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Veseli nas, da sodelujete tudi v tretiem,
zakljuénem delu 3tiriletne kampanje
Zivljenje s parkinsonovo boleznijo,

s katero si je Evropsko zdruzenje za
parkinsonovo bolezen (European Parkinson’s
Disease Association — EPDA) prizadevalo
opozoriti na pomanikljivo poznavanije

in razumevanje parkinsonove bolezni

v evropskem prostoru.

V prvem delu kampanje smo se
osredotoCili na pomen zgodnje
diagnoze in obvladovanje napredovale
bolezni, v drugem delu na nemotori¢ne
simptome ter celovitost bolezenskega
stanja. Pricujoda — tretja in obenem
zadnja - knjizica izpostavlja nujnost
natanéne diagnoze in pojasni, zakaj

je tako pomembno, da prava oseba
prejme pravo zdravilo ob pravem &asu.
Knjizica, ki je pred vami, nudi informacije
o najprimernejdem zdravljenju in oskrbi
obolelih za parkinsonovo boleznijo (PB).

Osrednja tema te knjizice je forej

velik pomen »natanéne diagnoze« in
»pravega zdravila ob pravem &asu za
pravo osebo«. Na prvi pogled se zdi,

da gre za dve povsem samoumevni

stvari, ki v idealnem svetu ne bi smeli

biti sporni. Zal pa ne Zivimo v popolnem
svetu in na tisoce Evropejcev, obolelih

za parkinsonovo boleznijo, ni deleznih
zdravljenja, do katerega so upraviéeni.

V nekaterih evropskih drzavah sicer
obstajajo smernice, ki dolocajo zdravljenje
bolnikov s parkinsonovo boleznijo, vendar
se redko upostevajo. Oboleli namre&
preveckrat slisijo znane besede: »Zal ne
moremo niéesar ve¢ storiti. Morali se
boste sprijazniti, da imate parkinsonovo
bolezen in da tako pac jel« Tak odgovor
nas ne sme zadovoljiti.

Vas zanima, kako pridemo do dejsteve
Leta 2009 je EPDA prigela zbirati
podatke prek Gibanja za spremembe,
triletne kampanie, v okviru katere smo
izved|i tridelno spletno anketo. V njej smo
bolnike s parkinsonovo boleznijo Sirom po
Evropi spradevali, ali se je od leta 1997,
ko je bila sprejeta »Globalna listina za
bolnike s parkinsonovo boleznijo«, njihovo
zivljenje kaj izboljsalo. Do dragocenih
podatkov, ki dokazujejo, da se mora
zdravljenje bolnikov s parkinsonovo
boleznijo izbolj3ati, smo se dokopali

med pripravami te knjizice za tisk.
(Rezultati prve raziskave so bili objavljeni
v oktobrski 3tevilki European Journal of
Neurology leta 2011, drugi in tretji del
raziskave bosta prav tako objavljena

v eni od evropskih znanstvenih revij.)

Rezultati Gibanja za spremembe so
odigrali bistveno vlogo pri sprejetju
usklajenega staliséa The European
Parkinson’s Disease Standards of Care
Consensus Statement. To je prvi evropski
dokument, ki dolo¢a smernice, kako je
treba obravnavati bolnike s parkinsonovo
boleznijo, in izpostavlja podrogja, potrebna
posebne pozornosti, da bi spremembe
resniéno lahko dosegli. Z njim zelimo
vplivati na evropske politike, zdravstvene
delavce in drugo zainteresirano javnost

pri odloéaniju o tem, kako obravnavati
bolnike s parkinsonovo boleznijo; usklajeno
stali$ce je namred resni¢no pomemben
dokument, ki lahko postane merilo za
zdravljenje bolnikov s parkinsonovo
boleznijo. Veé o usklajenem staliséu

lahko preberete na strani 8.

V knijizici lahko preberete vrsto pouénih in
zgovornih &lankov o vsakodnevnih izzivih,
s katerimi se srecujejo bolniki s parkinsonovo



boleznijo, in najdete vrsto koristnih
reditev in napotkov — za obolele in tudi
za zdravstvene delavce. Strokovnjaki za
parkinsonovo bolezen v svojih prispevkih
na primer razlagajo, kako in zakaj bi
morali bolniki s parkinsonovo boleznijo
prejemati pravo zdravilo ob pravem
asu, ter pojasnjujejo koristi takinega
proaktivnega pristopa. Naili boste tudi
razliéne vprasalnike in sezname, za
katere smo prepri¢ani, da bodo koristili
bolnikom, svojcem in oskrbovalcem,
predvsem pa multidisciplinarnim ekipam,
ki zdravijo obolele. Poleg tega najdete
tudi Elanke z nasveti za preprecevanje
simptomov parkinsonove bolezni in
njihovo obvladovanje, razpravo o deljeni
odgovornosti med zdravstvenimi delavci
in bolniki s parkinsonovo boleznijo ter ne
nazadnje razmiljanja o tem, kaj nas na

podrodju raziskovanja parkinsonove bolezni

¢aka v prihodnosti. Na voljo so tudi nasveti
in namigi, kje lahko o bolezni najdete
dodatna pojasnila, in se veliko veé.

Videti je, da se je v zadnjem ¢asu

v nekaterih delih Evrope pojavilo nevarno
mrivilo, v katerem sta se zdravnik in bolnik
s parkinsonovo boleznijo sprijaznila

z dejstvom, da se bolezenski znaki paé¢
slab3ajo. Verjetno oba razmiiljata takole:
»Parkinsonova bolezen je napredujoce
obolenie, bolnikovo stanje bo gedalje
slab3e, glede tega se ne da storiti

prav ni¢.« Vendar obstajajo tudi druge
moznostil Sele ko bolniki s parkinsonovo
boleznijo poi3cejo drugo mnenje, se zavejo
razpolozljivih moznosti, s katerimi se da
izbolj3ati kakovost Zivljenja. EPDA Zeli

z nizom knjizic Zivljenje s parkinsonovo
boleznijo nakazati alternativne resitve in
bolnikom Zivljenje spremeniti na boljse.

Upamo, da priéujoée knijizice nimajo le
informativnega znadaja, temvec spodbujajo
tudi vaso ozaveidenost o tej bolezni — in
vaso pripravljenost, da boste 3e naprej
dejavni pri njihovem razdeljevanju.

Verjamemo, da bo v prihodnje nase
skupno delo pripomoglo k boljim
odgovorom, ko boste naslednii¢
imeli pred seboj vpradanja v zvezi
z zdravljenjem in oskrbo.

Kot Ze veste, nam vase mnenje veliko
pomeni, zato bomo zelo veseli, &e nam
boste v zvezi z Zivljenjem s parkinsonovo
boleznijo oziroma kampanjo ozaveiéanja
zeleli kaj sporogiti. V imenu bolnikoy,
njihovih svojcev in oskrbovalcev se
veselimo sodelovanja z vami tudi

v prihodnije.

Knut-Johan Onarheim,
predsednik EPDE [2009-]






EVROPSKA MERILA
ZA NEGO BOLNIKOV $
OVO BOLEZNIJO

B e P e s
4 7

UvoD

V Evropi danes Zivi ve¢ kot 1,2 milijona ljudi s parkinsonovo boleznijo, do leta

2030 pa naj bi se to stevilo podvojilo.! Parkinsonova bolezen je druga najpogostejia
nevrodegenerativna bolezen (takoj za alzheimerjevo), njeno ekonomsko breme pa

je veliko — letni stroski v Evropi so ocenijeni na priblizno 13,9 milijarde evrov.2

Evropa navkljub zastradujocim 3tevilkam o zdravljenju parkinsonove bolezni doslej
nikdar ni sprejela uradnega stalid¢a ali kaksnega drugega splo3nega akta, ki bi dolocal
kakovostno oskrbo.

Zato je EPDA v novembru leta 2011 v Evropskem parlamentu pripravila prvo razpravo o
parkinsonovi bolezni in pri¢ela z uvajanjem uradnega stali3¢a The European Parkinson’s
Disease Standards of Care Consensus Statement.

Usklajeno stalisce, ki so ga ¢lani Evropskega parlamenta in zdravstveno osebje zelo
pohvalili, na preprost nacin razlozi, kako je treba obravnavati in zdraviti bolnike s
parkinsonovo boleznijo, ter hkrati nudi prakti¢no pomo¢ za izbolijsanje meril pri
zdravljenju parkinsonove bolezni v Evropi.



Dokument, ki so ga po mesecih razprav
sprejeli Stevilni ugledni strokovnjaki s
podroéja zdravljenja parkinsonove bolezni,
je prav poseben, saj uposteva staliséa

oz. glas tistih, ki jim je zanj najbolj mar

in so zato bili na vsakem koraku vkljugeni

Vv proces njegovega nastajanja, namrec
bolniki s parkinsonovo boleznijo.

Usklajeno stalisce vkljuéuje znanja
Stevilnih strokovnjakov s tega podrogja
(vkljuéujo€ 45 nacionalnih organizacij

za parkinsonovo bolezen, nevrologe,
geriatre in ¢lane raznih multidisciplinarnih
skupin, bolnike s parkinsonovo boleznijo in
njihove skrbnike) in podatke o ekonomskih
stroskih ter dusevni ceni parkinsonove
bolezni po Evropi. Snovalci Usklajenega
stali$éa so s skupnimi mocmi in znanjem
evropskim politikom ustvarili osnovo za
odlocitve, ki bodo zagotavljale optimalno
zdravljenje parkinsonove bolezni.

USKLAJENO STALISCE

Sodelujoci so zavzeli enotno stalidce,

da je zdravljenje ljudi s parkinsonovo
boleznijo potrebno spremeniti. Pri tem

sta izjemno pomembna sodelovanje
domadih in evropskih politikov ter njihova
podpora. Usklajeno stalidce tako nudi
smernice politikom in vsem drugim,

ki se zavzemajo za:

- nadin zdravljenja parkinsonove bolezni,
ki bi bolnikom zagotovil u&inkovito
vkljuéevanije v druzbo,

— osrednja podrocja za uresnicitev.
V nadaljevaniju lahko preberete kratek

povzetek o tem, kaksno oskrbo naj bi imeli
bolniki s parkinsonovo boleznijo.

KAKO OBRAVNAVATI
BOLNIKE S PARKINSONOVO
BOLEZNIJO

Vsak bolnik s parkinsonovo boleznijo
bi moral:

Biti napoten k zdravniku,
specializiranemu za
parkinsonovo bolezen

Naijbolje bi bilo, da bi bolnike obravnavali
zdravniki, ki se 3e posebej ukvarjajo

s parkinsonovo boleznijo in so na tem
podrodju izkuseni. Pogostoma zal ni tako,
zadeva pa je $e zapletenejia: parkinsonova
bolezen je napredujoca, kroniéna in
kompleksna nevrodegenerativna bolezen

s 3tevilnimi motori¢nimi in nemotoriénimi
simptomi, ki zahtevajo razliéna zdravljenja
in imajo razli¢ne prognoze — v ved kot

50 % pa ostanejo nemotoricni simptomi
celo spregledani. Za celosten pristop k
zdravljenju parkinsonove bolezni in njeno
obvladovanje so nujno potrebni zdravstveni
strokovnjaki, specializirani za to podrogie.

Natanéna diagnoza

Postavitev diagnoze bo imela
dolgoroéen vpliv na vse mozne vidike
bolnikovega zivljenja in na zivljenje
njegovih svojcev. Ker je bolezen tako
celovita, zanjo trenutno ni na voljo
nikakrinega preprostega diagnosti¢nega
testa. Potrebna je klini¢na diagnoza,

ki jo na osnovi klini¢nega pregleda
postavi strokovnjak. Specialistovo
mnenje se zato poisée ob pojavu prvih
simptomoy, saj je takrat $e dovolj Easa,
da se bolniku razlozi diagnoza in
predpisejo zdravila. Ze na zadetku se
vklju¢i tudi multidisciplinarni tim. Sporoéilo
je nedvoumno: zgodnja diagnoza in
ukrepanie sta stroskovno ucinkovitej3a
tako za bolnika kot za celotno druzbo.



Imeti oskrbo
strokovnih sluzb

Imeti oskrbo strokovnih sluzb pomeni, da

ie bolnik delezen oskrbe multidisciplinarne
skupine, sestavljene iz veé strokovnjakov
za parkinsonovo bolezen. Tudi drudtva
bolnikov imajo pomembno vlogo pri nudeniju
podpore obolelim, njihovim druzinam in
zdravstvenemu sistemu. Takdna zdruzenja
so zelo pomembna, vendar imajo omejena
sredstva, zato je denarna podpora
zazelena. Velja si zapomniti, da bi se
strokovne sluzbe morale zavzemati tudi

za potrebe skrbnikov, saj se stroski za nego
bolnikov v domovih za starejse ob&ane
bistveno zmani3ajo, &e skrbniki ustrezno

in dovolj zgodaj poskrbijo za obolele.

Biti delezen
neprekinjene oskrbe

Priporodljivo je, da bi med zdravljenjem
vsakega bolnika s parkinsonovo boleznijo
skupina strokovnjakov ostajala ista. Bolnik
bi moral biti delezen najustreznejiega
razpolozljivega zdravljenja in uéinkovite
ter varne obravnave. Prav tako je potrebno
razmisliti o tem, da bi podporo nudila
paliativni in multidisciplinarni tim
strokovnjakov.

Biti dejaven pri zdravljenju
svoje bolezni

Ce bolniki ze od zagetka sodelujejo

pri izbiri zdravljenja, ki jim je na voljo,
je zdravljenje uinkovitejde: poveca se
njihova samozavest in zaradi tega bol;
sodelujejo v druzbenem Zivljenju. K vigji
kakovosti Zivljenja pripomorejo tudi
zdravniki, ki se dejavno zavzemajo za
svoje bolnike in poskrbijo, da ti bolje
razumejo bolezenske procese in

njihov vpliv.
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KAJ PRICAKUJEMO OD EVROPSKIH
POLITIKOV?

Ta kratki povzetek opisuje optimalno
raven zdravljenja, do katere so upraviceni
liudje s parkinsonovo boleznijo, toda
zagotoviti njeno uresnicitev ne bo lahko.
Avtorji Uradnega staliséa so se zato
odlogili, da bodo evropskim politikom
zadeve priblizali ¢im bolj poenostavljene.
Izbrali so osem preprostih, vendar
uéinkovitih osrednjih podrocij, na katerih
je mozno izbolj3ati kakovost Zivljenja
bolnikov s parkinsonovo boleznijo.

Politiki bi torej morali:

podpreti pobude, ki Sirom po Evropi
zagotavljajo enak dostop do kakovostne
in specializirane oskrbe,

zmanij$ati neenakosti pri zdravljenju
parkinsonove bolezni,

povecati finanéna sredstva za raziskave
in dolo¢iti raziskovalne prioritete,

investirati v optimalno zdravljenje ter
strategije vzdrzevalnega zdravljenja,

povecati ozavescanje javnosti in
strokovnjakov o parkinsonovi bolezni,

zmanij$ati stigmatizacijo in diskriminacijo,

okrepiti raven nevroloske oskrbe
v evropskih zdravstvenih sistemih,

zagotoviti ustrezno financiranje
za neprekinjeno delo organizacij
(tj. zdruzenj in drustev bolnikov

s parkinsonovo boleznijo) na
nacionalni ravni.



ZAKUUCEK

EPDA se zelo trudi, da bi evropski politiki
Usklajeno staliscée podprli in potrdili.

Gre za dolgotrajen postopek, medtem
pa je na voljo Ze fretja knjizica Zivljenje
s parkinsonovo boleznijo; izila je z
namenom, da bi bolnikom pomagala pri
vsakodnevnem Zivljenju, zdravstvenim
delavcem pa omogoéila, da bi nudili boljse
zdravljenje. Pred vami je pomemben in
prakti¢en priroénik, ki v celoti podpira
nacela Uradnega dogovora.

Ce imate kakrino koli vprasanie
v zvezi s programom EPDE,

ga posljite na elektronski naslov:
info@epda.eu.com

DODATNE POVEZAVE

Prenesite dokument Usklajeno stalisce:
www.epda.eu.com/parkinsons-
consensus-statement

Sporodila za javnost in ¢lanki na to temo:
www.epda.eu.com/news-archive/

2011/11-22-epda
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OCENJEVALNE LESTVICE

Tove Henriksen

Ocenijevalna lestvica je koristen in nujen pripomo&ek za merjenje vpliva bolezni in
uéinkov medicinskega in nemedicinskega zdravljenja. Z merjenjem razliénih kategorij
dobi zdravnik podatke o kvantitativnih (merljivi, numeriéni podatki) ali kvalitativnih
(natanéni opisni podatki) lastnostih bolezni.

Parkinsonova bolezen je napredujoca nevrolodka bolezen. Zanjo je bilo izdelanih ve&
lestvic, s katerimi se ocenjuje stanje v doloeni fazi. Ocena na podlagi ocenjevalne lestvice
lahko splodnemu zdravniku ali nevrologu ali bolniku pomaga takrat, ko se je potrebno
odlogiti za priéetek zdravljenja ali prilagajanje zdravil.

Ocenijevalne lestvice se obvezno uporabljajo za vrednotenje ucinkov pri randomiziranem

in s placebom kontroliranem kliniénem preizku3anju novih zdravil. Parkinsonova bolezen
prizadene motoriéne in nemotori¢ne funkcije, zato so v zadnjih dveh desetletjih pripravili
Stevilne ocenjevalne lestvice za nemotoriéne simptome. Veéinoma so namenjene zdravnikom,
bolniki pa se z njihovo pomoéjo laZje pripravijo na razgovor v ambulanti. V nadaljevaniju
sledita primera dveh najbolj uporabljanih lestvic.
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OCENJEVALNA LESTVICA PO
HOEHNOVI IN YAHRU

Ocenjevalna lestvica po Hoehnovi in Yahru
(H&Y) je bila ena prvih ocenjevalnih lestvic
za parkinsonovo bolezen. Leta 1967

(torej v &asu pred uporabo levodope) sta
jo razvila ameridka nevrologa Margaret
Hoehn in Melvin Yahr! in je e vedno v
rabi. To je enostavna opisna gradacijska
lestvica, ki zdruZuje stopnjo prizadetosti

in znake poslab3anja. Uporabljala se je
za opis bolnikov s parkinsonovo boleznijo
tako pred uvedbo levodope kakor tudi po
njej, kar je znanstvenikom in zdravnikom
omogodilo pomemben vpogled v naravni
potek parkinsonove bolezni in u&inek
levodope nanjo.

LESTVICA HOEHN-YAHR

Stopnja 1 - Bolnik s parkinsonovo boleznijo ima motoriéne

simptome enostransko.

Funkcionalne prizadetosti skoraj ni oz. je minimalna. Mlajsi bolniki

$e hodijo v sluzbo.

Stopnja 2 - Bolezen je Ze prerasla v bilateralno obliko
(obojestranska prizadetost), vendar brez motenj ravnotezja.

Sluzbovanje je e mogode, vendar s skraj$anim delovnim casom.

Stopnja 3 - Prisotna je nestabilnost pri stoji, ki se kaze v tveganiju

za padce.

Zaradi tega nekateri bolniki ostajajo doma, kar lahko vodi v socialno
izolacijo. Pri drugih se pojavijo zapleti, povezani z zlomi zaradi padcev.

Stopnja 4 - Bolniki niso vec telesno samostojni.

V praksi to pomeni, da se poveéa potreba po skrbniku, vendar bolnik

Se lahko zivi doma.

Stopnja 5 - Bolnik je vezan na invalidski voziéek ali priklenjen

na posteljo.

V tej fazi je morda potrebna premestitev v negovalni dom.

Ta stopenijska lestvica se uporablja
vecinoma v raziskavah in $tudijah;
zdravnik v ambulanti z njo oceni
resnost bolezni.
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V klini&nih raziskavah so v devetdesetih
letih prejSnjega stoletja za dosego vecje
natanénosti omenjeno petstopenjsko lestvico
razsirili z dodatnima toékama 1,5 in 2,5.2



ENOTNA OCENJEVALNA
LESTVICA ZA PARKINSONOVO
BOLEZEN

Enotna ocenjevalna lestvica za bolnike s
parkinsonovo boleznijo (Unified Parkinson’s
Disease Rating Scale — UPDRS) je 3e

en primer ocenjevalne lestvice, ki so jo
pripravili &lani razvojnega odbora UPDRS
(Stanley Fahn, David Marsden in drugi®).
Njihov cilj je bil zdruZiti elemente $tevilnih
ze obstojecih lestvic in ustvariti obseZen
in uéinkovit nadin spremljanja invalidnosti
in prizadetosti pri parkinsonovi bolezni.
Pri izvorni razliéici iz leta 1987 so se
ocenjevale dnevne aktivnosti, motori¢ne
funkcije ter umske sposobnosti. Nevrolog
med kliniéno nevrolosko preiskavo s
pomodjo lestvice opazuje bolnikovo
zmoznost premikanja rok, nog ali trupa.
Njegovo stanje ocenjuje z oceno od

0 (normalno stanje) do 4 (huda okvara).
Vi§ja ocena pomeni hujso prizadetost.
Lestvica je sestavljena iz tirih delov,

pri katerih se ocenjujejo:

I mislienje, vedenije in razpoloZenije

II. dnevne aktivnosti

motorika

M.
V.

zapleti pri zdravljenju

Vsak posamezen del vsebuje 3e vrsto
podvprasanj. Na primer: |. del ima razdelke:
intelektualna prizadetost, motnje misljenja,
depresija in motivacija/iniciativa. Vsak
posamezen del je razdelien na 55 podenot.

Slaba stran obeh lestvic - te in Hoehn-
Yahrove - je pomanikljivo opazovanije
nemotoriénih simptomov. Zato je bila

leta 2001 ustanovljena delovna skupina
Movement Disorder Society (ZdruZenie ljudi
z gibalnimi motnjami), ki je ocenjevalno
lestvico (MDS-UPDRS)* razsirila s Stevilnimi
nemoforicnimi simptomi:
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| vsakodnevni nemotoriéni simptomi:

kognitivne motnje

halucinacije in psihoze
depresivno razpolozenije
tesnoba

otopelost

posledice dopamina

motnje vedenja zaradi dopamina
tezave s spanjem

prekomerna dnevna zaspanost
bolecine in drugi obcutki
tezave z uriniranjem

zapritje

vrioglavica med stojo

utrujenost

vsakodnevni motori¢ni simptomi

lll. pregled motorike

IV. motoriéni zapleti

Nova razlicica ima 65 enot za
vsakodnevne nemotoriéne simptome,
pregled gibalnih zmoZnosti ter zaplete

v zvezi z gibanjem. Na nemotoriéne
simptome se nanasa 20 vprasanj, na
katera glede na svoje vsakodnevne izku3nje
odgovori bolnik ali njegov skrbnik.



Izvorna lestvica in njena posodobljena
razlié¢ica se ved¢inoma uporabljata pri
raziskavah, posamezni deli lestvice
pa se lahko uporabljajo v ambulanti.

Dobra stran stare in nove lestvice (UPDRS)

ie njuna obseznost, ki pa je v skopo
odmerjenem &asu za ambulantni pregled
lahko tudi tezavna. Da bi se prepriéal

o sprejemljivosti odgovorov, bi moral

biti zdravnik z uporabo lestvice (UPDRS)
dobro seznanjen.

Izvorno razli¢ico lestvice uporabljajo
strokovnjaki po celem svetu in pri
ocenjevaniju bolnikove prizadetosti
velja za osnovno merilo. Posodobljena
razliéica je na stopniji uvajanja,
prevajanja in preverjanja.

KDAJ JE POTREBNO UKREPATI?

Ocenijevalne lestvice imajo najpomembnejso
vlogo pri raziskavah, vendar jih zdravniki

in bolniki uporabljajo tudi za spremljanje
poteka bolezni, saj v primeru nepri¢akovano
hitrega napredovanja omogodajo takoj3nje

ukrepanije; za parkinsonovo bolezen je
sicer znadilno postopno napredovanje

prizadetosti.> Nepri¢akovana sprememba
bi — na primer — po Hoehn-Yahrovi lestvici
narekovala spremembo zdravljenja, vendar

tudi drugi dejavniki, kot so okuzba secil,
pliu¢nica, dehidracija, depresija ali prvi

znaki kognitivnih motenj, lahko povzrogijo

podobne spremembe, zato prav tako
zahtevajo zdravnikovo pozornost.

Ocenijevalne lestvice so koristna

pomagala, &eprav ni nujno, da zajamejo
komaj opazne spremembe simptomoy, ki jih
obéutijo bolniki s parkinsonovo boleznijo.

Zato je toliko pomembneje, da bolniki,

njihovi skrbniki in zdravstveno osebje drug

z drugim sodelujejo — tega ne nadomesti
nobena ocenjevalna lestvica.
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PREPRECEVANJE
MOTORI \';

Mariella Graziano

VPLIVI MOTORICNIH SIMPTOMOV

Kljub optimalnemu zdravljenju in nevrokirurskemu posegu se bolniki s parkinsonovo
boleznijo soocajo z vedno veéjimi tezavami pri gibanju — hoji, ravnoteZju in preme$éaniju
(npr. obraganie v postelji, sprememba drZe). Zaradi tovrstnih motoriénih zapletov lahko
pride do padcev oz. strahu pred njimi, ponavljajoéih se poskodb in nazadnje do splosne
nedejavnosti oz. negibljivosti, kar vodi v nesamostojnost ter hospitalizacijo in e poveca
Ze tako naraicajode stroske zdravstvene oskrbe bolnikov s parkinsonovo boleznijo.!

Bolniki so z leti ¢edalje manj dejavni utrujen ali depresiven bolnik se manj giba
in verjetnost za nastanek osteoporoze, in ima zato pri izvajanju vsakodnevnih
sréno-zilnih obolen; ter tezav s sklepi in opravil veé tezav.

miSicami se poveéa.? Tovrstne spremembe
zivljenjskega sloga vplivajo na zmoznost
izvajanja vsakodnevnih opravil ter 3e
povedujejo bolnikovo odvisnost od skrbnika,

MULTIDISCIPLINARNI PRISTOP

vodijo pa tudi k njegovi osamitvi in slabsi Pri pojavu motori¢nih zapletov je

kakovosti Zivljenja v celotni druzini. potrebna pomo¢ specializiranega in
izkusenega zdravstvenega osebja,* ki

Za parkinsonovo bolezen so znadilni tudi skupaj z bolnikom in njegovim skrbnikom

nemotoriéni simptomi: utrujenost, zmanjSana  oceni tezave, zaradi katerih je ovirano

koncentracija in depresija.® Ti simptomi bolnikovo izvajanije vsakodnevnih opravil,

teZave z gibanjem $e poslabiujejo; in v zvezi z omejitvami gibanja doma,
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v sluzbi in Sirem okolju postavi uresniéljive
cilie. Da bi zmanj3ali vpliv motoriénih
zapletov, je pomembno, da bolnik skupaij
z diagnozo, torej ob pravem casu, prejme
tudi pravo zdravilo oz. druge oblike
zdravljenja bolezenskih simptomov.

V multidisciplinarni skupini so tudi fizio-
terapevti, ki s svojim strokovnim znanjem
pripomorejo k obvladovaniju parkinsonove
bolezni in z njo povezanih omejitev, kot
so tezave s hojo, preme3c¢anjem, drzo,
nedejavnostjo, ravnotezjem in padci.®
Da bi se bolniki uspesneje sooéili z
omenjenimi tezavami, je potrebna
zgodnja napotitev k specialistu.”

Preprecevanije padcev je pomembno

ze ob postavitvi diagnoze in seveda

v poznejiih fazah bolezni, saj podatki
kaZejo, da je v desetih letih po postavitvi
diagnoze 27 % bolnikov s parkinsonovo
boleznijo utrpelo zlom kolka.® Predvsem
v kasnejsih fazah bolezni lahko z
nasveti za varnejsi dom, kot je na primer
odstranitev preprog ali nepotrebnega
pohidtva, pomagamo preprediti padce
oz. zmanjSamo njihovo 3tevilo.

STRATEGIJE SOOCANJA
IN PROGRAM TELESNE
DEJAVNOSTI

Fizioterapevt bolnika s parkinsonovo
boleznijo spodbuja k dejavnemu
zivljenjskemu slogu, kar lahko vpliva

na zmanij3anje motori¢nih zapletov oz.
njihovo preprecevanie. Program telesnih
dejavnosti, prilagojen posameznikovim
sposobnostim, dopolnjuje farmakolodko
zdravljenje in ugodno vpliva na
bolnikovo vkljugevanije v druzbo.

Usmerijen je v toéno dolocene tezave in
okvare, ki jih povzroéa parkinsonova
bolezen: pocasno gibanje, tezave z
vzpostavitvijo gibanja in napredujode
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upadanie hitrosti gibanja in amplitude
gibov.? Na primer: bolnik s parkinsonovo
boleznijo med hojo dela vedno krajse
korake, lahko se nenadoma ustavi, otrpne
in pade; morda celo ni ve¢ sposoben
vstajati (zapleteno zaporedie gibov pri
vstajanju s stola). Tovrstni motoriéni zapleti
so opazneisi takrat, ko bolezen napreduje
in zdravila niso veé uéinkovita.

Za premagovanie tezav pri gibanju so
na voljo vaje, ki bolniku s parkinsonovo
boleznijo izbolj3ajo mog, aerobno
sposobnost in ravnotezje ter tako
pomagajo prepredevati padce, povedajo
obmocdje gibanja, zaznavo drazljajey,
kar pripomore k bolj3i hoji (drazljaiji

so lahko vidni, na primer narisane érte
po tleh, ali pa slusni, na primer zvok
metronoma), ne nazadnje pa pomagaijo
pri strategijah za izvajanje premikov.
Pri vajah lahko sodeluje tudi skrbnik.”

KORISTI, K1 JIH PRINASAJO VAJE

Vedno ve¢ je potrditev, da telesna vadba
resniéno upocasni ali zmanj$a pojav
motori¢nih zapletov. Raziskave na Zivalih
so pokazale, da vaje spodbujajo sintezo
dopamina v preostalih dopaminergicnih
nevronih, kar zmanj3uje bolezenske
simptome.'® Nadaljnje raziskave so
pokazale, da telesna vadba zavira
pojav simptomov parkinsonove bolezni,'
uvedena v zgodniji fazi bolezni pa

lahko upo&asni njeno napredovanije.'?
Zal za parkinsonovo bolezen trenutno

$e ni na voljo smernic s priporoéili, kako
pogosto je vaje potrebno izvajati.'?

Za izbolj3anje ravnotezja in preprecevanje
padcev je priporoljivo izvajati vaje z vidnimi
spodbudami in v kombinaciji z vajami

za krepitev spodnijih okon¢in.” 4 Med
koristne pripomocke sodijo tudi interaktivne
virtualne videoigrice, kot sta tenis in boks,

saj spodbujajo koncentracijo in gibanije.



Tekmovalna oziroma zabavna sestavina
tovrstnih iger spodbuja kontinuiteto vaij,
medtem ko vadba na tekalni stezi izboljsuje
hitrost hoje in dolZino koraka,' pri &emer
ie priporodljivo, da se zaradi nevarnosti
padca vaje na tekalni stezi opravljajo

pod nadzorom.

Pri oblikovaniju in naértovaniju vaj je
potrebno upostevati, da utegnejo nekateri
bolniki s parkinsonovo boleznijo zaradi
okorelosti, slabe drze in bolecih sklepov
pri njihovem izvajanju imeti tezave.

Tomazev primer
Tomaz si v sluzbi pomaga z vajami.

»V pisarni sem zaposlen za poln delovni
¢as, toda po dolgih urah sedenja postanem
okorel. Okorelost &utim predvsem v desni
roki. To ovira mojo koncentracijo in otezi
pisanje in delo za radunalnikom. Pomagam
si s posebno telesno vadbo, ki ustreza mojim
potrebam: med sedenjem za mizo preprosto
iztegnem roko, nogo, dlan. Vajo obiéajno
izvajam enkrat ali dvakrat dnevno.«'®

MISELNE STRATEGIJE ZA GIBANJE

Soo&anje z motoriénimi zapleti je
uéinkovitej$e s pomocjo miselnih strategij
za gibanije, pri katerih je potrebno izvajati
niz gibov po fazah in pri tem pozornost
usmeriti na eno samo fazo. Tovrstne
funkcijske naloge se lahko izvajajo

v skupini, kar ima $e dodatno korist —
namre¢ druzbeno interakcijo.

Na hojo in pojav nenadne ofrplosti

ugodno vplivajo zunaniji drazljaji.” Kljué
do uspeha lezi v izboru pravega drazljaja
za toéno doloceno tezavo. Nekateri bolniki
s parkinsonovo boleznijo so na primer
ugotovili, da jim pri premagovanju nenadne
otrplosti pomaga ritmiéno 3tetje. Vaje,
nameniene vstajaniju s fal, so zelo koristne
pri premagovaniju strahu pred padci.

Zabaven in uéinkovit nacin vadbe za
ravnoteZje in preprecevanje padcev v
zgodniji in sredniji fazi bolezni je plesanje
tanga, saj pri tem lahko sodeluje tudi
bolnikov partner.'® Najboljse zdravilo za
motori¢ne zaplete pri parkinsonovi bolezni
pa je vsekakor pozitivna naravnanost.

Z dejavnostmi, ki so primerne za bolnike
in ustrezajo tudi njihovim partnerjem,

kot so na primer kosarka, namizni tenis,
golf, taj ¢i ali preprosta hitra hoja, se ne
ohranja le dobra kondicija, temvec je
taksno poéetie tudi zabavno.
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SOOCANJE S KOGNITIVNIMI
TEZAVAMI

Heiner Ellgring

KOGNITIVNE TEZAVE
PRI PARKINSONOVI
BOLEZNI

Kognitivne tezave sodijo med vazneije
nevropsiholoske simptome pri parkinsonovi
bolezni in vkljuéujejo bradifrenijo
(upo&asnjeno razmisljanje), demenco in
dolo&ene kognitivne motnje ¢elnega reznja
mozganov, kot so tezave s socialnimi odnosi
in moralnim sklepanjem. Ve&ina omenjenih
simptomov je znacilnih za normalen
proces staranja, vendar se pri bolnikih

s parkinsonovo boleznijo pojavijo bolj
zgodaij, pogosteje ter v hujsi obliki.’
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Bradifrenija

Z bradifrenijo oznacujemo upocasnjeno
mislienje, ki ga bolniki s parkinsonovo
boleznijo obic¢ajno sami opazijo ze v

zadetni fazi bolezni. Takdno upo&asnjeno
razmisljanje lahko vpliva tudi na socialne
odnose. Na primer: bolnik Zeli v druzbi nekaj
povedati, vendar 3e preden lahko svoje misli
verbalizira, pogovor Ze stee dalje, zato
postane sodelovanie v njem zelo naporno.
Bradifrenije ne gre zamenijati z demenco?,
saj oba procesa - razmiiljanje in sklepanje -
potekata popolnoma normalno, vendar
bistveno pocasneije kot pre;j.



Demenca

Pri demenci gre za zapleteno in hudo
poslab3anije kognitivnega delovanija.
Bolnikom s parkinsonovo boleznijo in
njihovim skrbnikom prav demenca povzroéa
najved skrbi. Prizadetih je vec podrodij
kognitivnega delovania, in sicer spomin,
pozornost, jezik ter redevanje problemov.
Pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo je
demenca v povpredju prisotna pogosteje,
vendar se ne razvije pri vseh.

Kognitivni simptomi demence:

slaba koncentracija (kratek ¢as, v
katerem se oseba lahko neprekinjeno
osredotoca na nalogo, ne da bi
postala raztresena),

slab delovni spomin (npr. pri branju
dolgega odstavka oseba pozabi, kaj je
pisalo na zacetku),

slab kratkoroéni spomin (sposobnost
zapomniti si majhno koli¢ino informacij
za kratek éas: oseba na primer

pozabi telefonsko tevilko v trenutku,
ko jo prebere),

tezave pri naértovaniju in sklepanju
oziroma resevanju vsakodnevnih tezav).
Na primer: oseba se tezje spopada z
novimi tezavami in situacijami, saj ne
more priklicati Ze pridobljenega znanja
in izkudenj iz preteklosti.

Kogpnitivni simptomi
elnega reznja mozganov

Kognitivne motnje celnega reznja kazejo,
da v sprednjem delu mozganov ne delujejo
podroéja, odgovorna za socialne odnose,
moralno zavest, nadzor vedénja (npr.
druzbeno neprimerno spolno vedénie),
prisotne so tudi motnje impulzivnega
vedenja (npr. igre na sreco).?
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Motnije v delovaniju celnega reznja lahko
povzrocajo spremembe razpoloZenia,
kot so depresija, tesnoba ali otopelost.* 3
Omenjene tezave niso le znacilnost
parkinsonove bolezni, vendar se pri

njej pojavljajo pogosteje.

OCENJEVANJE
KOGNITIVNIH TEZAV

Za ugotavljanje kognitivnega delovania,
predvsem pri demenci in kognitivnih
simptomih &elnega reznja mozganov,
se uporablja cela vrsta nevropsiholoskih
testov, Ceprav pri tem ne gre za
preverjene teste, ki bi bili posebej
prilagojeni za ocenjevanje simptomov
bradifrenije. Nevropsiholoski testi,

ki zahtevajo hitro izvedbo (»testi hitrega
odzivanja«), morda niso prava izbira
za ocenjevanje kognitivnih simptomov
pri parkinsonovi bolezni, razen ¢e je

v testu Ze upostevano upocasnjeno
razmidljanje. Preden se diagnoza
demence sploh postavi, je priporoéeno
skrbno nevropsiholosko testiranije.

KDAJ JE POTREBNO
ALl MOZNO OBRAVNAVATI
KOGNITIVNE TEZAVE?

Kot pri veéini napredovalih okvar oz.
poskodb je tudi pri kognitivnih motnjah
tako, da so oéitno opazne v razli¢nih
okoli¢inah. Bolniku s parkinsonovo
boleznijo utegne razmisljanje postati
naporno; kognitivne tezave povzro&ajo
vecje preglavice tistim bolnikom, ki so
v sluzbi, kot upokojenim. Sorodniki,
prijatelji ali skrbniki véasih opazijo
bolnikovo pozabljivost, vendar je ne
omenijajo. Ker trenutno ne poznamo
nobene preverjene strategije za
premagovanije napredujocih kognitivnih
primanijkljajev, je najbolje, da spremembe
ozavestimo in jih tudi sprejmemo.



Bolniki in njihovi skrbniki lahko potem
oblikujejo kompenzacijske strategije,

s katerimi zmanijsajo vpliv kognitivnih
motenj na vsakodnevno Zivljenje.”

KOGNITIVNE TEZAVE VPLIVAJO
NA BOLNIKE IN SKRBNIKE

Kognitivne motnje vplivajo na bolnike s
parkinsonovo boleznijo in tudi na njihove
skrbnike.? Stopnja samooskrbe se znizuje,
kar lahko povzroci depresijo in socialni
umik. Skrbnik, ki upada kognitivnega
delovanja ne pri¢akuje, lahko postane
razocaran, saj domneva, da bolnik
pozablja znane zadeve ali ne odgovarja
na vpradanija, ker mu manjka volje oziroma
ie len. Pogosto ga je strah, da se bo pri
bolniku pojavila demenca - z njo pa 3e
vedja odvisnost od skrbnika.

PREPRECEVANLJE IN
DRUGE RESITVE

Kljub velikemu 3tevilu opravljenih
raziskav, ki so dokazovale kognitivne
motnje in demenco pri parkinsonovi
bolezni, jih le malo poro¢a o uginkovitih
nadinih za preprecevanje razvoja teh
simptomov. Raziskave o alzheimerijevi
bolezni so pokazale, da tisti, ki so v
zgodneijiem Zivljenjskem obdobju usvojili
dobre kognitivne spretnosti, tovrstno
sposobnost ohranijo dlje oziroma je
kognitivni upad po&asneisi.® 1

Bolnike s parkinsonovo boleznijo je zato
potrebno spodbujati k &im pogostejsi uporabi
njihovih kognitivnih funkcij, dokler ob tem

$e uzivajo. Na kognitivne procese ugodno
vplivajo krizanke, &e jih bolniki redujejo za
zabavo, toda takoj ko jih uporabimo za
preverjanje ali nadziranje njihovega kognitiv-
nega upada, bo uéinek slab. S kognitivnimi
vajami in nepopustljivimi prijemi za obnovitev
spoznavnih funkcij lahko dosezemo celo
nasproten ulinek od Zelenega.

Zaradi stalnega soocanja z neuspehi
in slabimi rezultati bolniki izgubljajo
tudi samozavest.

Ce bolnik pojav kognitivnih tezav sprejme,
laZje poisce in razvija nove strategije
spopadanja, na primer vaje s slicicami za
izbolj3anje spomina. Za lazZjo prostorsko
orientacijo naj poskrbijo skrbniki, tako da
doma spremenijo postavitev pohistva.

KAKO LAHKO UKREPE
IZBOLJSAMO?

Posebnih metod, ki bi pri parkinsonovi
bolezni izbolj3ale obvladovanije

kognitivnih tezav, Zal ni, morda pa si lahko
pomagamo z metodami, ki se uporabljajo
pri alzheimerjevi bolezni.'® Ukrepi za
ohranjanie kognitivnih funkcij ne koristijo

le za izboljsavo vsakodnevnih dejavnosti,
temved tudi pri pojavu Eustvenih tezav ob
poslab3evaniju simptomov. Skrbniki — pogosto
neopazno — prevzamejo ogromno zadolZitey,
zato obisk skupine za samopomoé delno
olaj$a njihovo breme. O razliénih hitrostih
mislienja zaradi bradifrenije so poro&ale
prav takine skupine za samopomog, kier se
srecujejo bolniki s parkinsonovo boleznijo in
njihovi skrbniki — sprva logeno, kasneje pa
nadaljujejo s skupno razpravo.
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KORAK ZA KORAKOM:
KAKO SE NAVADITI NA ZIVLIENJE
S PARKINSONOVOBOLEZNLIO

EPDA

Prvi pomemben korak je, da spremembe sprejmemo. V zgodnijih fazah
parkinsonove bolezni sprememb ne bo veliko, a z njenim napredovanjem bodo
postajale ¢edalje opazneje. Sprejemanie bolezni oziroma navajanje nanjo je

sprva zelo naporno in polno razocaranj, saj lahko vpliva na celo vrsto vsakodnevnih
dejavnosti, kot so sluzbena opravila, voznja, kraj$a $portna dejavnost, prehranjevanije

vev oy

preprosto sprejmemo.

PRILAGAJANJE Morda bo potrebno nekoliko prilagoditi
VSAKDANJIKA prevoz ali skrc|.§ct'i sprehode.. Tudi i.zbiro .
asa za opravljanje naporneijiih dejavnosti

Pomemben korak do polnega Zivljenja je pomembna, zato zanje izberite tisti
naredite s prilagajanjem svojega del dneva, ko je u&inek zdravil najbolj3i.
vsakdanjika. Ce se boste osredotodili Ne naprezaijte se preved in varcuijte z
na tiste stvari, ki jih lahko pocnete, mo&mi — po potrebi pocivajte. Naredite si
boste ohranili neodvisnost in nadaljevali seznam prednostnih opravil in pomembne
s svojimi obi¢ajnimi dejavnostmi. naloge opravite najpre;j.
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Obstaja precej koristnih nasvetov in
prijemov, s katerimi si lahko olaj$ate
domade zivljenje, zadensi s preureditvijo
kuhinje, ki bo olaj3ala pripravo hrane,
ali pa zamenjavo podplata na &evljih,

s ¢imer lahko prepregite padce.

Na voljo je tudi cela vrsta pomagal, ki
olajajo umivanie, oblacenije in hranjenje.
Vpradajte zdravnika, ali vas lahko napoti k
delovnemu terapevtu, ki vam bo svetoval,
kako spremeniti bivalno okolje in opremo.
Stevilne nasvete in predloge v zvezi z
vsakodnevnimi opravili boste naili na

tem naslovu: www.epda.eu.com/
parkinsons-helpful-hints

Zivljenjski slog

Zdrav zivljenjski slog je pomemben za vse,
$e posebej pa za bolnike s parkinsonovo
boleznijo, kajti za spopadanije s simptomi
njihovo telo potrebuje 3e dodatno pomoé.

Ker gibanje postaja ¢edalje bolj omejeno
in zato slabijo tudi midice in sklepi, je

za obvladovanije simptomov izredno
pomembna telesna vadba. Vedno

ved je dokazov, ki pri¢ajo o njenem
nevroprotektivnem uéinku,’ 23 kar
pomeni, da z njo napredovanije bolezni
lahko upo&asnimo. Prav tako lahko
pripomore k zmanjevanju in umiritvi
simptomov (npr. okorelosti) ter pomaga pri
prepreevaniju sekundarnih zapletov pri
kontrakturah misic in sklepov. Vsakdanije
opravila, kot so obraéanije v postelji,
vstajanje s stola in oblacenije, boste
opravljali bistveno lazje, ¢e boste ostali
dejavni. Za ve¢ informacij o telesni vadbi
obiséite spletno stran www.epda.eu.com/
parkinsons-and-exercise.

Zanemarljiv ni niti psiholo3ki uginek
telesne vadbe, saj se po njej bolje
pocutimo. Ceprav parkinsonova bolezen
zaradi vadbe seveda ne bo izginila, lahko
pomaga, da bolezen lazZje sprejmete;

27

skupaj z zdravljenjem bo poveéala
samostojnost in kakovost vasega Zivljenja.
Ne pozabite, da za telesno vadbo nikoli
ni prepoznol!

Prehrana naj bo uravnotezena in zdrava,
saj boste tako lazje obvladali simptome
bolezni. Ce imate s prehranjevanjem in
poziranjem ali z vohom in okusom tezave,
lahko ohranjanje ustrezne teze postane
pravi izziv, toda ¢e ste zaradi prehrane
ali teze zaskrbljeni, naj vas va3 zdravnik
napoti k strokovnjaku za prehrano, ki

vam bo znal ustrezno svetovati.

Na telesno teZo vplivajo tudi razna zdravila,
ki jih je potrebno jemati, upostevajo¢ urnik
prehranjevanja. Doloéena hrana lahko
vpliva na absorpcijo uéinkovin v zdravilih —
beljakovine na primer vplivajo na ucinek
levodope. Za ve¢ informacij obiicite

spletno stran www.epda.eu.com/
parkinsons-diet-and-nutrition.

Komunikacija

Za kakovosten Zivljenjski slog

je pomembno ohranjanije stikov in
sporazumevanija z drugimi ljudmi.

V zvezi s tem parkinsonova bolezen
povzroda 3tevilne tezave, ki se kazejo v
govoru, obrazni mimiki, rokopisu in telesni
govorici. Obrnite se na svojega zdravnika,
da vas napoti k logopedu, ki bo ocenil
vas govor in vam svetoval, kaj storiti.

Ce ga obiscete ze v zgodnji fazi bolezni,
lahko oblikujeta strategije, prilagojene
vasim individualnim potrebam.

Stevilo dokazov o koristih govorne

in jezikovne terapije je zmeraj vecje.* 3
Znana je glasovna terapija po Lee
Silvermanu (Lee Silverman Voice Treatment
— LSVT) - intenzivni individualni program,
ki se ukvarja izkljuéno z obvladovanjem
govora in ima 16 srecanj na mesec.
Veliko ljudi &uti izbolj3anje jakosti glasu

in intonacije tudi do dve leti po terapiji.®



LSVT je zelo ucinkovita metoda, vendar

ne ustreza vsakomur s parkinsonovo
boleznijo in tudi ni namenjena zdravljenju
vseh simptomov, povezanih s komunikacijo.
Naibolj dobrodejno vpliva na ljudi, ki so
$ele dobili diagnozo, in tiste, ki so manj
kognitivno prizadeti.

Custveno, psiholosko in
intelektualno poéutje

Pomembno je, da skrbite za svoje
ustveno, psihologko in intelektualno
pocutie. Z nadaljevanjem prostoéasnih
dejavnosti in konjickov lahko izbolj3ate
svoj pogled na Zivljenje s parkinsonovo
boleznijo. Dejavnosti, ki se dogajajo
zunaj vasega doma in vkljuéujejo druge
liudi, delujejo spodbudno, kar dodatno
ugodno vpliva na &ustveno in psiholosko
pocutie. Seveda so koristne tudi samostojne
dejavnosti, kot je resevanje sudokujev

in krizank, ki poskrbijo, da mozgani
ostanejo dejavni.

Veliko ljudi s parkinsonovo boleznijo se
uspedno loti novih, ustvarjalnih dejavnosti,
kot so slikanje, kiparjenje, risanje, igranje
glasbila, petie, plesanje ali pisanije.
Ukvarjanje z novimi dejavnostmi ima
lahko ugoden terapeviski in pomirjevalen
uéinek. Nekateri celo menijo, da so,
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kadar jih neka dejavnost popolnoma
prevzame, bistveno bolj sproséeni in
bolezenski simptomi zato blazji.

Vsakdo se na drazljaje odzove drugade,
zato je smiselno poskusiti ve¢ stvari, da
boste lahko ugotovili, kaj vas najbolj veseli.
Naj vas misel, da bi vas vasi simptomi pri
neki dejavnosti ovirali (npr. drzanje éopica),
ne odvrne od tega pocetja. Obiéajno so
na voljo posebna orodja in pripomocki,
delovni terapevt pa vam lahko pomaga
tudi z novimi metodami oz. prijemi.

Ce zelite na to temo izvedeti kaj veg,
obis¢ite spletno stran www.epda.eu.com/
parkinsons-and-creative-therapies.

S pozitivno naravnanostjo in trdnim
prepri¢anjem, da zmorete, boste tezave,
ki jih pred vas postavlja parkinsonova
bolezen, lazje premagovali.

Ne nazadnije se morate zavedati, da niste
sami — drugi vam bodo pomagali in vas
podprli. Odli¢na priloznost za izmenjavo
nasvetov, sklepanje novih prijateljstev in
pridobivanije novih informacij o sami bolezni
so skupine za samopomog. Slovensko druitvo
bolnikov s parkinsonizmi — Trepetlika — vam
bo pomagalo z dodatimi informacijami o
delovanju podro¢nih skupin za samopomog.
Veg informacij lahko dobite tudi pri
zdravstvenih delavcih.
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ZAHVALA
Uredniki se za zbrane podatke zahvaljujejo zdruzeniju:

European Parkinson’s Disease Association — Parkinson’s Essentials
(www.epda.eu.com/parkinsons-essentials).
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KAKO NAJ DRUZINA IN PRIJATELJI
NUDIJO PODPORO BOLNIKU
S PARKINSONOVO BOLEZNIJO
IN KAKO LAHKO OBOLELI
POMAGA NJIM?

EPDA

Zivljenje s parkinsonovo boleznijo bo vplivalo tudi na vaso druzino in prijatelje in
potrebno bo kar nekaj ¢asa, da se na novo stanje vsi navadite. Odlocitev, v koliksni meri
boste v zgodniji fazi bolezni vklju¢ili tiste, ki so vam blizu, je povsem va3a. Ne pozabite,

da so kljub vasi bolezni vasi bliznji e zmeraj isti ljudje - le prilagoditi se morate na
drugaéen nadin Zivljenja in upostevati nove razmere.

30



DRUZINA IN
TESNI PRIJATELJI

Ce bodo druzinski lani in prijatelji
razumeli spremembe, ki spremljajo
zivljenje s parkinsonovo boleznijo, vas
bodo lazZje podprli. V zameno jim pokazite,
da ste jim za njihov trud pri ohranjaniju
vadega trenutnega Zivljenjskega sloga
hvalezni. Odnosi s prijatelji in druZinskimi
¢lani lahko z manjsimi kompromisi

ostanejo nespremenijeni in se mogoce

celo okrepijo.

Da bi lahko imeli kakovostno Zivljenije,
boste s€asoma morali vsi nekoliko
spremeniti svoje navade in prilagoditi
dejavnosti novim razmeram, predvsem
pa je pomembno, da se o tem skupaj
pogovarijate. Sledi nekaj nasvetov,

ki vam bodo morda v pomog.

- Pozanimaijte se o simptomih bolezni,
zdravilih ter tezavah, ki jih prinasa
parkinsonova bolezen.

— Poiicite skupine za samopomog ali
druge organizacije v vasem kraju,
ki bi vam lahko pomagale.

- Imejte stvarna pri¢akovanja do sebe in
drugih in ne pozabite, da se omejitve
lahko spremenijo.

- Vzemite si ¢as, ne hitite in ne prehitevajte
dogodkov, saj vas neuspeh lahko spravi
v slabo voljo.

- Naértujte dejavnosti za tisti del dneva,
ko se pocutite najbolje.

— Uporabljajte pripomocke, ki vam
olaj3ajo delo (mikrovalovna pecica,
kuhinjski aparati).

— Poskusite ostati mirni, saj tesnoba in
stres simptome le poslab3ata.

— Redno izvajaijte vaje, da boste ostali
gibéni in boste ohranili midiéno mog.

- Uzivaijte zdravo hrano.

- Nadaljujte s svojim priljublienim
druzbenim udejstvovanjem - vase
razpolozenije ter kakovost Zivljenja
se bosta izboljsala.

— Ce bosta s partnerjem vsak zase uZzivala
v svojih priljublienih dejavnostih, bosta
v skupnih trenutkih morda bolj sproséena.

— Ne skrivajte svojih ob&utkov. Ce se
boste pogovorili o tezavah, ki vas mugijo,
se bo napetost sprostila in skupaj boste
nasli resitve.

— Poidcite pomo¢ ali ugodnosti,
ki vam pripadaijo.

— Preizkusite dopolnilne terapije,
ki bi vam lahko pomagale.

- Prilagodite si vas dom, tako da
boste ostali neodvisni in mobilni, npr.
z namestitvijo oprijemal ali dvigala.

- Sprejmite pomog, ko vam jo ponudijo.

OTROCI

Otroci se na parkinsonovo bolezen
odzovejo glede na starost: mlaji se
obicajno zlahka prilagodijo, medtem ko
starej3i ofroci in najstniki potrebujejo ve&
¢asa, da se navadijo na nove razmere.
Véasih se odzovejo celo z jezo do vas,
vasega partnerja in bolezni, kar izhaja iz
njihovega obcutenja Zalosti, saj si zelijo,
da bi se vi spet dobro poéutili.

Pomembno je zavedanije, da otroci —

ne glede na starost — tezko sprejmejo vasa
nihanja simptomov: v nekem trenutku se jim
lahko pridruzite pri igri, v naslednjem pa ze
ne morete ved sodelovati (stanje »izklopa«).
Tak3ne okolis¢ine so zanje neprijetne in
zapletene, zato je pomembno, da svoje
simptome tistim, ki so dovolj stari, da bi

vas razumeli, razloZite.



Nekateri ofroci so zelo navduseni nad

tem, da lahko pomagajo, vendar se
morate zavedati, da so 3e zmeraj ofroci

in ne odrasli ali skrbniki. Dovolite, da vam
pomagaijo, vendar jim ne nalozZite preveé
odgovornosti. S preprostim »hvala« jim
boste pokazali, da cenite njihov trud.

Da bodo o vasi bolezni vedeli veg, jim
povejte spodbudne podatke o parkinsonovi
bolezni. O skrbeh in stiskah se pogovarjaite
odkrito; to se bo &ez ¢as zagotovo
izkazalo za koristno.

DODATNA POMOC

Ce se vam zdi, da potrebujete dodatno
pomog, vas bodo ali v regijski skupini
ali v nacionalnem drustvu bolnikov

s parkinsonovo boleznijo in njihovih

skrbnikov (Drudtvo Trepetlika) povezali z
ljudmi s podobnimi teZavami. Pomo¢ lahko
poiicete v posvetovalnici, kjer vam bodo
prisluhnili in pomagali. Naslednji¢ naj

vas k zdravniku pospremi vas partner

ali druzinski &lan, kar bo zanj odliéna
priloznost, da dobi odgovore na
vpradanja, ki ga zanimajo.

Ce boste cez ¢as dobili obéutek,

da postajajo odnosi v druzini teZzavni

in da se ofroci v novih okolid¢inah

tezko znajdejo, naj vas va§ zdravnik
napoti k usposoblienemu terapeviu oz.
svetovalcu. Tak$na srecanja so lahko
individualna ali skupinska, nasveti pa
prilagojeni otrokovi starosti. Ceprav
imajo posamezni ljudje do psihoterapije
zadrzke, je tako koristna, da jo nekatere
drzave finanéno podpirajo.

ZAHVALA

Uredniki se za zbrane podatke zahvaljujejo zdruZenju:
European Parkinson’s Disease Association — Parkinson’s Essentials

(www.epda.eu.com/parkinsons-essentials).
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TERMIN PRI ZDRAVNIKU:
BOLNIKOV SEZNAM VPRASAN!J

Fabrizio Stocchi*

UvoD

Parkinsonova bolezen vpliva na $tevilne vidike vsakodnevnega Zivljenja in zelo posega v
njegovo kvaliteto. Od postavitve diagnoze dalje se boste sreéevali s Stevilnimi in razli¢nimi
zdravstvenimi delavci, npr. splodnimi zdravniki, nevrologi in specializiranimi medicinskimi
sestrami, ki vam bodo pomagali pri obvladovaniju bolezni. Pri nekaterih boste naroceni
morda samo nekajkrat na leto, zato je pomembno, da so ta sre¢anja kar se da ucinkovita
in da zagotavljajo najboljso mozno pomog, ki jo bolniki s parkinsonovo boleznijo in
njihovi skrbniki lahko dobijo v ¢asu pred naslednjim terminom.

Ta €lanek je namenjen bolnikom s parkinsonovo boleznijo, da se bodo bolje pripravili na
obisk pri zdravstvenih delavcih.

* Pisanje ¢lanka sta omogogila Teva in Lundbeck.
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NACRTOVANJE IN PRIPRAVA

Pripravite se na obisk pri zdravniku
Vzemite si &as in napisite seznam z vprasaniji in pomisleki, ki vas mucijo,
ter spremembami od vasega zadnjega obiska pri zdravniku.
Morda vam bo v pomoé¢ seznam po tockah, ki jih lahko odkljukate.

Poleg omenjenega seznama vzemite s seboj seznam zdravil, ki jih jemljete,
ter belezko s pisalom.

K zdravniku naj vas spremlja prijatelj ali skrbnik, da vam bo lahko pomagal
pri postavljanju vprasanj in namesto vas zapisoval odgovore.

Pri zdravniku
Pomembno je, da vsak zdravstveni delavec na prvem sre¢anju z vami dobi
vpogled v celovito anamnezo vase bolezni.
Odkrito poveijte, kaj od obiska pri¢akujete, in izpostavite vase najveéje skrbi.
Ce vam strokovnjakova razlaga ni povsem jasna, to poveijte.

Da bi preprecili vsakrino pomoto, na koncu sreéanja povzemite bistvo srecanja
in dogovore, ki ste jih sklenili.

Po obisku

Preglejte zapiske, ki so nastali med obiskom; morda jih boste uporabili na
pregledu pri katerem od drugih strokovnjakov.

Nasveti

Napisite si seznam z imeni strokovnjakov, njihovimi naslovi in telefonskimi
stevilkami ter podrogji, ki jih pokrivajo.

Belezka z zapiski o vseh obiskih pri razliénih strokovnaikih je lahko zelo koristna.

Belezke in omenjeni seznami naj bodo shranjeni na enem mestu.
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O CEM JE POTREBNO
RAZMISLITI V RAZLICNIH
FAZAH BOLEZNI

Simptomi se zelo razlikujejo med
posameznimi bolniki in glede na stopnjo
bolezni, zato so obiski pri zdravstvenih
delavcih temu prilagojeni.’ Za uspeino
zdravljenje je zelo pomembno, da
bolnik in zdravstveni delavec med

seboj sodelujeta.?

Bolniki, ki so 3ele izvedeli
za diagnozo, imajo veliko
vprasanj in pomislekov

Parkinsonova bolezen je napredujoda
bolezen, zato je pomembno, da pravoc¢asno
uvedemo najprimernejde zdravljenije; uéinki
bodo dolgoroéni.?

Z zdravstvenim delavcem se pogovorite:

O skrbeh in ﬁomislekih, ki jih imate

v zvezi s parkinsonovo boleznijo

Morda vam lahko ponudi dodatne
informacije v zvezi s podro&nimi
organizacijami, ki bi vam lahko bile
v pomoc.

O novih teZzavah z gibanjem
(motoriéni simptomi)

Zabelezite si vsako z gibanjem
povezano fezavo, etudi se vam zdi 3e
tako nepomembna. To najlazje storite,
tako da v mislih preletite vsakodnevne
dejavnosti, kot so sluzbena opravila,
voznja, obladenje, in ste pri tem
pozorni na morebitne tezave.

O novih nemotoriénih tezavah

Za parkinsonovo bolezen so znadilne tezave
z gibanjem, vendar vkljuéuje tudi nemotoriéne
simptome (glej Tabelo 1 na naslednii strani).
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Preden obi$éete zdravnika, premislite,

ali ste v zadnjem &asu opazili kak$ne nove
simptome, in jih ob pregledu navedite —
morda boste takrat dobili v izpolnjevanje
tudi vpradalnik o nemotori¢nih simptomih.

Lu in

Bolniki s parkinsonovo boleznijo in njihovi
skrbniki morajo dobro razumeti naért
zdravljenja in poskrbeti, da zdravilo
jemliejo redno in ob predvidenem &asu.'

O razpolozljivem zdravljen
morebitnih stranskih u¢inki

Z napredovanjem
bolezni bo morda potrebno
kombinirano zdravljenje

Z napredovanjem bolezni se tudi simptomi
mocneje izrazajo in pogosto so potrebni
kombinirana terapija ter dodatna zdravila -
obi¢ajno levodopa. Na tej stopniji bolezni
se s svojim zdravnikom pogovorite o
naslednjih temah:

Novi motori¢ni in nemotoricni
simptomi oz. njihove spremembe

Simptomi bolezni niso vedno enaki

in njihova spremenljivost zelo vpliva

na vsakodnevno Zivljenje in kakovost
bivanja. Da bi jih &im bolje obvladovali,
se pogovorite o spanju, prehrani,

telesni vadbi, morebitnih spremembah
zivljenjskega sloga.

Medsebojno delovanije zdravil
in njihova uéinkovitost

Aktualiziran in natancéen seznam vseh
zdravil, vkljuéno z urnikom jemania, je za
zdravstvene delavce izredno pomemben,
saj se na njegovi osnovi lahko odlo¢ajo o
spremenjenem nacinu jemanja zdravil.



Na seznamu naj bodo navedena:

— zdravila za parkinsonovo bolezen
— zdravila za druga obolenja

— zdravila brez recepta

- prehranska dopolnila

Stranski ucinki

Ce pri zdravilih zaznate stranske u&inke
ali &e na simptome nimajo vpliva, si to
zapisite. Ce so vam pred kratkim na
primer povecali odmerek in so se ob tem
pojavili stranski u&inki, se odmerek lahko
zmani3a, pri éemer se uvede dodatno
zdravilo. Da bi odpravili pomisleke, ki se
vam ob tem porajajo, in si izmed moznosti
za zdravljenje zagotovili najboljo, se o
vseh vpradanjih dobro pogovorite.

Nihanje simptomov se pojavi
v kasnejsi fazi bolezni

Ce opazite nihanja simptomov — mozen
pojav tudi pri bolnikih, ki levodopo
jemljejo ze dlje ¢asa* - ali druge
spremembe simptomatike, to povejte
svojemu zdravniku.

Pojav novih motoriénih in
nemotori¢nih simptomov ter
sprememba njihove intenzitete

Z napredovanjem bolezni se simptomi
bistveno slab3ajo, pojavijo pa se lahko
tudi novi.

Belezenje »pojemanija uéinkov«

Términ »pojemanje uéinka« oznaduje
¢as, ko uéinek enega odmerka zdravila
izzveneva, nasledniji odmerek pa e

ne uinkuje.® To imenujemo nihanje in
dnevni zapiski o tovrstnih spremembah —
predvsem o ¢asu »izklopa« — so zelo

koristni v pogovorih z zdravstvenim osebjem.

V zgodnijih fazah bolezni »pojemanie
uéinkov« ni tako izrazito, zato pazite,

da boste zabeleZili vsakrino spremembo,
ki bi se pojavila ¢ez dan, vkljuéno z
utrujenostjo, tesnobo ali nepojasnjeno
boleino. Zdravstveni delavci vam morda
lahko pomagajo z vprasalnikom za
prepoznavanije obicajnih znakov.

Bodite pozorni na vse spremembe
oziroma nove stranske ucinke

Pri bolnikih, ki Ze dlje ¢asa jemljejo
levodopo, se pojavijo stranski uéinki v
obliki diskinezij (nehotenih gibov), ki se
séasoma stopnjujejo.! Zdravstveni delavci
moraijo biti z njimi seznanjeni, da bi lahko
ugotovili, ali so omenjeni stranski u&inki
povezani z odmerjanjem zdravil.

Ne glede na stopnjo svoje bolezni
poizveduite, kako napreduje razvoj novih
metod zdravljenja.

ZAKUUCEK

Ce se na srecanje z zdravstvenimi delavci
pripravite, boste od obiska vsi — bolniki s
parkinsonovo boleznijo, vasi skrbniki in
zdravstveni delavci — imeli veg&jo korist.



Tabela 1. Splosne nemotoriéne tezave'

Prebavila Mehur
Tezave s poziranjem Pogosto

uriniranje
Zaprtje

Nujna potreba
Refluks (vraéanje po uriniranju
Zelodéne kisline)

Inkontinenca
Slabost

Slab tek (apetit)
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Spanje Drugo
Nespeénost Izguba voha
Pogosto Izguba okusa
zbujanje
TeZave z vidom
Hude sanje
Izguba spolne mogi/
Halucinacije sprememba spolnega
vedenja
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OPTIMALNO ODMERJANJE
PREDPISANIH ZDRAVIL

Katherine Grosset*

UPOSTEVANJE PREDPISANE SHEME ZDRAVLJENJA

Splo3no znano je, da upostevanje zdravnikovih navodil glede jemanja predpisanih
zdravil pri 3tevilnih boleznih ni najboljse.! Vseeno pa prevladuje mnenje, naj se bolniki
s parkinsonovo boleznijo zaradi narave obolenja &im bolj ravnajo po predpisani shemi
jemanja zdravil. Na to temo smo izvedli $tevilne raziskave, pri éemer smo uporabili
razli¢ne metode in preuéevali vplive razliénih dejavnikov.?-¢ Rezultati se vjemajo

z drugimi raziskavami, namreé da bolniki predpisane sheme jemanja zdravil za
parkinsonovo bolezen ne upostevajo ravno dobro.? 4 7-10

Poenostavljen rezim zdravljenja se je pri drugih obolenjih izkazal za uspesnega;'- !
tudi nase ugotovitve dokazujejo, da je jemanje enkratnega odmerka zdravil na dan
uspednejse kot veckratno jemanje zdravil.% 4 To, da bi bolniki pri jemanju zdravil
dosledneje upostevali predpisane sheme, lahko dosezemo, e pri odlocitvah glede
terapije upostevamo njihove Zelje.% *

* Pri pisanju &lanka sta sodelovala Teva in Lundbeck.
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ZAVRACANJE
ZDRAVLIENJA

Primarno zavracanje

Pri primarnem odklanjanju zdravljenja bolnik
sploh ne prevzame predpisanega zdravila.

- Namerno odklanjanie vkljuéuje zavraganije
diagnoze, nasvetov, tezav ali strodkov
pri prevzemu predpisanega zdravila.
Razhajanje med zdravniskim mnenjem
in bolnikovo razlago se lahko pojavi
ze na zadetku zdravljenja, saj bolniki
kolebajo med lastnim mnenjem o tem,
kaj za zdravljenje bolezni potrebujejo,
in med pomisleki o nezelenih uéinkih
in prenasanju zdravil fer odvisnosti
od njih."? Pri parkinsonovi bolezni
se pojavijo skrbi glede izboljsanja
trenutnih simptomov na eni strani ter
pri¢akovanega nihanja simptomov na
drugi strani. Ce bolnik zdravljenje pojmuje
kot nepotrebno, zato morda slab3e
uposteva zdravnikova priporocila.

- Nenamerno odklanjanje je lahko
posledica pozabljivosti in je povezano
z blagimi simptomi socasnih kognitivnih
motenj'® 4 ali depresije.'® 16

Sekundarno zavraéanije

Pojavlja se kasneje in ima ve¢ podkategorij:

Zgodnja prekinitev jemanija zdravil

PredCasni prekinitvi jemanja zdravil in
neupostevanju navodil glede jemania,
predvsem pri obolenijih, kot sta depresija'”
in parkinsonova bolezen,'® najveckrat
botrujejo nezeleni uéinki. Ce so bolniki

o njih dobro pouceni, je nadaljevanije
zdravljenja uspesnejie.’” Na zadetku
antiparkinsonske terapije se pogosto
pojavita slabost in omotica — predvsem

pri jemanju dopaminskih agonistov.
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Kljub poéasnemu titriranju (postopno
zvisevanje odmerka) in/ali jemaniju
domperidona kliniéni poskusi kazejo na
opazno zgodnjo prekinitev terapije zaradi
nezelenih ucinkov.'8 20-26

Slab uéinek je prav tako vzrok za zgodnjo
prekinitev terapije. Bolniki pogosto
porocajo o slabem odzivu na zdravljenje,
saj pri¢akujejo izbolj3anje tremorja, kar
se zgodi le v polovici primerov.?” Pogovor
o pricakovanih rezultatih (izbolj$anje
gibljivosti in misi¢nega tonusa) bi lahko
zmanij$al pojavnost sekundarnega
zavracanija terapije.

Nepravilno odmerjanje

Antiparkinsonska terapija posnema
delovanie fizioloskega dopamina, toda

v kasnejsih fazah bolezni lahko vrhovi in
padci zaradi nerednega jemanja zdravil,
s katerimi se nadomeséa dopamin,
povzrodijo pojav motori¢nih zapletov.?
Rezultati nade raziskave so pokazali, da
Cetudi je splodno upostevanije predpisane
sheme dobro, bolniki zdravila pogosto
jemljejo neredno in neenakomerno.
Pomembno je, da dobro poznajo svoj
predpisani rezim jemanja zdravil in da so
pouceni o pomenu toénega jemanja.*

Prekomerno jemanje zdravil

Prekomerno jemanie zdravil je dobro
znano, predvsem kadar gre za zdravila

z uéinkovinami, ki povzrocajo zasvojenost.
Podskupina bolnikov z napredovalo obliko
parkinsonove bolezni pretirava z jemanjem
dopaminskih nadomestkoy, in to kljub
psihiatri¢nim u&inkom in hudi diskineziji.?? °
Spet drugi bolniki s parkinsonovo boleznijo
nekoliko manj zlorabljajo dopaminsko
nadomestno zdravljenje — v upaniju,

da bo njihova mobilnost spet normalna.®!
Nase ugotovitve kazejo, da je nezadostno
jemanje antiparkinsonskih zdravil
pogostejde od prekomernega.*



ZAPISANO POD CRTO

Tablete nimajo uéinka, &e jih ne zauzijemo.*?
Z raziskavo smo ugotovili, da so se v
primerjavi z bolniki, ki so imeli zadovoljiv
rezim jemanja zdravil, motoriéni simptomi
poslabsali pri tistih, ki se predpisane

sheme niso drzali.* Seveda je pri jemanju
zdravil upostevanje zapletenih na&inov
uZzivanja v primerjavi s preprostim, kot je na
primer »enkrat dnevno«, zahtevneje.? 4 10
Pretehtati je treba tudi u&inkovitost zdravil,
njihove nezelene uéinke in bolnikovo
toleranco nanije.

PREDLAGANE RESITVE ZA
IZBOLSANJE SODELOVANJA
PRI ZDRAVLIENJU

Nefarmakoloski ukrepi

Sporazumno sodelovanije

Da bi bolnikom z razli¢nimi oboleniji olaj$ali
jemanije zdravil, smo ukrenili Ze marsikaj -
pripravili izobraZzevalne programe in

fizi¢ne drazljaje oz. opomnike, ki bolnika
»obvestijo«, kako vzeti zdravilo — vendar

so se vsa dosedanja prizadevanija izkazala
za neucinkovita.®®

Bolniki s parkinsonovo boleznijo mnogo
bolje sledijo predpisani shemi jemanja
zdravil, ée lahko sodelujejo pri odloganiju
o njej.® Pouceni o prednostih in slabostih
razpolozljivih moznosti lazje verjamejo,
da je dolocena vrsta zdravljenja zanje
res najboljsa.

Farmakoloski ukrepi

Enostavnejsi naéin zdravljenja

Ce imamo ve¢ terapij z razliénimi odmerki
in razliénim urnikom,’ se je predpisanega
nadina jemanja zdravil tezko drzati.

Pri razliénih obolenijih se je za koristno
izkazalo poenostavljeno jemanije.’ !
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V nasi raziskavi smo z elektronsko
napravo nadzirali jemanie tablet ter
ugotovili, da se z nara3éanjem stevila
dnevnih odmerkov bolnikovo upostevanje
predpisanega nadina jemanja zdravil
slab3a. Redno vsakodnevno jemanje

ved kot stirih odmerkov je zahtevno?,
posebej &e niso povezani s specifiénimi
drazljaji (npr. z zajtrkom, kosilom, malico,
vecerjo). Bolniki so bili najdosledne;si pri
jemaniju zdravila v enkratnem dnevnem
odmerku.* Na ta nacin je mogoce jemati
neergotaminske dopaminske agoniste
(podalj$ano sprod¢anie ropinirola in
pramipeksola, transdermalni obliz

z rotigotinom) in inhibitorje MAO-B
(selegilin in rasagilin).

Opozoriti je treba, da ima pri terapiji

z enkratnim dnevnim odmerkom ena
pozabljena tableta na simptome lahko

vedji vpliv, kot bi jih imela pri terapiji z

ve¢ odmerki na dan. Marsikaj je odvisno
tudi od specifi¢nosti zdravila in njegovega
razpolovnega &asa (Cas, v katerem razpade
polovica zadetne u&inkovine).

Zdravljenje soéasnih drugih obolenj

Parkinsonovo bolezen navadno spremlja
tudi depresija,®® ki ima velik vpliv na
kakovost Zivljenja;*¢ % za bolnike z
depresijo na primer velja, da se pri njih
slabo sodelovanje pojavlja trikrat pogosteje
kot pri ostalih.** Na jemanije zdravil med
drugim vplivajo tudi kognitivne motnje, ' 1¢
kar pomeni, da imajo skrbniki bolnikov s
parkinsonovo boleznijo pri zagotavljanju
pravilnega jemanja zdravil zelo
pomembno vlogo.



ZAKUUCEK

Shema jemanja zdravil pri parkinsonovi
bolezni je pogosto zapletena, zato je
upostevanie tega rezima v praksi dokaj
slabo. Sodelovanje bolnikov in njihovih
skrbnikov pri sprejemaniju odlogitev o terapiji
in njihovo razumevanije rezima v zvezi z
jemanjem zdravil lahko poveéata njihovo
zadovoljstvo in izboljata stanje.

Farmakoloski pristopi lahko bolniku s
parkinsonovo boleznijo olajiajo jemanje
zdravil, vsekakor pa vplivajo na njegovo
upostevanije rezima. Potrebno bi bilo
izbolj3ati trenutne oblike zdravil, ki se
iemljejo enkrat dnevno in so precej draga,
a za zdravljenje simptomov v kasnejsih
fazah bolezni bi bil dobrodosel razvoj
uéinkovitejsih oblik zdravil z dolgotrajnim
uéinkom. Potrebno se je zavedati glavne
prednosti zdravil z enkratnim odmerjanjem,
in ta je, da se vzamejo samo enkrat
dnevno. Njihova ucinkovitost in varnostni
profil sta primerljiva z ostalimi preparati,
ki se odmerjajo drugace.
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PREMIK OD ZDRAVSTVA,
OSREDOTOCENEGA NA
ZDRAVNIKA, K ZDRAVSTVU,
KJER JE V SREDISCU BOLNIK

Martijn van der Eijk, Frouke Nijhuis,
Marjan J. Faber, Bastiaan R. Bloem

ZDRAVSTVO, OSREDOTOCENO NA ZDRAVNIKA

Svet se nenehno spreminja in posamezniki v druzbi so Eedalje aktivnejsi. S sodobnimi
bolniki ni ni¢ drugace. I3&ejo zdravstvene informacije, si Zelijo odkritih pogovorov
s svojimi zdravniki in zelo radi sodelujejo pri odlo¢anju o izbiri zdravil. Bolniki ne Zelijo,
da nanje gledamo kot na nosilce bolezni, temveé da jih pojmujemo kot ljudi,
ki imajo zdravstveni problem.!
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Za predstavitev novega pristopa k
zdravljenju so bili ustvarjeni nasledniji

pojmi: k pacientu usmerjeno zdravstvo,
zdravstvo 2.0, sodelujoée zdravstvo,
participativno zdravstvo. Trenutni zdravstveni
sistem Zal 3e ni pripravljen na tovrstno
spremembo, deluje namred predvsem

z vidika ponudnika storitve.

Sodobna zdravstvena oskrba je
razdrobljena, saj se veliko ljudi spopada
z ve¢ hkratnimi oboleniji in zapletenimi
zdravstvenimi tezavami, ki zahtevajo
sodelovanje mnogo zdravstvenih delavcev
in ustanov. Zdravstveno varstvo, ki je nekoé
temeljilo na individualnem pogovoru o
dologeni zdravstveni tezavi, se je razvilo
v zapletene multidisciplinarne sisteme,
kjer za bolnika skrbijo razliéni zdravniki,
negovalno osebje in terapevti, ki navadno
delajo na razli¢nih oddelkih in v razliénih
organizacijskih enotah.?

Zdravstveni delavci morajo med seboj
sodelovati in sprejemati skupne odlocitve
ter nositi skupno odgovornost za

rezultate zdravljenja. Ne glede na to

bi se interdisciplinarno sodelovanije in
koordinacija lahko bistveno izbolj3ala.
Stevilni zdravstveni delavci nimajo dovolj
izku$enj za ustrezno in celovito obravnavo
bolnikov s parkinsonovo boleznijo.
Pogosto ti bolniki niso takoj napoteni

k ustreznemu zdravstvenemu delavcu

ali k tistemu, ki razpolaga z ustreznimi
izkugnjami in dolo¢enim znanjem o bolezni.’
Ker bolniki s parkinsonovo boleznijo

ne morejo samostojno obvladovati
svojega obolenja, v&asih pri zdravljenju
zavzamejo pasivno vlogo.¢

K BOLNIKU USMERJENO
ZDRAVSIVO

Individualizirano, k bolniku usmerjeno
zdravstvo je alternativa obstoje¢emu nacinu
organiziranega zdravstvenega varstva.

Leta 2001 je Intitut za medicino (IOM)
uvedel Sest razli¢nih ciljev za izboljsanje
kakovosti zdravstvenega varstva.
Zasnovani so bili glede na temeljne
potrebe zdravstvenega varstva, ki mora biti
varno, uéinkovito, praviéno, pravo&asno,
zmogljivo in usmerjeno k bolniku. Predvsem
to zadnje je klju¢na prvina kakovostnega
zdravstvenega varstva, ki »zagotavlja
oskrbo, ki spostuje bolnika in se odziva

na njegove posamezne zelje, potrebe in
vrednote, ter omogoca, da pacientove
vrednote usmerjajo vse klini¢ne odlocitve«.

V nasprotju s splodnim prepri¢anjem v
zdravstvu, usmerjenem k bolniku, ne gre le
za izkazovanje prijaznosti, temveé bolj za
spodbujanje bolnikov, da so pri zdravljenju
dejavni, in za boljse sporazumevanje

med njimi in zdravstvenimi strokovnjaki.®
Tak3en nacin oskrbe poveluje natanénost
pri jemaniju predpisanih zdravil in
zadovoljstvo zdravstvenih delavcev na
njihovih delovnih mestih, hkrati pa ga
povezujemo tudi z bolnikovim boljim
pocutiem ter boljdimi uspehi zdravljenija,
vendar brez dodatnega zvidanja strodkov.?
Koncept je kljub omenjenim prednostim celo
v razvitih drzavah 3e dale¢ od uresnicitve
in uporabe v klini¢ni praksi.'®

KAJ VKUUCUJE K BOLNIKU
USMERJENA OSKRBA PRI
PARKINSONOVI BOLEZNI?

Glede na zapleteno naravo parkinsonove
bolezni, ki vklju¢uje kognitivne, Eustvene,
motoric¢ne in nemoforicne simptome, je

k bolniku usmerjena oskrba za bolnike

s parkinsonovo boleznijo $e posebe;j
zahtevna."! Zdravstveni delavci se
najpogosteje osredotoéajo na resnost
bolezni in u&inkovitost zdravil, nekoliko
manj pa na izkudnje in potrebe bolnikov,
s &imer vplivajo na kakovost njihovega
zivljenja.'? Zanimivo je, da so bili bolniki,
ki so zaznali vecjo vkljuéenost v oskrbo,
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s posveti pri zdravniku bolj zadovoljni in
so se bolj drzali predpisane sheme jemanja
zdravil.'® Svedska raziskava, priobéena leta
2011, je pokazala, da so kljub zanimaniju
Stevilnih bolnikov s parkinsonovo boleznijo
nevrologi informacije o naprednem
zdravljenju nudili le majhnemu delezu
obolelih. Prav tako so odkrili velike

razlike v razpolozZljivosti in dostopnosti

do naprednih oblik zdravljenja med
posameznimi regijami.' Tudi pri¢akovanja
bolnikov glede uspesnosti zdravljenja

se razlikujejo, prav tako dojemanie
posameznih bolnikov, kateri simptomi

so zanje najhujse breme. Vsi ti premisleki
samo 3e poudarjajo pomembnost oskrbe
po meri posameznika in njegovih Zelja.'®

Raziskali smo zasnovo k bolniku
usmerjene oskrbe. Kvalitativna raziskava

v cilini skupini'® je pokazala, da bolniki s
parkinsonovo boleznijo trenutno zdravstveno
varstvo dojemajo kot oskrbo, pri kateri je
v srediséu zdravnik. Tako so $e posebej
opozorili na odsotnost multidisciplinarnega
sodelovania, ki v sistemu zdravstvenega
varstva predstavlja ozko grlo. Zeleli bi

se dejavno vkljuciti v proces in o bolezni
izvedeti ¢im veg, predvsem o zdravilih za

parkinsonovo bolezen in razlié¢nih moznostih
zdravljenja, ki jih nudijo terapevti. Izrazili
so tudi Zeljo po Custveni podpori, predvsem
pri sprejemaniju bolezni in spremembah,

ki nastanejo v medosebnih odnosih.

KAKO LAHKO K BOLNIKU
USMERJENO OSKRBO
PRI PARKINSONOVI
BOLEZNI 1ZBOLISAMO?

Izvajanije k bolniku usmerjene oskrbe pri
parkinsonovi bolezni naj bi se osredotocalo
na veéjo Eustveno podporo in prilagojene
informacije, uvedbo metod, ki bi
omogocale aktivno udelezbo bolnikov, in
na prepredevanie razprienosti v zdravstvu.

Podpora pri samopomodi se nanasa

na okrepliena prizadevanja za vegje
sodelovanije bolnikov s parkinsonovo
boleznijo v procesu zdravljenja, skupno
postavljanie ciljev in naértovanje zdravljenja
ter pomoé bolnikom pri pridobivaniju
nadzora nad Zivljenjem.'” Samopomo¢

pri ljudeh s kroniénimi obolenji zmanjsa
potrebo po zdravstveni oskrbi in izbolj3a
komunikacijo med bolniki in zdravniki.'®



IzobraZzevalni program za bolnike s
parkinsonovo boleznijo (Patient Education
Program Parkinson’s Disease — PEPP) je
namenjen izbolj3anju kakovosti Zivljenja,
povezane z zdravjem, in je uspesen pri
zmanij$evaniju psihosocialnih tezav in
potreb pri skrbnikih.' Zato bi programi za
samopomo¢ morali bolnike s parkinsonovo
boleznijo spodbujati h krepitvi njihove
vloge in jim omogociti, da sami sprejemajo
odlocitve ter ukrepajo v skladu z ustreznimi
informacijami. Prav tako bi ti programi
morali uvesti strategije, ki bi bolnike poucile
o uporabi sredstev zdravstvenega sistema
in oblikovanju partnerskega odnosa

z njihovimi oskrbovalci.

Pri podpori za samopomog in spodbujanju
bolnikov za sprejemanije odlocitey,
povezanih z njihovim zdravljenjem,

se vedno pogosteje uporablja internet.?0 2!
Zelo obetavna je na primer Spletna
zdravstvena skupnost (Online Health
Community — OHC). Tak3no skupnost
oznadujemo kot spletno okolje, ki
vklju¢uje skupino bolnikov ali zdravstvenih
delavcev ali obojih, da med seboj
komunicirajo prek spletnih blogov ali
forumov.?? Spletne skupnosti omogoéaijo
interdisciplinarno sodelovanje med
razliénimi ustanovami, nudijo pa tudi
izmenjavo izku3enj in informacij med
¢lani tovrstnih skupnosti. Poleg nastetega
bolnikom nudijo priloZnost, da se dejavno
vkljucijo v proces zdravljenja in ga
prilagodijo svojim potrebam.

POTREBNO JE
SPREMENITI VZOREC

Jasno je, da uvedba individualne,

k bolniku usmerjene oskrbe vkljucuje

tudi korenito spremembo nadina
delovanja. V oéeh zdravstvenih delavcev
bolniki ne bi smeli biti pasivne osebe,
temved aktivni posamezniki, ki smejo

in morajo skrbeti za svoje zdravje.
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Spremembe so nedvomno potrebne

pri organizaciji zdravstvenega varstva
in v nadinu razmiiljanja zdravstvenih
delavcev in bolnikov. Zdravstveni
delavci bi morali bolnike obravnavati
kot partnerje, sposobne obvladati svoje
obolenje. Moznost izbire med razli¢nimi
nacini samopomodi bo omogodila visjo
kakovost oskrbe in vzpostavila cenovno
sprejemljiv sistem zdravstvenega varstva
za prihodnije generacije.
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SOODLOCANLJE:
PRAVO ZDRAVILO ZA PRAVO
OSEBO OB PRAVEM CASU

Frouke A. P. Nijhuis, Martijn van der Eijk,
Marijan F. Faber, Bart Post, Bastiaan R. Bloem

2V
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Odlogitve so del nadega vsakdanjika. Odlogamo se bodisi o tem, kje bomo preziveli
pocitnice, bodisi o tem, kateri banki bomo zaupali svoje prihranke. Preden sprejmemo
odlocitev, pretehtamo prednosti in slabosti vseh moznosti, ki so na voljo, in se tako

(na primer) napotimo v turisticno agencijo ali se posvetujemo s finanénim svetovalcem.
Morda poidc¢emo nasvet pri prijateljih ali druzinskih Elanih in ne nazadnje upostevamo tudi
lastne vrednote. Nekatere odlocitve so v primerjavi z drugimi pomembnejse in zapleteneijie,
zato pri odloéaniju prihaja do nasprotij. Navsezadnije ste vi tisti, ki dologite, kdo oz. kaj

bo vplivalo na vase odlogitve. Vpradanie, ki bi ga na tem mestu radi postavili, se glasi:

Al ta pravila veljajo tudi takrat, ko ljudje sprejemajo odlogitve o svojem zdravju?

Bolniki s parkinsonovo boleznijo morajo vsakodnevno sprejemati 3tevilne odlogitve.
Za marsikoga so zdravstvena merila pomembnejsa od osebnih vrednot.

Kljuéno vpradanije je: Kdo sprejme konéno odlociteve
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Kon je leta 2010 objavil &lanek o skupnem
odloanju oz. soodlo¢anju; predstavil

ga je kot kontinuum, v katerem se vlogi
udeleZencev izmenjujeta: enkrat daje
pobudo bolnik, drugi¢ zdravnik (Slika 1).!
Zasnova soodlo&anja ni toéno doloéena,
temveé prilagodljiva glede na polozaj

in prisotne posameznike. Znotraj tega
kontinuuma lahko bolniki zavzamejo

svoje mesto tam, kjer se podutijo najbolje.
Dovolj prostora je za bolnike, ki se Zelijo
popolnoma zanesti na odloditve svojega
zdravnika, in za tiste, ki sploh ne morejo
sprejemati odlogitev, na primer dementni
liudje ali akutni bolniki v urgentnih

stanjih. Tak$en model je pravicen tudi

do bolnikov, ki Zelijo za svoje odlocitve

v zvezi z zdraviem - v najskrajnejsi obliki -
prevzeti vso odgovornost.

Kaj imamo v mislih, ko govorimo o
soodlocanju? Zanj obstaja veé razlag oz.
definicij.2 Charles (s sodelavci) je na primer
predlagal, da bi bile temeljne znacilnosti

100 %

Bolnikova
odlocitev

soodlo&anja naslednie: (a) vsaj dva
sodelujoa v procesu, in sicer zdravnik
ter bolnik — z moZnostjo, da se vkljuci
skrbnik; (b) izmenjavanije informacij med
sodelujo¢ima; (c) prizadevanije obeh za
dosego soglasja o Zelenem zdravljenju;
(d) dogovor o uvedbi zdravljenja.?

Kot smo Ze omenili, soodloganije temelji na
bolnikovih vrednotah in njegovi naklonjenosti
eni od zdravstveno sprejemljivih alternativ.
Gre za popolnoma drugaéno obliko,

kot je odlo¢anje na podlagi podajanija
informacij, kjer se stremi k temu, da bi
bolnik ¢im bolje razumel, zakaj je izmed
razpoloZljivih moZnosti bila izbrana prav
dolocena. Raziskava je pokazala, da bolniki
o svojem zdravstvenem stanju in moZnostih
zdravljenja sicer Zelijo izvedeti ve¢, vendar
pri odloéanju o njem ne zelijo prevzeti
odgovornosti, & ni nujno potrebno.?

Spet se znajdemo pri kontinuumu
soodlocania, kjer lahko bolnik sam

dologi mejo, do koder 3e Zeli soodloéati.

0%

Zdravnikova
odgovornost
za odlocitve

0%

100 %

Slika 1. Kontinuum pri soodloganiju (po: Kon in sodelavci, 2010)
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SOODLOCANLJE PRI
PARKINSONOVI BOLEZNI

Vsak bolnik s parkinsonovo boleznijo svoje
stanje dozivlja drugaée in ima individualne
potrebe. Na vsaki stopnji bolezni je

treba sprejemati odlocitve, ki mocno

vplivajo na bolnika, njegove prijatelje,
druzino in oskrbovalce. Pri napredovali
stopnji parkinsonove bolezni je pogosto
najucinkovitej$e peroralno jemanije zdravil,
nadaljnje optimiziranje pa je ovirano zaradi
nihanja stanj »vklop/izklop« ter diskinezij.
Na tej stopnii je potrebno sprejeti pomembno
odlogitev, ali bo bolnik nadaljeval s trenutnim
zdravljenjem ali je potrebno poiskati druge,
napredne moznosti zdravljenja. Katera od
moznosti ima prednoste Pri napredovalih
oblikah parkinsonove bolezni obstajajo tri
moznosti zdravljenja: globoka mozganska
stimulacija, intraduodenalna (v dvanajstnik)
infuzija levodope ter podkozna apomorfinska
infuzija. Z vsako od teh moznosti so povezani
dolo&ena tvegania in prednosti, indikacije

in kontraindikacije ter drugaéen vpliv na
bolnikovo vsakodnevno Zivljenje. Da bi se
torej lahko odlocili, katera izmed moznosti

je najustreznejsa, je potrebno pretehtati celo
vrsto zdravstvenih in osebnih dejavnikov.
Soodlo&anje ima pri tem pomembno vlogo.

Lokk# je med bolniki s parkinsonovo
boleznijo izvedel raziskavo, v kateri

ie z vpradalnikom ugotavljal, koliko
poznajo napredne moznosti zdravljenja

in kaj menijo o njih. Rezultati so pokazali,
da so 3tevilni bolniki sicer bili seznanjeni

z razliénimi moznostmi, vendar od zdravnika
niso prejeli celovitih informacij. Veliko

iih je menilo, da jim napredne moznosti
zdravljenja niso omogoéili zaradi visokih
stroskov ali da je njihov zdravnik presodil,
da trenutno stanje e ne zahteva tovrsinega
zdravljenja. Ceprav slednje morda sploh
ne drzi, bolniki s parkinsonovo boleznijo
vendarle niso sodelovali pri sprejemaniju
odlocitev, zdravnikovo razmisljanje pa

ni bilo dovolj pregledno.
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Tudi v nasi raziskavi smo med pogovori

v ciljni skupini naleteli na podobne primere
(F. Nijhuis in sodelavci, neobjavljeni rezultati).
Bolniki s parkinsonovo boleznijo pogosto
sami zberejo informacije o naprednih
moznostih zdravljenja — obi¢ajno prek
spletnih strani, v skupinah za samopomog
ali pa o njih izvedo neposredno od drugih
bolnikov. Zdravniki jim obiajno ponudijo
le dolo¢eno mero informacij - seznanijo

iih z eno moznostjo ali dvema. Bolniki

so povedali, da so bili z izbiro celovito
seznanijeni 3ele takrat, ko je bila odlocitev
Ze sprejeta. Pravzaprav so bolniki med
razgovori z nami izvedeli $e kak$no

novo informacijo.

POMOC PRI
SOODLOCANJU

Da bi bili bolniki dobro obveiceni in bi

se s svojimi zdravniki lazje dokopali do
skupnih odlogitev, jim je potrebno priskrbeti
primerjalne in objektivne informacije o
razliénih moznostih. Toda tudi takrat, ko je
bolnik celovito seznanjen z moznostmi, je
odlocanje $e zmeraj povezano s stresom,
zaskrbljenostjo in spretnostmi odloc¢anja.
Zato se za vsa podrocja medicine razvijajo
posebni pripomogki, ki nam pri odloéaniju
med razpoloZljivimi moznostmi olaj$ajo
razumevanje znanstvenih informacij,
pomagajo pa nam razjasniti tudi osebne
vrednote in zelje.

Trenutno razvijamo pripomocek za
odlo&anije o zdravljenju napredovale
parkinsonove bolezni. Da bi ocenili potrebo
po informacijah in podpori, smo oblikovali
ciline skupine in se pogovorili z bolniki, ki so
ze izkusili globoko mozgansko stimulacijo,
prejemajo infraduodenalno infuzijo levodope
ali imajo apomorfinsko &rpalko. Govorili smo
tudi z njihovimi skrbniki. Ker so nas v zvezi
z uporabo pripomocka zanimale morebitne
ovire in spodbude, smo se pogovorili z
nevrologi in specializiranimi sestrami.



Ugotovili smo, da so najpomembne;si
dejavniki, ki vplivajo na bolnikovo izbiro
terapije, naslednii: skrb, kako bo dologeno
zdravljenje okrnilo njihovo dnevno aktivnost
in s tem kakovost Zivljenja, izku3nje drugih

bolnikov ter strah pred operacijo mozganov.

Ti dejavniki in kliniéna merila so vplivali na
odlogitve zdravnikov strokovnjakov glede
izbire terapije.

Nasa raziskava bo sluZila kot
pomembno vodilo pri razvoju
pripomoc¢ka za odlo&anie, ki bi naj
spodbujal soodloéanie in zagotavljal,
da bo pravi bolnik prejel pravo
zdravilo ob pravem &asu.
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POJEMANJE UCINKA ZDRAVIL
PRI PARKINSONQVI BOLEZNI;
RAZVOJ PRIPOMOCKOV ZA LAZJE
PREPOZNAVANJE POJEMANJA
UCINKA ZDRAVIL

Frances Gambling*

Levodopa je trenutno eno najuéinkovitej$ih zdravil za parkinsonovo bolezen. Lahko se
uporablja kot samostojna terapija ali v kombinaciji z drugimi zdravili.! Prva leta po uvedbi
terapije z levodopo imenujemo tudi »medeni tedni«, saj bolniki uZivajo v olajaniju, ki ga
¢utijo zaradi ublazitve simptomov.? Toda z leti uéinek levodope vedno bolj popuséa in med
posameznimi odmerki zdravil se ponovno pojavijo simptomi parkinsonove bolezni. Temu
pojavu, do katerega pride v dveh do petih letih po za&etku terapije, pravimo »pojemanie
uéinka«.? Bolniki pri obvladovanju simptomov opaZzajo nihanja.* Ponovni pojav simptomov
ie zelo naporen, toda zdaj so na voljo pripomocki, s katerimi se zazna pojemanie uinka
zdravila, tako da je z zdravnikovo pomoéijo te simptome mogoce spet obvladati.

PREPOZNAVANJE ZGODNJIH
ZNAKOV IN SIMPTOMOV PRI
POJEMANJU UCINKA

Pojemanie uinka se ne kaze pri vseh
bolnikih s parkinsonovo boleznijo enako.
Nekateri navajajo, da so se ponovno
pojavili motoriéni simptomi, kot so tresenje,
okorelost ali bradikinezija (upocasnjeno
gibanje)®, pri drugih pa so se vrnili
nemotoriéni simptomi, kot so tesnoba,
utrujenost, spremembe razpolozenja,
tezave z razmisljanjem, nemir, potenje

ali poveéano slinjenje.’

Z natanéno anamnezo bi zdravnik
naceloma moral prepoznati znake
pojemanija ué&inka. Ve&ina zdravnikov
obi¢ajno opazi pojav, &e je ta povezan
z motoriénimi simptomi. Nekoliko tezje
je pojemanije ucinka prepoznati pri

* Pisanije ¢&lanka je financiralo podietje Orion.
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nemotoriénih simptomih, predvsem

takrat, kadar se jih bolniki 3¢ sami ne
zavedajo prav dobro in jih ne povezuijejo
s parkinsonovo boleznijo.® Zacetni simptomi
so blagi in se ne pojavijo po vsakem
odmerku; véasih lahko celo izostanejo.
Zato je izjemno pomemben pogovor med
bolnikom, zdravnikom in drugimi &lani
multidisciplinarne skupine, $e posebej ker
simptome pojemanija uinka ob obi¢ajnem
pregledu zlahka spregledamo, sploh &e
se takrat ne pojavijo.

Vedja ozaveséenost glede znakov in
simptomoyv, znacilnih za pojemanje uéinka,
ter njihovo belezenje lahko pripomoreta k
zgodnjemu prepoznavaniju ter uéinkovitemu
obvladovanju. V nadaljevanju lahko

berete o uporabnih pripomockih, ki

so bolnikom s parkinsonovo boleznijo

na voljo za prepoznavanje simptomov
pojemanija uéinka.



_PRIPOMOCKI ZA
LAZJE PREPOZNAVANJE
POJEMANJA UCINKA

Simptome lahko odkrijemo s pomocjo
dnevnika parkinsonove bolezni in vprasalnika
za pojemanje ucinka.

Dnevnik parkinsonove bolezni

Zdravniki in multidisciplinarne skupine

za spremljanje simptomov in pomog pri
odlocanju o morebitni spremembi terapije
uporabljajo dnevnik parkinsonove bolezni.
Z njim spremljajo in ocenjujejo dnevne
funkcije, kot jih bolnik dozivlja doma.

Oblikovan je tako, da ga lahko izpolnjuje
bolnik ali njegov skrbnik. Vanj belezi
simptome, &as, kdaj so se pojavili, ali so se
izbolj3ali in v kolik$ni meri, njihovo resnost
oz. stopnjo.” Dnevnik lahko pomaga pri
odkrivanju kakrinih koli znakov pojemanja
uéinka in predstavlja osnovo za ploden
pogovor med zdravnikom, multidisciplinarno
skupino in bolnikom. Dnevnik parkinsonove
bolezni lahko poi3cete tudi na spletu.
Spletne razlicice dnevnika ponujajo
dodatne funkcije (npr. funkcijo »Povzeteks,
glej Sliko 1B); ti dnevniki so nekoliko
prilagodljivejsi, ker se nekateri dejavniki,
kot sta Eas vnosa zdravila in zaznavanije
simptomoy, specifi¢no prilagodijo, in to
glede na bolnikove potrebe.

DNEVNIK PARKINSONOVE BOLEZNI
we DATUM
Navodila: Na vsakih 30 minut oznaite stanje, ki je previadovalo v Zasu od predhodne zabeleke.
VKLOP = éas, v katerem ci je na gibljivost, upot okorelost.
1ZKLOP = as, v katerem zdravilo na gibljivost, upoZasnjenost in okorelost ne deluje vec.
Diskinezija = nehoteni gibi, tresenje kot posledica jemanja zdravil; pojavi se v casu VKLOPA (deloval . .
Remeets dinai e v metia o povrota ol Poglej dnevnik
iskinezija vpliva na povaroéa precejénj d
Tremor je tresenje, ki i diskinezija.
1.dan 2.dan 3.dan 4.dan 5.dan 6.dan 7.dan Povzetek  Dodajdan
) VKLOP VKLOP VKLOP )
Cas | spanje | 1ZKIOP | brer 2nemoteto [ zmoteto as | spanie
dskineaie | _dskinesio | diskinesio K
00 A S00PM Povzetel
30 30 petek, 16. april 2010 ¥ NATISNI
7:00 AV 700PM GESABE >
30 30
s:g%AM 3'23 PM Zapi gled tiskane razli¢ice vasih dosedanjih rezultatov izberi »Natisnic.
500 AV 00PN 6
30 30 2
10:00 AM 10:00PM] g 5
30 30 5
[Ti00 AM]| TL00PM| €
30 30 £
12:00PM 2:00PM] ]
30 30 %
T00PM T00 AV 8
30 30 1 c
2.00PM Z:00 AV g
30 30
! o 07:00 08:30 13:00 14:30 19:00
00 PM 700 ANT Ob zauzitju Po zauzitju Ob zauzitju Po zauZitju Ob zauzitju
30 30 odmerka odmerka odmerka odmerka odmerka
200 PV ) - - —
30 30 =Tremor = Potenje = Gibalna upocasnjenost
® Zmanjsana spretnost = Tezave pri vstajanju s stola

Sliki 1A (levo) in 1B. Dnevnik parkinsonove bolezni omogoéa spremljanje simptomov in

odkrivanije zgodnjih znakov pojemanija uéinka

Slika TA. Tradicionalna razli¢ica dnevnika parkinsonove bolezni. Bolniki oznagijo, ali so v fazi
»vklopa« ali »izklopag, in navedejo, ali je prisotna diskinezija.®

Slika 1B. Primer spletnega dnevnika parkinsonove bolezni. V tej spletni razlicici lahko bolniki
vsakodnevno beleZijo podatke v zvezi s svojimi simptomi. Spletni dnevnik omogoca tudi grafiéno
predstavitev simptomov, ki so se pojavili, ter prikaz njihove resnosti, kar bolnikom olajia
razumevanie feZav in pogovore z zdravniki ali &lani multidisciplinarnih skupin.?



Vprasalnik o pojemanju uéinka

Vprasalnik o pojemanju uéinka je
oblikovala delovna skupina mednarodno
priznanih zdravnikov - strokovnjakov za
parkinsonovo bolezen - in medicinskih
sester. Zeleli so raziskati pojemanije uéinka
v klini¢ni praksi, in sicer bolj s pomocjo
natanénih simptomov kot s pomodjo
odprtih vprasanj.'® Ta vprasalnik bolnikom
pomaga, da ne pozabijo na simptome
pojemanja uéinka; tako se poveda
prepoznavnost pojava in zagotovi

hitrejSe ukrepanie.

V njem je seznam devetih simptomoy, ki jih
navadno povezujemo s pojavom pojemanja
ucinka.'! Bolniki morajo oznaditi dvoje:

Zdawnik Zagetnici bolnika:
Izpolni bolnik:
Datum rojstva /.

O Moski [ Zenska
Leto postavitve diagnoze parkinsonove bolezni

ali je kateri od navedenih simptomov
prisoten pri njih in ali se simptom

z naslednjim odmerkom zdravila
izbolj$a.® 1 Izpolnjen vpradalnik se
potem uporabi kot pomog pri podrobneisi
obravnavi simptomoyv.

Izkazalo se je, da je pri odkrivaniju
simptomoy, ki se pojavljajo ob pojemaniu
ucinka, omenieni vpradalnik v primerjavi z
navadnim kliniénim pregledom ucinkovite;si,
gemur najverjetneje botrujejo preprosta
navodila ter natanéen seznam motoriénih
in nemotoriénih simptomov. Redna uporaba
vprasalnika bo omogoéila zgodnejso
obravnavo pojemania uéinka, nadalje
prilagoditev zdravljenja in s tem kar
najvedjo korist za bolnike.

Slika 2. Vprasalnik
o pojemaniju uéinka
zdravil pomaga bolnikom
s parkinsonovo boleznijo

Leto zacetka prejt levodope Leto zacetka preje i

Trenutna terapija:

agonista

prepoznavati simptome,

ki so lahko posledica

1. stolpec: Oznatite obicajne simptome, ki jih doZivljate dnevino.

2. stolpec: Oznaite, ali se ta simptom po zauZitju odmerka zdravil za parkinsonovo bolezen izboljéa ali preneha.

Marijin primer

[l

izklopa

O
O|oE

]

Marija ima tezave jem in jenim gi
po naslednjem odmerku zdravila se izbolj3a samo tresenje.

[l ]
[l ]
=] )
[ 0l
=] )
] Ol
| m}
[ )
] ]
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TEHNOLOSKI NAPREDEK
NENEHNO SPREMINJA PODOBO
PARKINSONOVE BOLEZNI

Dnevnik parkinsonove bolezni in vpra3alnik
o pojemanju uéinka sta na voljo na spletni
strani www.wearing-off.com. Vprasalnik

je na voljo tudi v obliki aplikacije na
Facebooku; kmalu se mu bo v tej obliki
pridruzil tudi dnevnik.

S hitrim tehnoloskim napredkom se
razvijajo dodatni pripomocki za
spodbujanje bolnikove obve3cenosti,
zavedanie lastne bolezni in njeno
spremljanje. Med drugim so za

bolnike s parkinsonovo boleznijo na
voljo aplikacije za mobilne telefone, s
pomocdjo katerih lahko zdravniki in multi-
disciplinarne skupine spremljajo bolnikovo
stanje in hitreje odkrijejo zaplete, kot

je na primer pojemanie ucinka.

Spletni viri, kot so spletne strani, klepetalnice
in videoposnetki, parkinsonskim bolnikom

in njihovim druzinam pomagajo, da se o
bolezni pougijo in tako pri izboljdevaniju
ravni oskrbe prevzemajo kljuéno vlogo.

KAKO OBVLADATI
POJEMANJE UCINKA?

Za obvladovanije simptomov pri

pojemaniu uinka so na voljo 3tevilne
moznosti zdravljenja. Pomembno je, da
vsakega posameznega bolnika pregleda
zdravnik specialist in mu glede na njegovo
stanje predpise ustrezno zdravljenje.

Podrobnejie informacije o pojemaniju
uéinka lahko poi3cete pri zdravstvenih
delavcih v vadem kraju, drudtvu bolnikov

s parkinsonovo boleznijo ali na spletu.

Za zacetek obiicite naslednii spletni strani:
www.wearingoff.com, www.epda.eu.com

KLJUCNA DEJSTVA O POJEMANJU UCINKA

Pojemanie ucinka je ob¢i zaplet, povezan z dolgotrajnim jemanjem levodope:
uéinek posameznega odmerka zdravila postopno popuica in izzveni predéasno,
torej pred naslednjim predvidenim odmerkom.

Ugotavljanje pojemanja ué&inka je zahtevno, saj so simptomi lahko komaj opazni
in se ne pojavijo po vsakem odmerku ter se od bolnika do bolnika razlikujejo.

Pojemanie ucinka se lahko kaze z motori¢nimi simptomi, kot sta tresenije in
okorelost, in/ali nemotori¢nimi simptomi, kot so tesnoba, utrujenost ter nihanje
razpolozZenia.

Dnevnik in vprasalnik za parkinsonovo bolezen pomagata odkrivati zacetne
simptome, povezane s pojemanjem uéinka terapije, in kasneje uvesti optimalno
prilagojeno terapijo; s tem omogocita bolj kakovostno Zivljenje.

Z nenehnim tehnolo3kim razvojem in napredkom so $tevilni pripomoéki postali
laZje oz. splodno dostopni, tako da bolniki s parkinsonovo boleznijo lahko
spremljajo svojo bolezen in odkrivajo zgodnije zaplete.
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MAPA DOBREGA POCUTJA PRI
PARKINSONOVI BOLEZNI™

B Pozornost/spomin

H Drugi nemotori¢ni simptomi

B Delovanje mehurja in spolna funkcija

Mapa dobrega pocutja pri parkinsonovi bolezni™ je pripomocéek,
ki omogoéa pripravo na posvet z vasim zdravstvenim timom

Mapo dobrega poéutja pri parkinsonovi
bolezni™ so kot pripomoéek za belezenje in
nadzorovanije simptomov razvili in testirali
bolniki s parkinsonovo boleznijo. Vkljuéuje
motori¢ne in nemotoricne simptome.

Mapa dobrega poéutja izpostavlja
simptome, ki vas najbolj obremenjujejo,
in spisek najpomembneiiih vpradanj za
naslednii posvet pri zdravniku. Tako je
zagotovlieno, da se ni¢ ne pozabi in
ne prezre.

Mapa dobrega poéutja pri parkinsonovi
bolezni™ ja na voljo v nasledniih jezikih:

- angles¢ina - nizozems&ina
- cescina — romunscina
- griéina — sloveni¢ina

madzarséina

Spanscina

Mapa bo v prihodnjih mesecih na voljo $e v
nekaterih drugih jezikih.

Svojo osebno mapo lahko izdelate na dva
nacina: prek spleta ali s prenosom datoteke
PDF in roénim vnosom podatkov v obrazec.

DOSTOP DO VASE SPLETNE MAPE

1. KORAK: Izberite kategorijo (npr. motnje
spanja) za prikaz seznama simptomov v tej
kategoriji. Nato izberite simptom, ki se pri
vas pojavlja najpogosteie.

2. KORAK: Ko izberete simptom, se odpre
mapa, kjer lahko s pomogjo lestvice od

0 do 4 (0 pomeni nikoli, 4 pomeni vedno)
ocenite, kako pogosto se pojavlja.

Va3a osebna mapa se bo ustvarila
samodejno. Lahko jo shranite na svoj
racunalnik in natisnete za vas naslednii
pogovor s timom zdravstvenih delavcev.

Papirna in spletna razli¢ica sta na
voljo brezplaéno na spletni strani:
www.parkinsons-voices.eu/well-being-map



DOSTOP DO PAPIRNE RAZLICICE VASE MAPE
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Mapa dobrega poéutja pri parkinsonovi bolezni™ vsebuije ve¢ izvodoy, ki jih lahko uporabite za:

1. spremljanje simptomov v dologenem &asu,
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2. pregled nad vasim zdraviem in pocutiem v preteklem mesecu ter pripravo na posvet z izbranim zdravnikom.

o Za podroben opis svojih simptomov

uporabljajte grafikon

@ Obkrozite tevilko, ki najbolje

Parkinson’s Well-Being Map™
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S partnerjem pregleijte vse kategorije simptomov (npr. motnije spanija) in
oznacite, koliko vas vsak posamezen simptom obremeniuje.
Na vrhu strani vpisite datum.
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Za vsak simptom ocenite, koliko vas obremenjuje
na lestvici od 0 do 4, pri éemer pomeni:
0 =nikoli 1 = ob&asno

2 =véasih 3 = pogosto 4 = vedno

o Drugi vidiki parkinsonove bolezni

Parkinson’s Well-Being Map™
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Stevilke, ki ste jih obkrozili, med seboj povezite. Vzorec, ki se bo
prikazal, je takojinji slikovni zapis vasega trenutnega pocutia.
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Parkinson’s Well-Being Map™
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1. Oznaite simptome, ki vas najbolj obremeniujejo.
2. Pripravite seznam treh najpomebne;jsih vprasani, ki jih zelite
zastaviti zdravstvenemu timu ob vasem naslednjem posvetu.
3. Vpisite zdravila, s katerimi ste se zdravili v tem obdobiju.
Morda Zelite izpostaviti nova zdravila, ki ste jih prejeli ob
zadnjem posvetu (vkljuéno z zdravili brez recepta, kot je aspirin).
4. Izpolnjeno Mapo dobrega poéutja pri parkinsonovi bolezni™
prinesite s seboj na pregled in se o vsebini posvetujte z oskrbovalci.



DRUGI KONTROLNI SEZNAMI
N TESTI

Mariella Graziano

w7 ar o S Zan N *u-.\‘ -

Zdravstveni delavci (ZD) za ocenjevanje simptomov parkinsonove bolezni in njenega vpliva
na gibljivost uporabljajo vrsto testov. S svojim strokovnim znanjem s podrogja parkinsonove
bolezni glede na tezave, ki so jih skupaj z bolniki in njihovimi skrbniki pri ocenjevaniju
prepoznali kot glavne, izberejo dolocene teste.!

Bolniki s parkinsonovo boleznijo imajo teZave pri premikanju (npr. obraéanie v postelji),
ravnoteZju, hoji in zahtevnejsi telesni dejavnosti.

Testi lahko vkljuéujejo vprasalnike, dnevnike ali zdravstvene preglede. Slededi izbor
omogoda vpogled, kaksni vse so lahko ti testi. Veliko med njimi jih je bilo za potrebe
bolnikov s parkinsonovo boleznijo prilagojenih iz obstojecih testov gibljivosti, izvedenih

pri starejsi populaciji, ali testov za tiste, ki so v procesu fizi¢ne rehabilitacije.

Ti testi niso namenjeni ocenjevanju »pojemanja uéinkac, ki bi bilo posledica jemanja zdravil.

65



VPRASALNIKI

1. Kazalniki parkinsonove bolezni pri posameznem bolniku
s parkinsonovo boleznijo (PSI-PD)’

Vpradalnik navaja omejitve, ki so v vsakdanjem Zivljenju znaéilne za bolnike s parkinsonovo
boleznijo. Primeren je za dolo&anje in ocenjevanje posameznih ciljev zdravljenja.

— Bolnik izmed mozZnosti na seznamu izbere tiste, ki mu vsakodnevno otezujejo Zivljenje.
Dopise lahko tudi svojo, le zanj znacilno tezavo. To lahko stori doma, skupaj s skrbnikom.

- lzmed izbranih tezav izbere tri najpogosteje — tiste, za katere bi zelel, da bi se v
prihodnjem mesecu izboljSale oz. zmanjiale.

— Za vsako med njimi oznadi stopnjo tezavnosti pri izvajanju pred fizioterapijo
(O = izvedljivo brez napora; 10 = neizvedljivo).

— Po opravljeni fizioterapiji tezave ponovno oceni in rezultate primerja, da bi ugotovil,
ali je prislo do izboljsav.

2. Vpradalnik o padcih v preteklosti in dnevnik
za belezenje padcev?

Pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo, ki so padli veé kot enkrat v letu, je tveganije za
ponovni padec v naslednjih treh mesecih veliko. Pogostost padcev in njihovo verjetnost
lahko oznagimo s pomogjo kratkega Vprasalnika o padcih v preteklosti. Bolniki, ki so
padli veé kot enkrat v letu, prejmejo »dnevnik za belezenje padcev«, kar nam omogoéda
vpogled v pogostost in okolis¢ine padcev. Ker je dnevnik za beleZenje padcev obsezen,
priporoéamo, da ga bolnik izpolnjuje skupaj s skrbnikom.

3. Vprasalnik o zamrznitvi hoje®

Zamrznitev hoje je stanje, ki ga bolniki s parkinsonovo boleznijo in njihovi skrbniki tezko
obvladajo. Zaradi nepredvidljivosti in redkosti pojava med samimi obiski pri zdravniku
specialistu je zamrznitev tezko oceniti. Zdravstveni delavci so zato odvisni od bolnikov

in njihovega poro&anija o stanju. Ce so bolniki v zadnjem &asu imeli obé&utek, da so

se jim noge prilepile na tla, se jim lahko predlaga, da ob ogledu vnaprej pripravljenih
videoposnetkov, ki prikazujejo razliéne stopnje zamrznitve, izpolnijo vprasalnik, s katerim
se ocenjujeta obseg in resnost njihovih zamrznitev.

66



FIZICNI TESTI
1. Test retropulzije*

Za ocenjevanje tezav z ravnotezjem so na voljo $tevilni testi, vendar noben od njih ne meri
celotnega spekira odzivov. Najpogosteje se uporablja hiter in lahko izvedljiv test retropulzije,
s katerim se preveri odziv na nenaden poteg ramen navzad. Trenutno je ta fest najzanesljivejsi
in veljaven za ocenjevanie ravnotezja pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo.

2. Prilagojena lestvica aktivnosti pri parkinsonovi bolezni (PLDPB)3

Lestvica se lahko uporablja pri ocenjevanju tezav z gibljivostjo. PLDPB je ob3iren test hoje in
premikanja (vkljuéno z obraéanjem v postelji). Sestavljen je iz treh delov: premikanje na stolu,
akinezija pri hoji (pocasnost pri zacetnih korakih) in gibljivost v postelji. Test je veljaven in
zanesljiv ter daje podatke, potrebne za diagnosti¢ni in terapevtski proces.

3. Test hitrosti gibanja in ravnotezja (THGR)¢

THGR je kratek in uporaben test, ki meri hitrost gibanja in ravnotezje. Uporablja se pogosto,
in Eeprav ne meri le prizadetosti, nastalih zaradi parkinsonove bolezni, ga lahko uporablijamo
kot dopolnilni test. Meri se &as (v sekundah), ki ga posameznik potrebuje, da vstane s stola,
prehodi tri metre, se obrne, se vrne k stolu in sede. THGR je veljaven in zanesljiv. Pomembno
ie, da ima bolnik s parkinsonovo boleznijo pri vsakem merjenju isto obutev.

4. Test $estminutne hoje’

Zaradi svojega stanja so bolniki s parkinsonovo boleznijo marsikdaj prisiljeni k
nedejavnosti. Ce Zelimo prepoznati in oceniti fiziéne zmoznosti tistih bolnikov, ki nimajo
tezav z ofrplostjo, se priporoca destminutni test hoje. Je uporaben, enostaven za izvedbo
in zanesljiv ter vkljuuje 3estminutno hojo na ¢im vedji razdalji — na tekaski progi ali
tekalni stezi. Da bi ugotovili spremembe gibanja v primerjavi s prvo opravljeno meritvijo,
test ponovimo. Pomembno je, da imajo bolniki s parkinsonovo boleznijo med vsako
meritvijo isto obutev. Zdravstveni delavci jih medtem smejo spodbujati.

5. Test hoje na 10 metrov®

To je zanesljiv nadin za ugotavljanje hitrosti hoje pri tistih bolnikih s parkinsonovo boleznijo,
ki so sposobni hoditi samostojno. Stevilo korakov, potrebnih ob normalni hitrosti za deset
metrov, uporabimo za izra¢un dolZine koraka (v povezavi z morebitno uporabo vizualnih
naprav). Ce je potrebno, sme bolnik med izvajanjem testa uporabiti pripomoéek za hojo.
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Opomba: V &asu izdaje te knjiZice so
nastajala tudi Evropska navodila za fizio-
terapijo pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo.
Rezultati bodo na voljo septembra 2012.
Vodiji projekta sta bila dr. Samyra H. J. Keus
in dr. Marten Munneke iz Radboud

University Nijmegen Medical Centre

na Nizozemskem. Pri razvoju smernic,

ki so jih potrdili tudi Evropska zveza fizio-
terapevtov za parkinsonovo bolezen
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SPREMLJANJE KAKOVOSTI
ZIVLJENJA BOLNIKOV-S
PARKINSONOVO BOLEZNIJO

Per Odin

Kadar Zelimo zdravljenje optimizirati, je pomembno, da simptome parkinsonove bolezni
ocenjujemo objektivno.! Motoriéne simptome rutinsko opredelimo s pomoéjo bolnikovih
dnevnikov in s kliniénim testiranjem. VEasih (Se posebej v kliniénih raziskavah) se lestvice,
kot je UPDRS (Zdruzena lestvica za ocenjevanije parkinsonove bolezni), uporabljajo za
doseganie vecje objektivnosti. Vedno pogosteje se ocenjevanje nemotori¢nih simptomov
izvaja s testi, kot sta Vpradalnik za ocenjevanje nemotoriénih simptomov in Lestvica za
ocenjevanje nemotori¢nih simptomov.?

Ob belezenju simptomov je priporoéljiivo analizirati poroéila bolnikov in oceniti njihovo

z zdraviem povezano kakovost Zivljenja; tako dobimo bolj celosten vtis o bolnikovem
soocaniju s parkinsonovo boleznijo. To lahko nesistematiéno, a dobro opravimo z vprasanii
o kakovosti Zivljenja, lahko pa si pomagamo z ustreznimi lestvicami. V vedno ve¢ kliniénih
raziskavah se uporablja lestvica za ocenjevanije z zdraviem povezane kakovosti Zivljenja.
Da bi izboljZali zdravljenje in vsakdanije Zivljenje bolnikov s parkinsonovo boleznijo,

bi morali poleg natanénejega ocenjevanija izbranih simptomov v rutinsko oskrbo
vsekakor vkljuéiti ugotavljanje kakovosti Zivljenja.
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KATERE LESTVICE LAHKO
UPORABIMO ZA MERJENJE
KAKOVOSTI ZIVLIENJA?

Na voljo je kar nekaj testov za merjenje
z zdraviem povezane kakovosti Zivljenja.
Med testi, ki se uporabljajo pri parkinsonovi
bolezni, se vedno pogosteje uporablja
Vprasdalnik o kvaliteti Zivljenja bolnikov

s parkinsonovo boleznijo (PDQ-39).
Uporablja se kot primarna metoda v
mnogo klini¢nih raziskavah, v katerih

se vrednotijo razliéne vrste zdravljenja.
Nedavno je randomizirana raziskava,

ki primerja globoko mozgansko
stimulacijo in farmakolosko zdravljenje,*
pokazala, da je globoka mozganska
stimulacija ob&utno izbolj$ala z
zdravijem povezano kakovost Zivljenja v
primerjavi s farmakolokim zdravljenjem.
Kraj3a razli¢ica vprasalnika PDQ-39

je PDQ-8. Je prav tako zanesljiv in
odziven, vendar hitrejsi in enostavne;si
za uporabo.® V vsakdanjo oskrbo bolnikov
s parkinsonovo boleznijo ga vklju¢imo
brez tezav.

VPLIV NEMOTORICNIH
SIMPTOMOV NA KAKOVOST
ZIVLJENJA BOLNIKOV

V preteklosti so nemotoriéne simptome pri
parkinsonovi bolezni velikokrat spregledali.
Od zaéetka devetdesetih let je zanimanje
zanje nara3¢alo. Opravljene so bile 3tevilne
raziskave, ki kazejo moéno korelacijo med
kakovostjo zivljenja, povezano z zdravjem,
in nemotoriénimi simptomi. V nekaterih
primerih je bila ta korelacija visja kot pri
motori¢nih simptomih.°

Za ocenjevanje nemotoriénih simptomov
uporabljamo Lestvico za ocenjevanije
nemotori¢nih simptomov. Z njo ocenjujemo
resnost in pogostost 30 razli¢nih nemotoriénih
simptomov, konéni rezultat pa pokaze njihov
vpliv na bolnikovo Zivljenje. Martinez-Martin
in sodelavci so nedavno ugotovili, da

imajo nemotoriéni simptomi vedji vpliv na
kakovost Zivljenja, povezano z zdraviem
(meritev je bila opravljena s pomogjo Lestvice
za ocenjevanje nemotoric¢nih simptomov),

kot motori¢ni.®
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KATERI NEMOTORICNI SIMPTOMI
IMAJO NAJVEC)I VPLIV NA
KAKOVOST ZIVLIENJA?

Stevilne raziskave so preuéevale, kateri
nemotoriéni simptom pri parkinsonovi bolezni
ima najvidjo negativno korelacijo s kakovostjo
zivljenja, povezano z zdravijem.® ¢ Pogosta

je bila ugotovitev, da ima najmoénejso
korelacijo depresija.® ¢ Ostali pomembni
simptomi so: utrujenost, motnje spanja in
prekomerna zaspanost podnevi.®

ALI LESTVICE ZA OCENJEVANJE
KAKOVOSTI ZIVLJENJA
PRIKAZUJEJO PRAVO SLIKO?

Den Oudsten in sodelavci so po pregledu
literature o parkinsonovi bolezni in kakovosti
zivljenja presodili, da ve&ina ocenjevalnih
lestvic za merjenje kakovosti Zivljenja
(vkljuéno z vprasalnikoma PDQ-39 in PDQ-8)
dejansko meri »zdravstveno stanje«.’

Zdravstveno stanje oznaduje lastno
dojemanie svojega zdravja, medtem ko se

z zdravijem povezana kakovost Zivljenja
osredotoéa na vprasanije, kako zdravie vpliva
na kvaliteto Zivljenja. Potrebno je poudariti,
da zdravije nedvomno vpliva na kakovost
zivljenja (pojma sta najverjetneje dejansko
povezana), vendarle ne gre za eno in isto
stvar. Omenijeni avtorji so ugotovili, da je 59
od 61 izbranih publikacij o kvaliteti Zivljenja
bolnikov s parkinsonovo boleznijo dejansko
merilo zdravstveno stanije, ceprav jih je
vecina trdila, da merijo z zdraviem povezano
kakovost Zivljenja. Avtorji so zakljuéili, da
so zdravstveno stanje, z zdraviem povezana
kakovost Zivljenja in vsesplodna kvaliteta
zivljenja pomembna merila. Pri spremljaniju
kakovosti Zivljenja pri parkinsonovi bolezni
je potrebno uporabljati prave izraze. Kadar
spremljamo »pravo« kvaliteto Zivljenija, je
kot dodatno merilo priporoéljivo uporabiti
»lestvico zadovoljstva z Zivljenjem«.®

71

ZAKUUCEK

Merijenje simptomov je pomembna

osnova za optimizacijo zdravljenja

in oskrbe pri parkinsonovi bolezni.

Z dokumentiranjem zdravstvenega stanja
in z zdraviem povezane kakovosti Zivljenja
lahko pridobimo podatke o tem, ali sta
zdravljenje in oskrba zadostna. Natanénejse
lestvice in teste lahko uporabimo pri
doloé&aniju tistih simptomov, ki zahtevajo
dodatno pozornost. Ce zelimo zdravljenije
parkinsonove bolezni optimizirati, je
zaradi mocne korelacije med negativnim
zdravstvenim stanjem in z zdravjem
povezano kakovostjo Zivljenja potrebno
simptomom, kot so depresija, utrujenost,
motnje spanja in prekomerna dnevna
zaspanost, nameniti dodatno pozornost.®
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KOLIKO CASA NAJ BOLNIK S
PARKINSONOVO BOLEZNIJO CAKA,
PREDEN SE ODLOCI ZA DRUGO
OBLIKO ZDRAVLJENJA?

V Evropi ima parkinsonovo bolezen veé kot 1,2 milijona ljudi. Ceprav je ob pojavitvi
bolezni povpreéna starost 60 let, eden od desetih ljudi zboli pred svojim 50. letom.
Glavne znaéilnosti parkinsonove bolezni so upocasnjeno gibanije (bradikinezija), okorelost
misic in fresenije, ki se obiajno pojavi v eni roki. Enako pomembnost — morda celo vegjo -
kot motoriénim vedno pogosteje pripisujemo nemotoriénim simptomom. KaZejo se z izgubo
okusa in voha, motnjami spanja, prebavnimi motnjami, kot je zaprtje, s tezavami pri
poziranju, boledinami, utrujenostjo, depresijo, tesnobo, spolnimi motnjami, halucinacijami
in psihozo, kognitivnimi motnjami (vkljuéno z demenco) in motnjo nadzora nad impulzivnim
vedenjem (npr. igre na sreco). Ker se parkinsonova bolezen obiéajno pojavi v srednjih letih
in pri starejsih, se mora veliko bolnikov soo&ati tudi s simptomi, povezanimi s starostjo.
Povpreéen bolnik s parkinsonovo boleznijo ima poleg tega obolenja vsaj 3e eno
zdravstveno tezavo.

Izijemno pomembno je, da bolniki, njihovi zdravniki in multidisciplinarni timi ocenijo tako

motori¢ne kot nemotoriéne simptome, da bi zagotovili oskrbo, ki omogoéa pravoéasne
odlocitve o vseh spremembah v zvezi z zdravljenjem.

*Ta &lanek prof. Findleyja, vodilnega klini¢nega zdravnika, temelji na njegovih osebnih izkusnjah
z bolniki s parkinsonovo boleznijo.
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POT ZDRAVLIENJA

Parkinsonova bolezen je progresivna
bolezen, ki se s ¢asom spreminja in zato
zahteva prilaganije in/ali spremembo
terapij(e); to je lahko sprememba odmerka
ali pogostosti jemanja zdravila ali uvajanje
povsem novega zdravila. O moznosti,

da se terapija Eez Eas zamenja, se je
potrebno pogovoriti zgodaij, tako da so
bolniki in njihovi skrbniki v vseh fazah

o zdravljenju popolnoma pouceni.

Tipiéna »pot zdravljenja« se zaéne bodisi

z dopaminskim agonistom — sinteti¢no
spojino, ki deluje neposredno v mozganih,
podobno kot dopamin - ali obliko levodope
(dopaminska nadomestna terapija).
Odmerek oz. pogostost odmerkov za
sprozitev optimalnega kliniénega odziva

se prilagaja vsakemu posameznemu bolniku,

in sicer glede na njegovo dovzetnost za
zdravilo, resnost simptomoy, prisotnost
pojemanija uéinka in nihanje odzivnosti.
Cas vsake vegje prilagoditve izberejo bolnik
s parkinsonovo boleznijo in njegov skrbnik,
specializirana sestra in zdravnik specialist.

Zaéetek zdravljenija

Zdravilo predpise zdravstveni
strokovnjak oz. druzinski zdravnik.

V nekaterih drzavah skrb za dolgoroéno
spremljanje bolnika prevzame
specializirana sestra, specializirana

za parkinsonovo bolezen, ali medicinske
sestra, specializirana za podroéje
nevrologije. Odmerjanje zdravil

glede na dnevne potrebe bolnikov
svetujejo zdravstveni delavci. Koli¢ina
odmerkov je odvisna od posameznika,
njegovih simptomov in smernic za
prilagajanje in se doloéi po navodilih
zdravstvenega strokovnjaka.
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Manjse spremembe zdravljenja

Ce se bolnik s parkinsonovo boleznijo
odpravi na dopust, kjer je bolj aktiven kot
obicajno, pogosto opazi, da je predpisani
odmerek zdravila premajhen. Za ta &as mu
lahko svetujemo povecan oziroma dodaten
odmerek zdravila. V dolo&enih primerih in
okoli&inah lahko bolnik s parkinsonovo
boleznijo jemanije zdravila malce prilagodi,
vendar se mora predhodno posvetovati

z zdravstvenim strokovnjakom.

Veéje spremembe zdravljenja

Vecje spremembe pri zdravljenju,

npr. sprememba koli¢ine oz. pogostosti
odmerjanja ali uvajanje povsem novega
zdravila, mora odobriti terapeviski tim,

ki vkljuéuje zdravnika specialista in
specializirano medicinsko sestro, pri cemer
je v sredid¢u pogovora bolnik. Na vsaki
stopniji odlo¢anja o uvajanju ali spremembi
terapije je namred potrebno upostevati
stalis¢a bolnikov in njihovih skrbnikov.
Pomembno je, da bolniki zaupajo nasvetom
zdravstvenih delavcey, in to vedno vkljuéuje
pogovor z zdravnikom specialistom

(€eprav v nekaterih delih Evrope zdravila
predpisujejo specializirane sestre, ki tudi
lahko predlagajo spremembo terapije).

SPREMLJANJE ZDRAVLIENJA

Bolniki s parkinsonovo boleznijo morajo
imeti moznost do nenehnega spremljanja
svojega zdravljenja. V prvih letih po
postavitvi diagnoze je spremljanje obicajno
manj pogosto, saj je bolezen na tej stopniji
dobro obvladljiva. V kasnejsih fazah
bolezni je pomembno, da imajo bolniki

stik z zdravstvenimi delavci prek telefona
ali elektronske poste.



Cilj zdravljenja je obvladovanie ali
blaZenje simptomov parkinsonove bolezni
oziroma vzdrzevanje ali izbolj3anje
kakovosti Zivljenja. Ko bolezen napreduije,
se nadzor nad motoriénimi in nemotori¢nimi
simptomi manj3a in bolniki se sooc¢ajo

s pojemanjem uéinka zdravil oziroma z
nihanjem simptomov. Specializirana sestra
(ali drugo zdravstveno osebje z ustreznim
znanjem) svetuje glede simptomov in
zdravljenja ter poskrbi za stik z ustreznimi
¢lani multidisciplinarnega specializiranega
tima, da bolniku nudijo podporo.

Bolniki in njihovi skrbniki morajo biti v
proces odlocanja, ki ga vodijo strokovnjaki
za parkinsonovo bolezen, vklju¢eni na vseh
stopnjah zdravljenja. Ce pri obvladovaniju
simptomov pride do kakr3nih koli sprememb,
primerne odlocitve omogo&i odprt in

odkrit pogovor med bolniki, skrbniki in
zdravstvenim osebjem.

POVZETEK

Kdaj spremeniti naéin zdravljenja parkinsonove bolezni?

1. Kadar koli je to potrebno.

2. Pri odlo¢anju so najpomembnejsi bolniki in njihovi skrbniki. Zavedati se morajo,
da je zdravstveno osebje zanje dosegljivo — vkljuéno s specializiranimi sestrami,
zdravniki specialisti in drugimi ¢lani multidisciplinarnega tima.

3. Da bi se bolniki in njihovi skrbniki lahko samostojno odloéali o manisih
spremembah koli¢ine in pogostosti odmerkov, potrebujejo nasvete strokovnjakov.

4. Odlocitve glede vegjih sprememb pri odmerjanju zdravil in uvajanju nove terapije
zahtevajo vkljucitev terapeviskega tima — v sredidcu je bolnik.
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ZMANJSANJE
TVEGANJA ZA PADCE

Ana Aragon

Bolniki s parkinsonovo boleznijo so za padce dovzetneisi kot drugi ljudje iste starosti.
Refleksi, ki obi¢ajno pomagajo pri vzpostavitvi ravnotezja, kadar se spotaknemo,

so prepocasni, da bi preprecili padec. Zato bolnik lahko pade Ze pri najmanisi moniji
ravnotezja. Na sreco so za to, da bi zmanijsali tveganje za padce, na voljo preproste
metode. Naucimo se jih s pomoé&jo lokalnega delovnega terapevta, ki nam svetuje, kako
zmani3ati tveganje za ponovni padec, in nam pomaga odstraniti ovire v okolju in doma,
ali s fizioterapevtovo pomogjo. Fizioterapevt nam pomaga pri pove&anju misiéne modi,
ravnotezja in gibljivosti ter predlaga pripomocke za hojo. Te informacije morajo biti

na voljo tudi bolnikovi druzini in oskrbovalcem.

Va3 zdravnik, specializirana sestra in zaposleni v zdravstveni ustanovi bodo gotovo vedeli,
kako stopiti v stik z delovnim terapevtom in fizioterapevtom.
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KAJ LAHKO
POVZROCA PADCE?"2

— dolo&ena zdravila (npr. pomirjevala,
odvajala, zdravila proti visokemu
krvnemu pritisku) ali soéasno uzivanje
ve¢ razli¢nih vrst zdravil

— obdutek omotiénosti ali »éuden ob&utek
v glavi« med vstajanjem iz sedecega

poloZaja oziroma med lezanjem

- pogosto odvajanje vode ali hitenje
na stranisce

— diskinezija

Ce vas muéi kaj od nastetega, se
narocite na pregled pri zdravniku ali
drugem zdravstvenem delavcu, ki vam
bo svetoval glede:

- tezav z mehurjem

— omoti¢nosti

— osteoporoze (ki povecuje tveganje za
zlom pri padcu)

- zamenjave zdravil, ée je to potrebno

- najprimernejdega odmerjanija
antiparkinsonskih zdravil
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TVEGANJA, POVEZANA
Z IZGUBO RAVNOTEZJA,
IN KAKO JIH ZMANJSATE

Multi- ali bifokalna stekla so v&asih
neprimerna za ljudi, ki imajo tezave z
ravnotezjem. Spremembe vida zaradi
parkinsonove bolezni pripomorejo k
nestabilnosti. Nekateri ljudje pripovedujejo
o tezavah pri hoji po stopnicah

navzdol ali sestopaniju z robnikov.
Razmislite o naslednjem:

- &e menite, da je vas vid prizadet,
obiicite o&esno ambulanto ali optika,

— pri sestopu z robnika pohodna ali
sprehajalna palica pomaga oceniti
globino; na stopnicah in stopniiih je
koristna uporaba oprijemal.

Padec se lahko zgodi pri obraéanju med
hojo, 3e posebej ¢e se nogi zapleteta.
Razmislite:

— pri menjavi smeri najprej obrnite noge,
pri obradanju pa raje napravite nekaj
korakov veé, da boste obvladali polozaj.

No3enije stvari med hojo lahko vpliva na
ravnotezje, zato:

- kadar je mozno, uporabite Zepe in/ali
torbo, ki si jo oprtajte na telo, za no3enje
denarja denarnico na paséky, ki si ga
obesite okrog vratu, in za pomoé pri hoji
potisni vozicek s torbo.

- Na ravnih povrsinah (samo tam, kjer so
prilagojene posamezniku) so uporabni
visoki vozi¢ki. Opomba: za nekatere
liudi so vozi¢ki nevarni, saj spodbujajo
pospeden korak.



Naloge, ki jih opravljamo stoje, so lahko
neugodne, Se posebej, &e z eno roko lovimo
ravnoteZje (npr. med umivanjem pred
umivalnikom). Razmislite o naslednjem:

— v takih primerih stabilnost lahko pove&a
visok ali poseben nagibni stol.

Med gledanjem navzgor (npr. proti visoki
polici) lahko pademo vznak. Zato:

- stopite korak nazaj in z eno nogo vstran,
da boste stabilnej3i.

Napaéna presoja o polozaju predmeta,
ki ga zelimo doseci ali dvigniti, lahko
povzrodi padec, torej:

- priblizajte se predmetu, preden ga
dvignete, in se izogibajte nagibu v
eno stran. Uporabite prosto roko in jo
naslonite na bliznjo delovno povriino/
trden del pohistva/steno, $ele nato
sezite po predmetu. Pripomocek, kot je
palica za pobiranje s tal, je uporaben
le za manje predmete.

VIRI

1. National Institute for Clinical Excellence

(NICE) Falls Guideline. ‘The assessment and

prevention of falls in older people.’ Clinical
Guideline 21 London: NICE 2004. www.
nice.org.uk/CGO02 1 quickrefguide

Clinical Knowledge Summaries (CKS).
‘Falls - risk assessment.” Version 1.0.

Newcastle upon Tyne: CKS 2009
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Nenadni zvoki in druge motnje med hojo,
obéutek zmedenosti med govorjenjem,
nosenje predmetov, hoja po pobogju
navzdol ... lahko povzrogijo tezave z
ravnotezjem. Torej:

- zelo pomembno je, da bolniki s
parkinsonovo boleznijo pozornost
posvetijo varni hoji.

Nekateri bolniki pravijo, da imajo pri
zadenjaniju hoje ali med njo ob&utek,
kakor bi se jim noge zlepile s tlemi.

To imenujemo »zamrznitev«. Pogostejsa
je pri vstopanju v prostore, med hojo po
neravni podlagi ali na prometnih krajih,
kot so mestna srediiéa. V tem primeru:

- izkusen delovni terapevt ali fizioterapevt
lahko svetuje, kako zaéeti hojo oziroma
kako jo ponovno vzpostaviti. Metode
za sprozitev gibanja po zamrznitvi
lahko vkljuéujejo glasovno, glasbeno
(ali drugo zvokovno) spodbudo oziroma
spodbudo z drugimi &utili (3e posebej
z dotikom in vidom).

3. Aragon A, Kings J. ‘Occupational
Therapy for People with Parkinson's:

Best practice guidelines.” London,

College of Occupational Therapists 2010.
www.cot.co.uk/sites/default/files/
publications/public/OT_People_with_

Parkinsons.pdf

Age UK. ‘Staying Steady Improving
your strength and balance.” 2010 ref:
AgeUKIG14



V ZVEZI S PADCI PRIPRAVITE »NACRT UKREPOV«*

Ce je padec neizogiben, nacrtujte, kako se z njim sooéiti in kako priklicati pomog.
Smiselno je, da ukrepe naértujete posebej za dnevne in posebej za vederne dejavnosti.
Bolniki, nagnjeni k padcem, naj uporabljajo spodaj opisani nacin, kako vstati s tal.

KAJ STORITI PRI PADCU?® 4

Preverite, ali ste se poskodovali, in nato:

Ce ste poskodovani
- Naijprej pokli¢ite pomo¢, nato uporabite pis¢alko, osebni alarm ali mobilni
telefon. Ce lahko doseZete telefon, poklicite redevalce; udarjajte ob tla ali steno,
da pritegnete pozornost.

- Ce ste resno poskodovani, se ne premikaite.

- Uporabite odejo, pla3¢ ali kar koli v dosegu rok, da vam bo toplo, dokler ne
prispe pomoc.

— Ce boste morali nekaj ¢asa lezati na tleh, napnite misice rok in nog in se —

&e zmorete — obradaijte z boka na bok. Po padcu na trdo podlago se odplazite
na mehkej3o, e je to mozno.

Ce NISTE poskodovani

- Ko si nekoliko opomorete, se oprite na roke in kolena in se odplazite do
masivnega kosa pohitva, kot je stol ali postelja.

- Kos pohistva uporabite za to, da boste lahko pokleknili. Nato dvignite (moénej3o)
nogo predse, tako da bo koleno pokréeno in stopalo polozeno na tla.

- Nagnite se naprej, opirajo¢ se na kos pohistva in prednjo nogo, ter prikljuéite
drugo nogo, da boste vstali.

— Obrnite se in se usedite na oporo.

— Preden ponovno vstanete, se odpodijte.
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STEVILO LJUDI S PARKINSONOVO
BOLEZNIJO V DRZAVAH Z
NAJVECJIM STEVILOM PREBIVALCEV

(Povzeto po: E. R. Dorsey s sodelavci: »Projected number of
people with Parkinson disease in the most populous nations,

2005 through 2030.« Neurology 2007)*

Z daljZanjem zivljenjske dobe se povecuje obremenijenost s kroniénimi boleznimi.
Naértovanije zdravstvene, socialne in ekonomske politike mora vkljuéevati predvidevanie,
kako bo z njimi v prihodnosti, in upostevati bremena, ki jih te bolezni prina3ajo.

Statistika kaze, da je na svetu priblizno 6,3 milijona obolelih za parkinsonovo boleznijo.’
Prizadevali smo si oceniti 3tevilo bolnikov v zahodni Evropi in drzavah z najvegjim Stevilom
prebivalcev v letih 2005 in 2030. Nas cilj je bil dognati podatke, koliksen je/bi bil porast
parkinsonove bolezni, in predele, kjer je/bi bila verjetno najbolj prisotna.

KAJ SMO NAREDILI?

Uporabili smo bazo podatkov ameriskega
Urada za popis prebivalstva, in sicer za
leto 2005, in izbrali pet zahodnoevropskih
drzav z najvedjim 3tevilom prebivalcev
(Neméija, Francija, Velika Britanija,
ltalija, Spanija) in deset najbolj poseljenih
drzav na svetu (Kitajska, Indija, ZDA,
Indonezija, Brazilija, Pakistan, Banglades,
Rusija, Nigerija in Japonska). Za obdobje
2005-2030 smo izrac¢unali predvideno
stevilo bolnikov s parkinsonovo boleznijo,
starih 50 let ali veé.

Razsirjenost katere koli bolezni se obi¢ajno
ocenjuje s podatki o njeni pogostosti in
prezivetju bolnikov. Ti podatki o parkinsonovi
bolezni za vecino drzav niso na voljo,

zato smo alternativno uporabili podatke

o razsirjenosti v dolo&eni starostni skupini
(npr. v Veliki Britaniji ima v starosti 50-54 let
parkinsonovo bolezen 76 ljudi od 100.000;
in 111 od 100.000, starih 55-59 let itd.).
Ce za doloceno drzavo ni bilo podatkoy,
smo uporabili priblizne vrednosti v

sosednjih drzavah - npr. za Indonezijo

smo uporabili podatke iz Singapurja, za
Brazilijo iz sosednjih drzav Latinske Amerike,
za Pakistan in Banglades indijske ter za
Rusijo estonske podatke.

Na podlagi podatkov o raziirjenosti
bolezni smo uporabili dve razliéni metodi

za ocenjevanie in izraun predvidenega
Stevila bolnikov v letih 2005 in 2030.

* Clanek je povzetek izvornega &lanka. Pomoé pri pisanju sta nudila Teva in Lundbeck.
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Slika 1. Bolniki s parkinsonovo boleznijo,
starejsi od 50 let, po drzavah
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REZULTATI

S pomoéijo prej navedenih podatkov smo
ocenili, da je leta 2005 bilo 4,1-4,6 milijona
posameznikov s parkinsonovo boleznijo,

ki so bili starejsi od 50 let. Predvidevamo,

da se bo do leta 2030 to 3tevilo podvoijilo:
na 8,7-9,3 milijona ljudi.

Ceprav se bo 3tevilo obolelih mogno
veéalo, ta rast ne bo enakomerno
razporejena. Najvedja bo zunaj meja
zahodne Evrope. Na primer: na Kitajskem
bo v omenjenem obdobju 3tevilo bolnikov
s parkinsonovo boleznijo z 1,99 milijona
naraslo na predvidoma 4,94 milijona,

kar predstavlja 148-odstotno poveéanije
(Slika 1). V primerjavi z ostalimi drzavami,
vkljuéenimi v to raziskavo, na Kitajskem
ne bomo belezili samo izjemne rasti 3tevila
bolnikov s parkinsonovo boleznijo, temveé
se bo poveéal tudi njihov delez -z 28 %
na 57 %. Nasprotno pa bo delez bolnikov
iz ZDA in evropskih drzav z najvegjim
stevilom prebivalcev do leta 2030 padel
229 % na 2l %.

Omejitve raziskave

Pomembno je omeniti, da so nekateri
podatki pomanikljivi, saj smo raziskovali
v razliénih drzavah in na razliéne nacine.
Drugo omejitev predstavlja dejstvo, da
smo nedosegljive podatke nadomestili

s statisticnimi podatki iz sosednjih drzav.
Zato smo za oceno $tevilk v letih 2005 in
2030 uporabili dve metodi. Kljub nekaterim
razlikam sta metodi glede tevila bolnikov
s parkinsonovo boleznijo pokazali
podobne rezultate.
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ZAKUUCEK

Ker se Zivljenjska doba dalja in
ekonomski pogoiji ter zdravstvena oskrba
izbolj$ujejo, 3e posebej v drzavah v razvoju,
se pri¢akuje precej3nja rast stevila bolnikov
po svetu. Raziskava ocenjuje, da se bo v
petih najstevilénejih zahodnoevropskih
drzavah in desetih najitevilénejsih

drzavah sveta 3tevilo ljudi, ki imajo
parkinsonovo bolezeni in so starej3i od

50 let, do leta 2030 podvoijilo, in sicer na
8,7-9,3 milijona obolelih.

Zaradi naraséajocega stevila bolnikov
bosta prepoznavanije teh posameznikov
in zagotavljanje cenovno ucinkovite
zdravstvene oskrbe velik izziv za javno
zdravstvo, 3e posebej v drzavah, kjer
je rast najizrazitej3a. Glede na podatke
se bo Stevilo ljudi s parkinsonovo
boleznijo podvoijilo v ¢asu ene
generacije. Potrebno bo spremeniti
nadin oskrbe, tako da bodo vsi bolniki
vsepovsod po svetu imeli zagotovljen
dostop do zdravljenja.

VIRI
1. Baker MG, Graham L. ‘The journey:
Parkinson’s disease.” BMJ 2004;
329(7466): 611-614



BIOLOSKI OZNACEVALCI
ZA PARKINSONOVO BOLEZEN

Oskar Hansson

UvoD

Parkinsonova bolezen se zaéne razvijati od 5 do 15 let prej, preden se pokaZejo oéitni
kliniéni znaki. Sprva so zelo podobni simptomom drugih bolezni, zato je, dokler bolezen
ne napreduje in simptomi ne postanejo ocitni, toéno diagnozo tezko postaviti. Prav tako
kljub 3tevilnim zaklju¢enim kliniénim raziskavam ni na voljo zdravljenja, ki bi z gotovostjo
upodasnilo ali ustavilo napredovanije parkinsonove bolezni. Kljub temu nekatere oblike
zdravljenja izkazujejo obetavne rezultate. Eden izmed glavnih razlogov za neuspesne
klinicne poizkuse bi lahko bili bolniki, ki so bili vkljueni z izrazitimi bolezenskimi
simptomi, torej v kasnej3ih fazah bolezni, ko se je v moZganih Ze zadel ireverzibilen
proces propadanja zivénih celic.

Nove oblike zdravljenja, ki spreminjajo potek bolezni, so najuéinkovitejde, dokler niso Zivéne
celice prevec poskodovane in spremembe ireverzibilne. Z razvojem biolo3kih oznacevalcev za
postavitev natanéne diagnoze pred pojavom o€itnih znakov parkinsonove bolezni bi ustvarili
moznosti za razvijanje zdravil in kliniénih raziskav, s katerimi bi omogoéili zgodnejse in boljse
zdravljenje ter upo&asnitev ali celo zaustavitev napredovanja bolezni.
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KAJ JE BIOLOSKI OZNACEVALEC?

Bioloski oznaéevalec je snov, ki se nahaja

v Eloveskem telesu in se uporablja za
ugotavljanje bioloskega stanja. Klini¢no
uporabni oznacevalci omogo&ajo oceniti
tveganje za bolezen in prisotnost ter
resnost bolezni. Za prepoznavanie kliniéno
uporabnega bioloskega oznacevalca je
potrebno v telesu doloéiti snovi, povezane
z boleznijo, ki jo preu¢ujemo, in nato
razviti metodo za odvzem vzorca in
njegovo testiranje. NajlaZja, najvarnejia in
najcenej$a metoda je odvzem krvi. S krvnimi
testi diagnosticiramo $tevilne bolezni. Raven
holesterola in trigliceridov v krvi lahko

na primer nakazuje stopnjo tveganja za
kardiovaskularne bolezni, medtem ko se
podatki o ravni glukoze v krvi — odvzeti

v razliénih okolid¢inah — uporabljajo

za diagnosticiranje sladkorne bolezni.
Ceprav so krvni testi za bioloske oznacevalce
pogosti, niso uporabni pri vsaki bolezni.

PREPOZNAVANJE BIOLOSKIH
OZNACEVALCEV ZA
PARKINSONOVO BOLEZEN

Ker pregrada med krvnim obtokom in
mozZgani prepreduje izmenjavo mnogih snovi,
mozganske bolezni pogosto ne odrazajo
sprememb v krvi. Spremembe, ki nakazujejo
dogajanje v mozganih, na primer zaradi
prisotnosti parkinsonove bolezni, lahko
zasledimo v likvorju, ki obdaja mozgane

in hrbtenjaco. Vzorce likvorja pridobimo z
lumbalno punkcijo (teko&ina se odvzame

iz notranjosti spodnjega dela hrbtenice).
Postopek obicajno ne traja dlje kot 15 minut
in nima nikakr$nih huj3ih stranskih uéinkov.

Nekaj obetajocih bioloskih oznagevalcev
za parkinsonovo bolezen, ki se nahajajo v
likvorju, je ze odkritih. Eden izmed nijih je
protein, imenovan alfasinuklein, ki je glavna
sestavina proteinskih skupkov, najdenih

v mozganih bolnikov s parkinsonovo

boleznijo." ? Raziskovalci s celega sveta
poskusajo dologiti biolodke oznadevalce, ki
bi jih v kliniénem okolju lahko uporabili pri
raziskavah parkinsonove bolezni, obenem pa
raziskujejo bioloske oznacevalce za razliéne
potrebe, navedene v nadaljevaniu.

Zgodnja diagnoza

Biolo3ki oznadevalci, ki bi potrdili prisotnost
parkinsonove bolezni v njenih najzgodnejsih
fazah, bi v veliki meri zmanijsali obremenitey,
ki jo bolezen nalaga druzbi, in bolnikom
podali3ali kakovostno Zivljenje. Zgodnja in
natanéna diagnoza parkinsonove bolezni
namre¢ omogoca takoj$nje zdravljenje.

Tako bi se izognili 3tevilnim nepotrebnim
kliniénim pregledom in prizadetemu
posamezniku zmanijsali negotovost.
Zgodnja diagnoza omogoéa preizkusanje
novih oblik zdravljenja, ki vplivajo na potek
bolezni in bi lahko bile u¢inkovitejse, e bi
iih uvedli &im prej v poteku bolezni.

Zdravljenje, prilagojeno
posamezniku

Tako kot veliko drugih bolezni je tudi
parkinsonova bolezen heterogena motnja
(zanjo je odgovornih mnogo genov).

Je skupek razliénih bolezenskih stanj, ki
povzrodajo nastanek stevilnih simptomov.
Nekateri bolniki imajo na primer vnetje
mozganov in bi jim lahko koristilo
protivnetno zdravljenije. Ce bi odkrili
bioloske oznacevalce, ki bi nam pomagali
bolnike s parkinsonovo boleznijo razvrstiti
v podskupine, odzivne na razliéne terapije,
bi bilo omogo&eno t. i. posamezniku
prilagojeno zdravljenije.

Ocenjevanje novih
oblik zdravljenja

Z novimi biolodkimi oznagevalci lahko
ugotavljamo, ali potencialni kandidat

za izdelavo zdravila, npr. alfasinuklein,
doseze taréo v mozganih in nanjo ustrezno
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vpliva. Taks$ni bioloski oznagevalci bodo v natanénemu odkrivaniju bolezni in razvoju

obseznih kliniénih raziskavah imeli kljuéno ustreznih oblik zdravljenja, ki bi pravo¢asno
vlogo pri izbiranju najbolj obetavnih novih ustavile razvoj bolezni — preden postane
kandidatov za zdravilo in pri dolo&aniju poskodba Zivénih celic ireverzibilna
uéinkovitega odmerka. (neobrnljiva) in bolniki moéno prizadeti.

Z napredkom pri odkrivanju in zdravljenju

Odkrivanije novih bioloskih tar¢

Za razlago zapletenega mehanizma
parkinsonove bolezni pri ljudeh ne
zados&ajo sedaniji celiéni in Zivalski modeli.
Raziskave, ki temeljijo na prepoznavaniju
bioloskih oznacevalcev, bodo znanstvenikom
pomagale doloéati in razumeti kljuéne
molekularne procese v zgodnijih fazah
bolezni. Tako razumevanje lahko pomaga
pri odkrivanju novih mehanizmoyv, ki bi
lahko bili taré¢a zdravljenja in bi vodili do
razvoja uéinkovitih zdravil, ki bi vplivala

na potek razvoja bolezni.

ZADNUJE RAZISKAVE

V zadnijih letih so raziskave, ki temeljijo 2.

na preuéevaniju bioloskih oznadevalcev
za parkinsonovo bolezen, pripeljale do
pomembnih odkritij. Razvoj tehnologij za
dolo&anije koli¢ine proteinov v likvorju,
npr. alfasinukleina, bi lahko izbolj3al
naso zmoznost natanéno diagnosticirati
parkinsonovo bolezen in njej podobne
motnje." 23 Nove metode za merjenje
skupkov (oligomerov) alfasinukleina bodo

kljuéne pri nadzorovanju uéinkovitosti novih 3.

zdravil, usmerjenih proti tem skupkom.*

To je pomembno odkritie, saj naj bi pri
parkinsonovi bolezni oligomeri alfasinukleina
povzrocali veéje poskodbe Zivénih celic.
Vendar imajo raziskovalci pred seboj 3e
veliko dela, preden bodo klini¢no uporabni

bioloski oznacevalci za parkinsonovo 4.

bolezen na voljo v vsakdanii rabi.

ZAKUUCEK

Novi bioloski oznacevalci za parkinsonovo
bolezen bi lahko pripomogli k zgodnjemu in
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bolezni se lahko socialna in ekonomska
obremenitev s parkinsonovo boleznijo
zmanij$a, obdobje zdravega in aktivnega
staranja pa podaljsa.
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GENETIKA PARKINSONOVE BOLEZNI

Andreas Puschmann

KARTIRANJE GENOV PRI
PARKINSONOVI BOLEZNI

V zadnijih letih smo na podrogju genetske
analize dozZiveli izjemen tehnoloski razvoj.
Uvedene so bile metode, kot je dologitev
zaporedja eksoma (pri odkrivanju bolezni je
po mnenju znanstvenikov najpomembneise
gensko kartiranje delov DNK). Te metode

so zelo natanéne pri analizi vsakega
¢loveskega gena in cenovno sprejemljive.
Skupine raziskovalcev z vsega sveta skudajo
z zdruzenimi moZmi pojasniti genetske
vzroke za nastanek parkinsonove bolezni.
Stevilni geni zanjo so ze odkriti in nase
rastode znanje o genetskih vzrokih zagenja
spreminjati nacin razmidljanja o tej bolezni.

Odkriti so bili geni, ki povzrogajo nastanek
doloéenih podvrst parkinsonove bolezni
(imenujemo jih vzroéni ali patogeni geni), in
geni, ki zviSujejo tveganje za njen nastanek
(dovzetni geni). Veéina ljudi s parkinsonovo
boleznijo ne pozna v druzini nikogar, ki bi
prav tako obolel (nedruzinska ali sporadi¢na
parkinsonova bolezen). Mnogi izmed njih
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so verjetno podedovali skupino dovzetnih
genov, ki skupaj povzroéajo nastanek
bolezni (nanje pa verjetno vplivajo tudi
okoljski dejavniki).

Nekateri bolniki s parkinsonovo boleznijo
imajo v druZini enega €&lana s parkinsonovo
boleznijo ali ve¢ (druzinska parkinsonova
bolezen), iz &esar sklepamo, da je nastanek
bolezni pri njih povzrocila mutacija enega
samega gena. Druzinska parkinsonova
bolezen se lahko deduje z dominantnim

ali recesivnim vzorcem: dominantno
dedovanje pomeni pojavljanje v Sirsem
sorodstvu, pogosto v ve¢ generacijah.
Doslej odkriti dominantni geni, ki

sprozajo parkinsonovo bolezen, imajo
oznake SNCA, LRRK2, VPS35 in EIF4AGT.
Recesivno dedovanije se obic¢ajno pojavi
znotraj ene same generacije, npr. med

brati in sestrami. PARKIN, PINKT1 in DJ1 so
geni, ki povzro&ajo recesivno dedovanije
parkinsonove bolezni.’



GENETSKO TESTIRANJE

V vsakdanii kliniéni praksi je Zze na

voljo genetsko testiranje za stevilne gene,
ki povzroéajo parkinsonovo bolezen.

Z medicinskega stali3¢a je ta metoda
uporabna pri nejasni diagnozi. Odlogitev
za genetsko testiranje mora biti sprejeta
previdno, sploh &e so vkljuéeni dominantni
geni, saj o lahko nakazuje vpletenost ostalih
druzinskih &lanov.? Strategije testiranja
morajo biti ustrezno prilagojene vsakemu
posamezniku. Dragoceno pomo¢ pri tej
individualni odlogitvi nudi zdravstveno
osebje s specialnim znanjem o
parkinsonovi bolezni.

Razlaga rezultatov testiranja je zelo
zahtevna. Pri vsakem od genov poznamo
veliko variacij, ki parkinsonove bolezni

ne sprozijo vedno; nekateri nosilci

mutacije v »sprozilnih« genih ne razvijejo
parkinsonove bolezni, Eeprav so podedovali
mutacijo. Prav tako genetsko festiranje

ne more natanéno napovedati, ali bo
zdrava oseba v prihodnosti zbolela za
parkinsonovo boleznijo.

BOLJSE RAZUMEVANJE

Odkritie genov, povezanih s parkinsonovo
boleznijo, je omogocilo boljde razumevanje
mehanizmov te bolezni. Leta 1997, kmalu
potem ko je bila v druzinah z doloéeno
podvrsto parkinsonove bolezni odkrita

prva mutacijo gena SNCA,® so ugotovili,
da je pomemben protein, imenovan
alfasinuklein, osredniji sestavni del lewyjevih
telesc — majhnih skupin proteinoy, ki se
razvijejo v zivénih celicah pri mnogo ljudeh
s parkinsonovo boleznijo. Te neobicajne
skupine protfeinov niso prisotne samo v
mozganih &lanov druzin s posebno podvrsto
parkinsonove bolezni, temve¢ tudi pri
vedini ljudi z nedruzinsko obliko bolezni.
Zato bi lahko gen za alfasinuklein imel
pomembno vlogo v procesu bolezni,

vendar veliko podrobnosti 3e vedno ostaja
nepojasnjenih.*

Zanimivo je, da se lewyjeva telesca ne
razvijejo pri vseh bolnikih s parkinsonovo
boleznijo. Nosilci mutacije v genu LRRK2
lahko razvijejo dokaj znacilne simptome
parkinsonove bolezni. Zivéne celice ljudi

s to vrsto mutacij kazejo Sirok in zapleten
nabor sprememb, ki se lahko zelo razlikujejo
od »tipiénih« sprememb, opaznih pri
alfasinukleinu.® Zdi se, da mutacije gena
LRRK?2 delujejo splosneje — aktivirajo
katerega koli od mehanizmov bolezni —
medtem ko mutacije gena SNCA zmeraj
privedejo do podobnih simptomov in enakih
sprememb v mozganskih celicah.

Pri obolelih z mutacijami recesivnih genov
PARKIN, PINK1 ali DJ1 alfasinuklein
obicajno ni vpleten.¢ Ceprav imajo bolniki
s temi podvrstami parkinsonove bolezni
pogosto simptome pred 50. letom starosti,
se bolezenski proces na sreco obicajno na
razsiri na tisti del mozganov, ki sodeluje
pri kompleksnem misljenju in spominu.

ZAKUUCEK

Mutacije razliénih genov so pri parkinsonovi
bolezni vzrok za jasno loéljive podvrste
obolenja. Te podvrste se razlikujejo glede

na simptome, starost, pri kateri postanejo
simptomi ocitni, ucinke in mozne stranske
uéinke terapij in osnovni potek bolezni.
Vzorci obremenilnih nemotori¢nih simptomov,
kot so demenca, padec krvnega pritiska

in inkontinenca, se med posameznimi
podvrstami obolenja zelo razlikujejo.

Dolgo &asa so 3tevilni bolniki, njihovi
svojci in oskrbovalci opazovali, kako se
parkinsonova bolezen med posameznimi
bolniki razlikuje.” Genetski dokaz je
mocneije kot kar koli prej potrdil, da
obstajajo razli¢ne podvrste parkinsonove
bolezni - to védenje nam omogoca,



da bolnike z mutacijami istega gena
razvriéamo v iste skupine. Vsi bolniki s
parkinsonovo boleznijo zagotovo nimajo
mutacije enega od doslej znanih genoy,
vendar bomo - glede na hitrost 3irjenja
znanja na tem podroéju — genetsko lahko
prepoznali vedno veé podvrst bolezni.

Najpomembneisi rezultat podrobnih
genetskih raziskav pri parkinsonovi

bolezni v zadnijih letih je najverjetneje
velik premik v nacinu razmiiljanja o bolezni:
parkinsonova bolezen ni homogena motnja
(povedano drugade, ne obstaja samo en
»parkinsonski genc, ki bi bil odgovoren

za bolezensko stanje pri vseh bolnikih

s parkinsonovo boleznijo). Vkljuéeni so
stevilni geni, ki sprozajo razliéne bolezenske
mehanizme, kar je razlog za razliéne
podvrste bolezni. Ta dejstva vplivajo na
posameznika, zdravstvene storitve in

tudi prihodnije strategije raziskovanija.
Osebe, pri katerih lahko genetsko
dologimo podvrsto parkinsonove bolezni,
laZje pridobijo natanéne informacije o
tem, kako se bodo odzivale na zdravljenje
in kako bo bolezen napredovala.
Ponudniki zdravstvenih storitev bodo
svetovali in zdravili na nacin, prilagojen
posameznemu bolniku.

Naijvedji izziv pri preucevaniju
parkinsonove bolezni je, da bi razvili
nevroprotektivno zdravljenije, ki bi bolezen
ali upocasnilo ali ustavilo ali - pri ljudeh s
povecanim tveganjem za razvoj bolezni —
prepreéilo njen nastanek. Vse kaze, da

ie najbolje razvijati zdravljenie, ki je
usmerjeno proti razliénim mehanizmom
parkinsonove bolezni, odkritim z
genetskimi raziskavami.
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PRICAKOVANJA ZA_
PRIHODNOST: NADOMESCANUJE
DOPAMINSKIH NEVRONOV S
TRANSPLANTACLIO

Olle Lindvall

TRANSPLANTACIJA ZARODNIH CELIC

Izgubo nadzora nad gibanjem pri parkinsonovi bolezni najveékrat povzrodi propadanje
nevronov v podro&ju mozganov, imenovanem &rna substanca, kar potem sprozi
pomanijkanje dopamina na drugem podrocju mozganov, v striatumu.

Klini¢ne raziskave, ki so preugevale transplantacijo &lovedkega zarodnega tkiva — bogatega
z nezrelimi dopaminskimi nevroni — v stratium, so dokazale, da lahko propadle dopaminske
nevrone zamenjamo. Ta zamenjava je pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo privedla do
motori¢nih izboljav.'

Dopaminski nevroni v presadkih zarodnega tkiva oblikujejo nove povezave v striatumu

in obnovijo spro3¢anje dopamina v mozgane. Pri bolnikih, ki so se odlo¢ili za ta postopek,
se je bolezensko stanje izbolj3alo do te mere, da so lahko veé let shajali brez levodope.
Obéasno se zgodi, da presadki sprozijo nenadzorovane gibe (diskinezijo). Pojav diskinezije
(kot posledice presadka) pri 15 % zdravljenih bolnikov s parkinsonovo boleznijo je zaustavil
nadaljnje raziskovanie celiéne terapije. Tezava je sedaj pojasnjena: izkazalo se je, da

so za diskinezije verjetno odgovorni drugi, nedopaminski nevroni, prisotni v presadku.?
Ceprav so rezultati fransplantacije zarodnih celic obetavni, kliniéna uporaba celi¢ne

terapije zahteva 3e druge vire dopaminskih nevronoyv, saj je dostopnost zarodnega tkiva
omejena in spremenljivost rezultatov transplantacije visoka.
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MATICNE CELICE:
NOV VIR NEVRONOV?

Matiéne celice bi lahko postale vir
neomejenega 3tevila dopaminskih nevronov
za presaditev. Dopaminski nevroni, ki jih
pridobimo iz matiénih celic, morajo biti
¢loveskega izvora in imeti doloene
lastnosti nevronov iz &rne substance.
Celice z vsaj nekaterimi lastnostmi teh
nevronov smo razvili iz mati¢nih celic
razliénega izvora, vendar $tevilne tezave
ostajajo': prepoznavnost ustvarjenih
celic kot nevronov érne substance,
njihova sposobnost razvijanja Sirokih
povezav v striatumu in njihova zmoZznost
izbolj3ave simptomov, podobnih fistim
pri parkinsonovi bolezni na Zivalskem
modelu, $e niso bile ustrezno dokazane.
Presadki iz matiénih celic ¢loveskega
zarodka so povezani s tveganjem za
razvoj fumorjev.

Znanstveni razvoj je za nekatere od
omenjenih tezav prinesel reditve. Z novimi
protokoli lahko iz matiénih celic &lovedkega
zarodka ustvarimo uéinkovitej$e dopaminske
nevrone istega tipa, kot so v érni substanci.
Te celice lahko prezivijo presaditev in

pri bolnikih izbolj3ajo simptome
parkinsonove bolezni.?

TEHNOLOGIJE CELIENEGA
REPROGRAMIRANJA

Najnovejia in osupljiva odkritja na
Zzivalskih modelih so pokazala, da lahko
zrele celice, kot so koZne (fibroblasti),
reprogramiramo v celice, podobne
embrionalnim mati¢nim celicam
(pluripotentne matiéne celice). Te t. i.
inducirane pluripotentne matiéne celice
lahko nadalje razvrstimo glede na
dologene tipe nevronov za presaditev.
Tehnologija omogoda, da se nevroni
tvorijo iz bolnikovih celic, in to brez imuno-
supresivnega zdravljenja po presaditvi.

Tako se izognemo tudi etiénemu pomisleku
glede uporabe ¢&loveskih embrionalnih
matiénih celic. Doslej so dopaminske
nevrone tvorili iz fibroblastov, pridobljenih

iz induciranih pluripotentnih matiénih celic,
in na modelih glodavcev izbolj$ali simptome,
podobne tistim pri parkinsonovi bolezni.

Preden za&nemo razmiiljati o presaditvi
dopaminskih nevronov, pridobljenih iz
induciranih pluripotentnih mati¢nih celic
pri ljudeh, je treba resiti stevilne tezave.
Naijprej je potrebno odstraniti tveganije
za nastanek tumorja. Za optimiziranje
prezivetja, rasti in delovanja dopaminskih
nevronoyv, ustvarjenih iz induciranih
pluripotentnih mati¢nih celic, je za vedji
uéinek zdravljenja parkinsonove bolezni
potrebno 3e veliko dela na Zivalskih modelih.
Uporaba bolnikovih lastnih celic bi lahko
bila povezana s pove¢ano dovzetnostjo
za parkinsonovo bolezen.

Delujoée nevrone lahko tvorimo z
neposrednim reprogramiranjem zrelih

celic in se tako izognemo pluripotentni fazi
matiéne celice. Na ta naéin odstranimo
tveganje za nastanek tumorja. Neposredna
pretvorba v dopaminske nevrone je mozna
tudi pri ¢lovedkih celicah,® ¢ vendar

po poskusih na Zivalskih modelih 3e ni
znano, kolikdna je po presaditvi stopnja
njihovega prezivetja, kaksna je njihova
rast v striatumu in koliko pripomorejo k
izbolj$anju motoriénih funkcij.

POGLED V PRIHODNOST

Hiter razvoj celiénega reprogramiranja

in tehnologij zanj je razlog za optimizem,
saj upamo, da bomo pri bolnikih s
parkinsonovo boleznijo kmalu uspeli
ustvariti pravilne tipe dopaminskih nevronov
za presaditev. Ce te celice tvorimo uspe3no
in varno, bi celi¢no zdravljenje lahko
postalo dostopno 3irdi populaciji bolnikov

s parkinsonovo boleznijo.



Dopaminsko celi¢no zdravljenije je
uspedno takrat, kadar je namenjeno
bolnikom s patolodko znagilnim
propadanjem dopaminskih nevronov.
Velikost in mesto celiéne presaditve

se dolocita na osnovi predoperativnih
slikovnih preiskav, ki omogo&ajo natanéno,
prilagojeno in celostno obnovo dopa-
minskega sistema v mozganih.

Se ena od spornih zadev je varnost.
Tveganje za pojav diskinezij zaradi
presadkov mora biti minimizirano, npr.

z izlo&itvijo serotoninskih nevronov iz
presadka. Kadar so presajeni dopaminski
nevroni ustvarjeni iz pluripotentnih
matiénih celic, moramo po presaditvi

na Zivalskih modelih natanéno oceniti
tveganje za nastanek tumorja, 3ele nato
iih uporabimo v kliniéni praksi. Da bi
izbolj3ali varnost, bi bilo za prepreéevanije
nastanka tumorja morda potrebno
uporabiti celiéno loéevanie.

Za doseganie klini¢ne konkurenénosti
morajo presadki matiénih celic

motori¢ne funkcije opazno izbolj3ati
(najmanj 50-70 %). Motori¢ne simptome
pri bolnikih s parkinsonovo boleznijo
namreé ze dobro obvladujemo z
levodopo, dopaminskimi agonisti,
encimskimi zaviralci in globoko
mozgansko stimulacijo.

Potrebno je poudariti, da ni verjetno,

da bi presaditev dopaminskih nevronov

v striatum izbolj$ala nemotoriéne simptome,
ki jih pri parkinsonovi bolezni povzroca
degeneracija drugih dopaminskih in
nedopaminskih nevronskih sistemov.

Ce presaditev dopaminskih celic,
ustvarjenih iz mati¢nih celic, omogo&a
vedje in dolgotrajne izboljsave motoriénih
funkcij in poznejso ukinitev dopaminske
terapije, kot je bilo opaziti pri nekaterih
bolnikih s presadki iz zarodka, bi to
predstavljalo velik napredek pri zdravljenju
parkinsonove bolezni.
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KLINICNE RAZISKAVE
IN-RAZVOJ ZDRAVLIENJA

Za razvoj novega zdravila je obiéajno potrebno 12 do 15 let

KAJ JE KLINIENA RAZISKAVA?

Kliniéne raziskave nam pomagajo razumeti princip delovanja novega zdravila ali cepiva
pri ljudeh. Pri razvoju novega zdravila ali cepiva skupina raziskovalcev obigajno preudi
stotine spojin, preden najde ustreznega kandidata za festiranje na ljudeh.

Toda preden smemo zadeti kliniéno fazo, moramo izvesti predkliniéno raziskavo, v kateri
pridobimo pomembne podatke o izvedljivosti, ponovnih poskusih in varnostnih vidikih
zdravila. Predkliniéne raziskave se izvajajo »in vitro« (poskusi v epruveti) ter »in vivo«

(z Zivimi organizmi) in morajo pokazati dober varnostni profil, preden lahko zaénemo s
klini€nimi raziskavami, ko na ljudeh ugotavljamo, ali ima novo zdravilo Zelene terapeviske
ali preventivne uéinke, ter jasno dolocimo varne odmerke in morebitne stranske ucinke.

Glede na vrsto zdravila in stopnjo njegovega razvoja raziskovalci najprej vkljuéijo zdrave

prostovoljce in/ali bolnike v majhne pilotne 3tudije. Nato sledijo obseznejse raziskave,
v katerih se pri bolnikih novo zdravilo pogosto primerja s trenutno predpisanim.

94



Ko pridobimo podatke o u¢inkovitosti

in varnosti, se 3tevilo sodelujoih bolnikov
poveca. Kliniéne raziskave se razlikujejo
po obsegu — od enocentri¢nih (v eni
drzavi) do multicentriénih $tudij (v ved
drzavah). Obstaja pravilo, da se studije
ne smejo izvajati, dokler neodvisna
komisija za medicinsko etiko ne oceni

in ne odobri zadetnega raziskovalnega
dela v laboratoriju.

Ker so obsezne klini¢ne raziskave
povezane z velikim finanénim vlozkom,
stroske, povezane z vsemi potrebnimi
storitvami in ljudmi, ki jih 3tudija vkljucuje,
obicajno krijejo sponzorji. Sponzor je lahko
vladna organizacija ali pa farmacevisko
oziroma biotehnisko podietie. Ker zaradi
raznolikosti vlog lahko pride do prekoragenja
razpolozljivih sponzorskih sredstev, kliniéno
raziskavo obiéajno upravlja zunanji
partner, npr. pogodbena raziskovalna
organizacija ali enota za kliniéne raziskave
v akademskem sekforju.

KDO LAHKO SODELUJE?

Vsakdo, ki Zeli sodelovati v raziskavi,

se prijavi prostovoljno. Postopek
vkljuéuje pogovor o koristih in tveganiih,
ki jih prina3a sodelovanie, in podpis
soglasja za sodelovanje v kliniéni
raziskavi. Potencialne kandidate
predlagajo zdravniki oz. neposredno
bolnisnica ali pa agencija, specializirana
za pridobivanije prostovoljcev, npr.

s pomo¢jo oglasevania.

KAKO JE ZAGOTOVLIENA
VARNOST?

Nobeno zdravilo ali cepivo - tudi tisto,
ki se uporablja Ze vrsto let — ni brez
stranskih u&inkov. Vsak kemiéni preparat,
ustvarjen zunaj &loveskega telesa, lahko
na razliéne ljudi razliéno uginkuje.

95

Kliniéne raziskave nam omogoéajo
razumevati koristi novega preparata in
tveganja za njegove negativne uinke.

Razmerje med koristmi in tveganiji se
nenehno nadzoruje z narad¢ajodim 3tevilom
bolnikov, ki se zdravijo z novim zdravilom.
Redki stranski uinki se véasih pojavijo

Sele ez nekaj let, toda zgodnie kliniéne
raziskave so pomembna povezava med
razvojem potencialno obetajoée spojine

iz laboratorija in njeno uradno odobreno
uporabo pri bolnikih.

KAJ JE RAZISKAVA,
KONTROLIRANA S PLACEBOM?

Ucinek placeba je uéinek, ki ga ne
moremo pripisati zdravljenju z zdravilom.
V nekaterih primerih se zdravstveno

stanje lahko izbolj3a zaradi pri¢akovanja
izbolj3anja ali z oskrbo, ki jo nudi
zdravstveni strokovnjak. Ker je potrebno
lo¢iti med uéinkom placeba in dejanskimi
uéinki zdravljenja, so udelezenci v raziskavi
razdeljeni v dve skupini. Prva skupina
prejema aktivno zdravilo, kontrolna
skupina pa placebo ali zdravilo brez
zdravilnih u&inkovin (npr. sladkorno tableto
ali raztopino). Te raziskave so pogosto
slepe, tako da prostovoljci — in véasih

tudi raziskovalci, ki odmerjajo zdravilo -
ne vedo, kateri preparat je zdravilo in
kateri placebo. Taka vrsta $tudij se izvaja
za odpravljanije pristranskosti in se imenuje
dvojno slepa 3tudija.

Rezultati skupine s placebom
omogocajo neposredno primerjavo z
rezultati zdravljenja z zdravilom in zato
ugotovitev dejanskih u&inkov terapije.
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Slika 1. Postopek kliniéne raziskave
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ZAKAJ SE IZVAJAJO KLINICNE RAZISKAVE?

- za preuéevanie, kako potencialno zdravilo ali cepivo deluje pri ljudeh
- za doloéanje optimalnega odmerka zdravila

- za ugotavljanje terapeviske uinkovitosti pri izbrani bolezni

- za primerjavo ucinkovitosti zdravila z drugimi zdravili ali cepivi

Obstajajo razli¢ne vrste kliniénih raziskav in vsaka je posebna ter ima svojo posebno
strukturo. Nekateri primeri kliniénih raziskav so vkljuéeni v to knjiZico. Klini¢na raziskava
o odmerjanju (povzetek na strani 96) in raziskava ADAGIO (povzetek na strani 100)
predstavljata dobro zagetno osnovo.

Za podrobne informacije o tekocih kliniénih raziskavah obiicite:

— ClinicalTrials.gov
http://clinicaltrials.gov

— PDtrials
www.pdtrials.org

— Fox Trial Finder: The Michael J Fox Foundation for Parkinson’s Research
www.foxtrialfinder.michaeljfox.org

— International Clinical Trials Registry Platform (ICTRP)
www.who.int/ictrp/en

* Pri pripravi prispevka je sodeloval Andrew Garvey, GlaxoSmithKline.

97






E PRIMERI




KLINICNA RAZISKAVA O ODMERJANJU

NAZODUODENALNA INFUZIJA LEVODOPE/KARBIDOPE,
INTESTINALNI GEL (LCIG, DUODOPA®) KOT ORODJE ZA PRAVILNO
ODMERJANJE PRI PARKINSONSKIH BOLNIKIH Z NIHANJI

S. E. Palhagen
IZHODISCA

Pri zdravljenju motoriénih nihanj predstavlja izziv iskanje optimalne terapije za vsakega
posameznega bolnika.! Pomanijkanje protokola za merjenije ucinkovitosti zdravljenja in tezave,
povezane s sodelovanjem pri zdravljenju, so povecali potrebo po novih nacinih optimiziranja
posameznih strategij zdravljenja za izbolj3anje motoriénih tezav.? * 4 Raziskava preuduje
odmerjanije levodope/karbidope (gela za gastroenteralno uporabo) s pomocjo nazoduodenalne
infuzije (aplikacija odmerka prek cevke skozi nos v dvanajstnik), ki sluzi kot pripomoéek za
pravilno odmerjenje zdravila pri parkinsonskih bolnikih z motori¢nimi tezavami.

METODE
Bolniki

Na podlagi rutinskih preiskav, opravljenih
na oddelku za bolnike z gibalnimi motnjami,
ie bilo izbranih pet bolnikov s parkinsonovo
boleznijo (Tabela 1). Opazovali so jih

pred prejetiem nazoduodenalne infuzije
levodope/karbidope in po nijej. Vsi so
prejemali dolgoroéno terapijo z levodopo

in vsi so kljub uzivanju konvencionalnih
peroralnih zdravil izkazovali napredovale
motori¢ne simptome z nihaniji.

Nacin aplikacije in odmerjanje

Infuzija levodope/karbidope, gela za
gastroenteralno uporabo z vsebnostjo

20 mg levodope in 5 mg karbidope na
mililiter, je prek prenosne &rpalke, ki jo
bolniki nosijo s seboj, potekala naravnost
v dvanajstnik. Posami¢no titriranje se je
nadaljevalo tri do pet dni. Odmerek gela
z levodopo/karbidopo se je za doseganije
optimalnih kliniénih odzivov prilagajal
vsakemu posamezniku, kar je omogogilo
maksimalno podalj3anje »vklopov« ¢ez dan,

minimiziranje tevila »izklopov« in
bradikinezij ter minimiziranje casa
»vklopa« s tezavno diskinezijo. Ko so
dosegli optimalni rezim odmerjanja,

so nazoduodenalno érpalko odstranili
in bolniki so presli na peroralno obliko
jemanija raztoplienega zdravila, ki so
ga bolniki lahko zauzili samostojno z
majhnimi pozirki. Na ta nadin so lahko
razdelili dnevno predpisani odmerek na
ve¢ manjsih in pogostejih odmerkov.

Ocenjevalni kriteriji

Pred prejemanjem levodope/karbidope

v gelu so bolnike ocenjevali s pomogjo
Zdruzene ocenjevalne lestvice za
parkinsonovo bolezen, z zdraviem
povezano kakovost Zivljenja pa s pomoéjo
vpradalnika PDQ-39 za parkinsonovo
bolezen. Pridobljeni rezultati so predstavljali
osnovne vrednosti. Vrednosti so ponovno
ocenili po petih dneh titracije levodope/
karbidope ali ko so dosegli optimalno
casovno razmerje med »vklopom«

in »izklopom.
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REZULTATI

Na zadetku raziskave je skupni dnevni odmerek levodope sam zase v povpreéju
izkazoval 47-odstotno podalj$anje funkcionalnega »vklopa«. Nasrotno je bilo pri jemanju
nadomestnega dopaminskega zdravila zvidanje le 19-odstotno. Med fazo testiranja smo
opazovali statistiéno pomembno izbolj$anje rezultatov, pridoblienih s pomogjo Zdruzene
ocenjevalne lestvice za parkinsonovo bolezen (I-lll) in vpra3alnika za PDQ-39 za
ugotavljanje z zdraviem povezane kakovosti Zivljenja (p < 0,01).

Stevilo bolnikov 5
Povpredna starost (v letih) 64 (47-79)
Povpreno stevilo let od 13 (8-15)
postavljene diagnoze

Povpreno stevilo let 12 (8-15)

jemanja levodope

Zaéetni odmerek levodope
(mg/dan) pri nadomestkih
levodope (levodopa/karbidopa,
gel za gastroenteralno uporabo),
20 mg/ml, 16 ur

Zdruzena ocenjevalna lestvica

za parkinsonovo bolezen

Vprasalnik PDQ-39

Stopnja po Hoehn-Yahrovi
lestvici (vklop)

Lestvica za ocenjevanje
vsakodnevnih aktivnosti po
Schwabu in Englandu (%)

850 mg (600-1200)
1050 mg (600-1550)
1250 mg (750-1450)
Konvencionalno
zdravljenje

8 (6-10)

16 (12-21)

33 (28-38)

37,2

2,4 (2-3)

87 (80-90)

Zdravljenje z levodopo/
karbidopo v gelu za
gastroenteralno uporabo
4 (3-6)

9 (7-14)

24 (21-26)

21,4

Tabela 1. Osnovne znaéilnosti petih parkinsonskih bolnikov z nihaniji pred prejemanjem
nazoduodenalne infuzije levodope/karbidope za gastroenteralno uporabo in po njej -
pripomoéek za iskanje pravega odmerka in doseganje optimalnega zdravljenja z levodopo

101



RAZPRAVA

Neprekinjena dopaminska stimulacija

z nazoduodenalno infuzijo levodope/
karbidope se zdi obetavna metoda za
zdravljenje napredovale oblike parkinsonove
bolezni, saj v primerjavi s peroralnimi
zdravili s pulznim spro$¢anjem stabilizira
raven levodope.? * Nazoduodenalna infuzija
levodope/karbidope za gastroenteralno
uporabo je koristna pri iskanju pravega
odmerka. Pred vkljuéitvijo v raziskavo so
izbrane bolnike s parkinsonovo boleznijo
zaradi njihovega pomanikljivega sodelovanija
zdravili napaéno - ali nezadostno ali
prekomerno. Bolniki se namre¢, e posebei

v zgodnijih fazah bolezni, zaradi strahu

pred stranskimi uéinki zdravil zdravijo
nezadostno, z uzivanjem manjsih odmerkov
od predpisanih. V kasnejsih fazah bolezni
pogosto opazijo podalj$an ¢as motoriénega
oziroma kognitivnega »izklopax, kar lahko
vodi do prekomernega odmerjanja zdravil.’
To lahko povzrodi hiperkinezije, halucinacije
ali druge stranske ucinke.

Da bi minimizirali tveganje za bodisi
pozitiven bodisi negativen uéinek placeba,
so raziskovalci* primerno raven levodope
nastavili tako, da bolniki odmerka niso
poznali. Bolniki so za koli¢ino odmerka
izvedeli sele takrat, ko so zdravilo zaceli
jemati po pozirkih.

Izbolj$ani rezultati po Zdruzeni

ocenjevalni lestvici za parkinsonovo
bolezen nakazujejo, da protokol za iskanije
pravega odmerka omogoé&a objektivno
primerjavo razliénih modelov zdravljenja
in hkrati razkriva mozne klini¢ne izboljsave,
ki se jih bolnik, njegovi sorodniki in

morda tudi zdravnik prej niso zavedali.
Boljsi rezultati pri vpra3alniku PDQ-39
spodbujajo tudi bolnikovo sodelovanije

pri dolgotrajnem optimalnem jemaniju
zdravila peroralno.

ZAKUUCEK

Urnik, zasnovan kot protokol za iskanje
pravega odmerka, ponuja objektivno merilo
za primerjave in zavedanje o mozni kliniéni
izbolj$avi. Izboljsana kakovost Zivljenja
spodbuja boljse sodelovanije pri peroralnem
vzivanju zdravil.

VIRI

Ahlskog JE, Muenther MD. ‘Frequency
of levodopa-related dyskinesias and
motor fluctuations as estimated from the
cumulative literature.” Mov Dis 2001;

16(8): 448-458

2. Stocchi F, Olanow CW. ‘C continuous
dopaminergic stimulation in early
and advanced Parkinson’s disease.’

Neurology 2004; 62: $56-563

3. Nyholm D, Nilsson Remahl Al, Dizdar N,
et al. ‘Duodenal levodopa infusion
monotheraphy vs oral polypharmacy
in advanced Parkinsons’s disease.’

Neurology 2005(2); 64: 216-23

4. Antonini A, Isaias IU, Canesi M, et al.
‘Dudenal Levodopa Infusion for
Advanced Parkinson’s Disease:
12-month Treatment outcome.’

Mov Dis 2007; 22(8): 1145-1149

5. Palhagen, S E, Svenningsson P.
‘The Dose Finding Study — nasointestinal
infusion of levodopa (Duodopa R) as a
dose finding tool in parkinsonian patients
with fluctuations.’ Poster at the 22nd Annual
Symposium on Etiology, Pathogenesis,
and Treatment of Parkinson’s Disease and
Other Movement Disorders on September 21,
2008, at The Grand America Hotel in
Salt Lake City, Utah, USA
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KLINICNA RAZISKAVA ADAGIO:
ANALIZA POTREBE PO DODATNIH
TERAPIJAH, SPREMEMBE REZULTATOV
PO ZDRUZENI OCENJEVALNI LESTVICI
ZA PARKINSONOVO BOLEZEN IN
NEMOTORICNIH RAZULTATOV*

(Povzeto po O. Rascolu s sodelavci, ‘A double-blind, delayed-start trial of

rasagiline in Parkinson’s (the ADAGIO study): pre-specified and posthoc

analyses of the need for additional therapies, changes in UPDRS scores
and non-motor symptoms.” The Lancet Neurology 2011; 10(5): 415-423)*

”'I*; *W*“ ”*“
3 )

(o) KLINICNI RAZISKAVI ADAGIO

N

Nadomestne dopaminske terapije so ob&utno izbolj3ale Zivljenje ljudi s parkinsonovo
boleznijo. Slabse obvladovanije simptomov lahko &ez &as vodi v ve&jo prizadetost.

Tako postane prednostno tisto zdravljenije, s katerim simptome ne le nadzorujemo,
marve z njim tudi upoasnimo napredovanje bolezni in zadrzujemo razvoj prizadetosti.

Rasagilin je zdravilo, odobreno za simptomatiéno zdravljenje parkinsonove bolezni;
uéinkovalo naj bi tudi nevroprotektivno. Kliniéna raziskava ADAGIO (Attenuation of
Disease progression with Azilect Given Once daily) je preucevala, ali odmerek 1 mg
in/ali 2 mg rasagilina dnevno lahko spremeni potek parkinsonove bolezni; povedano z
drugimi besedami, ali lahko terapija upoéasni bolezenski proces. Glavni rezultati kliniéne
raziskave ADAGIO so bili objavljeni leta 2009." V raziskavi je bilo ugotovljeno, da je
odmerek 1 mg rasagilina dnevno zadovoljiv za vse tri primarne raziskovalne cilje in
obenem nakazuje moznost spreminjati potek bolezni. Dnevni odmerek 2 mg rasagilina
ie zadovoljil le dva od treh primarnih ciljev.

* Clanek je povzetek izvirika. Pomoé pri pisanju sta nudila Teva in Lundbeck.
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ODSTOTEK BOLNIKOV, KI SO V FAZI RAZISKAVE, KONTROLIRANE
S PLACEBOM, POTREBOVALI DODATNO ZDRAVLIENJE

(S5}

Bolniki, ki so potrebovali dodatno
protiparkinsonsko terapijo (%)
)

Na tem mestu dodajamo ugotovitve klini¢ne
raziskave ADAGIO, ki niso bile vklju¢ene v
glavno objavo.

METODE

ADAGIO je bila dvojno slepa, multi-
centriéna in s placebom kontrolirana
raziskava odloZzenega zacetka zdravljenja.
Vkljucevala je nezdravljene moske in
Zenske (stare od 30 do 80 let), ki so

iim v preteklih 18 (ali manj) mesecih
diagnosticirali parkinsonovo bolezen,

ne da bi v naslednjih devetih mesecih pri
njih pricakovali potrebe po zdravljeniju.

Raziskave z odloZenim za&etkom
zdravljenja se izvajajo v dveh fazah.

V prvi fazi raziskave ADAGIO (36 tednov)
so bili udeleZenci v raziskavi nakljuéno
izbrani za prejemaje aktivne terapije —

5
0
Placebo 1 mg rasagilina 2 mg rasagilina
dnevno dnevno
Skupine bolnikov

v tem primeru 1 mg ali 2 mg rasagilina
ali pa placeba. V drugi fazi raziskave
(prav tako 36 tednov) so udelezencem,

ki so prvotno prejemali placebo, terapijo
zamenjali z rasagilinom. Zdravljenje pri
tistih, ki so Ze prejemali rasagilin, se ni
spremenilo. UdeleZenci, ki so v prvi

fazi potrebovali dodatno zdravljenie,

so napredovali v drugo fazo kot »zgodnii
prestopniki«. Vse udelezence, ki so v drugi
fazi potrebovali dodatno zdravljenie,

so iz raziskave izkljuéili.

V raziskavi so potrebo po dodatnem
zdravljenju ocenjevali med rednimi obiski,
in sicer po Zdruzeni ocenjevalni lestvici za
parkinsonovo bolezen in Lestvici utrujenosti
pri parkinsonovi bolezni. Nemotori¢ne
simptome so belezZili na zacetku raziskave
in na koncu vsake faze ali ob zgodniji
izklju€itvi iz raziskave.
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REZULTATI

Potreba po dodatnem zdravljenju
pri parkinsonovi bolezni

Med 1147 udelezenci so v fazi, kontrolirani
s placebom, tisti iz skupin, ki sta prejemali
rasagilin, potrebovali obéutno manj
dodatnega zdravljenja v primerjavi s

tistimi, ki so prejemali placebo. Iz skupine,
ki je prejemala 1 mg rasagilina dnevno,

je dodatno zdravljenje potrebovalo 9 %
udelezencey, iz skupine, ki je prejemala 2 mg
rasagilina dnevno, prav tako 9 %, medtem
ko je bilo v skupini s placebom takih
udelezencev 18 %.

Sprememba po ZdruzZeni
ocenjevalni lestvici za parkinsonovo
bolezen, Lestvici za merjenje
utrujenosti pri parkinsonovi bolezni
in ZdruZeni ocenjevalni lestvici
za parkinsonovo bolezen za
nemotori¢ne simptome

V 36. tednu sta oba odmerka rasagilina

v primerjavi s placebom pomembno
izbolj3ala rezultate motorike po Zdruzeni
ocenjevalni lestvici za parkinsonovo bolezen
in rezultate po Lestvici za ocenjevanije
vsakodnevnih aktivnostiz. Odmerek 1 mg
rasagilina je pomembno izboljsal rezultate pri
mentalni aktivnosti po Zdruzeni ocenjevalni
lestvici za parkinsonovo bolezen. V 72.
tednu so edino pomembno razliko med
skupino z zgodnjim zacetkom zdravljenja

z 1-miligramskim odmerkom in skupino

z odlozenim za&etkom opazili pri rezultatih
po Lestvici za ocenjevanie vsakodnevnih
aktivnosti; slabsanije je bilo mocnejse pri
skupini z odlozenim za&etkom zdravljenija.

Po Lestvici za ocenjevanje utrujenosti

pri parkinsonovi bolezni sta v 36. tednu

pri ocenjevanju delovanja na nemotori¢ne
simptome oba odmerka rasagilina v primerjavi
s placebom ugodno delovala na rezultate,

1 mg rasagilina pa je v primerjavi

s placebom ugodno vplival na rezultate
po lestvici za nemotori¢ne simptome
pri vsakodnevnih opravilih.

Kaze, da je bilo napredovanie bolezni
povezano z zadetnimi rezultati po Zdruzeni
ocenjevalni lestvici za parkinsonovo
bolezen, pri éemer se je bolnikom z najvigjim
rezultatom v naslednijih 36 mesecih stanje
najbolj poslabsalo. V skupini udelezencev

s placebom je bila pri konénem rezultatu po
Zdruzeni ocenjevalni lestvici za parkinsonovo
bolezen stopnja napredovanja bolezni veliko
manijia, kot so jo zabelezZili pri podobnih
raziskavah zgodnje nezdravljene
parkinsonove bolezni.

ZAKUUCEK

Naijnovejsi rezultati kliniéne raziskave
ADAGIO so pokazali, da je v primerjavi s
placebom dnevni odmerek 1 mg ali 2 mg
rasagilina prelozil potrebo po drugi obliki
zdravljenja. Ugotovitve raziskave podpirajo
ze znano ucinkovitost rasagilina pri
zdravljenju parkinsonove bolezni.

Dodatne analize poudarjajo pomembnost
ocenjevanja vsakodnevih aktivnosti

po Zdruzeni ocenjevalni lestvici za
parkinsonovo bolezen kot napovednika
razvoja bolezni; mogoce je takino
ocenjevanje manj ob&utljivo na kratkoroéne
spremembe, saj rezultati prikazujejo
dejavnost udelezenca v preteklem tednu
namesto med samim posvetom. V raziskavi
ADAGIO so z Lestvico za ocenjevanje
vsakodnevnih aktivnosti merili motoriéne

in nemotori¢ne simptome — oboji se z
napredovanjem bolezni slabsajo.

Da bi izbolj3ali razumevanije naravnega
poteka bolezni in ga séasoma spremenili,

je treba spremembe v za&etni fazi bolezni
natanéno analizirati — upostevajoé Zdruzeno
ocenjevalno lestvico za parkinsonovo bolezen
— oz. oceniti prizadetost bolnikov.
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Olanow CW, Hauser RA, Jankovic J,
et al. ‘A randomized, double-blind,

placebo-controlled, delayed-start study
to assess rasagiline as a disease
modifying therapy in Parkinson’s
disease (the ADAGIO study): rationale,
design, and baseline characteristics.’

Mov Disord 2008; 23(15):2194-2201

Activities of daily living include daily
self-care activities such as speech,
handwriting, dressing, hygiene efc.

The inability to perform activities of daily
living can be used as a measurement

of the functional status of a person.




NIZOZEMSKI MODEL: IZBOLJSANJE
SKUPNOSTNE OSKRBE ZA BOLNIKE
S PARKINSONOVO BOLEZNIJO

(Povzeto po S. H. J. Keus in sodelavci, ‘Improving Community Healthcare
for Patients with Parkinson’s Disease: The Dutch Model.)*

VNenehno
izobrazevanje
V Podporna komunikacija
V Izobrazevanje na osnovi smernic
7 Izbor predanih strokovnjakov
V Opredelitev obmocja ParkinsonNet
7 Razvoj smernic na podlagi dokazov
7 Ustanovitev regionalnega strokovnega centra
V Pridobivanje vpogleda v obstojeco oskrbo

Slika 1. Nizozemski model postopnega pristopa k izbolj$anju
zdravstvene oskrbe za ljudi s parkinsonovo boleznijo

Parkinsonova bolezen je zapleteno stanje z velikim razponom motori¢nih in nemotori¢nih
simptomov. Zdravljenje lahko vkljuéuje do 18 razliénih zdravstvenih disciplin, vkljuéno

s fizioterapijo in psihologijo. Tesno sodelovanie in vkljugitev oskrbe sta pri zdravljenju
bolnikov s parkinsonovo boleznijo 3e posebej pomembna. Zaradi velikega 3tevila ljudi,
vkljuéenih v proces zdravljenja, lahko zagotavljanje integrirane oskrbe predstavlja velik
izziv. Prispevek izpostavlja vrsto korakov, ki jih je potrebno opraviti za zagotavljanje
multidisciplinarne oskrbe (Slika 1), in ponuja spoznanija, ki bi lahko omogoéala
aplikacijo modela v drugih drzavah.

*Pomog pri pisanju sta nudila Teva in Lundbeck. Gre za povzetek izvornega ¢lanka, ki ga najdete v:

Parkinson’s Disease vol 2012; article ID 543426.
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KORAKI K IZBOLISANJU MULTIDISCIPLINARNE OSKRBE

1. korak: Pridobivanje vpogleda v obstojeo oskrbo

Ko smo ocenili frenutno strukturo oskrbe, smo ugotovili dejavnike, ki prepreéujejo
optimalno stanje oziroma ga omogoéajo. Raziskava, ki je vkljucevala 500 bolnikov

s parkinsonovo boleznijo in 300 zdravstvenih delavcey, je razkrila, da se posamezen
zdravstveni delavec v povprecju ne sreca z ve¢ kot tremi bolniki s parkinsonovo
boleznijo letno, da imajo zdravstveni delavci omejeno strokovno znanje o zdravljenju
parkinsonove bolezni in da jih pri omogo&anju optimalne oskrbe ovira pomanijkanje
smernic za zdravljenje. Izkazalo se je, da se zdravstveni delavci z razliénih podrodij
pogosto niso zavedali vseh moZnosti, ki so jim na razpolago, njihova medsebojna
komunikacija o bolnikih pa je bila zelo slaba. A vse se da izbolj3ati.

2. korak: Ustanovitev regionalnega strokovnega centra

Center, ustanovljen kot del nizozemske medicinske univerze, je napotitveno mesto

za 3irSe obmogje in nudi strokovno znanje pri postavljanju diagnoze, zdravljenju in
nevrokirurgiji ter posamezniku multidisciplinarno svetuje njemu prilagojeno zdravljenie.
Center prav tako spodbuja in koordinira kliniéne raziskave in $iri nova znanja.

3. korak: Razvoj smernic na podlagi dokazov

Smernice za izvajanije fizioterapije, govorne in delovne terapije so razvili na
podlagi sistematiénega pregleda literature, kliniénega znanija in bolnikovih vrednot.
Ustrezne strokovne organizacije (npr. Royal Dutch Society for Physical Therapy)

so jih nato odobrile in razdelile. Razvoj smernic za druge zdravstvene discipline,
na primer dietetiko, nudi podporo pri izvajanju vsakodnevne kliniéne prakse.




Mreza PARKINSONNET

Mreza ParkinsonNet izvaja smernice
za zdravljenje parkinsonove bolezni in
ustvarja omrezje s celostno podporo,
da bi se omogocila komunikacija

med zdravstvenimi delavci in bolniki

s parkinsonovo boleznijo ter tudi med
samimi zdravstvenimi delavci. To je bilo
dosezeno po sledecih korakih:

1. korak: opredelitev obmogja ParkinsonNet
znotraj geografskega podroéja

2. korak: izbor predanih zdravstvenih
delavceyv s strokovnim znanjem o
parkinsonovi bolezni

3. korak: usposabljanje na osnovi smernic,
kriterijev za napotitev in glavnih moZnosti
zdravljenja na razpolozljivih podrogjih

oz. za vse discipline, ki so na voljo na
izbranem obmogiju

4. korak: podporna komunikacija
med zdravstvenimi delavci in bolniki
glede moznosti zdravljenja prek varne
spletne skupnosti

5. korak: preglednost lokacij in
zdravstvenih delavcev s strokovnim
znanjem o parkinsonovi bolezni
(za bolnike in zdravstveno osebije)

6. korak: stalno izobrazevanije in
izmenjava znanja na rednih seminarjih
in letnih kongresih ter krepitev sodelovanja

Vrednotenje mreze
ParkinsonNet

Leta 2004 je bila ustanovljena prva
multidisciplinarna mreza ParkinsonNet in
testirana njena izvedljivost. Na podlagi
uspeha in navdusenja udelezencev je bila
zasnovana randomizirana raziskava za
nadaljnje vrednotenje mreze ParkinsonNet.

Raziskava, v kateri je sodelovalo 699
bolnikov s parkinsonovo boleznijo,

je pokazala, da je uporaba sistema
ParkinsonNet zviala kakovost oskrbe in v
$estih mesecih podvojila stevilo bolnikov s
parkinsonovo boleznijo na posameznega
zdravstvenega delavca ter ob tem ob&utno
znizala stroske posamezne obravnave.
Povezanost z drugimi zdravstvenimi
delavci v okviru mreze je bila moénejsa

pri terapevtih, ki so zdravili ve¢ kot devet
bolnikov s parkinsonovo boleznijo letno,
kot med tistimi, ki so zdravili manj kot deset
bolnikov s parkinsonovo boleznijo letno.
Ker povezanost vpliva na odloganje in
usklajeno oskrbo, je pomemben dejavnik,
ki ga moramo upostevati, ko razmisljamo o
velikosti prihodnjih mrez.

Na podlagi pozitivnih rezultatov so
strokovne zdravstvene organizacije in
nizozemska organizacija bolnikov s
parkinsonovo boleznijo odobrile mrezo
ParkinsonNet. Nizozemci so leta 2010 s
65 posebnimi mrezami dosegli nacionalno
pokritost. Trenuno je vanije vkljuéenih 1885
zdravstvenih delavcev, skupaj z nevrologi,
specializiranimi sestrami, fizioterapevti,
delovnimi terapevti, terapevti za jezik in
govor, dietetiki, zdravniki za zdravljenje
starejsih ljudi, psihologi, socialnimi delavci
in spolnimi terapevti.

MULTIDISCIPLINARNE
SMERNICE

Strokovne organizacije, drudtva bolnikov

in dva nacionalna instituta za zdravstveno
znanje in kakovost so poleg enodisciplinarnih
razvili multidisciplinarne smernice s
priporoCili za vsakdanjo zdravstveno in
nezdravstveno prakso ter mrezno oskrbo,

ki vkljuéuje sodelovanie, strokovno znanje,
komunikacijo in denarna sredstva. Smernice
omogoéajo podroben pregled nad omejitvami
in zunanjimi dejavniki, povezanimi s
parkinsonovo boleznijo.

110



PREPUSCANJE ODGOVORNOSTI
BOLNIKOM

V tradicionalnih odnosih med zdravniki

in bolniki imajo glavno besedo pogosto
zdravniki, bolniki samo sledijo njihovim
navodilom. Ceprav nekaterim bolnikom
taka vloga ustreza, si jih mnogo Zeli imeti
nad zdravljenjem vegji nadzor. Omenijene
smernice ga omogocaijo, in sicer s
poucevanjem zdravstvenih delavcev o
tem, kako naj skupaj z bolniki dosezejo
zastavljene cilje.

Ker smo bolnike s parkinsonovo boleznijo
zeleli spodbuditi k sodelovaniju pri odlogitvah
glede njihovega zdravja, smo razvili spletni
portal. Na njem so npr. podatki o razli¢nih
moznostih zdravljenja, kar pomaga pri
sprejemaniu odlocitev. Bolniki lahko s
pomodjo preglednih informacij poiséejo
specializirane zdravstvene delavce

v svoji blizini. Portal je pripomocek,

ki pomaga bolnikom ustvariti lastno
virtualno mreZo zdravstvenih delavceyv;
tako omogoca izmenjavo informacij med
vsemi udeleZenci v procesu zdravljenija.

MEDNARODNO SODELOVANJE
IN PRIHODNJI KORAKI

Eden prvih korakov k izbolj3evanju oskrbe
bolnikov s parkinsonovo boleznijo je bil
razvoj smernic za izvajanije fizioterapije
na podlagi dokazov. Ocena svetovnih
smernic za parkinsonovo bolezen, ki jo
ie pripravil Dutch Institute for Health Care
improvement iz Nizozemske, je izkazala
njihovo visoko kakovost; to vrednotenije je
do danes edinstveno na svojem podrodju.
Prav tako je smernice sprejelo evropsko
zdruzenje Association for Physiotherapists
in Parkinson’s Disease Europe (APPDE).
Leta 2012 so bile v sodelovaniju z
evropskimi zdruzeniji fizioterapevtov
posodobljene, kar je vplivalo na nastanek
prvih evropskih smernic za izvajanje
fizioterapije pri parkinsonovi bolezni.
Isto¢asno so v Evropi in ZDA raziskovali
moznosti, da bi za uvajanje smernic
uporabili zasnovo mreze ParkinsonNet.

Nizozemski pristop s celo vrsto korakov
za doseganije optimalne oskrbe bi lahko
uved|i tudi v drugih drzavah s podobnimi
zdravstvenimi sistemi. Ce bi bil uspesno
izpeljan, bi ti koraki lahko spodbudili

oz. omogocili odprt dialog v raznoliki
mrezi zdravstvenih delavcev in bolnikov
ter olaj3ali izvedbo potrebne multi-
disciplinarne oskrbe.



KJE NAJTI VEC INFORMACL)?

EVROPSKO ZDRUZENJE ZA
PARKINSONOVO BOLEZEN

(EPDA) - SPLOSNE INFORMACLJE

EPDA

www.epda.eu.com

Evropske organizacije za
parkinsonovo bolezen
www.epda.eu.com/members

Casopis EPDA Plus
www.epda.eu.com/epda-plus

Mednarodne organizacije za
parkinsonovo bolezen
www.epda.eu.com/international-
parkinsons-organisations

Viri o parkinsonovi bolezni
www.epda.eu.com/pd-resources

INFORMACIJE, POVEZANE
Z INTERNISTIKO IN KIRURGIJO

Medinfo

www.epda.eu.com/med-info

Electronic Medicines Compendium
www.medicines.org.uk/emc

Surgery
www.dbs-stn.org

NAJBOLJSA PRAKSA
ZA OBVLADOVANJE
PARKINSONOVE BOLEZNI

The European Parkinson’s Disease
Standards of Care Consensus Statement
www.epda.eu.com/parkinsons-
consensus-statement

_ SKRBNIKI,
DRUZINA IN PRIJATELJI

— Carers UK

www.carersuk.org

- Caring Connections

www.caringinfo.org

— Eurocarers

Wwww.eurocarers.org

VSAKODNEVNO OBVLADOVANJE
PARKINSONOVE BOLEZNI

— Osnovne informacije

o parkinsonovi bolezni
www.epda.eu.com/parkinsons-essentials

— Parkinsonova bolezen podrobneje

www.epda.eu.com/parkinsons-indepth

— Vodnik za Zivljenje s

parkinsonovo boleznijo
www.epda.eu.com/guide-to-living-
with-parkinsons

RAZISKOVANIE IN
KLINICNE STUDLJE

— The Michael J Fox Foundation for

Parkinson’s Research
www.michaeljfox.org

— Fox Trial Finder

www.michaeljfox.org/foxtrialfinder.cfm

— Parkinson’s Pipeline Project

www.pdpipeline.org

— EU-register kliniénih raziskav
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BESEDNJAK

acefilholin: Zivéni prenasalec (nevrotransmiter)
v osrednjem in perifernem Zivéevju

adherenca oz. upostevanje predpisane
sheme zdravljenja: pripravljenost upostevati
zdravnikova navodila glede jemanja
predpisanih zdravil

alprazolam: zdravilo proti tesnobi
(anksiolitik), iz skupine benzodiazepinov

amitriptilin: zdravilo proti depresiji
(antidepresiv), iz skupine tricikliénih
antidepresivov

anhedonija: nezmoznost dozivljanja
obéutkov ugodja pri prijetnih dejavnostih

antiholinergik: skupina starej3ih zdravil za
parkinsonovo bolezen, ki v telesu zavirajo
delovanije Zivénega prenadalca acetilholina
in tako olaj$ajo delovanje dopamina

apatija: pomanjkanje motivacije,
brezvoljnost, ravnodu3nost, otopelost

apomorfin: zdravilo za zdravljenje
parkinsonove bolezni (antiparkinsonik),
iz skupine dopaminskih agonistov

avionomno Zivéevje: del perifernega
zivénega sistema, ki uravnava od zavesti
neodvisno delovanije, na primer sréni utrip,
prebavo, slinjenje, potenje, 3irjenje in ozenje
zenic, uriniranije, spolno vzburjenje

bioloska povratna informacija
(biofeedback): tehnika za opazovanije

in pridobivanje informacij o nehotnih
funkcijah osrednjega in avtonomnega
zivéevja s pomodijo elekironske opreme —
s to tehniko se posamezniki lahko
naudijo nadzorovati telesne funkcije,

kar obi¢ajno poteka samodejno

bradikinezija: nenormalna poéasnost gibov;
lenost telesnih in dusevnih odzivov

delirij: stanje akutne zmedenosti, obiajno
kratkotrajno, a pogosto s halucinacijami

delovna terapija: zdravstvena dejavnost,

ki s pomocjo posebnih aktivnosti obolelim
ljudem ali starostnikom pomaga pri
vklju&evaniju v vsakodnevno Zivljenje ter
ohranjanju samostojnosti doma, na delovnem
mestu ali v 3irSem druzbenem okolju

diplopija: dvojni vid
disfagija: tezave s poziranjem

diskinezija: nenaravni, nehoteni in nenadzo-
rovani gibi okonéin, trupa in glave, ki se pri
bolnikih s parkinsonovo boleznijo pojavijo
kot posledica dolgotrajnega zdravljenja z
zdravili za parkinsonovo bolezen

domperidon: antidopaminergiéno
zdravilo, namenjeno prepreéevaniju
silienja na bruhanje, bruhanja in
upocasnjenega praznjenja zelodca

dopamin: To je Zivéni prenaialec, ki nastaja
v razliénih mozganskih predelih, tudi v
substanci nigri. Dopamin v obliki zdravila

ne uinkuje neposredno na osrednje Zivéevije,
saj ne more prehajati pregrade med krvjo in
mozgani. Za povecanie koli¢ine dopamina
pri parkinsonovi bolezni uporabljamo
levodopo, predstopnjo dopamina, ki lahko
prehaja pregrado med krvjo in mozgani.

dopaminergiéen: v povezavi z dopaminom
ali celicami, ki proizvajajo dopamin
dopaminski agonist: vrsta zdravila,

ki v odsotnosti dopamina aktivira
dopaminske receptorje
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fizioterapija: To je zdravstvena stroka, ki se
ukvarjanja z zdravljenjem ljudi vseh starosti
s tezavami, ki so posledica poskodbe,
bolezni ali staranja. Pri tem se uporabljajo
metode, kot so telesna vadba, toplotna
terapija, manipulacije in hidroterapija.

gastropareza: zakasnelo praznjenje Zelodca

globoka mozganska stimulacija (GMS):
kirurdki nacin zdravljenja z vsaditvijo
medicinske naprave, ki z elekiri¢nim impulzi
spodbuja delovanje dologenih mozganskih
predelov; vzdrazenje teh delov zavre
signale, ki povzro¢ajo motoriéne simptome
pri parkinsonovi bolezni

halucinacije: To so zaznavne motnje,

ki jih ne izzovejo realni drazljaji. Oseba,

ki halucinira, je prepri¢ana, da vidi, sli3i ali
¢uti stvari, ki jih v resnici ni. Halucinacije
so lahko eden od simptomov parkinsonove
bolezni, lahko pa se pojavijo kot stranski
uéinek zdravil.

higiena spanja: vedeniski ali okoljski
dejavniki, ki lahko vplivajo na élovekovo
zmoznost uspavanija

hipomimija: zmanjiana izraznost obraza

Hoehn &Yahr: ocenjevalna lestvica, ki se Se
danes uporablja za opisovanje izrazenosti
simptomov po posameznih stopnjah
parkinsonove bolezni

hoja: vzorec gibov spodnjih okongin;
za parkinsonsko hojo so znagilni
majhni, podrsavajoci koraki in splodna
upocasnjenost ali celo odsotnost drugih
gibov

holisti¢en pristop: zdravljenije, ki obravnava
¢loveka kot celoto in se pri tem ne
osredotoca samo na simptome bolezni,
temveé uposteva Elovekove dusevne,
druzbene in okoljske dejavnike

klozapin: atipi¢no nevrolepti¢no zdravilo za
zdravljenje psihoz

kogpnicija: proces misljenja

komplementarno oz. dopolnilno zdravljenje:
nekonvencionalno zdravljenje, ki temelji

na starodavnih principih zdravljenja ter
dopolnjuje standardne nacine in metode
zdravljenja (npr. akupunktura, joga)

kvalitativen: nana3ajoé se na kvaliteto;
kakovosten

levodopa: Levodopa je osnovno zdravilo
za zdravljenje parkinsonove bolezni.

V uporabi je Ze od poznih 3estdesetih let.
V mozganih poveéa raven dopamina.
Zdravljenje z dopaminom bi bilo
neucinkovito, ker ne prehaja pregrade

med krvjo in mozgani, zato bi se prej
razgradil in izloéil iz telesa. Levodopa

pa lahko prehaja pregrado med krvjo in
mozgani, kjer se nato spremeni v dopamin.

levodopa/benserazid: pri parkinsonovi
bolezni to kombinacijo u&inkovin (véasih
imenovano tudi kobeneldopa) uporabljamo
za povecanie ravni dopamina v mozganih

lewyijevo telesce: neustrezna proteinska
snov v zivénih celicah, pri parkinsonovi
bolezni in nekaterih drugih boleznih

logopedska obravnava: zdravstvena stroka,
ki odkriva in obravnava govorno-jezikovne
motnje in vzroke za njihov nastanek ter
preuéuje nadine za njihovo odpravljanje

matiéna celica: nediferencirana
celica, ki se lahko razvije v drugaéno
specializirano celico

mosaprid: zdravilo, ki pospesuje
praznjenje zelodca

motiliteta: premikanije hrane skozi prebavila

motoriéen: nana3ajo¢ se na gibanje ali
premikanje dela telesa

nemotoriéni simptomi: simptomi, ki se ne
nanadajo na gibanije; pri parkinsonovi
bolezni vkljuéujejo depresijo, slinjenje,
tezave s poziranjem, utrujenost, bolecine
in fezave s spanjem
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nevrodegenerativen: nanasajo¢ se na
izgubo strukture ali funkcije nevronov ali
smrti zivénih celic

nevroleptik: zdravilo za zdravljenje psihoz,
vkljuéno z blodnjami, halucinacijami in
motnjami misljenja

nevrolog: zdravnik s specializacijo iz
nevrologije — veje medicine, ki se ukvarja
z zivénim sistemom, Zivénimi bolezni in
njihovim zdravljenjem; lahko sodeluje
tudi pri raziskavah

nevron: Nevroni so glavne enote Zivénega
sistema, ki vklju¢uje mozgane, hrbtenjaco

in periferne ganglije. Organizirani so v
kompleksne mreze, njihova glavna naloga
pa je prevajanje zivénih impulzov s pomodjo
elektricnega in kemicnega signaliziranja

nevroprotektiven: nana3ajoé se na
mehanizme in strategije, ki se v centralnem
zivénem sistemu uporabljajo za zaséito
zivénih celic (nevronov) pred podkodbami,
degeneracijo in odmiranjem

nevropsihiatriéen: v povezavi z nevrologkimi
in psihiatri¢nimi motnjami, ki so posledica
nevroloskih oboleni

obsesivno rokovanie s predmeti: prisilno
navdudenje nad ponavljajoéimi se nalogami
oziroma opravljanje teh nalog, npr.
razstavljanje in sestavljanije ali zbiranje in
urejanje predmetov v gospodinijstvu

obstipacija: hudo zaprtje

okorelost: upocasnjeno in zmanijiano
gibanje zaradi okorelih okonéin ali sklepov

olfaktorno zaznavanije: vohanije

ortostatska hipotenzija (posturalna
hipotenzija): nenaden padec krvnega
pritiska ob vstajanju; povzroci omotico

osrednje Zivéevje (centralni Zivéni sistem,
CZS): vedina zivénega sistema: mozgani,
hrbtenjaca in ocesna mreznica

parasomnija: motnja spanja, ki vkljuéuje
nenaravne in neobic¢ajne gibe, nacine
vedenja, ¢ustovanja, zaznavanja in sanj;
pojavi se lahko med uspavanjem, spanjem
ali ob prebujaniju

parestezija: obcutek mravljinéenia,
zbadanja ali omrtvelosti koze; pogovorno
»mravljinci«

perkutana endoskopska gastrostoma (PEG):
cevka za hranjenje, ki jo skozi trebu3no
steno vstavimo v Zelodec

placebo: navidezno zdravilo brez pravega
uéinka; pri zdravljenju ali v kontroliranem
klinicnem poskusu se zaradi svojega
sugestivnega uéinka uporablja za
primerjavo s pravo substanco

pojemanije uéinka: O tem pojavu govorimo
takrat, ko se med posameznimi odmerki
levodope ponovno pojavijo simptomi
parkinsonove bolezni. Obi&ajno nastopi

pri bolnikih, ki levodopo jemljejo ze vec let.

polisomnografija: iz&rpno belezenje
biofiziolodkih sprememb med spanjem

pramipeksol: zdravilo iz skupine
dopaminskih agonistov za zdravljenje
parkinsonove bolezni

psihoza: katera koli oblika hude dusevne
motnije, pri kateri postane posameznikov
stik z resni¢nostjo moéno izkrivljen; pri
osebah, ki dozivljajo psihozo, se pogosto
kaZejo osebnostne spremembe, neustrezno
vedenije in slabse socialno delovanije

rasagilin: zdravilo za zdravljenje
parkinsonove bolezni, iz razreda
druge generacije zaviralcev MAO-B
(monoaminoksidaze tipa B)

ropinirol: zdravilo za zdravljenje
parkinsonove bolezni, iz skupine
dopaminskih agonistov; deluje podobno
kot naravni dopamin in tako izboljsuje
simptome parkinsonove bolezni
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rotigotin: Spada k skupini zdravil, ki jim
pravimo dopaminski agonisti. Uginkujejo na
toéno dolocene tipe celic, ki se veZejo na
receptorje dopamina v mozganih. Bolniki
ga uporabljaljo v obliki transdermalnega
obliza, saj njegova u€inkovina kontinuirano
vstopa v krvni obtok skozi koZo.

seboreja: prekomerno izloanie loja ali
sprememba njegovih lastnosti, kar povzroca
olinat sloj na kozi ali krastasto oziroma
luskasto kozo

selegilin: zdravilo za zdravljenje parkinsonove
bolezni, iz razreda zaviralcev MAOB
(monoaminoksidaze tipa B).

spanie s hitrim premikanjem ocesnih

zrkel (REM): To je normalna faza spania,
za katero je znacilno hitro premikanje o&i;
po fizioloski plati se razlikuje od drugih
faz spanija; to je tudi faza, iz katere se
lahko najveckrat Zivo spomnimo sanj.

strategija zunanijih draZljajev: nabor vidnih,
slusnih oziroma ritmiénih draZljajev v obliki
namigoyv, spodbud ali drugih smiselnih
informacij, ki pomagajo pri gibalnih teZavah

tremor: ritmi¢no tresenje dela telesa in eden
izmed glavnih simptomov parkinsonove
bolezni; ne pojavi se pri vseh bolnikih

UPDRS - motori¢ni del: del lestvice UPDRS,
s katerim se ocenjujejo motoricni zapleti
in simptomi

vedenjska motnja med spanjem v fazi REM:
To je motnja spanja, ki vkljuéuje nenormalno
vedenje med fazo REM, z znaéilno
odsotnostjo misicne ohromelosti; povezana
je z gibi — od preprostega trzanja okonéin
do kompleksneisih in tudi nasilnih dejavnosti,
pri katerih je videti, kot da ljudje nezavedno
ravnajo v skladu s svojimi sanjami.

z zdravjem povezana kakovost Zivljenja

(HRQolL - Health-Related Quality of Life):
merilni indtrument, s katerim ocenjujemo

uéinke kroniéne bolezni; uporabliamo ga
za boljde razumevanije vpliva bolezni na
posameznikovo vsakodnevno Zivljenje

zamrznitev: simptom, znaéilen za
napredovalo obliko parkinsonove bolezni;
obéutek, kot da se noge, preden lahko
bolnik spet nadaljuje s hojo, za nekaj
sekund ali celo minut zlepijo s tlemi

zaviralci monoaminskih oksidaz B (MAO-B):
skupina zdravil za zdravljenje zgodnjih
simptomov parkinsonove bolezni in tudi
motori¢nih nihanj, ki jih pri napredovali
obliki bolezni povzroéa levodopa

Zdruzena lestvica za ocenjevanje
parkinsonove bolezni - UPDRS (Unified
Parkinson’s Disease Rating Scale): lestvica,
namenjena spremljanju napredovanja
parkinsonove bolezni; nedavno
posodobliena razli¢ica ima 3tiri dele:

1. del: Nemotoriéni vidiki
vsakodnevnega Zivljenja

2. del: Motoriéni vidiki
vsakodnevnega Zivljenja

3. del: Preverjanje motorike

4. del: Motoriéni zapleti
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ZAHVALE

EPDA se iskreno zahvaljuje za partnerstvo in podporo vsem, ki so pripomogli k nastanku
knijizice Zivljenje s parkinsonovo boleznijo - Pravilna diagnoza, zdravljenje in oskrba in
s tem pomagali EPDI pri ozave3c¢aniju javnosti o vplivu parkinsonove bolezni na kakovost
Zivlienja. Se posebej bi se radi zahvalili naslednjim podietiem:

Abbott Products Operations AG, GlaxoSmithKline, LanguageFlow, Medtronic, Merck Serono,

Orion Pharma, UCB Pharma SA.

PODATKI O AVTORJIH

Danska

Tove Henriksen, dr. med.

Nevrolog, na &elu za motnje gibanja,
Oddelek za nevrologijo, University Hospital
Bispebjerg, Kopenhagen, Danska

Italija

Fabrizio Stocchi

Institute for Research and Medical Care,
Department of Neuroscience, IRCCS San
Raffaele, Rim, ltalija

Luksemburg

Mariella Graziano
Predsednica evropskega zdruzenja
fizioterapevtov za parkinsonovo bolezen

Nemcija
Heiner Eligring

Institute of Psychology, University of
Wiirzburg, Wirzburg, Nemdija

Nizozemska

Bart Post, Bastiaan R. Bloem,

Frouke A. P. Nijhuis, Marjan J. Faber,
Martijn van der Eijk

Parkinson Center Nijmegen, Radboud
University Nijmegen Medical Centre,
Scientific Institute for Quality of Healthcare,
Nijmegen, Nizozemska

Svedska

Andreas J. Puschmann

Oddelek za geriatri¢no psihiatrijo,
Oddelek za nevrologijo, Lund University,
Svedska; Department of Neurology,
Skane University Hospital, Svedska

Olle Lindvall

Oddelek za geriatri¢no psihiatrijo,
Oddelek za nevrologijo, Lund University,
Svedska; Department of Neurology,
Skéane University Hospital, Svedska

Oskar Hansson

Izredni profesor na Enoti za raziskavo
klinicnega spomina, Oddelek za klini¢ne
znanosti, Lund University, Malmg,
Svedska; and Neuropsychiatric Clinic,
Skane University Hospital, Malmé, Svedska

Per Odin
Predsednik, Oddelek za nevrologijo,
Klinikum-Bremerhaven, Nem¢ija, Oddelek

za nevrologijo, University Hospital,
Lund, Svedska

Sven E. Palhagen

Oddelek za nevrologijo, Klinika za
klini¢no farmakologijo, Karolinska
University Hospital Huddinge Stockholm,
Svedska
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Velika Britanija

Ana Aragon
Izredni profesor in specializirani delovni

terapevt za parkinsonovo bolezen,
Bath & North East Somerset PCT

Andrew Garvey

Predstavnik zdruZenja bolnikoy,
GlaxoSmithKline

Frances Gambling
Avtor medicinskih publikacij,
Medicus International

Katherine Grosset

Zdravnica splodne medicine,
Oddelek za nevrologijo,
Southern General Hospital,
Glasgow

Leslie J. Findley

Nevrolog specialist in kliniéni vodia,
Essex Neurosciences Unit,

Queen'’s Hospital, Essex,

Velika Britanija

118

Prevod v slovens¢ino in
lektoriranje

Urska Jodl, Urska Antonic,
dr. Igor Riznar,
Alenka Set

Strokovni pregled
slovenskega prevoda
Prim. Du3an Flisar, dr. med., spec. nevr.

Tisk

Eurograf d. o. 0., Velenje, Slovenija

ZASNOVA IN GRAFICNO
OBLIKOVANJE

The Treasure Factory, Svedska

POSEBNA ZAHVALA

EPDA se 3e prav posebej zahvaljuje
farmacevtskima podjetiema H Lundbeck
A/S in Teva Pharmaceutical Industries za
podporo pri nastajanju in vodenju kampanje
Zivljenje s parkinsonovo boleznijo —
Pravilna diagnoza, zdravljenje, oskrba.



ZIVLJENJE S
PARKINSONOVO
BOLEZNIJO

Zivlienje s parkinsonovo boleznijo

ie tridelna kampanija, s katero EPDA

s pomog&jo izobrazevalnega gradiva,
vkljuéno s knjizicami in DVD-ji, ozave$ca
in poudarja pomanijkanje poznavanja

in razumevanja parkinsonove bolezni

v celotni Evropi.

1. del Prvi del kampanie se osredotoca
na pomembnost zgodnje diagnoze in
zdravljenje napredovale bolezni.

2. del Drugi del kampanije se posveda
nemotoriénim simptomom parkinsonove

bolezni in prikazuje kompleksnost te bolezni.

3. del Tretji del kampanie (ta knjizica)
poudarja nujnost pravilne diagnoze in
pomen pravilnega zdravljenja za pravo
osebo ob pravem &asu.

O EPDI

EPDA je edina evropska krovna
organizacija za parkinsonovo bolezen.
Zdruzuje 45 organizacij in zagovorja
pravice in potrebe 1,2 milijona Evropejcev

s parkinsonovo boleznijo in njihovih svojcev.

KAKO DELUJE EPDA?

EPDA v sodelovaniju s 45 organizacijami,
ki predstavljajo potrebe posameznikov

s parkinsonovo boleznijo in njihov svojcev
na nacionalni ravni, namerava:

- z dviganjem standardov in
zmanj$evanjem obstojecih razlik
zagotoviti enakopraven in pravodasen
dostop do hitre diagnoze in dobre
oskrbe po vsej Evropi,

— dvigniti javno ozavedcenost o
parkinsonovi bolezni, kar je prednostni
izziv v zdravstvu,

— pomagati pri zmanjsevanju stigmatizacije
in prepreciti diskriminacijo ljudi s
parkinsonovo boleznijo,

- po vsej Evropi podpreti razvoj nacionalnih
organizacij za parkinsonovo bolezen.

VIZIJA EPDE

Vizija EPDE je vsem ljudem s parkinsonovo
boleznijo v Evropi omogogiti moznost
polnega Zzivljenja in hkrati podpirati iskanje
pravega zdravila.

POSLANSTVO EPDE

Za doseganije svoje vizije si EPDA
prizadeva postati v Evropi vodilni glas
bolnikov s parkinsonovo boleznijo, in
sicer z uvajanjem inovativnega vodenja,
posredovanjem informacij in virov
nacionalnim zdruZzenjem za parkinsonovo
bolezen, evropskim snovalcem politike,
farmacevtski industriji, zdravstvenim
delavcem in medijem. Z doseganjem teh
ciliev zeli EPDA prikazati pravo podobo
parkinsonove bolezni in obolelim za njo
po vsej Evropi omogoditi u€inkovito in
enakovredno zdravljenije.
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STIK EPDA je nepolitiéna, neverska in neprofitna
krovna organizacija evropskih drustev

Velika Britanija bolnikov s parkinsonovo boleznijo.

1 Northumberland Avenue Zdruzenije je dobrodelna organizacija,
Trafalgar Square registrirana v Bruslju (Numéro de
London |'association: 8727/2000, No TVA
WC2N 5BW ou no enterprise: 465299201) v
United Kingdom skladu z belgijskim zakonom z dne

25. oktobra 1919, spremenjenim z dne
Tel: +44 (0)207 872 5510 6. decembra 1954,

E-posta: info@epda.eu.com

www.epda.eu.com

AVTORSKE PRAVICE © 2012 EPDA

Vse pravice pridrzane. EPDA s tem dovoljuje nekomercialno dobesedno navajanje te publikacije
v celoti ali po delih — s sklicevanjem na Zivljenje s parkinsonovo boleznijo oziroma EPDO.
Dovoljenje velja tudi za razsirjanje po elekironskih medijih ali za navajanje povezave na
nespremenieno razli¢ico te publikacije v pdf-datoteki programa Adobe® acrobat, shranjeno

na spletni strani EPDE (www.epda.eu.com).

Brez predhodnega pisnega dovoljenja EPDE ni dovoljeno oblikovati nobenih hé&erinskih del,
tiskati reprodukeij ali jih vkljuevati v katero koli komercialno delo.

Vsi zadCitni znaki priznani.

4 EPDA

European Parkinson’s
Disease Association
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TREPETLIKA

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

Slovenski dprevod |zda(!e knijiZice »Z|v||en|e s parkinsonovo boleznijo:
natanéna diagnoza, zdravljenje in ne?(a« sta iz razliénih zornih kotov

in bolnik.

dopolnila zdravni

DOPOLNITEV SLOVENSKE
. IZDAJE KNJIZICE
»ZIVLJENJE S PARKINSONOVO
BOLEZNIJO«

PRILOGA

Prilogo je pripravilo Drustvo TREPETLIKA — Drustvo bolnikov s parkinsonizmom in drugimi
ekstrapiramidnimi motnjami — ki prevzema odgovornost za vsebino.
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Prof. dr. Zvezdan Pirtosek, dr. med.

Predstojnik Kliniénega oddelka za bolezni Zivéevja
Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

V Sloveniji se zdravstveni delavci, skrbniki
in bolniki Ze Cetrt stoletja trudimo, da bi
bolezen, ki jo je daljnega leta 1817 tako
moijstrsko opisal James Parkinson, primerno

umestili na zemljevid slovenskega zdravstva,

socialnega skrbstva in javne osve$&enosti.
Veliko tega nam je uspelo. Med prvimi

v Evropi smo ustanovili druitvo bolnikov

in ga poimenovali Trepetlika. Drustvo je
kmalu preraslo zgolj neformalne, druzabne
okvire, se priklju¢ilo Evropskemu zdruzeniju
za parkinsonovo bolezen (EPDA), kjer je
postalo eden kljuénih ¢lanov. Organiziralo
ie kar nekaj evropskih sre¢anj, ob tem pa
po najboljsih moéeh pomagalo strokovnim
delavcem in skrbnikom. Prav Slovenija je
bila med prvimi v Evropi, ki je spoznala
pomen timskega dela in vlogo medicinske
sestre oz. zdravstvenika, specializirane(ga)
za parkinsonizem (Lidija Ocepek, kasneje
tudi Zdenko Garasevi¢, Marjetka Ornik,
Robi Rajner).

S svoje strani so slovenski zdravniki ze
zgodaj uvedli vsa sodobna pomembna
zdravila za zdravljenje parkinsonove
bolezni, tako v zgodnjem obdobju
(levodopa, dopaminski agonisti,
amantadin, inhibitorji MAO, inhibitoriji
COMT) kot v kasnem, napredovalem
obdobju (podkozne infuzije apomorfina,
enteralne infuzije Duodope, globoka
mozganska stimulacija); in to velja tako
za Ljubljano (Maja Trodt, Nina Zupandig,
Milica Kramberger in Zvezdan Pirtosek)
kot za Maribor (Dusan Flisar, Tade;j
Strojnik). V zadnjem &asu se vse bolj
poudarja pomen zgodnije diagnoze in
zgodnjega zdravljenja, opazamo pa
tudi, da se mnoge druge bolezni lahko
kazejo kot parkinsonova bolezen.

Zato je stroka uvedla natanéne
kriterije za diagnozo bolezni in nove
slikovne metode (npr. DAT scan, PET),
ki v negotovih primerih lahko bistveno
olaj3ajo postavitev diagnoze.

In ko bolezen potrdimo, je po sodobni
doktrini primerno &im prej priceti z
zdravljenjem. Takrat smo dostikrat

razpeti med tem, ali bi bolniku predpisali
¢im uéinkoviteje zdravilo, ki pa lahko
ez nekaj let povzrodi stranske ucinke
(levodopal), ali pa zdravilo, ki morda ni
tako moéno, vendar je varnejse glede
dolgoroénih stranskih u&inkov (dopaminski
agonisti, inhibitorji MAQ). V Sloveniji
glede tega sledimo sodobni evropski in
ameriski dokirini in zdravljenje pri¢cnemo
zelo individualno, a nac¢eloma mlajsim
bolnikom najprej predpisemo dopaminske
agoniste, starejdim pa levodopo.

Velik pomen v nasi drzavi posve¢amo
$e dvema pomembnima vidikoma
obravnave parkinsonove bolezni:
zdravljenju nemotoriénih motenj in

ob medicinskem izobrazevanju tudi
socialno-psiholo3ki obravnavi bolnika
s parkinsonovo boleznijo in njegovega
skrbnika. Danes vemo, da kvaliteta
bolnikovega zivljenja ni toliko odvisna
od motori¢nih znakov (okorelost, tresenije,
slaba pokretnost, motnje ravnotezja)
kot od nemotori¢nih: depresija, motnje
spomina, bole¢ina, motnje mikcije,
spanja ... Prav slednjim slovenski
nevrologi in Drudtvo Trepetlika preko
mnogih programov posvecamo
posebno pozornost.
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Med programi pa moramo izpostaviti
enega, ze tradicionalnega, po katerem
smo zasloveli v Evropi kot vzoréni

model dobre, vsestranske obravnave
parkinsonove bolezni: to so spomladanski
in jesenski vecdnevni tabori, ki jih - skupaj
z zdravniki, fizioterapevti, delovnimi
terapevti, psihologi, psihiatri, farmakologi
in raziskovalci — za bolnike in skrbnike Ze
7 let organizira sestra Lidija Ocepek. Prav fi
tabori dokazujejo, kako je mogoce Ziveti

s parkinsonovo boleznijo, ki je resda (3e)

Adi Zun

ne moremo odpraviti, a z znanjem,
gibanjem, jogo, pogovori, uravnotezeno
prehrano, stiskom roke, pesmijo in glasbo,
obé&udovanjem sonénih zahodov, morja in
gora, odkrivanjem morda Ze pokopanih
Custev in upanj, z odlognejsim in bolj
optimisti¢nim korakom v jutri ... lahko
bolnik s parkinsonovo boleznijo in njegov
skrbnik — vsak zase in drug za drugega -
naredita veliko, dosti ve, kot jima morda
v tem trenutku ponujata vsa znanost in
vsa zdravila.

ec, Maribor

ZIVLJENJE S PARKINSONOM

Pri¢ujoée pisanje pri¢enjam nekoliko
drugace kot vsa dosedanja literarna dela,
ki sem jih zapisal in izdal v preteklih
tridesetih letih in so dozorela v mojem
literarnem nasadu. Tudi vsebina tega
zapisa je povsem drugaéna, saj bralcem
ponujam v branje dozZivetja, ki me
spremljajo po petdesetem letu. Potem ko
sem sre¢no pri¢akal gospoda Abrahama,
ie kar naenkrat, pri zadnijih vratih, v

moje zivljenje vstopil 3e en neznan moz,
Parkinson po imenu. Dobesedno se je zrinil
v vrsto predvidenih dogodkov in aktivnosti,
ki sem jih nacrtoval za Eas po upokojitvi.
Zgodilo se je konec leta 2002, in to povsem
nepri¢akovano, ko sem bil $e poln delovnih
modi. Vse moénejia tresavica v levi roki

in pogostost kréev v mecih leve in desne
noge sta me prisilili, da sem zacel iskati
pomog pri zdravniku nevrologu.

Nedolgo zatem sem zaéutil e spremembe

v levi roki. Kar naenkrat sem zacel
»predtevati« denar. Ni¢ hudega slutec temu
nisem namenjal posebne pozornosti in nekaj
mesecev 3e kar naprej »presteval« denar.

Po nekaj mesecih sem vendarle obiskal
osebnega zdravnika in mu povedal,
kaj sem opazil. Sledil je obisk pri
nevrologu dr. Flisarju v mariborskem
klini¢nem centru.

»Pri bolniku gre za akineti¢no-rigidni
sindrom, najverjetneje parkinsonovo
bolezen. Zdravljenje bomo zaceli sprva
z nizkimi dozami Madoparja. Kontrola
po dogovoru,« se je glasila nevrologova
avforitativna ugotovitev.

In tako je vame stopil Parkinson s
kupckom zdravil. Priblizno leto dni po
prvem pregledu pri nevrologu sva se s
Parkinsonom tipala in merila moéi. Vse,
kar sem ugotovil, sem zapisoval v neke
vrste dnevnik. Po dveh letih sva se z
zdravnikom ponovno sreéala.

Tokrat je bila moja govorica Ze tisja,

kréi v mecih nog so postali moéneisi.
Obéasno se mi pojavlja vrtoglavica.

Postal sem nekoliko okorneisi, vendar
$e vedno delovno aktiven.

123



»Odsvetujem, da bi na daljSe razdalje
sam vozil avtomobil, zaradi napada
spanja,« je svetoval zdravnik nevrolog.
Ceprav sem uposteval vse njegove nasvete,
je bolezen poéasi, vendar vzirajno
napredovala. Jaz pa sem se Parkinsonu
vztrajno upiral. Da bi postal mo&nesi

od njega, sem se vkljuéil v Drustvo
Trepetlika - preprican, da bo prisel ¢as,
ko bomo premagali Parkinsona. Obiskoval
sem razliéna strokovna sreanija, prebiral
literaturo in v mejah moznosti ohranjal
fiziéno in psihi¢no kondicijo. Zahvaljujoé
Zzeni Vlasti, ki mi je kot vzorna skrbnica
nudila polno oporo in pomog¢, sem dobil
nove modi, kar mi je vlivalo upanje na
boljse. Hvala ji!

Se vedno sem optimist in se upiram
neznancu, ki se mi je prikradel v duso

in telo ter mi hoce na hitro vzeti Zivljenje.
Ne miruje, nadleguje me in obvladuije.
Roke se mi tresejo, noge so vroce,
pocasne in nemirne, drsece, morece.

Moj glas je tih. Slinim se kot polz.

Cudne posasti motijo moj spanec, z

njimi je neznanec. Ne vem mu imena,
njegov obraz mi je tuj, tuj sem jaz njemu.
On za mene ne ve, Ceprav po isti poti

gre. Kdo si neznanec, ki hodi§ za mano?
Tvoja senca me strasi in se mi izmika.

Z mracnim vederom izgine$, z ranim jutrom
odklenes nov dan. Mojih blodenj je konec.
Midva sva se razsla in ostala tam, kjer
sva bila. Kdo ve, kdaj se bova srecala.
Ostani tam za zmeraj, v vecni temi.
Parkinson, tebe in mene je konec.

Tako nekako se jaz spopadam s
Parkinsonom. Ze ve& kot dvanaist let me
zasleduje in si iz leta v leto izmiljuje
nove prijeme. Pojavljati se priénejo prvi
padci. Noéi postajajo éedalje nemirnejse.
Parkinson lovi mene, joz pa njega.

Za menoj hodi ¢udna senca, nekaksen
duh, ki bi me rad pokonéal in stopil

na moje mesto.

Tako se je zgodilo neke pozne jesenske
nodi, ko me je nekaj po polnodi zbudil
mocan prijem za nos.

»Naredi vse, kar je mogode, da bo tvoj
vsakdan najlepsi. Smej se in imej rad tiste,
ki imajo radi tebe«.

»Zivljenje nas — parkinsonskih bolnikov —
je velikokrat turobno in megleno, véasih
pa je tudi bleséece kot poletno sonce,

in prav tak$no naj bo &im dlje.«

»Daj mi mir, prokleta spaka,« se razjezim
in se ga branim.

»Mama, pomagaj mi,« kli¢em na pomo¢
svojo zvesto skrbnico.

Prijem postaja vse mocneijsi in ze ga

¢utim tudi na uesu in potem 3e na laseh.
Branim se in tulim, brcam z nogami v senco,
ki me oblega. Zbudim se z vzglavnikom

v eni roki, z drugo pa z vsemi mocmi

drzim svoj nos. Medtem se je ze zbudila
moja skrbnica.

»Kaj, za hudica, se dogaja?l« se jezi in
prizge lué.

In kaj vidi2 Mene z dolgim in modrim
nosom ter z vzglavnikom v rokah.

Ob tresavici oziroma tremorju mi

preteklih Sest let posebne tezave povzroda
tudi telesna bolecina. Tako moéna je,

da jo izjemno tezko prenasam. Najhujia
je v nogah, v mecnicah. Prav do kosti jo
¢utim. Se huje je s kolki. Otrple spodnje
okongine mi kradejo spanec, ki ga skusam
nadomestiti cez dan, vendar mi to le
redkokdaj uspe. Ocitno gre za posledice
herpesa zostra, ki sem ga preboleval
pred dvema letoma.

Bolecina se veckrat prenese tudi v kriz in
hrbtenico. Najve¢ tezav mi predstavlja
bolecina, ki je razpriena po vsem telesu.
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Obiski tete Tresavice so vse pogoste;si;
zlasti takrat, ko me vznemiri kak 3portni
dogodek, kot so na primer razli¢ne igre
z Zogo, boks in drugo. Neprijetno se
pocutim tudi po kozarcku vina ali piva,
saj me takrat obisée Tresavica in
postanem kot orkestrski dirigent.

Motnje gibanja, znadilne za parkinsonovo
bolezen, blazim z razli¢nimi dejavnostmi,
kot so miselne igre, s katerimi treniram
svoje mozgane: reSevanie krizank, branje
dnevnega Casopisja, literarno ustvarjanie,
preuéevanje gradiva za delo v nadzornih
organih — bil sem zaposlen kot pravnik v
gospodarstvu — delo v Drudtvu Trepetlika,
gledanje televizije, gobarjenije, sprehodi
v naravi, urejanje okolja in drugo.
Vendar pozor!

Prekomerno oziroma vecurno dnevno
bol3¢anje v Easopis in drugo literaturo
obéutim zadnje ¢ase kot neprijetno in
zelo obremenijujoce za oéi. Dolgoroéno
ima to zagotovo skodljiv vpliv na moje
pocutie. Enako velja za prekomerno
fizi¢no obremenijevanie, etudi gre le
za delo na vrtu ali urejanje okolja.
Kljub vsemu pa 3e vedno zaupam vase
in z novimi dejavnostmi ter postavljanjem
novih ciljev premagujem nadleznega
Parkinsona.

Rahlo zaskrbljen ter s solzami v oceh
koncujem prvi del tega zapisa in sem
hkrati zamisljen nad nezelenimi ucinkih
zdravil, ki sem jih zauzil v preteklih
trinajstih letih. Ve€ tiso¢ jih je bilo.

Kdo ve, koliko jih 3e bo?
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