnike vabljiva resi-
tev njihovega problema, na dajanje injekcije sami sebi pa se (podobno kot
sladkorni bolniki, ki si injicirajo inzululin) hitro privadijo. Redek stranski

ulinek je priapizem (dolgotrajna erekcija, ki ne uplahne), kar se takoj



zdravi z mrzlimi obkladki; sicer je priapizem urolo$ko urgentno stanje (ki
se sicer ve¢inoma umiri s konzervativnimi ukrepi). Zdravljenje z intra-

penilnimi injekcijami je v rokah urologa.

Bolniki, ki si ne Zelijo “kemije”, lahko uporabijo napravo, ki z ustvarja-
njem vakuuma “naredi” erekcijo; to nato vzdrzuje gumica na korenu pe-
nisa, ki ne dopusti, da kri “uide” iz penisa. Gumica ne sme zadrZevati pre-

krvavitve ved kot 30 minut!

KAKO NAJ UKREPA ZDRAVSTVENO OSEBJE?

Praviloma se bo o zadevi najprej pogovoril zdravnik. Pridobiti mora zau-
panje pacienta, morda tudi partnerja; vzeti si mora cas, verjetno ne bo
vse reSeno pri enem srecanju. Kombinira se svetovanje in morebitne
zdravstvene intervencije. Klju¢ je zdravnikova sproscenost in sprejema-
nje pacienta s PB kot spolne osebe s potrebami in pravico do spolnega
zivljenja. Kljub morebitni podobnosti same izrazenosti PB se pacienti
med sabo zelo razlikujejo glede spolnih potreb, pricakovanj, zmoznosti
in podpore partnerja. Nekateri potrebujejo zgolj nekaj spodbude in na-
svetov, drugi drugacno razporeditev dopaminergi¢nih zdravil, nekate-
rim koristijo farmacevtska sredstva. Za nekatere pare spolni odnosi niso
realno dosegljivi, Se vedno pa je mozno eroti¢no druZenje in tudi zadovo-

ljitev, ne da bi si prizadevali za vaginalno penetracijo.
Pricakovati je, da se nekateri zdravniki ne pocutijo kos resevanju spolnih

problemov svojih pacientov in koristno je, Ce je v timu drug zdravnik, psi-

holog ali medicinska sestra, ki lahko nudi tovrstno podporo.

156

ZAKLJUCEK

Se vedno je razmeroma malo zanesljivih znanstvenih $tudij o spolnih
funkcijah pri PB in njihovi obravnavi. Vemo, da so motnje pogoste in da
pacienti in pacientke lahko zaradi tega trpijo. Pri tem ne gre zgolj za
“funkcioniranje spolnih organov”, ampak za kompleksno prepletenost
fizioloskih, farmakoloskih in psihosocialnih dejavnikov ob upostevanju
partnerskih odnosov. Obravnava spolnih motenj je Se vedno izziv v
zdravstvenih timih, vendar teh motenj nasih pacientov ne smemo ne

omalovaZevati ne zanemarjati.

Dr. David B. Vodusek, dr. med., FEAN, visji svetnik, upokojeni profesor nevrolo-

gije Univerze v Ljubljani
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19 / NOCNE TEZAVE
BOLNIKOV S
PARKINSONOVO
BOLEZNIJO

Zdenko Garasevié¢

Pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo (PB) so no¢ne tezave zelo pogoste
in motece; navaja jih kar 70-90 % bolnikov. KaZejo se predvsem kot izme-
njavanje obdobij spanja in obdobij budnosti preko noci, podaljSano uspa-
vanje, nehotni in nekontrolirani gibi v spanju (motnja spanja v fazi REM),

nespednost (insomnija) in huda zaspanost.

Motnje spanja lahko najbolje opredelimo in potrdimo, ¢e smo ob bolniku
in ga opazujemo vso no¢, in to od trenutka, ko vzame zadnji odmerek an-
tiparkinsonske terapije, pa vse do jutra. Idealno bi bilo, ¢e bi imeli mo-
znost napraviti tudi videoposnetek, saj bi tako lahko nocne tezave na-

tan¢neje analizirali.

Nekatere izmed teh tezav so lahko povezane z boleznijo, spet druge z an-
tiparkinsonskimi zdravili in Se drugimi tezavami. Bolniki s PB imajo le
redko tezave s tem, da bi zaspali (razen nespednosti — insomnije), ampak
se sredi noci prebudijo in ne morejo ponovno zaspati. Trenutno edina
raziskava v Sloveniji o no¢nih tezavah je pokazala, da imajo ve¢ no¢nih
tezav bolniki, ki so bolj depresivni, in tisti, ki so bolj anksiozni.

Pomembno je poudariti, da so nocne tezave navadno dosti hujse kot
dnevne in da jih tudi bolniki teZe prenasajo, zdravniki pa redkeje odkri-

jejo in zdravijo.
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VZROKI ZA PREBUJANJE

Vzroki za prebujanja so lahko Stevilni in pri vsakem bolniku se kazejo
drugace. Nocne tezave so mocno vezane na sindrom izzvenevanja u¢inka
zdravil, saj se vecina tezav pojavi, ko antiparkinsonska terapija za¢ne po-
puscati in bolniki iz faze vklopa preidejo v fazo izklopa. Neredko pa tudi

antiparkinsonska terapija povzroca motnje spanja.

TEZAVE, VEZANE NA FAZO IZKLOPA

Teh tezav je pribolnikih s PB najvec in jih je tudi najteze odpraviti. Bolni-
ki navadno gredo spat, ko so v fazi vklopa, in tako nimajo tezav s tem, da
bi zaspali — toda ko delovanje zdravila preneha, se zaradi razli¢nih vzro-

kov prebujajo.

Najpogosteje se tovrstne tezave kazejo kot: nezmoznost obracanja v po-
stelji (akineza), boledine, kréi v udih, trebuhu, vratu ... (distonija), trese-
nje (tremor), otrdelost misSic (rigidnost), mravljinenje, pogosto odvaja-

nje vode (avtonomne motnje), depresija, strah (anksioznost).

TEZAVE, KI SO POVEZANE
Z ANTIPARKINSONSKO TERAPIJO

Ker dosti tezav povzroca prav antiparkinsonska terapija, ki jo bolniki nuj-
no potrebujejo, je potrebno te tezave natancno opredeliti in tako ugoto-

viti vzrok zbujanja.

Halucinacije, ki so lahko posledica antiparkinsonske terapije, so najpogo-

stejSa no¢na tezava. Pozno jemanje zadnjega terapevtskega odmerka ima
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lahko taks$en stranski uc¢inek, da povzroc¢i hude halucinacije in tako one-
mogoca miren spanec. Tudi ob uvajanju nove terapije se lahko pojavijo

halucinacije.

Noéne more (Zive sanje). Lahko so stranski u¢inek antiparkinsonske tera-
pije (levodopa, dopaminski agonisti, selegilin, amantadin). Te more so

lahko tako hude, da se bolnik v strahu tudi poskoduje.

MOTNJE SPANJA V FAZI REM

REM (ang. rapid eye movement) je faza spanja, v kateri hitro premikamo
ocesna zrkla (od tod tudi ime) in imamo vse telesne misice povsem spro-

$¢ene.

Pri motnji spanja v fazi REM bolniki nenadzorovano premikajo roke ali
noge, nekateri v spanju govorijo, vpijejo, se smejijo ipd. Bolniki sami se
tovrstnih tezav navadno ne spomnijo, ampak so zjutraj kljub spancu
utrujeni in nenaspani. Tovrstne tezave navadno bolje opisejo bolnikovi
svojci, ki spijo poleg. Motnje spanja v fazi REM se pri bolnikih s PB kazejo
dosti pogosteje kot pri ostali populaciji.

SINDROM NEMIRNIH NOG.

Pribolnikih s parkinsonovo boleznijo so tovrstne tezave dosti pogostejse
kot pri zdravih ljudeh: kréi v udih, trebuhu, vratu ... (distonija), tresenje
(tremor), otrdelost miSic (rigidnost), mravljinenje, pogosto odvajanje

vode (avtonomne motnje), depresija, strah (anksioznost).
Sindrom nemirnih nog se kaze kot nuja po premikanju nog. Bolniki ¢utijo

mravljinéenje in neprijetne obCutke v nogah. Ti obcutki so prisotni pred-

vsem v mirovanju, zato bolniki takrat pogosto premikajo noge ali hodijo.
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PREKOMERNA ZASPANOST CEZ DAN

Bolniki, ki imajo nocne tezave, so posledi¢no zelo utrujeni, poleg tega pa
je zaspanost lahko tudi posledica antiparkinsonske terapije. Eden izmed
njenih stranskih ucinkov je, da so ¢ez dan bolniki lahko prekomerno za-
spani. Ceprav je ve¢ina no¢nih teZav posledica pomanjkanja antiparkin-
sonsketerapije, lahko povzrocajo tezave tudi previsoki odmerki zdravil in

nekatera zdravila, e se vzamejo tik pred spanjem in ponodi.

ODPRAVLJANJE NOCNIH TEZAV

Pri celostni obravnavi bolnika s PB je potrebno poudariti tudi no¢ne te-
Zave, saj so te del bolnikovega Zivljenja in jih je potrebno obravnavati
skupaj z dnevnimi tezavami. Ker dober nocni spanec in miren pocitek
mocno vplivata na kakovost Zivljenja, je potrebno noc¢ne tezave prepo-
znati, se o njih pogovoriti ter jih poskusati odpraviti. Noc¢ne tezave ne-
redko bolnika bolj prizadenejo kakor vse dnevne skupaj. Da bi lahko no¢-
ne tezave odpravili, je potrebno najprej ugotoviti vrsto nocnih tezav in
vzroke zanje. Najpogosteje to lahko ugotovimo samo s celono¢nim opa-
zovanjem ali videoposnetkom bolnikovega spanca, saj veCina bolnikov
ne zna opisati, kak$ne tezave imajo ponoci, in ne opredeliti, kaj se jim zdi
vzrok za prebujanje. Kadar nam bolnik potozZi o no¢nih tezavah, je smi-
selno opazovati tudi bolnikovo psihi¢no stanje, saj vemo, da imajo depre-
sivniin anksiozni bolniki ve¢ no¢nih tezav. Ce to ugotovimo in nam uspe

tezave odpraviti oz. omiliti, se navadno izboljsa tudi kakovost spanja.
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Intervencije medicinskih sester in zdravstvenih tehnikov

pri odpravljanju no¢nih tezav:
individualni pogovor z vsakim bolnikom o no¢nih tezavah;
ugotoviti vrsto no¢nih tezav in vzroke zanje (predvsem v bolni$nici);
preveriti odziv bolnikov na antiparkinsonsko terapijo;

pregledati bolnikovo okolje, kjer spi (zraen prostor, miren prostor,

hrup ...);

preveriti bolnikovo lezi$ée (ne previsoko, ne prenizko, ne premehko,

ne pretrdo ...);

za posteljno perilo in pizamo svetujemo uporabo gladkih materialov.

V primeru, da imajo bolniki motnje spanja v fazi REM, se lahko zdravnik
odlod¢i za dodatne preiskave, predvsem polisomnografijo, ko ponoci na-

pravijo videoposnetke bolnika in spremljajo njegove vitalne funkcije.

Ce ugotovimo, da imajo bolniki teZave s prekomernim uriniranjem oz.
inkontinenco (ker so pono¢i upodasnjeni in ne pridejo pravocasno do
strani$c¢a), jim svetujemo uporabo posode za uriniranje in odsvetujemo

pitje tekodin v poznih popoldanskih urah in zvecer.

Pri tem moramo biti pozorni, da bodo ¢ez dan popili zadosti tekocCine, da
ne bi prislo do dehidracije. Odsvetujemo pitje pozivilnih pijacin napitkov
v poznih popoldanskih urah in zvecer (kavo, pravi ¢aj, koka kolo ...); sve-
tujemo primeren ¢as odhoda k spanju (ne prezgodaj in ne prepozno); ¢e je
mozno, svetujemo sprehod in toplo kopel pred spanjem; odsvetujemo
gledanje televizije in delo z ra¢unalnikom pred spanjem (bolje je, ¢e bere-
jo oz. delajo nekaj, kar jih pomirja); bolnike skusamo motivirati, da bodo

Cez dan ¢im dejavnejsi in se bodo na ta nacin izognili pretiranemu pole-

Zavanju in dnevnemu spancu; po potrebi lahko vklju¢imo v obravnavo
tudi fizioterapijo (da so podnevi bolniki ¢im bolj aktivirani); ¢e ugotovi-
mo, da imajo bolniki ponodi tezave zaradi depresije ali pani¢nih napadov,
se z njimi pogovarjamo in ob resnejsih stanjih predlagamo pogovor s psi-
hiatrom oz. psihologom; v primeru, daima bolnik no¢ne tezave, naj o tem

poroc¢a medicinki sestri oz. zdravstvenemu tehniku ali zdravniku.

Glede na vrsto in vzrok tezav se zdravnik lahko odloci za primerno raz-
poreditev antiparkinsonske terapije preko dneva in noci ali pa predpise
zdravila, ki bodo pripomogla k boljSemu spancu. Pomembna je primerna

casovna razporeditev terapije.

Zdenko Garasevic, dipl. zdr., univ. dipl. org. dela



20 / GIBALNA VADBA
OSEB S PARKINSONOVO
BOLEZNIJO

Vojko Strojnik

Gibalna vadba lahko predstavlja pomembno dopolnilno terapijo pri
osebah s parkinsonovo boleznijo (PB). Vadba lahko uéinkovito izbolj$a
tezave pri gibanju, kot so poslabsano ravnotezje, tezave pri hoji, tvega-
nje padcev, tremor, zamrznitev gibanja. Pomembno vpliva tudi zmanj-
Sanje negibalnih simptomov, kot so tezave pri spanju, kognitivne mo-
tnje, negativna Custva, izguba energije oziroma izboljsa kvaliteto Zi-

vljenja nasploh.

Pomanjkanje gibanja pogosto pripelje do dodatnih tezav s
kontrolo telesne mase in pojava metabolnih sindromov, ki
lahko preidejo v resne nenalezljive kroni¢ne bolezni kot so

sladkorna bolezen tipa 2 in sr¢no-Zzilne bolezni.

Pred priblizno 30-imi leti so prvi¢ znanstveno pokazali, da telesna de-
javnost v mladosti pomembno zmanjSuje verjetnost nastanka PB. Nato
je bilo narejenih veliko klini¢nih $tudij, ki so ugotavljale vpliv gibalne
vadbe na PB, ko se je ta Ze pojavila. Z njo je mogoce upocasniti razvoj
PB. Gibalna vadba vkljucuje vadbe za izboljsanje vzdrzljivosti, moci, gi-
bljivosti, ravnotezja in koordinacije. Ta se kaze v boljSem izvajanju gi-
balnih nalog, kot so hoja oziroma druge telesne aktivnosti, vklju¢no
dnevne aktivnosti. Razli¢ne vadbe vplivajo na razlicne vidike pojavlja-

nja PB. Vadbe, izvedene na ustrezen nacin, so bolj ué¢inkovite. Zato je

164

pomembno, da je izbira ustrezne vrste gibalne vadbe in nacin njenega
izvajanja prilagojena posamezniku. Praviloma so meSane vadbe bolj
ucinkovite, kot e biizvajali le posamezne vadbe, kot sta vadba za vzdr-
zljivost ali vadba za moc. V nadaljevanju bodo predstavljeni ucinki gi-
balne vadbe na zmanjSevanje posameznih sindromov PB, nato prikaz
primerov obremenitev in vaj pri posameznih gibalnih vadbah kot prak-

ti¢ni vidik njihovega izvajanja.

Vse gibalne vadbe je mogoce izvajati doma. Vendar se je predhodno po-
trebno usposobiti za pravilno izvajanje vaj in prilagajanje obremenitve.
Pri njihovi izvedbi je lahko v veliko pomoc video vadba, ki z gibljivo sliko
in navodili vodi skozi izvajanje gibalne vadbe. Najbolj u¢inkovit nacin iz-
vajanja gibalne vadbe je pod nadzorom vaditelja oziroma trenerja. Ne gre
le za ustrezno nacrtovanje in pravilno izvajanje gibalne vadbe, temvec
tudi za rednost njenega izvajanja, ki je v takih primerih veéja. Rednost
gibalne vadbe in vztrajanje v njej je eden klju¢nih dejavnikov uspesnosti,
saj gibalna vadba deluje predvsem na dolgi rok. Gibalno vadbo je mogoce
izvesti tudi v skupini, kar doda e pomemben socialni vidik, ki zmanjsuje
osamljenost in negativne misli, hkrati vzpodbuja k rednosti in dolgotraj-
nosti. Ustvarjanje novih znanstev in prijateljstev skozi gibalno vadbo je

lazje, saj skupino povezuje veliko skupnih stvari.

Gibalna vadba bo res uc¢inkovita, ko postane del zZivljenjske-
ga sloga, tako kot umivanje zob in druge aktivnosti, o kate-
rih se ne sprasujemo, ali jih je potrebno izvesti, temvec jih

enostavno naredimo.
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UCINKI GIBALNE VADBE NA PB

Raziskave kazejo, da vadba za vzdrzljivost (aerobna vadba) vpliva na
obnovo in zasCito ziv€nega sistema na racun tvorjenja novih ziv¢nih
celicin sinaps v mozganih in njihove boljse prekrvavitve. Z gibanjem se
prekrvavljenost mozganov povecuje, tudi v mozganskih centrih, ki so
povezani s PB. Dobra prekrvavitev zmanjsa oksidativni stres, ki je po-
memben razlog za slabse delovanje zivenega sistema. Povecana prekr-
vavitev je povezana z zmanj$anjem tvorbe Lewyjevih telesc. Intenzivna
gibalna vadba poveca vzdrazenost v centralnem zivénem sistemu in iz-

boljsa prenasanje zivénih impulzov.

Poveca se izlocanje dopamina, ki je pri PB bistveno zmanjsa-
no. Dovolj intenzivno gibanje sprozi mnoge odzive v telesu,
ki uravnavajo njegovo delovanje. Ti odzivi vkljucujejo
strukturne (sprememba oblike) in funkcionalne (na¢in de-
lovanja) spremembe, ki izbolj$ajo delovanje telesa. Prej ome-
njene spremembe v telesu so tesno povezane z intenzivno-
stjo vadbe za vzdrzljivost. Praviloma velja, da visja kot je

njena intenzivnost vecje so spremembe.

Slucajno opazanje, da je oseba s PB po kolesarjenju s tandemom bistve-
no izboljsala svojo prostoro¢no pisavo, je pripeljalo do ideje o »vsiljeni
vadbi« oziroma ritmu. Kasneje so z raziskavami pokazali, da kolesarje-
nje z od zunaj vsiljenim ritmom zmanjsa simptome PB v ve¢ji meri kot
kolesarjenje s poljubnim ritmom. Vzorec aktivacije mozganskih centrov
po kolesarjenju z vsiljenim ritmom je bil podoben kot med ucinkova-
njem zdravil. Ugotovili so, da akusti¢ni signal za ritem med hojo na
mestu povzroci vedje izboljSanje hoje kot brez akusti¢nega signala, Se

posebej pri osebah, ki imajo zamrznitev gibanja.
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Ce sta hoja ali kolesarjenje v ritmu lahko dokaj enoli¢na, je
gibanje po glasbi za marsikoga veliko bolj prijetno. Ples pri
osebah s PB izboljsa hojo in ravnotezje. Zaradi medosebne
interakcije ples hkrati vpliva tudi na boljse socialne odnose

in dviguje kvaliteto bivanja.

Vsiljeni ritem gibanja je lahko enakomeren kot pri kolesarjenju, hoji ali
plesu, lahko je sluCajen. Taksen primer je igranje namiznega tenisa. Ob-
staja veliko pricevanj, da igranje namiznega tenisa zmanj$a simptome
PB. Zal $e ni bilo izvedenih ustreznih $tudij, ki bi to znanstveno potrdi-
le. Prakti¢ne izku$nje kazejo, da je gibanje med igro veliko bolj tekoce in

da se to stanje ohrani Se nekaj ¢asa po koncu igranja.

Tudi vadba v vodi pomembno izboljsa gibalno uc¢inkovitost pri osebah
s PB. Voda s svojim vzgonom zmanjsa tezo telesa. V kombinaciji s toplo-
to lahko zmanjs$a bolecino in togost. Viskoznost vode nudi upor in omo-
gocla obremenjevanje misic. Te znacilnosti vadbe v vodi omogocajo ose-
bam, ki imajo slabo ravnoteZje, povecano tveganje za padce, oslabele
misice nog in tezave pri hoji, da lahko ucinkovito vadijo, ko tovrstnih
vadb ni mogoce izvesti na suhem ali so tvegane. Tipi¢na oblika vadbe v
vodi je vodna aerobika oziroma podobne oblike vadbe. Vadba v vodi se
je izkazala za varno. Kljub temu je potrebno biti pozoren pri osebah z
ortostatsko hipotenzijo in osebah, kjer povecan hidrostati¢ni pritisk

zaradi globine vode lahko povzrodi tezave pri dihanju.

Ucinki vadbe za moc na osebe s PB so v nasprotju z vadbo za vzdrzlji-
vost manj proucevani in tudi manj jasni. Kljub temu se zdi, da bi neka-
tere oblike vadbe za moc lahko bile zanimive tudi za osebe s PB. Tako je
ekscentri¢na vadba za moc rok povzrocila zmanj$anje tremorja rok, ni
pa vplivala na tremor celotnega telesa. Vadba za moc¢ nog je izboljsala
hojo, prirastki v mo¢i so bili podobni kot pri zdravih osebah v kontrolni

skupini. Vadba za moc pri osebah s PB ne izboljsa le nivoja misi¢ne ak-
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tivacije, temvec poveca tudi misi¢no maso. V klini¢ni praksi je vadba za
mo¢ povezana s strahom za poslabSanje simptomov PB, vendar raziska-
ve tega ne potrjujejo. Vadbe za moc obicajno ne gledamo toliko v nepo-
sredni povezavi z izboljSanjem simptomov PB kot vadbo za vzdrzljivost,
temvec¢ kot dopolnilno vadbo, ki omogoca vecjo ucinkovitost in varnost
aerobne vadbe, pomaga pri izboljSanju ravnotezja in skozi ohranjanje
misi¢ne mase zagotavlja boljSo kontrolo hidriranosti telesa ter telesne

temperature.

Ugotovimo lahko, da so razli¢ne oblike gibalne vadbe ucinkovito do-
polnilo klasi¢nim medicinskim pristopom pri obravnavi oseb s PB. Pri
tem ne le, da nimajo negativnih stranskih ucinkov, temvec ravno obra-
tno, pomembno pozitivno vplivajo tudi na kognitivne, socialne, Cu-
stvene, splosno zdravstvene in ostale vidike zivljenja. Kljub mnogim
spoznanjem o ucinkih gibalne vadbe na PB, Se vedno ni povsem jasno,
katere gibalne vadbe in na kaksSen nacin so najbolj optimalne. Vsekakor
je jasno, da gibalna vadba povzro¢a mnoge pozitivne uéinke pri osebah
z blago do zmerno PB in da lahko iz zgledov sestavimo ucinkovito gi-

balno vadbo.

NACRTOVANJE IN 1ZVEDBA GIBALNE VADBE

Gibalna vadba mora biti prilagojena znacilnostim posameznih oseb. Te
vkljucujejo klini¢no sliko PB oziroma zdravstveno sliko nasploh, gibal-
ne zmoznosti in izkusnje, aerobno moc, mentalno stanje in preference
do gibanja. Poleg omenjenih notranjih dejavnikov, so pomembni tudi
zunanji, kot so tehni¢ni pogoji za izvajanje razli¢nih gibalnih vadb (va-
dis¢a, vadbena oprema) in podpora okolja, predvsem druzine in prija-
teljev. Na osnovi vseh teh parametrov bodo strokovnjaki (na primer

magistri kineziologije) zasnovali program, ki bo ustrezal posamezniku.
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Program bo vkljuceval vrsto vadbe, njeno vsebino, trajanje, intenziv-

nost in pogostost.

Ceprav veéina verjame v koristnost vadbe, se vendar najde
veliko izgovorov, zakaj ne biti aktiven. Mednje spadajo, da
nimamo dovolj ¢casa za vadbo, da imamo prenatrpan urnik,
da smo preutrujeni za vadbo, da se je tezko zbrati za vadbo
ipd. Zato je pomembno, da se sooimo s temi izgovori in naj-

demo motivacijo za vadbo. Brez nje ne bo ucinka.

Kako si olajsati izvedbo vadbe? Pomembno si je narediti vadbeni urnik,
najboljse na iste dni v tednu ob istem casu. Vadbo izvajajte v tistem
Casu dneva, ko se pocutite dobro. Poiscite si podporo v okviru druzine
in prijateljev, ki vas bodo vzpodbujali in podpirali pri vasi vadbi. Poisci-
te si vadbenega partnerja, s katerim boste izvajali vadbo skupaj. Nare-
dite si vadbo prijetno. Izberite si okolje, vaje in aktivnosti, ki vam ustre-

zajo.

Poleg zadovoljstva z vadbo, je potrebno upostevati tudi varnostni vidik
vadbe. Vadbo je potrebno prekiniti, ko se pojavi bolec¢ina ali slabost, ko
se ne pocutite varno in ko je vadba prevec naporna. Pred vadbo se je
potrebno ogreti, po koncu umiriti. Ogrevanje pomeni postopno sto-
pnjevanje obremenitve, ki se kaze v dvigu telesne temperature, in pri-
pravo gibalnega aparata na obremenitve. Dvig temperature naj traja
najmanj 5 oziroma do 10 minut. Pri kroni¢nih nenalezljivih boleznih je
postopnost obremenjevanja in razbremenjevanja Se bolj pomembna.
Ogrevanje za dvig telesne temperature se konca, ko zacutimo, da bi se
zacleli znojiti. Intenzivnost ogrevanja prilagodimo tako, da se to zgodi
znotraj predvidenega Casovnega okvirja. V drugem delu dviganja tem-
perature ali po njem sledi raztezanje s postopnim izvajanjem vedno ve-
¢jih amplitud v tistih sklepih, ki so klju¢ni za izvedbo vaj in aktivnosti

v glavnem delu. Raztezanje se praviloma izvaja s poCasnimi, tekocimi
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kroznimi gibi s postopnim povecevanjem amplitude. Uporabi se lahko
tudi stati¢no raztezanje, izogibati se je potrebno hitrim zamahom in

gibom v skrajnih amplitudah.

Po koncu vadbe z visokim pulzom je potrebno zagotoviti postopno upo-
Casnjevanje gibanja, ki s pomodjo aktivnih misic (misi¢na ¢érpalka)
ohranja dotok krviv srcein ga s tem razbremenjuje. Temu sledi stati¢no

raztezanje misic, ki so bile vklju¢ene v vadbo.

VADBA ZA VZDRZLJIVOST

Vadba za vzdrzljivost se obicajno izvaja z aktivnostmi, ki vkljucujejo
celo telo, kot so hoja, tek, kolesarjenje, plavanje, ples, in se izvajajo ne-
prekinjeno oziroma v intervalih s kratkimi odmori. Pomembno pri teh
aktivnostih je, da omogocajo doseganje ustrezne intenzivnosti vadbe,
ki se meri s pomodjo frekvence srénega utripa (FSU). Za merjenje FSU se
uporabljajo razli¢ni pulzmetri. Bolj natandni so tisti, ki se jih z elasti¢-
nim trakom pritrdi okoli prsi in zajemjo elektri¢ni signal, ki ga oddaja
srce. Bolj enostavni za uporabo in manj natancni so tisti, ki jih damo
okoli zapestja (pametne zapestnice in ure), ki merijo FSU s pomod¢jo
svetlobe.

Svetovna zdravstvena organizacija (WHO) je dolo¢ila minimalne stan-
darde za obremenitev pri vadbi za vzdrzljivost. Poudarek pri tem je na
minimalnih, saj vi$ja intenzivnost in/ali vedji obseg vadbe za vzdrzlji-
vost omogoca doseganje vedjih sprememb v delovanju nasega telesa.
Vendar je potrebno biti pri tem previden, da ne prekoracimo meje, ki
lahko pelje v poskodbo. Praviloma je to povezano s kroni¢no utrujeno-

stjo oziroma nezadostnim pocitkom.
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Po priporocilih WHO naj bi odrasli tedensko izvedli naj-
manj 150-300 minut vadbe s srednjo intenzivnostjo ali naj-
manj 75-150 minut vadbe z visoko intenzivnostjo ali ustre-
zno kombinacijo obeh. Ce je le mogoce, naj bi bila vadbe na
vrsti vsakodnevno. Kot pri vseh priporocilih je potrebno
upostevati, da na zacetku, Se posebej, ce smo neaktivni, ne
zacnemo s temi kolicinami, temvec jih dosezemo postopno
skozi doloceno obdobje, ki lahko traja od nekaj tednov do
nekaj mesecev. Hitrost napredka je individualna in se urav-
nava po obcutenju vadecega. Glavna dejavnika sta odsotnost
bolecine in akumulirane utrujenosti, ki se prenasa na nasle-

dnjo vadbeno enoto.

Vadba za vzdrzljivost ima dve osnovni obliki obremenitve: neprekinje-
no in intervalno (prekinjeno). Neprekinjena vadba pomeni, da se aktiv-
nost izvaja brez odmora dolocen ¢as pri dolo¢eni intenzivnosti, obicaj-
no s srednjo intenzivnostjo. Tipi¢no trajanje neprekinjene vadbe je 30-
60 minut. Intervalna vadba se izvaja v krajsih ¢asovnih intervalih (20-
240 sekund) z vmesnimi prekinitvami, ki se izvajajo z niZjo intenzivno-
stjo. Pogost primer take vadbe so Stirje intervali z visoko intenzivnostjo

v trajanju 4 minute, vmes je 3 minute odmora s srednjo intenzivnostjo.

Na zacetku vadbe za vzdrzljivost je pogosto tezko izvesti neprekinjeno
obremenitev v trajanju 30 minut. V takih primerih je smiselno teh 30
minut razdeliti na 10 minutne odseke z vmesnim pocitkom, ki je dovolj
dolg, da se lahko v celoti spocijemo. To pomeni, da lahko te 10 minutne
odseke razdelimo tudi preko celega dneva. V praksi zacnemo z neko
obremenitvijo, ki je po oceni dovolj nizka, da jo zmoremo. Nato glede na
izkusnjo poveCamo ali zmanjsamo obremenitev, e zaCetna izbira ni
bila ustrezna. Pri tem upostevamo hitrost napredka, kar pomeni, da
lahko posamezno obremenitev izvajamo dalj ¢asa in ne le en teden kot

v preglednici. Z napredkom/treniranostjo se ti ¢asi podalj$ujejo. Ko ob-
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vladamo obremenitev, je smiselno znotraj tedna med dnevi spreminjati
obremenitev, tako da je kakSen dan bolj naporna, drugi dan pa man,j.
Glede izbire bolj/manj naporne vadbe lahko sledimo svojemu obcutku.
Na dneve boljsega pocutja lahko izvedemo vadbo z nekoliko vecjo in-
tenzivnostjo in/ali trajanjem, ko se ne pocutimo najbolje, zmanj$amo
obremenitev. Kot primer spreminjanja vadbe znotraj tedna je lahko tudi
kombinacija obremenitev, kjer neprekinjeno vadbo kombiniramo s pre-
kinjeno kontinuirano vadbo (ponovitvami), ki ji povecamo intenziv-
nost. Prekinitve so namenjene pocitku, ki jih izvedemo v obliki nekaj-
minutne pocasne hoje, da se umirimo in lahko naslednjo ponovitev iz-
vedemo v celoti. Tudi priintervalni vadbi je potrebno postopno priti do
tipi¢ne intervalne obremenitve. Na zacetku intervalne vadbe obicajno
naredimo manj intervalov in poi§¢emo taksen nivo intenzivnosti, ki ga
Se lahko izvedemo. Nato postopno povecujemo intenzivnost in ko zmo-
remo izvesti vse intervale z ustrezno intenzivnostjo, povecamo Stevilo
intervalov. Z intervalno vadbo zacnemo, ko smo Ze suvereni pri izvedbi
neprekinjene vadbe. Intervalno vadbo izvajamo 2- do 3-krat tedensko,
ostale dneve neprekinjeno. Najpogostejse aktivnosti pri vadbi za vzdr-
zljivost so hoja, nordijska hoja, kolesarjenje, hoja na elipticnem trena-
zerju, aerobika, plavanje, ples ... Priizbiri aktivnosti je pomembno, da je
izvedba varna (na primer tezave z ravnotezjem, lokalne preobremeni-
tve gibalnega aparata, obvladovanje tehnike) in da omogoca Zeljeno in-

tenzivnost vadbe.

Glede tveganja za poskodbe gibalnega aparata sta najbolj izpostavljena
tek in v nekoliko manjsi meri hoja. Najveckrat tezave povzroca nezmo-
znost ustreznega dusenja sile reakcije podlage ob kontaktu noge s pod-
lago, ki je lahko povezano s preobremenitvijo sklepov, misic in kit. Ne-
ustrezno dusSenje sile se praviloma kaze v pretiranem obracanju petnice
navznoter (pronacija) in pomiku kolena navznoter (valgus). Oboje pri-
pelje do razli¢nih boledin in nato poskodb, ki pestijo predvsem tekace.

Pravilna tehnika teka in hoje je klju¢na zasdita pred poskodbami. Ven-
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dar tehnika gibanja ni odvisna le od ucenja, temvec tudi od razmerja

mod¢i miSic in telesne mase ter ustrezne obutve.

Dusenju sil reakcije podlage se izognemo z uporabo kolesa, ki razbre-
meni noge noSenja telesne mase in udarcev ob kontaktu. Vendar so pri
kolesu aktivne predvsem miSice nog, kar pomeni manjsi vpliv vadbe na
ostale miSice. Veslanje na veslaskem ergometru se izogne prenasanju
telesne mase in udarcem, hkrati vkljuci misice trupa in rok. Nekje vmes
med hojo in veslanjem je uporaba elipti¢nega trenazerja, kjer sicer noge

prenasajo telesno maso, vendar brez udarcev.

Ker vsiljen ritem gibanja izboljsa kontrolo izvedbe gibanja, je smiselno
med vadbo vzdrzljivosti uvesti dajalce ritma. Najbolj enostaven nacin
je uporaba metronoma, ki ga lahko uporabimo s pomocjo aplikacije na
mobilnem telefonu. Njegova prednost je enostavna moznost nastavitve
poljubne frekvence in jasen ritem. Podobno lahko storimo tudi z glasbo,
ki ima izrazit ritem, vendar je spreminjanje ritma bolj zahtevno, saj je
potrebno glasbo z razli¢nimi ritmi pripraviti vnaprej. Kot poseben na-
¢in vsiljenega ritma lahko sluzi tandemsko kolesarjenje oziroma slede-
nje partnerju. Ravno pozitivna izkusnja pri tandemskem kolesarjenju je

pokazala na potencial vsiljenega ritma pri PB.

VADBA ZA MOC

Vadba za mo¢ ima v vsakdanjem zivljenju dva glavna cilja:
zagotoviti ustrezni nivo misicne mase in misi¢ne aktivacije.
Vsak cilj ima svoje metode obremenjevanja, z izbiro vaj do-
lo¢imo, kje se bodo te spremembe zgodile. Veliko vadb za
moc¢ predpise le vaje in Stevilo ponovitev izvedbe posame-
zne vaje. Za ucinkovitost vadbe so klju¢ni nacini izvedbe

ponovitev ter obcutek napora v tocno doloc¢enih pogojih.
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Za povecanje misicne mase se uporabljajo bremena med 60 % in 80 %
najveéjega bremena, ki ga lahko dvignemo enkrat (INB). Posamezno
vajo (obremenitev posamezne misice) izvedemo v 2-3 serijah z najve-
¢jim Stevilom ponovitev, ki jih s tem bremenom lahko izvedemo s pravo
tehniko. Odmor med serijami je kratek, priblizno 1 minuto. Posamezne
ponovitve se navezujejo druga na drugo (brez odmora in pocitka med
njimi) in se izvajajo v teko¢em tempu (ena sekunda za dvig bremena, 2
sekundi za spuscanje bremena, brez vmesnega pocivanja: prenos bre-
mena na skelet ali naslonitev bremena na podlago). Obi¢ajno je to med
8 in 16 ponovitvami v seriji. To pomeni, da se v posamezni seriji izvaja-
jo ponovitve »do konca«. Vadbo izvajamo tako, da izvedemo vse serije
iste vaje in nato nadaljujemo z drugo vajo. Tovrstno vadbo izvajamo le
2-krat tedensko, ker je med obremenitvami potreben poditek, ko poteka
misi¢na obnova. Obi¢ajno izberemo vaje, ki podpirajo pokoncno drzo
(iztegovalke nog, stabilizatorje trupa), sodelujejo pri ravnotezju (gle-
zenjske misice, koléne miSice) in gibalnih nalogah, pomembnih za po-
sameznika. Vaje so lahko izvedene z obremenitvijo lastnega telesa (gi-
mnastiéne vaje) ali s pomodéjo dodatnih bremen — utezi. Pri vajah z la-
stno telesno maso je tezje kontrolirati obremenitev kot pri dodatnih
bremenih. Zato je misi¢no maso lazje povecati v fitnesu z uporabo po-

sebnih vadbenih naprav in utezi.

Z dobrim nacrtovanjem iz prilagajanjem obremenitve je
mogoce ucinkovito vaditi tudi doma. Tipi¢no trajanje glav-
nega dela vadbene enote je do 45 minut. Za povecanje misic-
ne mase je potrebno vaditi vsaj tri mesece. Za bolj u¢inkovi-
to povecanje miSicne mase je vadbo smiselno povezati z

ustrezno prehrano, ki vsebuje nekoliko vec beljakovin.

Misi¢no aktivacijo najlazje povecamo z bremeni, ve¢jimi od 90 % INB.
Tudi tukaj izvedemo 2-3 serije ponovitev, vendar so ponovitve pravilo-

ma medsebojno lo¢ene. Odmor med serijami je 3 do 5 minut. Stevilo
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ponovitev v seriji je do 4. Najbolj uéinkovite so eksplozivno izvedene
ponovitve. Ker so eksplozivne ponovitve z velikimi bremeni zelo zah-
tevne, je potrebno do njih priti zelo postopno, da razvijemo ustrezno
gibalno kontrolo in pripravimo miSice in kite na velike sile. Vadbo izva-
jamo tako, da izvedemo vse serije iste vaje in nato nadaljujemo z drugo
vajo. Posebna oblika vadbe za aktivacijo je ekscentri¢na vadba, ki se je
izkazala v smislu zmanj$anja tremorja pri PB. Pri ekscentri¢ni vadbi so
bremena vecja od INB, vse tja do 150 % INB. Obicajno upostevamo kri-
terij spu$¢anja bremena 2 sekundi ob najve¢jem upiranju bremenu. Ce
je Cas daljsi, je breme premajhno, Ce je krajsi, preveliko. Ker bremena ne
moremo dvigniti sami, je potrebna pomo¢ pri dviganju. Ce delamo z
rokami ali nogami, lahko soroéno/sonozno dvignemo breme, spu$é¢amo
ga enorodno/enonozno. Pri ekscentri¢nih ponovitvah je potrebno po-
sebno pozornost nameniti varnosti, da se utez v spodnjem polozaju sa-
mostojno zaustavi ob varovalu. Ekscentri¢no vadbo je smiselno izvajati

za misice rok in nog.

Za vsakdanje potrebe ze vadba za povecanje misSine mase
ucinkovito poveca nivo misi¢na aktivacije. Ce je vadba za
povecanje aktivacije potrebna, potem praviloma sledi vadbi
za povecanje misicne mase. Vadba za povecanje misicne ak-
tivacije traja 1 do 2 meseca, v kar ni vkljucena predhodna

pripravljalna vadba.

Za povecanje oziroma ohranjanje moci brez izrazitega vplivanja na po-
vecanje misiCne mase in aktivacije je primerna tako imenovana krozna
vadba. Uporablja se tudi kot zaCetna vadba pri tistih, ki se prvic srecu-
jejo z vadbo za moc ali za vzdrZzevanje solidnega nivoja modi. Pri njej se
najprej izvedejo prve serije vseh vaj, nato sledi druga serija vaj. Na ta-
ksen nacin se ¢as med zaporednima serijama iste vaje bistveno podalj-
$a. Po eni strani to omogoci vedji pocitek in lazje izvajanje ponovitev

serij, po drugi strani zmanjsa ucinkovitost take vadbe. Njena prednost
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je, da lahko v krajSem Casu izvedemo ve¢ vaj, vendar na ra¢un manjse
ucinkovitosti. Pri krozni vadbi obi¢ajno porabimo za posamezno vajo
eno minuto, v kar je vStet ¢as izvajanja ponovitev in odmor. Tako vsako
minuto zacnemo z naslednjo vajo iz seznama. Zaporedje vaj je tako, da
zaporedne vaje ne obremenjujejo istih misSic. Ponovitve lahko izvajamo
tekoce, hitro ali eksplozivno. Ne glede na stopnjo treniranosti je po-

trebno vadbo za moc zaceti postopno.

Ucinki vadbe za moc trajajo nekaj casa, zato lahko po obdo-
bju povecevanja moc¢i naredimo odmor in nato ta obdobja
ponavljamo. V okviru vadbe za moc je moznih se ve¢ kom-
binacij vadb, ki omogocajo prilagajanje potrebam posame-
znika in povecajo ucinkovitost vadbe. Za te informacije je
smiselno kontaktirati strokovnjaka s podrocja vadbe za moc

(na primer kineziologa).

Vadbo za moc je smiselno kombinirati tudi z vadbo za vzdrzljivost. Obi-
¢ajno zadosca krozna vadba dvakrat tedensko, ki vkljucuje misice izte-
govalke nog in stabilizatorje trupa. Vaje se izvajajo kot skrajSane serije

za povecanje misi¢ne mase s tekoco ali hitro izvedbo ponovitev.

VADBA ZA RAZTEZANJE

Telesna nedejavnost se kaze tudi v skrajSanih misSicah in zakrenosti.
Tezave se kazejo v slabih drzah, bole¢inah v krizu, misi¢nih kréih,
zmanjSanimi dosegi ipd. Vadba za raztezanje je namenjanja daljSanju
misic in posledi¢no vecanju amplitud v sklepih ter spros¢anju misic.
Znotraj vadbe za raztezanje se uporablja ve¢ metod. Prikazana bo sta-
ti¢na metoda, kot enostaven in uéinkovit nacin za doseganje prej ome-
njenih u¢inkov vadbe. Podobno kot pri vadbi za moc, vaja pomeniizbiro

lokacije, metoda pa vrsto uéinka. Z vajami izberemo tiste miSice oziro-
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ma sklepe, ki so klju¢ni za dobro drzo in naloge, ki jih izvaja vadeci ter
misice s poveCanim tonusom. Za dobro drzo je pomembna gibljivost v
kolku, ledvenem delu in prsnem delu. Tako bo osnovna skupina vaj
vkljucevala raztezanje upogibalk kolka, iztegovalk kolka, iztegovalke
trupa in prsne misice. Vadbo za gibljivost je potrebno izvajati v udobnih
in ravnoteznih polozajih. Vaje za raztezanje posameznih misic najdete

na internetu. Pred raztezanjem je potrebno misice ustrezno ogreti.

Kot primer za prikaz izvedbe vaje za gibljivost bo uporabljeno razteza-
nje upogibalk kolka. Te miSice so ene klju¢nih v povezavi z dobro drzo
in bolecino v krizu. Ena od vaj za raztezanje upogibalk kolka je izkorak.
Z eno nogo stopite naprej in se spustite na koleno zadnje noge, trup
ostaja pokoncen. Dolzina izkoraka naj bo taksna, da bo koleno zadnje
pod trupom, stopalo prednje noge pa malo pred kolenom. Za udoben
polozaj koleno zadnje noge podlozite z blazino. Z rokami se primite za
stabilno oporo (ravnotezje), kot so miza, stol, kav¢, okvir vratipd. Z vle-
Cenjem bokov naprej (pomagate si s prednjo nogo in rokami) iztegnete
kolk zadnje noge, kar poveca napetost v misici, ki jo raztezate. ObCutek
je lociran v predelu dimelj. Razteg je tako velik, da jasno obcutite nape-
tost v misici, vendar ne sme priti do bolecine. Ob srednji jakosti nape-
tosti se zaustavite, zadrzite polozaj in zacCnite sproscati misico na na-
¢in, da se napetost v njej zmanjsa. Na zacetku bo sproscanje manj uspe-
$no, z vajo pa vedno bolj. Ko napetost v misicah pade, povecajte ampli-
tudo do istega nivoja napetosti kot na zacetku in se zopet sprostite.
Poveclanje napetostiin njeno zmanj$anje predstavljata en val. Med enim
raztezanjem naredite tri valove (vse skupaj na traja 30-60 sekund),

nato zamenjajte nogi. Posamezno misico raztezajte trikrat.
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KOORDINACIJSKA VADBA

Koordinacijsko vadba predstavlja sklop vadb, kjer je glavni poudarek na
kontroli gibanja in manj na energijskih mehanizmih (vadba za vzdrzlji-
vost) in aktivaciji posameznih mi$ic (vadba za mo¢). Gibanja so lahko
zelo razli¢na. Vkljucujejo lahko posamezne Sporte, ki vkljucujejo pogo-
ste prekinitve oziroma niso zelo intenzivne (kot recimo namizni tenis,
poclasnejsi ples, tai-chi), ali posamezne vaje, kjer ponavljamo komple-
ksne gibalne naloge (¢asovna in prostorska natan¢nost). Pomemben vi-
dik koordinacijske vadbe je spocitost. Zato vadbo izvajamo takrat, ko
nismo utrujeni. Glavni del vadbene enote traja do 40 minut. Pomem-

ben dejavnik koordinacijske vadbe pri PB je vsiljeni ritem gibanja.

Pri nacrtovanju koordinacijske vadbe je stopnjevanje obremenitve dru-
gacno kot pri vadbi za vzdrzljivost ali vadbi za moc. Stopnjevanje obre-
menitve se nanasa na sposobnost natan¢nega in koordiniranega izva-
janja gibalnih nalog. Naloge so na zacetku bolj enostavne, manj kom-
pleksne, pocCasnejSe, nato se njihova zahtevnost veca. Zahtevnost se
veda z vedno vedjo zahtevo po prostorski natanénosti (amplituda giba,
smer giba, dotik cilja ...), to¢nih zaporedjih gibov, hitrosti in ritmu gi-
banja. Ce so gibi hitri ali z velikimi amplitudami, se je potrebno pred-
hodno ogreti (pred igranjem namiznega tenisa). Ceprav lahko koordi-
nacijska vadba povzroci znojenje in povisan pulz, je praviloma ne upo-

rabljamo za izboljSanje vzdrzljivosti.

VADBA ZA RAVNOTEZJE

Vadba za ravnotezje pri PB je obiajno povezana s preprecevanjem pad-
cev in se izvaja v povezavi z vadbo za moc. LoC¢imo vaje za stati¢no in di-
namicno ravnotezje. Stati¢no ravnotezje se izvaja na mestu, dinamicno v

gibanju. Ker je prenos u¢inkov med njima dokaj majhen, je smiselno izva-
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jati obe in dati vecji poudarek tistemu, ki je z vidika zahtev posameznika
pomembnejsa. Pri staticnem ravnotezju se uporabljajo sonozna, tandem-
ska ali enonoZzna stoja na razli¢no stabilnih podlagah ter z odprtimi in
zaprtimi o¢mi. Dinamic¢no ravnotezje se izvaja s hojo po ¢rti, tandemsko

hojo, hojo po zrdi, oznakah, razli¢no stabilnih podlagah ipd.

S spreminjanjem pogojev vplivamo na razlicna razmerja
med informacijami, ki jih dajejo nasa cutila (vid, ravnotezni
organ, informacije stopala), na razli¢no stopnjo misi¢ne ak-
tivacije (potreba po moci) in na razli¢no zahtevnost povezo-
vanja informacijskega dotoka z misicno aktivacijo. Z ustre-
zno izbiro vaj lahko vplivamo na tiste mehanizme ohranja-
nja ravnotezja, ki so pri posamezniku bolj prizadeti oziroma

mu omogocajo bolj uspesno ohranjanje ravnotezja.

Ravnotezna vadba zahteva spocitost. Zato posamezna ponovitev lo-
vljenja ravnotezja obicajno traja 20 do 30 sekund, ¢emur sledi enako
dolg odmor. V tem odmoru lahko izvajamo drugo vajo (na primer izme-
ni¢no stoja na levi in desni nogi), ¢e to ne povzroda utrujenosti. Na vad-
beni enoti izvedemo med 10 in 20 ponovitev (akumulirano) razliénih
ravnoteznih nalog. DoloCanje intenzivnosti vadbe ni Cisto jasno. Pri
tem se upoSteva princip, da je ravnotezje potrebno loviti, ne imeti. Mir-
na stoja brez tezav pri ohranjanju ravnotezja ni dovolj zahtevna. Eden
od kriterijev za zahtevnost je, da v ¢asu ene ponovitve od 2- do 3-krat
izgubimo ravnotezje v taki meri, da si moramo pri tem pomagati, da ga
znova vzpostavimo (se primemo okolice ali stopimo z drugi nogo na tla
ipd). Med lovljenjem ravnotezja se z rokami nikoli ne dotikamo opore.
Iz varnostnih razlogov vadbo izvajamo tako, da so roke vedno blizu
opore, na katero se lahko po potrebi hitro naslonimo. Opore naj bodo
stabilne in enostavne za prijem. Primer je stoja med vrati, kjer se z ro-
kamilahko primemo na razli¢nih straneh okvirja vrat oziroma stene. S

tem hkrati zagotovimo ravnotezje v smeri naprej — nazaj in levo — de-
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sno. Na zunanjih vadbenih otokih lahko za oporo uporabimo lestvine

ali bradlje, v gozdu drevesa ipd. 21 / ZO B OZ D R AVSTV E N A
V OSKRBA BOLNIKA S

ZAKLJUCEK

| | | - PARKINSONOVO
Gibalna vadba pri osebah s PB lahko prispeva k zmanjsanju simpto- BOLEZNIJO /’

mov in kizboljsanju kvalitete Zivljenja. Mehanizmi in nacini vplivanja

so razli¢ni med razliénimi tipi vadbe. Z ustrezno izbiro in izvedbo gi-

balne vadbe je lahko ta $e bolj ué¢inkovita in varna. Njeni pravi uéinki Tadej Ostre \

se pokazejo, ko postane del Zivljenja, kot redna in sistemati¢na gibal-

na dejavnost. ) ] o §
Parkinsonova bolezen (PB) nastane zaradi napredujoce degeneracije

dopaminergi¢nih nevronov v mozganih. Tako se kot posledica pomanj-
********** kanja dopamina pojavijo upocasnitev gibov, tremor, rigidnost in kogni-
Prof. dr. Vojko Strojnik, predavatelj na Fakulteti za Sport, vodja laboratorija tivne motnje, ki bolnikom oteZujejo izvajanje ustne higiene. Zato je
za kineziologijo, vodja Katedre za naravoslovne vede v $portu, skupina bolnikov s PB potrebna posebne in skrbne obravnave v vseh

Univerza v Ljubljani stadijih bolezni.

Bolniki s PB imajo tako visji delez kariesa in parodontalne bolezni, te-
Zave pri stabilizaciji protez, pri njih se pogosteje pojavljajo bruksizem,
sialoreja, ustno-obrazna boledina, sindrom pekocih ust, kserostomija
in slab$e oku$anje. Stiri najbolj pogoste in nadleZne teZave so izguba
zob in pripoja dlesni, kserostomija (tj. oblutek suhih ust) in slinjenje

ter sialoreja.
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Parkinsonova bolezen

W W v

Socialna Aspiracijska
prizadetost pljucnica

Vpliv Parkinsonove bolezni na oralno zdravije in posledice.

IZGUBA ZOB IN PRIPOJA DLESNI

Izguba zob in pripoja dlesni sta posledici kariesa in parodontalne bolezni
zaradi slabSe ustne higiene. Slabsa ustna higiena je pri bolnikih s PB naj-
veckrat posledica tresenja rok, depresije, demence in prehoda na mehko
hrano. Izguba zob in pripoja dlesni vplivata ne samo na zvecenje in hra-
njenje, ampak tudi na samospostovanje, komunikacijo in socialne inte-
rakcije. Prav tako bakterijska okuzba v ustih predstavlja tveganje za aspi-

racijsko plju¢nico, ki je lahko ob zapletih tudi smrtno nevarna.
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KSEROSTOMIJA

Kserostomija ali obCutek suhih ust prizadene 60 % pacientov s PB, kot
posledica zmanjSanega izloCanja sline tako zaradi same bolezni kot
tudi terapije z antiholinergiki. Okoli 30 % teh bolnikov lahko soéasno
trpi za sialorejo (tezave s slinjenjem) predvsem zaradi $ibkih misic
ustnic ter tezav s poziranjem. Obcutek suhih ust oteZuje poziranje ter
govor; posledi¢no pa se pojavijo tudi spremembe okusa, ustni zadah ter
pekoca usta. Zaradi manj sline je manj izplavljanja bakterij, zato se pH
v ustih zniza. To vodi v zaCarani krog nastajanja kariesa in oralnih spre-
memb, ki povecujejo Stevilo slabih bakterij v ustih in dodatno znizajo
pH. Bolniki naj pogosto omodijo ustno votlino s pozirki vode, pomagajo
tudi balzami za ustnice in pripravki umetne sline. Priporo¢ljiva je upo-
raba ustne vode brez alkohola (alkohol dodatno izsusuje sluznico), Zve-
¢ilnih gumijev brez sladkorja in v hudih primerih tudi zdravila za spod-

bujanje nastajanja sline.

SLINJENJE IN SIALOREJA

Vcasih imajo bolniki s PB tezave s slinjenjem in sialorejo. Taksne tezave
prizadenejo do 78 % bolnikov s PB. Zaradi prevelike koli¢ine sline se po-
javi perioralni dermatitis, zavrta je u¢inkovita ustna higiena, kar povzro-
Ca slab zadah, poveca koli¢ine ustnih bakterij ter poveca tveganje za
aspiracijo sline, ki vodi do okuzb dihal. Terapija pretiranega slinjenja je
lahko neinvazivna (tj. fizioterapija in Zivéno-mis$i¢na rehabilitacija), tera-
pija z zdravili (antiholinergiki, agonisti adrenergi¢nih receptorjev ...) in

injekcije botulinum toksina v zleze slinavke.
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OSTALE TEZAVE

Ena od pogostejsih tezav, s katerimi se srecajo bolniki in svojci je tudi
bruksizem, ki se sicer vse pogosteje pojavlja tudi v zdravi populaciji. To je
znacilno skripanje z zobmi, ki obi¢ajno vkljucuje tudi stiskanje Celjustiin
se lahko pojavlja tako podnevi kot ponoci. Znaki take aktivnosti se poja-
vijo predvsem na zobnih in obzobnih tkivih kot prekomerna obraba in na
zve¢nih misicah (miSice so znacdilno povecane) ter Celjustnih sklepih (ob-
raba zaradi prekomernih sil). Za zasc¢ito zob pred obrabo moramo izdela-
ti okluzijsko opornico, ki v spanju pomembno zmanjsuje aktivnost zvec-
nih misic. Ce to ne olaj$a teZav, se vse pogosteje uporablja tudi terapija z

injekcijami botulinum toksina v Zve¢ne miSice.

Zaradiizgube vecljega Stevila zob imajo nemalokrat bolniki s PB delne ali
totalne zobne proteze. Te jim velikokrat povzrocajo tezave, saj zaradi su-
hih ust le te ne »drzijo« dovolj. Zato se pojavlja drgnjenje sluznice in pre-
komerno slinjenje. Pomembno je, da tudi bolniki z zobnimi protezami
hodijo na redne preglede k zobozdravniku, da dosledno dCistijo proteze
(S¢etka in milnica ter obc¢asno dezinfekcijske tabletke) in odstranjujejo

zobne proteze med spanjem.

Leta 2014 so ob sodelovanju Stomatoloske in Nevroloske klinike opravili
raziskavo, kjer so primerjali stanje zob in obzobnih tkiv pri zdravih posa-
meznikih in bolnikih s PB. Odkrili so, da so imeli bolniki s PB statisti¢no
znacilno vec karioznih zob, globlje obzobne Zepe in odmik dlesni. Imeli
so tudi manj plombiranih zob, predvsem na racun vec izpuljenih zob.
Tako so kolega Binter in sodelavci zakljucili, da imajo bolniki s PB slabse
stanje zob in obzobnih tkiv kot zdrave osebe in jih je potrebno vkljuditi v
preventivni program s pogostejsimi obiski v zobozdravstvenih ambulan-
tah. Priporoca se poseben rezim stomatoloske oskrbe, oralno patologijo

jim je treba odstraniti v zgodnjih stadijih bolezni.
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STROKOVNI ZDRAVSTVENI TIM ZA BOLNIKE S PB

1 ZDRAVNIK/NEGOVALCI

prepoznava znakov/tezav

2 NEVROLOG

potrditev diagnoze in napotitev k ostalim specalistom

3 MEDICINSKE SESTRE/TEHNIKI

prepoznava simptomov in izobraZevanje negovalcev

4 FIZIOTERAPEVT

prilagojene vaje za izboljsanje motoricnih simptomov

5 PSIHOLOG

pomaga pri spopadanju z dusevno in socialno stisko

6 LOGOPED

diagnoza disfagije in izboljsava govora in poZiranja

7 DIETETIK

hranljiva in nekariogena dieta

8 ZOBOZDRAVNIK

izdelava preventivnega nacrta in zdravljenje oralnih simptomov

9 OSTALI

ZOBOZDRAVSTVENA OSKRBA

Zobozdravstveno oskrbo pri bolniku s PB obi¢ajno ovirajo oteZen govor,
strah, tezave s slino, pogosta je tudi ortostatska hipotenzija. Druge pogo-
ste tezave, s katerimi se sooc¢a zobozdravnik pri bolniku s PB so: bradiki-
nezija obraznih misic, zmanj$ano odpiranje ust, tezje Zvecenje/poziranje,
tremor, diskinezije jezika. Zato je pomembno, da ima tudi zobozdravnik
o zdravstvenem stanju takega pacienta ¢im ve¢ informacij. Splo$no zdra-
vstveno stanje, stopnja PB, morebitne kognitivne motnje, predvsem vsa
zdravila (na recept in brez recepta) so podatki, ki $e posebej zanimajo
zobozdravnika. Svetuje se, da se bolnik s PB udelezuje rednih preventiv-

nih pregledov pri zobozdravniku na 6 mesecev, kjer mu ustni higienik ali
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zobozdravnik opravita morebitno odstranitev trdih in mehkih zobnih
oblog. Ce ima bolnik teZave z obzobnimi tkivi (dlesnimi), morajo biti ta-

ksni obiski Se pogostejsi.

Pri samem obisku zobozdravnika se je dobro drzati teh napotkov:
poskrbite, da bo stol bolj pokoncen,
nacrtujte kraj$e jutranje obiske (priblizno 45 min),

nacrtujte zaCetek obravnave 60-90 minut po odmerku levodope.

Pomembna je sanacija zob in obzobnih tkiv v zgodnjih stadijih bolezniin
predvsem spodbujanje dobre ustne higiene. Zaradi otezenih gibov, tre-
morja in depresije se mora bolnik s PB Se bolj potruditi za dobro ustno
higieno. Priporocljiva je uporaba zobne $cetke z velikim ro¢ajem in meh-
kimi $Cetinami ter majhno glavo $cetke, da doseze tudi tezje dostopna
mesta. Elektri¢ne zobne $¢etke imajo svoje prednosti in slabosti, zato je
pred zacetkom uporabe potreben posvet z zobozdravnikom. Pomembno
uporabo medzobne krtacke (1x dnevno pred spanjem). Pri napredovalih
stadijih bolezni je seveda dobrodosla pomoc¢ negovalca. Zobne paste naj
imajo vsebnost 1450 ppm fluoridov, po posvetu z zobozdravnikom se lah-
ko uporabi tudi posebne gele ali opravi profesionalno fluoriranje. Ustne
vode morajo biti brez vsebnosti alkohola in raje na osnovi klorheksidina.
Ne smemo pozabiti na pomen pravilne in uravnotezene prehrane, s kate-
ro se je mogoce Se boljizogniti tezavam z zobmi in obzobnimi tkivi. Obro-
ki naj bodo sicer hranljivi. Izogibati se je treba prigrizkom z visoko vseb-
nostjo sladkorjev ter pitju gaziranih pija¢ in sokov. Najbolj zdrava pijaca

je vodal

Zobozdravnik mora biti del interdisciplinarnega tima, ki skrbi za bolni-
ka s PB. Zato mora vedeti za zdravstveno stanje bolnika, morebitne
spremembe in zdravila, ki jih pacient prejema. V Sloveniji imajo bolniki
s PB slabse stanje zob in obzobnih tkiv kot zdrave osebe, zato jih je po-
trebno vkljuditi v preventivni program s pogostejsSimi obiski v zoboz-
dravstvenih ambulantah. Za taksne bolnike velja poseben rezim stoma-
toloske oskrbe, ki ima svoje zakonitosti, da se izognemo zapletom in
prilagodimo specifikam pri PB. Najbolj pomembno je odstraniti oralno
patologijo v zgodnjih stadijih bolezni in kasneje s pravilno higieno in

rednimi obiski zobozdravnika vzdrZevati stanje zob in obzobnih tkiv.

Asist. mag. Tadej Ostrc, dr. dent. med., specialist stomatoloske protetike,
Center za stomatolosko protetiko, Stomatoloska klinika, UKC Ljubljana



22 / GENETIKA
PARKINSONOVE BOLEZN]I

Borut Peterlin

Parkinsonova bolezen naceloma ni klasi¢na genetska bolezen. Genetski
dejavniki so namre¢ odlocilni za nastanek bolezni pri manjsini bolni-
kov, lahko pa prispevajo k zviSanem tveganju za pojav bolezni pri ve-

¢jem Stevilu bolnikov.

VZROKI ZA PARKINSONOVO BOLEZEN

Vzroke za nastanek bolezni e vedno slabo poznamo. Epidemioloske raz-
iskave pribolnikih s Parkinsonovo boleznijo so opredelile nekatere dejav-
nike, ki lahko vplivajo na nastanek bolezni. Tako so lahko dejavniki tve-
ganja na primer poskodbe glave in pesticidi, medtem ko sta dejavnika, ki

zmanjSujeta tveganje, kajenje in uzZivanje kave.

Pojavljanje bolezni pri vec ¢lanih v druzini in pogostejsi pojav bolezni pri
enojajcnih kot pri dvojajénih dvojckih je opozorilo tudi na pomen genet-

skih dejavnikov za nastanek bolezni.

OBLIKE GENETSKE NAGNJENOSTI

V grobem lahko lo¢imo med dvema kategorija genetske nagnjenosti: ti-
sto, kjer je ena genetska sprememba v genomu dovolj za nastanek bolezni
in veCgensko nagnjenostjo, ki jo razumemo kot dejavnik tveganja in ne
vzrocni dejavnik, ki bi zadoscal, da oseba Ze zboli. V prvem primeru go-

vorimo o tipi¢no genetskem vzroku bolezni, ki je lahko povezan z razlic-
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nimi oblikami dedovanja v druzini. Trenutno poznamo 18 genov, katerih
genetske spremembe lahko pomembno vplivajo na nastanek Parkinsono-
ve bolezni. Te gene preiskujemo v rutinski klini¢ni genetski obravnavi z

genetskim testiranjem.

Povezani so lahko z avtosomno dominantnim ali avtosomno recesivnim
genetskim dedovanjem v druzini. Za avtosomno dominanten nacin de-
dovanja je znacilen vertikalni prenos genetske nagnjenosti v druzini:
praviloma zbolijo druzinski ¢lani v ve¢ generacijah. Pri avtosomno rece-
sivnem nacinu dedovanja bolnik podeduje genetsko nagnjenost od obeh

starSev, zato najveckrat zbolijo sorojenci v eni generaciji.

Velgenska nagnjenost je lahko povezana z druzinskim pojavljanjem bo-
lezni ali kot dejavnik tveganja pri bolnikih, ki so edini v druzini zboleli za
Parkinsonovo boleznijo. Znanje o ve¢genski nagnjenosti Se ni na ravni, da

bi tovrstno genetsko testiranje uporabljali pri klini¢ni diagnostiki.

ZAKAJ JE PREPOZNAVANJE GENETSKIH
VZROKOV POMEMBNO?

Identifikacija redkih genetskih oblik Parkinsonove bolezni je pomembna
zaradi hitre opredelitve bolezni, prilagojenega vodenja bolnika in pre-

precCevanja bolezni.

Prve bolezenske tezave pri Parkinsonovi bolezni so pogosto neznacilne,
zato zgodnja diagnostika in individualizirana medicinska obravnava
predstavljata izziv. Ugotovljen genetski vzrok lahko skrajsa diagnosti¢ni
proces in izboljsa nadaljnjo obravnavo bolezni. Nekatere genetsko pogo-
jene oblike bolezni so namre¢ povezane z znacilnim potekom bolezni. V
klini¢nem preizkus$anju sta trenutno dve zdravili, specificni za genetski

obliki bolezni. Genetska obravnava lahko prispeva tudi pri prepreceva-
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nju bolezni. Genetsko nagnjenost lahko odkrijemo $e pred zacetkom bo-
lezenskih znakov, Ce je v druzini znana genetska sprememba. Ta lahko
omogoci predimplantacijsko genetsko diagnostiko, s katero lahko identi-
ficiramo zdrave zarodke Se pred zanositvijo in s tem prepre¢imo prenos

genetske nagnjenosti na prihodnje generacije.

KDAJ POMISLITI NA GENETSKI VZROK BOLEZNI?

Na genetski vzrok Parkinsonove bolezni moramo pomisliti v dveh situ-
acijah:

1. ko se bolezen pojavlja v druzini bodisi pri dveh sorodnikih v prvem
kolenu (starsi, sorojenci, otroci) ali pri vsaj treh sorodnikih po enemu od
starSev: enem sorodniku v prvem kolenu in vsaj dveh sorodnikih v dru-
gem ali tretjem kolenu ter 2. e oseba ali sorodnik v prvem kolenu zboli

za Parkinsonovo boleznijo mlajsi od 50 let.

KAKSNA JE POT DO GENETSKE DIAGNOZE
V ZDRAVSTVENEM SISTEMU?

V primeru, da oseba izpolnjuje kriterija za sum na genetski vzrok Parkin-
sonove bolezni, lahko druzinski zdravnik ali nevrolog napotita osebo na
genetski posvet. Klini¢ni genetik oceni individualno verjetnost za genet-
sko nagnjenost in v primeru, da jo ugotovi, tudi ponudi genetsko testira-
nje. V primeru potrjenega genetskega vzroka — pozitivnega izvida genet-
skega testa, lahko nevrolog prilagodi nadaljnjo klini¢no obravnavo, kli-

ni¢ni genetik pa predstavi moznost preprecevanja bolezni.

Prof. dr. Borut Peterlin, specialist klini¢ni genetik in nevrolog, svetnik
Klini¢ni inStitut za genomsko medicino,

Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
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23 / SOCIALNO DELO
Z BOLNIKI S
PARKINSONOVO
BOLEZNIJO

Tjasa Krnel

Parkinsonova bolezen sodi v sklop napredujo¢ih nevrodegenerativnih
bolezni. Prikrade se pocasi in postopoma prizadene bolnikove motori¢ne
sposobnosti, misljenje, razpoloZenje in Custvovanje. Bolezen tako posta-
ne telesno, psiholosko in socialno breme za bolnika in njegove bliZnje, ki
se morajo spoprijeti z vsestranskimi prilagoditvami v vsakdanjem zivlje-

nju. Prav zato je kljuna obravnava cele druZine oziroma celega sistema.

Socialni delavec je v obravnavi usmerjen v pomoc in podporo pri reseva-
nju bolnikovih socialnih stisk in tezav, tako da v delovnem odnosu sku-
paj z njim in z njegovimi bliznjimi v vlogi interpozicije ter z nacelom upo-
Stevanja vsestranske koristi razi$¢e zmoznosti in vire moci, jih informira
o socialnovarstvenih storitvah in oblikah pomoci, na podlagi katerih so-
ustvarijo najbolj optimalno pot za resitev njihovih stisk in tezav. Ne glede

na situacijo je nujno, da bolnik obdrzi mo¢ odloc¢anja.

PrireSevanju socialnih stisk in tezav je pomembna osredotoCenost na se-
danjost s pogledom v prihodnost. Fokusiramo se torej tudi na bolnikovo
zeljo glede trenutne situacije ter situacije ob dodatnem napredovanju bo-

lezni in povecanju obsega potrebne pomoci.
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Socialni delavec ugotavlja socialne okoli§¢ine bolnika, informira in sve-
tuje pri iskanju ustreznih oblik podpore in storitev, pomaga pri uvelja-
vljanju pravic, koordinira sodelovanje z zunanjimi institucijami in z mul-
tidisciplinarnim pristopom sodeluje pri celostni obravnavi pacienta. Ob-
seg obravnave bolnika se prilagodi njegovim Zeljam in potrebam v okviru

trajanja bolnisni¢nega zdravljenja.

Delo socialnega delavca poteka skladno z zdravstveno in socialnovar-
stveno zakonodajo, evropskimi direktivami in temeljnimi ¢lovekovimi
pravicami. Ravnanje socialnega delavca je usklajeno z naceli eti¢nosti,
sprejemanja razli¢nosti, enakopravnosti, spostovanja clovekove enkra-

tnosti in dostojanstva, zaupanja in varstva podatkov.

Socialnega delavca v proces bolnikove zdravstvene obravnave vkljuci
pristojni zdravnik, predlog za vkljucitev lahko poda tudi pacient sam ozi-
roma njegovi bliznji. O socialnih tezavah bolnika je socialni delavec lah-
ko obvescen tudi s strani pristojnih sluzb na terenu, in sicer s strani cen-

tra za socialno delo, patronazne sluzbe, nevladnih organizacij idr.

Socialni delavec nudi informacije oziroma pomo¢ predvsem

priuveljavljanju pravic iz:

 socialnega varstva — pomoc druzini, pomo¢ za dom, socialni servis in
pomo¢ na domu; institut druzinskega pomocnika; osebna asistenca;
institucionalno varstvo — dnevna in celodnevna oskrba; prva socialna
pomoc; osebna pomoc; zakonito zastopstvo oz. skrbnistvo, uveljavlja-
nje pravic iz javnih sredstev (predvsem redna in izredna denarna soci-
alna pomoc, varstveni dodatek, subvencija najemnine, pravica do kritja
razlike do polne vrednosti zdravstvenih storitev, pravica do placila pri-
spevka za obvezno zdravstveno zavarovanje), oprostitev placila social-

novarstvenih storitev in drugo;

192

e zdravstvenega varstva in zdravstvenega zavarovanja — pravica
do medicinskih pripomockov, pravica do patronaznega varstva, ure-

janje zdravstvenega zavarovanja in drugo;

e pokojninskega in invalidskega zavarovanja — postopki upokojitve,
pravica do dodatka za pomoc in postrezbo, pravica do ocene telesne
okvare, pristeta doba na podlagi osebnih okolis¢in, pravica do poklic-
ne rehabilitacije, pravica do premestitve na drugo delovno mesto,

pravica do dela s skrajSanim delovnim ¢asom in drugo;

o druge pravice in olajéave — oprostitev placila RTV prispevka, pred-
nost pri dodelitvi neprofitnega najemnega stanovanja, parkirna karta
za invalide, oprostitev pladila turisti¢ne takse v Sloveniji, posebne
olajsave na podrocju obdavcitev, pravica do oprostitve placila letne
dajatve za vozila za prevoz invalidov, pravica do dodatnih dni letnega

dopusta in drugo.

Nastete pravice in olajSave se ne dodeljujejo izkljucno na podlagi dia-
gnoze parkinsonizem oziroma drugih ekstrapiramidnih bolezni, pac pa
je upravicenost do njih obravnavana individualno. Med najpogostejsi-
mi kriteriji so posameznikov status, starost, stopnja telesne okvare,

stalno prebivalisce, financno stanje.

Tjasa Krnel, univ .dipl. soc. del.
Sluzba za socialne zadeve, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
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RAZISKOVANJA

NA PODROCJU
PARKINSONOVE BOLEZNI

Maja Kojovic

Nevrologija je tesno povezana z nevroznanostjo. Brez stalnega prepleta-
nja klini¢nega in raziskovalnega dela ne bi bilo mozno razumeti narave
Parkinsonove bolezni (PB), njene diagnoze in zdravljenja. Sodobno zna-
nje o PB se je zacelo z zdravnikom Jamesom Parkinsonom, ki je prvi po-
drobno klini¢no opisal bolezen. Sledile so raziskave na zZivalih, s pomocjo
katerih so nevrologi ugotovili, da okvara bazalnih ganglijev povzroca
simptome parkinsonizma in da je neposredni vzrok motori¢nih tezav po-
manjkanje dopamina. Vse to je omogocilo prve poskuse zdravljenja z le-
vodopo, prekurzorjem dopamina, ki je dramati¢no izboljsala simptome

PB in ostaja Se dandanes najbolj ué¢inkovito simptomatsko zdravilo.

Ker vzrok nastanka PB Se ni znan in $e nimamo na razpolago zdravila, s
katerim bi preprecili nastanek ali ustavili napredovanje bolezni, so raz-
iskovalne studije Se vedno klju¢nega pomena. Raziskovanje pri PB lahko

razdelimo v tri skupine:
« temeljne raziskave (na celicah ali Zivalskih modelih);

« translacijske raziskave, ki izsledke temeljnih raziskav usmerjajo v ra-

zvoj zdravil in

« klini¢ne raziskave, ki preucujejo vzrok in potek bolezni ter nove tera-

pevtske pristope.
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Izsledki dosedanjih raziskav so nam med drugim omogocili, da PB dia-
gnosticiramo v najzgodnejsih fazah (Se pred pojavom tipi¢nih simpto-
mov bolezni) in da bolje razumemo individualne razlike v poteku bole-
zni. Omogo¢ili so nam tudi vpeljavo novih metod zdravljenja (kirursko
zdravljenje, zdravljenje s ¢rpalkami). Glavni cilj raziskovanja pri PB $e ve-
dno ostaja to, da bi nasli nekaj, kar bi preprecilo pojav bolezni oz. vsaj

upocasnilo potek.

Na Jjubljanski nevroloski kliniki obstaja tradicionalna naklonjenost razi-
skovanju nevrodegenrativnih bolezni, posebej PB. Raziskave potekajo na
podrodju funkcijskih in strukturnih slikovnih metod, na podrodju elek-
trofiziologije in na podrodju likvorskih biomarkerjev. Ponosni smo na
Stevilne objave v svetovno priznanih znanstvenih revijah. Tako smo bili
v zadnjih letih uspe$ni pri objavah na podroéju spolnih razlik pri PB (Kol-
mancic et al., 2019), presnovnih vzorcev parkinsonizmov (Rus et al.,
2020) in genetskih napovednikov odziva na zdravljenje (Redensek et al.,
2019). V nasih objavah lahko berete tudi o mozganskih povezavah in
strukturnih spremembah oseb z kognitivno motnjo pri PB (Berlot et al.,
2021) in o uéinku globoke mozganske stimulacije na nemotori¢ne simp-
tome PB (Georgiev et al., 2021).

Vendar brez bolnikov in njihovih svojcev ni raziskovanja. Samo z njihovo
pomodjo se lahko u¢imo o sami bolezni, iS¢emo vzroke nastanka in nove
nacine zdravljena. Zato smo hvalezni slehernemu udelezencu. Sama ude-
lezba v raziskovalni $tudiji veCinoma ne terja veliko napora s strani prei-
skovancev. Obicajno to pomeni enkraten obisk, ko bolnik prezivi nekaj ur
na Nevroloski kliniki in se udelezi elektrofizioloske $tudije (transkranial-
na magnetna stimulacija, neinvazivna vagusna stimulacija, elektroence-
falografija, akcelerometrija za merjenje tremorja), slikanja mozganov
(pozitronska emisijska tomografija, magnetno resonanéno slikanje moz-
ganov) ali funkcijskih testov hoje, motorike, spomina in pozornosti. Vsa-

ka Studija je odobrena s strani Komisije Republike Slovenije za medicin-
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sko etiko in ima jasno definirane izkljucitvene kriterije, s katerimi poskr-
bimo, da so uporabljene metode za preiskovance varne. Udelezba je pro-
stovoljna, preiskovanec lahko sodelovanje vedno zavrne oz. iz Studije

kadarkoli izstopi brez posledic na njegovo nadaljnjo klini¢no obravnavo.

Zavedamo se, da za posamezne udelezence v raziskovalni studiji obic¢ajno
ni neposredne koristi, vendar lahko z znanjem, ki ga pridobimo v nasih
raziskavah, izboljSamo zdravljenje v prihodnosti. Posredna prednost so-
delovanja je tudi vkljucitev v socialno okolje raziskovalne ekipe, kar pri-
speva k dobrem pocutju in je koristno v boju proti obcutkom nemoci za-
radi bolezni. Tudi svojci bolnikov s PB lahko sodelujejo kot zdravi prosto-
voljciin na ta nacin izvejo vec o bolezni ter obenem poskusijo nekaj nove-
ga in zanimivega. S sodelovanjem v raziskavah lahko bolniki in njihovi
svojci prevzamejo aktivno vlogo v napredku znanosti in s tem sodelujejo

pri razvoju, ki bo pomagal bolnikom prihodnosti.

Izr. prof. dr. Maja Kojovié, dr. med., specialistika nevrologije,
Klini¢ni oddelek za bolezni Zivcevja

Nevroloska klinika, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana
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Helena Fortuna

Kdaj natanko se je tiho v najino Zivljenje pritihotapil Parkinson, tega ne vem.
Ce se spominjam, je bilo to Ze 10 let preden so moZu diagnosticirali bolezen.
Dve leti pred diagnozo sva imela tezavo pri plesu. Zacelo se je s sambo, nada-
ljevalo se je dunajskim valCkom. Moz je bil preprican, da jaz ne znam vec
plesati, da sem pozabila korake. HCerka mi je potrdila, da ne delam nic naro-
be. Na sprehodu je trdil, da ne more naprej, ker ga boli noga v pregibu. Bole-
ina se je stopnjevala, tako da sva imela tezave na sprehodu. Spreminjati se je
zacela hoja, z eno nogo je zacel podrsavati. Sprasevala sem ga, zakaj tako
malomarno hodi, ali je morda pozabil na pravilo peta prsti. Prijatelj zdrav-
nik ga je spraseval, kaj je z njegovim kolkom in mu svetoval, naj gre na slika-

nje. To je tudi storil, vendar s kolkom ni bilo nic narobe.

Sprehajala sva se ob morski obali in srecala gospoda, ki je bil olitno prizadet
od kapi. Moz me je vprasal, e je morda tudi njega zadela kap. Postajal je vse
bolj pocasen. S prijatelji smo sedeli za mizo. TomaZ je bil gostitelj in je moral
od mize. Vstajal je zelo poCasi in se pocasi obrnil. Prijatelj je bil zacuden in ga
je vprasal, kaj je z njim narobe in kje je njegova vitalnost. Potem je prisel Se en
znak. Njegov obraz je postal maska. Sprasevala sem se, kaj je narobe z naji-
nim odnosom, da je postal tako slabovoljen. Prepricana sem bila, da je depre-

siven. Sledila je odloCitev, da mora obiskati nevrologa.

Januarja, leta 2007, je prisel domov z nevroloskega pregleda. Z zadrZanim
dihom sem Cakala, kaj mi bo povedal. Rekel je samo: »Parkinson«. Sesedla
sem se na stol. Niti v sanjah nisem pricakovala tako hude diagnoze. Poznala
sem bolezen, ker je za njo bolehal sodelavkin moz in takrat se mi je zdelo, da
ne more biti hujsega, kot to. Vprasala sem ga, Ce ve, kaj to pomeni. Ni bil za-

skrbljen, zdravniku je rekel: »Hvala g. doktor, potolaZili ste me«.



Gospod Parkinson se je tako vmesal v najin zakon in Zivljenje nadaljujemo v

troje.

Zacelo se je zdravljenje. Pregled pri nevrologu je bil samo klinicen. Dobil je
Madopar s pojasnilom, da bo diagnoza potrjena po enem mesecu, ce bo zdra-
vilo delovalo. In je. BoleCina v nogi je popustila, hoja je postala bolj normalna

in njegov obraz je bil spet prijazen. Bolezen je prikrito napredovala.

TomaZ je bil Se vedno zaposlen. Ni Zelel, da bi vedeli za njegovo bolezen. Delal
je vse tezje. Kadar je imel daljse sluzbene poti, sem ga spremljala. Ko je v sluz-
bi povedal, da je bolan, se je kar oddahnil, postal je bolj sproscen in mu je bilo
Zal, da kolegom Ze prej ni povedal za bolezen. Tudi domacim opravilom ni bil
vel kos. Polasi smo zaceli spreminjati funkcionalnost. Zivo mejo smo zame-
njali z ograjo, kosilnico smo nadomestili z robotom, avto z avtomatskim me-
njalnikom. A kljub temu pocasi ugotovis, da nisi vec sopotnik v avtomobilu,

ampak samo Se voznik in da v dvoje delava samo sSe v mislih.

Po izpolnitvi delovne dobe se je redno upokojil. Zacelo naj bi se najino novo
obdobje, polno potovanj, kulturnega in socialnega Zivljenja. Sledil je Sok ob
spoznanju, da vsega tega ne bo vec. Glede na stopnjo bolezni sva bila za poto-
vanja Ze malo pozna. Nasla sva dobro resitev. Odlocila sva se za kriZarjenja.
Po oddaji prtljage je bilo na ladji za vse poskrbljeno. Ob postankih v pristani-
$Cih so bili organizirani avtobusni izleti, ki sva se jih udelezevala. Ko so sopo-
tniki opazili, da ima Tomaz teZave pri vstopanju in izstopanju, so nama ve-
dno pomagali. Tako sva si ogledala razlicne znamenitosti in kraje ob Sredo-

zemskem morju.

Vcasih prinese bolezen tudi kaj dobrega. Ko smo bili v Jeruzalemu, smo sli
tudi v cerkev, ki je zgrajena nad votlino, v kateri se je rodil Jezus Kristus. Za
ogled so se vile vrste. Tomaz ni mogel stati. Redar je to videl in naju peljal do
votline, pocakal, da so sli vsi ven in naju spremil na individualni ogled. Po

ogledu je prinesel stol in sva tako pocakala najino skupino.

Po petih kriZarjenjih je bilo najinih potovanj konec. Ostale so nama le toplice
in nepozabni tabori na Lokvah, v Izoli in na Debelem rticu v organizaciji
Trepetlike, pod strokovnim vodstvom sestre Lidije Ocepek. To je bilo zame ne-
kaj najboljsega v danih pogojih. Od strokovnjakov iz NevroloSke klinike smo
se ogromno naucili o bolezni, zdravljenju in tegobah. UdeleZenci smo se spo-
znali in si izmenjali izkusnje. Z mnogimi smo postali prijatelji, izmenjujemo

si informacije in se medsebojno bodrimo.

Tomaz je vedno bolj odvisen od mene. Delo skrbnice ni lahko, ne samo fizicno,
tudi psihicno. Najprej mi je bilo hudo, ker nisva mogla v gledalisce ali na
koncert. Nekajkrat sem $la Se sama, potem tudi to ni bilo ve¢ mogoce. Nisem
ga mogla puscati samega. Ko sta prisla sin ali héi, da bi me razbremenila,
nisem mogla iti nikamor, ker sem se slabo pocutila, da ju obremenjujem in
imela sem slabo vest, da ga puscam samega. Na zacetku sem pogresala social-

ne stike, scasoma sem kar otopela in sploh nimam Zelje, da bi kam sla.

Kljub vsem tegobam vztrajam in se trudim, da bi bilo Zivljenje za oba ¢im bolj
normalno. Moram mu pomagati pri vseh osebnih opravilih. Zaradi nenehnih
padcev je pristal na vozicku. Pred koronskim obdobjem sva skupaj, seveda z
invalidskim vozickom, Se lahko $la po opravkih, sedaj zaradi nevarnosti okuz-
be ne hodiva nikamor. Veliko uporabljava elektricni skuter. Tomaz se vozi, jaz
hitro hodim, in tako vsaj malo poskrbim za svojo rekreacijo, ki mi jo zelo pri-

manjkuge.

Gospa, ki nama zjutraj pomaga pri toaleti, mi je rekla,
da nama je bolezen vzela del Zivljenja,
ni pa nama vzela ljubezni, spostovanja in topline,

ki odseva iz najinega odnosa.

Helena Fortuna, skrbnica
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Cvetka Pavlina Likar

TREPETLIKA, Drustvo bolnikov s parkinsonizmom in drugimi ek-
strapiramidnimi motnjami deluje Ze od leta 1990 in je v Sloveniji edino
drustvo za pomoc in podporo obolelim z navedenimi obolenji. Drustvo je
prostovoljna organizacija, ki ji je Ministrstvo za zdravje podelilo tudi

status humanitarne organizacije.

V drzavije po zadnjih podatkih Nacionalnega instituta za zdravje nekako
do 12.000 oseb s Parkinsonovo boleznijo. Ocenjeno je, da je oseb brez di-

agnoze vsaj Se 50 % vec.

Trepetlika deluje s svojimi dejavnostmi v dveh smereh, enotno za celo
drzavo ter lokalno po posameznih enotah, ki so ustanovljene v ve¢jih me-
stih. Trenutno je v drustvu 1.200 ¢lanov. To so osebe s Parkinsonovo bo-
leznijo, njihovi svojci in tudi strokovnjaki, ki delujejo na podrodju zdra-

vljenja in obravnave te bolezni.

SedeZ drustva je v Ljubljani na Sienski cesti 23.

Glavna naloga drustva je seznaniti in vzpodbujati bolnike, da poleg upo-
rabe razli¢nih vrst zdravljenja, ki je za obvladovanje simptomov bolezni
nujna, izvajajo telesne in umske aktivnosti, ohranjajo socialne stike in se

ukvarjajo z dejavnostmi, ki jih vesele.

Tako DrusStvo organizira Stevilne dejavnosti, namenjene izobrazevanju,

ozaves$canju, zagovornistvu, druzenju, podpori in pomoci tako bolnikom
kot tudi skrbnikom ter tudi lai¢ni in strokovni javnosti. Preko leta ozave-
stimo in izobrazimo vecino ¢lanov, bolnikov in njihovih svojcev. Aktivni
smo tudi na evropskem nivoju v Evropskem parkinsonskem zdruzenju
(EPDA).

Samo ozavescen in o bolezni poucen bolnik lahko bolezen razume in v
tezavah, ki ga pri tej bolezni pogosto doletijo, zna primerno ukrepati. Do-
bro je, da v teh stiskah ni sam. Tudi svojci morajo bolezen poznati in ra-
zumeti, zato pripravljamo v drustvu delavnice in izobrazevanja tudi za-

nje. Dobro se zavedamo, da nosijo ogromno breme bolezni vsi v druzini.

Posebej dobro so obiskani na$i Stiridnevni izobrazevalni »Tabori« za
nove Clane, ki jih izvajamo ze 14 let dvakrat letno, prav tako izobrazeval-
na »Sola za novo diagnosticirane osebe, tridnevna sre¢anja »Trli bomo
orehe«, namenjena vsem ¢lanom, razli¢ne akcije ob Dnevu Parkinsonove
bolezni 11. aprilu ter vrsta aktivnosti po enotah. Razlicne dejavnostiizva-

jamo tudi po spletu.

V drustvu ugotavljamo podobno kot v svetu znatno povecanje Stevila
bolnikov, zato si Zelimo vzpostavitve sistemati¢nega spremljanja bolezni
s pravoCasnimi zdravstvenimi posegi in stalno obnovitveno rehabilitaci-
jo, kar lahko prispeva k ugodnim uéinkom na strani bolnikov, hkrati tudi

k zmanjSanju stroskov na vseh ravneh.

Zaskrbljujoce je, da se povecuje Stevilo mladih, to je bolnikov, ki dobijo

diagnozo do 45 leta starosti.

Zadovoljni smo, da imajo v Sloveniji bolniki na razpolago vse vrste zdra-
vljenja, ki so trenutno v uporabi na svetu, in je zato mozno skupaj s stroko
in prizadevanjem obolelega in druZzine bolezen kar dolgo obdobje dobro

obvladovati.



Drustvo izdaja tudi svoje glasilo »TREPETLIKA«, ki ga prejmejo vsi ¢lani

in zdravstvene ustanove.

Ima tudi svojo spletno stran www.trepetlika.si.

Izdanih je bilo je kar nekaj priro¢nikov, ki so ze posli. Mozno jih je dobiti

na nasi spletni strani. Prav tako je na spletu dostopno glasilo.

Tudi pri priro¢nikuy, ki ga berete, je sodelovalo Drustvo. Prenesli smo po-
budo ¢lanov, da potrebujejo opis bolezni in nacine zdravljenja tudi v obli-

ki knjige, ki jo lahko kadarkoli vzamejo v roke.

Prof. dr. Maja Trost s sodelavci je pripomogla, da je prirocnik, ki so ga
napisali slovenski strokovnjaki, pred vami. Drustvo Trepetlika je zagoto-

vilo sredstva za tiskanje in lektorico.

Za konec samo Se zahvala vimenu bolnikov in svojcev vsem, ki so prispe-
vali k nastanku priro¢nika in vsem, ki nam pri delovanju pomagajo,
bolnikom in svojcem pa, da bi jim priro¢nik pomagal pri premagovanju

bolezni.

Cvetka Pavlina Likar, predsednica Drustva Trepetlika

www.trepetlika.si
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