TREPEJLIKA

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

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

Metode in metodologija

Cilj raziskave in ankete je preveriti odstopanje obstojeega stanja dostopa do zdravstvenih storitev od
priporocil Globalne deklaracije o parkinsonovi bolezni, kateri se je s podpisom zavezala tudi Slovenija. Le ta
pravi, daimajo ljudje s parkinsonovo boleznijo pravico do:

e Napotitve k zdravniku, specializiranem za parkinsonovo bolezen
e Pravilne diagnoze

e Dostopa do podpore

o Neprekinjene nege in oskrbe

e Sodelovanja pri zdravljenju bolezni

Vprasalniki so bili osebno razdeljeni danom po enotah drustva in (po posti) razposlani ¢lanom drustva
Trepetlike, novo-vdanjenim danom in stanovalcem domov za starejSe obcane. Koli¢ina razdeljenih
vprasalnikov je bila prilagojena ¢asovnim in finan¢nim omejitvam.

Razdeljenihin poslanih je bilo 100 do 120 vprasalnikov.
Podatki so obdelani s programom SPSS 12 —bazo in programom za analizo druzboslovnih podatkov.

Uporabljena je bila deskriptivna statistika (operacije Frequencies in Crosstabs — krizne tabele, Recode in
Compute).

Rezultati

Re3enih vprasalnikov je 65.

Projekt »Dostop do zdravstvenih storitevbolnikovs Parkinsonovo boleznijoin drugimi ekstrapiramidnimi motnja mi« je na podlagi
jawnega razpisa (Uradni list RS,$t. 14/2010z dne 26. 02. 2010) finanéno podprl Zavod za zdrawstveno zavarovanje Slovenije.
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Z reSenimi vprasalniki smo dobili vzorec, ki je regijsko precej enakomemo porazdeljen. 26,2% je iz Ljubljane
z okolico, 12,3% iz Maribora z okolico, 12,3% iz Celja z okolico, 10,8% iz Kranja z okolico, 9,2% iz Nove
Gorice z okolico, 6,2% na Koper z okolico, 10,8% na Novo Mesto z okolico in 3,1% na Mursko Soboto z
okolico in 9,2% ne vsebuje podatka.
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Zajeli smo predvsem mestno prebivalstvo. Kar 87,3% anketiranih odgovarja, da Zivijo v urbanem, 12,7% pa v
ruralnem okolju. Priblizno polovica (54,7%) jih pravi, da Zivijo v mestu, petina v kraju (20,3%), skoraj Cetrtina
(23,4%) v vasi in 1,6% na podeZzelju’.

Ob ocenjeni populaciji bolnikov s parkinsonovo boleznijo v Sloveniji na cca. 3000 — 6000, vzorec predstavlja
cca. od 1,1% do 2,2% celotne populadije bolnikov’.

80% (52) vprasalnikov so resili dani drustva. Ob cca. 500 v drustvo Trepetlika vdanjenih bolnikov
statisticno gledano predstavlja dobljen vzorec predstavlja cca. 10% populacije danstva bolnikov. 10%
vprasalnikov so resili neclani drustva, 4,6% vprasalnikov pa podatka glede ¢lanstva ne vsebuje.

18,5% anketiranih bolnikov biva v domovih za starejSe obc¢ane.

Porazdelitev po spolu je v korist moskega spola — 55,4% reSenih vprasalnikov in odgovorov so resili bolniki,
44,6% pa bolnice.

Po dobljenih podatkih je vsaj en vprasalnik resil bolnik/bolnica s huntingtonovo boleznijo in vsaj enega
bolnik/bolnica z distonijo.

! Odstotki odgovorov glede tipa naselja predstavljajo 98,5% odgovorov. 1 oseba pa na vprasanje ni odgovorila.

>0b demografskih podatkih lahko skiepamo, da smo z vzorcem pokrili starejSo populacijo bolnikov z relativno visoko
izobrazbo, ki je v precejsnji meri (relativno aktivno) vklju¢ena v drustvo. Glede na spol ter regijo je vzorec priblizno
enakomerno porazdeljen.
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1 odgovor (1,5%) so oddali bolniki mlajsi od 50 let, 2 (3,1%) starosti od 51 do 55 let, 9 vprasalnikov (13,8%)
bolniki v starosti od 56 do 60 let, 6 (9,2%) v starosti od 61 do 65 let, 12 (18,5%) v starosti 66 do 70 let, 13
(20%) v starosti 71 do 75 let, najvedji odstotek predstavljajo odgovori bolnikov (16 bolnikov) v starosti 76 do
80let (24,6%), 9,2% ali 6 pa odgovori bolnikov v starosti nad 81 let.
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Velika vedina anketiranih jih je zakonski stan opredelilo z »poroden/-a« — 73,4%, 20,3% kot »ovdovel/-a«,
3,1% je »samskih«, 1,6% pa v »izvenzakonski zvezi« ali »logenih«’.

Izobrazba anketiranih je v primerjavi s slovensko populacijo enake starosti relativno visoka: najve¢ — 66,7%
jihiima srednjo poklicno izobrazbo, sledijo jim 15,9% z univerzitetno, 9,5% z vi§jo, zgolj 6,3% z osnovno $olo

in 1,6% z magisterijem®.

V rezultate so bili enakomerno zajeti bolniki z razlicno dolZino zdravljenja zaradi parkinsonove bolezni (tudi
druge ekstrapiramidne motje): 31,3% se jih zdravi od 1 do 5 let, 32,8% se jih zdravi od 6 do 10 let in 35,9%

11letin vel.

* Odstotki predstavljajo 98,5% odgovorov. 1 oseba pa na vprasanje ni odgovorila.

* 0dstotki predstavljajo razporeditev veljavnih odgovorov. 2 vpraSana na vprasanje nista odgovorila.

> Zgolj en odgovor je manjkajoc.
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37%

Koliko let se zdravite zaradi parkinsonove bolezni?
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95,4% jih je povedalo, da trajanje bolezni zmanjsuje kakovost njihovega Zivljenja (3,1% jih pravi, da ne, 1,5%

aliena oseba se je odgovora vzdrzala).

Bolnike smo povprasali koliko zdravnikov (ter katere) so obiskali pred pridobitvijo diagnoze in koliko ¢asa je
obiskovanje in pridobivanje diagnoze trajalo. Izmed veljavnih odgovorov (95,4%) jih je 48,4% odgovorilo, da
so pred diagnozo obiskali enega, 21% dva, 12,9% tri in 17,7% vec kot tri. Ob rezultatih naj opozorimo na
raznoliko odgovarjanje anketirancev: nekateri so vsteli zdravnika, ki je postavili diagnozo in drugi ne.
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Na vprasanje »Kako dolgo je trajalo, da je vas zdravnik postavil diagnozo parkinsonove bolezni« jih je vec
kot polovica (58,1%) odgovorila, da manj kot eno leto, 17,7% od 1 do 2 leti, 8,1% od 2 do 3 leta, 6,5% od 3
do 4 leta, vec kot 5 let 4,8%. Podatka »ne ve« 4,8% (podatki ne vkljucujejo 4,6% manjkajodih odgovorov).

Drustvo Trepetlika, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana; Tel. 01 515 10 90, Faks: 515 10 91, E-posta: drustvo_trepetlika@t-2.net
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Kako dolgo je trajalo, da je vas zdravnik postavil diagnozo
parkinsonove bolezni?
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Anketirani so odgovarjali na vprasanje, kdo jim je postavil diagnozo, in povedali, da jih je pri zdravniku,
spedializiranem za PB dobilo diagnozo 44,1%, pri zdravniku v bolnisnici 27,1%, pri druzinskem 10,2%, pri
nevrologu 8,5%, pri specialistu za starejse ljudi 1,7%. Z »drugje« jih odgovarja 6,8% z odgovori: »najpre j
privat zdravnik in potem nevrolog, specializiran za PB«, »obiskala ve¢ zdravnikov — samoplacniSko,
»ortoped«. 9,2% jih na vprasanje ni podalo odgovora (le-ti morda Se nimajo postavljene diagnoze).

Naj povemo, da v anketi nismo zastavili vprasanja ali je bila diagnoza pridobljena samoplacnisko ali preko
obveznega zavarovanja. A kljub temu poleg zgornjih dveh odgovorov pod »drugo« veliko anketirajocih v
vprasalnik zapiSe, da so se v namen cimprejSnje diagnoze in zmanjsati ¢akalno dobo odlocili za
samoplacniski pregled.

Bolnike smo povprasali, kako pogosto so bili v obdobju dveh let po diagnozi pri navedenih zdravnikih
(druzZinskem in splosnem zdravniku, zdravniku v bolnisnici, nevrologu, zdravniku, specializiranem za PB,
zdravniku spedialistu za starejse ljudi) zaradi parkinsonove bolezni®. Odgovori so predstavljeni grafi¢no:

6 . - S . s . .
Odgovori se nanasajo na vzorec 34 anketiranih (tiskarski Skrat v vprasalnikih). K rezultatom smo dodali tudi
neobkroZene odgovore »nikoli« - poimenovani so »nikoli (brez vnosa)«. Mnogo anketirancev je namre¢ oznacevalo

zgolj odgovore obiskovanih zdravnikov, pri neobiskanih pa so pa puscali prostor nikoli prazen.
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Kolikokrat v obdobju dveh let po diagnozi ste zaradi
parkinsonove bolezni bili pri druzinskem ali sploSnem
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... pri zdravniku, specializiranemza PB
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Globalna deklaradija opozarja, da bi
bolniki
morali biti napoteni k spedalistu za
parkinsonovo bolezen oz.
ekstrapiramidne bolezni. Na
vprasanje, ali jim je bil omogocen
dostop do zdravnika,
spedaliziranega za parkinsonovo
bolezen jih je z »da« odgovorilo
72,6%, z ne pa 27,4% od podanih
odgovorov (trije — 4,6% anketiranih
—na vprasanje niso odgovorili).

s parkinsonovo boleznijo
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V Evropi in svetu se uveljavlja multidisciplinaren pristop zdravljenja in nudenja rehabilitadje bolnikom s
parkinsonovo boleznijo. V Sloveniji se omenjeni pristop uvaja predvsem na ljubljanski Nevroloski kliniki.

Bolnike smo povprasali, v koliksni meri so ga delezni:

- Glede na odgovore se v obravnavo bolezni vklju€uje nevrolog spedalist za parkinsonovo bolezen pri
76,9% ter osebni zdravnik v 67,7% in za parkinsonovo bolezen spedalizirana medicinska sestra v

24,6%.

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

farmakolog v 3,1%.

Drustvo Trepetlika, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana; Tel. 01 515 10 90, Faks: 515 10 91, E-posta: drustvo_trepetlika@t-2.net
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Kdo vse se vklju¢uje v obravnavo bolezni?
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Odgovore stopnje vkljuenosti strokovnjakov iz podrodja fizioterapije, delovne terapije, psihologije in
socialnega dela lahko primerjamo z odgovori teZav, s katerimi se bolniki s parkinsonovo boleznijo in ostalimi
ekstrapiramidnimi motnjami srecujejo:

- 80%  odstotkov jih
omenja bole&ne pri Ali se pri vas pojavljajo boleéine pri gibanju in razli¢nih

gibanju in razli¢nih telesnih aktivnostih?
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- Ob odgovorih’ se anketiranci soocajo z naslednjimi znaki: 81,5% se jih soo¢a s pocasnimi gibi, 72,3%
bolnikov se sreCuje s tezavami z ravnotezjem, 70,8% jih navaja »podrsavajote korake«, 64,6% jih
ima teZave s pisanjem — »mala pisava«, 63,1% jih navaja spremembo drze, 49,2% jih ima teZave pri
zaenjanju gibov, 44,6% tresenje v mirovanju, 35,4% jih navaja »obdutek izgube nadzora«.

- 29,2% jih navaja »spremenjeno samopodobo«, 21,5% jezo ali sodalno izkljuéenost

- 18,5% jih navaja spremenjen sodalni status

7 Vprasanje je imelo ve¢ moZznih odgovorov (v treh vprasanjih smo nasteli znake bolezni, tezave in obcutke). Rezultati

predstavljajo odgovore »da«.

Drustvo Trepetlika, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana; Tel. 01 515 10 90, Faks: 515 10 91, E-posta: drustvo_trepetlika@t-2.net
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Ali se pri vas pojavlja kateri od nastetih znakov?

90%
80% -
70% -
60% -
50%
40%
30% -
20%
0% I T T T T T T T T T T T
FF ST TS S

oD N N N : ° : \

& & & F & & & e® @OQ WS

< 3 o <& & N 4 X 2 ,2;('/ &

A & @ & SARS > & S
QQ- 8\ Q ¥ Q"Q \l'\ O O Lo
3 o 9 N o 3 X o ¥
v < 2 @ K S d Q
<@ R <§ RS e o e
W3 & @é\
& R R

73,8% anketiranih navaja hitro utrudljivost, motnje spanja jih navaja 60%, cezmerno potenje 55,4%,

zaprtje 53,8%, tezave z uriniranjem 46,2%, slinjenje 43,1%, suho kozo 32,3%, strah 27,7%.

Ali imate katero od nastetih teZav?
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Bolniki pri sebi opaZajo naslednje spremembe: 58,5% motnjo spomina, 52,3%

osredotocanja, 38,5% jih opaza zmedenost, 27,7% anketiranih pa navaja depresijo.

motnje

Drustvo Trepetlika, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana; Tel. 01 515 10 90, Faks: 515 10 91, E-posta: drustvo_trepetlika@t-2.net
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Ali se pri vas pojavljajo kateri od nastetih ob¢utkov?
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Ob omenjenih teZavah, znakih in obcutkih, pod »drugo« navajajo Se: »pocasnost«, »boleca
hrbtenica v predelu kriza«, »boled sklepi ponoci«, »hud tremor rok«, »oteZen govor«, »velika
tezava s pisanjem — nemoc v roki«/«pisanje ni mogoce«, »slab voh«, »obcasne slusne in vidne
motnje (haludnacije)«, »halucinadje«, »pri poZiranju se mi zaleti slina/tekoina«, »motnje
hranjenja« »teZave s stopali — bolijo, pecajo, srbijo«, »erodirana nosna sluznica«, »izrastki na koZi«,
»kréi«, , »spremembe na kozi — koZna znamenja«; »motnje vidax oziroma »slab vid«, »nocne
more«, »popuscanje koncentracije«.

Kakovost Zivljenja bolnikov glede na odgovore v najvedji meri slabsajo oz. nanjo »najbolj vplivajo«:
motnje gibanja (jih navede 70,8% oz. veC kot dva od treh), motnje ravnotezja (58,5%), tezeve pri
opravljanju osnovnih aktivnosti (navede skoraj polovica bolnikov oz. 49,2%), boledna (47,7%
odgovorov), tezave pri zacenjanju gibov (46.2%), izguba samostojnosti (30,8%), izguba nadzora nad
lastnim telesom (24,6%), faze izklopa/vklopa (24,6%), depresija (16,9%), motnje v samopodobi
(15,4%). Omenjena je Se »izoliranost« in »nemoc v roki« (pod »drugo«).

Drustvo Trepetlika, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana; Tel. 01 515 10 90, Faks: 515 10 91, E-posta: drustvo_trepetlika@t-2.net
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Anketirance smo — skladno s priporocilom Globalne deklaracije - povprasali, ali menijo, da bi bil potreben
dnevni svetovalni center. Na vprasanje je odgovorilo 89,2% vprasanih. 60,3% jih pravi, da bi dnevni
svetovalni center bil potreben, 32,8% se jih z odgovorom »ne vem« ni opredelilo, 6,9% jih meni, da ni

potreben.
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Ali menite, da bi bil potreben dnevni svetovalni center?
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Bolnike smo povprasali, ali menijo, da se aktivno vkljucujejo v proces zdravljenja. Potrdilo jih je 87,7%, 9,2%
pa zanikalo, 3,1% jih na vprasanje ni odgovorilo. 81,5% jih pravi, da so »pri obravnavi njihove bolezni
vkljuceni tudi svojci oz. najblizji«, 15,9% jih odgovarja, da ne. 3,1% jih na vprasanje ni odgovorilo.

Drustvo Trepetlika, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana; Tel. 01 515 10 90, Faks: 515 10 91, E-posta: drustvo_trepetlika@t-2.net
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Opis izkusenj ob diagnozi

Bolnike smo pozvali, da opiSejo izkusnje ob diagnozi ter da navedejo ali so bile pozitivne ali negativne. Na
vprasanje je odgovorilo 46 oseb. Skozi analizo izraZzenih izkusenjin obcutij smo izjave locili na:

e negativne,
e pozitivne ter
e nevtralne
ter glede na:
e obcutki/pocutje
e nacin seznanitve ter pristop zdravnika
e nacin postavitve/fakti

Petina odgovorov anketiranih oseb omenja negativhe obcutke in pocutje kot so strah, Sokiranost,
prizadetost, zaskrbljenost, depresija, razofaranje in nesprejemanje diagnoze:

- Diagnoza me je Sokirala

- Ne dobro. Strah me je bilo, vse je bilo neznano.

- Negativno —bil sem prizadet.

- Negativne — presenecenje in zaskrbljenost

- Negativne; osebno seznanjena —po 7-ih letih verjetno ni PB, ampak verjetno esendalni tremor

- Nimi bilo vsec.

- Pocutil sem se zelo slabo, strah me je bilo.

- Sesulo se je moje veselje/vesolje.

- Skrajno negativne —bila sem v hudi depresiji.

- Zelo negativne —sledilo je razocaranje.

- Zelo negativne —mene je sesulo.

- Kersem delala v zdravstvuy, sicer malo, ampak sem se takoj zavedla teZzavnosti te bolezni. Zelo me je

prizadelo.
- Zelo slabo, ker sploh nisem vedel, kaj me ¢aka.
- Zelotezko sem sprejelal

Stiri osebe so navedle obdutke ne-zavedanja postavljenega stanja in zmedenosti:
- Se nisem zavedal, kaj je to.
- Sploh nisem vedel, kaj se dogaja —nemogoce.
- Sploh se nisem zavedala, kaj me ¢aka. Ker nisem dojela, kaj je sploh PB.
- Sploh se nisem zavedel, da me bo bolezen tako prizadela.

Tri osebe pa naslednje pozitivhe obcutke, nanasajoce na seznanjenost ter moznost zdravljenja:

- Poztivhe —da konéno vem pri éem sem.
- Pozitivne, ker so me lahko zdravili.
- Poztivne, konéno mi je bila postavljena diagnoza.

Osebe so navajale tudi nadine reakdj na diagnozo:

- Diagnoze nisem sprejela z visoko stopnjo verjetnosti. Negativno razpoloZenje zaradi slabe prognoze
bolezni.

- Nisem poznal te bolezni.

- Nisem verjela

- Postopoma sprejemanje diagnoze PB
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- Se pred nevrologovo ugotovitvijo sem stanje sprejel kot dejstvo.
- Se premalo poznana bolezen, zato e brezizkusen;.

4 osebe so navedle pozitivne izku$nje ob nacinu seznanitve in pristopu zdravnika:

Imam dobre izkusnje, je bil prijazenin mi je svetoval.
Pozitivne. Zelo lepo razlozena podoba bolezni! Dr. Guna.
Zdravnik je bil dostopen in me je seznanil z boleznijo.
Zdravnik je bil prijazen in razumevajoc.

Ena oseba je omenila, da z boleznijo ni bila seznanjena. Ena oseba pa omenja negativen nacin seznanitve:
»Vi imate papeZevo bolezen — parkinsonizem. Izku$nje so bile negativne«.

Stiri osebe so navedle splono negativno izku$njo (»mocéno negativne«, »negativne«, »se ne spomnim,
verjetno slabe«, »seveda negativne«), ena pozitivno ter dve nevtralno (»nekje vmes«, »sprejemljivec,
»pricakovane«).

Jemanje zdravil in stranski ucinki:

Skoraj vsi anketirani redno jemljejo zdravila (95,4%). Anketiranci navajajo stranske udinke zdravil oz.
posledice napredovale bolezni v naslednji meri: nespecnost navede polovica anketiranih (49,2%), skoraj
polovica povecano slinjenje (44,6%), vec kot vsak Cetrti navaja halucinacije (natan¢no 27,7%), vsak Cetrti pa
navaja Se demenco (natancneje 24,6%) in zmedenost (natancneje 24,6%). Poleg navedenih omenijo Se:
zgibke, izpadanje las, slabost, boledine v sklepih, edeme gleznjev, krée, nastajanje koznih sprememb,
oteZen-nerazlocen govor in omotico.

Osvescéenost in poznavanje:

Poznavanje obstoja nevrologov specializiranih za parkinsonovo bolezen smo preverili z vpraSanjem »Ali
veste, Ce vasa drZava ima zdravnike s posebnim zanimanjem za parkinsonovo bolezen«. 66,2% jih je
navedlo, da vedo (odgovor »da«), 21,5% jih je odgovorilo, da ne vedo (odgovor »ne vem«), 7,7% jih je
odgovorilo z »ne«, 4,6% pa jih ni podalo odgovora.

Velika vecina oz. 95,4 % jih je bilo z boleznijo seznanjenih osebno, 3,1% pa pisno. N ajve¢ — oziroma polovica
- bolnikov pove, da jim je bila ob diagnozi podana zgolj splosna informacija o bolezni (52,3%), 10,8% jih
pravi, da so dobili sploSno informadjo in informadjo o zdravilih, zgolj 4,6% jih je dobili podrobno
informacijo. 9,2% jih navaja, da niso dobili nobene informadje. Bolnike smo tudi povprasali, kako uporabna
je bila podana informadija. V splosnem jih je 59,6% odgovorilo, da »uporabna« ter 15,4% »zelo uporabna«
in prav tako 15,4%, da komaj kaj uporabna. Ce pa pogledamo rezultate primerjave izjav o uporabnosti
dobljenih informacij glede na vrsto dobljene informadje, pa dobimo bolj raznolike odgovore: najbolj
uporabno informacijo, pravijo, so dobili ti, ki so dobili podrobno informacijo (77,89%, da je bila zelo
uporabna), sledijo tisti, ki pravijo, da so dobili informacijo o zdravilih (40% jih pravi, da je bila informadija
zelo uporabna), nato ti, ki so dobili informacijo o drustvu (30% zelo uporabna in 60% uporabna),
uporabnost splosnih informacij pa 79,1% ocenjuje kot uporabno ter 11,6% kot komaj kaj uporabno.

Bolnike smo tudi povprasali, ali so za pomoc Ze obiskali »parkinsonsko sestro« (edino medicinsko sestro v
Sloveniji, specializirano za parkinsonovo bolezen).
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Aliste zaradi nasveta in pomoci ze obiskali "parkinsonsko
sestro"?
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Pritrdilo je 33,8% anketiranih (skupaj 22 anketirancev). Lle ti uporabnost podanih informadj ocenjujejo
visoko: v 68,2 % ocenjujejo kot zelo uporabne, v 27,3% kot uporabne in zgolj v 4,5% (en anketiranec) kot
komaj kaj uporabne.

Kako uporabne so bile podane informacije?

M zelo uporabne
W uporabne

m komajkaj uporabne

41,4% anketiranih pove, da so dobili najve¢ informacij o parkinsonovi bolezni pri zdravniku, pri medidnski
sestri 6,9%. 25,1% jih pove, da so dobili najve¢ informacij v drustvu Trepetlika (priSteti so odgovori pod
»drugo«: »tabor, kjer sodeluje mesani zdravstveni team« in »seminar —srecanje v Podzemlju«). Da so dobili
najvec¢ informacij preko ostalih kanalov, jih za knjige in internet navaja 6,9%, za revije pa 5,2%. 10,8% na
vprasanje ni podalo odgovora.

Drustvo Trepetlika, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana; Tel. 01 515 10 90, Faks: 515 10 91, E-posta: drustvo_trepetlika@t-2.net
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Zaposlenost in vpliv bolezni na delo: 50,8% jih odgovarja, da so bili ob postavitvi diagnoze Parkinsonove
bolezni Ze upokojeni, 10,8% jih pravi, da niso bili zaposleni, 38,5% odstotkov pa jih je bilo pred postavitvijo
diagnoze polno zaposlenih. Izmed tistih, ki so pred diagnozo bili zaposleni, jih je 77,3% odgovorilo, da je
parkinsonova bolezen vplivala na njihovo poklicno delo ter 22,7%, da ni. Trije anketirand so se odgovora
vzdrzali.

Na vprasanje, ali so trenutno zaposleni, jih je 95,3% odstotke odgovorila, da ne (78,5% je upokojenih in
15,6% jih ni zaposlenih), zaposlenih je zgolj 4,7% (3 osebe) - 1,6% delno zaposlenih in 3,1% za skrajSan
delovni ¢as. 70,6% jih odgovarja, da bolezen vpliva na vrsto dela, ki ga trenutno opravljajo; vse zaposlene
osebe pritrjujejo, da bolezen vpliva na opravljanje dela.

Socialno-varstveni vidiki ter kvaliteta Zivljenja bolnikov s parkinsonovo boleznijo ter drugimi
ekstrapiramidnimi motnjami

10,8% vprasanih jihima otroke, ki so odvisni od njih.

78,5% anketiranih bolnikov Zivi v.domacem okolju, 18,5% v Domu starejsih ob¢anov, 1,5% jih odgovori
»drugje« - »varovano stanovanje«.

Kje bivate?
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Vec kot Cetrtina anketiranih (27,7%) jih odgovarja, da
vsakodnevne aktivnosti ne izvajajo samostojno.

Ali lahko vsakodnevne aktivnosti
izvajate samostojno?

mda

W ne

Drustvo Trepetlika, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana; Tel. 01 515 10 90, Faks: 515 10 91, E-posta: drustvo_trepetlika@t-2.net
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Potrebo po pomod pri aktivnostih pa jih omenja Se ve¢. 41,5% jih potrebuje pomoc pri obladenju in
obuvanju, 40% pri gibanju in aktivnosti v prostem ¢asu, 33,8% jih potrebuje pomoc pri osebni higieni, 23,1%
pri nakupovanju in v gospodinjstvu, 18,5% pri komunikaciji in vzpostavljanju medsebojnih stikov, 16,9% pri
prehranjevanju in pitju.

Ali potrebujete pomoc pri kateri od naslednjih aktivnosti
(odgovori da)?
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Skoraj vsem anketirancem, ki Zivijo doma in so odgovarjali na vprasanje: »kdo vam pomaga pri izvajanju
vsakodnevnih aktivnosti«, pomagajo svojd — v 95,7% (Stevilka vkljuCuje odgovore pod drugo: partner,
druZinski dan in parter z druZzinskimi dani. En anketiranec (1,5% odgovorov) pravi, da najame distilko, nihce
ne omenja sosedov ali patronazne medicinske sestre. 3,1% jih navaja, da izmed strokovnih organizadij
prejemajo pomo¢ drZavne sluzbe ter prav toliko jih navaja pomoc prostovoljne organizadje, 6,2% jih v
odgovoru »drugo« navede drustvo Trepetliko.

Priblizno Cetrtina (26,2%) bolnikov pravi, da pri izvedbi vsakodnevnih opravil potrebuje tujo pomoc.

Na vprasanje, ali prejemajo pomoc s strani strokovnih organizacij, jih je odgovorilo zgolj 56,9%, 43,1% pa se
jih je odgovora vzdrzalo. 70,3% jih je odgovorilo, da pomod ne potrebujejo (»me ne zadeva«). Zgolj 2 (ali
5,4% izmed anketiranih, ki so na vprasanje odgovorili) prejemata pomoc¢ od »drzavne sluzbe« ter dva iz
strani »prostovoljnih organizacij«, 7 (ali 18,9%) jih odgovarja z »drugo« (mnogi navedejo drustvo
Trepetliko).

Drustvo Trepetlika, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana; Tel. 01 515 10 90, Faks: 515 10 91, E-posta: drustvo_trepetlika@t-2.net
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Na vprasanje »Ali placujete za tujo pomoc ali vam je prosto dostopna« jih je odgovorilo 55,4%, od katerih
jih 61,1% pomoci »ne potrebuje«, 22,2% jih pravi, da»placujejo sami in 8,3% jih pravi, da je prosto
dostopna®.

Bolnike smo vprasali »Ali se je spremenila kakovost vaSega Zivljenja od takrat, ko ste zboleli za parkinsonovo
boleznijo?«. Velika vecina — 90,8% — jih je pritrdila, zgolj 3% jih je zanikalo, 6,2% pa jih na vprasanje ni
odgovorilo.

Odgovori na vprasanje, ali so zadovoljni s kakovostjo Zivljenja, so porazdeljeni simetricno: 20% jih je tako
zadovoljnih kot tudi nezadovoljnih, delno zadovoljnih je polovica (54%). 4,6% se jih je odgovora vzdrzalo.

Drustvo Trepetlika in ocena nudenih programov ter storitev

80% anketiranih pravi, da so ¢lani drustva Trepetlika. Nevclanjeni kot razloge za nevclanjenost navedejo
neinformiranost ali oddaljenost: »nisem bil seznanjen/-a z drustvom« ali »nisem vedel/-a zanj« (skupaj
4,6%), »je predaled«/«zaradi odroc¢nosti« (skupaj 4,6%).

44,6%° jih pove, da so bili ob diagnozi seznanjeni z drustvom Trepetlika.

53,8% clanov drustva Trepetlika pravi, da so informacije, ki jih drustvo posreduje, »zelo uporabne«, 38,5%
»uporabne« ter 7,7% jih pravi, da so »komaj kaj uporabne«. Glede uslug, ki jih drustvo izvaja, skoraj
polovica anketiranih ¢lanov (48,9%) pravi, da so »koristne«, kot zelo koristne jih ocenjuje 42,6% clanov, kot
»komaj kaj koristne« pa 8,5%."°

Izmed ¢lanstva, jih 15,4% pove, da imajo lokalno skupino za samopomoc.

44,6% jih pravi, da ima internetni dostop do podatkov o drustvu, prav toliko pa tudi, da ne. 10,8% jih na
vprasanje ni odgovorilo.

Clani so zapisali, da bi Zeleli ve¢ informadij pridobiti o tematikah:

- Zdravila (Medsebojno delovanje zdravil; o zdravilih za PB, vrste zdravil; jemanje zdravil; vpliv
zdravljenja za druge bolezni na udinkovitost zdravil za PB; vpliv antibiotikov na PB; izkuSnja s
presezkom levodope)

- Zdravljenje ((nove) mozZnosti zdravljenja; perspektiva in zdravljenje bolezni; moznosti operacij; o
moznostih operadije v tujini; o novostih pri zdravljenju; ve¢ja moznost dostopa do zdravnika)

- Mislim, da je zame najbolj koristnain potrebna prehrana

- Cel nabor tematik, katerega pokrivajo tabori

- Informacije za svojce (Pomoc¢ — kaj mora vedeti svojec, pomoc pri obravnavi PB s svojci)

- Po moznostih za lajSanje posledic bolezni

- Rehabilitadja

- O delovni terapiji (predavanje)

- Rekreacija (o moznostih gibanja; ples; nordijska hoja)

- Kako zopet dobiti samospostovanje

® Preostanek odgovorov predstavljajo odgovori »ne potrebujem« ter drugo (»trenutno ne potrebujem«, »nimam
pomoci«).

° Oziroma 50,9% ob izlo¢enih manjkajocih odgovorih.

" Na vprasanje glede koristnosti uslug drustva Trepetlike odgovarja 72,3% vseh vprasanih.
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- Vpliv anestezije na PB

- Tedaj racunalnistva

- Obiskati konference v tujini
- Vecinformacij

Ti, ki se glede tematik niso opredelili, so omenjali Zelene nacine pridobivanjainformacij in znanja:
- predavanja (12 oseb ali 18,5% anketiranih)
- izobraZevalna gradiva: (8 oseb ali 12,3% anketiranih)
- tabori: (3%)
- fizioterapija

Ljubljana, 16. november 2010
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