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UVODNIK

Pozdravljeni!

Koronavirus nas ima Se vedno v primezu
pandemije. Ko smo se ze malce otresli

strahu in se prepustili poletnemu soncu,

je zavalovalo drugic, s Se vecjo amplitudo,

Se bolj agresivno. Pa tako smo se veselili
proslavljanja 30-letnice Drustva Trepetlika,
druzenja na Debelem rtiCu, prisrénih srecanj s
sotrpini ... Minilo je poletje. Naravo je objela
jesen, jo potresla z zlatim prahom in prekrila

z megleno kopreno. Dnevi postajajo krajsi,
hladnejSi in vse bolj enolicni. Strah, imenovan
koronavirus, se je zazrl v vse pore zivljenja. Da
je ze december, sem se zavedela Sele, ko mi

je Mirjam napisala, da ima zbrane clanke za
Trepetliko. Triperesna deteljica na Trepetliki

je opravila levji delez pri nastajanju nove
revije, ki jo drzite v rokah. Branja bo dovolj za
vse praznicne dni. Tokrat se boste strokovno
poducili o padcih, o bolecinah, o zdravljenju

in spremljanju bolezni, izvedeli nekaj koristnih
informacij o pravicah, za katere niste vedeli, da
jihimate, in se nasmejali korona Salam. Dodali
smo razmisljanja nasih clanov, porocilo z
novinarske konference in dogajanj v Trepetliki.

Nasa druzenja so se preselila v virtualne sfere, na splet.
Zoom sreCanja imajo vsak teden vec udelezencev. Za to
se moramo zahvaliti damam s Trepetlike, ki se neumorno
trudijo, da bi nam polepSale korona Cas in nas razmigale.
Vsak dan se lahko udelezimo ene od delavnic: tai chi,
pilates, ples, pogovori za »MLADE« in psiholoska sre¢anja
z MiSo. Verjemite, da boste nasli nekaj zase. Preverila sem
sama in sem zelo zadovoljna.

Smo Ze v drugi polovici decembra. Ah, veseli december!
Mesec tisocerih lu¢k, treh dobrih moz, nestetih drobnih
pozornosti in pravljicne ¢arobnosti. Pretekla leta so mno-
gi za praznike odpotovali. Zdaj, ko se je Zivljenje ponovno
ustavilo, se ustavimo Se mi. In odpotujmo. Tokrat vase.
Raziskujmo svoje Custvene koticke, prisluhnimo skriv-
nostnemu notranjemu glasu, odprimo srce svojim ljub-
ljenim, povejmo jim, da jih imamo radi. Potrudimo se, da
bo december vesel in za hip pozabimo na koronavirus.

Vem. Pridejo trenutki, ko ni vec svetlobe, ko nas zagrne
gosta tema. A prizgati moramo luc¢ in nadaljevati pot.
Tako je svetoval Ze nas brez€asni Fran Milcinski Jezek v
»pesmi za nas temni €as in eno majhno luckox.

LJUDJE, PRIZGIMO LUC! Naj lu¢ na ceste sije!
Iz oken vsake hise

naj prek dezel in mej

srebrno cesto rise,

da bomo sli po njej.

PRIZGIMO LUC, LJUDJE! Naj lu¢ na ceste sije!

LJUDJE, PRIZGIMO LUC! Naj lu¢ na ceste sije!
Za otroke nase male:

ko njihov bo ta svet,

naj vrt jim bo, ne skale,

kot bil milijon je let.

PRIZGIMO LUC, LJUDJE! Naj lu¢ na ceste sije!

LJUDJE, PRIZGIMO LUC! Naj lu¢ na ceste sije!
Prizgimo jo vsi hkrati, po celem svetu hkrati,
da bodo - kdo ve od kod -

utrujeni soldati

domov spet nasli pot.

PRIZGIMO LUC, LJUDJE! Po celem svetu hkrati!

LJUDJE, PRIZGIMO LUC! Po celem svetu hkrati!
Naj sveti kdo ve kam,

saj kdaj ze plamen svece

pokaze pot do srece,

cloveku, ki je sam.

PRIZGIMO LUC, LJUDJE! Po celem svetu hkrati!

Jaz pa dodajam Se svoje novoletno voscilo.

Vsako leto se isti ritual ponavlja:
okrasena smreka, cisto stanovanje,
dobrote, pripravljene za praznovanje,

v nestrpnem pri¢akovanju silvestrovanja.
Spremenimo uteceni ritual,

drug drugemu se posvetimo,

vec ¢asa z druzino prezivimo,

pa dosegli bomo ideal.

SRECNO VSEM!

Magda Kastelic Hocevar,
urednica
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Tadeja Hozjan, Marija Menih

Oddelek za nevroloske bolezni, Univerzitetni klinicni center Maribor, Ljubljanska 5, 2000 Maribor

Priblizno ena tretjina vseh bolnikov s Parkinsonovo bolez-
nijo se sooca z bolecino. Tipi bolecine, ki jih navajajo, so
razli¢ni - od misicno-skeletne, nociceptivne, nevropatske
in drugih vrst bolecine. Bolecina je pogosto odzivna na
levodopo.

Kljucne besede

Parkinsonova bolezen, nemotori¢ni simptomi, bolecina

Parkinsonova bolezen (PB) se poleg motori¢nih simpto-
mov pogosto kaze tudi z nemotori¢nimi simptomi, med
drugim z bolecino. Prevalenca je 30-83 %. Pojavljajo se
razlicni tipi bolecCine - misSicno-skeletna, nevropatska
(radikularna), bolecina, povezana z distonijo, akatizijo
in primarna parkinsonska bolecina (1, 2). VeCinoma je
vezana na motori¢ne simptome, lahko pa se pojavi tudi
nekaj let pred njihovim nastankom. Pogosto ostane
neprepoznana, prvi pa jo je omenjal ze James Parkinson,
in sicer v opisu bolnikov s tremorjem, kjer jo je opisal kot
»revmatsko bolecino, ki se Siri po roki in prstih«. Pojavlja
se v vseh fazah bolezni - v zgodniji fazi je bila ocenjena
kot najbolj mote¢ nemotori¢ni simptom, v napredovalih
fazah bolezni pa kot Sesti najbolj motec simptom. Najpo-
gosteje se pojavi na strani, ki je v osnovi motoricno bolj
prizadeta (3).

Patofiziolosko obstajata dve poti, ki vplivata na nastanek
bolecine pri PB - lateralna bolecinska pot (spinotalamic-
na pot) in medialna spinoretikulotalamic¢na pot. Spino-
talamicna pot je hitroprevodna. Signale prevaja direktno
v talamus in primarni senzori¢ni korteks (1, 2). Medialno
spinoretikulotalamicno pot sestavljajo pocasna vlakna,
ki se projecirajo v jedra, ki leZijo v podaljSani hrbtenjaci
in mezencefalonu. Povezana je preko sinaps v giganto-
celularnem jedru, parabrahialni regiji, periakveduktalni
sivini, hipotalamusu, intralaminarnem in medialnem
talami¢nem jedru, inzuli, parietalnem operkulumu, ante-
riornem cingulatnem korteksu, amigdali in hipokampusu
(1, 2). Sama nevrofiziologija nastanka bolecine ni jasna.
Povezana naj bi bila s patoloskim somatosenzornim
procesom, ki se odvija v bazalnih ganglijih (substanca
nigra, kavdatno jedro, putamen, globus palidus), v ta-
lamusu in povezavah med njimi. Bazalni gangliji naj bi
bili pomembni za prenos nociceptivnih informacij med
striatumom in limbi¢nim sistemom. Samo prevajanje
bolecine po periferni in centralni poti ni ovirano, pride

pa do patoloskega nociceptivnega procesiranja in do bo-
leCinsko induciranih motenj v avtonomni funkciji in ko-
gnitivnem dojemanju bolecine. Veliko struktur, ki so del
medialne bolecinske poti, je podvrzenih izgubi nevronov
in nastanku Lewyjevih telesc. To postavlja drugo hipotezo
nastanka bolecine, ki izhaja iz dejstva, da intranevronal-
na Lewyjeva telesca niso bila najdena samo v substanci
nigri, ampak v zgodniji fazi bolezni tudi v vagalnem jedru,
lokus ceruleusu, v poznejsi fazi pa v amigdali. Ta podrocja
mozganovine so namre¢ odgovorna za zaznavanje bole-
Cine (1, 2). Dopamin naj bi povecal bolecinski prag, zato
je bolecina, ki nastane v sklopu PB, ve¢inoma odzivna na
levodopo (2). Opravljene so bile studije, kjer so dokazali,
da so imeli bolniki pred aplikacijo levodope nizji prag za
zaznavanje vroCine in ostre bolecine. Nekatere nevro-
fizioloSke Studije so pokazale subjektivno izboljSanje
bolecine po palidotomiji in globoki moZganski stimulaciji
globusa palidusa (3).

Raziskovali so tudi nedopaminergi¢ne vzroke za nastanek
bolecine; predvsem pri depresivnih bolnikih, pri katerih
se je bole¢ina po uvedbi SNRI (angl. SNRI - serotonin
norephinephrine reuptake inhibitor) antidepresivov
izboljsala (3).

Pri bolnikih, pri katerih je bila ugotovljena periferna
nevropatska bolecina, so v Studiji opravili biopsijo koze in
ugotavljali pomembno zmanjsanje epidermalnih zivcnih
vlaken in Meissnerjevih telesc (3).

Kot dejavnike tveganja za pojav bolecine v sklopu PB so
opredelili Zenski spol, teZzo bolezni, depresijo, nizZjo sta-
rost, prisotnost diskinezij in motori¢ne fluktuacije.

Obstajajo razlicne klasifikacije bolecine. Nekateri avtorji
jo delijo glede na fazo delovanja levodope, druga klasi-
fikacija lo¢i med parkinsonsko bolecino, ki vklju¢uje mo-
toricne fluktuacije, bolecino, povezano z diskinezijami,
centralno bolecino in neparkinsonsko bolecino. Delitev je
nastala na podlagi odzivnosti bolecine na levodopo. Veci-
na avtorjev se strinja z delitvijo parkinsonske bolecine na
misi¢no-skeletno, distoni¢no, radikularno - nevropatsko,
centralno, bolecino v sklopu akatizije oziroma vezano na
neugodje (3).

Misicno-skeletna bolecina

MiSi¢no-skeletna bolecina predstavlja 40-90 % vseh bo-
lecin, ki se pojavljajo v sklopu PB. Bolniki jo opisujejo kot
tiSCoCo, krcevito bolecCino. Anatomsko so najpogosteje
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prizadete vratne miSice, misSice zgornjih udov, paraspinal-
ne misice in miSice mec. Sklepna bolecina najpogosteje
prizadene ramenska sklepa - »frozen shoulder syndro-
me« (11-80 %), kolka, kolena in gleznje. MRI preiskave
ramena so pokazale zadebelitev ovojnice supraspi-
natusa, spremembe akromioklavikularnih sklepov in
subkorakoidni izliv. Spremembe so bile bolj izrazene pri
bolnikih z visjim UPDRS. Spremembe na malih sklepih
rok so bile na slikovni diagnostiki videti kot spremembe,
ki nastanejo v sklopu revmatoidnega artritisa, vendar so
bile izraZzene bolj enostransko in brez znakov vnetja (1,
3). Vzrok za nastanek bolecine povezujejo z rigidnostjo,
akinezijo, ki boleCine povzro¢a predvsem ponoci, pos-
turalno nestabilnostjo, distonijo in spremembami na
sklepih. Lahko jo povzrocajo tudi pridruzene revmatolo-
Ske in ortopedske bolezni (1, 3). Bolecina, ki je vezana na
motoricne simptome, je odzivna na terapijo z levodopo.
Lahko ima bifazni potek - pred terapijo ali ko je ucinek
levodope v izzvenevanju. Distoni¢na bolecina se pojavlja
pri 40 % bolnikov, predvsem zgodaj zjutraj, pred prvim
odmerkom levodope. Tipi¢no prizadene stopalo. Klasifi-
kacija distonic¢ne bolecine je vezana na Cas nastanka bo-
lecine. Pojavi se lahko, preden levodopa zacne delovati,
ali ko je ucinek levodope v izzvenevanju oziroma ko ne
deluje vec (1, 3).

Visceralna (nociceptivna) bolecina

Pri bolnikih s PB se pogosto pojavljajo gastrointestinalne
tezave - disfagija, distonicni kréi analnega sfinktra. Te-
Zave so povezane z avtonomno disfunkcijo enteri¢nega

Zivénega sistema. Posledicno pride do zmanjsane moti-
litete Crevesja in do zaprtja (1).

Nevropatska bolecina

Lo¢imo dve obliki - radikularno in centralno bolecino.
Radikularna bolecina se pojavlja v 14-35 % in predstavlja
bolecino v poteku Zivéne korenine. Nastane zaradi spe-
cificne drze, kifoze in distonije, ki lahko vodi v herniacijo
diska (1). Centralna parkinsonska bolecina nastane pri

s "
cember 5
4-10 % bolnikov. Vzrok za nastanek povezujejo z dis-
funkcijo bazalnih ganglijev. Motene so talamokortikalna
povezava, diencefalonske poti in senzori¢ne poti v bazal-
nih ganglijih. Bolecina je lahko intermitentna ali perzis-
tentna. Bolniki jo opisujejo kot pekoco, kréevito, skeleco.
Najpogosteje se pojavlja v udih na strani telesa, ki je bila
ob nastanku PB motori¢no najprej prizadeta. Pogosto se
pojavi tudi v genitalijah in v oralnem predelu (1). Tekom
raziskav so ugotavljali znacilno visji pojav periferne
nevropatske bolecine pri bolnikih s PB, kar pripisujejo
povisani vrednosti metilmalonske kisline, ki nastane ob
zdravljenju z levodopo (3).

Druge vrste bolecin

Mocne bolecine v kolku ali rami se lahko pojavijo nekaj
let pred prvimi motori¢nimi simptomi PB. Sama etiologi-
ja te bolecine ni natan¢no dolocena. Povezujejo jo z mi-
Sicno-skeletno bolecino, ki jo povzrocajo prvi motoricni
simptomi v zgodnji fazi PB - akatizija, rigidnost; vendar
zaradi Casovnega zamika med nastankom bolecine in
prvimi vidnimi motori¢nimi simptomi ta teorija v tem
primeru ni potrjena (1). Akatizija je notranja nuja po pre-
miku, ki lahko v hujSih primerih povzroca bolecino. Pri
20 % bolnikov s PB se pojavlja sindrom nemirnih nog, ki
lahko povzroca bolecine. Dodatni vzrok bolecine je lahko
tudi depresija (1).

Za samo opredelitev bole¢ine je pomembna natanc¢na
anamneza glede tipa, kvalitete in trajanja bolecine, saj na
tem temelji simptomatsko zdravljenje. V tesni povezavi s
kroni¢no bolecino je tudi kronicni stres, ki je definiran kot
fizi¢ni, kemicni ali emocionalni faktor, ki povzroca fizi¢ne
in mentalne tezave in posledi¢no lahko vpliva tudi na na-
stanek bolecine. Anamnesti¢no je tako zelo pomemben
tudi podatek o le-tem (4, 5).

Za samo oceno stopnje boletine obstaja veC oce-
njevalnih lestvic. Najbolj poznana in uporabljana

je vizualna analogna lestvica - VAS, ki jo
predstavlja 10 cm dolga linija, kjer zacetek
lestvice predstavlja blago bolecino, konec
lestvice pa najhujSo mozno bolecino.
Naslednji inStrument za oceno stopnje
bolecine je »Brief Pain Inventory (BPI)«, ki
je bil razvit za bolnike z rakastimi obolenji.
Z njim se ocenjuje olajsanje bolecine,
kvaliteto bolecine, percepcijo bolecine
(senzoricna komponenta) in dejavnike,
ki vplivajo na bolecino (reaktivna kom-
ponenta) (5).

Drugi dve ocenjevalni lestvici, ki se
uporabljata pri oceni bolecine v
sklopu PB, sta »Pain-o-meter (POM)«
in »King's PD Pain Scale (KPPS)«.
POM je bil razvit za oceno izbolj-
Sanja bolecinske simptomatike in
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obvladovanje akutne ter kronicne bolecine. Sestavljen
je iz 10 cm VAS lestvice in seznama 15 senzoricnih ter 11
afektivnih izrazov opisa bolecine (5). KPPS predstavlja
enostavno orodje, kjer bolnik odgovori na 14 vprasanj in
oceni moc ter frekvenco bolecine. Specifi¢na je zato, ker
oceni bolecino glede na Cas nastanka bolecine in trajanje
oziroma izzvenevanje ucinka levodope (5, 6).

Pri zdravljenju bolecine v sklopu PB je potreben multi-
disciplinarni pristop. V prvi vrsti je smiselna predvsem
fizikalna terapija, telovadba za vzdrzevanje telesne
kondicije in moci. Simptomatsko zdravljenje z nestero-
idnimi antirevmatiki je potrebno in ucinkovito zlasti ob
pridruzenih degenerativnih spremembah, revmatskih in
ortopedskih boleznih. Predvsem distonija je odzivna na
terapijo z levodopo. Kot ucinkovita zdravila so se izkazali
tudi baklofen, antiholinergiki, benzodiazepini. Pri na-
stanku fokalne distonije je indicirana uporaba botulina.
Globoka mozZganska stimulacija globusa palidusa in
subtalami¢nega jedra se je prav tako izkazala kot ucinko-
vita terapija bolecine, ki nastane v sklopu distonije (3, 7).

Bolecina, ki se pojavi v sklopu PB, pomembno vpliva
na kvaliteto Zivljenja bolnikov. Po nekaterih raziskavah

[ e

Vesela sem vaSega kontakta. Danes intenzivno mislim
in razmisljam o mojih sotrpinih s PB. Imam obcutek,
kot da se skrivajo, ker se bojijo Zivljenja. Med njimi
sem tudi sama. Parkinson se mi dnevno pojavi v drugi
obliki. Ze ko vstanem, se mi za¢nejo prvi problemi:
kako vstati iz postelje? Ce ho¢em hoditi, moram
najprej telovaditi, Sele potem funkcioniram. Kar nekaj
kolegov ima takSne probleme. Oblacenje je naslednji
problem. Pa si re¢em, saj bo$ Ze zmogla. Casa ima$

bolniki predvsem v zgodnji fazi bolezni bolecino oce-
njujejo kot najbolj motec nemotoricni simptom, saj jih
pomembno ovira pri vsakodnevnih dejavnostih. Etiolo-
gija bolecCine, ki nastane v sklopu PB, je raznolika - od
misicno-skeletne, nevropatske/radikularne, centralne
idr., zato je tudi zdravljenje raznoliko, v prvi vrsti pa pred-
vsem simptomatsko. Glede na vecino avtorjev je prava
parkinsonska bolecina tista bolecina, ki je odzivna na
zdravljenje z levodopo.
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n / ¢
dovolj. Poleg miSicnega popuscanja imam problem
s slino, ki se mi kot smrkelj obesi na nebo, in potem
zacnem sesljati. To pa me dela zelo nervozno. Jezik
se mi je veckrat pordecil, vedno je obloZen. V vratnem
delu imam od zadaj bolecine. V ¢asu t. i. off-a imam
bolecine v nogah, polozaj pri hoji se mi spremeni,
kot da se mi upogiba hrbtenica. Hodim s palicami.
Tresem se v rokah in nogah, a to se mi zmanjsuje.
Oseba s PB sem od leta 2012. Simptome mi pomagajo
blaziti Nakom mite, Neupro in po
potrebi Madopar. Tudi dopolnila
uzivam. Pa se Se vseeno ne zdim
tako bolna. Vidim, da imajo drugi
bolniki hujSe probleme. Skusam
jim pomagati, jih spodbujam in
prepricujem, da Parkinson ni
ozdravljiv in da si moras pomagati
sam, tako pri prebavi, prehrani,
vzdrzevanju misic in kosti, govoru
ter tudi zadovoljstvu. Za danes je
to dovolj. Moja najvecja naloga je
ugotoviti, kako premagati strah, ki
nas intenzivno napada.

Pozdrav, M.
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Parkinsonova bolezen (PB) je kroni¢na, pocasi napredu-
joca nevrodegenerativna bolezen, ki scasoma povzroci
motnje hoje in ravnotezja. Spremenjen vzorec hoje
zaznamujejo predvsem pocasni, kratki in podrsavajoci
koraki, sklju¢ena drza, zmanjSano ali odsotno gibanje
rok, tezave s pricetkom hoje in obracanjem ter zmanjsan
obseg gibljivosti v sklepih spodnjih udov (1-3). Morris
in sodelavci so ugotovili, da se pocasna hoja pojavi v
povezavi z zmanjSanim Stevilom korakov na minuto,
tezave pa se z napredovanjem bolezni stopnjujejo, kar
vodi do izgube samostojnosti in vecje moznosti za padce
(4). Med hojo se zacnejo pojavljati nenadne »zamrznitve«
(bolnik se ustavi in ne more nadaljevati hoje). Ob pojavu
zamrznitve so stopala za tezisSCem telesa, kar posledi¢no
prispeva, da bolnik dela Stevilne kratke in hitre korake,
zaradi katerih lahko pride do padca (5). Zamrznitve so
prisotne pri 26 % bolnikov v zacetni fazi in pri 80 % bol-
nikov v pozni fazi Parkinsonove bolezni (6). Prav tako jih
povezujejo z okvaro izvrsilnih funkcij, ki zajemajo motnje
pri odzivnosti, deljeni pozornosti, preusmerjanju pozor-
nosti ter vidni in prostorski zaznavi (7).

Padec je vsak nenacrtovan dogodek, ko se bolnik znajde
na tleh ali na neki drugi nizji povrsini, tudi ¢e ga nismo ne-
posredno videli pasti. Da je bolnik padel, se Steje, ¢e pade
ali zdrsne s postelje, zdrsne s stola ali stranis¢ne Skoljke
ali invalidskega vozicka na tla, se spotakne, zdrsne,
izgubi ravnotezje ali kako drugace pade pri hoji ali bol-
nika najdemo na tleh oziroma ga moramo kljub poskusu
zadrzanja poloziti na tla (8, 9). Pri bolnikih s PB so padci
v primerjavi s starejsSimi ljudmi brez nevroloSkega obole-
nja priblizno dvakrat pogostejsi (10). Padci pri bolnikih
s PB predstavljajo velik zdravstveni problem, so vzrok
zmanjSane zmoznosti, izgube samostojnosti in kvalitete
Zivljenja. Prospektivne raziskave kazejo, da bo vsako leto
padlo med 45 % in 68 % bolnikov s PB. Med temi bo velik
delez (50-86 %) bolnikov padel veckrat (11). Pojavnost
zlomov kolka je pri bolnikih s PB v primerjavi s starejSimi
ljudmi enake starosti brez PB Stirikrat vi$ja (12). Vecina
padcev se zgodi med hojo, med spreminjanjem polozajev
ali ko je potrebna dvojna pozornost.

Opisani so razli¢ni dejavniki tveganja za padce pri splo-
Sni starejSi populaciji, ki so lahko notranji in zunaniji.
Med notranje uvrs¢amo motnje gibanja (predvsem
motnje ravnotezja), starost (sprememba moci in odziv-
nosti), padec v anamnezi, upad kognitivnih sposobnos-
ti, depresijo in zaznavne motnje. Med zunanje dejavnike

tveganja za padce uvrscamo zlasti uzivanje nekaterih
skupin zdravil (uspavala, antidepresivi, antiepileptiki,
pomirjevala, analgetiki) in okoljske dejavnike (tuje oko-
lie, slaba razsvetljava, mokra tla, stopnice, nepravilna
obutev, dolge razdalje, neuporaba potrebnih medicin-
skih pripomockov). Z vec dejavniki tveganja moznost
za padec naras¢a. Med najmocnejse dejavnike tveganja
za padce pri bolnikih s PB spadajo predhodni padci,
napredovala bolezen, prisotnost zamrznitev pri hoji,
strah pred padci, motnje gibanja in upad kognitivnih
sposobnosti (11).

Velik pomen pri bolnikih s PB ima dobro organizirana re-
habilitacijska obravnava - tako bolnika kot tudi njegovih
svojcev. Postopki nacrtovanja in izvajanja rehabilitacije
morajo biti pregledni, po oceni bolnikovega funkcijskega
stanja individualno prilagojeni posameznemu bolniku.
Uspeh zdravljenja je zelo odvisen od sodobnih terapev-
tskih metod, interdisciplinarnega timskega pristopa ter
izobrazenega in motiviranega bolnika. V randomiziranih
kontroliranih raziskavah so ugotovili, da same vaje za
ravnotezje ali le-te v kombinaciji z vajami za misicno mo¢
inizboljSanje gibljivosti ter hoje zmanjsajo Stevilo padcev
(12), izboljSajo kontrolo ravnotezja, funkcijske sposob-
nosti, prisotnih je tudi manj zamrznitev med hOJO (13,
14). Prav tako je znano, da tai chi
izboljSa ravnotezje in kvaliteto
Zivljenja (15, 16).

Padci so pri bolnikih s PB
pogosta tezava. Trajanje
bolezni, ve¢ja ocena stopnje
obolenja oziroma napre-
dovala bolezen, prisotnost
zamrznitev med hojo in |
bolniki z vecjim upadom
kognitivnih  sposobnosti
pomenijo vecje tveganje
za padce. Pri bolnikih,
ki padejo, je smiselno
ugotoviti vzrok padcev
in potencialne dejav- |
nike tveganja. Dobro .
organizirana rehabi- j A
litacijska obravnava A
ima velik pomen za n"f"
prepreéitevpadcev
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Robert Rajnar, mag. zdr. nege

Zdravstvena nega in Parkinsonova bolezen

Zdravstvena nega po definiciji
Mednarodnega sveta medicinskih sester
»obsega samostojno in soodvisno obravnavo
in sodelovanje posameznikov vseh starosti,
druzin, skupin in skupnosti, bolnih in zdravih
v vseh okoljih.« Nosilka/nosilec dejavnosti
zdravstvene nege je diplomirana medicinska
sestra/diplomirani zdravstvenik, ki nacrtuje,
izvaja in vrednoti zdravstveno nego na
podrocju promocije zdravja, preventivnih
dejavnosti, v zdravstveni negi bolnikov,
invalidov in nemocnih oseb v vseh starostih
in vseh zdravstvenih okoljih. Cilj zdravstvene
nege je omogociti neodvisnost varovanca, ce
ima za to potrebno moc, voljo in znanje.

Kontinuirana zdravstvena obravnava postaja vse bolj po-
membna, saj se zdravstveni sistem sreCuje s povecanim
Stevilom kroni¢nih obolenj in s tem povezanim potrebnim
hitrejSim obratom pacientov na bolnisni¢ni ravni. V razvi-
tem svetu bolniSnice vedno bolj tezijo k preoblikovanju v
specializirane centre za akutno obravnavo pacientov.

Na podro¢ju zdravljenja, zdravstvene nege in zdravstvene
obravnave pacientov s Parkinsonovo boleznijo (PB) in

njihovih oskrbovalcev je Slovenija ze desetletja v samem
svetovnem vrhu. Nova znanja o PB, nova zdravljenja in
interdisciplinarni pristopi od vseh lanov tima zahtevajo
vedno ve¢ znanja, ¢asovne dostopnosti in raziskovanja
tega podro¢ja. Vidna vloga medicinske sestre z dodatni-
mi znanji s podrocja PB in ostalih motenj gibanja ima v
Sloveniji ze dolgo tradicijo, s tem pa posledi¢no tudi vecjo
akumulacijo znanja in izkusenj. Ze od konca devetdese-
tih let je v Sloveniji formiran model medicinske sestre s
poglobljenim znanjem s podrocja motenj gibanja, ki ga je
prof. dr. Zvezdan PirtoSek uvedel po vzoru specializiranih
medicinskih sester iz Velike Britanije. Model je zacela in
uspesno gradila prva medicinska sestra na tem podro-
¢ju v vzhodnem delu Evrope in pri nas, Lidija Ocepek iz
Nevroloske klinike UKC Ljubljana. Njeno delo uspesno
nadgrajujemo in nadaljujemo Robert Rajnar in ostali
kolegi in kolegice, nase izkusnje in znanje pa presegajo
meje Evrope, saj smo zdravstveno nego na tem podrocju
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zapisali na svetovni zemljevid. Na podrocju zdravstvene
nege se tako pri nas izobrazujejo medicinske sestre z vse-
gasvetain sicervokviru organiziranih mednarodnih Sol za
medicinske sestre s podrocja obravnave pacientov s PBin
njihovih oskrbovalcev, prav tako pa smo redno gostujoci
predavatelji na Fakultetah zdravstvene nege po Evropi, na
mednarodnih kongresih in vodilnih klinikah po svetu.

Uspeh kvalitetne zdravstvene nege pacientov s PB je
odvisen od tega, ali pacient razume bistvo bolezni in
logiko zdravljenja, ali je sposoben prepoznati obcasne
hude stranske ucinke zdravil, pa tudi od tega, ali je skupaj
s svojimi oskrbovalci sposoben pozitivnega odnosa do
bremena razmeroma hude progresivne bolezni. Pri tem
mu je medicinska sestra/zdravstvenik s poglobljenim
znanjem s podrocja motenj gibanja (v nadaljevanju
medicinska sestra/zdravstvenik) lahko v veliko pomoc
in oporo. Le-ta mora dobro poznati simptome in znake
PB, strategije zdravljenja in njihove stranske ucinke ter
dejavno sodelovati v interdisciplinarnem timu. Da bi se v
zdravljenje bolezni lahko vkljucili tako pacienti kot oskr-
bovalci, jih moramo pouciti in za sodelovanje pridobiti ze
v zacetni, nujno pa v pozni fazi bolezni.

Vloga medicinske sestre/zdravstvenika, ki sodeluje pri
obravnavi pacienta s PB, zajema tako strokovni kot orga-
nizacijski vidik. Pacienta spremlja v vseh obdobijih bolez-
ni. Obravnava ga ambulantno, hospitalno in v samostojni
posvetovalnici. Obravnava vkljucuje:

e obravnavo pacienta in oskrbovalca neposredno

ob postavitvi diagnoze,

v zgodnji fazi bolezni,

v napredovali oz. kompleksni fazi bolezni,
sodelovanje v interdisciplinarnem timu.

Obravnava pacienta neposredno po postavitvi
diagnoze

Specialist nevrolog ob postavitvi diagnoze seznani me-
dicinsko sestro/zdravstvenika s pacientom, ji/mu opise
potek bolezni, glavne simptome in znake, nato pa skupaj
nacrtujeta nadaljnjo obravnavo. Cez ¢as medicinska se-
stra/zdravstvenik povabi pacienta na daljsi obisk, posvet.
Namen tega srecanja je izvedeti, kako je pacient sprejel
diagnozo, vzpostaviti bolj pristen stik s pacientom in
oskrbovalcem ter preveriti odziv na uvedeno terapijo.

Pacientov odziv na diagnozo je lahko razlicen: ali bolezen
stezka sprejme, ji nasprotuje, zaradi nje obsoja koga iz
druzine, lahko pa jo tudi nepricakovano sprejme brez po-
sebnih odklonilnih stalis¢. Nekateri so hudo zaskrbljeni,
drugi odlo¢no zavracajo ocitna dejstva, tretji zapadejo v
depresijo. Medicinska sestra/zdravstvenik preveri, koliko
pacient o bolezni Ze ve in mu skusa odgovoriti na njegova
vprasanja. Seznani se z njegovim druzinskim polozajem.
Na tem srecanju je pomembno ustvariti ozracje, v kate-
rem pacient zlahka in brez zadrzkov izrazi svoja Custva
in potrebe ter postaviti temelje za dolgotrajno kvalitetno
sodelovanje in komunikacijo.

.
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Obravnava pacienta v zgodnji fazi bolezni
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To je obdobje prvih nekaj let po postavitvi diagnoze,
ko pacient dobro reagira na zdravila, stranski ucinki
zdravil in zapleti bolezni pa se $e niso razvili. Ce pacient
na tej stopnji ne zeli sodelovanja svojcev, oskrbovalcev,
medicinska sestra/zdravstvenik obravnava samo njega,
sicer pa je sodelovanje z oskrbovalci zaZeleno in zajema
vzgojo in izobraZzevanje pacienta in druzine, nevrofarma-
kolosSka testiranja ter pomoc pri uvajanju terapije.

Medicinska sestra/zdravstvenik skusa pacienta in
njegove oskrbovalce pridobiti za dejavno sodelovanje
pri zdravljenju, kajti le primerno poucen pacient in
druzina oz. oskrbovalci lahko razumejo potek bolezni in
logiko zdravljenja, zato jim posreduje znanje o bolezni,
predstavi medikamentozno terapijo v zacetni fazi bolezni
in stranske ucinke na tej stopniji. Predlaga jim ¢im bolj
uteceno, »normalno« nadaljevanje Zivljenja, brez vecjih
odrekanj - torej kot pred boleznijo (vzdrZevanje ustalje-
nih psihofizi¢nih in druzbenih aktivnosti, kot so sprehodi,
plavanje, ukvarjanje s Sportom, vrtickanje, druzenje s
prijatelji, obiskovanje kulturnih prireditev oz. dejavnosti,
ki jih osrecujejo). Prav tako jim posreduje znanje o zdravi
prehrani s ¢im vec balastnimi snovmi in veliko tekocine.
Druge omejitve v prehrani na tej stopnji bolezni niso
potrebne.

Obseg informacij mora medicinska sestra/zdravstvenik
prilagoditi pacientovi starosti, njegovemu razumevanju
in prvi reakciji ob spoznanju, da ima PB. Na tej stopnji
je dobro, da izvedo vse o podpornih programih, Drustvu
Trepetlika, ... Prav tako pa pacientu in oskrbovalcem
pojasnimo, na kaksen nacin se lahko kadarkoli obrnejo
na medicinsko sestro/zdravstvenika, ki je v ¢asu delov-
nika za njih vedno na voljo (osebno, telefonske Stevilke,
e- naslov, ...).

Obravnava pacienta v napredovali fazi bolezni

V tej fazi se vloga medicinske sestre/zdravstvenika moc-
no razsiri. Ce druzina ali oskrbovalci do
sedaj niso sodelovali, se morajo v tej fazi
bolezni obvezno vkljuciti. Pri pacientu
se namreC zaradi dolgotrajne terapije
ali bolezni same pogosto pojavijo
motoricni in nemotoricni zapleti, ki
bi jih sam tezko premagoval. V tej
fazi medicinska sestra/zdravstvenik
razsiri vzgojo in izobrazuje: posre-
duje razsirjeno znanje o bolezni, o
skupinah zdravil, ki se uporabljajo
pri zdravljenju PB (kako se kom-
binirajo, kdaj jih jemati, stranski
ucinkizdravil,...), naucijih voditi
tudi dnevnik motori¢nih nihan;.
Pacientu svetuje, kako aktivno
in ucinkoviti reSevati moto-
ricne in nemotoricne tezave

ter ga usmerja skozi ¢im bolj
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samostojno izvajanje temeljnih zivljenjskih aktivnosti.
Za reSevanje teh tezav medicinska sestra/zdravstvenik k
sodelovanju povabi tudi druge ¢lane interdisciplinarnega
tima ter jih seznani s pacientom in oskrbovalci.

V tej fazi medicinska sestra/zdravstvenik prav tako ak-
tivno sodeluje z nevrologom pri nadaljnji diagnostiki in
terapiji, skrbno spremlja ucinke zdravljenja in ugotavlja
komplikacije, ki se pojavijo zaradi kroni¢ne terapije, npr.
motori¢na nihanja.

Aktivno sodeluje tudi pri uvajanju kontinuirane terapije,
pomaga pacientu in svojcem pri sprejemanju spreme-
njene telesne podobe, ki ne prizadene samo pacienta,
temvec tudi partnerja, druzino, prijatelje. Svojci pacien-
tov, katerih zunanjost je na kakrsenkoli nacin drugacna,
morajo premagati Stevilne stereotipe. Medicinska sestra/
zdravstvenik jih spodbuja k svobodnemu pogovoru, to je
brez zadrzkov, predsodkov. Zaradi spremenjene telesne
podobe imajo lahko teZave v intimnih odnosih s par-
tnerjem. O teh tezavah se pacienti in partnerji Se vedno
tezko pogovarjajo z zdravnikom (tudi zaradi premalo
Casa in preredkih obiskov pri njem) in ravno tu je lahko
medicinska sestra/zdravstvenik tudi v izjemno pomoc.
Pacient in oskrbovalci se lahko narocijo v posvetovalnico
k medicinski sestri/zdravstveniku, kjer si le ta vzame (as,
ju poslusa in jima da vedeti, da je zelo pomembno tudi
njuno Custveno in telesno zadovoljstvo.

Kljucnega pomena je tudi sodelovanje z negovalnim
timom in pacientom med bivanjem v bolnisnici. V napre-
dovali ali kompleksni fazi PB, ko je potrebno spreminjati,
prilagajati terapijo ali uvajati novo, ko se PB poslab3a in
takega stanja ni mogoce urediti ambulantno, pacienta
hospitaliziramo. Medicinska sestra/zdravstvenik glede
na stopnjo pacientove prizadetosti oceni, pri katerih
dejavnostih bo potreboval delno oz. popolno pomoc;
poveze se z negovalnim timom in ga seznani s poseb-
nostmi posameznega pacienta ter poucuje o specifikah
zdravstvene nege pacienta s PB.

Sodelovanje v interdisciplinarnem timu

Ker je PB multisistemsko obolenje, ki poleg motoricnega
sistema prizadene tudi spoznavne funkcije, avtonomni in
senzori¢ni sistem, vse bolj spoznavamo, da je zdravljenje
motori¢nih motenj z nadomes$¢anjem dopamina le eden
izmed nacinov za izboljSanje kakovosti Zivljenja bolnikov
s parkinsonizmom. Z vidika kakovosti Zivljenja so nemo-
tori¢ni simptomi lahko celo pomembnejsi od motoricnih
motenj. Zato je za uspesno vodenje pacienta s PB nujno
potrebna celostna obravnava z interdisciplinarnim pris-
topom. Tak nacin je najucinkovitejsi nacin prepoznavanja
potreb pacientov in njihovih oskrbovalcev. Za pacienta je
to najprijaznejsi pristop k zdravljenju, hkrati pa s spodbu-
janjem povezovanja med ¢lani tima omogoca njihovo de-
lovanje na najvisji ravni. Na Klini¢cnem oddelku za bolezni
ZivCevja Nevroloske klinike UKC Ljubljana za paciente s
parkinsonizmi skrbi ekstrapiramidni tim, ki deluje v okvi-
ru Centra za ekstrapiramidne bolezni, ustanovljenem leta

2000. Clani tima delujejo enotno, njihove naloge se med
seboj prekrivajo. Vsak ¢lan dopolnjuje svoje sodelavce z
ekspertnim, do dolocene mere avtonomnim znanjem. V
timu skrbimo za redno izobrazevanje ¢lanov, kakovostne
odnose in prijazno komunikacijo, ki je osnova dobrega
sodelovanja. Medicinska sestra/zdravstvenik deluje kot
vezni ¢len med ¢lani tima in pacientom ter njegovimi
oskrbovalci, najpomembnejsi ¢lan tima pa je pacient.

Druge aktivnosti medicinske sestre/zdravstvenika s
poglobljenimi znanji s podrocja PB oz. motenj gibanja

Sodeluje s farmacevtskimi druzbami in servisnimi sluzba-
mi (nemotena nabava zdravil za zdravljenje PB, tehnicna
brezhibnost ¢rpalk za dovajanje zdravil, ...).

Sodeluje s Studenti zdravstvene nege, medicine, spe-
cializanti nevrologije in novozaposlenimi na podrocju
zdravstvene nege.

Aktivno sodeluje v Drustvu Trepetlika ter z drugimi or-
ganizacijami, ki kakorkoli prispevajo k boljsi kakovosti
zivljenja pacientov s PB in njihovih druzin.

Organizira in aktivno sodeluje na drzavnih in mednaro-
dnih kongresih, simpozijih, strokovnih sre¢anjih doma in
v tujini.

Sodeluje pri znanstvenoraziskovalnih projektih.

V Sloveniji poleg ambulante in hospitalne obravnave de-
luje Ze prej omenjena posvetovalnica za paciente s PB in
njihove oskrbovalce na Nevroloski kliniki UKCL. Samos-
tojno jo izvaja medicinska sestra s poglobljenim znanjem
s podrocja motenj gibanja, ga. Lidija Ocepek. Poleg tega
v Sloveniji deluje tudi program tehni¢ne podpore za sku-
pino pacientov in oskrbovalcev, ki so na kontinuiranem
zdravljenju z intrajejunalno infuzijo levodope/karbidope;
izvajata jo Robert Rajnar iz UKCL in Marjetka Ornik iz UKC
Maribor. Prav tako je v sklopu KOBZ Nevroloske klinike
UKCL dnevno dosegljiva vsaj ena medicinska sestra/
zdravstvenik s poglobljenim znanjem s podrocja moten;
gibanja, na katerega se lahko obrnejo pacienti s PB iz
ambulantne in hospitalne obravnave.

Povzetek

Zdravstvena nega na podrocju obvladovanja PB in ostalih
motenj gibanja je v Sloveniji v samem svetovnem vrhu -
po znanju, nudenju kakovostne zdravstvene nege in zdra-
vstvene obravnave. Za ohranjanje kvalitetne zdravstvene
nege je Se naprej potrebno nenehno izobrazevanje,
nadgrajevanje znanja, podajanje znanja, raziskovanje
na podrocju zdravstvene nege. Zaradi nenehnega trenda
narascanja Stevila obolelih oz. diagnosticiranih s PB je
izrednega pomena vkljucevanje novih kolegic in kole-
gov s podrocja zdravstvene nege v razsirjena, specialna
znanja s podrocja zdravstvene nege pacienta z motnjami
gibanja ter njihovih oskrbovalcev. Le tako bomo lahko Se
naprej zagotavljali kakovostno in strokovno obravnavo,
le-ta pa bo lahko dostopna vedno ve¢jemu Stevilu ljudi s
PB in njihovim oskrbovalcem.
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Marjetka Ornik Kosan, Melanija Kovacic, Marija Menih
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Parkinsonova bolezen (PB) je kronicna, napredujoca,
nevrodegenerativna bolezen mozganov. Bolnik s PB ima
poleg motoricnih znakov tudi nemotori¢ne tezave, ki se
z napredovanjem bolezni stopnjujejo. V napredovali fazi
bolezni postane obvladovanje bolezni zahtevnejSe, saj
peroralna zdravila kljub Stevilnim kombinacijam ne ucin-
kujejo dovolj (1). Pojavijo se motori¢na nihanja, prezgodnji
izklopi, nehoteni gibi, izrazijo se tudi nemotori¢ne tezave. V
takih primerih preidemo na eno od treh pri nas ze uveljavl-
jenih metod zdravljenja: subkutano infuzijo dopaminskega
agonista apomorfina, vnos levodope v obliki gela v tanko
Crevo preko gastrostome ali pa se skupaj z bolnikom odlodi-
mo za nevrokirursko zdravljenje, to je globoko mozgansko
stimulacijo. Decembra 2008 smo na Oddelku za nevroloske
bolezni v Univerzitetnem kliniénem centru Maribor (UKCM)
priceli zdraviti bolnike z Duodopo. Do danes smo na tovrst-
no terapijo uvedli 53 bolnikov.

Kljucne besede

Parkinsonova bolezen, terapija z Duodopo, vstavitev
PEG-a in jejunalne sonde, edukacija

Razumevanje in zdravljenje PB je v zadnjih dveh deset-
letjih zelo napredovalo. Vsa zdravila, ki jih uporabljamo
za zdravljenje PB, so simptomatska. Z obstojecimi zdra-
vili zmanjSujemo bolezenske znake in delno upocasnimo
napredovanje bolezni. S sodobnimi pristopi zdravljenja
lahko bistveno vplivamo na potek bolezni in kakovost
Zivljenja bolnikov ter njihovih svojcev. Z napredovanjem
bolezni je s peroralno terapijo vedno teZje ohranjati sta-
bilno koncentracijo levodope v krvi. Potrebno je izbrati
drugacen nacin zdravljenja, taksen, ki bo omogocal ¢im
bolj ucinkovit nadzor simptomov (1). Za bolnike z na-
predovalo PBimamo na voljo tri oblike kontinuiranega
zdravljenja: podkozno dopaminergi¢no zdravljenje
z apomorfinom, vnos levodope v obliki gela v tanko |
Crevo preko gastrostome (Duodopa) ter globoko ) {
mozgansko stimulacijo (GMS) (1). Odlocitev glede
izbire oblike zdravljenja je vedno individualna.
Izbira temelji na klinicni presoji nevrologa in Zzelji
bolnika. Kadar se odlo¢imo za zdravljenje s konti-
nuiranim dovajanjem levodope/karbidope preko
perkutane gastrostome s pomocjo Crpalke, je
pogoj sodelovanje svojcev in urejeno socialno

okolje. V UKC MB smo na Oddelku za nevroloske bolezni
prvega bolnika uvedli na intrajejunalno infuzijo z Duo-
dopo decembra 2008. Do danes belezimo 53 bolnikov,
uvedenih na Duodopo. Trenutno se na nasem oddelku z
Duodopo zdravi 27 bolnikov. Nase izkusnje so pokazale,
da je kontinuirano zdravljenje z intrajejunalno infuzijo
Duodope uspesno in dokaj varno. Prispeva k izboljSanju
kvalitete zivljenja bolnikov in razbremenitvi njihovih svoj-
cev. Tovrstno zdravljenje izboljSa motoricne in nekatere
nemotori¢ne tezave, bolniki pa pridobijo tudi na samo-
stojnosti pri vsakodnevnih opravilih.

Duodopa je zdravilo levodopa v obliki intestinalnega
gela, pakirano v plasti¢ni kaseti volumna 100 ml. 1
ml gela vsebuje 20 mg levodope in 5 mg karbidope.
Dolgoro¢na uporaba Duodope poteka s pomocjo pre-
nosne Crpalke, ki gel aplicira neposredno v dvanaj-
stnik ali zgornji jejunum po stalni intestinalni sondi,
ki poteka skozi perkutano endoskopsko gastrostomo
(PEG) (2-5). Z uvajanjem tovrstne terapije smo priceli
leta 2008. Potrebno je bilo izobrazevanje kadra, ki
sodeluje v samem procesu zdravljenja z Duodopo.
Dve diplomirani medicinski sestri zOddelka za nevro-
loSke bolezni sta novembra 2008 opravili petdnevno
izobrazevanje v Hannovru in pridobili potrebna zna-
nja za tovrstno zdravljenje. V veliko pomoc na samem
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zacetku so nam bili kolegi z Nevroloske klinike KC Lju-
bljana, ki so z zdravljenjem z Duodopo priceli ze leta
2006. Z ze pridobljenimi izkusnjami so nam olajsali
pot vpeljevanja nove oblike zdravljenja. Zdravljenje
napredovale oblike PB, ki se odziva na levodopo, ko
razpolozljive kombinacije ter visji odmerki zdravil ne
prinesejo zadovoljivega uspeha in ko bolezen sprem-
ljajo motoricna nihanja, izklopi ter diskinezije - vse
to so indikacije za zdravljenje z Duodopo. Nevrolog se
odloci za zdravljenje z Duodopo, kadar so izpolnjene
klinicne indikacije, ter pri tem uposteva tudi Zeljo bol-
nika in svojcev. Parkinsonska sestra opravi razgovor
z bolnikom in njegovimi svojci, bolnika seznani s po-
stopkom uvajanja terapije ter bolniku priskrbi ustre-
zno literaturo. Organiziramo tudi sreCanje bolnika z
drugim bolnikom, ki se zDuodopo zdravi ze dlje ¢asa.
Taksno soocanje brez prisotnosti zdravstvenega ose-
bja je velikokrat odlocilno in bolniku olaj$a odlocitev.
Pomemben kriterij pri ugotavljanju primernosti bol-
nika za Duodopo so svojci oziroma njegova druzina.
Podpora ter pripravljenost in sposobnost svojcev za
sodelovanije je poleg urejenih socialnih razmer kljuc-
nega pomena. V posebnih primerih, ko je kognitivno
in psihicno stanje bolnika vprasljivo, konzultiramo
klinicno psihologinjo ali psihiatra. V kolikor obstaja
dvom glede urejenosti socialnih razmer v domacem
okolju, vkljucimo tudi socialno delavko. Kadar je bol-
nik varovanec doma ali nacrtuje namestitev v dom,
vzpostavimo sodelovanje z osebjem v domu.

Nevrolog predstavi kandidata za zdravljenje z intra-
jejunalno infuzijo z gelom Duodopa ekstrapiramidne-
mu timu. Clani tima so: nevrologi s subspecialisti¢nim
poznavanjem PB, medicinske sestre zusmerjenim po-
znavanjem PB, fizioterapevtka, delovna terapevtka,
psihiater, socialna delavka, logopedinja, psihologin-
ja, dieteticarka, gastroenterolog.
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Da se izvede testiranje zdravila pri bolniku, ga za nekaj
dni sprejmemo na Oddelek za nevroloske bolezni.
Odziv na Duodopo preverimo tako, da bolniku od 3 do
5 dni dovajamo kontinuirano infuzijo levodope/karbi-
dope preko zacasno vstavljene nazo-gastro-jejunalne
sonde. Za aplikacijo Duodope se uporablja ustrezna
Crpalka (2-5). Duodopa se uvaja kot monoterapija.
Celotni dnevni odmerek Duodope predstavlja tri posa-
micno prilagojene odmerke. Preden zacnemo testirati
bolnika, je potrebno dolociti jutranji odmerek, dnevni
pretok in dodatni odmerek. Jutranji odmerek se
preracuna glede na bolnikov predhodni jutranji vnos
levodope, dnevni pretok oziroma pretok za neprekin-
jeno vzdrzevanje pa mora temeljiti na predhodnem
dnevnem vnosu levodope. Dvanajst ur po vstavitvi
cevke preko nosu v tanko crevo z rentgenskim sli-
kanjem preverimo lego cevke. V tem Casu peristaltika
Crevesja potegne konico sonde na zeljeno mesto, to
je v dvanajstnik oziroma zacetni del tankega Crevesa.
Med testiranjem opazujemo in belezimo bolnikovo po-
Cutje, izvajamo motori¢no oceno po UPDRS-III (angl.
UPDRS - Unified Parkinson's Disease Rating Scale).
Med testiranjem individualno prilagajamo odmerke.
Zelimo dosedi ¢im bolj$i motori¢ni odziv. Med tem ¢a-
som bolnika in svojce seznanimo z nacinom zdravljen-
ja. Nas cilj je, da dosezemo optimalen ucinek zdravila
in da se bolnik tudi sam preprica o pozitivnem ucinku
zdravljenja. Obicajno je bolnik po testnem obdobju
odpuscen domov. Skupaj z bolnikom in svojcem se od-
lo¢imo za poseg, ki ga v sodelovanju z gastroenterologi
in anesteziologi opravimo v operacijski dvorani. Bolnik
pred posegom opravi laboratorijske preiskave krvi (os-
novni laboratorij, koagulogram, krvna skupina), EKG
in rentgensko slikanje plju¢. V tem casu pridobimo
mnenje od anestezista. Ko pridobimo datum za poseg
s strani gastroenterologa in anesteziologa, bolnika en
dan pred posegom sprejmemo na oddelek. Bolnika
ustrezno pripravimo na poseg. Na vecer pred posegom

‘1&__ preventivno prejme ciprofloksacin 400 mg intravensko

in z antibiotikom nadaljuje Se 2-3 dni po posegu.

“ . Bolnik mora biti pred posegom te¢. Bolnike posebej

opozorimo, naj dan pred operacijo uzivajo le tekoCo
hrano ter odsvetujemo uZivanje sveze zelenjave.

. Bolnik zjutraj prejme tableto levodope, ustrezno
. premedikacijo s strani anesteziologa in intrave-
nozno hidracijo.

Poseg se izvaja pod kontrolo anesteziologa, ki
skrbi za ustrezno sedacijo bolnika. Gastroen-
terolog - endoskopist uvede endoskop skozi
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usta v zelodec in ga ustrezno razpihne z insuflacijo
zraka. Na sprednji steni Zelodca gastroenterolog do-
loci pozicijo stome, nato prereze kozo in ziglo, z man-
drenom prebode trebusno ter zelod¢no steno, uvede
vodilno Zico v zelodec, kjer jo endoskopist ujame z
zanko in jo skupaj z aparatom izvlece. Preko vodilne
Zice skozi usta uvedemo sondo PEG-a, ki jo operater
s stiS¢kom fiksira na koZzni strani. Preko sonde uve-
demo jejunalni kateter, ki ga s pomocjo endoskopa
s kleS¢icami potisnemo globoko v dvanajstnik. Z
aplikacijo gela Duodope skozi perkutani jejunalni
kateter pricnemo takoj po posegu, obicajno ze kar v
operacijski sobi.

V vseh teh letih, odkar smo priceli z tovrstnim zdravl-
jenjem, smo pridobili precej izkusenj. Vec let smo
posege - vstavitev PEG-a in namestitev jejunalne
sonde - izvajali v splosni anesteziji. Izkazalo se je,
da lahko splosna anestezija pri nekaterih bolnikih s
PB povzroci psihoticno stanje in zmedenost. V izogib
neprijetnim stranskim ucCinkom sploSne anestezije
se posegi sedaj praviloma izvajajo v blagi sedaciji;
iziemoma v splosni anesteziji, kadar bolnikovo stanje
(zaradi nemira, agitacije) prevec ovira in onemogoca
sam poseg. Poznamo redke primere, ko posegi pri
bolnikih zaradi ostankov hrane v zelodcu niso bili
izvedeni. Zaradi upocasnjene peristaltike in posle-
dicne nagnjenosti k obstipacijam bolnik s PB pred
posegom potrebuje dlje ¢asa za CiSc¢enje. Po posegu
prejme intravenozno infuzijo, po 6 urah lahko dobi
¢aj v manjsih kolicinah, za vecerjo pa Cisto juho. Prvi
dan po posegu preide na OP-I dieto, nadaljujemo z
OP-ll dieto, sledi lahka hrana.

Po posegu vecino Casa posvetimo edukaciji bolnika
in svojcev. Bolnika in skrbnika seznanimo z zdravilom
Duodopa, z informacijami glede nabave in shranje-
vanja. Pouc¢imo jih o negi stome in mobilizaciji cevke.
Nauc¢imo jih rokovanja s crpalko (menjave baterij,
CisCenja Crpalke). Seznanimo jih z morebitnimi zapleti
sistema (PEG, sonda, Crpalka). Pri zdravljenju PB z
intrajejunalno aplikacijo gela Duodope v jejunum so
nekateri tehnicni zapleti pricakovani. Zaradi same po-
zicije jejunalne sonde v Crevesju ter peristaltike, ki je
pri bolnikih s PB razli¢no aktivna, lahko pride do me-
hanskih zapletov s sondo. Sonda se lahko premakne iz
tankega Crevesa v zelodec in povzroci slabsi motoricni
odziv. Lahko se prepogne, zamasi ali zavozla.

Od leta 2008 do danes smo na nasem oddelku na
intrajejunalno aplikacijo z gelom Duodopa uvedli 53
bolnikov; od teh je 26 bolnic in 27 bolnikov. Povprec-
na starost bolnic ob uvedbi na zdravilo Duodopa je
69,9 let, povprecna starost bolnikov pa znasa 65,59
let. Najstarejsa bolnica je bila ob uvedbi stara 89 let,
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najstarejSi bolnik 84 let, najmlajsi bolnik pa 39 let.
Najdlje, in sicer 9 let, je na Duodopi bolnik, ki mu je
bila tovrstna terapija vpeljana pri 55 letih, to je bilo
januarja 2011.

Za bolnike z napredovalo PB pogosto ni dovolj le
zdravljenje z zdravili, pomembna je celostna oskrba
z multidisciplinarnim pristopom. Z dobrim sodelo-
vanjem lahko strokovnjaki v timu za ekstrapiramidne
bolezni izboljSajo kakovost zivljenja bolnikov in njih-
ovih svojcev. Dobro sodelovanje vseh strokovnjakov
v timu je klju¢nega pomena za uspesno obvladovanje
vseh izzivov, povezanih s PB. Zdravljenje napredovale
oblike PB z intrajejunalno infuzijo gela Duodope se je
izkazalo kot ucinkovito. Bolnikom se izboljSajo moto-
ri¢ni in nekateri nemotori¢ni simptomi bolezni (4, 5).

Poznavanje in soocenje z morebitnimi pricakovanimi
in nepricakovanimi zapleti je klju¢no za oblikovanje
novih in boljSih smernic zdravljenja PB. V zadnjih 12
letih smo na Duodopo uvedli 53 bolnikov. Glede na
pridobljene izkusnje se posluzujemo dobrih praks
v boju proti zapletom. Prepoznavanje in reSevanje
zapletov, povezanih s samim zdravljenjem, zahteva
stalno pripravljenost zdravnika - nevrologa in parkin-
sonske sestre, kar je velikokrat tezko zagotoviti. Velik
poudarek pri zdravljenju z Duodopo posve¢amo izo-
brazevanju bolnikov in njihovih svojcev. Aktivno sode-
lujemo tudi z osebjem v domovih, kjer so namesceni
nasi bolniki. Zdravljenje PB s kontinuirano infuzijo z
Duodopo od bolnika, Se bolj pa svojcev zahteva zelo
aktivno vlogo. Izobrazen bolnik, ki pozna dinamiko
svoje bolezni in obvlada rokovanje s crpalko, bo v
primeru zapletov odreagiral pravilno in mirno. Dobra
edukacija bolnika in svojca je dobra nalozba za uspes-
no in dolgotrajno zdravljenje s ¢im manj zapleti.

1. Giugni JC, Okun MS. Treatment of advanced Parkinson's
disease. Curr Opin Neurol. 2014 Aug; 27(4): 450-60.

2. Nyholm D. Enteral levodopa/carbidopa gel infusion for the
treatment of motor fluctuations and dyskinesias in advanced
Parkinson’s disease. Expert Rev Neurother. 2006; 6: 1403-11.

3. Olanow CW, Kieburtz K, Odin P, Espay AJ, Standaert DG,
Fernandez HH, et al. Continuous intrajejunal infusion of
levodopa-carbidopa intestinal gel for patients with advanced
Parkinson’s disease: a randomised, controlled, double-blind,
double-dummy study. Lancet neurology. 2014; 13(2): 141-9.

4. EggertK, Schrader C, Hahn M, Stamelou M, Riissmann A,
Dengler R, et al. Continuous jejunal levodopa infusion in
patients with advanced Parkinson’s disease: practical aspects
and outcome of motor and non-motor complications. Clin
Neuropharmacol 2008; 31: 151-66.

5. Nyholm D, Klangemo K, Johansson A. Levodopa/ carbidopa
intestinal gel infusion long-term therapy in advanced Parkin-
son’s disease. Eur J Neurol. 2012; 19: 1079-85.
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Kognitivne funkcije so vse aktivnosti

nasih mozganov, s katerimi spoznavamo,
dojemamo, pomnimo ter usmerjamo svoje
misljenje in ravnanje. Po podrodjih jih delimo
na pozornost, vidno-prostorske sposobnosti,
jezikovne funkcije, spomin in izvrsilne
funkcije. Podatke iz okolice ali iz nasega
notranjega sveta najprej opazimo, potem jih
miselno obdelamo, da dobijo za nas pomen,
si jih zapomnimo. Kasneje lahko te spomine
priklicemo. Lahko si jih predstavljamo, lahko
o njih sklepamo.

Ti procesi v nasih mozganih potekajo ves Cas. Predsta-
vljajmo si, da med voznjo na vozis¢u zagledamo neko
spremembo. Najprej jo miselno obdelamo in ugotovimo,
da je to izkopana luknja, ki je zavarovana z ograjo. Ugoto-
vimo, da je nanasemvoznem pasu, zato se pripravimo, da
bomo zapeljali mimo nje. Ker iz spomina prikli¢emo po-
dobne prizore, si tudi to luknjo razlozimo kot delo na ces-
ti. Ker vidimo v blizini tudi cevi, sklepamo, da popravljajo
napeljave. To delo na cesti sibomo zapomnili, zato nas na
poti nazaj ne bo presenetilo. Da smo vse to lahko obdelali
v kratkem casu, ko smo se peljali mimo luknje, smo mo-
rali biti v misljenju tudi dovolj hitri. Kognitivni procesi pa
so tudi tisti, ki so potrebni, da lahko predvidevamo, svoje
aktivnosti na¢rtujemo in nacrtovano dobro izvedemo. Pri
tem se sproti prilagajamo in aktivnost zaklju¢imo, ko je
delo kon¢ano. Ce nadaljujemo zgodbo z delom na cesti -
Ce se bomo po isti poti vracali ob uri, ko bo promet gost,
bomo verjetno naleteli na zastoj. Ce to predvidevamo,
bomo morda prej krenili na pot ali pa bomo nadrtovali
vrnitev po drugi poti. Z obvoza bomo zavili nazaj na naso
cesto, ko bomo ocenili, da je ovira Ze mimo. Vsi ti miselni
postopki so kognitivne funkcije.

Spremembe kognitivnih funkcij pri bolnikih s Par-
kinsonovo boleznijo

S staranjem naSe kognitivne sposobnosti pesajo.
Poznamo zagate, ko se ne moremo spomniti imena
znanca, ko zalozimo kljuce ali ocala. Kognitivne
spremembe pa so tudi obicajen nemotoricni
simptom pri Parkinsonovi bolezni in pomembno
vplivajo na vsakdanje funkcioniranje in na
kvaliteto Zivljenja. Podobno kot pri motori¢nih
simptomih se tudi pri kognitivnih spremembah

bolniki zelo razlikujejo. Spremembe se bodo pri

posameznikih pojavile na razli¢nih podrogjih, razlicno
mocno bodo izrazene, nastopile bodo lahko prej ali kas-
neje v poteku bolezni. Napredovale bodo razli¢no hitro ali
pa ne bodo pomembno napredovale. Lahko bodo zajele
man;j ali pa vec podrocij, lahko bodo bolj ali manj ovirale
vsakdanje zivljenje. DolocCen delez bolnikov posamezne
spremembe dozivlja ze v ¢asu, ko dobi diagnozo, vendar
niso motece in jih bolniki pogosto niti ne opazijo.

Blaga kognitivna motnja pri bolnikih s Parkinsonovo
boleznijo

Pri doloCenem delezu bolnikov se pojavijo spremembe,
ki predstavljajo postopen upad v primerjavi z njihovim
prejsnjim delovanjem, kar opazi bolnik sam ali pa svojci.
Ta upad ni tako izrazit, da bi bolnika pomembno oviral v
vsakodnevnih aktivnostih, Ceprav lahko predstavlja pro-
blem pri posameznih opravilih. Nevropsiholoski pregled
pokaze upad sposobnosti na enem ali dveh podrogjih. To
imenujemo blaga kognitivna motnja. Bolniki se spet zelo
razlikujejo v tem, na katerih podrodjih se pojavijo tezave
in kako izrazite so. Blaga kognitivna motnja ne bo nujno
napredovala v demenco. Pri nekaterih bolnikih bodo
tezave ostale stabilne, pri nekaterih pa se bo stanje spet
izboljsalo.

Vzroki kognitivnih sprememb niso povsem pojasnjeni,
so pa pri razli¢nih tipih blage kognitivne motnje verjetno
razli¢ni. Nekateri od njih so pomanjkanje dolocenih Ziv¢-
nih prenasalcev, spremembe v mozganskih celicah, ki so
znacilne za Parkinsonovo bolezen, in spremembe v moz-
ganih zaradi pridruzenih bolezni. Kognitivno ucinkovitost
zmanjsujejo tudi faze ucinkovanja zdravil, depresivnost,
tesnoba, nekvaliteten spanec, utrujenost, zdravila, soci-
alnaizolacija in drugi dejavniki.
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Podrocja kognitivnih sprememb
Hitrost obdelave podatkov

Hitrost obdelave podatkov se nanasa na to, kako hitro
lahko opravimo neko miselno nalogo. Bolniki v¢asih opa-
zijo, da se med pogovorom pocasneje odzivajo, tudi na
spremembe v okolju se odzivajo z zamikom. Razmisljajo
pocasneje; za opravila potrebujejo vec asa.

Izvrsilne funkcije

Pri vecini bolnikov se spremembe najprej pojavijo na
podrocju izvrSilnih funkcij. IzvrSilne funkcije si lahko
predstavljamo kot vodjo v podjetju, ki skrbi, da delo po-
teka nemoteno. Organizira, premisli, se odloca, nacrtuje,
predvideva tezave, reSuje tezave, nadzoruje izvedbo del:
naroci zaCetek, sprotne spremembe in zakljucevanje
dela. Oskodovanost izvrsilnih funkcij se v vsakdanjem
zivljenju kaze na razli¢ne nacine, vendar ne dozivljajo vsi
bolniki vseh nastetih tezav. Mnogi porocajo o tezavah z
organiziranjem in nacrtovanjem svojih aktivnosti. Slabse
se znajdejo pri reSevanju novih problemov. Tak problem
lahko nastopi, ko morajo poskrbeti za popravilo v hisi,
ki ga ne morejo izvrsiti sami. Tezko se tudi odlocajo.
Pomembno oviro lahko predstavlja manjsa miselna pro-
Znost, zaradi katere bolniki tezje preusmerjajo pozornost
z enega opravila na drugega ali tezko zamenjajo temo
pogovora. Tezje sledijo pogovoru v skupini. Nekateri sami
le redko zacenjajo novo aktivnost. IzvrSilne funkcije pa
pomembno vplivajo tudi na to, kako bomo lahko upora-
bili svojo pozornost in spomin.

Pozornost

Z izvrSilnimi funkcijami je precej povezana tudi pozor-
nost. Poenostavljeno je to sposobnost, da se osredoto-
¢imo na eno stvar in odmislimo vse ostalo. Vsekakor je
treba vedeti, da pojem pozornost vkljucuje vec vidikov.
Ce bolniki ne zmorejo odmisliti zvoka televizorja v sosed-
njem prostoru, medtem ko se pogovarjajo po telefonu,
ne bodo vedeli, kaj jim je sogovornik povedal. Ce tezko
vzdrzujejo pozornost, imajo lahko tezave pri sledenju
daljSemu pogovoru, ker jim misli odtavajo. Ce imajo
teZave z delovnim spominom, tezko ra¢unajo na pamet.
Ce imajo tezave z deljeno pozornostjo, tezko opravljajo
vec opravil hkrati; tezko se npr. pogovarjajo med hojo ali
telefonirajo med kuhanjem.

Vidno-prostorske sposobnosti

S pomocjo vidno-prostorskih sposobnosti razumemo,
kaj vidimo in kaksni so prostorski odnosi med temi pred-
meti. Bolniki s tezavami na podrocju vidno-prostorskih
sposobnosti manj natancno dolocajo razdaljo med pred-
meti in slabSe ocenijo globino, kar jih lahko moti pri vsa-
kodnevnih aktivnostih, npr. pri voznji avtomobila. Tezave
se lahko pojavijo tudi z vidno orientacijo. Pogoste so te-
Zave pri branju zemljevidov. Pri okrnjenih konstrukcijskih
sposobnostih so mozne tezave pri prakticnem delu, npr.
pri sestavljanju pohistva, tezje je tudi slediti vzorcu pri
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pletenju ali Siviljskemu kroju. Nekatere tezave izhajajo iz
tezav z vidom, med drugim tudi pocasnejSe prilagajanje
svetlobnim spremembam.

Spomin

Podrocje, kinas navadno najbolj skrbi, je spomin. Spomin
ni enovita funkcija, ampak je kombinacija razli¢nih pro-
cesov. Zatakne se lahko pri kateremkoli od njih. Ce smo
pozorni, podatke vkodiramo v spominski sistem, jih tam
shranimo, kasneje pa jih priklicemo ali pa prepoznamo.
Pri Parkinsonovi bolezni spomin navadno ni pomembno
oskodovan. Ucenje novih podatkov je ohranjeno, lahko
je nekoliko pocasnejSe. Tezavo pa predstavlja okrnjen
priklic: podatki se shranijo, vendar bolnik do njih ne
more ucinkovito dostopati. Veliko lazje jih obnovi, ¢e mu
drugi ponudijo namig
ali ¢e ima izbiro med
odgovori. Tako se na g
primer lahko zgodi,
da ne more priklicati

. E
imena sosede, ko o
njej pripoveduje. Ce
mu drugi naStejejo |
imena sosedov, pa
bo takoj prepoznal
pravega.

Jezik
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Jezikovne sposobnosti, predvsem izrazanje misli in ra-
zumevanije, so pri Parkinsonovi bolezni ve¢inoma dokaj
ohranjene. Motece so tezave z iskanjem pravih besed, ki
jih »imamo na koncu jezika«. Pri komunikaciji z drugimi
so bolniki lahko manj zgovorni in se manj vkljucujejo v
pogovor. Komunikacija pa je lahko otezena tudi zaradi
tezav, ki niso kognitivne narave, namrec zaradi tiSjega in
tezje razumljivega govora.

Nastete so pogoste kognitivne spremembe pri Parkinso-
novi bolezni. Bolezen pri vsakem bolniku poteka druga-
Ce. Pri vsakomur se bodo pojavile nekatere od teh tezav,
nihée pa ne bo imel vseh.

Demenca

S staranjem in trajanjem bolezni je povezan pojav de-
mence, ki je gotovo ena vecjih skrbi bolnikov z nevro-
degenerativno boleznijo in njihovih svojcev. Raziskave
kaZejo, da se demenca ne razvije pri vseh bolnikih. Pri
tistih, pri katerih se razvije, ugotavljajo velike razlike
glede nastopa, ki je lahko tudi 20 let ali ve¢ po diagnozi.
O demenci pri Parkinsonovi bolezni govorimo takrat, ko
ugotovimo oskodovanost na dveh ali veC podrocjih, ko
to predstavlja pomemben upad v primerjavi s prejsSnjim
delovanjem, tezave pa so tako izrazite, da onemogocajo
vsakdanje aktivnosti in samostojno Zivljenje. Spomin
navadno ni najbolj prizadet, pac¢ pa izvrsilne funkcije,
pozornost, ki se lahko zelo spreminja, in vidno-prostor-
ske funkcije. Prav tako ni vedjih tezav na jezikovnem
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podrodju, razen iskanja besed in razumevanja daljsih
povedi.

Bolniki pozabijo jemati zdravila, ne zmorejo urejati
financnih zadev, ne zmorejo upravljati elektronskih
naprav (telefon, racunalnik). Kasneje imajo lahko tezave
pri osnovni skrbi zase, pogosteje padajo, podnevi veliko
spijo. Lahko so zmedeni, dezorientirani, imajo zmotna
prepriCanja, zmotne vidne zaznave, lahko so vznemirjeni,
pa tudi tesnobni in apaticni. Tezave pomagajo reSevati
specialisti razli¢nih strok.

Kaj lahko naredimo

Da bi ¢im dlje ohranili kognitivno kondicijo, je za vse nas
pomembno, da ostanemo aktivni. Zato je priporocljivo,

da kljub bolezni ohranite aktivnosti, ki vas zadovoljuje-
jo, Ceprav so zdaj nekoliko manj pogoste. Pomembno
je tudi, da svojci ali skrbniki ne prevzemajo opravil, ki
jih lahko bolniki opravijo sami ali z malo pomo¢i. Ce
berete, si ogledate film ali Sportno tekmo, se o tem
pogovarjajte z drugimi. Nekaterim ustrezajo druzabne
ali miselne igre, kot so krizanke in sudoku, vendar je
pomembno, da vsako vrsto nalog dovolj pogosto zame-
njate, sicer postanejo premalo zahtevne. Druzenje in
pogovor sta prav tako zahtevno miselno delo in dobro
vplivata tudi na razpoloZenje. Bolje pa je, da to pocnete
v manjsi skupini, ker boste pogovoru lazje sledili. Pri
oskodovanih izvrsilnih funkcijah pomagajo zunanja po-
magala. Dnevi naj bodo ¢imbolj organizirani. Koristno
je, Ce si urnik naslednjega dneva zapisete ze prejsnji
dan in ga hranite vedno na istem mestu. Opravila bodo
laZja, Ce jih boste razdelili na majhne korake in ce si
boste za vsak korak vzeli dovolj ¢asa. Predmete odla-
gajte vedno na isto mesto. Ce bodo predmeti vedji in
bolj barviti (npr. obeski na kljucih, okvir ocal ali etui za
ocala), jih boste lazje nasli. Smiselno je, da si opravke
zapisujete. Na telefonu si lahko nastavite opomnike za
jemanje zdravil. Ce vase razpoloZenje Ze nekaj ¢asa ni
zadovoljivo, se o tem pogovorite z zdravnikom, saj tudi
morebitna depresija vpliva na kognitivno ucinkovitost.
Priporocena je tudi redna telesna aktivnost. Na splosno
je najbolje, da bolniki in svojci svoje cilje prilagajate
zmoznostim in da za vse predvidite veC Casa, kot ste ga
obicajno potrebovali.

Vir: https://parkinsonslife.eu/parkinsons-and-depression/

Parkinsonova bolezen in depresija: ne gre samo

za vase misli

Posebna porocila, avtor: Nicola Davies, objavljeno: 8. oktober 2020

Depresija je zelo resnicno in izCrpavajoce
stanje, s katerim se soocajo Stevilni bolniki
s Parkinsonovo boleznijo. Gostujoca
pisateljica dr. Nicola Davies raziskuje vzroke
in nacine zdravljenja depresije v povezavi s
Parkinsonovo boleznijo.

Na voljo je veliko podatkov o tem, da je pri osebah z di-
agnozo kroni¢ne bolezni, kot je Parkinsonova bolezen,
povecano tudi tveganje za razvoj depresije. Ocenjuje-
jo, da se 50 % oseb z diagnozo PB sooci z depresijo.

Kot pravi Suma Surendranath, strokovna vodja so-
delovanja in izobrazevanja v Parkinson's UK, parkin-
sonskem zdruzenju v Veliki Britaniji: »Parkinsonova
bolezen je dolgotrajno in napredujoce obolenje, za ka-
tero trenutno ni zdravila, zato diagnoza lahko pomeni
psiholoski udarec za obolelo osebo in njene bliznje,
saj jih verjetno skrbi, kaj bo prinesla prihodnost.«

Naslednji scenarij predstavlja obicajno izkusnjo
Stevilnih na novo diagnosticiranih parkinsonskih
bolnikov. Najprej nastane zmeda: »Kaj to pomeni?«,
»Kaj lahko storim?«, »Kako bo to vplivalo name?«
Nato pride do Soka, ko se zaveste resni¢nosti bolezni
in vpliva, ki ga bo le-ta imela na preostanek vasega



Zivljenja. Sok se umakne zalosti in depresiji. Ob¢u-
tek, da se je vase Zivljenje koncalo, da so se razblinili
vasi upi in prizadevanja, se pojavi hitreje, kot traja,
da si skuhate skodelico ¢aja. Oseba s Parkinsonovo
boleznijo nam je povedala: »Ko so mi postavili dia-
gnozo, sem prisel domov in jokal. Mislil sem, da je
mojega zivljenja konec.«

»Obstajajo dokazi, ki kazejo, da je
depresija zgodnji simptom Parkinsonove
bolezni.«

Prejem diagnoze Parkinsonove bolezni pa ni edini de-
javnik, ki lahko pri ljudeh s to boleznijo povzroci depre-
sijo — Ze sam potek bolezni spremeni kemijsko sestavo
mozganov, ki depresijo sicer obic¢ajno zadrzuje.

Surendranathova pravi: »Med osebami s Parkinsono-
vo boleznijo se depresija lahko pojavi kot posledica
bolezni, saj je dopamin, nevrotransmiter, ki se pri PB
postopoma izCrpava, [prav tako] povezan z motivacijo
in obCutkom nagrade.«

IzkuSnja depresije po prejemu diagnoze Parkinsonove
bolezni ni znak Custvene Sibkosti ali znacajska hiba.
Depresijo povzroCa neravnovesje kemic¢nih snovi v
mozganih, ki je tudi bistvo te bolezni: nizka raven ke-
micnih snovi v mozganih.

Obstajajo dokazi, ki kaZejo, da je depresija zgodniji
simptom Parkinsonove bolezni. Kljub temu pa se oseb
s PB na depresijo ne testira rutinsko in zato morda
niso delezni zdravljenja za svoje obolenije.

Se vedno ni jasno, ali zdravila, predpisana za zmanj-
Sanje fizicnih simptomov Parkinsonove bolezni,
prispevajo k simptomom oz. poslabsanju simptomov
depresije. Prav tako nijasno, kako sama bolezen vpliva
na ze obstojeco depresijo ali kako zdravila, predpisana
za PB, vplivajo na ze obstojeco depresijo.

Slovar strokovnih izrazov

Surendranathova

dodaja: »Medtem

ko so za osebe s
Parkinsonovo bolez-
nijo zdravila v obliki
antidepresivov lahko
koristna, je Se vedno
pomembno zagotoviti,
da medsebojno delova-
nje zdravil ne bo imelo
Skodljivih u¢inkov.«

Besede upanja

Depresija je ozdravljiva
tudi, Ce obstaja socasno
z drugimi obolenji. Je tudi

omejenega trajanja. Ko najdete pravo mesanico in
kombinacijo terapije z zdravili, lahko pogosto izbolj-
Sate tako fizi¢ne simptome Parkinsonove bolezni kot
simptome depresije. Vseeno pa je treba vedeti, da
mora biti zdravljenje PB celovito in mora vkljucevati
tako fizicne kot ¢ustvene simptome.

Vzpostavitev stika z drugimi lahko prav tako olajsa
simptome depresije, povezane s Parkinsonovo bolez-
nijo. Eden od obolelih nam je povedal: »Zacel sem se
sreCevati z drugimi osebami s Parkinsonovo boleznijo
in vsem nam je pomagal pogovor z nekom, kiima ena-
ko bolezen.« Obstaja veliko fizi¢nih in spletnih skup-
nosti, kjer se lahko oboleli s PB srecujejo virtualno ali
osebno in delijo svoje izkuSnje z drugimi, ki se pocutijo
enako in trpijo zaradi podobnih simptomov.

Najpomembneje pa je, da si postavite Zivljenjski cil].
Ce nimate necesa, za kar bi si prizadevali; necesa, kar
vas Zene, da vsako jutro vstanete in se spopadete z
dnevnimi izzivi, boste spoznali, da brezciljno tavate
skozi Zivljenje. Najbolje je sprejeti, da imate Parkinso-
novo bolezen, in iti naprej.

Prevod in priredba: Drustvo Trepetlika
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Vir: https://www.zurnal24.si/zdravje/aktualno/lahko-nov-koronavirus-vstopa-v-osrednje-zivcevje-353193

AvtorA. S., 12. september 2020, ob 7:32

»Spominjamo se lahko tudi epidemije pred
stotimi leti, Spanske gripe, po kateri so
nekateri preboleli Cez desetletja razvili hudo
obliko parksinomizma.«

V Sloveniji je okoli 9.000 ljudi s Parkinsonovo boleznijo
in drugimi parkinsonizmi, za katere je znacilna zelo
raznolika klinicna slika, zato potrebujejo obravnavo
strokovnjakov razli¢nih strok in z razliénimi znaniji. »Zal
paima le manjsi del bolnikov dostop do celostne multidi-
sciplinarne obravnave, ki ga v zadnjih mesecih otezujejo
Se ukrepi za omejevanje epidemije bolezni covid-19,« so
opozorili strokovnjaki na novinarski konferenci Drustva
bolnikov s parkinsonizmom in drugimi ekstrapiramidni-
mi motnjami Trepetlika.

izr. prof. dr. Maja Trost,
dr. med., spec. nevr.
(foto: Miran Jurisic)

»V Centru za ekstrapiramidne bolezni si zelimo, da bi bilo
nasega strokovnega znanja in izkusenj delezno vec bol-
nikov, ne le tisti, ki pridejo v bolnisnico. Vecino obravnav
namre¢ opravimo na ambulantni ravni in ti bolniki nase
timske obravnave niso delezni. Zelimo si, da bi bolniki
hitreje prisli do kontinuiranih zdravljenj s crpalkami in
globoke mozZganske stimulacije. Se bolj poglobljeno si
Zelimo obravnavati bolnike z atipi¢nimi parkinsonizmi in
funkcionalnimi motnjami,« je na novinarski konferenci
poudarila nevrologinja in vodja centra izr. prof. dr. Maja
Trost.

Pravi, da je zaradi pandemije covid-19 nastalo za bolnike
s Parkinsonovo boleznijo veliko kolateralne Skode, saj
bolniki niso morali na redne kontrole. Dodaja, da so se
zelo trudili nadomestiti klinicne preglede s telefonskimi
pogovori. Tiste bolnike, ki bi morali imeti pregled so po

njenih besedah poklicali, e so ugotovili, da je pregled res
nujen pa so ga z upostevanjem vseh varnostnih ukrepov
tudi izvedli.

»Kljub temu je vecina bolnikov izpustila en pregled in
posledice bomo opazili verjetno Sele pri naslednjem
pregledu. Ampak verjamem, da to velja za vse klinicne
bolnike, ne samo za bolnike s Parkinsonovo boleznijo,«
opozarja. Po drugi strani pa epidemija covida po njenih
besedah ponuja strokovnjakom in raziskovalcem moz-
nost raziskovanja samega poteka Parkinsonove bolezni
in vzroka zanjo.

»Kajti od nekdaj obstajajo teorije, da je vzrok za parkin-
sonovo bolezen neka okuzba. Spominjamo se lahko
tudi epidemije pred stotimi leti, Spanske gripe, po kateri
so nekateri preboleli Cez desetletja razvili hudo obliko
parksinomizma,« opisuje dr. Maja Trost. »Vemo, da je
lahko star koronavirus vstopal v osrednje ZivCevje, zato
potekajo raziskave, Ce lahko tudi nov koronavirus vstopa
v osrednje zivCevje in tam povzroca kaksno Skodo. Morda
lahko celo sproZi razvoj katere od nevrodegenerativnih
bolezni, med katere sodi tudi parkinsonova bolezen,«
dodaja. Nadaljuje, da je eden od moznih vstopov nosna
sluznica, nohalni zivec, ki je prizadet pri parkinsonovi
bolezni.

Povedala je, da imajo tudi na njihovi kliniki raziskavo o
tem, kaksno vlogo ima izguba voha pri obolelih s covi-
dom-19 na dolgi rok.

V Drustvu Trepetlika pojasnjujejo, da je Parkinsonova
bolezen pocasi napredujoca, degenerativna bolezen mo-
Zganov, katere vzroka ne poznamo. Glavna znacilnost te
bolezni je propadanje ziv¢nih celic v mozganskem deblu,
ki proizvajajo zivCni prenasalec dopamin. Pomanjkanje
dopamina vpliva na gibanje in Stevilne druge funkcije
mozganov. Parkinsonova bolezen je za Alzheimerjevo bo-
leznijo druga najpogostejSa nevrodegenerativna bolezen
mozZganov.

Simptomi Parkinsonove bolezni se obicajno razvijajo
in napredujejo pocasi. Napredovanje bolezni se lahko
precej razlikuje od bolnika do bolnika. Zgodba bolnika s
Parkinsonovo boleznijo se praviloma zacne okoli 60. leta
starosti. Obicajno bolniki najprej opazijo tezave z giba-
njem, na primer tresavico v mirovanju, majhno pisavo,



pocasnost gibov in okorelost. Najprej se pojavijo
na eni strani telesa, nato se razsirijo Se na drugo
stran.

Opisujejo, da o razsirjenosti Parkinsonove bolezni
obstaja le malo zanesljivih podatkov, ve pa se, da
prizadene vse etni¢ne skupine. Pojavnost znasa od

10 do 20 primerov na 100.000 prebivalcev. Razsirje-
nost pa na razlicnih obmocjih znasa od 31 do 328.
Razsirjenost te bolezni naraséa s starostjo, posebno
po 50. letu. V redkih primerih se razvije pred 50. letom.

Splosno razsirjenost Parkinsonove bolezni ocenjujejo
kot 1,6 na 100 oseb, starih nad 65 let. Verjetnost, da
Evropejec zboli za to boleznijo mozganov, je 2,4-odsto-
tna, zaradi staranja prebivalstva pa v naslednjih 20 letih
pricakujejo bistveno povisanje Stevila ljudi s Parkinsono-
vo boleznijo.

Pri moskih se Parkinsonova bolezen razvije 1,5-krat po-
gosteje kot pri Zenskah. Poleg tega imajo vecje tveganje
Kavkazijci, ljudje, ki zivijo na podezelju, pijejo vodo iz
vodnjakov, so izpostavljeni pesticidom, uZivajo manj
sadja in zelenjave, pijejo manj alkohola in kave ter manj
kadijo. Neposredno dedovanje Parkinsonove bolezni je
zelo redko, le za 10 do 15 odstotkov primerov ocenjujejo,
da so vsaj deloma genetsko pogojeni. Pri ostalih 85 do 90
odstotkih primerov vzrok za bolezen ni znan.

Obstaja hipoteza, v kateri nastopa predvsem pet skupin
vzrokov za Parkinsonovo bolezen: staranje, genetski

dejavniki, avtoimunske motnje, dejavniki okolja, kot so
okuzbe in toksini ter kombinacije ve¢ mehanizmov.

Tako je zapletov zdravljenja manj

Nevrologinja Nina ZupanciC Kriznar je povedala, da je
diagnozo Parkinsonove bolezni pomembno postaviti
Cimprej ter bolnika in njegove najblizje takoj pouciti o bo-
lezni: »Ce so dobro seznanjeni z boleznijo, namre¢ bolje
sodelujejo pri zdravljenju in potek bolezni je ugodnejsi,
zapletov zdravljenja pa manj. Obi¢ajno bolniki obis¢ejo
nevrolosko ambulanto, ko zacutijo motori¢ne tezave, na
primer tresenje, motnje hoje, zategnjenost, pocasnost.
Pri dolocenih bolnikih pa lahko Stevilni nemotoricni
simptomi povzrocijo, da bolnik Ze nekaj let pred motnjo
gibanja obiskuje razlicne specialisticne ambulante,
na primer zaradi bolecin v sklepih, okoncinah, motenj

mokrenja, erektilne motnje, zaprtja, tesnobe, depresije,
kri¢anja in gibanja v spanju, bolecine v prsih, omotice ...«

Nekateri nemotori¢ni simptomi, na primer spremembe
v misljenju, razpolozenju, ustvovanju, vedenju, osebno-
stnem funkcioniranju, pomembno vplivajo na kakovost
Zivljenja bolnikov s Parkinsonovo boleznijo in njihovih
svojcev. Psiholoska prilagoditev na bolezen, ki se zacne
s sprejemanjem diagnoze in nadaljuje s prilagajanjem na
spremembe in izgube, je vtem procesu klju¢na. Zal je psi-
hoterapija za bolnike s Parkinsonovo boleznijo v Sloveniji
tezko dostopna.

Bolniki lahko z ustrezno obravnavo Zivijo kakovostno ziv-
lienje, Ceprav nobeno od zdravil za Parkinsonovo bolezen
ne vpliva na sam potek bolezni v mozganih. »V prvi meri
se odlo¢amo za zdravila, ki nadomescajo manjkajoci
dopamin in ugodno vplivajo na motori¢ne znake, deloma
tudi olajsajo nemotori¢ne simptome. Pogosto uporablja-
mo kombinacijo ve¢ dopaminergicnih zdravil, pri mnogih
bolnikih je potrebno poseci tudi po drugih zdravilih, na
primer antidepresivih, zdravilih za zdravljenje demence,
halucinacij, psihicnega nemira, omotic ... Vzporedno
s tabletami in obliZi je potrebno tudi nefarmakolosko
zdravljenje,« je pojasnila nevrologinja Zupanci¢ Kriznar.

Bolnikom svetujejo tudi spremembe Zivljenjskega sloga.
»PriporoCamo redno rekreacijo, uravnotezeno prehrano
in veC pocitka. Svetujemo tudi zmerno Sportno aktivnost.
Bolniki so sami ugotovili ugoden vpliv igranja namiznega
tenisa na telesno kondicijo, gibljivost in ravnotezje,« je
dejal nevrolog prim. Dusan Flisar.
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Z leti Parkinsonova bolezen napreduje. TeZave, poveza-
ne z boleznijo, se stopnjujejo in pojavljajo se nove. »Z
napredovanjem bolezni se visajo odmerki zdravil, kar
pogosto privede do zelo motecih nezelenih ucinkov. V
takih primerih bolnikom uvajamo novejsa kontinuirana
dopaminergicna zdravljenja, ki zdravilo enakomerno
vnasajo v telo s pomocjo ¢rpalk. To sta podkozna infuzija
apomorfina in infuzija levodope v gelu v tanko crevo ali
pa nevrokirursko zdravljenje, globoko mozgansko stimu-
lacijo. V Sloveniji so bolnikom s Parkinsonovo boleznijo
na voljo vsa kontinuirana zdravljenja,« je zagotovila prof.
dr. Maja Trost.

doc. dr. Dejan Georgiev,
- | dr.med., spec. nevr.
- (foto: Miran Jurisic)

»Bolnikom v pozni fazi bolezni, ko zdravila ne pomagajo
dovol;j ali ko znakov bolezni, na primer tremorja, z zdravili
ne moremo kontrolirati ali pa ko se pojavijo komplika-
cije zaradi dolgoletnega zdravljenja bolezni z zdravili,
na primer motori¢na nihanja ali nepredvidljivi izklopi,
poleg zdravljenja s ¢rpalkama svetujemo nevrokirursko
zdravljenje - globoko mozgansko stimulacijo,« je dejal
nevrolog doc. dr. Dejan Georgiev.

Na Nevroloski kliniki v sodelovanju z nevrokirurgi zadnja
leta izvedejo med 15 in 20 takih operacij letno. »Bolniki
bi jih potrebovali dvakrat ve¢, saj nekateri na poseg za-
radi pomanjkanja operacijskih prostorov v UKC Ljubljana
Cakajo celo vec kot dve leti. Najhuje prizadetim dajemo
seveda prednost, a to pomeni, da drugi, ki bi jim opera-
tivni poseg tudi pomembno izboljsal kakovost zivljenja,
Cakajo Se dlje. Pomanjkanje operacijskih prostorov je
hud problem in mocno zavira to dejavnost,« je opozorila
prof. dr. Maja Trost.

Prim. Flisar je opozoril na pomen obnovitvene rehabi-
litacije, za katero si Ze dolga leta prizadevajo v Drustvu
bolnikov s parkinsonizmom in drugimi ekstrapiramidni-
mi motnjami Trepetlika.

»Bolniki s Parkinsonovo boleznijo $Se vedno nimajo
zagotovljene obnovitvene rehabilitacije, ki jo zaradi na-
rave bolezni nujno potrebujejo. Rehabilitacijski programi
sicer trenutno potekajo v dveh zdravilis¢ih, avomejenem
obsegu, niso na voljo vsem bolnikom, predvsem pa niso
formalizirani. Vsakoletna celovita obnovitvena rehabi-
litacija bi pri osebah s Parkinsonovo boleznijo zavrla

napredovanje bolezni, vzdrzevala optimalno psihofizi¢no
kondicijo in preprecevala zaplete. Drustvo Trepetlika na
to opozarja zZe 23 let,« opozarja Cvetka Pavlina Likar,
predsednica drustva.

Zavod za zdravstveno zavarovanje so po njenih besedah
deset let zaporedoma vsako leto prosili za priznanje
rehabilitacije in do leta 2016 vedno dobili enak odgovor:
ni denarja, nismo v pravilniku. Nato so za priznanje obno-
vitvene rehabilitacije za osebe s Parkinsonovo boleznijo
leta 2017 zaprosili Ministrstvo za zdravje in do danes Se
niso dobili odgovora.

»Medtem se je izkazalo, da bi bilo potrebno obnovit-
veno rehabilitacijo uzakoniti za vse invalide v Zakonu
0 zdravstvenem varstvu. Spremembe zakona je junija
letos predlagal Drzavni svet, vendar je Vlada RS predlog
zakona ocenila kot neustrezen. Zdaj cakamo na odlocitev
drzavnega zbora. Medtem pa leta tecejo in Parkinsonove
bolezni je zaradi staranja prebivalstva vse vec, poleg tega
bolezen neusmiljeno napreduje in Stevilnim bolnikom
poglablja invalidnost,« je razoc¢arana Cvetka Pavlina Li-
kar. Drustvo Trepetlika bolnike s Parkinsonovo boleznijo
podpira predvsem z izobrazevanjem ter razli¢nimi druze-
nji, ki omogocajo izmenjavo dragocenih izkuSen;.

»Medicinska sestra oziroma zdravstvenik s poglobljenim
znanjem s podrocja Parkinsonove bolezni ima izredno
pomembno vlogo, saj je vezni clen med pacientom in
njegovo druzino ter clani interdisciplinarnega tima. Ta
vloga je pomembna vse od postavitve diagnoze, saj vrsto
let spremlja pacienta in njegove oskrbovalce skozi razlicne
faze bolezni. Poleg tega nadomesti pogosto pomanjkanje
Casa zdravnikov za posredovanje nujno potrebnih pojasnil
inizobrazevanje bolnikov,« je poudaril Robert Rajnar, mag.
zdr. nege, strokovni vodja zdravstvene nege in oskrbe Kli-
nicnega oddelka za bolezni ZivCevja na Nevroloski kliniki.

»Zdravstvena nega v Sloveniji na podrocju obravnave ljudi
s Parkinsonovo boleznijo in njihovih oskrbovalcev je v sa-
mem svetovnem vrhu, sajima ze dolgo tradicijo, veliko zna-
nja in izkuenj. Poleg ambulante in hospitalne obravnave
bolnikov na Nevroloski kliniki deluje Se posvetovalnica za
paciente s Parkinsonovo boleznijo in njihove oskrbovalce,
ki jo samostojno izvaja medicinska sestra s poglobljenim
znanjem s podrocja motenj gibanja,« pravi Rajnar.

Uspeh kakovostne zdravstvene nege pacientov s Parkin-
sonovo boleznijo je po njegovem opisu odvisen od tega,
ali pacient razume bistvo bolezni in logiko zdravljenja,
ali je sposoben prepoznati v¢asih hude stranske ucinke
zdravil, pa tudi od tega, ali je skupaj s svojimi oskrbovalci
sposoben pozitivhega odnosa do bremena te hude bo-
lezni: »Pri tem mu je medicinska sestra ali zdravstvenik s
specialnimi znaniji lahko v veliko pomoc in oporo.«

Foto: Miran Jurisic



V Trepetliki vsako leto izvedemo delavnice »Zdrava prehrana parkinsonika« pod vodstvom kuharskega mojstra Roberta
Merzela. Letos nam je uspelo samo enkrat. Da boste laZje docakali naslednjo delavnico, pa nekaj fotografij ...
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Robert Merzel

Iz »Resolucije o nacionalnem programu o prehrani in
telesni dejavnosti za zdravje 2015-2025« preberemo, da
sta zdravo prehranjevanje in redna telesna dejavnost
med klju¢nimi dejavniki varovanja in krepitve zdravja, ki
prispevajo k boljSemu zdravju, vecji kakovosti Zivljenja in
k vzdrznosti zdravstvenih sistemov. Med odras¢anjem za-
gotavljata optimalno rastin razvoj, izboljSujeta pocutje in
delovno storilnost pri odraslih, dolgorocno pa predvsem
krepita zdravje, poveCujeta kakovost Zivljenja in prispe-
vata k aktivnemu in zdravemu staranju.

V zadnjih treh Trepetlikah smo objavili mnogo ¢lankov v
povezavi z vadbo in gibanjem. Kot je v prejsnji Trepetliki
zapisal prof. dr. Vojko Strojnik, univ. dipl. prof. Sporta s
fakultete za Sport, postaja vadba vedno pomembnejsi del
obravnave oseb s PB. Njeni ucinki neposredno vplivajo na
potek bolezni, omilijo 0z. zmanjsajo simptome bolezni,
delujejo v smeri ohranjanja splosnega zdravja, kontrole
telesne mase, ohranjanja/izboljSanja izvajanja dnevnih
aktivnosti, izboljSanja spanja, zmanjsanja depresije ipd.
Zato vprasanje, ali vaditi, ni vec¢ aktualno, pravo vprasa-
nje je, kaj in kako vaditi.

Poleg poznavanja teorije pa je seveda pomembna tudi
praksa. In motivacija. Vojko Orel, prof. Sportne vzgoje
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pravi, da je brez motivacije, trdne volje in vztrajnosti vad-
ba neredna ter manj ucinkovita. Njegova glavna motiva-
cija je to, da se pocuti bolje!

V drustvu vas k vadbi vedno spodbujamo; kot ste si lahko
prebrali v glasilu, ponujamo v koronacasu vadbe preko
spleta. Se enkrat povabljeni, da se pridruZite in tako po-
skrbite zase.

Mnogi izmed nas si poiS¢emo oblike vadbe, ki nam naj-
bolj ustrezajo. Sama sem se letos med korono navadila,
da sploh ni treba iti dalec. Trenutno je moja priljubljena
destinacija gri¢ za hiSo. Malo navkreber, malo naokrog, pa
se nabere nekaj kilometrov. Clovek se zadiha in prepoti,
si scisti glavo. Takrat se mi najveckrat tudi porodijo reSit-
ve ali pa dobre ideje. Na tem sprehodu velikokrat sreCam
gospoda B., soseda, ki zivi s Parkinsonovo boleznijo. On
malo pocasneje, jaz hitreje, ... pa opraviva vsak svoj del
dnevnega gibanja.

Gibanje torej JE Zivljenje in JE eden izmed elementov
zdravega Zivljenjskega sloga. Prav tako pomemben
element zdravega Zivljenjskega sloga je tudi pravilna
prehrana. V danasniji prilogi vas vabimo, da si preberete
prakti¢ni vodnik o prehrani in Parkinsonovi bolezni.
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Vir: https://files.michaeljfox.org/041819_MJFF_DIET_GUIDE.pdf

Avtorica: Rachel Dolhun, MD, Fundacija Michaela J. Foxa za raziskave na podro¢ju Parkinsonove bolezni (MJFF)
Pregled: Christine Ferguson; MS, RD, LD, Univerza v Alabami, Oddelek za humano prehrano in gostinsko upravljanje

Prevod in priredba: Drustvo Trepetlika
Pregled: prim. Dusan Flisar, dr. med., spec. nevr.

Ena sama dieta pri Parkinsonovi bolezni (PB) ne obstaja.
Kar jeste, lahko vpliva na ucinkovitost delovanja zdravil
in olajsa nemotoricne simptome PB, kot sta zaprtje
ali nizek krvni tlak. Zdravniki osebam s PB priporocajo
uravnotezeno prehrano z obilo sadja in zelenjave, ki vse-
bujeta antioksidante. Antioksidanti odstranjujejo proste
radikale, tj. snovi, ki so za celice skodljive.

Hranljiva prehrana vsebuje tudi polnozrnata Zita (pol-
nozrnato psenico, kvinojo, oves, rjavi riz), zdrave masco-
be (avokado, orescke, oljcno olje), za nevegetarijance
pa vec rib in perutnine namesto rdecega mesa. Ta nacin
prehranjevanja temelji na polnovrednih, nepredelanih
Zivilih in Zivilih brez sladkorja. Najdete jih lahko v trgovi-
nah z Zivili, na oddelkih s svezimi izdelki.

Seznam z zivili, ki vsebujejo antioksidante

e kavain zeleni caj

e temna Cokolada: z 80 odstotkov ali ve¢ kakava

e sadje: jabolka, banane, jagodicevje, Cesnje,
grozdje, melone, pomarance, breskve, hruske,
granatna jabolka

e strocnice: ¢rni fizol, beli fizol, ¢icerika, rdeci
(ledvicasti) fizol, leca, grah, pinto fizol

e oreScki in semena: mandlji, leSniki, pekanovi
orehi, pinjole, orehi, mleta lanena semena,
namocena chia semena, bu¢na semena

e rdecevino: zmerno (cca. 1,5 dl na dan ali manj),
Ce ga odobri vas zdravnik

e soja: edamame, soja v zrnu, tofu

e zelenjava: articoke, Sparglji, pesa, paprika,
brokoli, zelje, korenje, cvetaca, cesen,
kodrolistni ohrovt, zelena solata, gobe, okra,
Cebula, krompir, Spinaca, buca, paradiznik

Ce jemljete dolo¢ena zdravila za Parkinsonovo bolezen,
vam prilagoditev prehrane lahko pomaga, da bodo

zdravila delovala bolje ali da se boste izognili njihovim
stranskim ucinkom.
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Levodopa se absorbira v istem delu Crevesja kot beljako-
vine v hrani. Jemanje levodope istoCasno z uZivanjem be-
ljakovin (mesa, rib, sira, fizola ali oreS¢kov) lahko pomeni
manj3o absorpcijo zdravil. Ce levodopa ne ucinkuje tako
dobro, kot bi si Zeleli - ne prime dovol;j hitro ali izzveni
Se pred nacrtovanim naslednjim odmerkom - jo lahko
poskusite vzeti loceno od obrokov. Tabletko pogoltnite
npr. 30 do 60 minut pred jedjo ali po jedi. (Ce to povzro¢i
slabost, jo vzemite skupaj s prigrizkom z nizko vsebno-
stjo beljakovin ali brez beljakovin, kot so npr. krekerji,
prepecenec ali ovseni kosmici.) Lahko pa prihranite vecje
koliCine beljakovin za vecerjo in pojeste vec zelenjave ter
ogljikovih hidratov ez dan, ko je pomembno, da zdravila
dobro delujejo.

Levodopa/karbidopa
Nakom, Madopar, Stalevo, Duodopa

Dopaminski agonisti

ol

Ta skupina zdravil (v nasprotju z levodopo) v zvezi s
absorpcijo ne tekmuje s prehranskimi beljakovinami,
tako da ni posebnih zadrzkov glede prehrane. Se pa vsak
posameznik drugace odziva na ta zdravila, ki lahko pri
vsakomur povzrocajo drugacne stranske ucinke. Ce so
simptomi bolezni v splosnem $e vedno slabo nadzorova-
ni, vam zdravnik lahko priporoci, da zdravilo jemljite na
prazen Zelodec. V kolikor vam zdravilo povzroci stranske
ucinke, kot je npr. slabost, pa vam zdravnik lahko pred|a-
ga, da ga jemljite s hrano.

(9 MAO-B inhibitorji

Azilect (razagilin)
To zdravilo v krvi zviduje nivo tiramina. Ce zdravilo kom-
biniramo s hrano z visoko vsebnostjo tiramina, lahko
takSna kombinacija obcutno zviSa krvni tlak. Osebe, ki

Mirapexin (pramipeksol), Neupro (rotigotin)
in Requip/Rolpryna (ropinirol)

*Prevod je skrajsan in prilagojen slovenskim razmeram.

**V tem vodniku so izrazi, ki so zapisani v slovnicni obliki moskega spola, uporabljeni kot nevtralni in veljajo enakovredno za oba spola.
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jemljejo razagilin, se morajo zavedati moznosti za pojav
teredke, a resne interakcije. Ni se treba popolnoma izogi-
bati hrani, ki vsebuje tiramin, vseeno pa jo jejte zmerno.

Zivila z veliko tiramina:

e alkohol: to¢eno pivo, vino, vermut

e staran sir: sir zmodro plesnijo, camembert,
ementalec

e suhomesnatiizdelki, fermentirani ali na zraku
suSeni mesni izdelki: mortadela, salama

o fermentirano zelje: kimci, kislo zelje
e marinirane ribe: sled, lososov file v slanici
e izdelkiiz soje: miso juha, sojina omaka, tofu

Prehrano obravnavajte kot zdravila. Ne delajte
vecjih sprememb brez predhodnega posveta z
zdravnikom, in ¢e imate to moznost, z diplomira-
nim dietetikom.

Zaprtje

Zaprtje je pri osebah s Parkinsonovo boleznijo zelo po-
gosto. Ta nemotori¢ni simptom ni le neprijeten, temvec
lahko vpliva tudi na absorpcijo in ucinkovitost zdravil.
Prvi koraki pri obvladovanju zaprtja so spremembe v na-
Cinu prehranjevanja in v Zivljenjskem slogu. UpoStevajte
naslednje nasvete:

=> Spijte vsaj 6 kozarcev vode na dan (po 2,5 dl).

Voda poveca pretok skozi prebavni trakt. Topla voda ali
slivov sok - Se zlasti zjutraj — lahko pomagata spodbuditi
gibanje Crevesja. Kofein, alkohol in visoke zunanje tem-
perature lahko povzrocijo dehidracijo in s tem povecajo
vase potrebe po vodi.

=>V prehrano vkljucite vec vlaknin.

Vlaknine pomagajo speljati odpadne snovi skozi Crevesje.
Koli¢ino vlaknin v prehrani postopno povecujte z zelenja-
vo, jagodicevjem, lupinastim sadjem (kot so hruske in ja-
bolka) ter polnozrnata Zita. Ob povec¢anem vnosu viaknin
morate povecati tudi vnos tekocCine. Vlaknine in tekocina
skupaj sodelujeta pri normalizaciji gibanja ¢revesja.

= Cez dan jejte manjse obroke.

Nekateri ljudje opazajo, da ve¢ manjsih obrokov (names-
to manj vecjih) pomaga pri zaprtju, saj omogocajo vec
Casa za prebavo. Ker prehranske beljakovine lahko vpli-
vajo na absorpcijo levodope, se z zdravnikom pogovorite
0 najprimernejSem casu in strukturi obrokov glede na
vasa zdravila.

=> UzZivajte Zivila, ki vsebujejo probiotike in
prebiotike.

o, S
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Probiotiki so bakterije, ki pomagajo ohranjati zdravje va-
Sega prebavnega sistema, saj uravnavajo razmerje med
»dobrimi« in »slabimi« bakterijami. Prebiotiki »dobrim«
Crevesnim bakterijam pomagajo dovajati energijo. Ne-
kateri zdravniki zato priporocajo, da jih vkljucite v vaso
prehrano proti zaprtju.
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=>Redno se gibajte.

Gibanje trebusnih miSic pomaga aktivirati Crevesje. Re-
dne, zmerno zahtevne oblike vadbe, kot so hoja, plavanje
ali dvigovanje lazjih utezi, lahko olajSajo zaprtje.

Ce prehranske in vedenjske spremembe ne zadostujejo,
vam lahko zdravnik priporodi zdravljenje zaprtja z zdravili
na recept ali brez recepta. Pred jemanjem kakrsnihkoli
zdravil brez recepta se vedno pogovorite z zdravnikom,
da se prepricate o njihovi varnosti. Vprasajte tudi, ali bi
zaprtje lahko povzrodilo katero od vasih zdravil. Stevil-
na zdravila proti bole¢inam lahko kot stranski ucinek
povzrocajo zaprtje.

Seznam z zivili proti zaprtju:

e suho sadje: marelice, datlji, fige, suhe slive,
rozine

e sveze sadje: jabolka, hruske, slive

e zivila z veliko vsebnostjo vlaknin: jagodicevje,
fizol, otrobi, grah, polnozrnata zZita

e 7Zivila, ki vsebujejo probiotike: kefir, kombuca,
miso, kislo zelje, tempeh, jogurt

e Zivila, ki vsebujejo prebiotike: articoke, Sparglji,
banane, ¢esen, Cebula, soja, polnozrnata zita

Nizek krvni tlak

Nizek krvni tlak se pri Parkinsonovi bolezni lahko pojavi
zaradi bolezni same in zaradi nekaterih

zdravil, ki se uporabljajo za njeno zdravljenje. Nizek krvni
tlak lahko povzroci omotico in vrtoglavico ter lahko pove-
Ca tezave pri hoji in tveganje za padce. Zacetno zdravlje-
nje tako kot pri zaprtju sestoji iz sprememb v nacinu
prehranjevanja in v zivljenjskem slogu. Nekaj predlogov:

=> Vsak dan spijte vsaj 6-8 kozarcev vode (po 2,5 dl).

Potrudite se, da boste vsako jutro natocili 2 litra vode v
merilni vré, da boste lahko merili vas dnevni vnos. Poln
kozarec mrzle vode lahko za kratek ¢as zvisa krvni tlak.

=> Hrani dodajte sol ali jejte slano hrano.

Pijete lahko npr. Sportni/izotonicni napitek ali zauzijete
juho iz konzerve. Vasega zdravnika povprasajte o primer-
ni kolicini soli za vas in ali so vase srce ter ledvice zdravi.
Prevec soli lahko obremeni te organe.

=> Izogibajte se vro¢im napitkom ali alkoholnim
pijacam.
Te tekocine lahko zacasno znizajo krvni tlak.

=> Cez dan jejte ve¢ manjsih obrokov.
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Pri nekaterih ljudeh lahko vecji obroki znizajo krvni tlak.
=>»Redno se gibajte.

Redna telesna vadba je koristna za splosno zdravje in
krvni tlak, vendar se

izogibajte prekomernemu znojenju, ki lahko Se dodatno
zniza nizek krvni tlak.

Pomembne so tudi vedenjske prilagoditve:
=> Pocasi menjajte polozaje.

Ko seiz lezecega poloZaja usedete in iz sedecega polozaja
vstanete, pocakajte nekaj sekund ali morda kar minuto,
da omotica mine.

=> Izogibajte se dolgotrajnemu stanju.

Dalj ¢asa trajajoc stojeci polozaj lahko privede do nizkega
krvnega tlaka in omedlevice. Ce dolgo stojite na enem
mestu, prenasajte tezo z ene noge na drugo.

=> Dvignite vzglavni del postelje ali uporabljajte vec¢
vzglavnikov.

Zvisanje naklona glave ponoci lahko izboljsa krvni tlak.
=> Nosite kompresijske nogavice ali trebusni pas.

Ti pripomocki izboljSajo pretok krvi in povecajo krvni
tlak. Kupite lahko kateregakoli od tistih, ki vam jih vas
zdravnik priporoci iz trgovine z medicinskimi pripomocki
aliiz spletne prodaje. Morda bodo nekoliko neudobni oz.
jih bo tezko nadeti, a so obi¢ajno ucinkoviti.

Svoja zdravila preglejte z zdravnikom, da ugotovite, ali
katera od njih prispevajo k nizkemu krvnemu tlaku. Lah-
ko se zgodi, da zdravilo, ki ste ga v¢asih jemali za nadzor
visokega krvnega tlaka, ne bo vec potrebno (ali pa je
treba spremeniti odmerek oz. ¢as jemanja). Tudi druga
zdravila - npr. nekateri antidepresivi, diureti¢ne tablete
ali zdravila za mehur - lahko zniZzajo krvni tlak in bi jih bilo
morda potrebno prilagoditi.

Ko spremembe v nacinu prehranjevanja, Zivljenjskem
slogu in pri zdravilih ne zadostujejo (Se vedno imate npr.
omotico in vrtoglavico), vam zdravnik lahko predpise
zdravila, ki so posebej namenjena dvigu krvnega tlaka.

Tezave pri poziranju

Ko Parkinsonova bolezen napreduje, se pri oboleli osebi
lahko pojavijo tezave pri prehranjevanju ali pitju. Morda
tezje pogoltnete doloceno hrano ali tekocino, morda
boste opazili, da se morate odkasljati ali da kasljate med
obroki. Nekaterim se zdi, da se hrana med premikanjem
navzdol zatakne. Tezave pri poziranju so lahko blage ali
resnejSe in lahko predstavljajo povecano tveganje za za-
dusitev ali pljucnico. Tezave pri poziranju lahko ocenita
ter zdravita vas zdravnik ter terapevt za govor in poZiranje
(logoped). Resitve za tovrstne teZave lahko vkljucujejo:

=> strategije varnega poZiranja, kot so npr. potisk brade
k prsnemu kosu med poZiranjem, majhni grizljaji in
pocasno Zvecenje ter poznejse pitje pijac - Sele po jedi.

=> spremembe prehrane, kot je zgoscevanje tekocin ali
mehcanje hrane.

=> vaje za okrepitev poZiralnih misic.

Logoped vam bo predstavil taktike in nasvete, prilagoje-
nevasim prehrambnim preferencam in vasim specifi¢nim
tezavam pri poziranju. Terapevt vam lahko npr. priporoci,
da se izogibajte doloCenim vrstam hrane, kot so prepece-
nec ali koladi, riz, ores¢ki in semena.

Vcasihimajo ljudje resnejSe tezave s poziranjem in ne mo-
rejo pojesti dovolj, da bi ohranili svojo teZo ali zadovoljili
svoje prehranske potrebe. Lahko imajo tudi ponavljajoce
se napade pljucnice. Vteh primerih bodo zdravniki morda
svetovali sondo za hranjenje. Pri osebah s Parkinsonovo
boleznijo se to ne zgodi pogosto; ¢e imate blage tezave s
poziranjem v zgodnjem obdobju bolezni, Se ne pomeni,
da boste kasneje potrebovali sondo za hranjenje.

Zdravila za Parkinsonovo bolezen lahko nekoliko olajsajo
tezave s poziranjem, redko pa jih povsem odpravijo.
Lahko se zgodi, da bo ob tezavah s poziranjem tudi tezje
jemati tablete, zato boste zdravnika morda zeleli povpra-
Sati po drugih moznostih. Levodopa je npr. na voljo v
obliki tablete (Madopar LIQ), ki se raztopi v ustih, in gela
(Duodopa), ki se ga kontinuirano dovaja neposredno v
tanko Crevo.

Veliko ljudi poroca o izboljsSanju svojih simptomov,
ko se drzijo dolocenega nacina prehranjevanja.

Raziskave niso dokazale, da bi poseben nacin prehranje-
vanja lahko upocasnil napredovanje Parkinsonove bolezni
ali olajsal vse njene simptome. Toda prehrane ni lahko
preucevati. Tezko je spremljati in natancno dolocati, kaj ter
kdaj ljudje jedo. V¢asih je nemogoce vedeti, ali je izboljSanje
posledica spremembe vedenja, nove motivacije ali dobrega
pocCutja. Povedano drugace - clovek se lahko pocutiin dela
bolje zaradi dejavnosti, in ne zaradi diete kot take.

Veliko ljudi neuradno poroca o izboljSanju svojih simp-
tomov, ko se drzijo dolocenega nacina prehranjevanja.
Toda Parkinsonova bolezen je pri vsakem posamezniku
drugacna, ljudje pa se na hrano odzivajo razli¢no, kot se
razli¢no odzivajo tudi na zdravila. Kar deluje pri eni osebi,
lahko ne deluje pri drugi.

Ce vam dolocen nacin prehranjevanja pri Parkinsonovi
bolezni pomaga, morda ni razloga za prenehanje. Ce pa
razmisljate, da bi priceli z novo dieto, ki bi bila primerna
za to bolezen, se o prednostih in slabostih predhodno
pogovorite s svojim zdravnikom. Premislite tudi o mo-
znih tezavah pri nakupovanju, pripravi in izboru obrokov,
ter ali tak nacin prehranjevanja morda preve¢ omejuje
obroke, v katerih lahko uzivate z druzino in prijatelji. V



b

Monem o€

kolikor se odlocite preizkusiti novo dieto, vam diplomiran
dietetik lahko zagotovi dodatna pojasnila in podporo.
Svojega zdravnika vprasajte za napotnico, dietetika pa
vsekakor povprasajte o njegovih izkusnjah s Parkinsono-
vo boleznijo.

Brezglutenska dieta

Ta nacin prehranjevanja izloCuje zivila, ki vse-

bujejo gluten. Gluten je beljakovina v psenici,

je€menu in rzi, ki so klju¢ne sestavine v kru-

hu, testeninah ter Zitnih kosmicih. Pri osebah,
ki imajo celiakijo, so obcutljivi na gluten ali imajo nanj
alergijo, lahko uzivanje glutena povzroci napihnjenost,
slabost in drisko. Povzroci lahko tudi glavobole, bolecine
v sklepih, razpolozenjske spremembe in spremembe v
spominu.

Trenutno ni trdnih dokazov iz predklini¢nih ali klini¢nih
Studij, ki bi podpirali koristnost brezglutenske diete pri
Parkinsonovi bolezni. Obstaja le porocilo o moskem s
PB in »tiho celiakijo« (brez simptomov, a s pozitivnimi
laboratorijskimi testi), ki izkazuje obcutno izboljSanje
simptomov te bolezni ob odstranitvi glutena iz prehrane.

Nekatere splosne koristi te diete morda izvirajo iz nje-
nega poudarka na Zivilih, ki Ze po naravi ne vsebujejo
glutena. Ta vkljuCujejo sadje, zelenjavo, meso, jajca,
orescke, semena in druga polnovredna, nepredelana
zivila. (Predelana brezglutenska zZivila navadno vsebujejo
vec sladkorja in kalorij.) Prehranjevanje v skladu s strogo
brezglutensko dieto lahko vseeno predstavlja tezavo, saj
lahko tvegate pomanjkanje dolocenih vitaminov.

Diete - kot vse vrste zdravljenja - so individua-
lizirane. Da bi nasli najboljso zase, upostevajte
svoje zdravstveno stanje, stopnjo aktivnosti in
druge dejavnike, ki vplivajo na prehranjevanje ter
Zivljenjski slog.

Mediteranska dieta

Ta t. i. srcu prijazen pristop poudarja zivila

na rastlinski osnovi (sadje, zelenjavo, pol-

nozrnata zita in stro¢nice, kot so Cicerika, leca

ter grah); namesto rdeCemu mesu daje pred-
nost ribam in perutnini - ter zdravim masc¢obam, kot so
orescki ter olj¢no olje. Rdece vino (v zmernih koli¢inah)
ni obvezna sestavina. Raziskovalci so mediteransko dieto
povezali z nizjo ravnijo »slabega« holesterola in manjsim
tveganjem za Parkinsonovo bolezen, Alzheimerjevo bole-
zen, bolezni srca in nekatere vrste raka. Stevilni zdravniki
to dieto priporocajo zaradi moznih pozitivnih ucinkov na
razmisljanje in spomin, ¢eprav neposredne koristi Se niso
bile dokazane.
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Dve raziskavi sta mediteransko dieto pri Parkinsonovi
bolezni povezali z manjsSim tveganjem za nastanek bo-
lezni, ena pa je pokazala, da tovrstna dieta pri osebah, ki
nazadnje zbolijo za Parkinsonovo boleznijo, lahko odlozi
cas do zacetka bolezni. Potencialne koristi bi lahko izha-
jale iz antioksidantov ali protivnetnih ucinkov.
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MIND dieta (ang. Mediterranean-DASH
Intervention for Neurodegenerative Delay oz.
mediteranski-DASH ukrepi za preprecevanje
nevrodegeneracije)

Ta metoda zdruzuje koncepta mediteranske

in t. i. DASH diete (ang. Dietary Approaches

to Stop Hypertension oz. dietni pristopi k

zaustavitvi hipertenzije). MIND dieto povezu-
jejo zmanjso pojavnostjo Parkinsonove in Alzheimerjeve
bolezni. Priporoca uzivanje 10 Zivil:

@ listnata zelenjava: Sest ali vec porcij na teden

Velikost porcije: dve skodelici* sveze ali eno skodelico
kuhane

Primeri: blitva, listnati ohrovt, kodrolistni ohrovt, zelena
solata, mesSana solata, Spinaca

& druge vrste zelenjave: vsaj ena porcija na dan
Velikost porcije: ena skodelica sveze ali kuhane

Primeri: rdeca pesa, zelena ali rdeca paprika, brokoli, ko-
renje, zelena, koruza, jajcevci, limski fizol, grah, krompir,
strodji fizol, poletne bucke (razli¢ne), paradiznik, bucke

@ jagodicevje: dve ali vec porcij na teden

Velikost porcije: ena skodelica svezega ali pol skodelice
suhega

Primeri: robide, borovnice, maline, jagode

& perutnina: dve porciji na teden
Velikost porcije: cca. 30

£ ribe: ena porcija na teden
Velikost porcije: cca.30 g

& strocnice: vsaj tri porcije na teden
Velikost porcije: Cetrt skodelice

Primeri: fizol, grah in leca

& orescki: pet porcij na teden
Velikost porcije: cca. 15 g
Primeri: mandlji, leSniki, pekanovi orehi, pinjole, orehi

£ oljcno olje: pri kuhanju ga uporabljajte kot
glavno olje
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& polnozrnata zita: tri porcije na teden

Velikost porcije in primeri: ena rezina 100-% polnozrna-
tega kruha, pol skodelice kuhane ovsene kase, riza ali te-
stenin; tri skodelice pokovke; ena skodelice polnozrnatih
kosmicev; 1 koruzna tortilja (velika cca. 15 cm)

£ rdece vino: do 1,5 dl na dan
Ta dieta priporoca sledece omejitve:

& maslo in margarina: manj kot ena zlica nadan
@ sir: manj kot ena porcija (cca. 30 g) na teden

& rdece meso: manj kot Stiri porcije (po cca. 30 g) na
teden

& ocvrta hrana: manj kot en obrok (velikost porcije ni
dolocena) na teden

& pecivo in slascice: manj kot pet porcij na teden

“skodelica: 'cup'v anglescini (ZDA), tocna mera ni navede-
na; op. prev.

Ketogena dieta

Pri tem principu gre za visok delez mascob,

nizek delez ogljikovih hidratovin zmeren delez

beljakovin. Cilja na preusmeritev obicajnega

vira energije v telesu od sladkorja (glukoze)
k masCobam oz. t. i. ketononskim telesom, za katera
nekateri menijo, da so bolj »ucinkovito« gorivo. Zdravniki
ketogeno dieto vcasih priporocajo pri hudih epilepticnih
napadih, ki jih z zdravili ni mogoce obvladati. V zvezi s Par-
kinsonovo boleznijo raziskovalci domnevajo, da bi ta dieta
lahko ucinkovala zaradi zagotavljanja drugacne energije
mitohondrijem (proizvajalcem energije v celicah). Poten-
cialna podpora ketogeni dieti na podrocju PB izhaja iz
predklini¢nega dela in pescice klini¢nih Studij. V eni izmed
Studij se je 5 oseb s Parkinsonovo boleznijo 28 dni prehra-
njevalo v skladu s ketogeno dieto; izkazali so izboljSanje
svojih motori¢nih simptomov in zmoznosti za opravljanje
vsakodnevnih aktivnosti. V drugi Studiji so 47 osebam za 8
tednov naklju¢no predpisali bodisi ketogeno dieto bodisi
dieto z nizko vsebnostjo mascob. Medtem ko se je izbolj-
Sanje motori¢nih in nemotori¢nih simptomov pokazalo pri
obeh skupinah, je bilo pri tistih, ki so bili na ketogeni dieti,
izboljSanje nemotoricnih simptomov vecje. Ker sta bili obe
Studiji kratki, dolgorocni koristni in Skodljivi u¢inki za zdaj
niso znani.

Ena sama »Parkinsonova dieta« ne obstaja.
Najboljsa dieta pri Parkinsonovi bolezni in za
splosno dobro pocutje je zdrav, uravnoteZen nacin
prehranjevanja s poudarkom na polnovrednih,
nepredelanih Zivilih.

Ker je v tej dieti manj beljakovin, ki lahko ovirajo absorp-
cijo in ucinkovitost levodope, bi lahko nekatere potenci-
alne koristi diete izhajale iz izboljSane absorpcije zdravi-
la, in ne iz direktnega ucinka na mozgane. Po drugi strani
pa je zadosten vnos beljakovin pomemben za ohranjanje
misic, gibanje in opravljanje vsakodnevnih aktivnosti.

Tudi ta dieta praviloma vkljuCuje manj sadja in zelenjave,
ki zagotavljata esencialne hranilne snovi, kot so vitamini,
minerali, antioksidanti in vlaknine. UpoStevanje ketoge-
ne diete lahko privede do zmanjSanega apetita, zaprtjain
slabosti ali bruhanja.

Ce se po premisleku o moznih stranskih ucinkih in
koristih odlocite, da se boste drzali te stroge diete, na
zaCetku sodelujte s svojim zdravnikom in dietetikom. Po
vsej verjetnosti boste imeli redne krvne preiskave in spre-
mljanje stranskih ucinkov, kot so dehidracija, nizka raven
glukoze v krvi, ledvi¢ni kamni ter pomanjkanje dolocenih
hranilnih snovi.

Spremenjene oblike ketogene diete vkljucujejo Atkinso-
vo in »Grain Brain« dieto. Obe poudarjata uzivanje vecje
kolicine mascob in manjse koli¢ine ogljikovih hidratov, a
se razlikujeta v vrstah mascob, ki jih priporocata.

Slisal/-a sem, da bob vsebuje levodopo. Bi ga
moral/-a jesti za zdravljenje Parkinsonove bolezni?

Bob res vsebuje levodopo, pojavljajo pa se razlike glede
tega, koliko je vsebuje in kako dobro jo lahko vase telo
absorbira. Ali in kako bi se vasi simptomi odzvali na bob,
ni jasno. Uzivanje boba na lastno pobudo z namenom
zdravljenja Parkinsonove bolezni ima lahko opazne
ucinke - ali pa tudi ne. UZivanje velikih koliin boba, ko
Ze jemljete predpisano levodopo (npr. v zdravilih Nakom
ali Madopar), bi lahko povzrocilo prevec levodope in dis-
kinezije (nenadzorovane, nehotene zgibke).

Kaj pa mucuna pruriens? Jo lahko uzivam pri
Parkinsonovi bolezni?

Mucuna pruriens ali »Zametni fiZol« je Se en prehranski
vir levodope. Ena od pomembnih razlik v primerjavi z
levodopo na recept je ta, da taka levodopa ni zdruzena
s karbidopo, tj. zdravilom, ki prepreCuje razgradnjo levo-
dope, preden le-ta doseze mozgane, kjer se spremeni v
dopamin. To lahko pomeni, da boste potrebovali vecje
koliCine mucune, ce Zelite, da v mozgane pride enaka
koli¢ina levodope.

Prav tako je tezko ugotoviti, kaksen je pravilen odmerek,
kot tudi natancno vedeti, koliko je jemljete. Dopolnilo
lahko vsebuje tudi necistoce ali druge kemikalije.

Jemanje levodope v tej obliki lahko povzroci nepred-
vidljiv u¢inek na simptome (na dolocene dneve dober,
na doloCene dneve manj zadovoljiv); e jo dodajamo
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levodopi, ki je predpisana na recept, pa lahko pride do
pretirane kolicine levodope ter do diskinezij.

Katera dopolnila naj jemljem pri Parkinsonovi
bolezni?

Zaradi pomanjkanja trdnih dokazov zdravniki za zdravljenje
Parkinsonove bolezni ali njenih simptomov navadno ne pri-
porocajo nobenih prehranskih dopolnil. V primeru, da se pri
vas pojavljajo padci ali da ste starejsi, se bo vas zdravnik zelel
prepricati, da imate zadostno raven kalcija in vitamina D za
boljse zdravje kosti. Ce pa imate pomanjkanje dolo¢enega
vitamina, boste morali nadomestiti njegov dnevni vnos.

Razlicnim dopolnilom, vklju¢no s kreatinom, koencimom
Q10, inozinom in vitaminom E, v 3. fazi klini¢nih Studij Zal
ni uspelo dokazati upocasnitve napredovanja Parkin-
sonove bolezni. V Studiji antioksidanta glutationa so se
v 2. fazi izboljSali simptomi v obeh skupinah, tako tisti z
glutationom Kot tisti s placebom, zaradi cesar je njegova
resnicna korist nejasna.

Dopolnila so na voljo brez recepta, vendar se z vasim
zdravnikom vedno pogovorite o njihovih potencialnih
pozitivnih in negativnih ucinkih, preden jih vkljucite v vas
nacin zdravljenja. Vecina je cenovno dostopnih, nekatera
(kot so infuzije glutationa) pa lahko stanejo tisoce evrov.
Kot vsa zdravila, imajo tudi dopolnila lahko stranske ucin-
ke in interakcije z zdravili. Samo zato, ker so »naravnag,
Se ne pomeni, da so povsem »varna«. Nekatera lahko celo
vplivajo na vasa zdravila za Parkinsonovo bolezen in jih
je treba, Ce Ze, jemati vsaj loCeno. Dopolnila z Zelezom
lahko npr. vplivajo na absorpcijo levodope, zato se s
svojim zdravnikom in farmacevtom v lekarni pogovorite
o moznih interakcijah in najboljSem nacinu jemanja vasih
zdravil ter dopolnil. Preden se posluzite dopolnil, se Se
vedno priporoca, da svoje potrebe po vitaminih in mine-
ralih zadovoljite s prehrano.

Potrebnih je vec raziskav. Da bi razumeli, kako
prehrana vpliva na Parkinsonovo bolezen (in
obratno) ter kako bi tisto, kar jeste, lahko olajsalo
simptome in morebiti upocasnilo napredovanje
bolezni, moramo nadaljevati z dodatnimi
raziskavami,

Lahko kokosovo olje zdravi Parkinsonovo bolezen?

Kokosovo olje vsebuje velike kolicine mascob, imenova-
nih srednjeverizni trigliceridi (ang. MCTs; medium chain
triglycerides). Te mascobe telo za energijo porabi hitro in
ucinkovito, zato nekateri verjamejo, da imajo MCT-ji Stevil-
ne mozne koristi za zdravje in bi lahko izboljsali delovanje
mozganov. Nekatere osebe s Parkinsonovo boleznijo so
neuradno porocale o koristnih ucinkih kokosovega olja
tako pri motoricnih kot pri nemotoric¢nih simptomih,
vkljucno z zaprtjem, razmisljanjem in spominom. Trenutno
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ni potrjenih znanstvenih raziskav, ki bi podpirale uporabo
kokosovega olja pri PB. Pri osebah z Alzheimerjevo bo-
leznijo je nekaj majhnih, kratkih Studij z MCT-ji pokazalo
izboljSano ucenje, spomin in obdelavo podatkov v mo-
zganih. Ce razmisljate o uporabi MCT-jev ali kokosovega
olja - vsi nasteti vsebujejo veliko nasi¢enih mascob -, je
obicajno priporocljivo, da jih uporabljate kot nadomestek
in ne dodatek drugim nasi¢enim mascobam, kot je maslo.
S svojim zdravnikom se pogovorite o tem, kako vkljuditi
kokosovo olje v vaso vsakodnevno prehrano.
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Je pitje kave pri Parkinsonovi bolezni koristno?

V obseznih populacijskih Studijah so raziskovalci ugotovili, da
naj bi imeli ljudje, ki so pili kavo, manjSe tveganje za nastanek
Parkinsonove bolezni. To kaze le na povezavo med kavo in
Parkinsonovo boleznijo, Se vedno pa ne dokazuje vzroéne
povezave s tem, da pitje kave zmanjsa tveganje zanjo. Razisko-
valci takSne povezave spremljajo, da bi se naudili ve¢ o bolezni
in razvili morebitno zdravljenje. Pri klinicnem testiranju zdravil
za diskinezije (nehotene, nenadzorovane zgibke) so npr. ugo-
tovili, da delujejo v istih predelih mozganov kot kofein.

Studija pri ljudeh s Parkinsonovo boleznijo, ki so pili kavo, da
bi ublazili simptome, ni pokazala ucinkov na tremor ali druge
motoricne tezave. (Pri nekaterih osebah lahko velike kolicine
kofeina zacasno celo poslabsajo tremor.)

Trenutno ni vecje podpore kavi oz. kofeinu kot sredstvu za
upocasnitev PB ali zdravljenje njenih simptomov. Ker pa kava
in zeleni ¢aj vsebujeta antioksidante, je skodelica na dan lahko
koristna za splosno zdravije.

Kako je crevesje povezano s Parkinsonovo boleznijo?

Veliko dokazov Crevesje oz. prebavni trakt povezuje s Parkin-
sonovo boleznijo. Nemotoriéni simptomi so pri velikem Stevilu
ljudi s PB povezani s tem organskim sistemom. Zaprtje se
lahko pojavi leta ali celo desetletja pred diagnozo. Ko bolezen
napreduje, se Zelodec lahko prazni pocasi ali neredno, kar
povzroci simptome (npr. napihnjenost ali slabost) in vpliva na
ucinkovitost delovanja zdravil.

Zgodnje raziskave kazejo tudi, da se Crevesne bakterije (mi-
krobiom) pri osebah s Parkinsonovo boleznijo in tistih brez nje
razlikujejo. To velja celo za osebe s PB, ki imajo razlicne simp-
tome (npr. hujsi tremor v primerjavi z ve¢jimi tezavami pri hoji
in z ravnotezjem). S trenutnimi raziskavami ugotavljajo, ali gre
pri tem za vzrok ali za posledico Parkinsonove bolezni oz. nje-
nega zdravljenja (ali za kakSen drug dejavnik, kot je prehrana).

Alfa-sinuklein, lepljiva beljakovina, ki se kopici v mozganih
vecine oseb s Parkinsonovo boleznijo, se nahaja tudi v Cre-
vesju oseb s to boleznijo. Sprico tega Stevilni menijo, da bi
se bolezen morda lahko zacela v Crevesju in nato potovala
do mozZganov. Ce to dr7i, bi to lahko predstavljalo optimalno
mesto za zgodnjo diagnozo in obravnavo.

OPOMBA: Medicinske informacije, vsebovane v tem clanku, so namenjene le sploSnemu informiranju. Fundacija Michaela J. Foxa za raziskave na podrocju Parkinsonove bolezni
vodi politiko vzdrZnosti do zagovarjanja, podpiranja ali promoviranja kakrsnekoli terapije z zdravili, nacina zdravljenja ali dolocenega podjetja oz. ustanove. Klju¢nega pomena
je, da se pred odlocitvami o negi in zdravljenju v zvezi s Parkinsonovo boleznijo ali katerimkoli drugim zdravstvenim ukrepom posvetujte z zdravnikom ali drugim usposobljenim

zdravstvenim delavcem.



28 DELOVANJE IN SODELOVANJE

.....................................................

Kot vsi vemo in se zavedamo, se je zaradi novonastale situacije v povezavi s koronavirusom spremenilo mnogo
stvari. Odpadla so naSa utecena srecanja ter nacrtovane nove oblike delovanja in sodelovanja - tako z obolelimi
osebami in svojci kot tudi z lai¢no in strokovno javnostjo. Kljub vsem letosnjim spremembam pa smo uspeli oza-
vescati ljudi in Siriti glas o nas. Nastala sta dva filma - oba opremljena tudi s podnapisi in s strani EPDE objavljena
Sirom vse Evrope; tretji je v pripravi. Izdali smo junijsko Trepetliko, decembrsko pravkar berete. Oboleli, skrbniki ter
predsednica so nastopali na televiziji in radiu. Glas o nas se je uspesno Siril tudi zaradi novinarske konference, ki smo
gostili v septembru. Pripravili smo jo skupaj s podjetjem AETAS, ki zdruzuje strokovnjake s podrocja marketinga, s
sodelovanjem sponzorjev (po abecednem vrstnem redu) AbbVie d.o.0, Medtronic d.o.o., Orion Pharma d.o.o. ter
Zaloker & Zaloker d.o.0.. Celotno gradivo in ¢lanki, ki so nastali v povezavi s konferenco, so vam $e vedno na voljo na
nasi spletni strani. V nadaljevanju si lahko preberete porocilo, ki ga je pripravila vodja projektov v podjetju AETAS,

ga. Sergeja Sirca.

(porocilo)

Cilj novinarske konference je ozave$¢anje javnosti o
dejanskem bremenu Parkinsonove bolezni tako za bol-
nika kot tudi za njegove skrbnike ter o pomenu celostne
obravnave za lajSanje tega bremena.

Pri izvedbi kampanje smo sodelovali s Trepetliko, dru-
Stvom bolnikov s parkinsonizmom in drugimi ekstrapi-
ramidnimi motnjami, ki je bil uradni nosilec kampanje.
Vsebinsko in strokovno podporo so nudili zaposleni na
Centru za ekstrapiramidne motnje KOBZ Nevroloske
klinike UKC Ljubljana, posebno vodja Centra, izr. prof. dr.
Maja Trost, dr. med., spec. nevr.

Za bolnike s Parkinsonovo boleznijo je znacilna zelo
raznolika klinicna slika, zato potrebujejo obravnavo
strokovnjakov razli¢nih strok. Zal ima v Sloveniji le manj-
Si del bolnikov dostop do celostne multidisciplinarne
obravnave.

1. Novinarska konferenca (9. septembra 2020)

Pripravili smo jo v sodelovanju z zaposlenimi v Centru
za ekstrapiramidne motnje NevroloSke klinike UKC
Ljubljana (vodja, prof. dr. Maja Trost; prim. Dusan Flisar,
dr. med., spec. nevr.; Nina Zupanci¢ Kriznar, dr. med.,
spec. nevr.; doc. dr. Dejan Georgiev, dr. med., spec. nevr.;
Robert Rajnar, mag. zdr. nege), z Drustvom Trepetlika,
predvsem njegovo predsednico Cvetko Pavlino Likar, in
z bolniki s Parkinsonovo boleznijo - JoZzetom Papezem,
Marijanom Mohori¢em ter Tomazem Fortuno in njegovo
soprogo Heleno.

Slovenskim medijem smo predstavili breme Parkinsono-
ve bolezni za bolnike, njihove skrbnike in celotno druzbo.

Poudarili smo pomen sodobnih terapij in celostne obrav-
nave, ki vsem bolnikom v Sloveniji Zal ni dostopna.

Opozorili smo tudi na aktualne tezave pri obravnavi zara-
di ukrepov, povezanih z epidemijo covida-19.

Novinarsko konferenco smo zaradi negotovih epidemio-
loskih razmer v drzavi in SirSega dosega dogodka nepos-
redno prenasali na spletu, kar je omogocila Slovenska
tiskovna agencija.

Slovenski bolniki
s Parkinsonovo boleznijo
potrebujejo boljSo obravnavo

novinarska konferenca

9. september 2020

Novinarska konferenca o Hvljenju s Parkinsonovo bolernifo

,m,__ STA . Eloverahs ko sgancia



2. Film o Zivljenju in obravnavi bolnikov s
Parkinsonovo boleznijo

S profesionalno snemalno ekipo smo posneli videozgod-
be oZivljenju treh oseb s Parkinsonovo boleznijo. Zgodbe
smo premierno prikazali na novinarski konferenci.

Za tehten prikaz pomena celostne obravnave bolnikov s
Parkinsonovo boleznijo smo v sodelovanju z zaposlenimi
na Nevroloski kliniki posneli tudi videoprikaz obravnave
v Centru za ekstrapiramidne motnje. Ob strinjanju vseh
sodelujocih, dovoljenju predstojnika KOBZ, prof. dr. Uro-
$a Rota, dr. med., spec. nevr., in velikemu prizadevanju
prof. dr. Maje TroSt smo tako posneli redni konzilij (na
spodnji fotografiji) ...

... kot tudi posamezne obravnave bolnikov (ponovno
so prijazno sodelovali Joze Papez ter Tomaz in Helena
Fortuna) v izvedbi sodelavcev Centra (parkinsonska se-
stra, fizioterapevtka, klinicna psihologinja, psihiatrinja,
logopedinja, delovna terapevtka).

3. Fotografije

Profesionalni fotograf je poleg poteka novinarske konfe-
rence posnel tudi portretne fotografije sodelujocih in sku-
pinsko fotografijo. Portretne fotografije smo nato poslali
sodelujocim, ki jih lahko uporabijo v druge namene.

4. Neposredni dogovori z mediji

Osebno smo kontaktirali predstavnike slovenskih me-
dijev, ki pokrivajo podrocje zdravja, in tako zagotovili
tudi objave v medijih, ki se novinarske konference niso
udelezili ali je spremljali v neposrednem prenosu. Za
zagotavljanje vecjega Stevila objav smo prevzeli tudi or-
ganizacijo priprave ve¢ medijskih prispevkov pred in po
novinarski konferenci.

D. Gradiva

V skladu s ponudbo smo pripravili naslednje materiale:

vabilo za medije,

sporocilo za javnost,

e predstavitev Drustva Trepetlika,
e opis Parkinsonove bolezni.

Poskrbeli smo za fotografiranje vseh sodelujocih ter
materiale skupaj s fotografijami poslali tako novinarjem,
ki so se udelezili novinarske konference, kot tudi vsem
ostalim.

Dodatno smo pripravili tudi nekaj prilagojenih novinar-
skih prispevkov za posamezne medije.

Ocena komunikacijske kampanje

Novinarske konference, ki smo jo v sredo, 9. septembra
2020, pripravili v Hotelu Union v Ljubljani, se je udelezilo
10 predstavnikov 8 slovenskih medijev. Zaradi aktualnih
epidemioloskih razmer so se Stevilni mediji odlocili, da
bodo njihovi novinarji konferenco spremljali na spletu.

Po podatkih STA si je spletni prenos dogodka v Zivo ogle-
dalo 660 ljudi, v celoti pa so zabelezili okoli 2.900 spletnih
ogledov. Skupno sta posnetek in novica STA o dogodku
dosegla 10.700 oseb. Posnetek dogodka je Se vedno v
arhivu STA.

V spremljanem obdobju (od 4. septembra do 30. oktobra
2020) smo zabelezili 63 objav, povezanih s Parkinsonovo
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boleznijo. V porocilu smo zajeli 46 objav, ki so neposred-
no povezane z nasimi aktivnostmi:

e avtorji so se udelezili novinarske konference ali
jo spremljali na spletu,
e objave vsebujejo izjave govorcev na posvetu,

e objave v celoti ali delno citirajo sporocilo za
javnost,

e objave vsebujejo fotografije, posnete na
posvetu,

e objave vsebujejo nase fotografije bolnikov in
ostalih govorcev na novinarski konferenci,

e avtorji prispevkov so nas kontaktirali in prosili
za informacije, pomoc ...

Z dosezenimi objavami smo zajeli pravzaprav celotno
slovensko javnost, saj smo zabelezili objave v vecini
pomembnejsih slovenskih medijev. To je bil v negotovih
dneh, ki so jih zaznamovali ukrepi zaradi epidemije co-
vida-19, velik uspeh, saj so imeli pri izbiri vsebin veliko
prednost prispevki, povezani z epidemijo. Izpostavljamo
naslednje prispevke in posebej poudarjamo, da gre v
celoti za uredniske objave, torej za neplacane prispevke:

e prispevek v Nedeljskem dnevniku (doseg
300.500), str. 34 v zbirki objav

e prispevek v Delu (doseg 179.600), str. 21 v zbirki
objav

e intervju s prof. dr. Majo Trost v prilogi
Nedeljskega dnevnika (doseg 97.800) Doktor 24,
str. 39 v zbirki objav)

e prispevek venem najvecjih brezplacnikov na
podrocju zdravja Zdrave novice, str. 30 v zbirki
objav

e kardva prispevka na Radiu Slovenija 1 (doseg
125.000):
e 10-minutni prispevek o tezavah bolnikov, str. 10
v zbirki objav
e 43-minutni prispevek o spoprijemanju z
boleznijo
e 33-minutni prispevek - nastop dr. Nine Zupancic
Kriznar v oddaji Radia Ognjisce (doseg 71.000)
Zaradi aktualnih razmer je zal odpadel nastop prof. dr.
Maje Trost v oddaji Dobro jutro na TV Slovenija. Dosegli
smo, da jo bodo v to oddajo povabili ob svetovnem dne-
vu Parkinsonove bolezni v aprilu 2021.

e prispevek na rtvslo.si (doseg 660.741)
e prispevek na Zurnal24.si (doseg 675.556)

e neposredni prenos novinarske konference
(povezava) v izvedbi STA in prispevek (str. 10 v
zbirki objav), doseg 520.000, a je doseg dejansko
veliko vedji, ker so ga povzeli Stevilni mediji.

Mednarodni doseg (film Zivljenje s Parkinsonovo
boleznijo)

Film, ki smo ga posneli za potrebe ozavesScanja slovenske
javnosti, pa bo odmeval tudi mednarodno. Na prosnjo
Drustva Trepetlika smo ga namreC podnaslovili v angles-
Cini; drustvo ga namerava predstaviti na skupscini Evrop-
ske zveze bolnikov s Parkinsonovo boleznijo (EPDA) oz.
z njim tekmovati v kategoriji za najboljsi ozavescevalni
projekt.

Cilj novinarske konference - ozaves$¢anje javnosti o
dejanskem bremenu Parkinsonove bolezni in o pomenu
celostne obravnave za lajSanje tega bremena - je dose-
Zen. Z medijskimi in spletnimi objavami smo slovenski
javnosti sporocili, kako pomembna je celostna obrav-
nava za boljse Zivljenje ljudi s Parkinsonovo boleznijo in
njihove skrbnike. Razvoj terapij in vse boljSa obravnava
bolnikov namrecC izjemno pozitivno vplivata na kakovost
vsakodnevnega zivljenja bolnikov, le-to pa bi lahko Se iz-
boljsali z omogocanjem dostopa do celostne obravnave
vsem bolnikom v Sloveniji.

Dosegli smo Se nekaj dodatnih ciljev:

e okrepljen ugled strokovnjakov, ki so sodelovali v
kampaniji, ter Centra za ekstrapiramidne bolezni
KOBZ Nevroloske klinike UKC Ljubljana,

e okrepljen ugled Drustva Trepetlika,

e opozarjanje na tezave bolnikov zaradi
neustrezno urejene rehabilitacije,

e boljSe poznavanje Parkinsonove bolezni v
javnosti,

bolj strokovno porocanje medijev o
Parkinsonovi bolezni tudi v prihodnosti.

Porocilo pripravila: Sergeja Sirca,
foto: Miran Jurisic

®*®%e
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Vis. pred. Natasa Vidnar, dipl. m. s., univ. dipl. org. (vodja CKZ), 040 541 681, natasa.vidnar@zd-mb.si
David Domjanic¢, mag. kin., 070 570 686, david.domjanic@zd.mb.si

Zdravstvenovzgojni center, ZD Maribor, je
bil 9. 2. 2018 na razpisu izbran izmed 25
zdravstvenih domov, ki so postali centri za
krepitev zdravja (CKZ).

Kadrovsko smo se okrepili, zaposlili strokovnjake,
diplomirane medicinske sestre, dipl. kineziologa, dipl.
klinicno dieteticarko, diplomirane fizioterapevte in
univ. dipl. psihologe.

Smo najvecji CKZ v drzavi,
najprepoznavne;jsi.

postali smo tudi

Izvajamo zdravstvenovzgojne in psihoedukativne de-
lavnice, ki so brezplacne in strokovno vodene, pove-
zujemo se z lokalno skupnostjo in obenem delujemo
medsektorsko.

V projektu Nadgradnja in razvoj preventivnih progra-
mov ter njihovo izvajanje v primarnem zdravstvenem
varstvu in lokalnih skupnostih - v Zdravstvenem domu
Maribor - sodelujemo tudi z Ministrstvom za zdravje
Republike Slovenije in Evropskim socialnim skladom.

Okrepila se je nasa vloga pri ostali zdravstveni vzgoji
in preventivi, ki v zavodu zgledno in uspesno deluje.
Smo zavod, ki deluje v smeri promocije zdravja svojih
zaposlenih, zato vse delavnice izvajamo tudi zanje.
Tako promoviramo naso dejavnost ter ljudem »daje-
mo« moznost sprememb v odnosu do zdravja.

Delujemo v smeri SKUPNOSTNEGA pristopa, sodeluje-
mo v lokalni skupnosti oz. v vseh 12 obcinah ustano-
viteljicah Zdravstvenega doma Maribor.

V oktobru smo gostili tudi Zupane vseh obcin oz.
njihove predstavnike, ki so pohvalili nase delo in
izrazili Zeljo po nadaljnjem skupnem sodelovanju -
za ljudi, zaradi katerih smo. S Strategijo delovanja
v lokalni skupnosti oz. akcijskim nacrtom se bo ta

vloga Se okrepila.

Mnenju, da delamo dobro in da sledimo viziji
ter zelji, da ostanemo najprepoznavnejsi vsaj v
regiji, Ce ne na nacionalnem nivoju, je pritrdil
tudi obisk vodstva NIJZ in Ministrstva.

—=

Vabljeni na nase delavnice, kontaktirajte nas, saj je
nase skupno poslanstvo - »SKUPAJ ZA ZDRAVJE LJU-
DI, NASIH PACIENTOV!«

Ni ¢udezZne tabletke ali palice, toda: »Vsak ima v Ziv-
ljenju na voljo vec poti, katero pot izberemo, pa je na
nas samih. Miv CKZ se trudimo, da pomagamo ljudem
izbirati prave in zdrave poti - na dolgi rok!«

Kot smo ze omenili, je ena izmed nalog centrov za
krepitev zdravja povezovanje z lokalno skupnostjo.
Tako smo se v sklopu delovanja CKZ v Zdravstve-
nem domu dr. Adolfa Drolca Maribor povezali tudi z
Drustvom Trepetlika (enota Maribor), katere ¢lani
so bolniki s Parkinsonovo boleznijo (PB).

V skupino nenalezljivih kronic¢ni bolezni sodijo bolezni
srca in ozilja, rak, sladkorna bolezen, kronicne bolezni
dihal, dusevne motnje in misSicno-skeletne bolezni.
Vse te bolezni zmanjsujejo kakovost Zivljenja obolelih,
zato sta na voljo preventivni pregled pri referencni
medicinski sestri v.ambulanti druzinske medicine in
udelezba v Programu za krepitev zdravja. Za vsakogar,
ki ima urejeno obvezno zdravstveno zavarovanje, sta
preventivni pregled in udelezba v programih centra
za krepitev zdravja brezplacni. Udelezba na preven-
tivnem pregledu vsakomur omogocCa pravocasno
& _— o
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odkrivanje tveganja za kroni¢ne nenalezljive bolezni
oziroma pravocasno odkrivanje Ze prisotnih kronic-
nih bolezni ter ustrezno ukrepanje. Po opravljenem
preventivnem pregledu glede na rezultate pridobite
napotnico s strani referenéne medicinske sestre in se
lahko udelezite predpisanih delavnic v centru za kre-
pitev zdravja.

Za bolnike s Parkinsonovo boleznijo je pomembno, da
¢im dlje ohranjajo svoje funkcijske zmogljivosti telesa,
ki jim omogoca izvajanje vsakodnevnih aktivnosti,
kot so hoja, hoja po stopnicah, vstajanje, dvigovanje,
pripogibanje itd. Nivo funkcijske zmogljivost se kaze
z gibalnimi sposobnostmi (gibljivost, moc, koordina-
cija, ravnotezje, preciznost in hitrost). Rezultati testa
telesne pripravljenosti so pomemben pokazatelj ni-
voja osnovnih gibalnih sposobnosti posameznika ter
pomemben dejavnik motivacije za gibanje; za kinezi-
ologe in fizioterapevte pa tudi usmeritev za dimenzi-
oniranje vadbe. Zato smo s ¢lani Drustva Trepetlika iz-
vedli delavnico »Test telesne pripravljenosti za odrasle
in starejSe« (TTP), ki je ena izmed temeljnih delavnic
CKZ. Testiranja se je udelezilo 18 Clanov. Test telesne
pripravljenosti za starejSe vsebuje Sest gibalnih nalog:
vstajanje s stola (ocena zmogljivosti in vzdrzljivosti
misic nog), upogib komolca (ocena zmogljivosti in
vzdrzljivosti miSic zgornjega uda), doseg sede (ocena
gibljivosti spodnjega dela telesa), test praskanja hrbta
(ocena gibljivosti zgornjih udov, predvsem ramenske-
ga sklepa), casovno merjenje »vstani in pojdi« (ocena
koordinacije, hitrosti, ravnotezja in agilnosti) ter
dvominutni test stopanja na mestu (ocena aerobne
vzdrzljivosti).

Izmerjene rezultate testov vsakega posameznika smo
analizirali in njih primerjali z referencnimi vrednostmi
za vsak posamezni test, glede na njihovo starost in
spol. Tako smo za vsakega posameznika dolocili,
ali je glede na dosezen rezultat v primerjavi z ostalo
populacijo povprecen, nadpovprecen ali povprecen.
V spodniji tabeli je prikaz rezultatov vseh udeleZzencev.

Tabela rezultatov testa telesne pripravljenosti za
starejSe bolnike s Parkinsonovo boleznijo iz Drustva

Trepetlika

Testi St. mer- REL[LE Nadpov-
YAl precno no precno

Test stoje 17

na eni nogi

Test »vstani 18 5 12 1

in pojdi«

Doseg sede 18 6 11 1

na stolu

Dotik dlani 17 1 13 3

za hrbtom

Vstajanje s 17 3 13 1

stola

2-minutni 18 6 10 2

test

stopanja na

mestu

Clani drustva Trepetlika imajo v okviru dejavnosti drustva
na voljo razli¢ne dejavnosti (ples, namizni tenis, ...), kar se
kaze tudi pri rezultatih izvedene testne baterije. Iz tabele
je razvidno, da je vecina udelezencev testiranja dosegla
povprecen rezultat glede na referencne vrednosti splosne
populacije iste starosti in spola.

V nadaljevanju smo enkrat tedensko izvedli tudi enome-
secno vadbo za ¢lane Drustva Trepetlika. Vadbene enote
smo dimenzionirali glede na njihove rezultate testa telesne
pripravljenosti in glede na priporocila za vadbo za bolnike
s Parkinsonovo boleznijo. Ob prvem obisku smo izvajali
vaje za moc z uteZmi in z lastno tezo. Drugo srecanje je bilo
namenjeno vajam za gibljivost s pomocjo palice. Za tretji
obisk so bile dolocene vaje za ravnotezje in koordinacijo.
Na zadnjem sreCanju pa smo ¢as namenili aerobni vadbi,
se naucili osnovnih aerobnih korakov ter sestavili koreo-
grafijo po glasbi.

Priporocila za vadbo s strani ACSM (Amerisko zdruzenje za
Sportno medicino) za bolnike s Parkinsonovo boleznijo so
dobro vodilo za dimenzioniranje vadbene enote. Za bol-
nike s Parkinsonovo boleznijo se priporocajo predvsem
aerobna vadba ter vadbe za mo¢, gibljivost in ravnotezje.
Vadbo za moc naj bi izvajali 2 do 3-krat na teden, 60-80 %
ene maksimalne ponovitve, 2-4 serije po 8-15 ponovitev
za vecje misi¢ne skupine. Aerobno vadbo, kot na primer

*  kolesarjenje in hoja se priporoca 3 do 5-krat na teden
o Po 20-60 minut, med 40 in 60 % maksimalnega srcne-
~gautripa. Vaje za gibljivost naj osebe s Parkinsonovo

. boleznijo izvajajo 2 do 3-krat na teden. Priporocajo
se dinamicne in staticne gimnasti¢ne vaje ter PNF
metoda. Pri stati¢nih gimnasticnih vajah zadrzimo
dolocen polozaj za 10-30 sekund. Vaje za ravnotez-

: ~,_ jein koordinacijo naj bolniki izvajajo prav tako 2 do

3-krat na teden, po 10-15 minut.
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Glede na pozitiven odziv clanov drustva in njihovo

potrebo v prihodnosti naértujemo izvedbo modifici-
rane delavnice Gibam se, za katero bodo ¢lani drustva
pred pricetkom od referencne medicinske sestre v
ambulanti druzinske medicine pridobili napotnico.

Poglobljena delavnica Gibam se obsega 13 vadbenih
enot in 2 individualna posveta. Vsak udelezenec prejme
tudi delovni zvezek, kjer so predstavljeni napotki za
vadbo. Del delavnice Gibam se je tudi test telesne prip-
ravljenosti. Testiranje izvedemo na zacetku in na koncu
delavnice, na podlagi tega pa lahko tako vsak udelezenec
kot tudi vodja delavnice oceni u¢inkovitost vadbe. Namen
delavnice je, da udelezenci spoznajo razne oblike gibalne
dejavnosti, da upostevajo priporocila za gibanje in da tudi
v prihodnje ostanejo ¢im bolj gibalno dejavni.

Vadba je pomemben del zdravega nacina zivljenja za vse,
za bolnike s Parkinsonovo boleznijo pa je gibanje klju¢no
za ohranjanje funkcijske zmogljivosti. Vadba in telesna ak-
tivnost lahko izboljSata Stevilne simptome PB. Raziskave
kazejo, da imajo bolniki, ki za¢nejo z gibalno dejavnostjo
takoj po postavljeni diagnozi, manjsi padec kakovosti
zivljenja v primerjavi s tistimi, ki zacnejo z gibalno de-
javnostjo kasneje. Kljub vsemu pa ukvarjanje z gibalno
dejavnostjo v katerikoli fazi bolezni pomembno pozitivho
vpliva na zivljenje bolnika s PB. Pomembno je, da gibalna
dejavnost postane vsakdanja navada, kar vpliva na boljSe
obvladovanije bolezni.

@i REPUBLIKA SLOVENIJA
S MINISTRSTVO ZA ZDRAVJE

DIREKTORAT ZA JAVNO ZDRAVJE NALOZSA ¥ VASO PRIHODNOST
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Vinko Kurent, vodja Enote Maribor, Drustvo Trepetlika

Velik pomen v zivljenju bolnikov s Parkinsonovo bo-
leznijo (v nad. PB) ima redna telesna aktivnost. Bolniki
smo vecinoma starostniki nad 65 let, ki nas ob tegobah
starosti bremeni Se kronicna bolezen. Zdravila nam sicer
lajSajo simptome, vendar pa nevrolog svetuje bolniku,
da tudi sam z vsaj 2,5 ure telesnih aktivnosti na teden
»upocasnjuje« napredovanje PB ter ¢im dlje ohranja
samostojnost. Redki so posamezniki, ki imajo voljo in
samodisciplino za kvalitetno osebno vadbo, zato drustvo
Trepetlika clanom ponuja telesno vadbo v skupini. Vodja
enote drustva Trepetlika iz Maribora, Vinko Kurent, je
marca 2019 prevzel vodenje enote, ko so bolniki z dvema
vadbama (telovadbo in plavanje) dosegali Casovni obseg
0,5 ure na teden. V roku pol leta je z uvedbo dveh privlaé-
nih vadb, plesa in namiznega tenisa, uspel aktivirati 30
bolnikov s PB, ki sedaj dosegajo minimalno 2,5 ure vadbe
na teden; pri Cemer tisti, ki vadijo namizni tenis, dosegajo
4 ure na teden.

Namizni tenis je postal najbolj priljubljena in najhitreje
rasto¢a skupinska vadba enote Maribor. Se posebej je
potrebno izpostaviti izjemno vzdusje, ki si ga ob igranju
dvakrat tedensko ustvari skupina od 15 do 20 bolnikov, in
dejstvo je, da je ta skupina postala tudi aktivator ostalih
dejavnosti enote Maribor. Pri osebah s PB v Sloveniji se
je med iskanjem ¢im uspesnejse nefarmakoloske terapije
kot nadgradnje medicinske terapije z zdravili ravno na-
mizni tenis izkazal za izjemno dobro izkusnjo.

Vse vec je znanstvenih raziskav, ki potrjujejo nas izbor in
primernost namiznega tenisa kot terapevtske vadbe za
osebe s PB. V ZDA, na Japonskem in Kitajskem pa tudi v
Evropi (Nemcija, Danska in Svedska) osebe s PB Ze nekaj
letigrajo namizni tenis kot terapevtsko vadbo za zmanjSa-
nje tremorja ter izboljSanje hoje in motori¢nih funkcij. Ko

-

M-

pise o tem, kateri Sport je za osebe s PB najboljsi, klini¢ni
nevroznanstvenik in psihiater iz ZDA, dr. Daniel Amen, v
svoji knjigi »Making a Good Brain Great« trdi, da igranje
namiznega tenisa poveca aktivnost mozganov. Dr. Amen
namizni tenis imenuje najboljSi »mozganski Sport, saj iz-
boljsa koordinacijo gibanja rok, nog in oci. Bolnik pri igri
uporablja tako zgornji kot spodniji del telesa, zaradi cesar
uporablja vec razlicnih mozganskih podrocij za akcije v
smeri hitrih in razlicnih zahtev drugega igralca. V ¢lanku z
naslovom »Stupidity and the Brain« dr. Amen pravi: »Golf
je dober. Tenis je odlicen. Namizni tenis pa je najboljsi
Sport na svetul« Dr. Gary Guten je vrhunski ortopedski ki-
rurg, zdravnik ekipe Milwaukee Brewers. Obenem je tudi
soavtor knjige »Parkinson's Disease for Dummies« in trdi,
da je gibanje po rakovi¢je (t. i. crabwalk) - levo vstran
oziroma desno vstran, ki je znacilno za igranje namiznega
tenisa, za bolnike s PB Se posebej terapevtsko. »Ko se pre-
maknem v bok, tremor izgine,« je napisal. Dr. Wendy Su-
zuki, profesorica nevroznanosti in psihologije na Univerzi
v New Yorku, pravi, da igranje namiznega tenisa veckrat
tedensko ugodno vpliva na delovanje parkinsonikovih
mozganov, saj so ti tekom igre angazirani z razli¢nimi
izracuni v igri nastalih situacij, od katerih je treba vsako
hitro razresiti, nato pa mora cimprej podati najustreznej-
$i (zmagovalni) odgovor (udarec) nasprotniku.

Ti izsledki znanstvenikov so spodbudili Mednarodno na-
miznotenisko zvezo (ITTF), da se je s programom »TT4He-
alth« pridruzila ameriski organizaciji PingPongParkinson
(v nad. PPP) in so oktobra 2019 v ZDA organizirali 1.
svetovno prvenstvo v namiznem tenisu za bolnike s PB,
ki se ga je udelezilo 140 igralcev iz 10 drzav. Slovenci se
tega tekmovanja nismo udelezili, je pa vest o novi terapiji
povzrocila, da je Vinko Kurent kot vodja enote Drustva
- Trepetlika v Mariboru, sicer pa tudi
bolnik s PB in nekdanji tekmovalec v
namiznem tenisu, preveril moznos-
1 tiza delovanje nove skupinske vad-
-n be »Namizni tenis za Parkinsone«
v Mariboru.

Uspelo mu je pridobiti vaditelja,
) trenerja namiznega tenisa Gre-
gorja Komca. Trening Sportne
igre zdravih je bilo namrec
potrebno  prilagoditi  tera-
pevtski vadbi in zmoZnostim
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bolnikov, poleg tega je bilo treba zagotoviti vaditelja za
vadbo zacetnikov in terapijo bolnikov s PB. Ob podpori
Obcine Maribor smo dobili prostor za igranje na 5 mizah
v obcinski dvorani, in tako smo konec oktobra 2019 z 10
bolniki enkrat tedensko zaceli izvajati skupinsko vadbo
»Namizni tenis za Parkinsone«. Ob pridruzitvi novega
bolnika s PB v skupino vodja enote in vaditelj z bolnikom
opravita vzajemni spoznavni razgovor in test igre. Vaditel]
posebno pozorno preuci bolnika glede zahtevnosti giba-
nja pri igri, saj ima vsak od bolnikov kaksen simptom,
ki ga pri gibanju ali razumevanju elementov igre ovira.
Vaditelj in vodja enote se pogovorita o stanju vsakega
bolnika, to pa pri nadaljnjih vadbah zahteva subjektiven
pristop vaditelja. Pozitivno vzdusje v skupini se odraza v
sodelovanju ¢lanov pri ostalih aktivnostih. Novost se je
hitro uveljavila; sedaj skupina Steje 26 clanov, ki vadijo 44
tednov - dva dni na teden po dve uri dnevno. Struktura
¢lanov je raznolika. Njihova povprecna starost je 66 let,
najstarejSi ¢lan ima 80 let, najmlajsi pa 51 let. V povprecju
je pri bolnikih 7 let od diagnoze s PB. Najstarejsi boleha
Ze 18 let, pri najmlajSem pa je od diagnoze minilo 1 leto.

Vplivvadbe namiznega tenisa na poCutje in stanje bolnika
je razviden Ze po nekaj tednih vadbe in se razvija razli¢no
od bolnika do bolnika. Na zacetku se kaze pocasneje, saj
takrat poteka ucenje osnovnih elementov igre in prila-
gajanje gibanja bolnika. Ko vaditelj in bolnik ugotovita,
katero vajo, kako in kolikokrat jo mora le-ta ponavljati,
bolnik vajo v nekaj naslednjih tednih (ob nadzoru vadi-
telja) ponavlja z bolnikom, ki mu ga je dolocil vaditelj,
ker to vajo obvlada. Ko po mnenju vaditelja bolnik to
vajo ustrezno obvlada, lahko preide na novo vajo. Po
nekaj mesecih vodene vadbe bolnik zacetnik obvlada
vse osnovne elemente igre. Vaditelj mu ob vsaki vadbi
poisce ustreznega partnerja, s katerim nadaljujeta vadbo
vseh elementov igre. Od tu dalje je pri bolniku razvidno
premocrtno napredovanje; igra pocasi postaja uZitek
in zabava. V nadaljevanju bolnik na koncu vsake vadbe
odigra dvoboj s primernim nasprotnikom.

Nekateri skrbniki, ki bolnika pospremijo k vadbi, zaskr-
bljeni opazujejo, kako se bolnik mizi priblizuje z drse¢im
korakom in s sklonjeno drZo ter se komaj postavi v po-
loZaj za igranje. Z bojaznijo pricakujejo bolnikove tezave,
dozivijo pa nepricakovane in nepozabne prizore, ko se
bolnik namesto drsecega koraka in opletanja zaradi izgu-
be ravnotezja zacne hitro premikati levo, desno, naprej,
nazaj; ko vrne nekaj udarcev in ko se zmagoslavno veseli
ob izvedbi pravilnega udarca ali obrambe. Marsikatere-
mu skrbniku pritecejo solze srece. Ce ne bi videli, namre¢
ne bi verjeli, da so njihovi svojci e tako gibljivi in spretni.
Vadba mora potekati tedensko in brez prekinitev. Z
namenom preventivnega ukrepanja smo z lokalnim zdra-
vstvom vpeljali cikli¢en test telesne pripravljenosti bolni-
kov (na 3-6 mesecev) v primerjavi z zdravimi starostniki
iste starosti, spola in teze. Glede na rezultat primerjave
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testa (podpovprecno, povprecno in nadpovprecno) bol-
nika razporedimo v ustrezno fizioterapevtsko delavnico
zaizboljSanje funkcionalnosti njegovega gibanja.

Da lahko s strani drustva zagotovimo dolgoro¢ne pogoje
za neprekinjeno telesno vadbo, je nujno potrebno tekoce
komuniciranje in sodelovanje z ob¢ino, zdravstvom ter
najpomembnejSimi slovenskimi Sportnimi organizacija-
mi. Nazadnje nas je obiskal predsednik Olimpijskega ko-
miteja Slovenije, g. Bogdan Gabrovec, ki je bil navdusen
nad dosezenimi uspehi bolnikov in pozitivno energijo v
dvorani ob igranju namiznega tenisa. Do konca leta smo
nameravali izvesti 1. drzavno prvenstvo v namiznem
tenisu za osebe s PB. Zal nam zaradi slabe epidemioloske
slike v drzavi letos to ne bo uspelo, racunamo pa na leto
2021. Olimpijski komite je sprejel obvezo, da bo enotno
opremil 6-Clansko reprezentanco slovenskih parkin-
sonikov in trenerja. Predsednik Olimpijskega komiteja
Slovenije bo tudi govornik na prireditvi in bo najboljSim
podelil odli¢ja, olimpijski komite pa bo z manjSim zne-
skom podprl prireditev.

Uspesnost skupinske vadbe »Namizni tenis za Parkin-
sone« v Sloveniji in skokovit razvoj PingPongParkinson
(PPP) skupin po svetu po lanskem 1. svetovnem prven-
stvu (PPP je oznaka za skupine, ki se ji doda Se ime posa-
mezne drzave) sta povzrocila potrebo, da se udelezbo na
paralimpijskih igrah omogoci tudi igralcem PPP iz vseh
drZav sveta. Tega sedanji sistem razvrs¢anja tekmovalcev
s podobnimi trajnimi telesnimi okvarami pri igranju na-
miznega tenisa v 10 skupin Se ne dopusca, zato invalidi s
PB Ze drugo leto dozZivljamo zavrnitve glede razvrstitve v
eno od 10 skupin. Zelja vseh bolnikov s PB, ki se zdruzu-
jemo v svetovno PPP gibanje, je, da si kot invalidi drugih
Sportov zagotovimo udelezbo v tekmovalnem sistemu za
izbor ¢lanov drzavnih reprezentanc, ki bodo nastopale
na paralimpijskih igrah leta 2024 v Parizu. Koordinator
PPP (g. Bach iz PPP ZDA) je v zvezi z navedenim vodjem
PPP po svetu predlagal, da do decembra 2020 pridobimo
podporo drzavnih olimpijskih in paralimpijskih komitejev
za dopolnitev sistema razvrs¢anja. Slovenci smo to pod-
poro od maticnega olimpijskega komiteja ze dobili.

Da je namizni tenis zelo koristna vadba za obolele s PB,
vedo tudi na tukajsnji Fakulteti za Sport. V sodelovanju
z nevrologi in znanstveniki so se na pobudo Drustva
Trepetlika odlocili izvesti raziskavo, v kateri bodo vsaj tri
mesece spremljali skupino bolnikov, ki se bo z namiznim
tenisom srecala prvic. Skupino bodo pred prvo vadbo
testirali, jo nato spremljali pri redni vadbi ter jo na koncu
ponovno testirali. Vsi zbrani rezultati in izkuSnje bodo
tako doprinesli k Sirjenju tovrstne terapevtske vadbe v
ostale enote Trepetlike po Sloveniji.
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Kot naredimo v vsaki Trepetliki, bomo v
sledecem clanku nasteli dejavnosti, ki smo
jihizvedli v letosnjem letu. Tokrat je slika
precej drugacna.

V januarju in februarju so se po dnevnih centrih v Lju-
bljani, Mariboru in Kranju izvajale redne dejavnosti.

V februarju smo imeli tri dnevna srecanja ¢lanov in za-
interesirane javnosti; v Mariboru s parkinsonsko sestro,
v Novem mestu nas je gostila Splosna bolniSnica NM, v
Kranju nam je o zdravilih in prehranskih dopolnilih pre-
davala prof. Mojca Krzan.

Februarja smo predstavniki Drustva Trepetlika obiskali
varuha ¢lovekovih pravic Petra Svetino in svetovalko
predsednika vlade Vlasto Nussdorfer, ki smo ju seznanili
z nasimi prizadevaniji za obnovitveno rehabilitacijo bolni-
kov s Parkinsonovo boleznijo ter ju prosili za pomoc.

Zacetek marca smo imeli sejo izvrSnega, regijskega in
nadzornega odbora. Pregledali smo porocila o delu in
smernice za naprej, nadzorni svet je porocila pregledal
in potrdil. Na priporocilo nasega strokovnega sveta v
sestavi prof. Zvezdan PirtoSek in prim. Dusan Flisar smo
odpovedali sre¢anje Trli bomo orehe.

Razglasena je bila epidemija, zato smo svoje dejavnosti
preselili na splet.

V prvem valu epidemije smo redno objavljali ¢lanke,
priporocila, pozdrave in misli, tako s strani nasih
zdravstvenih sodelavcev kot tudi ¢lanov. Posredovali
smo vam spletne povezave do vaj, ki so primerne
za parkinsonike. V casu epidemije smo vzpostavili
psiholosko ter psihosocialno telefonsko in pisno pod-
poro. Prilagojene novice smo vsem, ki ste nam ob vpisu
v drustvo posredovali svoj elektronski naslov, posiljali
tudi po elektronski posti.

Zaradi epidemije so odpadla srecanja Mladi, Trli
bomo orehe in Tabor. V aprilu nismo imeli nacionalne

konference, ki smo jo pripravili skupaj z NIJZ in SAZU.
Prav tako nismo sodelovali na strokovnem simpoziju
na Medicinski fakulteti v Mariboru, ki ga je pripravljal
UKC Maribor. V maju je odpadla proslava ob 30-letnici
delovanja Trepetlike. Odpovedana so bila vsa nasa redna
srecanja.

Aprila smo dokoncali dokumentarni film TREPETLIKA, ki
je bil 27. aprila v popoldanskem ¢asu predvajan na RTV
SLO 1. Predsednica je ob dnevu PB nastopila na nacional-
ni TV, prav tako pa smo ob obelezitvi 11. aprila, svetovne-
ga dneva Parkinsonove bolezni s Federacion Espafiola de
Parkinson sodelovali v kampaniji Invisible Signs .

V juniju smo takoj, ko smo dobili »zeleno lué«, zorga-
nizirali sreCanje MLADI. Na tem mestu bi povedala, da
so MLADI skupina, ki spada med redke bolezni, tako
da smo sredstva za delovanje te skupine pridobili na
javnem razpisu Ministrstva za zdravije, ki je namenjen so-
financiranju delovanja na podrocju »redkih bolezni«. Za
vecjo prepoznavnost te specificne skupine in tudi same
Parkinsonove bolezni v javnosti smo aktivirali TV Koper
Capodistria, ki je s svojim prispevkom v porocilih in na
radiu pripomogla k osve$¢anju javnosti. Prispevek smo
delili na nasi FB in spletni strani, kjer vam je na voljo za

V juniju smo izpeljali sre¢anje za obolele s celjskega
podrocja. Triinstiridesetim udelezencem so spregovo-
rili prim. Dusan Flisar, specialistka nevrologije iz celjske
bolniSnice Helena Skrt ter mag. zdravstvene nege Robert
Rajnar. Junija smo organizirali tudi kuharsko delavnico
v Kranju, kjer sta bili prisotni tudi nevrologinja Nina
Zupancic Kriznar ter farmakologinja Mojca Krzan. Nista
imeli uradnega predavanja, vendar je stekel tudi pogovor
o0 bolezni. Obe sta odgovorili na mnogo vprasanj, ki so se
porajala obolelim in svojcem.

V juniju smo se z vodjo ekstrapiramidnega tima, izr. prof.
dr. Majo Trost, dr. med., spec. nevrologije in njenimi so-
delavci dogovorili za prenovo prirocnika o Parkinsonovi
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bolezni. Pri tem sodelujejo strokovnjaki s podrocja bo-
lezni, priroCnik se pripravlja. Upamo, da ga bomo lahko
izdali Se to leto.

V zacetku julija je bila mariborska enota na izletu. Take iz-
lete smo v drugi polovici oktobra nacrtovali za vse enote,
a nam srecanj zaradi poslabsanja epidemioloske slike ni
uspelo izpeljati.

V drugi polovici avgusta je bilo na priporocilo prof. dr.
Zvezdana Pirtoska, dr. med., spec. nevrologije in prim.
Dus$ana Flisarja, dr. med., spec. nevrologije odpovedano
sreCanje za obolele, ki se zdravijo s ¢rpalko. Srecanje je
bilo nacrtovano za prvi vikend v septembru, potekalo pa
bi na Debelem rticu. Obema specialistoma se je zdela
skupina prevec rizi¢na, da bi srecanje izvedli.

V avgustu in septembru smo skupaj s predstavniki dru-
gih zdruzenj za nevrodegenerativne bolezni - Drustvom
bolnikov s Huntingtonovo boleznijo in svojcev ter Zdru-
Zzenjem Spomincica - Alzheimer Slovenija - snemali
film, ki govori o tem, da se ob prejemu diagnoze Zivljenje
ne konca. Na$ del nam je reziser Zze zmontiral in poslal,
dosegljiv je na nasi spletni strani. Film bo predvidoma
dokoncan prihodnje leto.
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V zacetku septembra smo gostili novinarsko konferen-
co. Prenos in posnetek smo delili z vami. V povezavi s
konferenco je bil posnet tudi film, ki govori o obravnavi
obolelega s strani ekstrapiramidnega tima ter vkljucuje
tri osebne zgodbe nasih clanov. Film je bil preveden v
angleski jezik in tako kot dokumentarec Trepetlika s
pomocjo EPDE (krovne evropske organizacije bolnikov
s PB) distribuiran po vsej Evropi. Podrobnejse porocilo
o novinarski konferenci si lahko preberete na naslednjih
straneh. V zvezi z novinarsko konferenco so predsednica
in oboleli dali vec izjav ter nastopili tudi v medijih (npr. v
oddaji RTV SLO Za stirimi zidovi).

Predsednica Trepetlike Cvetka Pavlina Likar je bila izvo-
liena za Clanico izvrSnega odbora nase krovne organiza-
cije EPDA.

V septembru nam je uspelo izvesti Se drugo nacrtovano
sreCanje MLADI.

Istega meseca smo se udelezili timskega srecanja na
Nevroloski kliniki, kjer smo se dogovorili, da bo Drustvo
Trepetlika v vlogi pobudnika s pomocjo specialistov
izpeljalo Malo Solo za bolnike s Parkinsonovo boleznijo.
Povabilo k udelezbi v Soli bodo prejeli vsi, ki jim je bila
prvi¢ diagnosticirana PB. Vsak oboleli, ki se bo udelezil
predavanja, bo dobil tudi knjizico z osnovnimi informa-
cijami o bolezni.

Nadalje smo se udeleZili konference V RITMU CLOVESKIH
MOZGANOV, katere soorganizatorji smo bili, na njej pa
smo tudi aktivno sodelovali. Svojo zgodbo je predstavila
Renata Novak Zupancic.

V septembru smo se v zvezi s projektom Namizni tenis
sestali s prof. dr. Vojkom Strojnikom, univ. dipl. prof. Spor-
ta, prim. Dusanom Flisarjem, dr. med., spec. nevrologije,
doc. dr. Dejanom Georgievim, dr. med., spec. nevrologije
in prof. dr. Nejcem Sarabonom s Fakultete za vede o
zdravju. Dogovorili smo se, da s projektom zacnemo v
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novembru. Zal je tudi to prestavljeno na naslednje leto
oziroma se bo izvedlo takoj, ko bo to mogoce.

Sestali smo se z Rudijem Jakovcem, predsednikom
Drustva bolnikov s Huntingtonovo boleznijo in svojcev.
Njegov predlog je, da se drustvo z novim letom prikljuci
nasemu. Ovir ni, kajti Huntingtonova bolezen je nevro-
degenerativna bolezen, ki spada med ekstrapiramidne
bolezni.

Pripravljali smo se na izvedbo jesenskega Tabora, ki je bil
v zaCetku oktobra s strani naSega strokovnega sveta (prof.
Pirtosek in prim. Flisar) dokon¢no odpovedan.

V oktobru smo dokoncali angleski prevod nasega doku-
mentarnega filma Trepetlika. Poslali smo ga na EPDO ter
druga parkinsonska zdruzenja po Evropi in Izraelu. EPDA
ga je z velikim veseljem in ponosom prek svojih kanalov
obvescanja delila Sirom celotne Evrope.

V souporabo smo dobili obCinski prostor
v Novem mestu. Dejavnosti se bodo pri-
Cele, ko bo to mogoce.

Konec oktobra in zacetek novembra smo
se prijavili na naslednje razpise: FIHO,
Socialno varstvo in varovanje zdravja
- Mestna obcina Ljubljana ter Socialno
in zdravstveno varstvo - Mestna obcina
Novo mesto.

Za 25. oktober je bilo nacrtovano 1. dr-
zavno prvenstvo bolnikov s Parkinsonovo
boleznijo v namiznem tenisu. Mariborska
enota je pripravila vse potrebno. Na sedezu drustva smo
pridobili dovoljenje NIJZ, vendar je bilo le-to z njihove
strani nekaj dni pred datumom izvedbe preklicano zaradi
razglasitve epidemije. Prvenstvo je prestavljeno za nedo-
locen cas.

Vse leto so potekale dejavnosti za uveljavitev obnovitve-
ne rehabilitacije. Ugotavljamo, da se kolesje drzave vrti
zelo pocasi, kljub temu pa opazamo napredek.

Sredi oktobra smo uvedli Zoom srecanja z Iryno Stanko-
vi¢. Odziv sprva ni bil velik, vendar se na naso pobudo
vadbi pridruzuje cedalje vec ljudi.

V novembru smo nadaljevali z virtualnimi srecaniji.
Uvedli smo redne tedenske delavnice s psihologinjo MiSo
Bakan ob cetrtkih ter Klepetalnico za skupino MLADI ob
sredah.

Z decembrom smo uvedli Se dve novi redni tedenski vad-
bi prek spleta, in sicer tai chi ob ponedeljkih ter pilates
ob torkih.

Na drustvu se zavedamo, da spletna izvedba ni primerna
za vse, vendar smo opazili, da se nam prikljucuje cedalje
vec ljudi. Obvestila o vadbah so vsem javno dostopna na
nasi spletni in FB strani, po elektronski posti pa obvestila
in vabila posiljamo vsem, ki ste nam ob vpisu zaupali vas
elektronski naslov.

Na tem mestu bi vas radi ponovno spodbudili in povabi-
li, da se prikljucite redni telesni vadbi, ki je za vse zelo
pomembna in v teh ¢udnih casih e kako koristna! Prav
tako vabljeni na spletne delavnice s psihologinjo, izko-
ristite pa lahko tudi telefonsko svetovanje parkinsonske
sestre, psihologinje ter sodelavcev Drustva Trepetlika!

Prvi korak je na vasi strani, pri vseh ostalih pa vam z vese-
ljem pomagamo!
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e Taichi- ponedeljek med 17.in 18. uro L ;

e Pilates - torek med 17. in 18. uro

e Plesno-gibalna delavnica - sreda
med 16. in 17. uro

e Klepetalnica za skupino MLADI -
sreda med 18.in 19. uro

e Psiholoska delavnica - Cetrtek med
17.in 18. uro

e Plesno-gibalna delavnica - ob petkih
med 15. in 16. uro

o Telefonska podpora parkinsonske
sestre Lidije Ocepek, vsak dan v
tednu; dopoldne med 10.in 11.
ter popoldne med 16. in 17. uro.
Dosegljiva je na telefonski Stevilki
031 681 060.

e Telefonska podpora psihologinje
Mise Bakan, ob cetrtkih med 18. in
19. uro. Dosegljiva je na telefonski
Stevilki 040 662 313.

Za delavnice prek spleta se je prvi¢ potrebno
prijaviti na: drustvo_trepetlika@t-2.net

Za podporo, svetovanje in klepet pa nas vsak
dan v dopoldanskem casu lahko poklicete tudi
na drustveni telefon!



Bodite pozorni Ce:

Jemljete 5 ali vec
peroralnih odmerkov

levodope na dan
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Imate veé kot 2 uri
izklopa na dan

Imate vec kot 1 uro
motecih zgibkov
na dan

NAPREDOVALA OBLIKA
PARKINSONOVE BOLEZNI?

Morda gre v vasem primeru ze za napredovalo obliko
Parkinsonove bolezni in bi vam koristila sprememba

zdravljenja.

Posvetujte se s svojim nevrologom in povprasajte o moznostih napotitve v specializiran center za bolnike s
Parkinsonovo boleznijo na Nevroloski kliniki Ljubljana ali na nevroloskem oddelku UKC Maribor.

obbvie




Kako ziveti ta cas?

Ni prav lahko v tem Casu zapisati kaj svezega,
novega in ljudem privlacnega. Svoje aktivnosti
smo vsi po vrsti morali malce pospraviti ali

jih zapakirati v nekaksne domace edicije, z
domacimi pripomocki in malce Slampasto
izvedbo. Ampak - vidimo, da je tudi to mozno.
Vcasih nam po domace prekipi, vse skupaj se
nam zdi ze bedasto in te¢no, a potem spet
poskusamo udomaciti te nove prakse. Tako
nekako izgleda trenutni cas.

Tako smo se tudi v drustvu malce sprasevali, kako sedaj
naprej, kako se druziti z vami in vam ponuditi aktivnosti.
In to kaksne? Najprej sem morala dojeti, kaj se nam doga-
jain katere so tiste tipke, ki jih je sedaj smiselno pritiskati,
da bomo vsi imeli kaj od tega. Pocasi sem pricela z vami
odkrivati svet vizualizacij. Dobili smo se prek spleta, na
prvem sreCanju sem vas lepo pocasi vodila v svet vase
domisljije, fantazij in ustvarjanja prostora, kjer vam je
prijetno. Z vprasanji, kako je tam, kako tam disi, in Ce je
tam postavljena mizica, kaj imate radi na njej. Tako ste
v mislih postavljali svoj prostor, ga raziskovali in ga pris-
likali Se ostalim udelezencem. Skozi to smo lahko drug
drugega spoznavali, videli, kaj ima kdo rad, kaj kdo rad
pocnein s ¢im rad polni svoj svet.

Mislim, da je slednje vprasanje eno pomembnejsih v tem
casu, ko nam poznavanje sebe in nacinov prezZivljanja
casa, ki nam ustrezajo, pride zelo prav. Vsi tisti, ki imate
stevilne konjicke, interese in dobro dodelane prakse, lazZje
polnite svoj mentalni prostor z drugimi, od virusa drugac-
nimi vsebinami kakor tisti, ki svojih praks do sedaj niste
tako poglobljeno razvijali. Za slednje je trenutni cas vecja
preizkusnja in ga poskusite razumeti kot izziv, kot moznost
za ponovno vzpostavljanje dejavnosti, ki ste jih vcasih radi
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poceli ali taksnih dejavnosti, ki ste si jih samo zadali in se
jih niste Se lotili. Tudi e bo od zacetka vse skupaj malce
Slampasto in po domace. Pa kaj.

Na drugem srecanju se je prikljucilo ze vec ljudi in takrat
smo ponovno odjadrali v ta prostor in se v mislih Se bolj
razkomotili v njem. Potem pa smo se prav tam, v mislih,
srecali z osebo, ki nam je blizu, je morda Ze dolgo nismo
srecali in od katere smo se nekaj pomembnega naucili.
Podelili smo to izkusnjo in prisluhnili lepim Zzivljenjskih
trenutkom in lekcijam, ki plemenitijo Zivljenja.

Ko se odloc¢imo z drugim deliti svojo notranjost, svoje
doZivljanje, pogosto doZivimo obcutek, da nismo edini s
tem, tudi drugi se tako pocutijo, mislijo takSne misli. To
nas poveze in ¢loveci. S pogumom si pomagamo odpreti
obcutke, jih prinesti na plan. Tako pokaZemo svoje moci in
svoje ranljivosti. Oboje domuje nekje v najbolj obcutljivih in
dragocenih delih vsakega izmed nas.

Na tretjem srecanju se je prikljucilo Se nekaj novih ljudi.
Predstavili smo se, razlozili, kaj smo poceli na prejsnjih
srecanjih in se vsi skupaj zapeljali skozi svoje zivljenje.
Vsak od udelezencev si je poskusil svoje Zivljenje zamisliti
kot voznjo; ustavljali smo se - v otroStvu, v asu zgodnje
odraslosti, in se zapeljali vse do sedanje tocke Zivljenja.
Cudovito je bilo prisluhniti, kako Zivite, kaksne so vase
korenine, deblo in krosnja.

Veselim se nadaljnjih srecanj, nadaljnjih zgodb. Vsak,
ki bi se zelel prikljuciti, je dobrodosel. Videosrecanja,
v katera ste pristali, se potrudili in stopili korak naprej,
so zame veliko presenecenje. Vzdusje, ki ste ga Se na
vsakem srecanju do sedaj uspeli ustvariti in vzdrZevati, je
dale¢ od samoumevnega. Hvala vam za vaso naprednost,
deljenje ter igrivo zavzetost raziskovanja sebe in svojih
pomembnih odnosov.

Veselite me.

Misa Bakan, mag. psih.
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Mladi

Najboljse stvari v Zivljenju so
ljudje, ki jih imas rad,
mesta, kamor gres,

in spomini, ki jih ustvaris.

To je bil ponovno moto nasega dvodnevnega
sre¢anja skupine MLADI, ki ga je na zacetku
septembra Drustvo Trepetlika organiziralo
na Debelem rticu. Vsi smo ga komaj Cakali in
se ga zato z veseljem udelezili.

Dolenjska trojka — Andreja, Melita in jaz - smo
se tistega soncnega sobotnega dopoldneva
odpravile proti Primorski. Ob prijetnem klepe-
tu in nekaj postankih smo prispele v Ankaran.
Tam je bilo Ze kar nekaj udelezencev, ki so prisli
Ze dan oz. nekaj dni prej, da so se lahko Se malo
kopali v morju in predajali son¢nim Zarkom.
Postopoma se nas je nabralo okoli 25. Stari in novi
znanci, sotrpini, prijatelji.

Med nami je kot pi$ lahnega vetrica, ki zaveje z mor-
ja, pripihljala prav posebna pozitivha energija. Vsi
smo bili veseli, sproséeni in s posebnim zarom smo
kramljali med sabo.

Po opravljeni nastanitvi v hotelu Arija smo se v
popoldanskih urah dobili v avli hotela, kjer nas
je pozdravila in nagovorila predsednica Cvetka.
Seznanila nas je s potekom srecanja oz. delavnic
ter nam zazelela prijetno druzenje. Prvi nam je
predaval mag. zdravstvene nege, Robi Rajnar.
Govoril je 0 pomoci, ki smo jo bolniki s PB de-
lezni na nevroloski kliniki. Razvnela se je tudi
debata o nasih vsakdanjih tezavah, stvareh, ki
jih v druzbi tistih ljudi, ki ne delijo nase bolez-
ni, tezko izpostavimo.

Sledila je plesno-gibalna delavnica s fi-
zioterapevtko Sabino Posar Budimli¢. O
telovadbi in njenem pozitivnem vplivu na
vse segmente naSega Zivljenja vsi Ze kar
veliko vemo, vendar ni nikoli odvec ponoviti,
zakaj nam koristi in ¢emu bi sploh telovadili.
Delavnica je potekala na prostem, v parku pred
depandanso Bor. Ob prijetnih zvokih glasbe in
strokovnem vodstvu smo se najprej ogreli, nato
zelo intenzivno razgibali ter na koncu tudi razte-
gnili in sprostili miSice. Sledili so kopanje v morju,
tus ter vecerja.
Po koncani vecerji smo imeli neformalni klepet in

druzenje na terasi pred hotelom Arija, na katerem se
nam je pridruzil tudi prim. dr. Flisar. Klepetali smo o
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Redno gibanje:
e |zboljsa nas imunski sistem.
e Poveca sprejem kisika, pospesi obnovo celic.

e Kosti spodbudi k shrambi kalcija, ki zmanjsa
tveganje za zlom.

e Jevrelec mladosti za telo in duha.
e Gibanje osrecuje, saj se ob tem sproscajo
hormoni, ki skrbijo za boljSe razpolozenije.

e Zredno telesno aktivnostjo boste spodbudili
proizvodnjo hormonov.

e Sport pomaga, ko imate probleme in se jezite.
e Ponapornem treningu se izboljSa pretok misli.

e Zgibanjem vplivamo na utrujenost, potrtost
in zalost.

perecih vsakdanjih temah, predvsem pa smo izmenjevali
mnenja o covidu-19. Ugotovili smo, da Se nihce od nas
MLADIH ni zbolel za njim. Primarij nam je predlagal Se,
naj svoja vprasanja zapiSemo na list papirja in se o njih
naslednji dan odkrito pogovorimo.

Na nedeljsko jutro nas je Se pred zajtrkom razgibala nasa
fizioterapevtka Sabina. Poudarila je pomen ogrevanja na
zacetku vsake telesne dejavnosti ter na koncu primerne-
ga raztega misic ter sproscanja.

Po zajtrku je sledila pogovorno-svetovalna delavnica s
prim. dr. Flisarjem. Ker se ¢lani skupine MLADI, veCinoma
eni in isti, redno udelezujemo srecanj, ki jih organizira
Drustvo Trepetlika, smo med sabo stkali dolocena prija-
teljstva in poznanstva, predvsem pa nas vse skupaj kot
mocna nevidna vrv veZe nasa bolezen. To se je odrazilo v
svetovalnem pogovoru s prim. dr. Flisarjem, kjer listek z
vprasanji, da bi bila nasa anonimnost zagotovljena, ni bil
potreben. Odkrito smo izpostavili svoje tezave oz. izku-
Snje, ki spremljajo nas potek zdravljenja, in tudi bolezni,
kot so zasvojenost z nakupovanjem, kopicenjem stvari,
ljubosumjem, spolnostjo ... Prisli smo do ugotovitve oz.
zakljucka, da se je vsak srecal oz. se Se sreCuje z vsaj eno
izmed nastetih tezav. Mnoge izmed njih so resljive - s
spremembo terapije in odkritim pogovorom. Tega na
taksnih sreCanjih ne manjka; predvsem pa ne manjka
medsebojne in strokovne podpore.

Nase srecanje smo po kosilu zakljucili z Zeljo, da se kmalu
srecamo. VecCina se nas zaveda, da se o svoji bolezni in z
njo povezanih tezavah najlazje pogovarjas oz. »odpres« v
skupini MLADI.

Zato na tem mestu vsem, ki ste oboleli mladi, priporo-
¢am, da ne oklevate vec in se nam pridruzite tako na tovr-
stnih sreCanjih kot tudi v nasi Klepetalnici, ki je v zdajsnjih
koronacasih dobila mesto na spletu.

Dolenjska trojka se je v nedeljo proti veCeru utrujena, a
vesela, z novimi spoznanji in spomini vrnila domov.

Renata Novak Zupancic
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Se nekaj besed o skupini in prezivljanju ¢asa
covida-19

Skupini MLADI sem se pridruzil med zadnjimi. Ze na
prvem srecanju, ki sem se ga udelezil junija, sem se
pocutil, kot da sem med starimi kolegi. Topel sprejem
in nezlagana socutnost. Deljenje informacij o lajsanju
tezav s skupno boleznijo s strani sotrpinov se mi zdi
neprecenljivo. HvaleZzen bom za vsakrsno povabilo na
srecanje v zivo ali virtualno in se bom povabilu odzval
vselej, ko mi bo ¢as dopuscal. Septembra se sreCanja
zaradi odsotnosti nisem mogel udeleziti, a sem bil v
mislih na Debelem rticu!

Po prebolelem covidu, kime je oplazil samo statisticno,
saj sem bil popolnoma brez simptomov, in po 10-dnev-
ni karanteni, ki sem jo prezivel doma v Ljubljani, sem se
vrnil k druzini na hrvasko obalo, kamor smo se zatekli
za Cas Sole na daljavo. Na sreco imam taksno sluzbo,
da jo lahko opravljam kjerkoli, ¢e imam dostop do in-
terneta. Tudi Zzena je iste srece. Prezivljanje teh cudnih
Casov na otoku je neprecenljivo. Skoraj brez stresa,
sprehodi brez mask na obrazu, lovljenje rib, kadar
vreme to dopusca, prezivljanje dni z druZino ... zaradi
vsega tega se zdi, kot da nam je covid nekdo poklonil.
Pri vsem skupaj mi ostaja le nek grenak priokus v pod-
zavesti, da se po svetu dogaja nekaj nenormalnega, da
ne reCem groznega! Porocil ne gledam in statistike ne
spremljam - izklop.

N
|

V zivljenju se je potrebno ves cas prilagajati. Sedaj, ko
je med nami koronavirus, se prilagajamo na to, da smo
kar naenkrat vsi doma, Ceprav ima vsak svoje delo in
naloge. Srecanje mladih prek videokonference mi pomeni
sprostitev in spoznavanje novih prijateljev, Ceprav sem
potrebovala kar nekaj ¢asa, da sem se v skupino vkljucila.
Vedno sem iskala kakSen izgovor. Navdusila sem se tudi za
plesne delavnico prek Zooma. No, pa lahko re¢emo, daima
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korona tudi dobre lastnosti, ker smo si vzeli ¢as in se pot-
rudili, da spoznamo nove tehnike komuniciranja (Zoom,
videokonference ipd.), na splosno delo z racunalnikom. Vsi
nosimo sreco v dlani, samo odpreti jo moramo. Lep dan,

Zdravo!

Sele takrat, ko odpadejo nasa sre¢anja na Debelem rticu,
se zavedas, kaj ti pomenijo.
Super organizirano (Mirjam),
hvala predavateljem
in pa seveda nam (Mladim).
Upam, da se kmalu srecamo
tudi ostali parkinsoniki.

Lp Borut

Darja ali (@) pozdrav! Moje misljenje je v smislu filozofije
jin - jang, to je, da je v vsakem dobrem nekaj slabega
in v vsakem slabem nekaj dobrega. Tako je tudi z nami
in nasim »prjatlom« g. Parkinsonom. Slabo je pac, da
ga imamo, dobra stran tega pa je, da smo se s pomoc¢jo
Trepetlike dobili sotrpini - soborci za boljsi jutri ali vsaj
boljse jutro. © Odkar sem zbolel, sem iskal stik z nekom,
ki ima podobne tezave, da se lahko odkrito pogovorim
o stvareh, ki mi lezijo na dusi in prav to, te kontakte, te

Slovar strokovnih izrazov

ljudi, sem dobil s pomocjo Trepetlike. No, ta prvega in ta
bliznjega pa sem dobil s pomo¢jo mojega hobija. © In
kje zdruziti vse - dobro druzbo in hobi? Ja, na Debelem
rticu, in to nam je MLADIM letos uspelo dvakrat ... No, pa
smo spet tam. »Kaksna srecal!l« reCejo nekateri. Ja, ¢e ne
bi bil tam, ker imam 43 let ... MLADI ... to je tudi dobra
stran tega, v skupini smo samo mladi ©), razlog pustimo
... E, j.... »Taki smal« je vedno govorila Zenina babica. V
glavnem, da preidem k bistvu. Srecanja so fajn! To ni
samo druZenje, zdaj Ze prijateljev, to je izmenjava infor-
macij o bolezni, postopkih, ki jih moramo/imamo moz-
nost postoriti/dobiti in pridobivanje obilice informacij s
strani strokovnih delavcey, ki si vedno vzamejo cas, nas
pridejo obiskat in nam predavajo o stvareh, povezanih s
Parkinsonom. Tu gre zahvala predvsem nasima dvema

dekletoma, Mirjam in Cvetki, ki vse skupaj izpeljeta. Zal je
priSel tako imenovani covid cas, ko se moramo druzenju
v fizi¢ni obliki odpovedati in boljSe je, da se mu za nekaj
Casa odpovemo. Tu pa spet vskoci nasa Idréanka, ki nas
namesto k morju spravi na net. © Tako se zdaj spet do-
bivamo. Ze res, da samo virtualno, a bolje kot ni¢. Se ga
vidimo, ko se zagledamo ©) P.S.: Za tiste, ki bomo ¢ez 30
let brali Trepetliko - danes je dan, ko se je svet v enem
letu Ze drugic ustavil ...

Bodite srecni!

Egon szi Krasa




James Bond 007

Hja, pri nas poznamo nekega drugega
tajnega agenta, ki se ravno tako kot zloglasni
007 infiltrira v naso druzbo oziromav
vsakega posebej. Moj ima oznako G20 in tudi
njemu je ime James (Parkinson). Kot pravi
007 nas tudi G20 nadzira, omejuje, in ravno
tako kot pravega 007 se tudi tega nasega ne
mores znebiti. Vseeno se mu skusamo na
razlicne nacine postaviti po robu, prav tako
kot kriminalci Jamesu Bondu.

Najprej s tabletami, potem s ¢rpalko, nato Se z globoko
mozgansko stimulacijo. Pot do tja paje dolga. Predolga.

Cas je relativen, tako pravijo. Odvisen je od tega, na
kateri strani vrat WC-ja se nahajas. Ce stoji$ pred vrati,
so sekunde daljSe in tecejo poCasneje, kot Ce si znotraj.
Tako je pri vsakem cakanju in operacija GMS (globoka
mozganska stimulacija) ni pri tem nobena izjema. Kar
je pri ¢akanju nanjo dobrega, je samo to, da strah pred
njo postaja vedno manjsi. Zalagas se z novimi informa-
cijami, spoznavas$ izkusnje drugih, skratka: nanjo se
sku$as ¢im bolje pripraviti. Hkrati pa ne ves, kaj lahko
resni¢no pricakujes. To je tudi edini faktor, ki vlece na
nasprotnikovo stran. Vsak pri sebi si zeli, da bi kon¢no
iznasli tisto nekaj, kar bi ga pozdravilo. Do takrat pa
optimisti¢no gledas naprej in Zivis, kot da je danasnji
dan slabsi kot jutri, a boljsi kot véeraj. Tu bi nekdo, ki ga
poznam, rekel, da je treba uzivati in Ziveti za danes ...
Ceprav, Tomorrow Never Dies.

V tem prezivljanju od danes do jutri sku-
Sam cas izkoristiti tudi za tisto, kar me
razveseljuje, mi zaposli misli in vsaj za
kratek cas dovoli pozabiti. Nekako tako,
kot 007 vcasih pobegne pred M in si
privosci kaksno razvado. Pravijo, da se
Clovek skozi leta spreminja. Jaz najbrz
zato, ker mi agent G20 doloca pogoje.
Marsikdo se zacudi, ko izve, da je
ribolov tisti, ki me pomirja. Saj ce
logi¢no pomislis, bi si tudi jaz tezko
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predstavljal nekoga, kot sem sam, da v miru, sploh
pa pri miru, da ne prestrasi ribe, cele ure drzi v rokah
ribigko palico. A sivi to lahko predstavljate? Se meni gre
na smeh, ko si v mislih nariSem takega ribica. Pa sem
vesel, da kdaj pa kdaj poskusam uloviti kaksno ribo, ali
pa kalamara »na suho spravit«. Tako sem spoznal nove
ljudi, tudi take, ki imajo istega agenta kot jaz. Uporablja
pa tale agent pri vseh iste finte: ko mlin¢ek na palici ne
steCe, kot bi moral, in ga G20 vrti v nasprotno smer, je to
tako, kot bi ga »bremzal« ... ne razumem ga, a res noce,
da bi kaj ulovil?

Fotografija pa je tista, ki me spremlja Ze dlje kot moj
agent. Zadovoljstvo, ki mi ga daje, odtehta vse. Danda-
nes Ze skoraj vsak v telefonu vgrajeni fotoaparat naredi
precej kvalitetne fotografije. Jaz pa prisegam na fotoa-
parat. Zato gre moj digitalni zrcalnorefleksni fotoaparat
vedno z mano, na izlete, potovanja, dopuste. Fotografi-
je so posnete po trenutnem navdihu, take so obicajno
najlepSe. Danasnja tehnologija omogoca, da na njih
moj tremor ne pusca vidnih sledi. Stativ in daljinski
sprozilec ti pri tem pomagata, raCunalnik pa poskrbi za
lepe spomine. Ja, priznam, sem pa tja tudi jaz kakSno
fotografijo retuSiram. To pa zgol]j zato, ker je zanimivo
opazovati, kako se tvoja fotografija z dodatnimi ucinki
spreminja.

Ja, vem, za svoje dobro bi moral telovaditi (to pravi
Zena), se zdravo prehranjevati (to spet pravi Zena),
skrbeti za mozgancke, da ne zaspijo (no, dobro, to vem
tudi sam). Pa saj delam vse to, a ne ©? In to tudi zato,
da bom zZe kon¢no dosegel cilj. Lep dan!

D&D
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Karanteno bom prezivela v naravi

Danes, 16. 11. 2020, je prvi dan 14-dnevne karantene za-
radi covida-19, ki jo je vlada dolocila Ze drugi¢ v tem letu.
Kako jo preziveti?

S soprogom sva se odlocila, da jo bova prezivela na vi-
kendu, na Zatrniku, ker je tu najmanj moznosti za okuzbo
s koronavirusom. Kdor ne ve, kje je Zatrnik, naj pomisli
na druzinsko smucis¢e nad Bledom, v smeri Pokljuke,
kjer so se pred leti ucile smucati cele generacije. In tudi
nove generacije se bodo lahko naucile smucati, saj se

vev v

pozabljeno smucisce letos zopet oZivlja.

Danes je ponedeljek in kaze na bolj slabo vreme, vendar
je za jutri Ze napovedano boljSe. Upam, da bo tako, kot je
bilo ze nekaj dni, son¢no in toplo.

Skozi okno opazujem naravo, ki se prebuja. Vstajam ob 6.
uri in lahko opazujem njeno sliko, ki je vsak dan drugac-
na. Vceraj sem videla zvezde, danes pa se zbirajo oblaki
... skoznje kuka soncna svetloba, tudi tako je po svoje
lepo, ¢arobno.

Nato je priSel cas za prvo tableto Madopar. Naredila
sem tudi vaje, ki mi jih je predpisal ortoped, ker sem
bila na artroskopiji kolena. Telovadim nasploh tezko,
ker me vseskozi spremlja bolecina, vendar se trudim,
kolikor se le da.

L g F il
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:I_tor fotografije: Erna Furlan i ey

Ko vstane Se soprog, grem pripravit zajtrk in med zaj-
trkom zauZijem Se drugi del Parkinsonovih zdravil, Requ-
ip-Modutab in pa prehranski dopolnili Koencim Q10 ter
magnezij. Nato si privosciva kavico!

In kaj bom pocela Se cel ljubi dan oziroma Cas karantene?

Trenutno berem knjigo Bretonske skrivnosti, na policah
imam Se druge neprebrane. Hodila bom na sprehode, saj
mi tu ni potrebno nositi maske. Uzivam ob pogledu na je-
senske barve gozda. Edino, kar pogresam, je to, da gobe,
ki jih zelo rada nabiram, ne rastejo vec. Kaj bom Se pocela
poleg Ze nastetega? Zelo rada kuham in pe¢em, zato bom
kaj dobrega skuhala in spekla po novem receptu.

Naj za konec opiSem Se moje stanje Parkinsonove bo-
lezni: maja 2020 so minila 4 leta od operacije GMS. Do
sedaj mi je kar dobro sluzila, v teh ¢asih pa se mi zadeve
slabsajo. Opazam, da se mi je povecala upocasnjenost,
teZje in pocasneje hodim, nimam toliko moci, pojavljajo
se mi zamrznitve in zgibki, ki pa so zelo moteci.

Kontrolni pregled pri nevrologu imam marca 2021, in
tedaj bom morda dobila novo terapijo, in tudi covida
ne bo vec!

Anica Lipar




Kot ste lahko opazili, je v osnovnem ¢lanku Operacija
GMS (TREPETLIKA st. 40) imenovana le oseba s Parkin-
sonovo boleznijo. Za anonimen nacin sem se odlocil, ker
sem preverjal, kaksna bo reakcija bolnikov in zdravnikov
oz. ostale stroke, ki je tako ali drugace povezana s to
hudo boleznijo.

Clanek o operaciji GMS je naletel na veliko odmevnost.
Z njim sem hotel spodbuditi vse tiste, ki jim je
svetovana operacija, pa se zaradi takSnega
ali drugacnega vzroka ne morejo odlociti.
Veliko telefonskih pogovorov se je odvilo, z
vprasanji o vseh mogocih zadevah v zvezi
z operacijo. Zavedati se je treba, da je to
le moje mnenje in obCutenje, odlocitev in
vse posledice so v rokah vsakega bolnika
posebej. Vsekakor pa je izpoved bolnika,
ki je vse to »predelal«, verodostojnejsa,
kot bi bil opis operacije s strani zdravega
Cloveka. Operacije se zaradi bolecin ni treba
bati, kajti bolec¢in ni 0z. so minimalne (injek-
cije za lokalno anestezijo nekoliko zapecejo,

vendar pecina zelo hitro izzveni), so pa obcutki malo
cudni - vendarle ti odprejo glavo in pokukajo v mozgane.

Zapleti so mozni ze pri vsaki minimalni operaciji, tako
tudi GMS ni nobena izjema. Seveda pa se zaplete tudi re-
Suje in se jih vecino tudi resi. Sam sem imel veliko sreco,
da bakterija ni prisla do mozganov.

Pa poglejmo dogajanje v Casu epidemije koronavirusa.
Ponovna vstavitev nevrostimulatorja naj bi bila opravlje-
na v marcu 2020, vendar se je zaradi razSiritve virusa vse
ustavilo. Porajalo se mi je sto vprasanj: Kaj, e zbolim? Ali
bo kaj narobe v moji glavi? Ali vse skupaj ne bo prepoz-
no? Vklop se namrec obicajno zgodi po mesecu dni od
operacije.

Kot v vsaki krizi so se tudi tukaj nasli gasilci. Drustvo Tre-
petlika je zopet odigralo svojo vlogo. Skupaj z zdravniki
z nevroloske klinike so organizirali moznost telefonske-
ga posveta med bolniki in zdravniki. Mislim, da tudi z
ostalim osebjem (glavna parkinsonska sestra, psihologi
itd.). Ko me je ga. Mirjam iz Trepetlike, ki je dezurala v
prostorih drustva, vprasala, ¢e zelim kontakt z zdravniki
z nevroloske klinike, sem si kar oddahnil. V bistvu sem
imel samo eno vprasanje - kako je s polnilno baterijo oz.
nevrostimulatorjem. Dr. TroStova mi je vse lepo obrazlo-
Zila in mi povedala, da me bo poklicala ga. Tjasa Kosi, ki
je zastopnica uvoznika. Res me je Se isti dan poklicala, mi
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vse razlozila in mi poslala filméek o polnjenju polnilne
baterije. Vse to sem potreboval za odlocitev, da si dam
vstaviti polnilno baterijo, ki ima Zivljenjsko dobo do 15
let. PoskuSal sem narediti vse, da bo, ko bo moje telo
sprejelo baterijo, ta ¢im dlje na svojem mestu. Nisem Se
pozabil bakterije, ki je tako zaznamovala mojo operacijo.
V ¢asu koronavirusa sem bil v telefonskem stiku tudi z dr.
Georgievim. Ker se mi je stanje malo poslabsalo, mi je
nekoliko zvisal dnevni odmerek zdravil.

Menim, da je bil takSen nacin komunikacije z
bolniki dobro domisljen in se zahvaljujem

Drustvu Trepetlika in zdravstvenemu ose-
bju nevroloske klinike pod vodstvom dr.
TroStove za prispevek k boljSemu pocutju
Parkinsonovih bolnikov.

Ker v skoronacasu« (prvi val) ni bilo veliko
aktivnosti na Debelem rti¢u (prepoved organi-
ziranja), je le prislo do dovoljenja, da Trepetlika
tam organizira sre¢anje Mladih. Na povabilo pred-
sednice drustva (Cvetke Pavline Likar) sem se ga tudi
sam udelezil kot bolnik in predavatelj. Predstavil sem
problematiko priStete dobe na podlagi osebnih okolis¢in
in opisal potek operacije GMS.

Vesel sem bil, ko se je oglasila pacientka, ki se ji je ze
uspelo invalidsko upokojiti na podlagi pristete dobe
zaradi osebnih okolis¢in. Srecanja se je udelezil tudi dr.
Georgiev, ki sem ga povprasal, kdaj bo prislo do ponovne
vstavitve nevrostimulatorja. Obljubil mi ni nicesar, rekel
pa je, da bo stopil v kontakt z nevrokirurgi.

V petek me poklicejo iz nevroloske klinike. Oseba, ki me
klice, se predstavi kot Denisa. Pravi, da sem na vrsti za
vstavitev nevrostimulatorja. V ponedeljek od 9. do 10. ure
naj se javim na nevrokirurgiji, kjer bom sprejet. Operacija
naj bi bila v torek. Sem drugi na vrsti.

Kot obicajno sem priSel nekaj minut prejin potrebno je bilo
pocakati na sprejem. Ko sedim oz. se sprehajam po avli
pred nevrokirurgijo, se pocutim precej nelagodno. Vedno
isto vprasanje - ali bo moje telo sklenilo pakt z bakterijami
ali bo zopet boj z njimi. Da je Zivljenje bolj zanimivo, kar
naenkrat pred sabo zagledam gospoda, ki se je skupaj z
Zeno usedel nasproti mene. Pred sabo sem takoj videl Par-
kinsonovega bolnika. Oba ocitno zelo zaskrbljena, mogoce
skrbnica Se bolj kot sam bolnik. Nekaj Casa jih opazujem,
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bolnik je kazal vse tipicne simptome PB, ki so se pred
operacijo pojavili tudi pri meni. Menim, da jim bo mogoce
laZje, ¢e ju nagovorim. Vprasam, kar direktno. »Cakate na
GMS operacijo?« Takoj odgovor, da Cakata na sprejem.
»Jutri, v torek, imam operacijo in sem prvi na vrsti.« »Jaz
sem takoj za vami, torej drugi,« odgovorim. Izmenjamo Se
nekaj besed in poklicejo me v sprejemno pisarno. Ocitno
imam Ze dovolj staza na nevrokirurgiji, da me Ze vsi poz-
najo. Vsaj po priimku, ¢e ne drugace. Pristanem v sobi 12.
Tudi tukaj mi je zdravstveno osebje vsaj na videz znano.

Pol ure za mano pride v sobo 12 moj bezni znanec iz avle
nevrokirurgije. Kar predstavljam si, kako podoben sem
mu bil pred operacijo. Ko se je namestil v postelji, sva se
zacela bolj sprosceno pogovarjati. Zanimalo ga je vse v
zvezi z operacijo. Imel je sreco, da sem mu lahko vse o
operaciji povedal s prve roke. Noc je dokaj dobro prestal.
Zjutraj okrog 7. ure pridejo ponj, zaCne se priprava na
operacijo. Zazelim mu sreco, hkrati pa mislim na svojo
operacijo, ki naj bi bila okoli tretje ure. Okrog dveh se prip-
ravim na operacijo. TuSiranje, spodnje hlace za operacijo
in potem Cakanje. Okrog pol treh me pridejo iskat. Ope-
racija bo potekala pod narkozo. Pripravijo me, nato sledi
Cakanje na prazno operacijsko dvorano. Kar naenkrat
pride dr. Samsa in kmalu za njim dr. Benedici¢. Danes ne
bo operacije, ker je z operiranim bolnikom nekaj tezav.
Povesta mi, da je GMS odli¢no uspela, prislo pa je do
drugih zapletov. Z razumevanjem sem sprejel informacijo
in odpeljali so me nazaj v sobo. Veliko zacudenje mojih
sobolnikov iz sobe. »Ali je ze konc¢ano?« Vse sem jim lepo
razlozil in v sobi je nastala tiSina. Seveda sem spremljal,
kako je s pacientom. Cez nekaj dni so mi povedali, da je
Ze na nevroloski kliniki in dobro okreva. Ko je bil kasneje
Ze prikljucen na nevrostimulator, se mi je javil po telefonu
in povedal, da mu gre dobro.

Konc¢no sem docakal operacijo. Zgodila se je v petek, 29.
6. 2020. Na vrsti sem bil okoli 14. ure. Operacija je trajala
nekoliko dlje, saj je bilo potrebno vstaviti nevrostimulator
na desno stran ter urediti povezavo z nevrostimulatorjem
in sondami v mozganih. Vse to so uredili pod narkozo,
prav niCesar se ne spominjam. Zapletov tokrat ocitno ni
bilo in Zze v ponedeljek so me prikljucili na nevrostimula-
tor. Poducili so me, kako se polni, in pocutil sem se dobro.

V ponedeljek v sobi zopet zagledam Parkinsonovega bol-
nika. PriSel je na operacijo GMS, planirane so ob torkih.
Ko se je namestil v posteljo, sva se zacela pogovarjati.
Zanimalo ga je prav vse glede operacije. V torek ga ob
sedmih pridejo iskat. Zazelim mu veliko sreCe. Okrog
treh se je slisalo, da je operacija lepo uspela in da je ze v
intenzivni sobi. Preden sem Sel domov, so mi dovolili, da
ga obiscem. Bil je res vesel in zadovoljen, kajti tresenje
rok se je umirilo in tudi sicer je izgledal bistveno bolje kot
pred operacijo. Prav ponosno je povedal, da so njegovo
operacijo snemalivizobrazevalne namene. Tudi ta bolnik
je nekje pridobil mojo telefonsko Stevilko, obcasno se

sliSiva in si izmenjava izkuSnje. Pravi, da je z uspehom
operacije zadovoljen.

Mogoce bi bilo dobro, da bi bolniki, ki jim je svetovana
GMS, pred operacijo imeli razgovor s pacienti, ki so jo
ze prestali. To bi lahko opravili kar po telefonu. Seveda,
interes pa mora biti na obeh straneh.

Dr. Georgiev mi je po prikljucitvi, na kateri sta sodelovala
dr. Benedici¢ in predstavnica uvoznika instrumentov, ki
so jih vgradili v moje telo, nastavil neko zacetno stanje
nevrostimulatorja. Prva nastavitev ni bila optimalna.
Do sedaj sem imel tri nastavitve nevrostimulatorja. Po
tretji nastavitvi imam obcutek, da je kombinacija med
nevrostimulatorjem in zdravili skoraj optimalna. Ocitno
sva z dr. Georgievim nasla skupni jezik. Vecino dneva se
pocutim dobro; vcasih se mi kot opozorilo za krajsi ¢as
pojavi slabse pocutje, ki pa je v najslabSem primeru bolj-
$e od predoperativnega stanja. Zelim si, da tak$no stanje
trajalo ¢im dlje. Tako bom lahko napisal Se kaksen ¢lanek
za glasilo Trepetlika in dal Se kakSen nasvet in spodbudo
zainteresiranim bolnikom s PB.

Konec julija 2020 sem prejel odlocbo imenovanega zdrav-
nika, da kljub operaciji GMS in zapletom nisem upravicen
do zdravljenja v naravnem zdravilis¢u. V zakonitem roku
sem se pritozil in po vec kot dveh mesecih prejel odloc-
bo, da se pritozba zavrne kot neutemeljena. Pozanimal
sem se pri varuhu oz. zastopniku pacientovih pravicin se
spustil v socialni spor na socialnem sodiscu.

Vsem, ki se nameravate spustiti v boj za pravice, ki nam
pripadajo, a jih na zalost ne dobimo, svetujem, da se
pritoZite na socialno sodisce. Taks na socialnem sodiscu
ni. NI treba imeti odvetnika in sami lahko lai¢no napisete
pritoZbo. Kako izgleda pravdanje na socialnem sodiscu
brez odvetnika, bom napisal prihodnjic.

Zdravstveno osebje je tako na nevrokirurgiji kot na nevro-
loski kliniki vloZilo veliko truda in imelo veliko potrpljenja
z mano. V bolnisnici sem vklju¢no z obc¢asnimi odhodi
domov prezivel dva meseca. Vsem skupaj se iskreno
zahvaljujem. Preprical sem se tudi, da delo v UKC dobro
poteka, kar se kaze v vrhunskih rezultatih zdravljenja.

Posebej bise rad zahvalil dr. Gregoric - Krambergerjevi, da
me je prepoznala kot zelo primernega kandidata za GMS
in sta mi skupaj z prim. Flisarjem na kon¢nem sestanku to
operacijo tudi svetovala.

Joze Papez
Avtor fotografije: Miran Jurusic
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Nasveti za lazje prezivljanje »»koronacasac«

11. marca 2020 je generalni direktor Svetovne zdra-
vstvene organizacije razglasil pandemijo covida-19.
Mednarodni zdravstveni organizaciji, Evropski center za
preprecevanje in nadzor bolezni (ECDC) in Svetovna
zdravstvena organizacija (WHO) sta naslovili smernice
in predloge za javnost, kako ravnati med trenutnim glo-
balnim izbruhom covida-19 in kaj storiti za zmanjSanje
tveganja zbolevanja in Sirjenja infekcije. Smernice se stal-
no posodabljajo, saj se situacija neprestano in hitro razvi-
ja.Vskladu s tem drzavne vlade evropskih in neevropskih
drzav objavljajo drzavnospecificne meritve, ukrepe in
smernice. Na Nacionalnem institutu za javno zdravje
(N1JZ) so pripravili splosna priporocila za preprecevanje
Sirjenja okuzbe, ki jih je smiselno upostevati ves ¢as in ki
jih je mogoce smiselno prilagoditi na razlicna podrocja
Zivljenja.

Zaradi razlogov, ki jih Se ne poznamo v celoti, pri
starejSih, ki zbolijo za novo koronavirusno boleznijo
covidom-19, bolezen pogosteje poteka v tezji obliki. Ne-
varnost zapletov je vecja tudi pri kroni¢no bolnih. Zato je
zelo pomembno, da starejsi s Parkinsonovo boleznijo
natancno upostevate sprejete ukrepe in sledite nasve-
tom strokovnjakov glede zascitnih ukrepov, prav tako
pa je odgovornost in dolznost vseh, da poskrbimo za
kar najvecjo varnost starejsih sodrzavljanov, jih zasci-
timo in se vsi skupaj potrudimo zmanjsati tveganja, ki
jih zanje prinasa novi koronavirus.

OSNOVNA NACELA RAVNANJA -
PRIPOROCILA ZA STAREJSE V CASU
EPIDEMIJE NOVE KORONAVIRUSNE
BOLEZNI (COVIDA-19)

Izogibajte se tesnim stikom z ljudmi. Varna razdalja je
najmanj 1,5 m. Se zlasti se izogibajte stikom z ljudmi, ki
kihajo ali kasljajo.

Redno si umivajte roke z milom in vodo, zlasti kadar
kasljate, kihate, se usekujete; po vrnitvi domov, pred
jedjo, po jedi, ¢e kadite, po kajenju; roke si lahko obcasno
tudi razkuzite.

Upostevajte pravila higiene kaslja. Ne dotikajte se oci,
nosu in ust, da si ez sluznico ne vnesete virusa.

Izogibajte se zaprtih prostorov, v katerih se zadrzuje
vec ljudi.
Za razkuzevanje rok uporabite namensko razkuzilo za

roke. V'sebnost etanola v razkuzilu za roke naj bo najmanj
60 %.

Izogibajte se dotikanju povrsin, ki se jih dotikajo tudi
drugi (kljuke, drzala, stikala ...).

Poskrbite za redno zracenje zaprtih prostorov. Prostor
veckrat dnevno prezracite za pet do deset minut. Upo-
rabljajte samo svoj jedilni in higienski pribor, perilo in
brisace.

Ohranjajte ¢im bolj zdrav nacin Zivljenja. Druzabne sti-
ke s svojci, prijatelji, sosedi in znanci vzdrzujte na daljavo.

Imejte dovolj veliko zalogo zdravil.

Imejte seznam vseh svojih zdravil, vklju¢no z zdravili
za Parkinsonovo bolezen, zimenom zdravila, jakostjo
zdravila in podrobnostmi o doziranju (kolikokrat v
dnevu in koliko naenkrat).

Pri sebi imejte tudi seznam svojih zdravnikov s kon-
taktnimi informacijami.

Ce potrebujete pomog, se obrnite na $tab Civilne zas¢ite v
vasi ob¢ini. Ce potrebujete zdravstveno pomog, pokli¢ite
svojega izbranega osebnega zdravnika.

* %%

Vobdobju, ko se morate prilagoditi vsem omejitvam, ki jih
dozivljate, vseeno poskusajte dosegati ravnovesje med
vasimi dosedanjimi navadami in sprejemanjem
nujnih sprememb. Ziveti s Parkinsonovo boleznijo
namreC ze v bolj obicCajnih okolis¢inah vpliva na
Sirok nabor vsakodnevnih aktivnosti. Z majhnimi
spremembami v nacinu Zivljenja in pri pristopu k
A aktivnostim poskrbite za svojo neodvisnost ter
% nadaljujete s svojimi obicajnimi rutinami. Visoko
kvaliteto Zivljenja je mogoce ohraniti Ze s spre-
82 jetiem preprostih sprememb, kar je $e zlasti
==~ pomembno v leto$njem letu, ki ga zaznamuje
#2 predvsem novi koronavirus. Ni dvoma, da
. vam bosta pozitiven pogled in odlocenost,
da premagate ovire in se osredotocite
"% na to, kar lahko naredite, pomagala pri
prilagajanju na zZivljenje s Parkinsonovo bo-
leznijo v obdobju koronavirusne situacije.
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Optimisticna naravnanost vam bo omogocila,

da sledite aktivnostim in odnosom, ki vase Ziv-
ljenje osmisljajo. Pomembno je, da skrbite zase,

za svoje custveno, psiholosko in intelektualno
dobro pocutje ter za obvladovanje fizicnih
simptomov, saj s tem ne krepite le kvalitete svojega
Zivljenja, temvec tudi prispevate k upocasnjevanju
napredovanja nekaterih simptomov. Obstaja mnogo

preprostih nacinov, s katerimi lahko tudi v tem tezav- L ~ . .

nem obdobju krepite vase vsesplosno dobro pocutje.

Fizicni in ¢ustveni stres vam lahko otezujeta spopadanje

zboleznijo in posledi¢no poslabsata vase simptome. Ziv- &=

lienje s Parkinsonovo boleznijo lahko v koronavirusnem

obdobju povzro¢a dodatne skrbi, tako da sta izrednega
pomena obvladovanje stresa in sposobnost sprostitve.
Vse bolj je v veljavi spoznanje, da dobro duhovno zdrav-
je krepi vsesplosno dobro pocutje, obenem pa vam lahko
olajsa prilagajanje Zivljenja Parkinsonovi bolezni. Najbol;
pomembno je, da poskusate ostati pozitivni. Obstaja
mnogo nacinov, tehnik in zdravljenj, ki vam lahko poma-
gajo pri podpiranju vasega Custvenega dobrega pocutja.
Vsaka oseba se odzove na razli¢ne nacine, zato se posve-
tujte s svojim zdravnikom, Ce menite, da rabite pomoc.

Skrbno izbrana vadba, primerna vasim zmoznostim,
je sedaj Se zlasti pomembna, saj misice in sklepi hitreje
postanejo okoreli in oslabljeni. Redna vadba ima pozi-
tiven ucinek, tudi v smislu zmanjSevanja ali prilaganja
simptomov, kot sta tresenje in togost, ter olajSa vsak-
danje aktivnosti - od obracanja v postelji, vstajanja s
stola pa vse do oblacenja. Lahko ugodno vpliva na vase
psiholosko pocutje, vam pomaga premagovati tezave, ki
jih morda sedaj dozivljate, in vam daje obcutek nadzora
nad boleznijo. Zaradi vadbe se lahko pocutite bolje; v
kombinaciji z uravnotezeno in zdravo prehrano ter
dobrim rezimom zdravil lahko okrepite kvaliteto vasega
Zivljenja ter prispevate k ohranjanju vase vitalnosti in
samostojnosti. Socializacija in vadba v skupini, trenutno
predvsem prek mobilnih telefonov in spleta, lahko izbolj-
Sata vase mentalno dobro pocutje.

Ohranjanje zanimanj, hobijev, kreativnih dejavnosti
in razvijanje novih je prav tako zelo pomemben dejav-
nik pri ohranjanju kvalitete zivljenja. Mnogo ljudi je zelo
uspesnih pri novih kreativnih dejavnostih, kot so
slikanje, kiparjenje, risanje, igranje inStrumenta,
petje, plesanje in pisanje. Razvijanje novih inte-
resov je lahko zelo terapevtsko. Nekateri bolniki
s Parkinsonovo boleznijo ugotovijo, da se njihovi
simptomi zmanjsajo. Kot posamezniki se odzo-
vemo na razli¢ne drazljaje razli¢no, zato boste
morda poskusili razli¢ne aktivnosti in se nato
odlocili, katera na vas vpliva najbolj terapevtsko.
Naj vas ne odvrne razmisljanje, da vasi simptomi
oteZujejo nekatere aspekte, na primer drzanje
slikarskega copica, saj so prilagojena orodja
pogosto preprosto dostopna ali pa vam delovni
terapevt lahko pomaga s strategijami.

‘ol

Biti sposoben uporabljati racunalnik in imeti dostop
do interneta, v kolikor vam vasi simptomi to dopusca-
jo, je prav tako lahko posebej koristno, ce imate Parkin-
sonovo bolezen. Dostop do racunalnika in interneta vam
bo omogocil iskanje informacij o Parkinsonovi bolezni, o
dolocenih interesnih temah in tudi enostavno komuni-
ciranje z drugimi ljudmi. Ko iScete informacije, je dober
prostor za zaCetek spletna stran Drustva Trepetlika
(http://www.trepetlika.si/), saj je v vasem jeziku, poleg
tega pa smo se tudi v Trepetliki prilagodili trenutnemu
Casu in pripravili dejavnosti prek spleta, kot so razlicne
skupinske telovadbe ter psiholoska in psihosocialna
pomoc po telefonu.

Internet je torej okno do bogastva informacij in dostopa
do ljudi, podjetij ter podpornih sluzb. Mnogo vsakdanjih
opravil se lazje izvede z uporabo racunalnika, ki ima
dostop do interneta. Splet pa je vse bolj dostopen tudi z
narascajoco rabo mobilnih naprav, kot so telefoni in ta-
blice. Socialni mediji oziroma druzabna spletna mesta,
kot sta na primer Facebook in Twitter, vam omogocajo,
da se povezujete z ljudmi, ki jih morda Ze poznate, ali pa
ustvarjate nova prijateljstva. To Se toliko bolj velja, ce
imate omejeno mobilnost, ¢e vasi simptomi vplivajo na
vase gibanje ali pa ne morete kontaktirati drugih ljudi, ker
je to sedaj otezeno oziroma nimate potrebnega casa za
to. Socialni mediji so dober nacin za spoznavanje novih
ljudi, ki imajo Parkinsonovo bolezen, kot tudi za deljenje
novic in izkusenj. Objavljate lahko komentarje in delite
razlicne informacije. Na internetu se
torej da poceti mnogo stvari: iskati
informacije, se povezovati z ljudmi,
skupinami in skupnostmi, pa tudi
upravljati z vasimi financami ali na-
kupovati prek spleta. Ce imate tezave
pri uporabi racunalnika, naj vas to ne
odvrne, saj je na voljo mnogo oblik po-
. modi, za zacetek pa se lahko obrnete na
osebe, ki vam pri tem lahko pomagajo,
na primer na vasega partnerja, vase
sorodnike ali prijatelje.

Prirejeno po: EPDA in NIJZ
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Ker je pandemija koronavirusne bolezni
(covida-19) spremenila vecino nasih
dejavnosti, bodo tudi prihajajoci prazniki
verjetno drugacni. Mnogi se sprasujemo, ali
lahko proslavljamo obicaje, potujemo ali se
zberemo skupaj z najblizjimi - zlasti tistimi,
kiimajo Parkinsonovo bolezen (PB) - in tudi,
kako to storiti na varen nacin. Upostevati je
treba veliko dejavnikov:

Seznanite se s stopnjo verjetnosti, da vam draga oseba
zboli za virusom, z verjetnostjo za vaso izpostavljenost
virusu ali za izpostavljanje drugih virusu, in s situacijo
glede covida-19 tam, kjer zZivite, kot tudi v kraju, ki ga
nameravate obiskati.

=> Vas druzinski ¢clan

Zdi se, da Parkinsonova bolezen sama po sebi ne po-
vecuje tveganja za razvoj covida-19. Covid-19 lahko kot
katerakoli druga okuzba zaCasno poslabsa motoricne
in nemotori¢ne simptome. Osebe, stare 65 let ali vec, ki
imajo napredovalo PB (npr. zdemenco ali znatno omeje-
no gibljivostjo) ali sr¢na oz. plju¢na obolenja, so v nevar-
nosti za hujSo obliko covida-19 ali slabse izide z virusom.

2> Vi

Pri nekaterih, ki imajo delovno mesto v zdravstvu, ali pa
otroke, ki osebno hodijo v Solo, je potencialno povecana
izpostavljenost virusu. Ostalim delo na daljavo omogoca
omejeno interakcijo zunaj doma. Da bi zmanjsali tvega-
nje, se nekateri odlocijo za testiranje ali za karanteno
dva tedna pred druzinskim obiskom. Ceprav niti eno niti
drugo ne zagotavlja varnosti in ne odpravlja potrebe po
drugih previdnostnih ukrepih (kot je noSenje maske),
lahko oboje olajsa skrbi.

=> Vase lokacije

Najnovejse informacije o covidu-19 poiscite na spletnih
mestih ministrstva za zdravje v vasi drzavi. Preverite, ali
je Stevilo primerov stabilno ali naras¢ajoce. (Ce naraéca,
kako hitro?) Pozanimaijte se, kateri predpisi veljajo, in ali
morate ob prihodu ali vrnitvi v karanteno. Spremljajte
tudi spletno mesto NIJZ, ki podaja nacionalne usmeritve.

Prej so bili prazniki morda »na avtopilotu« - na primer:
vsako leto greste na bozicni vecer z vso druzino na obisk
k babici. Sedaj je potrebno z veliko vecjo obzirnostjo na-
Crtovati obisk, ki bo ustrezal vsem. Vajeni smo razlicnih
ravni udobja, imamo tudi razlicne ravni tolerance do
tveganja. Vam draga oseba morda ne Zeli, da bi ljudje v
tem Casu prihajali k njej domov, ali pa morda vi ne Zelite
tvegati, da bi jo izpostavili virusu. Morda pa se vsem vam
tveganje zdi majhno in vam je pomembno, da se srecate
v Zivo. Pogovorite se o svojih obcutkih ter pomislekih in
o tem, Cesa si najbolj zelite za praznike, da boste lahko
pricarali tisto, v ¢emer uZivate vsi - ne glede na nacin
druzenja. Obstaja ve¢ moznosti:

= Virtualno

Za tiste s povecCanim tveganjem ali drugimi tezavami je
spletno sre¢anje morda najboljSe. (Uporabite Zoom,
Skype ali drugo povezavo, ki vam najbolj ustreza.) Lotite
se obicajnih prazni¢nih dejavnosti - pojte bozZi¢ne pe-
smi, pecite ali okrasite drevo. Ce ima vam draga oseba s
Parkinsonovo boleznijo tisji govor ali druge spremembe
glasu (kar je pri PB pogosto), jo namestite v mirno sobo
in uporabite slusalke, s ¢imer boste zmanjsali hrup v
ozadju in povecali kakovost govora. Zlasti v primeru,
da je skupina velika, redno delajte premore, da boste
osebo s PB lahko povabili k besedi. Ne pozabite tudi, da
je osebo s PB pomembno sprasevati, kako se pocuti, saj
ima zaradi Parkinsonove bolezni lahko okrnjeno obrazno
mimiko in boste zato morda opazili manj ¢ustev. To vam
drago osebo bi bilo dobro vprasati tudi, kdaj ji klepet bolj
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ustreza, saj lahko njena zdravila v dolocenih urah dneva
bolje delujejo.

=> »0kno«

Nekatere osebe, ki Zivijo v oskrbovanih stanovanjih ali v
domovih za ostarele, tam ne morejo imeti obiskovalcev
ali pa imajo morda tezave z namestitvijo oz. upravlja-
njem virtualnega klepeta. Med »obiskom prek okna«
se lahko pogovarjate po telefonu, medtem ko mahate;
lahko pokazete praznicni plakat, okraske ali fotografije s
praznovanj v preteklih letih; lahko tudi posljete poljube.
Tisti, pri katerih se pojavljajo kognitivne spremembe,
morda ne bodo razumeli, zakaj ne morete vstopiti. Nezno
preusmerite pozornost stran od strahov ali skrbi - na pri-
mer: »Takole smo te obiskali zato, da smo vsi na varnem.
Pri tem skusajte osebo potolaziti in ji izkazati naklonje-
nost. (Vnaprej preverite, ali stanovanjski objekt omogoca
tovrstne interakcije.)

= Osebno

Ce se odlocite za osebni obisk, bi se bilo morda dobro
posluZiti dodatnih ukrepov, da zagotovite udoben obisk
zavse:

Nacrtujte vnaprej: pogovorite se o tem, kdo prihaja, ali
boste vnaprej omejili zunanje interakcije, ali boste med
obiskom nosili maske ter o drugih logisti¢nih ukrepih.

Naj bo »kratko in sladko«: poskusite omejiti cas, ki ga
boste preziveli skupaj, kot tudi Stevilo prisotnih oseb.
Osredotocite se le nase in na eno ali dve najblizji osebi,
vendar ne vec kot na pescico ozjih druzinskih clanov.

Drzite razdaljo: Ce vreme to dopusca, se srecajte na pros-
tem. (V zaprtih prostorih v namen prezracitve pokusite
odpreti vrata ali okno.) Ohranjajte 3 metre fizi¢ne razdalje
in se, Ceprav je tezko, poskusSajte izogniti stisku rok ter ob-
jemom. Ce to ni mogoce - v razumevanju, da si s fizi¢nim
stikom izkazujemo naklonjenost in da se mnogi od nas
pocutimo osamljene - izberite najvarnejsi nacin objema.

Prakticirajte previdnostne ukrepe v zvezi s pandemijo:
poleg omejevanja medsebojnih stikov poskrbite za redno

umivanje in razkuzevanje rok, nosite masko in ostanite
doma, Ce se ne pocutite dobro.

Izogibajte se skupni rabi: Ce Zelite obedovati, hrano
postrezite individualno (namesto v druzinskem slogu)
ali pa naj vsaka oseba prinese svojo hrano, pijaco ter
namizno posodo in pribor. (Vsak od vas bi lahko pripravil
enak najljubsi prazni¢ni prigrizek, v katerem lahko uziva-
te skupaj.) Ali pa pocnite nekaj, kar ne vkljucuje hrane, kot
sta npr. skupni ogled filma ali ogled praznic¢ne okrasitve
med sprehodom.

Razmislite o potovanju: pomislite, kako bi lahko voznja
do vasega cilja povecala tveganje. Ce je mogoce, strokov-
njaki priporoCajo, da se raje odpravite z avtomobilom
kot pa z letalom, in medtem naredite nekaj postankov.
Pretehtajte tudi moznosti za najprimernejse prenocisce,
Ce je to potrebno. Za vec nasvetov o potovanju obiscite
spletno mesto vase viade.

V Casu covida-19 se vsi veliko ukvarjamo z organizira-
njem. Sedaj, ko se bliZajo prazniki - stresen cas ze brez
pandemije - Se vec nacrtujemo in mamo dodatne straho-
ve glede virusa. Pri tistih, ki imate namen obiskati svoje
drage s PB, se morda pojavlja obcutek dodanega pritiska
v povezavi s prepoznavanjem ali pomocjo pri spremem-
bah, ki se ticejo bolezni, pa tudi s podporo skrbnikom,
ki opravljajo nadurno delo. Preverite, kako se pocutite,
in si vzemite Cas zase. Poskusite se dovolj naspati in biti
dovolj telesno dejavni, da boste lazje obvladovali stres.
In vedite, da se v teh negotovih casih trudite po svojih
najboljsih moceh.

Preverite, kako se pocutite, in si vzemite cas zase.

Fundacija Michaela J. Foxa za raziskave na podrocju Par-
kinsonove bolezni (MJFF)

Obisk druzinskega ¢lana s Parkinsonovo boleznijo

Prevod in priredba: Drustvo Trepetlika

OPOMBA: Medicinske informacije, vsebovane v tem ¢lanku, so namenjene le sploSnemu informiranju. Klju¢nega pomena je, da se pred odlocitvami o negi in zdravljenju v zvezi s
Parkinsonovo boleznijo ali katerimkoli drugim zdravstvenim ukrepom posvetujte z zdravnikom ali drugim usposobljenim zdravstvenim delavcem.
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Dragi bolniki in skrbniki,

Koronavirus je krepko zaobrnil kolesje vsega sveta.
Omejitev gibanja in ostali ukrepi so mnogim spremenili
vsakdan. Cas izolacije je pokazal naso nemo¢. Ostajamo
doma in iSCemo vir tolazbe in veselja pri partnerju ter
ozjih druzinskih ¢lanih druzine. Nenazadnje je temeljni
prostor pocitka partnerski odnos, kjer si lahko taksen,
kakrsen si. Raziskava o Zivljenjski sreci, ki jo vse od leta
1930 izvaja harvardska univerza, ugotavlja, da so temel;
sreCe dolgotrajni odnosi, za katere pa ni nujno, da so ide-
alni. V druzini delamo, ustvarjamo, iS¢emo, praznujemo,
tudi pocivamo od dela, trpimo v preizkusnjah, zalujemo
za nedozivetim in neizzivetim, trpimo zaradi samote,
nekateri pa se povrh vsega sreCujete Se z boleznijo in
onemoglostjo partnerja. To je zivljenje. In kot pravijo, v
zivljenju ni ni¢ nesmiselnega. Nepopolno je tudi lahko

Bolezen ne izbira, kdo si, kaj si ... tudi moji Zeni ni bilo
prizaneseno. Pred 15 leti je druzinska zdravnica posumila
na Parkinsonovo bolezen. Zdravnik nevrolog je to potrdil.
Prvi simptomi so bili blagi: izguba vonja, rahlo drgetanje,
tresenje rok. Bolezen sva sprejela kar optimisti¢no, v veri,
da ne bo prevec hudo. Kar hitro je napredovala. Zdaj je
Zena ze drugo leto nepokretna in stalno v bolniski postelji.

Moja izpoved kot oskrbnika pa gre takole. Huda Custva so
izzvenela. Bolezen sprejemam povsem racionalno, lazje
kot pred casom. Pred nepokretnostjo sem pazil nanjo kot
na otroka, ki zaCne hoditi. Veckrat je padla, to mi je bilo
hudo. Tudi poskodbe so bile. Sedaj, ko je v postelji, teh
skrbi nimam vec. Ne mislim se zaliti, da skrbim za nego,
hranjenje, umivanje, zdravila, miksam vso hrano, saj vse to
delam z ljubeznijo, ker si to zasluzi oziroma si je zasluzila s
svojo dobroto do vseh, hude besede ni poznala. Hudo pa
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dovolj dobro. Ni je namrec stvari, iz katere ne bi mogli
potegniti nekaj dobrega in koristnega. Tako razmislja tudi
gospod Subernik, ki za svojo Zeno skrbi, odkar je zbolela.
Njegov moto je: »Dobro se z dobrim vrada.« Nikoli se ne
pritozuje, da je preobremenjen, vselej me nasmeje s
svojim humorjem in preseneti s pozitivnostjo. Nesebi¢no
in zelo vestno opravlja svoje poslanstvo, obenem pa
kljub svojemu razdajanju ostaja skromen. Zelo spreten
je za Stedilnikom, saj kuha, pece potice, cvre krofe in Se
kaj. Z veseljem tudi ¢ebelari, obdeluje vrt in neguje svoje
brajde.

Zgodbe, ki mi jih zaupate, ucijo in znova in znova prebu-
jajo upanje. Ni vam tuje vztrajanje, poskusanje in iskanje
novih resitev. Delujete zaston] ter z veliko mero ljubezni
in darovanja. Hvala vam, dragi skrbniki!

Marjetka

mi je, ker se ne moreva vec pogovarjati, njene besede so
nerazumljive. Vse to se nama dogaja po 56 letih srecnega
zakona. Upam, da bo vsaj tako ostalo.

V veliko veselje mi je in komaj cakam cas okoli prvega v
mesecu, ko me pokli¢e sestra MARJETKA z nevroloskega
oddelka. Pogovoriva se o poCutju Zene in tudi mene, o ¢r-
palki, e so kaki problemi. Meni da spodbudne besede, da
karseda lepo skrbim za Zeno, to mi veliko pomeni, hvala ji!

Vsem skrbnikom polagam na duso: bodite potrpeZljivi
do svojih varovancev - jutri smo ze lahko mi varovanci,
odvisni od dobrih skrbnikov. Meni v resnici ni tezko biti
skrbnik ljubljene osebe, kajti » Dobro se z dobrim vraca«
in moja Zena to z veseljem potrdi.

Lepe pozdrave Vam in Vasi druzini!

Subernik Stanko

Vir: Miro Purger in Mojca Purger Drasler, https://www.parkinson.si/

Poleti nas je razveselila novica iz EPDA. Objavili so
clanek o g. Miru Purgerju z naslovom Zadovoljstvo
in zavzetost: izdelava Parkinsonove spletne stra-
ni. Miro pravi, da je to stran (www.parkinson.si)

ustvaril s pomo¢jo Zene Mojce. Poleg g. Subernika
v tokratni Trepetliki o partnerstvu razmisljata tudi
Miro in Mojca.

Delajte na sebi;
le tako boste lahko pomagali.

Po postavitvi diagnoze nastopi obdobje, polno vprasan;j,
na katera pa ni odgovorov. Pogled na partnerja pripelje
do obc¢utka nemoci.

Partner - spremljevalec mora nujno poskrbeti zase,
v kolikor zeli dolgoro¢no pomagati bolniku. Mislim,
da ravnotezje med pomocjo in lastnimi aktivnostmi
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pelje do skupnega cilja Ziveti in ne
samo biti ziv.

Partner ima pomembno
vlogo pri premagovanju
tezav.

Ne glede na to, kaksen je
bil partnerski odnos pred
postavitvijo diagnoze, se
odnos spremeni.

Proces Zalovanja in izguba
partnerjevega zdravja, s
katero se mora partner

- spremljevalec sooditi,
prinasata stiske, ki se
intenzivneje pojavljajo ob dolocenih dogodkih
(npr. dopust ni vec tako brezskrben, sam opusca
dolocene aktivnosti, ker jih s partnerjem ne
moreta poceti vec skupaj, ...). On sam se ob tem
uci - iS€e nov smisel Zivljenja.

Sam mora prevzemati doloCeno delo ali vlogo,
za katero je prej poskrbel partner.

Okolica s svojimi reakcijami tudi na partnerja

- spremljevalca veckrat deluje demotivacijsko.
Nerazumevajocih vprasanj je pogosteje delezen
partner kot bolnik sam.

Nihanje razpoloZenija, ki se izboljSuje z uspehi

in poslabsuje z neuspehi. Mene osebno pogled

na moza, ki je ob doloCenih trenutkih nemocen,
veliko bolj prizadene kot njega. Sam pravi, da se
takrat dokaj dobro pocuti, Ceprav je videti grozno.
Ob takih trenutkih je Miro s svojo Zivljenjsko
filozofijo bolj opora meni kot jaz njemu.
Pomanjkanje Casa nasploh, Se posebej, ¢e ima
tudi sluzbo.

Nezdrav nacin zivljenja (veliko negativnih
Custev, kot sta strah in Zalost; pomanjkanje casa
za ukvarjanje s sebi primernimi aktivnostmi, ...).

Pomanjkanje Casa, znanja in moznosti za delo
na sebi, zaradi ¢esar spremljevalec lahko tudi
sam zboli.

8 Dnevno

Bolniki, ki postanejo zaradi napredujoce
bolezni odvisni od drugih, potrebujejo
pomoc¢ pri vseh temeljnih Zivljenjskih
aktivnostih: gibanju, oblacenju, slace-
nju, osebni higieni, prehranjevanju in
izlo¢anju. Kaksno pomoc in koliko je
bolniki potrebujejo, je seveda odvisno
od njihovih omejitev. Pri tem je potreb-
no vedno znova poskrbeti, da bolnik
sam ali ob pomoci drugega izvede vse
tiste aktivnosti, ki jih Se zmore. To pa od
osebe, ki mu nudi pomoc, zahteva veliko
Casa, znanja in potrpljenja.

Oseba, ki je partnerja v taksni fazi

sposobna in pripravljena negovati, mora imeti pomoc s
strani strokovno usposobljenih oseb, ki jo naucijo, kako
na pravi nacin izvesti doloceno aktivnost, in jo seznanjajo
s pripomocki ter njihovo dosegljivostjo. Oseba, ki svojca
neguje, mora biti tega dela obdobno tudi razbremenjena.
Stalno spremljanje in evalvacija trenutnega stanja ji daje-
ta obcutek varnosti in dopolnjujeta njeno znanje.

Partner ima pomembno vlogo pri reSevanju tezav.

Pomoc pri iskanju vedno novih moznosti, ki
pripomorejo k boljSemu pocutju in upocasnjujejo
napredovanje bolezni (vec ljudi vec ve).

Pomoc¢ samo pri tistih aktivnostih, ki jih resni¢no
ne zmore sam. Meja med tem, kaj bolnik zmore
in kaj ne, je pogosto subjektivna. S pomocjo ob
nepravem casu se bolniku jemlje lastno izkusnjo
in se ga demotivira, da bi se trudil, raziskoval.
Miro me pogosto prosi, da ga pustim, Ceprav
pade ali se zelo pocasi oblaci, obuva, zavezuje
vezalke, ... Tudi jaz mu kdaj odklonim pomoc,
npr., ko Zeli, da jaz telefoniram v njegovem
imenu, ker je njegov govor obcasno nerazlocen.

Druzenje, sodelovanje pri aktivnostih, ki so
del njegove terapije (hoja, tek in druge oblike




N

gibanja, meditacije in podobno, vkljucevanje v
terapevtske programe, ...).

e Spremljanje na preglede, pomembne uradne
inStitucije, kjer prihaja do odlocitev in navodil.
To da obcutek vecje varnosti, da se informacije
ne bodo izgubile, obenem pa oba poslusata in
kasneje lahko skupaj analizirata sliSano.

e Potrpezljivost. V Zivljenju bolnika s
Parkinsonovo boleznijo se dogodki v dolocenih
fazah odvijajo kot upocasnjen film, kar je za
partnerja lahko motece. Vsako priganjanje ob
takih trenutkih stanje Se poslabsa.

e Se nauciti, kdaj so besede spodbujajoce in kdaj
bolj pomaga molk.

Partnerski odnos je izjemno pomemben. Kaksna bo pod-
pora partnerja, je odvisno od veliko razli¢nih faktorjev:

Kar nekaj bolnikov s Parkinsonovo boleznijo
oz. njihovih skrbnikov se je v zadnjem

casu obrnilo name z vprasanjem, kako je s
prevozi z resevalnim vozilom pri pacientih

s Parkinsonovo boleznijo oz. drugimi
ekstrapiramidnimi motnjami.

Tudi sam nisem vedel za to pravico, saj sem v bolniSnico
(na nevrolosko kliniko v Ljubljani in na polikliniko) hodil
s svojim vozilom (peljali so me domaci), z avtobusom, ali
pa me je peljal kateri od prijateljev. Seveda je vse to pove-
spremljali. TakSen podvig se konca nekje pri 40 EUR za
en obisk bolnice. Poraba goriva, parkiranje, obraba gum
itd. Seveda je stroSek odvisen od oddaljenosti bolnice od
kraja stalnega prebivalis¢a bolnika.

Tudi Ce si sposoben voziti sam, se pojavi kar nekaj proble-
mov. Parkiranje za Parkinsonovega bolnika je poseben
problem, Se posebej, ¢e imas prizadeto levo stran telesa
in ne mores sproziti vstopnega listiCa za parkiranje; ravno
tako nastopi podoben problem vstavitve parkirnega
listi¢a pri zapus¢anju parkiri$¢a. Se posebej so problema-
ticne nekatere parkirne hise, kjer ni dovolj prostora, da bi
poskusal izstopiti iz avtomobila in bi tako vstavil ali vzel
parkirni listi¢. Sicer pa sploSen nasvet; za Parkinsonove-
ga bolnika je lazje, ¢e se vozi z vozilom z avtomatskim
menjalnikom.

Da ne govorimo o dostopu na kliniko s parkirisca, ki je
za nekatere bolnike nemogo¢. Ce parkira$ na malce bolj
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o kaksen je bil partnerski odnos pred postavitvijo
diagnoze,

e kaj sta pocela skupaj (hobiji), kaj sta bila
sposobna poceti vsak zase,

e kdo jebolnik (moski ali zenska) in delitev
vlog med moskim in Zensko: sta bila prej
drug od drugega odvisna ali sta drug drugega
dopolnjevala? (Zzenske moskim marsikdaj
strezejo Se takrat, ko so zdravi; moski je bil prej
»macok, potem pa ne zmore vec, postaja odvisen;
moski se mora priceti ukvarjati s podrodji, ki so
zanj nova - kuhanje, pomog¢, nega, ...),

e spremenjeno finan¢no ravnovesje je lahko
razlog za obCutke krivde ali za obtozevanje,

e izobrazba in splosna razgledanost pogojujeta
moci, ki so posamezniku na razpolago,

e osebnostne znacilnosti posameznika,
e socialna mreza.

oddaljenem parkiriscu, je dostop do klinike pravi projekt,
ki se nemalokrat konca s zaCudenimi pogledi mimoido-
Cih. »Kaj je pa z njim?« Nekateri bi ti radi pomagali, drugi
gredo mimo kot da niso niCesar opazili. Skratka, bole-
zen je Se premalo poznana, zato bo potrebno Se veliko
storiti, da jo bo druzba sprejela kot nekatere druge bo-
lezni. Seveda vse nasteto pri PB velja tudi v vsakdanjem
Zivljenju, ne samo pred UKC.

Dobro je imeti kartico za parkiranje invalidov, ¢e jo seve-
da uspete dobiti. O tem kdaj drugic.

Konéno mi je nek bolnik namignil (bil je dodobra sezna-
njen s to pravico, tudi dejansko jo je potreboval), da mi ta
pravica pripada, in z nevroloske klinike sem Sel domov z
reSevalnim vozilom. To se je zgodilo po vec letih, ko sem
Ze imel diagnozo in sem bil na kliniki z namenom, da mi
predlagajo enega od nacinov kontinuiranega zdravljenja.
Zanimivo, da mi za to pravico prej ni povedal nihce. Sicer
pa je bolje pozno kot nikoli, oziroma drugace: nikoli ni pre-
pozno. Vsekakor pa velja pravilo »kdor jezika Spara, kruha
strada«. Povedano bolj enostavno: zakaj pa nisi vprasal?

Prevoz resevalnimi in drugimi vozili
Kdo je upravi¢en do prevoza?

Do prevoza z reSevalnimi in drugimi vozili so upravicene
zavarovane osebe.

Kdaj je zavarovana oseba upravi¢ena do prevoza z reSe-
valnimi in drugimi vozili?
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Zavarovana oseba ima pravico do prevoza z reSevalnimi
in drugimi vozili, kadar iz zdravstvenih ali drugih razlo-
gov ni mogoce opraviti prevoza z javnim prevoznim
sredstvom. Ti prevozi so:

e nujni prevozi, ko je potrebno zagotoviti
cimprejsnjo zdravnisko pomoc in prepreciti
najhujSo mozno posledico za zivljenje ali zdravje
zavarovane osebe, za zdravje drugih in v vseh
primerih, ko zavarovana oseba potrebuje
takojSnje nujno zdravljenje in nujno medicinsko
pomoc;

e prevozi, ki niso nujni, ker ne gre za reSevanje
Zivljenja ali prevoz zaradi nujnega medicinskega
posega, ampak za prevoz nepokretne
zavarovane osebe do zdravstvenega zavoda
ali zdravnika in nazaj ali prevoz osebe nain z
dialize;

e v primeru, ko bi bil prevoz z javnim prevoznim
sredstvom lahko Skodljiv;

e prevozi zavarovane osebe s spremstvom
zdravstvenega delavca.

Nujni prevozi vkljucujejo tudi reSevanje poskodovanih za-
varovanih oseb z gora, morja, voda in jam in njihov pre-
voz do najblizjega zdravstvenega zavoda, ki lahko zagotovi
ustrezno medicinsko pomoc. Nujnost reSevanja in prevoza
mora potrditi zdravnik, ki je sodeloval pri reSevanju posko-
dovanca, ali zdravnik, ki ga je sprejel na zdravljenje.

Pravica do prevoza je zagotovljena le od stalnega pre-
bivaliSCa zavarovane osebe do najblizjega ustreznega
izvajalca zdravstvenih storitev in nazaj.

Zavarovana oseba lahko uveljavi pravico do prevoza, ko
njen osebni zdravnik ugotovi, ali je le-ta potreben in ute-
meljen. V tem primeru osebni zdravnik izda ustrezno
listino (Nalog za prevoz). V primeru, da gre za prevoze
na dializo in z dialize ali ko je potrebno zavarovano
osebo premestiti v drugo bolnisnico ali iz bolnisnice v
zdravilisCe, iz bolnisnice ali zdravilis¢a na dom glede na
njegovo zdravstveno stanje ali od specialista na dom,
lahko listino za narocilo prevoza izda napoteni zdravnik.
Nujni prevoz sme odrediti tudi drug zdravnik, ki potrdi
nujnost prevoza na listini za odreditev prevoza z reSeval-
nim vozilom. Nujnost prevoza lahko potrdi tudi zdravnik,
ki je po opravljenem prevozu prevzel zavarovano osebo
v zdravljenje.

V primeru, da zavarovana oseba ali njeni svojci oziroma
kdo drug v njenem imenu narocCi prevoz z reSevalnim
vozilom, mora stroSke prevoza poravnati sama. Povra-
Cilo stroSkov pa lahko v tem primeru zahteva od Zavoda
(2ZZS), e zdravnik, ki jo je prevzel v zdravljenje, ugotovi,
da je bil prevoz nujen in ji o tem izda potrdilo.

e Zakon o zdravstvenem varstvu in
zdravstvenem zavarovanju

¢ Pravila obveznega zdravstvenega
zavarovanja

Zavarovane osebe pravico do prevoza z reSevalnimi in
drugimi vozili uveljavljajo s kartico zdravstvenega zava-
rovanja in listino Nalog za prevoz (Obr. NLG/3).

V primeru, da je zavarovana oseba nujni prevoz placalain
ji je zdravnik, ki jo je sprejel na zdravljenje izdal potrdilo,
da je bil prevoz nujen, lahko pri obmocni enoti oziroma
izpostavi Zavoda (ZZZS) zahteva povracilo stroskov pre-
voza. Pisni vlogi je potrebno priloziti racun za opravljeno
storitev ter potrdilo zdravnika, ki je osebo sprejel.

Po mojem razumevanju prevoz z reSevalnim vozilom bol-
nikom s Parkinsonovo boleznijo pripada, saj se podlaga
najde v tockah 2, 3 in 4. Sicer pa je odobritev prevoza v
rokah osebnega zdravnika in napotenega zdravnika, ki
bolezen poznata in tako ni problema z odobritvijo prevo-
za. Potrebno pa je izraziti potrebo po prevozu.

Sam se vozim z reSevalci ZD Nova Gorica. Prevozni nalog
dobim pri osebni zdravnici. Po telefonu poklicem v ZD
Nova Gorica, kjer povem, kdaj moram biti v bolnici, in za-
deva je ze vec ali manj koncana. Ko se reSevalec pribliza
vstopni tocki pacienta, ga reSevalec ponovno poklice. Na
ta nacin ne pride do ¢akanja reSevalca ali pacienta.

Vozniki in spremljevalci so vsi po vrsti profesionalni. V pri-
meru, da ne ves, kam iti v bolnisnici, te pospremijo do tocke
prevzema v bolnisnici. Opravijo tudi prijavo za vrstni red.
Glede na to, daimam obcasno probleme z ravnotezjem oz.
gibljivostjo, mi pomagajo pri vstopu in izstopu iz vozila.

Iz bolnice sem na predlog napotenega zdravnika nekaj-
krat Sel z reSevalci iz Postojne. Ker sem le s tezavo pre-
mikal in dvigoval noge, mi je prijazen voznik reSevalnega
vozila postavil celo prucko, da sem lazje vstopil v vozilo.
Spremljevalka je namesto na sedezu ob vozniku sedela
v zadnjem delu vozila in me vseskozi sprasevala, ¢e se
dobro pocutim.

Skratka, reSevalci so vsi po vrsti pravi profesionalci in
bilo bi zelo narobe, ¢e bi prevoze izvzeli iz zavarovanja.

Vcasih se zgodi, da je prevoz z reSevalci pravi druzabni
dogodek. Se posebej se to zgodi, kadar je resilec v bistvu
kombi, kjer se pelje tudi do 6 bolnikov. Klub razli¢nim
diagnozam in tegobam se tako vCasih smejimo in si pri-
povedujemo vice na racun diagnoz, ki jih imamo, tako da
za kaksno uro pozabimo na dejansko stanje. Sam se rad
pohecam na svoj raCun. Zdi se mi, da sem pol clovek pol
robot, saj sem odvisen od baterije, ki mi omogoca gibanje.

Joze Papez



AGONIST DOPAMINA - zdravilo, ki stimulira dopaminske
receptorje v mozganih. Mozganskim celicam agonistov
dopamina za razliko od levodope ni potrebno pretvoriti
v dopamin. Lahko se uporabijo kot prvo zdravilo, da se
odlozZi potreba po levodopi, ali pa se jih v kombinaciji z
levodopo uporabi za zdravljenje izklopov v napredovali
fazi Parkinsonove bolezni.

AKUPRESURA - oblika terapije dotika, ki uporablja nace-
la akupunkture in kitajske medicine. V akupresuri se upo-
rablja stimulacija istih to¢k na telesu kot v akupunkturi,
vendar se pri akupresuri stimulirajo s pritiskom prstov in
ne z vbadanjem igel.

AKUPUNKTURA - tehnika vbadanja zelo tankih igel v
akupunkturne tocke na telesu, s ciljem obnovitve zdravja
in dobrega pocCutja.

AKINEZIJA - v obicajni rabi pomeni pocasno oziroma
okorno zmoznost gibanja. V direktnem prevodu pomeni
negibljivost.

ANTIDEPRESIV - zdravilo, ki se uporablja za lajsanje
depresije.

ANKSIOZNOST - neprijeten obcutek nelagodja, strahu,
zaskrbljenosti ali zaskrbljenost zaradi nekega negotove-
ga dogodka.

APATIJA - stanje brez zanimanj, navdusenja ali Custev.

AFAZIJA - stanje, pri katerem je sposobnost ustnega ali
pisnega sporazumevanja delno ali povsem izgubljena.
Dozivlja se lahko tudi kot otezeno govorjenje, branje,
pisanje ali razumevanje tega, kar so drugi povedali.

APOMORFIN - zdravilo je agonist dopamina, ki se upo-
rablja za zdravljenje Parkinsonove bolezni, obicajno v ob-
liki injekcije. Agonisti dopamina imajo kemicno strukturo
podobno dopaminu. Posnemajo delovanje dopamina
- zarazliko od levodope, ki se v dopamin pretvori.

AROMATERAPIJA - metoda, ki uporablja izvlecke iz
aromaticnih rastlin, imenovane esencialna olja, da bi
izboljsala fizicno in dobro pocutje.

ASPIRACIJA - inhaliranje tuje snovi ali hrane v sapnik in
pljuc¢a. To lahko vodi v aspiracijsko plju¢nico, pogosto
resno bakterijsko okuzbo v pljucih.

ASPIRACIJSKA PLJUCNICA - vnetje plju¢ zaradi vdihanja
tujkov, kot sta hrana ali slina.
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ASTENIJA - pomanjkanje moci ali energije.
ATAKSIJA - izguba misicne koordinacije.

AVTOSUGESTIJA - vpliv misli na telo, s ¢imer lahko pozi-
tivne ali negativne misli in prepricanja vplivajo na fizi¢ne
simptome.

BAZALNI GANGLIJI - del mozganov, ki je odgovoren za
nadzorovanje gibanja. Dopamin, nevrotransmiter, ki ga
primanjkuje v mozganih ljudi s Parkinsonovo boleznijo,
nastaja v delu bazalnih ganglijev, znanem kot ¢rna
substanca.

BENZODIAZEPINI - vrsta zdravil, ki se uporabljajo kot
pomirjevala.V mozganih zavirajo prenos zivCnih signalov.

BOTULIN TOKSIN - nevrotoksin, uporaben za zdravljenje
misicnih spazmov in distonije. Je naravni protein, ki ga
proizvaja bakterija Clostridium botulinum. V preteklosti je
bil poznan kot nevaren in strah vzbujajo¢ strup. Ce BoNT
pride v hrano, lahko povzroci botulizem, ki je huda in
pogosto smrtonosna bolezen. V zadnjih 40 letih so znan-
stveniki ta strup pretvorili v ucinkovito zdravilo, ¢e se ga
uporablja v ustreznih odmerkih.

BRADIKINEZIJA - pocasnost gibanja. Koren besede
bradikinezija izvira iz grs¢ine: bradi (pocasi) in kinesis
(gibanje).

BRADIFRENIJA - pocasnost miselnih procesov.

BROMOKRIPTIN - eden od dopaminskih agonistov za
zdravljenje Parkinsonove bolezni.

CERVIKALNA DISTONIJA - cervikalna distonija, znana
tudi kot spazmodicni tortikolis, je distonija, ki prizadene
vratne misice, zaradi Cesar pride do nehotenega zvijanja
ali neustrezne drze vratu.

DaTSCAN™ - SPECT - slikovna preiskava z izotopom, ki
kaze na populacijo Ziv¢nih celic, ki v mozganih proizvaja-
jo dopamin. Izguba teh celic vodi do Parkinsonove bolez-
ni. VkljuCuje injiciranje osebe z radioaktivnim sredstvom
z majhno koli¢ino radioaktivnosti. VeZe se na celice, ki
sprosc¢ajo dopamin in jih je zato mogoce slikovno prika-
zati z gama kamero. DaTSCAN lahko uporabimo za razli-
kovanje Parkinsonove bolezni od bolezni, ki povzrocajo
podobne simptome, kot je npr. esencialni tremor.

DEKARBOKSILAZA - encim v krviin mozganih, ki pretvori
levodopo v dopamin.
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Podporniki v letu 2020

ABBVIE
AQUASISTEMS D.0.0.
BERNIK BRIGITA
GEN-1D.0.0.
GLAXOSMITHKLINE D.0.0.
INOTHERM D.0.0.
JERINA DARJA
JUG FRANCI
KOVACIC VERA
KRASKI VODOVOD SEZANA D.0.0.
LES 3 PLUS D.0.0.

Mestna obc¢ina

Ljubljana
= MESTNA OBGINA
- KRANJ

MESTNA OBCINA

MARIBOR

Ce Zelite pomagati Drustvu Trepetlika, Kako to storite?

nam lahko namenite delcek svoje
odmerjene dohodnine. S tem sami ne
boste prikrajsani, Drustvo Trepetlika
pa bo prav zaradi vas izvedlo kaksno

Podpornik Drustva Trepetlika ste lahko tudi vi! Kako?

MEDIS D.0.O.
MEDTRONIC D.O.O.
ORION PHARMA D.0.0.
PLIBERSEK JERAM ADRIJANA
ROCHE PHARMAHOLDING B.V.
TELEING GRADNJE D.O.O.
TELEMACH D.O.0.
ZALOKER & ZALOKER D.0O.0.

ZALOZNIK MIHA

@ REPUBLIKA SLOVENIJA

MINISTRSTVO ZA ZDRAVJE

FUNDAGIA Z4
FINANCIRANIE
INVALIDSKIH IN
HUMANITARNIH
ORGCANIZACY
REPUBLIKE
SIOVENIIF

A

-

..........

Izpolnite obrazec, ki ga najdete na eni izmed naslednjih strani, in ga
posljite na pristojni davcéni urad oziroma na: FURS, Davcna ulica 1,
1000 Ljubljana.

aktivnost vec. Lahko pa ga prinesete svojemu regijskemu vodji ali ga posljete na sedez

Drustva Trepetlika.



Iskreno se zahvaljujem vsem nasim podpornikom, ki ste nam
v tem nenavadnem letu in Ze tudi prej stali ob strani. Vsem
prostovoljcem, skrbnikom, clanom ter zdravstvenemu osebju se
zahvaljujem za podporo in sooblikovanje nasega delovanja, kajti k
uspesnosti Trepetlike veliko doprinesete tudi vi.

Zelim vam dobro, ¢im bolj zdravo, srecno in uspesno leto 2021.

Predsednica drustva Trepetlika
Cvetka Pavlina Likar

UTRINEK

neba bom snela sonc
S
~  —intigapodarila.”™
Med zlate Zarke bom ljubezen skrila.

B ki !
Na noc¢nem nebu ’
zvezde bom ndbra a,

v srca ljudi jih posejala.

Vjutranji travi o
bom roso nalovila,
v dragulje srece jo spremenila.

:
Magda Kastelic Hocevar

Foto: Robert Zabukovec
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TREPETLIKA

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

Ime in priimek:

Datum rojstva: Bolnik  Skrbnik (oznaci)

Naslov (ulica, postna Stevilka in posta):

Telefon: E-posta:

V drustvu se zavezujemo, da bomo zbrane podatke obdelovali v skladu s slovensko in EU zakonodajo s podroc¢ja varstva
osebnih podatkov (Splo$no uredbo o varstvu osebnih podatkov 2016/679), in sicer le za namen aktivnosti DRUSTVA TREPET-
LIKA ter jih brez vasega soglasja ne bomo posredovali tretjim osebam.

Izpolnjeno pristopno izjavo nam posljite na e-naslov: drustvo_trepetlika@t-2.net ali po posti na naslov:
DRUSTVO TREPETLIKA, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana.

Zanima nas, kje ste izvedeli za Drustvo Trepetlika:

Ali bi Zeleli prejeti obrazec za namenitev dela dohodnine Drustvu Trepetlika? DA NE (oznaci)

Z oznako X v okvircku soglaSam, da Drustvo Trepetlika:

Moje osebne podatke, ki jih obdeluje za namen izvajanja aktivnosti ¢lanstva, uporablja tudi za
izvajanje raziskav.

Moje osebne podatke, ki jih obdeluje za namen izvajanja aktivnosti ¢lanstva, uporabi za oblikovanje profila za
namen poSiljanja prilagojenih e-novic, vabil in obvestil, ki jih posilja ¢lanom.

Dovoljujem javno objavljanje slikovnega, video in zvo¢nega materiala, ki prikazuje dejavnost drustva in vsebuje

moje posnetke.

Uporabo podatkov, za katere ste podali soglasje, lahko kadarkoli preklicete. Lahko zahtevate izbris tako zbranih podatkov,
izpis ali prenos podatkov, in sicer tako, da nam pisete na naslov: Drustvo Trepetlika, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana
ali na e-naslov: drustvo_trepetlika@t-2.net.

Letna ¢lanarina za leto 2021 znasa 15 EUR na osebo; poravnate jo z nakazilom na nas TRR:
SI156 0201 4001 6407 805 (pripis: CLANARINA 2021, ime in priimek élana/-ov)
ali po vnaprejSnjem dogovoru na sedezu drustva.

Prosimo vas, da morebitne kasnejSe spremembe vasih podatkov sporocite na sedez drustva.

Datum: Podpis:




PODATKI O DAVCNEM ZAVEZANCU:

(Ime in priimek dav¢nega zavezanca)

(Podatki o bivalis¢u: naselje, ulica, hisna Stevilka)

(Postna Stevilka, ime poste)

Dav¢na Stevilka

(Pristojni davcni urad, izpostava)

ZAHTEVA

za namenitev dela dohodnine za donacije

Ime oziroma naziv upravicenca

TREPETLIKA, december 2020

Ime oz. naziv upravicenca Davcna Stevilka upravicenca | Odstotek (%)
Drustvo Trepetlika 71393 2 (5|0 0,50 %
V/Na ,dne

Izpolnite obrazec s svojimi podatki, ga natisnite in podpisite, nato pa odnesite ali posljite na:

najblizji Financni urad ali na Drustvo Trepetlika, Sisenska cesta 23, 1000 Ljubljana

Podpis zavezanca/ke




Placilo ¢lanarine za TEKOCE leto

Ceprav je letos odpadla ve¢ina dogodkov, drustvo
kljub temu deluje s polno paro in se tudi pripravlja na
Cas, ko se bomo lahko spet druZili »v Zivox.

Zatorej zelimo vse tiste, ki Se niste poravnali letne
clanarine, prijazno spomniti, da to storite z nakazilom
na drustveni transakcijski racun:

S156 0201 4001 6407 805

Pripisite Clanarina za leto 2020, navedite svoje ime in
priimek. Clanarino lahko nakazete tudi prek spletne
banke ali pokazete zgoraj napisano Stevilko racuna
ban¢nemu usluzbencu, ki vam bo izvedel placilo in
izdal potrdilo.

Moznost placila clanarine za prihodnje leto bo tudi
(zelo, zelo upamo, da se kmalu vidimo) na vseh sreca-
njih in skupnih dogodkih.

Letna ¢lanarina znasa 15 evrov.

Dragi clani in bralci nasega glasila,
prisréno ste vabljeni, da soustvarjate
Trepetliko. Vase ¢lanke, misli in
fotografije nam lahko vedno posljete

na drustvo, naslednjic jih bomo z

veseljem vkljucili.

Zaradi otezenega dihanja in bolecin v prsih sem poklical
doktorja. Rekel je, naj me ne skrbi. Nimam koronavirusa,
samo srcni infarkt je.

Nikoli si nisem mislila, da bo priSel ¢as, ko me bo med
sprehodom po gozdu bolj strah srecati Cloveka, kot pa
medveda.

Mi, ki Se hodimo v sluzbo, smo glih tko kot tisti muzikanti
na Titaniku. Spilamo do konca.

Obvestilo iz kriznega Staba: Vsi pari, ki bodo cez 9 mese-
cev zibali, bodo denarno kaznovani zaradi nespostovanja
razdalje 2 m.

TREPETLIKA

Drustvo bolnikov s Parkinsonizmom in drugimi
ekstrapiramidnimi motnjami
Naslov:
Sidenska cesta 23, 1000 Ljubljana
Telefon: 01 515 10 90
GSM: 031 337 752
Elektronski naslov: drustvo_trepetlika@t-2.net,
trepetlikadrustvo@gmail.com
Spletni naslov: www.trepetlika.si
Urednistvo:
Magda Kastelic Hocevar, prof.
in Mirjam Martini Gnezda
Lektura:
Nika Verlic
Fotografije:

Davor Lovincic¢, Erna Furlan, Slavko Stosicki,
Miran JuriSic, Mirjam Martini Gnezda
Tisk:

Art d.o.0. 32, Zabarjeva 2, Ljubljana
Naklada:

1.400 izvodov
Ljubljana, december 2020

ZAHVALA: Prav posebej se za njegovo pomoc in
angaziranost pri fotografijah zahvaljujemo fotografu
Davorju Lovincicu.

Obvestilo: Fotografije so nastajale v obdobju enega leta,
zato so na nekaterih druzenja obeleZena po nacinu, ki je
veljal pred koronacasom.

Na naslovnici je fotografija avtorice

Tanje Blazic, ki je zmagala na natecaju
ZIVLJENJE ali UCENJE V “CASU KORONE”,
ki ga je organiziral LUNG.

Mnenja zirije o fotografiji:

« Stiska. Potreba po blizini. Oddaljenost.

Prosojnost. / David Kozuh

« Avrorica je ujela trenutek, ki pove vec kot
kot 1000 besed. / David Verlic

« Dalec najbolj s pomenom nabita
fotografija. Grozljivo dobra. / Barbara
Fajdiga Perse



Pisem ti na zadnjo stran, ker najrajsi te imam.
Ce pa kdo se raj$' te ima, pise naj naprej, ¢e zna!

Dobrih Stirideset let je ze minilo, odkar smo se s soSol-
kami prerivale za nase nove spominske knjige, v katere
smo lahko napisale na zadnjo stran zgornji verz. Ceprav
kliSejsko, smo tako izrazale naklonjenost druga drugi.
Nekatere vezi med nami so tekom let oslabele, se celo
pretrgale. Druge, tiste pristne, so zdrzale do danasnjega
Casa; kot Ziva snov so zrasle, se okrepile, predrugacile,
kajti zgodilo se nam je Zivljenje.

V tem prednovoletnem casu se obicajno kljub hitremu
tempu umirimo in zazremo vase. Naredimo obracun za
nazaj ter nacrte za naprej. Pravzaprav imamo letos, ko
smo zaradi koronavirusa upocasnili svoj ritem, za to Se
vec priloznosti.

Kaj nam je torej prineslo letosnje leto?

V prvivrsti novi koronavirus, kinam je upocasnil hitri ritem
Zivljenja ter odnesel veliko utecenih stvari. Nasa skupna
druzenja, pogovore, obiske nam dragih ljudi, objeme.

Ker pa se vse Zivljenje u¢imo, moramo priznati, da je nasa
nova sedanjost obenem nas velik ucitelj. Galileo Galilei je
ze pred mnogimi leti rekel: Eppur si muove ... In vendar
sevrti...

Res je! Veliko izpadlih stvari se ne da nadomestiti,
navkljub vsemu pa sem spoznala, da se pristna clo-
veska vez lahko vzdrzuje tudi na daljavo. Zadnje leto
smo vsi to dodobra ozavestili. Spremenile so se oblike

nasega druzenja in stikov. To
vzemimo kot izziv, ne slabost.
Kajti le tako bomo lahko
napredovali in se razvijali ...
v Se boljse ljudi! Iz pogovorov
z vami in vasih pisnih sporocil
razbiram, da vsi komaj Cakate,
da epidemija mine in se zopet
sreCamo. Pridruzujem se va-
Semu mnenju. Do takrat pa ...
zdrZimo, drzimo se ukrepov in
pazimo nase ter na svoje dra-
ge, bodimo odgovorni do sebe
in do drugih, ostanimo v ¢im boljSi formi in vzdrzujmo
naso vez.

Zahvaljujem se vam torej za sodelovanje in za vse drobne
pozornosti, ki mi jih namenjate. Jaz se bom Se naprej po
svojih najboljSih moceh trudila za vas.

Zelim vam ... mnogo, mnogo stvari mi je sedaj $inilo v
glavo ... ¢im boljSega zdravja in ¢im veC moci za spopa-
danje z boleznijo, dobre medsebojne odnose, predvsem
pa, da se kmalu zopet sreCamo!
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