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Stevilne ilustracije v tej knjiZici prikazujejo nemotoriéne simptome, prijazno pa so jih prispevali
liudje, oboleli za parkinsonovo boleznijo.
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PREDGOVOR

Leta 2008 je Evropsko zdruzenje za
parkinsonovo bolezen (European Parkinson’s
Disease Association — EPDA| zacelo

s kampanijo Zivijenje s parkinsonovo
boleznijo, namenjeno ozaveicanju javnosti
o tem, kak3no je Zivljenje s parkinsonovo
boleznijo in kako ta bolezen ne vpliva le na
vsakodnevno Zivljenje bolnika in njegove
druzine, temvec tudi na zdravstvene

delavce in druzbo nasploh.

Parkinsonova bolezen je drugo najpogostejse
napredujoce nevrodegenerativno bolezensko
stanje, za katerim obolevajo ljudje po vsem
svetu — ne glede na kulturo in raso. Prizadene
stare in mlade, moske in Zenske in je 3e
vedno neozdravljiva.

To je kompleksna bolezen, ki s svojimi
telesnimi in dusevnimi posledicami prestopa
skoraj vse kulturne, socialne in ekonomske
meije fer vpliva prav na vsak trenutek
bolnikovega Zivljenja. Simptomi se pri
bolnikih razlikujejo - celo pri posamezniku
se lahko spreminjajo od dneva do dneva,
iz ure v uro in celo iz minute v minuto.
Zdravlienje se neprestano izbolj3uje,
vendar raziskovalci do sedaj e niso
uspeli najti naéina, kako parkinsonovo
bolezen prepreciti ali ozdraviti.

Izredno pomembno je, da bi vsi ljudje bolje
poznali napredovanie parkinsonove bolezni,
vsakodnevno Zivljenje osebe s kroniéno
nevrolosko motnjo, naine zdravljenia, ki so
na voljo, nezelene uinke zdravil ter druzbeno
in ekonomsko 3kodo, ki jo bolezen povzroca.

Kampanija Zivljenje s parkinsonovo
boleznijo je razdeliena na dva sklopa:

Prvi delpoudori pomen zgodnjega
diagnosticiranja oziroma zacetka zdravljenja,
da bi tako upolasnili napredovanije bolezni,
in prikaZe tudi ekonomsko in druzbeno
breme, ki ga prina3a bolezen v pozni fazi,

ko moéno prizadene bolnike, njihove druzine

in skrbnike oziroma negovalce, a hkrati tudi
celotno druzbo.

Zivljenje s parkinsonovo boleznijo

(drugi del) se osredotoda na nemotoricne
bolezenske simptome in prikaze kompleksnost
te bolezni ter vnovi¢ poudarja pomen
zgodnjega diagnosticiranja in uéinkovitega
zdravljenja. Pri tej bolezni je potrebno
obvladovati 3tevilne nemotoriéne simptome,
vkljuéno z bolegino, inkontinenco, zaprtjem,
motnjami spanja, utrujenostjo, tesnobo

in depresijo. To se le nekateri izmed
simptomoyv, s katerimi se morajo oboleli
soocati vsakodnevno.

Parkinsonove bolezni ne bi mogli ustrezno
opisati brez pomoéi 3tevilnih bolnikov, ki
so Sirom po Evropi z nami prijazno delili
svoje osebne zgodbe in dovolili uporabo
svojih anamnez.

Upamo, da bomo s predstavitvijo

resni¢nih primerov in natanénih podatkov
uspeli sporoéiti tako ljudem, ki odlo&ajo,

kot tudi 3ir3i javnosti, da parkinsonova
bolezen ne pomeni zgolj tremorja/tresavice,
da ne zbolevajo le starejsi ter da imajo
oboleli pravico do najboljsega moznega
zdravljenja in nege.

Z vaso pomodjo lahko EPDA poveéa
ozaveicenost o socialno-ekonomskem
vplivu parkinsonove bolezni ter
o njenih druzbenih posledicah.
Obgirnejse informacije lahko najdete na
www.parkinsonsawareness.eu.com.
/
.
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POVZETEK

PARKINSONOVA BOLEZEN

Parkinsonova bolezen je napredujoée
nevrologko obolenje, ki se pojavi zaradi
upadania stevila nevronov v mozganih.
Ime je dobila po londonskem zdravniku
dr. Jamesu Parkinsonu, ki je leta 18171
v eseju z naslovom The Shaking Palsy
prvi opisal to bolezensko stanje.

Parkinsonova bolezen je druga
najpogostej$a degenerativna motnja
osrednjega zivéevja. Po ocenah naj bi
leta 2005 med petimi najstevilénejsimi
zahodnoevropskimi in desetimi najstevilé-
nej$imi narodi na svetu za to boleznijo
trpelo od 4,1 do 4,6 milijona ljudi,
starejsih od 50 let; do leta 2030 pa

naj bi se to stevilo predvidoma podvojilo
— takrat naj bi bilo obolelih od 8,7 do

9,3 milijona ljudi.?

Povprecna starost ob zadetku bolezni

ie priblizno 60 let. Bolezen se obic¢ajno
pojavi po 50. letu, véasih lahko zbolijo
tudi mlaj3i — med 30. in 50. letom,

$e mlajdi pa le redko.?

Parkinsonova bolezen je pogosto

povezana s tezavami pri gibanju, znanimi

kot “motoriéni simptomi”. Stirje glavni
motoriéni simptomi parkinsonove bolezni

so: tremor (tresavica) v mirovaniju, okorelost,

bradikinezija (upocasnjeno gibanije) in
motnja ravnoteZja. Med klasiéne znake
parkinsonizma sodita tudi upognjena

telesna drza in nenadna ofrplost (motoriéna
blokada). Diagnozo parkinsonove bolezni

postavimo s kliniéno oceno glede na
prisotnost znacilnih* simptomov.

Parkinsonova bolezen je povezana tudi

s simptomi, ki se ne nana3ajo neposredno
na gibanje?. To so nemotoriéni simptomi —
in v tej knjiZici se bomo osredotoéili nanje.

Parkinsonova bolezen lahko vpliva na
Stevilne vidike vsakodnevnega Zivljenja
in globoko poseze v kakovost Zivljenja.

Parkinsonova bolezen spremeni Zivljenje,
Eeprav ga neposredno ne ogroza.




NEMOTORICNI SIMPTOMI

Motoriéni simptomi so dolgo veljali za
temeljine znake parkinsonove bolezni,
zdaj pa kot pogosta in pomembna
znadilnost bolezenskega stanja cedalje
bolj stopajo v ospredije tudi nemotoricni
simptomi, torej tisti, ki niso povezani

s tezavami pri gibanju.**

Nemotoriéni simptomi so izredno raznoliki.
Mednje sodijo nevropsihiatriéne teZave
(npr. depresija, demenca in ponavljajoce

ali obsesivno vedenje, kot je igranije iger
na sre€o), motnje spanja (npr. nespecnost
in Zive sanje), avtonomni simptomi

(npr. teZave z mehurjem, potenje in
nezmoznost erekcije), prebavne tezave
(npr. zaprtje, uhajanje blata, silienje na
bruhanije) in motnje zaznavanja (npr.
bole¢ina, motnja voha, ki prizadene tudi
obcutek za okus, zamegljen vid) utrujenost,
povecanje ali zmanjsanie telesne teZe.
Celoten pregled nemotoriénih simptomov
pri parkinsonovi bolezni si lahko ogledate
na straneh 14-15.5

Nemotori¢ni simptomi se lahko pojavijo
ne glede na stopnjo bolezni. Nekateri
od njih, kot so motnja voha, zaprtje in
depresija, se lahko pojavijo tudi ve¢ kot
desetletie pred motori¢nimi simptomi.5 ¢
Trenutno diagnoze parkinsonove bolezni
ne moremo postaviti izkljuéno na osnovi
nemotori¢nih simptomov, vendar upamo,
da bi utegnilo boljge poznavanie tovrsiih
simptomov v prihodnosti privesti do
zgodneijdega diagnosticiranja bolezni in
s tem tudi do zgodnejSega zdravljenja.”

Drugi nemotoriéni simptomi, kot je
parkinsonska demenca, se navadno
pojavljajo v kasnejsih fazah bolezni.?

V poznih fazah bolezni nemotoriéni
simptomi v&asih celo prevladujejo,

npr. zaplet zaradi prezgodnjega
pojemanija uéinka po posameznem
odmerku zdravila.? 1© Nemotori¢ni znaki
moéno povecajo invalidnost in posledi¢no
povisajo stroske za nego fer izrazito
vplivajo na kakovost Zivljenja.’



Nemotori¢ni simptomi na Zivljenje
bolnikov lahko vplivajo enako ali $e bol;
kot motoriéni, $e zlasti v kasnejiih fazah
parkinsonove bolezni. Za razliko od
motori¢nih simptomov, za katere bolnik
dobiva zdravila, so nemotoriéni teZje
prepoznavni in zato pogosto slabse
zdravljeni, &eprav so tudi zanje na
voljo ué&inkovita zdravila.> " Zgodnejse
prepoznavanije in zdravljenje teh simptomov
ter razumevanie njihovega vpliva na
vsakodnevno Zivljenje bi pripomoglo

k izboljsanju kakovosti Zivljenja.

Pogoj za kakovostno Zivljenje je tudi
komunikacija med bolnikom in njegovim
zdravnikom. Raziskave so pokazale, da
se njuni mnenji o tem, kateri simptomi
parkinsonove bolezni so najbolj moteci,
lahko razlikujeta, to pa lahko ovira
uéinkovito zdravljenje.'?

Namen te knjizice je izbolj3ati poznavanje
nemotoriénih simptomov pri zdravstvenih
delavcih v zdravstvenih ustanovah in zunaj
njih, pri tistih, ki vplivajo na zagotavljanje
zdravstvenega varstva, pa tudi pri osebah
s parkinsonovo boleznijo, njihovih svojcih
in skrbnikih oziroma negovalcih. Ker smo
zeleli poglobiti poznavanije farmakoloskega
zdravljenja, ki ga, zato da bi zmanijsali
vpliv nemotoriénih simptomoyv, lahko
prilagajamo, smo uporabili kliniéne 3tudije
primerov, ki so jih prispevali strokovnjaki
za zdravljenje parkinsonove bolezni,

pa tudi pricevanja bolnikov.

Predstavitve primerov, ki femeljijo na
izkusnjah oseb s parkinsonovo boleznijo
in njihovih zdravnikov, dopolnjujeta dva
pregledna ¢&lanka. Prvi prinasa izérpen
pregled nemotoriénih simptomov pri
parkinsonovi bolezni, drugi pa pojasni,
da pri oskrbi obolelih za parkinsonovo
boleznijo multidisciplinaren pristop,
vkljuéujo€ kombiniranje fizioterapevtskih,
delovnoterapeviskih in logopedskih
metod, pripomore k vzpostavljanju
obrambnih mehanizmov, ki zmanjiajo
vpliv parkinsonskih simptomov.
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UVOD V NEMOTORICNE SIMPTOME
PARKINSONOVE BOLEZNI

b

By Kartik Logishetty! BSc; Chandni Chandiramani? MSc; and K Ray Chaudhuri® FRCP,
MD, DSc; 'Kings College London, London, UK; ?Kings College and Institute of Psychiatry,
London, UK; *National Parkinson Foundation Centre of Excellence, Kings College Hospital

and University Hospital Lewisham, London, UK

Parkinsonova bolezen je poéasi napredujoée
nevrodegenerativno obolenje, pri katerem

se motori¢ni bolezenski simptomi povezujejo
s Stevilnimi nemotori¢nimi.

Sirok spekter nemotoriénih simptomov sega
od nevropsihiatriénih simptomov (vkljuéno

z depresijo, zmedenostjo in demenco), tezav
s spanjem (vkljuéno s prekomerno zaspanostjo
prek dneva, nespecnostjo in nemirnimi
nogami) in avtonomnih simptomov (vkljuéno

z motnjami uriniranja in spolnimi motnjami)
do prebavnih tezav (vkljuéno s silienjem

na bruhanije, zaprtjem in slinjenjem).

Nekateri ljudje trpijo tudi zaradi bolegine,
zmani$anja oziroma povecanja telesne
teze ali tezav z vidom ali vohom.
Nemotoriéni simptomi so zelo pogosti —

ne glede na stopnjo ali trajanje bolezni.
Njihovo stevilo naraséa z bolnikovo
starostjo in trajanjem ter stopnjo bolezni.! 2
Prevladujejo lahko tako v zgodnijih kot

v poznih fazah parkinsonove bolezni ter
pomembno vplivajo na kakovost Zivljenia,
povezano z zdraviem (HRQol). Privedejo
lahko celo do bolnisniénega zdravljenja',
kar dodatno obremeni zdravstveni sistem
in poveéa ekonomsko breme.’



Nekateri nemotoriéni simptomi se lahko
pojavijo ved let pred motoriénimi in
diagnosticiranjem parkinsonove bolezni.¢
Braak je s sodelavci objavil izsledke raziskav,
ki so bile izvedene na umrlih bolnikih in
kazejo, da nemotoriéni simptomi odrazajo
Seststopenjsko napredovanie bolezni -
zadetna mesta so v mozganskih predelih,

ki so veliko nizje, kot je substanca nigra, kjer
nastaja dopamin.” Zgodnija (prva) stopnija

je povezana s propadanjem podrocja za
voh in posledi¢no z motnjo voha; ta motnja
spremlja do 90 % oseb s parkinsonovo
boleznijo in je eden najzgodneisih in
najpogostej$ih nemotori¢nih simptomov.® ?
Druga stopnja odraza napredovanje
patolodkega procesa v jedrih spodnjega
dela mozganskega debla, ki veljajo za
klju¢no podrogje pri nastajanju nemotoriénih
simptomoy, kot so tezave s spanjem,
depresija, kognitivne motnije, bolecing,
zaprtje in motnje v nadzorovanju delovanja
avtonomnega Zzivéevja. Stevilne od omenjenih
simptomov zdaj priznavajo kot mozne
predmotori¢ne znadilnosti parkinsonove
bolezni. Znacilni motoriéni simptomi
parkinsonove bolezni (tfremor/tresavica,
okorelost in upocasnijeni gibi) se pojavijo na
tretji in Cefrti stopniji, ko se bolezen razsiri

do substance nigre in drugih jeder globoko

10

v srednjih in prednjih delih mozganov.’
Toda ta razlaga ostaja 3e naprej sporna.

Za podaljSevanije pri¢akovane Zivljenjske
dobe postaja obvladovanje nemotoriénih
simptomov ¢edalje pomembneje;'% " celovit
pristop k zdravljenju parkinsonove bolezni
mora torej vklju¢evati tudi njihovo zgodnije
prepoznavanie in ocenjevanje. Zdravstveni
delavci pogosto ne prepoznaijo sklopa
nemotoriénih simptomov — morda zaradi tega,
ker se bolj osredotoéijo na motoriéne znake,
ali pa zaradi pomanikljivega poznavanija
povezav med boleznijo in simptomi, ki z njo
na prvi pogled niso povezani.! 2 12 “Skupina
za nemotori¢ne simptome parkinsonove
bolezni” je nedavno izdelala uveljavljene
kriterije za ocenjevanje nemotoriénih
simptomov pri parkinsonovi bolezni, med
katere sodita tudi Vpradalnik za ocenjevanje
nemotoriénih simptomov (NMSQuest), ki

ga izpolni oseba s parkinsonovo boleznijo,
in Lestvica za ocenjevanje nemotori¢nih
simptomov (NMSS), ki jo uporablja
zdravstveni delavec. Omenjena Lestvica

sodi med najbolj kritiéna in uveljavljena
orodja, saj so jo uporabili in preskusili na
mednarodni populaciji, ki je vkljuéevala prek
700 bolnikov. Razlog, zakaj nemotoriéni
simptomi niso prepoznani dovolj zgodaj,



osvetljuje nedavno poroéilo, narejeno

na osnovi uporabe NMSQuest: bolniki

se z zdravnikom o 3tevilnih nemotoriénih
simptomih, zlasti o slinjenju, teZavah

s poziranjem, boledini, tezavah v spolnosti,
preprosto ne pogovarjajo — ali ker jim je
nerodno ali ker niti ne pomislijo, da bi bili
ti simptomi lahko povezani s parkinsonovo
boleznijo.'® Prezrtje nemotoriénih simptomov
lahko poveca ekonomske stroske, lahko pa
ima tudi terapeviske in druzbene posledice.
Presejalno ugotavljanje nemotoriénih
simptomov z uporabo NMSS in NMSQuest
omogoca prepoznavanje teh simptomov in
posledi¢no izbolj3anje kakovosti Zivljenja
ter zmanijSanje invalidnosti in stroskov

za nego." '* Z zgodnjim odkrivanjem
predkliniénih pokazateliev parkinsonove
bolezni (npr. motenj oku3anja, voha ter
spanja v fazi REM) bi lahko prepoznali
ljudi s povedanim tveganjem za nastanek te
bolezni; zgodnji zacetek zdravljenja namrec
pomembno vpliva na razvoj bolezni.

Obvladovanije parkinsonove bolezni

terja celosten pristop, osredotocen na
posameznega bolnika, temeljito oceno

in mutidisciplinarno obravnavo (pogleijte
prispevek o multidisciplinarnem pristopu
pri obvladovaniju parkinsonove bolezni,
str. 18-23). Za nemotori¢ne simptome

v glavnem velja, da nimajo dopaminergic¢ne
osnove, vendar pa nekatere raziskave
kazejo, da dopaminergiéno zdravljenje
lahko ublazi depresijo, nemirne noge,
teZzave z uriniranjem, utrujenost in
zaprtje.! 2 * Osebam s kognitivnim
upadom, prekomerno zaspanostjo
podnevi, erektilno motnjo in slinjenjem
lahko pomaga simptomatiéno zdravljenie.
Nekateri nemotoriéni simptomi se le
slabo odzivajo na obi¢ajno dopaminsko
nadomestno zdravljenje, na primer

na levodopo.

Dopaminergiéna zdravila, na katerih
ze dolgo temelji zdravljenje motori¢nih




simptomov parkinsonove bolezni, lahko
izzovejo dolocene nemotoriéne simptome,

kot so sindrom motnje pri uravnavanju
dopamina, padec krvnega pritiska v stoje¢em
polozaju, halucinacije in motnje spanja.
Osebe, ki se dolgo ¢asa zdravijo z levodopo,
lahko po posameznem odmerku obéutijo

vse hitrejSe pojemanje uéinkov zdravila,

kar se lahko povezuje z nemotoriénimi
simptomi, na primer s tesnobnostjo, bole¢ino
in utrujenostjo. Takim bolnikom lahko
pomagajo nepretrgana dopaminergiéna
stimulacija z zdravili s podaljsanim (24-urnim)
sprodanjem, infuzije, kozni obliZi ali celo
globoka mozganska stimulacija.?

Zapoznelo ugotavljanje nemotori¢nih
simptomov lahko pri bolnikih s parkinsonovo
boleznijo povzroéi invalidnost in poslabsa
kakovost njihovega zivljenja ter zvida stroke
za nego. Nemotoriéni simptomi, kot so vidne
halucinacije, demenca in padci, so glavni
vzrok bolni$ni¢nega zdravljenja oziroma
namestitve v ustrezno ustanovo ter pomenijo
najvedii strodek za nego in oskrbo oseb

s parkinsonovo boleznijo. Prepoznavanije

teh simptomov je pomembno za zgodnii
zaletek zdravljenja in obvladovanie bolezni.
Nikakor ne moremo dovolj poudariti pomena
multidisciplinarnega pristopa, ki vkljucuje tudi
podporo skrbnikom oziroma negovalcem. '
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POVZETEK NEMOTORICNIH
SIMPTOMOV PARKINSONOVE
BOLEZNI

Osebe s parkinsonovo boleznijo lahko
obéutijo naslednje nemotoriéne simptome,
&eprav ni nujno, da se bodo pri vsakem
bolniku pojavili vsi; kombinacija je lahko
pri vsakem ¢loveku drugadna.

PREBAVNI SIMPTOMI

Zaprtje, zapeka
Slinjenje/kapljanije sline
Motnja poziranja/davljenje s hrano
Uhajanije blata
lzguba okusa (agevzija)
Silienje na bruhanije
Dvigovanije zelodéne kisline, bruhanje
Nezadostno praznjenje Erevesja

AVTONOMNI SIMPTOMI

Tezave z mehurjem
(pogostnost uriniranja, nujnost uriniranija)
Suhe oé&i (kseroftalmija)
Nezmoznost erekcije
Padci kot posledica padca krvnega
pritiska v poloZaju stoje
Hiperseksualnost
(verjetno posledica uporabe zdravil)
Potreba po noénem uriniranju (nokturija)
Padec krvnega pritiska
v polozaiju stoje

Potenje

SENZORICNI
SIMPTOMI

Olfaktorna motnja
(motnja voha)
Bolecina
Obéutek mravljinenja
(parestezijal)




e

—
G MOTNJE SPANJA

/ Prekomerna dnevna zaspanost (somnolenca)

f Nespecnost

Vedenijska motnja med spanjem v fazi REM
in motnje gibov v ostalih fazah

Nemirne noge in ob&asni zgibki okoncin

Motnja dihanja med spanjem

Zive sanje

NEVROPSIHIATRICNI SIMPTOMI

Nezmoznost uzivanja (anhedonija)
Otopelost (apatija), tesnobnost (anksioznost)
Motnje pozornosti
Zmedenost
Delirij (najverjetneje posledica zdravil)
Demenca
Depresija
Halucinacije, iluzije, blodnje
Obsesivno vedenje
(obigajno posledica zdravil)
Paniéni napadi
Ponavljanje dolocene oblike vedenja
(perseveracija)

DRUGI &
NEMOTORICNI SIMPTOMI

Zamegljen vid
Dvojni vid (diplopija)
Utrujenost
Luskava, kosmicasta, srbeca, pordela koza (seboreja)
Povecanie telesne teze
(verjetno posledica zdravil)
Zmanjanje telesne teze
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EKONOMSKE POSLEDICE
PARKINSONOVE BOLEZNI

Ekonomske posledice parkinsonove bolezni vkljuéujejo tako neposredne kot posredne

strodke. Neposredni stroski nastajajo pri obvladovaniju bolezni in obsegajo strodke zdravil in
zdravstvene obravnave (npr. pregledi, sprejemi v bolnisnico, testi in preiskave). Posredni stroski
nastanejo kot posledica bolezenskega stanja, vendar niso neposredno povezani z njegovo
zdravstveno obravnavo. Pri parkinsonovi bolezni vkljuéujejo zgodnejso upokojitev ali izgubo
zaposlitve, skrajsan delovnik za skrbnike oziroma negovalce in stroske dodatne nege na
domu ali v ustanovi.!

Z dejstvom, da neposredne stroske izmerimo

laZje od posrednih, lahko pojasnimo prevladujoce
mnenje, da ti stroski predstavljajo visok odstotni -
delez skupnega ekonomskega bremena. Draga :
naj bi bila zlasti zdravila, vendar pri zdravljenju
parkinsonove bolezni za zdravila na recept po
izraéunih porabimo le 4,4 % javnih sredstev.?

Nemotoriéni simptomi parkinsonove bolezni
obéutno poveéajo njen ekonomski vpliv

na druzbo. Vidne halucinacije, demenca

in padci so glavni vzrok bolnidniénega
zdravljenja oziroma namestitve v ustanovo
(klju¢na dejavnika, ki dvigujeta strodke
oskrbe pri parkinsonovi bolezni), prebavni
zapleti in izguba nadzora nad delovanjem
sedil pa vplivajo na trajanje zaposlitve.!

Kot so poudarili Ze Kartik Logishetty, Chandni
Chandiramani in K. Ray Chaudhuri v Uvodu
v nemotoriéne simptome pri parkinsonovi bolezni (glejte strani 9-12), lahko zapoznelo
odkrivanje nemotoriénih simptomov poslab3a kakovost Zivljenja, povzrodi invalidnost ter
privede do skupnega poveéanja stroskov za oskrbo. Za ucinkovito obvladovanije parkinsonove
bolezni in zgodnji zaéetek zdravljenja je torej izredno pomembno zgodnije prepoznavanje
omenjenih simptomoyv.

VIRI

1. Dodel R, Reese J-P, Balzer M, Oertel WH. The economic burden of Parkinson’s disease. European Neurological Review
2008;3(2 suppl):11-14

2. Huse DM, Schulman K, Orsini L, Castelli-Haley J, Kennedy S, Lenhart G. Burden of illness in Parkinson'’s disease.
Mov Disord 2005;20:1449-1454
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MULTIDISCIPLINARNA SKRB ZA OSEBE
S PARKINSONOVO BOLEZNLO

Dr. Bastiaan R. Bloem, dr. med., Center za zdravljenje parkinsonove bolezni Nijmegen,
Kliniéni center Univerze Radbound v Nijmegenu, Nijmegen, Nizozemska

Obiéajno je obravnava parkinsonove bolezni vkljuéevala le enega specialista, najpogosteje
nevrologa ali geriatra, ki je zdravil z dopaminergiénimi zdravili in drugimi farmakoloskimi
sredstvi. Tako zdravljenje je navadno uéinkovito pri zmanjSevaniu klasiénih motoriénih
simptomoy, kot je bradikinezija (upo&asnjeno gibanie), in z njimi povezane invalidnosti.

Tradicionalno zdravljenje nemotoriénih simptomov parkinsonove bolezni, na primer depresije,
tesnobnosti, kognitivnega upada, avtonomnih motenj (motnje v delovaniju secil, potenie, erektilna
mofnja ...) in tezav s Eulnimi zaznavami, ima svoje omejitve, kajti na dopaminergiéno zdravljenje
se zadovoljivo odzivajo le redki izmed navedenih simptomov. Zgodi se pravzaprav obratno,
namre da se zaradi jemanja dopaminergiénih zdravil nekateri omenijeni simptomi lahko celo
poslabsajo (npr. ortostatska hipotenzija in halucinacije).’

Vecina bolnikov s parkinsonovo boleznijo verjame, da naj bi »zlati standard« vkljuceval
multidisciplinarno skupino strokovnjakov, ki bi omogocala zdravstveno oskrbo, posebej
prilagojeno vsakemu posamezniku, njegovim specifi¢nim potrebam ter potrebam njegove
druzine in skrbnika oziroma negovalca. Taka multidisciplinarna obravnava vkljuéuje vrsto
zdravstvenih strokovnjakov, kot so fizioterapevti, delovni terapevti in logopedi, pa tudi
podporo dietetikov, socialnih delavcev in seksologov, in dopolnjuje standardno medicinsko
obravnavo pri zdravljenju motori¢nih in nemotoriénih simptomov. Nevrolog opredeli stopnjo
bolezni in doloéi najprimernejia zdravila za zmanjsevanje simptomoyv, drugi sodelavci

pa s svojimi specialnostmi skusajo zmani3ati vpliv bolezenskega procesa na Zivljenje in
izbolj3ati bolnikovo sodelovanije pri vsakodnevnih opravilih.!

Podatki o koristnosti zdruzevanja naporov pri zdravstveni oskrbi oseb s parkinsonovo boleznijo
temeljijo v glavnem na kliniénih izkuinjah; nadaljnji razvoj stroke in preucevanije bolezni naj

bi to potrdila. Na sreco s posameznih zdravstvenih podrogij (e zlasti s fizioterapevtskega) ze
prihajajo ugodni in znanstveno podprti podatki, vendar bo za to, da bi dokazali stroskovno
uéinkovitost integriranega multidisciplinarnega pristopa, potrebnih 3e precej naporov.'-?

FIZIOTERAPUJA

Fizioterapija je zdravljenje telesnih teZav ali poskodb s fiziénimi sredstvi
namesto z zdravili. Primer uspe3nega fizioterapeviskega ukrepa, vedno bol;
podprtega z dokazi, je uporaba metode z zunanjimi draZljaii, pri kateri
bolnike s parkinsonovo boleznijo h gibanju spodbujajo zunaniji ¢utni drazljaji
(npr. sluni ritmi¢ni drazljaj) — z njihovo pomogjo oboleli lahko premagujejo
gibalno oviranost in ublaZijo nekatere nemotoriéne simptome.
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Na osnovi dokazov so se z opisi razliénih fizioterapevtskih obravnav, ucinkovitih

pri zdravljenju parkinsonove bolezni, oblikovale smernice?, ki so bile leta 2008 3e
posodobljene.* Sprejela jih je tudi Evropska zveza fizioterapevtov za parkinsonovo bolezen
(APDDE — Association of Physiotheapists in Parkinson’s Disease Europe) in so dostopne
na spletu (www.apdde.eu). Sestavljajo jih priporoéila za kliniéno prakso pri zdravljenju
parkinsonove bolezni, vkljuéno s stevilnimi utemeljenimi napotki, izdelanimi na osnovi
raziskav z metodo nakljuénega izbora. Eno izmed priporodil govori tudi o uvajanju
strategij z zunanjimi drazljaji, ki pomagajo izboljati hojo, drzo, sposobnost dvigniti
se iz sededega v stojei polozaj, obenem pa poveéajo zanesljivost izvesti dejanje brez
nevarnosti padcev — zanesljivost pri ravnoteZju pa ublazi tesnobnost, ki je pogost
nemotoriéni simptom in je povezana z depresijo.

Naslednja koristna tehnika, ki jo priporocajo fizioterapevti, je ples. Ugotovili so, da ura
argentinskega tanga izbolj$a ravnotezje in hojo.® Pri urah tanga glasba predstavlja slusni
drazljaj, zaporedje plesnih korakov pa gibalno strategijo. Ta dejavnost je izjemno koristna
v boju z motoriénimi in nemotori¢nimi simptomi.

Strategija z zunanjimi draZljaji je kratkoroéno nedvomno uéinkovita, za ugotavljanje
in opredelitev njenih dolgoroénih u&inkov pa bo potrebno 3e precej napora®, zlasti za
“prenasanje” iz ordinacije v vsakdanje Zivljenje, kjer je zagotovo najpotrebnejia.

Terapija s telesno vadbo, ki jo
izvajajo fizioterapevti, lahko
izbolj3a telesno zmogljivost

(mo€ in ravnotezje), pa tudi hojo,
hitrost gibanja in z zdraviem
povezano kakovost Zivljenja.”
Dve raziskavi o vadbi na
tekalnem traku sta dokazali,

da terapija s telesno vadbo
lahko izbolj$a gibalne zmoznosti,
delovanije spodnijih okonéin,
poveca misi¢no maso fer izboljsa
splodno podutie, ki je povezano
z nekaterimi nemotoriénimi simptomi, zlasti depresijo in tesnobnostjo.® % 1° Program telesne
vadbe izbolj$a telesno pripravljenost in v kombinaciji z razliénimi umskimi ter druzabnimi
dejavnostmi pomaga premagovati utrujenost. Telesna vadba lahko posredno omili tudi
druge nemotoriéne simptome, &eprav vedina dokazov, ki so temu v prid, izvira iz raziskay,
izvedenih pri starostnikih brez parkinsonove bolezni. Pove¢ana telesna dejavnost je
povezana z zmanj$anjem depresivnosti in bolj§imi umskimi sposobnostmi, zato dejavni
ljudje navadno bolje spijo. Redna vadba pomaga upodasniti ali prepreéiti nastanek
osteoporoze, ki je pogosta tezava oseb s parkinsonovo boleznijo. Za fizioterapevte je
najvedii izziv najti tak program vadbe, ki je za posameznika sprejemljiv in varen, obenem
pa ustreza njegovim zmoznostim in nagnjenjem. Ce so pri fem uspedni, bo posameznik
skoraj zagotovo postal telesno dejavne;si. Dobri fizioterapevti so kot instruktorii; bolnikom
pomagajo oblikovati prav njim na koZo pisane programe. Trenutno na Nizozemskem

z obsezno klini¢no raziskavo (ParkFit'") preucujejo koristnost usmerjevalne vloge, ki jo
imajo fizioterapevti pri vzpostavljanju trajnega povecanja bolnikovih vsakodnevnih

telesnih dejavnosti.
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DELOVNA TERAPIJA

Osnovni cilj delovne terapije je pomagati bolnikom, da bi laZje in
posledi¢no bolje izvajali vsakodnevne dejavnosti; vendar ni dovolj
prilagoditi le dejavnosti, temveé je potrebno preoblikovati tudi okolje,
ki naj 3e dodatno spodbuja udeleZzenost pri vsakodnevnih opravilih.

Leta 2008 so bile objavljene smernice za delovno terapijo pri
parkinsonovi bolezni. Nana3ajo se na napotitev, ocenjevalne tehnike
in obravnavo.'? Znanstvenih dokazov, ki bi podpirali u€inkovitost
delovne terapije pri parkinsonovi bolezni, pravzaprav ni, zato priporoéila temeljijo na
podatkih in izkudnjah terapevtoy, ki — &e je le mogoée - izkusnje z delovno terapijo pri
drugih bolezenskih stanjih, npr. demenci in multipli sklerozi, prenasajo k delu z obolelimi
za parkinsonovo boleznijo.

Ze omenjene smernice se nanasajo predvsem na spodbujanie veicin, ki bolniku omogoéaijo,
da bi &im bolj skrbel sam zase; ti¢ejo pa

se tudi sodelovanja delovnega terapevta

s skrbnikom oziroma negovalcem, in sicer

v smislu upostevanja skrbnikovih oziroma
negovalcevih potreb. Poudarjeno je, da

ie bolniku s parkinsonovo boleznijo treba
pomagati pri skrbnem naértovanju dnevnih

in tedenskih opravil, upostevajoé dejavnike,

kot so na primer stanje Zivljenjske energije,
ucinki zdravil, hitrost izvajanja nalog.

Osebam, ki imajo tezave z naértovanjem in
zadenjanjem dejavnosti, lahko pomaga vnaprej
pripravljen dnevni oziroma tedenski nadrt.

Delovni terapevt lahko svetuje posebno opremo in pripomocke ter take spremembe
v bivalnem okolju, da bodo omogoéale kar najuéinkovitej$o rabo motori¢nih in umskih
strategij ter uspe3no izvajanje dejavnosti.

Ce se delovni terapevt posve&a bolnikovim tezavam, kot so utrujenost, pomanikanje motivacije,
socialne omejitve, psiholoski dejavniki (npr. depresija) in drugi nemotoriéni simptomi, mu pomaga,
da se z ohranjanjem samostojnosti uéinkoviteje prilagaja napredovaniju parkinsonove bolezni.
Terapevt se ukvarja tudi s svojci; pomaga jim urediti domace okolje, tako da bo imel bolnik &im
manj skrbi, povezanih s prebavo in odvajanjem.

LOGOPEDSKA OBRAVNAVA

Logoped pomaga ljudem komunicirati po njihovih najboljsih zmoznostih,
tako da oceni in obravnava govor, jezikovno izrazanje in tezave
v komunikaciji.

Leta 2008 so bile objavljene smernice za logopedsko obravnavo pri
parkinsonovi bolezni.'? Vkljuéujejo tudi priporocila, ki naj logopedom
pomagaio pri kliniénem odlocaniju, in segajo na podrodje ocenjevanja
in obravnave, katere cilji se nana3ajo na tri glavna podroéja: motnje
govora (hipokinetiéna dizartrija), motnje poZiranja in slinjenie.
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Dve najjasneje oblikovani priporoéili se navezujeta na
govor. Prvo priporoéilo pravi, naj bo ocenjevanie dizartrije
pri posamezniku s parkinsonovo boleznijo omejeno na
ugotavljanje potrebe po specificnem intenzivnem zdravljenju
(Lee Silverman Voice Treatment — LSVT — ali Pitch Limiting
Voice Treatment — PLVT)."3 ' Drugo priporoéilo navaja, naj
se zdravljenje LSVT oziroma PLVT, kadar se pokaze potreba
po njem, izvaja vsaj frikrat tedensko, in to najmanij tiri
tedne, saj bo le tako zares uéinkovito.'? Ena od raziskav

je pokazala, da bi utegnila biti strodkovno uéinkovita tudi
govorna ferapija z videofonom.'®

Glede slinjenja obstajajo dokazi, da lahko injekcije toksina botulina zmanjiajo nastajanije
sline, vendar to ne izbolj$a poziranja.'® Neka raziskava je pokazala, da bi za zmanjsevanje
tezav s poziranjem pri parkinsonovi bolezni pomagalo dvotedensko vsakodnevno prisilno
poziranje (ob pomoéi bioloske povratne informacije oziroma biofeedbackal).”

MULTIDISCIPLINARNA OBRAVNAVA PARKINSONOVE BOLEZNI

Integriran in multidisciplinaren timski pristop, ki zdruzuje farmakolo3ko
in nefarmakolosko obravnavo, se zdi kar najbolj3i za tako kompleksno
in veéplastno bolezensko stanije, kot je parkinsonova bolezen.

Uvajati so ga zaeli specializirani centri za parkinsonovo bolezen.
Smernice britanskega Nacionalnega indtituta za zdravije in kliniéno
odliénost (NICE), neodvisne organizacije, zadolZene za usmerjanje na
podroéju spodbujanja zdravja ter prepreéevania in zdravljenja bolezni,
priporoéajo stalen dostop do razliénih medicinskih strokovnjakov in
strokovnjakov na drugih zdravstvenih podrogjih.'®

Dobro timsko delo in komunikacija, ki vkljuéuje skupno opredelitev ciljev in usklajen naért

za obravnavo posameznega primera, predstavljata pogoj za uspesen multidisciplinarni
pristop pri oskrbi bolnika s parkinsonovo boleznijo. Cilji naj ne bi bili opredeljeni zgolj glede
na posameznikovo stopnjo bolezni in izrazene simptome, temveé bi morali upostevati tudi
stopnjo njegove druzbene gibljivosti in samostojnosti ter medosebne odnose. Pomembno

je, da naért zdravljenja uposteva in zadovoljuje osebne potrebe vsakega posameznika, pri
cemer so opredeljene tudi vloge skrbnika oziroma negovalca, druzinskih Elanov in prijateljev,
vkljugenih v skrb za obolelega oziroma v njegova vsakodnevna opravila in dejavnosti.!

Optimalen multidisciplinarni pristop uposteva tudi potrebe skrbnikov oziroma negovalcev.
Delovna terapija jim na primer pomaga spoprijeti se z zapletenejsimi okolis¢inami - kar lahko
odlozi potrebo po strokovni negi oziroma domski oskrbi osebe s parkinsonovo boleznijo.

Ceprav znanstveni dokazi govorijo v prid zdruzevanja doloéenih zdravstvenovarstvenih
ukrepov, bodo potrebne nove in kakovostne kliniéne raziskave, ki bodo dodatno podprle
dejstvo o koristih multidisciplinarnega pristopa ter odgovorile tudi na vpradanie, ali je pri
doloceni skupini bolnikov kateri od pristopov 3e posebej koristen. Kognitivni upad lahko
na primer okrni razumevanije priporocil ali sposobnost pomnjenja novih gibalnih strategij,
zato se bodo morale raziskave posvetiti tako podskupinam bolnikov s kognitivnim upadom
kot tistim brez njega.’
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Dokazov, da integriran in multidisciplinaren pristop k zdravljenju parkinsonove bolezni
izbolj3a bolnikovo kakovost bivania, je 3e vedno malo, zato bo za znanstveno obravnavo

o multidisciplinarni oskrbi obolelih in potrditev o koristnosti tovrstne oskrbe potrebno se
veliko postoriti. Manjkata vsaj e natanénej$a opredelitev napotka, katere prvine naj vsebuje
multidisciplinarni pristop, in odgovor na vprasanie, ali se sploden, za vse enak pristop do
bolnika lahko primerija s tistim, ki je prilagojen dolo¢enemu posamezniku.’

Uspesen pristop k zdravljenju predstavlja ParkinsonNet.’® S to inovativno zdravstveno organizacijo
na Nizozemskem gradijo svojo lastno zdravstveno mreZo, s katero Zelijo osebam s parkinsonovo
boleznijo pomagati pri iskanju informacij, njihovem odlo¢anju glede na specifiéne zdravstvene
tezave in iskanju strokovnjakov, ki bi jim lahko nudili kar najboli$o obravnavo.

ParkinsonNet, ki s svojim delovanjem pokriva Ze veé kot dve tretjini drzave, je bil ustanovljen
leta 2004, trenutno pa zdruzuje skoraj 700 fizioterapevtov, 250 delovnih terapevtov in
250 logopedoyv, ki med obravnavo posamicnega primera skupaj razpravljajo o razli¢nih

moznostih, i3¢o& najboljsi enoten pristop; & bolnik Zeli, lahko izmenjavo mnenj spremlja in

v njej tudi sodeluje. Do leta 2011 naj bi se mreza ParkinsonNet razsirila po vsej Nizozemski.
V njeno delovanje naj bi se vkljucile tudi stroke, ki sodelujejo pri skrbi za svojce bolnikov

s parkinsonovo boleznijo. Podatki velike klini¢ne raziskave, izvedene z metodo nakljuénega
izbora? in v kateri je sodelovalo prek 700 bolnikov, kazejo, da je mreza ParkinsonNet vidno
izbolj3ala kakovost oskrbe obolelih in obenem zniZala stroske posamezne obravnave.

V dobi, prezeti z gospodarsko krizo, moramo na razpoloZljiva sredstva in stroskovno uéinkovitost
multidisciplinarnega pristopa gledati objektivno. To, da bolniku nudimo celoten tim namesto
samostojnih specialistov, kot je na primer nevrolog, je kratkoroéno seveda drazje, vendar sem
osebno prepri¢an, da se bo vedji zadeti vlozek dolgoroéno bogato obrestoval, ne nazadnje

z bolj3o telesno in druzbeno gibljivostjo, neodvisnostjo, manisim 3tevilom bolezenskih zapletov,
kot so padci in z njimi povezane poskodbe, ter zmanjSanjem potrebe po dragi strokovni pomoci
na domu oziroma domski oskrbi z njenimi visokimi strogki. Najpomembneise je dejstvo, da
multidisciplinarni pristop izboljsa kakovost Zivljenja, to pa je Ze samo po sebi vredno veé od
vsake nalozbel
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PRICEVANJA BOLNIKOV

»Ne morete si predstavljati, kako je biti
depresiven. Ni¢ ni pomembno. Ponoci

ne spim in v Zivlienju ne najdem vec
zadovoljstva. Cutim, da moram stvari
spet vzeti v svoje roke, in e moram za fo,
da bi ponovno zacel nadzorovati svoje
zivljenje, izgubiti nadzor nad nekaterimi
simptomi, naj se to zgodi.«

DEPRESIJA

iSa depresivna obdobja se pojavljajo
oriblizno 40 % bolnikov s parkinsonovo
znijo, ob&asna krajsa obdobja depresije
e lahko pojavijo pri skoraj vseh.

Dinu, 44, Romunija

tega da depresija neugodno vpliva na
Io;en|e, lahko gbcutno poslabsq tudi vse PANICNI NAPADI
simptome parkinsonove bolezni.
i¢ne napade oznaduje nenaden nastop
sonski profil depresije v primerjavi hude tesnobnosti, povezane s $tevilnimi
irkinsonskim vkljucuje visjo stopnjo fizioloskimi simptomi. Raven tesnobnosti se
osti, zalost brez obcutkov krivde v izredno kratkem &asu povisa od O do 100,

a samoobtoZevanja in nizjo stopnjo prizadeta oseba pa obiéajno obluti tudi
orilnosti — kljub visoki stopnii razbijanje srca in potenje. Med druge pogoste
orilnega razmisljanja. simptome sodijo trepetanie, plitvo dihanje,
bolecina v prsih, omotica, strah pred smrtjo
ali obéutek mravljinéenja. Pogost je tudi
obéutek, da je vse okrog ¢loveka megleno
in neresnicno.

»Vasih doZjvljam dolga obdobijg
panike, ki trajajo tudi do tri ure
hitrim dihanjem, boleéino v frebu
na bruhanje in véasih tudi s privia
nepri¢akovano, na primer ko sem
ko gledam film. Nikdar ne vem, k¢
nenadoma prevzel obéutek groze'
Zaradi strahu preprosto znorim.« .

Elena, 67, Malta



_primere: nabiranje kamenckov
hovo' postavljanje v &im ravnejo vrsto,

razstavljanje in ponovno sestavljanije kljuk

na vratih, sestavljanje stotin lesenih 3katlic.

»Ze pred postavitvij@l diagnoze sem Cutil
rahlo potrebo po piisilnih dejanjih, a ko

sem zalel jemati zdfavila, se je to samo

Se stopnjevalo. Kof§em po nakupu doma
pospravljal plocevilike, sem opazil, da jih
urejam po velikost@in barvi ... V zadnjih treh
mesecih sem dokdfic¢al petnajst sestavljank

s po 1000 kosckigttisto s 500 kosi pa sem
konéal v 10 urah

Klaus, 47, Nemdifa

SPANJE

Osebe s parkinsonovo boleznijo imajo
lahko $tevilne motnije spanja, vkljuéno
z nespecnostjo, nenavadnim vedenjem
med spanjem in dnevno somnolenco

(tj. prekomerno zaspanostjo éez dan ali
nenadnim za&etkom spanja).

Nespeénost je pogosta in pomembna motnja,
nad katero tozijo bolniki, saj pomanijkanje
spanja slabo vpliva na kakovost Zivljenja.
Potem ko zaznamo teZavo s spanjem,

je prvi korak do njenega obvladovanja
diagnosti¢na opredelitev, za katere vrste
motnjo spanja gre ter kateri zdravstveni ali
psiholoski dejavniki jo povzro¢ajo. Naslednii
korak je svetovanije glede higiene spanja
(npr. uravnavanie dejavnikoy, ki morda
motijo spanje).

»Sem 55-letni moski. Prav ni¢ nenavadno
ni, da moram ponodi vsaj enkrat na
stranisce, toda da se zbudim ob dveh

in vem, da bom preostanek noci bedel,
me zares potre, $e zlasti &e se to zgodi
stirikrat ali petkrat meseéno.«

Havel, 55, Republika Ceska

»Moj moz vpije, brca in krici vecino noci,
zato morava spati vsak v svoji sobi. Krici tako
glasao, da ga lahko slisijo tudi sosedje.«

Florine, 62, Belgija



eznijo pogosto
ni simptomi.
gotoviti pri
niku. Ko izklju¢imo
ecnimi potmi ter
vil, pomislimo, da
rkinsonove bolezni ali
nizmov, na primer multiple
e. Zdravljenje naj vodi

vajoé nevrologove nasvete.

‘mptomi mi predstavijajo ogromno
radi tega, ker moram véasih nujno
SCe, postanem Zivcna, Ceprav vem,

n grem ven, ne pijem. Ker zadrzujem

, dobim vnetje in potem moram jemati
ibiotike. Zadnje ¢ase imam prave napade
snobe, ker me skrbi, da bom morala na
strani$ce ob nepravem &asu. Od vseh fezav,
s katerimi se soodam, je ta najbolj moteca.«

Marica, 59, Slovenija

UTRUJENOST

Utrujenost je vedplasten sindrom, ki lahko
vkljucuje obéutke Sibkosti, utrujenosti

ali pomanijkanija energije. Ne smemo
amenjati z dremavostjo, ki pomeni
potrebe po spanju; utrujenost

je energije in motivacije,
ati¢nost (ob&utek

e Ze od nekdaj moj nafhujsi

se mu véasih pridruzi Se

2gle” v glavi. Ko sem utrujen,

odlocati. Zdaj veliko ve¢ spim,

2m, da utrujenost $e poslabsata

razpo/ozenost Bil sem voznik
em se moral upokojiti.

samo nagon. Konca se tako, da tri ure,

VOH

Pri na novo odkritih bolnikih s parkinsonov,
boleznijo strokovnjaki ugotavljajo, da je
slab3e zaznavanje vonjev, ki ga lahko
ugotovimo pri $e nezdravljenih osebah
eden nc|zgodne|5|h znakov parkms

v delu mozgcnov, ki nadzira ob¢
voh. V prihodnosti bo prepozng

telesnih teZav, a lahko okrni ¢
uzitek ob hrani (nezaznave

najzgodnejsih simpgmov izguba voha

in s tem tudi okusdf ceprav se takrat tega
nisem zavedal. Zame je bila to prava
katastrofa, saj sem bil navdusen amaterski
kuhar; to mi j¢ dodobra pokvarilo uzivanje
v hrani in vidu. Z novimi zdravili sta se
vrnila tako vonj kot okus in zdaj lahko
spet uzivam ob kozarcu vina, ki se prej
po okusu ni razlikoval od vode.«

Carl-Henrik, 77, Svedska




nje, ki ga posamezniki
bjektivno. Lahko je nenadna
adujemo jo tudi glede

vrsto (topa, zgoéa ali

r oziroma mesto na telesu.
odje pri parkinsonovi

ajo: (1) misiéno-skeletne

jejo se z neustreznim

vanjem, slabo drzo,

in zategovanjem misic;

(2) drazenje Zivca oziroma njegovega korena
— bolegina je pogosto povezana z okvaro
hrbtenicnih vretenc (kriz, hrbet, vrat);

(3) distonija oziroma vzirajno zvijanje ali
prisilna drza mi3iéne skupine oziroma dela
telesa; (4) izjemno izraZen motoriéni nemir;
(5) redek boleginski sindrom, ki izvira iz
moZganov in je znan kot primarna oziroma
centralna bolecina.

dozivljajo zelo
ali kroniéna. O
na trajanje, m
zbadajoca), iz

»Tresavice skoraj ne obcutim, hudo pa me
mudi telesna bolecina. Noge me bolijo
prav do kosti, pa tudi roke, ramena in
hrbet. Celo telo me bolil Kaksno jutro je
bolecina skoraj neznosna, ker sem otrdel
od noénega lezanja.

3olecino cutim v desnem boku, levi roki
krizu. Boleéina v krizu me prisili, da
emudoma poiséem stol in sedem. Nisem
Hen tistih, ki se pritoZujejo, a e nisem
y smrt ufrujen, ponoCi ne morem spati.
ekaj mesecev sem imel ofrplo ramo — zelo
ede je bilo in nihée ni vedel za vzrok.
Sice so se napenjale in kréile, sprostitve
i bilo. To se je dogajalo leto dni
- ptéj, preden so mi postavili diagnozo
parkinsonove bolezni.«

, 32, Poljska

ODVAJANIJE

Zaprtje pomeni odvajanje majhnih koli¢in
trdega, suhega blata, obi¢ajno manj kot trikrat
tedensko. Za osebe z zaprtiem je odvajanje
lahko tezavno in bolece. Patoloski vzrok
kroniénega zaprtja vedno terja pozorno
diagnostiéno obdelavo.

»Tema, ki se je v pogovoru z ljudmi
izogibam, ker mi je nerodno, je zaprtje.
Konec koncev, le kdo se Zeli pogovarjati
o tem2! Zaprtje je eden najobicajnejsih
simptomoyv, s katerimi se spoprijemajo
osebe s parkinsonovo boleznijo, a o tem
nihée ne zeli govoriti. Zaradi zdravil, ki jih
moram jemati, frpim za hudim zaprtjem.
To je zame prava muka. Zaprtje preprosto
unicuje moje Zivljenje, zaradi njega
izgubljam veselje do Zivljenja.«

Andrei, 71, Bolgarija



3@37&.-.1/.«9

28



NAVE PRIMEROV

A
=

]
A

OR




TEZAVE S PREBAVO

Dr. Fabrizio Stocchi, dr. med., Institut za raziskovanije in zdravstveno oskrbo,
IRCCS San Raffaele, Rim

OZADJE

Aldo Russo je 58-letni uéitel. V njegovi druzini ni nevroloskih obolenj, za zaprtiem pa je trpel
ze pred postavitvijo diagnoze.

DIAGNOZA IN ZDRAVLJENJE

Gospodu Russu so parkinsonovo bolezen diagnosticirali pred osmimi leti, ko je zacel navajati
obcasno tresenje desne noge med sedenjem ali lezanjem, poleg tega pa $e obéutek neusklajenega
gibanja nog med hojo in bolecino v desni rami.

Gospoda Russa so zaceli zdraviti z dopaminskim agonistom, katerega optimalni odmerek so
dosegli v treh mesecih. To je privedlo do opazne in sorazmerno trajne ublazZitve simptomov.
Naslednji dve leti je lahko Zivel dokaj normalno, nato pa je ponovno zalel opazati tremor in
tezave pri hoji ter splosno upocasnjenost. V zdravljenje so uvedli levodopo (skupaj 300 mg
dnevno v treh odmerkih), rezultati pa so bili odlicni.
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Po treh letih je priblizno tri ure po vsakem 100-miligramskem odmerku zacela odzivnost na
levodopo pojemati, zato so odmerek zvidali na tirikrat 100 mg levodope dnevno. Leto dni
kasneje je zaradi povrnitve simptomov &ez dan in hudih teZav v popoldanskem asu zacel
jemati 200 mg levodope petkrat dnevno v triurnih presledkih, hkrati pa $e dopaminski agonist
(5 mg ropinirola trikrat dnevno). Nedavno so mu namesto ropinirola s takoj$njim sproséanjem
predpisali ropinirol (20 mg dnevno) s podalj$anim spro3¢anjem.

Zdaj se gospod Russo zdravi s po enim odmerkom ropinirola 20 mg s podalj$anim
spro$éanjem in amitriptylina 10 mg ter petimi odmerki kobeneldope (200 mg levodope

z dodanimi 50 mg benserazida).

Gospodove umske sposobnosti so bile normalne, psihiatriénih simptomov ni imel. Tako anamne-
sticni podatki kot njegov osebni dnevnik sta odkrila daljse obdobje slabega pocutja (“izklopa”),
ki se je obic¢ajno zaéelo po tretiem dnevnem odmerku levodope (ob 13. uri) in je pogosto trajalo
vecino popoldneva. Gospod Russo je poro&al tudi o blagih nehotenih zgibkih v &asu, ko se je
sicer dobro podutil. V slabem stanju (“izklopu”) je bil med pregledom na desni strani njegovega
telesa opazen tremor, nadalje $e upo&asnjenost, okorelost, tezave z ravnotezjem, podrsavajoda
hoja; njegov obraz je bil brezizrazen, glas znizan, v desni rami je &util bole&ino. Bil je videti
depresiven. Potozil je zaradi zaprtja in pogostega tis¢anja na vodo. Po ZdruZeni ocenjevalni
lestvici o parkinsonovi bolezni (UPDRS - Unified Parkinson’s Disease Rating Scale) je na podrogju

motorike dosegel 59 tock.

Odziv na levodopo je bil dober, saj so se vsi simptomi, vkljuéno z boleéino in depresijo,
opazno izbolj3ali. V obdobjih dobrega podutja (“vklopih”) se je pri motoriki na lestvici UPDRS
njegov rezultat izbolj3al na 16 tock. Iz osebnega dnevnika gospoda Russa je bilo razvidno,
da odmerek levodope ob 13. uri ni zagotavljal Zelenega ucinka, saj se je od pol dveh do

pol petih slabo poéutil. Na vpraianje o prehranjevaniju je odgovoril, da so mu narodili,

naj tableto vzame ob hrani, in povedali, da ne priporogajo posebne diete.

Diagnoza se je glasila: zakasneli fenomen “vklop-izklop”. To pomeni, da vnosu levodope v telo
sledi dolg &asovni zamik do njenega klini¢nega uéinka ali - kot v tem primeru - da klini¢nega
odziva oziroma izbolj§anja stanja sploh ni. Taken zaplet najpogosteje povzrodi zapoznela
absorpcija levodope v Zelodcu. Preiskava krvi je potrdila spreminjajode se koncentracije levodope.
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Na grafu je vidno nihanje koncentracije levodope z benserazidom v krvi —
ob odmerku ene tablete z 250 mg uéinkovine vsake tri ure
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Jemanije levodope po jedi lahko zmanj$a njeno absorpcijo, verjetno zaradi zapoznelega
praznjenja zelodca, 3e zlasti po obilnem ali z maséobami in ogljikovimi hidrati bogatem obroku.

Gastropareza ali zapoznelo praznjenje zelodca je pogost nemotoriéni simptom, ki se lahko
pojavi pri parkinsonovi bolezni in drugih vrstah parkinsonizma. Povzroéa vrsto simptomov, kot
so zgodnji ob&utek sitosti, izjemno nelagodje z napihovanjem, slabost, bruhanje, zmanjsanje
telesne teze in podhranjenost, in ovira zdravljenije.

Levodopo je treba pouziti na prazen zelodec vsaj 30 minut pred obrokom. Prav tako je
treba poskrbeti za zdravo prehranjevanie. Tekoéi pripravki izbolj3ajo absorpcijo levodope,
saj preidejo zelodec hitreje kot tablete.

ZAKLUCEK

Gospod Russo je opazil izrazito izbolj$anje, torej stanje brez vegjih nihanj podutja, ko je
zaéel upostevati napotke glede nagina prehranjevania in ko je standardno levodopo zamenjal
z levodopo v tekodini — v enakem odmerku.

V OZADJU: ZELODEC, PARKINSONOVA BOLEZEN IN LEVODOPA

Levodopa se ne absorbira v Zzelodcu, ki pa vseeno igra pomembno vlogo, saj nadzoruie,
kdaj in kako levodopa doseze absorpcijska mesta v tankem &revesju. Praznjenje zelodca
lahko upocasnijo nekatera zdravila, vkljuéno z dopaminskimi agonisti in antiholinergiki,
pa tudi prekomerna kislost v Zelodcu; po drugi strani lahko prekomerno zdravljenije te
teZave preprecuje raztapljanje tablet levodope, kar privede do nepopolne absorpcije.

Tudi parkinsonova bolezen lahko upoéasni praznjenje zelodca, in sicer sama po
sebi ali pa z zaprtjem, ki ga povzroca &revesno-zelodéni refleks. Tablete z levodopo
lahko ostanejo v Zzelodcu dolgo ¢asa, kar zakasni absorpcijo v tankem &revesu in
posledi¢no privede do zapoznelega odziva na zdravilo.

V Zelodéni sluznici se nahaja encim dopa-dekarboksilaza, ki levodopo Ze v Zelodcu
lahko pretvori v dopamin, vendar ta ni dostopen osrednjemu Zivéeviju. Poleg tega
lahko v Zelodcu nastajajoci dopamin spodbuja delovanje zelodénih dopaminskih
receptorjev, kar povzrodi sprostitev Zelodca in zmanijSanje njegovega kréenja, to pa
tezave le e poslabsa.

Levodopa v tekoéi obliki se lazje absorbira in zato lahko ublazi nihanje motori¢nih
funkcij. Metilni ester levodope in njeni toplijivi pripravki se absorbirajo hitreje od
standardnih pripravkov, 3e zlasti pri jemanju po obroku. Pri obvladovanju motoriénih
nihanj je uéinkovita tudi podkozna infuzija dopaminskega agonista apomorfina,

saj v celoti obide prebavila.

Osebe s parkinsonovo boleznijo naj jedo majhne obroke, zdravila pa naj jemljejo
na prazen zelodec (Tabela 1). Pri parkinsonovi bolezni antagonisti dopaminskih
receptorjev D2, kot je domperidon, pospesijo praznjenje Zelodca. Podoben ucinek
lahko dosezemo tudi z masapridom, agonistom receptorjev 5-HT4 — domnevno zato,
ker poveéa lokalno sproséanije zivénega prenadalca acetilholina.
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TABELA 1

Preko celega dne pouiijte veliko manjsih
obrokov hrane.

Izogibaite se hrani z visoko vsebnostjo maséob,
na primer mastnemu mesu, maslu in smetani.

Izogibaite se hrani, ki poveéa kislost v Zelodcu.
Jejte vlaknine za veéjo gibljivost érevesja.

Visoka vsebnost beljakovin lahko povzroéa
tezave le ob prisotnosti maséob.

Ogljikovi hidrati so priporodljivejsi od
beljakovin, vendar uZivanje velikih koli¢in
upoéasni praznjenje Zelodca.

Pomaga lahko kofein; alkohol je treba uZivati
previdno, saj zniZuje krvni pritisk.

Levodopo je treba jemati na prazen Zelodec
— in glede odmerjanja vedno upostevati
zdravnikova navodila.
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IZGUBA VOHA, |.

Dr. Heinz Reichman, dr. med., Univerza v Dresdnu, Neméija

OZADJE

Norbert Meier je é5-letni profesor zgodovine. Pri njem so se najprej pojavili hipomimija
(oslabliena obrazna mimika), tremor (tresavica) v mirovaniju in izguba ritmiénega gibanja
rok med hojo, predvsem desnica ni hotela sodelovati.

Ko je gospod Meier v starosti 59 let v desni rami opazil okorelost in ¢util bolecino, je
obiskal ortopeda. Fizioterapija in antirevmatiéna zdravila, ki jih je dobil, niso izboljsali
njegovih simptomov. Gospa Meier je kasneje opazila, da mozeve hoje ne spremljajo veé
zamahi z desnico. Osebni zdravnik je poleg tega opazil e oslablieno obrazno mimiko,
posumil pa je tudi na blago okorelost desne roke od zapestja navzdol, zato je gospodu
Meierju priporogil obisk pri nevrologu.
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DIAGNOZA IN ZDRAVLJENJE

Gospodu Meierju so diagnozo idiopatiéne parkinsonove bolezni postavili na osnovi upoca-
snjenega gibanja in desnostranskega tremorja v mirovaniju, ki se je pojavil pod psihiénim
pritiskom zaradi naloge, naj od 3tevila 100 zaporedno odsteva $tevilo 7. Opazili so tudi
okorelost desne roke od zapestja navzdol in desnega gleznja. Po preskusu z 200 mg
levodope je pri3lo do izrazitega izbolj3anja.

Gospod Meier v svoji medicinski anamnezi ni imel poskodbe moZganov niti meningitisa
in ni jemal zdravil, ki bi lahko povzro&ila parkinsonovo bolezen, prav tako ni imel tega
bolezenskega stanja nihée v druzini.

Pred pojavom motoriénih teZav ni obcutil nemotoriénih simptomov (npr. zaprtja in depresije),
vedenjsko motnjo med spanjem v fazi REM pa so izkljuéili, saj ni trpel za noénimi morami niti
se med sanjami ni premikal ali kri¢al. Ob vpra3aniju, kako je z njegovim vohom, je preseneden
priznal, da ima z njim Ze ved let teZave.

Zacetno zdravljenje z dopaminskim agonistom je gospodovo stanje neverjetno izbolj$alo:
popravil se je zamah roke med hojo, tremor v mirovaniju in okorelost sta skoraj popolnoma
izginila, toda izgubljeni obéutek za voh se ni pojavil. Povedali so mu, da so blago izbolj3anje
voha dotlej dosegli le z globoko moZzgansko stimulacijo' in da zdravila, ki bi pri parkinsonovi
bolezni dokazano povrnilo izgubljeni obéutek za voh, ni.

Po letu dni je bilo freba odmerek dopaminskega agonista poveéati, saj v nevronih ni ved
nastajalo dovolj dopamina. Dve leti kasneje gospod Meier ni bil zadovoljen s svojim stanjem,
saj sta bili prizadeti Ze obe strani njegovega telesa. Pri pougevaniju v predavalnici ga je motil
obéutek, da stojé ne obvladuje ravnotezja (posturalna nestabilnost), in bilo mu je nerodno,
ker se je njegova desnica, medtem ko je pisal po tabli, tresla. Predpisali so mu levodopo.

ZAKUUCEK

Gospod Meier je trenutno zadovoljen s kakovostjo svojega Zivljenja, saj lahko pouduje in
z zeno ter vnuki hodi na izlete; njegov obé&utek za voh se po 3estih letih zdravljenja ni niti
malo izboljsal.

Za gospoda Meierja je bil najpomembneiii cilj, da bi 3e naprej na univerzi pouéeval zgodovino.
Uresnicitev Zelje mu je omogocil postopen pristop k zdravljeniu, in sicer najprej z dopaminskim
agonistom, nato 3e z levodopo. Doslej gospod Meier zaradi svoje bolezni e ni potreboval
bolnidni¢nega zdravljenja.

VIRI

1. Hummel T, Jahnke U, Sommer U, Reichmann H, Mueller A. Olfactory function in patients with idiopathic Parkinson’s disease:
effects of deep brain stimulation in the subthalamic nucleus. J Neural Transm 2005;112:669-676
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BESEDE NORBERTA MEIERJA:

»Ko sem v desnem ramenu zacutil bolecino, sem pomislil, da gre
verjetno za revmo, saj je moj oce vec let trpel za bolecinami' v sklepih.
Ker mi zdravljenje, ki ga je predpisal ortoped, ni pomagalo, sam bil
razocaran. Nisem opazil, da med hojo ne zamahujem vec z desno
roko, a ko so me na to opozorili Zena in prijatelji, sem dejstvo pripisal
bolecini v ramenu.

Moj osebni zdravnik je na sreco opazil, da imam precej brezizrazen
obraz, in me je vprasal, ali sem nesrecen, ker sem videti tako tog.
Napotil me je k nevrologu. Ta je posumil, da imam mogoce
parkinsonovo bolezen, in mi rekel, da mi bo dal cudezni napoj,

ki naj bi izboljsal moje stanje. In res, priblizno pol ure po tistem,

ko sem spil raztopino z 200 mg levodope, sem se pocutil fantasticno.
7 ramenom je bilo bolje in pocutil sem se odli¢no. Presenecen sem bil,
ko me je nevrolog povprasal po mojem obéutku za voh. Pravzaprav

sem hotel najprej §tudirati in poucevati kemijo, vendar sem Ze v prvem

semestru na univerzi opazil, da razli¢nih vonjav ne prepoznavam
dovolj dobro, da bi lahko postal kemik, zato sem se odlo¢il za svojo
drugo ljubezen, zgodovino.

Zame je bilo pomembno, da lahko ob zdravljenju 3e naprej poucujem
brez tresavice in okorelosti. Nevrolog je to dosegel z dopaminskim
agonistom in mi narodil, naj postopoma povecujem kolicino — do
priporocenega odmerka. Zlasti na zadetku zdravjenja je imelo

L dravilo neZelene ucinke, kot sta siljenje na bruhanje in vrtoglavica,
kar je trajalo ve tednov. Z lefi je bilo treba odmerek dopaminskega
agonista povecevati, vendar se mi ob&utek za voh — &eprav sem upal —
ni nikdar povrnil.

Nekaij let sem e lahko pouceval, dokler nisem opazil, da se mi,
kadar sem pod stresom, roke spet fresejo (desna izraziteje od leve) in
da tudi hodim pocasneje. Zdravljenje z levodopo je te tezave omililo,
moj obéutek za voh pa se ni izboljsal. Zdaj se bom upokaojil, vendar
sem zdravnikom zelo hvalezen za pomo¢, da sem lahko 3e naprej
pouceval in da lahko Zivim kakovostno zivljenje.«
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IZGUBA VOHA, II.

Dr. Antje Haehner, dr. med., in dr. Heinz Reicmann,
dr. med., Univerza v Dresdnu, Neméija

OZADIJE

Michael Schulze je 54-letni strojni inZenir. Leta 2007 je prisel na naso kliniko za motnje
gibanja s tezavami pri hoji, slabsim ravnotezjem in okorelostjo leve roke.

DIAGNOZA IN ZDRAVLIJENJE

Diagnozo parkinsonove bolezni smo postavili na osnovi anamnestiénih podatkov, nevrolo-
$kega pregleda in posebne slikovne preiskave mozganov, imenovane 18F-Dopa-PET. Diagnozo
je potrdila prav ta preiskava, saj je v bazalnih ganglijih pokazala znizano raven Zivénega
prenasalca dopamina. Gospod Schulze je navajal poéasnost gibov, okorelost in tezave

z ravnotezjem; vse nasteto se je izrazito izbolj$alo po preskusu z 200 mg levodope.
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Gospod Schulze v svoji medicinski anamnezi ni imel poskodbe moZzganov niti meningitisa in
ni jemal zdravil, ki bi lahko povzrocila parkinsonizem; takega bolezenskega stanja tudi ni imel
nihce drug v druzini.

Ze pred pojavom motori¢nih simptomov je gospod Schulze obéutil nemotoriéne tezave
(zaprtje in od leta 2006 tudi slabsi obéutek za voh).

Leta 2007 je zacel jemati dopaminski agonist (rotigotin), leta 2008 pa smo v zdravljenje
uvedli $e nizek odmerek levodope.

Dve leti kasneje je zacel gospod Schulze doZivljati vedno moénejia motoriéna nihanja, ki

so ga precej motila pri sicer polni zaposlitvi na gradbidcu. Leta 2010 je zacel jemati drugo
zdravilo, imenovano razagilin. Da bi pri gospodu Schulzeju ovrednotili stopnjo okvare voha,
smo ga pred zacetkom zdravljenja z razagilinom testirali z disecimi palckami “Sniffin” Sticks”
(Burghart Instruments, Wedel, Nemcija)'2. Testni komplet vsebuje tri vohalne preskuse, skupen
rezultat pa predstavlja t. i. rezultat TDI. Rezultat TDI pod vrednostjo 16 pomeni anozmijo,

j. ze skoraj popolno odsotnost ob&utka za voh. Preden smo motnjo voha lahko pripisali
parkinsonovi bolezni, smo morali izkljuéiti vse druge mozne vzroke.

Ob zacetku zdravljenja z razagilinom je imel gospod Schulze glede motori¢nih zmoznosti
po UPDRS rezultat 11, njegov TDI pa je bil 17, kar pomeni hudo anozmijo oziroma moéno
okvaro voha.

Pri kontrolnem pregledu na kliniki tiri mesece kasneje je gospod Schulze navajal izbolj3anje
motori¢nih simptomov in obcutka za vonje; povedal je, da lahko prvi¢ po veé kot stirih letih
razlo¢i Zenin parfum. Ponovitev testa z disecimi palckami “Sniffin” Sticks” je pokazala izrazito
izbolj3anje: njegov rezultat se je izboljal za dobrih osem tock (25,5). Pri motoriki se je njegov
rezultat po UPDRS znizal na 6.

ZAKUUCEK

Gospodu Schulzeju se je v tirih mesecih zdravljenja z razagilinom ob&utek za voh pomembno
izbolj3al, in sicer od hude motnje voha na blago motnjo. Nedavni podatki kazejo, da je pri
posamezniku sprememba rezultata TDI za 6 pomemben dosezek.®

VIRI

1. Hummel T, Sekinger B, Wolf S, Pauli E, Kobal G. “Sniffin" Sticks”: Olfactory performance assessed by the combined
testing of odor identification, odor discrimination and olfactory threshold. Chem Senses 1997,22:39-52

2. Kobal G, Klimek L, Wolfensberger M et al. Multicenter investigation of 1,036 subjects using a standardized method for
the assessment of olfactory function combining tests of odor identification, odor discrimination, and olfactory thresholds.

Eur Arch Otorhinolaryngol 2000;257:205-211

3. Gudziol V, Lotsch J, Haehner A, Zahnert T, Hummel T. Clinical significance of results from olfactory testing.
Laryngoscope 2006;116(10):1858-1863
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UTRUJENOST

Dr. Fabrizio Stocchi, dr. med., Institut za raziskovanije in zdravstveno oskrbo,
IRCCS San Raffaele, Rim

OZADJE

Rosario Todi je 66-letni profesor zgodovine. V druZini ni nevroloskih obolenj; on je Ze nekaj
¢asa pred postavitvijo diagnoze parkinsonove bolezni &util blago depresijo in utrujenost.

DIAGNOZA IN ZDRAVLIJENJE

Gospodu Todiju so diagnozo parkinsonove bolezni postavili pred Sestimi leti, ko je navajal
tezave pri pisanju in obZutek neusklajenih gibov z desno roko, splosno upocasnjenost,
depresijo in obZutek nepremagljive utrujenosti.

Gospod Todi se je zael zdraviti dopaminskim agonistom ropinirolom, optimalni odmerek

pa je dosegel v treh mesecih. Simptomi, vkljuéno z depresivnimi, so se dokaj umirili. Dve leti

ie lahko Zivel dokaj normalno, potem pa so se spet pojavile upoasnjenost, tezave z desno
roko, utrujenost. V zdravljenje so uvedli $e levodopo (skupaj 300 mg dnevno, v treh odmerkih);
uéinek je bil odli¢en.

Tri leta kasneje je ucinek levodope priblizno tri ure po vsakem zauzitem odmerku zacel
pojemati in gospod Todi se je pritozeval, da zaradi utrujenosti tezko opravlja vsakodnevne
dejavnosti. Stirikrat dnevno je zaéel dobivati zdravilo karbidopa/levodopa/entakapon
(100 mg/25 mg/200 mg). Pol leta kasneje so se ez dan spet zaceli pojavljati znani
simptomi, zato so ropinirol s takoj$njim sprosé¢anjem (15 mg) zamenijali z ropinirolom,

ki ima podalj$ano sproséanije (20 mg).

Gospod Todi je imel umske sposobnosti v normalnih okvirih, depresivnih simptomov ni imel

in ni ob&util nobenih psihiatriénih zapletov. Dober odziv na levodopo je pomenil povsem
jasno izboljSanje vecine njegovih simptomoy, tako da je v fazi dobrega podutja (“vklopa”)
njegov rezultat, povezan z motoriénimi zmoZznostmi, po UPDRS dosegel vrednost 14, od
motoriénih simptomov pa je gospod Todi navajal le blage nehotene zgibke. Kljub vsemu se je
$e vedno najbolj pritozeval nad utrujenostjo in ob&utkom napora pri vsakodnevnih opravilih
in dejavnostih.

Pregled v fazi slabega poéutja (“izklopa”) je pri gospodu Todiju potrdil desnostranski tremor,
upocasnjenost, okorelost, tezave z ravnotezjem, podrsavajoéo hojo, otrpel, brezizrazen obraz
in znizan glas; njegova motorika je bila po UPDRS ocenjena z 42.

Iz dnevnika, ki ga je o bolezni vodil gospod Todi, je razvidno, da so bili bolezenski simptomi
podnevi dobro nadzorovani in da je u&inek zdravila blago pojemal tik pred drugim in etrtim
dnevnim odmerkom.

Po kliniéni oceni je pri gospodu Todiju 3lo za blago pojemanje uéinka zdravil in utrujenost,

zato je bilo v zdravljenje uvedeno 3e 1 mg razagilina dnevno, kar naj bi pomagalo obvladati
omenjene simptome.

40



ZAKLJUCEK

Po uvedbi razagilina so se motoriéna nihanja pri gospodu Todiju
umirila in porocal je tudi o opazno manjsi utrudljivosti. Navaijal je
dobro pocutie in veliko manj tezav pri vsakodnevnih opravilih.
Njegove motoriéne funkcije v obdobju dobrega poéutja (“vklopa”)
so osfale nespremenijene.

UTRUJENOST PRI PARKINSONOVI BOLEZNI

Utrujenost pomeni pomanijkanje energije in motivacije in je
ne smemo zamenjevati z zaspanostjo ali ob&utkom potrebe
po spanju.!

Utrujenost obéuti najmanj polovica (celo do dve tretjini)
obolelih za parkinsonovo boleznijo.? To je eden od simptomoy,
ki ga pri parkinsonovi bolezni pogosto opazimo naijprej,
velikokrat $e pred postavitvijo diagnoze.? Ceprav lahko izredno
moéno vpliva na kakovost Zivljenja in sposobnost izvajanija
vsakodnevnih opravil®, je dokazano, da jo zdravstveni delavci
slabo prepoznavajo. Raziskava v Zdruzenih drzavah Amerike
je pokazala, da nevrologi pri veé kot polovici pregledov

niso prepoznali depresije, tesnobnosti in utrujenosti.*

PribliZno tretjina oseb s parkinsonovo boleznijo meni,

da je utrujenost simptom, ki najmoéneije vpliva na njihovo
zivljenje; glede na obseznost tezav, povezanih z utrudljivostjo,
ga uvricajo celo pred motori¢ne simptome.® Vzrok za
utrudljivost pri parkinsonovi bolezni $e ni povsem pojasnijen.
Ker je utrujenost pogosto simptom Stevilnih vnetnih stanj ali
okuzb, ena izmed teorij pravi, da je pri parkinsonovi bolezni
verjetneje bolj kot s pomanjkanjem dopamina povezana

z vnetjiem zivéevja.

Za zdravljenje utrujenosti pri parkinsonovi bolezni so

doslej preugili le malo zdravil. 1zkazalo se je, da moddfinil
in metilfenidat (obi¢ajno ju porabliamo pri zdravljenju
narkolepsije in motnje pozornosti s hiperaktivnostjo) ugodno
vplivata na zmanijSevanje dnevne zaspanosti in telesne
utrudljivosti, ne pa tudi na sam obcutek utrujenosti.®

Utrujenost se pri osebah, ki dobivajo levodopo, stopnjuje
pocasneije kot pri tistih, ki ne jemljejo zdravil.”

Nedavna raziskava je pokazala, da levodopa pri osebah

v zgodniji fazi parkinsonove bolezni upocasni napredovanije
motori¢nih in nemotoriénih simptomov.® Podrobnej$a analiza je
pokazala, da se je pri osebah, ki so 36 tednov jemale razagilin,
utrujenost stopnjevala bistveno manj kot pri osebah, ki so
dobivale placebo.?
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DEPRESIJA IN BOLECINA

Dr. Angelo Antonioni, dr. med., direktor Enote za parkinsonovo bolezen,
IRCCS San Camillo Benetke in Univerza v Padovi

OZADJE

Carlo Gallo je 36-letni arhitekt, pri katerem se je pred 3estimi leti pojavil tremor desne roke.
Tej tezavi se je nato pridruzilo $e upocasnjeno gibanje. Gospod je bil zelo dejaven, toda
odkar se je pojavila tresavica, je tozil tudi zaradi utrujenosti in izgube zanimanja za druge.
Tako je nazadovalo tudi njegovo druzabno Zivlienje, saj mu je bilo zaradi tremorja nerodno
iti med ljudi. Vedno ve¢ ¢asa je prezivljal doma, namesto da bi 3el ven in se druzil s prijatelji.

DIAGNOZA IN ZDRAVLIJENJE

Nevrolog je gospodu Gallu postavil diagnozo parkinsonove bolezni, vendar mu ni predpisal
nobenih zdravil. Zato se je gospod Gallo s svojim dekletom pridel na nas milanski Indtitut za
parkinsonovo bolezen pozanimat o moznostih zdravljenja. Bil je v hudi stiski zaradi diagnoze
in z njo povezanega strahu pred osebno in poklicno prihodnostjo. Ker sta se z dekletom name-
ravala poroéiti in si ustvariti druzino, ga je skrbelo, da — gledano dolgoroéno - te odgovornosti
ne bo zmogel.

Na Institutu smo mu predpisali dopaminski agonist pramipeksol. Odmerek smo postopoma
povecevali — do 1 mg trikrat dnevno. Na Zalost se je izkazalo, da pri gospodu Gallu za
obvladovanje simptomov tako zdravljenje ne zado3ca. Nekaj mesecev kasneje nam je po
elektronski posti sporoéil, da se mu desna roka $e vedno trese in da zato ne more delati.
Njegov druzinski zdravnik mu je predlagal, naj vzame, kadar Euti vznemirjenost, tableto
alprazolama. A gospod Gallo v takem nacinu reevanja tezav ni videl prave prihodnosti.
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Poslal nam je risbo svoje roke,
ki jo je ustvaril v eni izmed mnogo
neprespanih noéi.
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njegovih motori¢nih funkcij, levodopo
zamenijali s $tirimi dnevnimi odmerki
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Gospod Gallo se je kljub vsemu poroéil in njegova Zena je leto dni kasneje zanosila. V tem
¢asu je bilo potrebno neprestano poveéevati 3tevilo odmerkov levodope — v kombinaciji
z drugimi u¢inkovinami.

Ko se mu je rodil otrok, nam je poslal naslednje sporocilo:

»Pred nekaj dnevi se mi je rodil otrok, in to je udovit dogodek. Na Zalost se mi roka Se vedno
trese, zlasti popoldne, najhuje pa je, da dobim, ko uéinek levodope popusti, v nogah bolece
krée. Zdaj zjutraj jemliem 12 mg ropinirola s pocasnim sproséanjem in vsake tri ure po eno
tableto s 100-miligramsko kombinacijo levodopa/karbidopa/entakapon, vendar se popoldne
in ponodi vseeno ne pocutim dobro. Kot ste mi predlagali, vzamem zvecer ob desetih levodopo
z nadzorovanim spro3¢anjem, vendar do dveh ali treh ponoéi njen uéinek pojenja. Ne morem
ponovno zaspati, zato grem v dnevno sobo, leZzem na kav¢ in se poskusim sprostiti. Kréi so zelo
boleci in ublaZim jih lahko samo tako, da se premikam — vendar se tudi premikam tezZko, saj
imam obcutek, kot da bi bila moja stopala prilepliena na tla.«

V zdravljenje smo uvedli $e antidepresiv in uspavalo pred spanjem, vendar so se boleci kréi
nadaljevali, pogosto pa so se jim pridruzili tudi paniéni napadi.

Gospod Gallo se nam je pred nekaj meseci oglasil, da bi nam povedal najnovejie o svojem
bolezenskem stanju. lzvedeli smo, da ima, ko uinek levodope preneha, celo desno stran telesa
okorelo ter da v roki in nogi obéuti tako moéno boleéino, da ga lahko spravi v jok. Omenijal je
tudi pekoco bole¢ino v mehurju in potrebo po uriniranju vsakih 15 minut. Povedal je, da ima 3e
vedno obdutek praznine in brezupa, o &emer je potoZil Ze v prejinjem sporodilu. Le malo se je
zanimal za ofroka in je bil jezen na Zeno, saj se mu je zdelo, da premalo skrbi zanj in se preved
posveca otroku — skratka, da je poloZaj tako slab, da bi bilo bolje, & bi bil mrtev.

Pogovarjali smo se o nadaljnjih moznostih zdravljenja Ze zelo razvite parkinsonove bolezni:

o globoki mozganski stimulaciji (GMS/DBS) ter infuzijah apomorfina in levodope. Gospodu
Gallu se je zdelo, da je za GMS/DBS 3e premlad (da se za to lahko odlogi kadar koli kasneje),
skrbelo pa ga je tudi tveganje za nastanek kognitivnih sprememb po operaciji. Odlodil se je

za infuzije z levodopo.

ZAKLJUCEK

Vstavitev cevke PEG in postopno vedanje odmerka do optimalne vrednosti sta bila zahtevna
postopka, vendar so se po treh mesecih bolnikovi motoriéni in nemotoriéni simptomi precej
izbolj3ali. Nihanja v razpoloZeniju so se zmanjsala - skupaj z bolecino, ki jih je spremljala,
in gospod Gallo je zadutil, da je konéno pripravljen uZivati Zivljenje. Videl sem ga, kako hodi
po mestu, drzed sina za roko.
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TEZAVE S SPANJEM

Petr Dusek, dr. med., in dr. Evien RoZicka, dr. med., Center za motnje gibanja in
Oddelek za nevrologijo Karlove univerze v Pragi

OZADJE

Katarina Novdkovd je stara 64 let. Zaposlena je bila kot medicinska sestra na majhnem,
a zivahnem porodnem oddelku.

DIAGNOZA IN ZDRAVLIENJE

Gospe Novdkovi so diagnosticirali parkinsonovo bolezen pri 49 letih. Spominja se, da

se je zacelo z bolecinami v kriZu in upocasnjeno hojo. Ker so ugotovili hernijo vretencne
ploséice, so gospo Novdkovo operirali na hrbtenici, vendar se je njena hoja kljub operaciji
in dolgotrajni fizioterapiji $e vedno slab3ala. Slabsalo se je tudi njeno razpoloZzenije in od
¢asa do &asa je obdutila tesnobo. Gospa Novdkové je vedno dobro spala (pet do sedem ur
na noé — kljub izmenskemu delu), potem pa je njen spanec postal krajsi in nemiren, pogosto
se je prebujala, bedenje pa je zapolnjevala z intenzivnim premislievanjem o navidezno
brezupni prihodnosti. Njeno spanje so motili tudi boleéi kréi v nogah, bolecina v desnem
ramenu in tresenje rok. Nevrolog je pomislil na parkinsonovo bolezen, zato je uvedel
zdravljenje z levodopo. Ker je gospa Novdkovd zaradi omotic tovrstno zdravljenje slabo
prenasala, so morali z njim prenehati.
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Pri 54 letih so gospo konéno napotili v Center za motnje gibanja v Pragi, kjer smo potrdili
diagnozo parkinsonove bolezni in gospo zaéeli zdraviti z dopaminskim agonistom in
alprazolamom. Njeno gibanje in spanje sta se izboljsala. Gospejino spanje smo spremljali

tudi v spalnem laboratoriju, kjer smo opravili polisomnogratfijo (spremljanje spanja prek nodi).
Ugotovili smo naslednje motnje: globokega spanja (delta) skoraj ni bilo, moéno je bilo okrnjeno
spanije v fazi REM, opazili smo stevilna prebujanja. Zdravljenije s pramipeksolom 0,7 mg trikrat
dnevno in levodopo, ki smo jo uvedli naknadno in odmerek pocasi visali do 100 mg petkrat
dnevno, je pomenilo ukinitev alprazolama in hkrati 3tiri do pet ur ustreznega spanja vsako noé.
Dve leti kasneje se je pojavilo nihanje motoriénih funkcij, gospa Novékové pa zaradi hudega
otekanja nog in pojava nenadnih napadov spanja visjih odmerkov pramipeksola ni mogla
prenasati. Zdravilo smo ukinili in namesto njega uvedli ropinirol s standardnim spro$éanjem;
otekanije nog ni bilo ve¢ tako moéno, tezave s spanjem pa so se nadaljevale.

V nasledniih letih je bolezen pri gospe Novdkovi moéno napredovala — s pogostimi obdobii
slabega pocutja in nehotenimi zgibki, ki so se pojavili, ko je posamezen odmerek zdravila
dosegel vrh u€inkovanija. Poslab3alo se je tudi njeno spanje. Pri uspavaniju ni imela tezav, zato
pa se je prebujala uro ali dve kasneje — in ni mogla veé zaspati. Ponodi je brala, sama igrala
scrabble ali lezala v udobnem stolu v dnevni sobi, gledajoé televizijski program. Vedno jo

je skrbelo, da bi prebudila moZa. Véasih je bilo noéno obdobije slabega poéutia tako hudo,
da je pri vstajaniju iz postelie potrebovala mozevo pomoé. Nasprotno pa je podnevi gospa
Novdkovd zlahka zaspala, &e le ni bila s &im zaposlena; brez izjeme je zaspala tudi v vsakem
prevoznem sredstvu, vendar tako spanije nikdar ni trajalo dlje od 10 minut in zato ni bilo
osvezilno. Vsak poskus, da bi poveéali odmerek dopaminskega agonista, je privedel do
neznosnega povedanja dnevne zaspanosti, zato smo levodopi dodali entakapon, ki naj bi
podaljal u¢inek njenega delovanija.

Po nedavnem prehodu na enkratni dnevni odmerek ropinirola 16 mg s podalj$anim spro3¢anjem
se je pri gospe Novdkovi kakovost spanja nekoliko izbolj3ala in dnevna zaspanost nekoliko
omilila. Uvedli smo hipnotié¢ni antidepresiv frazodon 50 mg in spanije se je Se nekoliko izbolj3alo.
Petnaist let po postavitvi diagnoze gospa lahko spi po tri ure skupai.

ZAKLJUCEK

Ceprav gospa Novdékova ponoci lahko spi le kratka obdobija, ji to sorazmerno izbolj3anje
omogoca, da je zelo dejavna v svoji skupini bolnikov s parkinsonovo boleznijo, leto dni pa je
bila tudi predsednica Ceskega zdruzenja bolnikov s parkinsonovo boleznijo.

V OZADJU: PARKINSONOVA BOLEZEN IN SPANJE

Motnije, povezane s spanjem, prizadenejo priblizno 50-60 % oseb s parkinsonovo
boleznijo in moéno poslabsajo kakovost Zivljenja. Gospa Novdkové trpi zaradi motenega
vzorca spanja, pri parkinsonovi bolezni pogoste nemotoriéne tezave, ki jo povzroéa
propadanje dolo&enih jeder v mozganskem deblu in se obicajno kaze kot nespednost.

To stanje pogosto spremlja prekomerna dnevna zaspanost. Poleg nevrodegenerativnega
procesa so vzrok za motnje spanja tudi nezeleni uéinki dopaminskega zdravljenja.
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Nasledniji trije primeri sicer niso znaéilni, vendar smo jih vkljuéili, zato da bi prikazali,
kako resne posledica imajo lahko hudi nemotoriéni simptomi.

PRIMER ZAVRACANJA ZDRAVILA

Dr. Per Odin, vodja Oddelka za nevrologijo Klinike Bremerhaven in
Oddelka za nevrologijo Univerzitetne bolnisnice v Lundu na Svedskem

OZADJE

Harry Becker se je rodil leta 1953. Do leta 2008
ie bil igralec v Dunajskem drzavnem gledalicu.
Je porogen in ima dva sinova, stara 15 oziroma
18 let; oba Zivita doma. Njegova Zena je polno
zaposlena kot novinarka.

DIAGNOZA IN ZDRAVLIJENJE

-
> Gospodu Beckerju so parkinsonovo bolezen
V4 diagnosticirali leta 2000, ko je bil star 47 let.
Po desni strani telesa je obéutil upocasnjenost
- in okorelost, a tresel se je le rahlo. O bolezni
in njenem zdravljenju je veliko prebral, zato
je zaradi tveganja za nastanek motoriénih
: nihanj in nehotenih zgibkov, do ¢esar privede

dolgotrajno zdravljenje z levodopo, pristal
le na zdravljenje s selegilinom (zaviralcem
MAQO-B), amantadinom in dopaminskim
_ agonistom ropinirolom. Tako zdravljenje
“n je povsem ustrezno §tiri do pet let, zato je
gospod lahko nadaljeval s svojim delom in
druzabnim zivljenjem.

Po petih letih so postali simptomi izrazitej3i in gospod Becker je bil sprejet v bolnisnico, da bi
medikamentozno terapijo prilagodili poslabsanemu bolezenskemu stanju. Test z levodopo je
pokazal, da bi ta ugodno uéinkovala na njegove parkinsonske simptome, a ker je bil do
levodope $e naprej nezaupliiv, je pristal le na zelo nizek odmerek — vsega skupaj 150 mg
dnevno. Dobil je tudi injekcijsko pero za apomorfin, ki bi si ga vbrizgal, kadar bi potreboval
vedji uginek, na primer pred nastopom na odru.

Bolezen je napredovala in pri gospodu Beckerju so se poéasi zaéeli pojavljati 3tevilni nemo-
toriéni simptomi, vkljuéno s slinjenjem — sprva le ponodi, nato tudi podnevi. Zaradi tega mu je
bilo nerodno in je premislieval o tem, da bi opustil svoje delo. Opazil je tezave pri poziranju
dolocenih vrst hrane, na primer mesa in kruha, kasneje pa tudi pri pitju. Nekoé se mu je

v grlu zataknil vedji kos kruha — stanje je bilo tako dramatiéno, da so morali poklicati nujno
medicinsko pomoc¢.
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Gospod Becker je opazal tudi vedno veéje tezave z odvajanjem (hudo zaprtje). Njegov
nevrolog je stanje za&el zdraviti, vendar je gospod Becker 3e naprej dozivljal zapeko kot eno
svojih najvedjih tezav, saj je zaradi nje obéutil bolecino in neugodie. V zadnijih dveh letih

je pocasi izgubljal telesno teZo, priblizno kilogram na mesec, cesar ni razumel, saj je menil,
da kljub pomanikaniju teka jé kar precej — v vsakem primeru ve¢ kot njegova Zena. Trudil se
je zauziti kar najveé kalorij, tako da je jedel veliko peciva, pri kuhi pa je uporabljal veliko
smetane in sladkorja. Njegove teZave s poziranjem je opazil tudi logoped, ki je priporoéil
ustreznej$e dopaminergi¢no zdravljenje, narodil pa ga je tudi na vrsto kontrolnih obiskoy,

da bi mu pomagal izbolj3ati tehniko poziranija.

Naijvedjo teZavo je gospodu Beckerju predstavljala boleina, saj je bila skoraj nenehno
prisotna. Razpriena je bila po vsem telesu in dejal je, da ima obéutek, kot da bi izvirala

iz misic. Po injekcijah apomorfina se je nekoliko zmanj3ala, vendar le za 10 do 20 minut.
Obiéajna protibole¢inska zdravila nanjo niso delovala — obéutil je le njihove nezelene ucinke.
Povedal je naslednije:

»Zaradi vsega skupaj sem precej potrt. V nicemer veé ne najdem veselja in skoraj ni¢esar vec¢
ne delam z zanimanjem. To je tudi glavni razlog, zakaj sem pred dvema letoma nehal delati.
Zdaj le posedam doma in skoraj nicesar ne poénem. Sprasujem se, zakaj le sem zbolel za to
boleznijo - nicesar slabega nisem storil.«

Nevrolog gospoda Beckerja se je odlogil, da ima vse svoje meje in da je skrajni ¢as za
ustrezno dopaminergiéno zdravljenje. Gospod Becker je — ¢eprav nerad - odsel v bolni3nico,
da bi mu dolo€ili najprimernejsi odmerek levodope. Odmerek levodope v kombinaciji

z benserazidom so poéasi vecali do skupnega dnevnega odmerka 900 mg, odmerka
dopaminskega agonista (zaviralca MAO-B) in amantadina pa sta ostala nespremenjena.

ZAKLJUCEK

Ucinkovanie levodope je omejeno priblizno na tri ure, zato mora gospod Becker prek dneva
vzeti 3est odmerkov, vendar nima nehotenih zgibkov ali drugih nezelenih u¢inkov. Nad tem,
kako dobro se pocuti, je izjemno preseneden.

»Ne le da se lahko veliko bolje gibljem, izbolj3ale so se tudi druge stvari: manj tezav
imam s slinjenjem in pozZiranjem, pa tudi z bolecino je veliko bolje — pravzaprav je skoraj
popolnoma izginila. Moje razpolozZenje se je popravilo, cez dan sem zadovoljnejsi in
dejavnejsi. Tudi zaprtje se je izboljsalo - to je Eudovitol«

Gospod Becker se zaveda, da sorazmerno visoki odmerki levodope lahko privedejo do motoriénih
nihanj in nehotenih zgibkov, vendar je to cena, ki jo je za foliko boljse pocutie pripravlien placati.

»In konec koncev, &e pride do takih tezav, je na voljo veé nacinov zdravljenja, na primer
érpalke in globoka moZganska stimulacija.«

onomske posledice parkinsonove bolezni prl :q_d.;,p-oau ekeu .
Prenehanje dela.........................................60.000 evrov letno

Bolnisniéno zdravljenije.
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NEZELENI UCINKI ZDRAVIL IN OBSESIVNO
ROKOVANLJE S PREDMETI

Dr. Per Odin, vodja Oddelka za nevrologijo Klinike Bremerhaven in
Oddelka za nevrologijo Univerzitetne bolnisnice v Lundu na Svedskem

OZADJE

Klaus Bauer, rojen 1950, je uéil nemicino in zgodovino. Zivi v Dresdnu v Nemdiji in je poroéen
s Saro. Imata dve héerki, Ingrid in Kirsten, stari sta 20 oziroma 18 let.

DIAGNOZA IN ZDRAVLIENJE

Pri gospodu Bauerju so se simptomi parkinsonove bolezni pojavili, ko je bil star 45 let.
Zacelo se je z desnostranskim tremorjem in finomotoriénimi tezavami. To je kmalu zmanjsalo
njegovo sposobnost za delo uéitelja, éeprav je pouceval Ze nekaj let. Zacetni ucinek
antiparkinsonskih zdravil je bil dober, po petih letih so se pojavila motoriéna nihanja, leto
kasneje pa $e nehoteni zgibki. Gospod Bauer je hodil k izkusenemu nevrologu, specialistu
za parkinsonovo bolezen, ki ga je natanéno spremljal ter mu zagotavljal sodobno in
najustreznej$o peroralno antiparkinsonsko zdravljenije.

Gospod Bauer je zelel kar najbolje izkoristiti prednosti svojih
zdravil, a je bil nagnjen k jemaniju visjih odmerkov od tistih,

ki mu jih je predpisal njegov zdravnik. Tako vedenie je bilo

Se izrazitejSe po njegovem 55. letu. Levodopo je jemal do
15-krat dnevno in tako je skupni dnevni odmerek lahko dosegel
tudi 3 ali 4 grame. Njegovemu zdravniku je bilo jasno, da to
ni normalno, in je stanje opredelil kot sindrom motnje dopa-
minskega nadzora. Storil je vse, kar je bilo v njegovi modi,

da bi svojemu pacientu omejil uzivanje levodope, vendar je

bil precej neuspesen, saj je gospod Bauer hodil po recepte za
levodopo tudi k drugim zdravnikom. Ko ga je vprasal, zakaj jemlje toliko tablet, je dobil odgovor:

»Ne jemljem veé, kot potrebujem. Ce vzamem manj, se grozno pocutim, depresiven sem in
strah me je.«

Ko naj bi po zdravnikovi oceni dnevno zauzil od 3 do 4 grame levodope, je gospod Bauer
priznal jemanje samo 2 gramov. Zacel je dozivljati vidne halucinacije - Zivali in &lovecke —
in ni bil ve¢ kos svojemu delu, zato je popolnoma prenehal s pouéevanjem.

V tem &asu se je pri njem pojavila nova oblika vedenja. Ze od nekdaj so ga zanimale tehni¢ne
stvari, kot so radijski sprejemniki in ure, zdaj pa je zacel ure in ure ¢asa zapravljati za to,

da jih je razstavil in nato poskual ponovno sestaviti — vse brez pravega namena oziroma
pomena. Zena je povedala, da lahko vegji del dneva svojo uro znamke Rolex razstavlja na
prafaktorje, a je nato ne zmore vec sestaviti, tako da bi spet delala. Njegov nevrolog je to
pocetje imenoval “obsesivno rokovanje s predmeti”.

Ko je bil gospod Bauer star 56 let, je spremenil svoje spolno vedenje. Masturbiral je veckrat
dnevno in zacel klicati vroée telefonske linije. Nekaj mesecev kasneje je zaéel obiskovati
prostitutke, najprej enkrat do dvakrat mesecno, po pol leta pa je hodil k njim Ze skoraj vsak dan.
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Obiskovati je za&el tudi bliznjo igralnico, kjer je izgubil zajetno koli¢ino denarja.

To je bilo za njegovo Zeno in h&erki preveé, zato so se odselile od doma. Preveg je bilo tudi
za druzinski proraéun: prodati so morali hi$o in dva avtomobila in gospod Bauer je dobil
skrbnika, ki naj bi nadzoroval njegove denarne zadeve.

Ni vec obiskoval svojega nevrologa, temveé je hodil k razliénim zdravnikom, v glavnem po
recepte. Napotili so ga k psihiatru, ki mu je jasno priporoéil, naj zmanj$a odmerke zdravil proti
parkinsonovi bolezni, vendar se gospod Bauer za ta nasvet ni zmenil. Sam se je odlocal, katera
zdravila bo jemal in katera ne; vecinoma je uporabljal medanico pramipeksola, levodope,
entakapona in amantadina.

Takrat je spet pridel v stik s svojim nekdanjim nevrologom, ki se je zavedal, da je nujno treba
ukrepati. Gospoda Baverja so v naslednjih $estih mesecih veckrat sprejeli na nevroloski oddelek,
kjer so mu diagnosticirali hiperseksualnost in patolosko hazardiranje, pa tudi pogoste vidne
halucinacije. Ukinili so mu vse antiparkinsonike razen levodope in predpisali nevroleptik
kvetiapin. Odtlej je gospod Bauer imel manj halucinacij, vendar zdravljenje ni vplivalo na
njegovo prekomerno jemanie levodope, hiperseksualnost in hazardiranie.

Namesto kvetiapina so mu predpisali klozapin, vendar bistvenega izboljsanja ni bilo. Nevrolog
je gospoda Bauerja uspel prepriéati, da so potrebne korenite spremembe. Pri njegovih 59 letih
starosti so mu uvedli érpalko z levodopo/karbidopo in ukinili vse peroralne antiparkinsonike;
klozapin v odmerku 25 mg je ostal.

To je zelo dobro vplivalo na simptome gospoda Bauerja. Njegovo motoriéno stanije se je obéutno
izbolj3alo: namesto da bi se 80 % podnevnega casa slabo podutil in trpel za nehotenimi zgibki,
je zdaj prav toliko dnevnega ¢asa funkcioniral &isto dobro. Hiperseksualnost je izginila in prenehal
ie hoditi k prostitutkam. Priznal je, da jih ne potrebuje ve& — Eeprav jih véasih pogresa. Prenehal
ie tudi z igrami na sreéo, njegove halucinacije pa so postale skoraj zanemarljive.

ZAKLJUCEK

V le nekaj letih je gospod Bauer izgubil najdragocenejse stvari v Zivljenju: Zeno, héeri,

dom in vecino prijateljev. Na sre¢o je lahko kasneje spet vzpostavil stik z Zeno, in ceprav
Zivita lo¢eno, se redno videvata. Gospod Bauer ¢uti, da se je vrnila njegova stara osebnost.
Kakovostno Zivljenja se pocasi vraca.

Ekonomske po-sledi-ce parkinsonove bolezni in njenih -
z zdrc|V||| povezamh zapletov pri gosp du Baverju

Zdravljenje in obiski pr| zdravniku od
- 45. leta starosti.. 5 10.000 evrov letno

o _Ne;dp’oslenost od 55. leta starosti 70.000 evrov letno -

Stroski hiperseksualnosti in hazardiranja 400 000 evrov
(ocenjeni glede na vrednost hise in aviomobilov) - = - v dveh letik

Sestmeseéno bolnisni¢no zdravljenje na intenzivnem
e e o iy 80.0_00 evrov

40.000"evroy.
0:000 evrov letno




OBSESIVNO VEDENJE

Dr. Per Odin, vodja Oddelka za nevrologijo Klinike Bremerhaven in
Oddelka za nevrologijo Univerzitetne bolni3nice v Lundu na Svedskem

OZADIJE

Christina Keller je bila rojena leta 1949 in je delala kot farmacevtka. Porocena je
z arhitektom. Imata dve h&erki; stari sta 22 oziroma 25 let in obe samostojni.

DIAGNOZA IN ZDRAVLJENJE

Gospe Keller so parkinsonovo bolezen diagnosticirali pri 45 letih; imela je desnostransko
me$ano simptomatologijo. Sprva se je odli¢no odzivala na antiparkinsonsko zdravljenije,
v zadnijih Sestih letih pa v fazah dobrega poéutja oziroma “vklopa” doZivlja motoriéne
zaplete z nihaniji in pogostimi nehotenimi zgibki.

V fazah slabega poéutja oziroma “izklopa” gospa Keller ni samo zelo upocasnjena in okorela,
temvec ima tudi depresivne misli in ob&utke tesnobe. Obdobja takega podutja sovrazi tako
moéno, da ima celo nehotene zgibke raje od njih. Zaradi motoriénih nihanj je pred tremi leti
dobila apomorfinsko &rpalko, ki $e vedno sorazmerno dobro uéinkuje. Trenutno jemlie 5,5 mg
apomorfina na uro in podnevi vsake tri ure 50 mg kombinacije levodopa/benserazid.
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Pred priblizno 3firimi leti je imela tezave z razpoloZenjem; zdelo se ji je, da v zZivljenju ne more
ved zares uZivati. To je razloZila takole:

»Saj ne, da ne bi zelela Ziveti, a v vsem skupaj zares tezko vidim smisel. Moz me skusa
prepricati o radosti, ki jo pomenijo srecni in zdravi ofroci, in seveda ima prav, a zadnje ase,
kadar smo skupaj, ¢utim, da sem jim v breme. Tako zelo jih omejujem, da ne morejo poceti
stvari, ki jih drugace najbolj veselijo.«

Nevrolog je sku3al gospo Keller zdraviti s pramipeksolom in razli¢nimi antidepresivi, vkljuéno
z escitalopramom in mirtazapinom, vendar se farmakolosko zdravljenje ni izkazalo za uspesno.
Obisk pri psihologu je gospa Kellerjeva zavrnila:

»lmam parkinsonovo bolezen. Nisem nora.«

Naslednii problem je, da postaja gospa Keller ¢edalje ljubosumnejsa. Pred tremi leti je bil to
zgolj razprien obcutek, zdaj pa je prepricana, da jo moz vara. Prepriana je, da v hisi slisi in
vidi druge Zenske, ki pono¢i legajo k njenemu mozu v posteljo. Moz to popolnoma zanika in je
zaradi njenega vedenja vedno bolj nejevoljen. Po drugi strani je gospa Keller prepriéana, da
ima pray, in misli, da mora moza povsod zasledovati, da bi lahko nadzorovala dogajanije. Pravi:

»Seveda so tam in grozno se poéutim, da mi to dela po vseh teh skupnih letih.«

ZAKLJUCEK

Da bi se lahko bolj posvetil skrbi za Zzeno, je gospod Keller pred Sestimi meseci zmanisal
svoje sluzbene obveznosti, tako da dela le Se skrajsan delovni ¢as. Zdravljenje gospe Keller

s klozapinom do neke mere pomaga, zato ga e naprej jemlie 25 mg dnevno, vendar je
tezava vse prej kot reena. Moz se je pred nedavnim odloéil, da bo Zzena, Zeprav ji to nikakor
ni vied, vsak drugi teden preZivela v negovalni ustanovi, kajti sam ne zmore vec skrbeti zanjo.

onomske posledice parkinsonove bolezni pri go'sperK@akller 7

“Skrajsan delovni ¢as gospoda Kellerja..
Obiski v bolnisnici ....
Negovalna us
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POGOSTA_ VPRASANJA
OMIH

1. KAJ SO NEMOTORICNI SIMPTOMI?

Nemotori&ni simptomi parkinsonove bolezni niso povezani s tezavami pri gibanju. Ceprav je
parkinsonova bolezen obiéajno pojmovana kot bolezen, za katero so znadilne gibalne motnje,
je povezana tudi s Stevilnimi drugimi telesnimi in vedenjskimi oziroma nevropsihiatri¢nimi
simptomi, ki moéno poslabiajo kakovost Zivljenja. Pojavijo se lahko v kateri koli fazi bolezni

— celo preden opazimo motoriéne simptome. Z napredovanjem bolezni lahko nemotori¢ni
simptomi tudi prevladajo.

2. KAJ POVZROCA NEMOTORICNE SIMPTOME?

Vzroki motori¢nih simptomov so $e vedno slabo poznani. Domnevamo, da njihov nastanek
lahko povzroijo motnje v delovanju dopaminergicnega oziroma nedopaminergiénega sistema.!
Pri parkinsonovi bolezni napreduje propadanije Zivénih celic, v katerih nastaja dopamin, veliko
hitreje oziroma veliko zgodneje kot pri obi¢ajnem staraniju, in to v razliénih predelih mozganov,
ki uravnavajo Elovekovo telesno in vedenjsko delovanie. Koli¢ina dopamina v mozganih se

torej neprestano manisa. To ne vpliva le na telesno gibanje, marveé lahko povzrodi Stevilne
nemotori¢ne simptome.' Prizadeti so tudi Zivci, ki nadzorujejo funkcije, kot sta spanije in
zmoznost ob&utenja bolecine. Nedavna odkritja so osvetlila vlogo drugih Zivénih prenadalcev

v mozganih, torej tistih, ki niso povezani z dopaminom in tudi lahko povzrogijo marsikaterega
izmed nemotoriénih simptomoy, na primer depresijo in inkontinenco.

3. KAKO POGOSTI SO NEMOTORICNI SIMPTOMI?

Nemotoriéni simptomi so lahko prisotni v vseh fazah parkinsonove bolezni. Nekateri med
njimi se pojavljajo pogosteje kot drugi, na splosno pa njihova pogostnost naraséa s trajanjem
bolezni. Kako pogosti so v resnici, je tezko ugotoviti, zato ker jih je tudi prepoznati in razumeti
tezko.? Zdravniki naj jih ne bi prepoznali celo pri 50 % bolnikov.? ® Boleéina, ki je na primer
eden najpogostej$ih nemotoriénih simptomov, lahko prizadene 40-75 % oseb s parkinsonovo
boleznijo. Nedavne raziskave kazejo, da ima skoraj 20 % oseb s parkinsonovo boleznijo vsaj
en nemotoriéni simptom, 10 % obolelih pa jih ima tudi do pet.*

4. PO CEM SE DA SKLEPATI, ALI SO DOLOCENI NEMOTORICNI SIMPTOMI
POVEZANI S PARKINSONOVO BOLEZNIJO?

Kadar niso prisotni ogitni motoriéni simptomi, je v zgodnii fazi parkinsonove bolezni tezko
ugotoviti, ali so posamezni nemotoriéni simptomi povezani z boleznijo ali so prisotni

kot posledica stevilnih druglh dejavnikov, na primer nezelenih u€inkov zdravil ali drugih
bolezenskih stanj. Ce sumimo, da gre za parkinsonske nemotori¢ne simptome, je potreben
posvet pri specialistu, ki bo tegobe podrobneje raziskal.
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5. ALl JE MOGOCE POSTAVITI DIAGNOZO PARKINSONOVE BOLEZNI
1IZKLJUENO NA OSNOVI NEMOTORIENIH SIMPTOMOV?

Parkinsonova bolezen je opredeliena kot motnja gibanja. Ceprav predstavljajo nemotoricni
simptomi pomemben del tega bolezenskega stanja, so trenutna diagnostiéna merila osredoto-
&ena na prepoznavanie klasiénih motoriénih simptomov parkinsonove bolezni, torej okorelosti,
tremorja/fresavice v mirovanju in upoéasnjenega gibanja.® Nemotoriéni simptomi, kot so tezave
z vohom in okusom, motnje spanja (3e zlasti vedenjska motnja med spanjem v fazi REM), zaprtje
in depresuo se pogosto pojavijo 3e pred nastopom motoriénih simptomov in so lahko zgodnja
znamenia, ki zdravniku nakazujejo diagnozo parkinsonove bolezni. Zal jih trenutno ne moremo
uporabiti kot samostojno osnovo za postavitev diagnoze.

6. ALl SE V DOLOCENIH FAZAH PARKINSONOVE BOLEZNI
NEKATERI SIMPTOMI POJAVLJAJO POGOSTEJE?

Preprianije, da se nemotoriéni simptomi pojavljajo le v kasnejsih fazah parkinsonove bolezni,
ie napaéno. Mnogo simptomov, npr. olfaktorne motnje (spremenjen voh), depresija, zaprtje,
doloéene motnje spanja in motnja erekcije, se lahko pojavi vec let pred motori¢nimi simptomi,
torej pred postavitvijo diagnoze parkinsonove bolezni.”

Simptome, kot so demenca, kognitivne motnje (upoéasnjeno misljenje, sklepanije in dojemanie),
ortostatska hipotenzija (nenaden padec krvnega pritiska), pa pogosteje sre¢amo v kasnejsih
fazah bolezni.”

Vsi nemotoriéni simptomi, ne glede na to, kdaj se pojavijo, se bodo z napredovanjem
parkinsonove bolezni verjetno samo 3e stopnjevali.”

7. ALl SO PRI PARKINSONOVI BOLEZNI VEDNO PRISOTNI NEMOTORICNI SIMPTOMI?

Ne znamo Se predvideti, kateri simptomi bodo prizadeli dolodeno osebo. Njihova izrazenost se
namre¢ med posamezniki lahko zelo razlikuje, pojavijo pa se lahko v kateri koli fazi parkinsonove
bolezni. Ce vse to povezemo 3e s fezavnim prepoznavanjem in razumevanjem nemotoriénih
simptomoyv, predstavlja odgovor na vpradanie, ali jih bo izkusila vsaka oseba s parkinsonovo
boleznijo, svojevrsten izziv. Dosedanii podatki vsekakor kaZejo, da so nemotoriéni simptomi
splosna znaéilnost parkinsonove bolezni.¢ Pomembno je, da zdravniki zaznajo vse opozorilne
znake, ki bi lahko nakazovali zagetek parkinsonove bolezni in pomagali postaviti diagnozo,

saj je znano, kako koristen je zgodniji zagetek zdravljenja.? 1°

8. AL BODO NEMOTORICNI SIMPTOMI PRISOTNI VES CAS BOLEZNI?

Z napredovanjem parkinsonove bolezni postajajo nemotoriéni simptomi vse pogosteiii in vedno
bolj raz3irjeni.® S &asom ne pojemajo, temvec se njihova izrazenost le Se stopnjuje.” Ni mogoée
vnaprej napovedati, kateri nemotoriéni simptomi bodo prizadeli osebo s parkinsonovo boleznijo
ter koliko bodo izrazeni, saj se to od posameznika do posameznika razlikuje.

9. ALl JE MOGOCE POJAV NEMOTORICNIH SIMPTOMOV
BODISI PREPRECITI BODISI ODLOZITI?

Enako ali $e tezavneje kot napovedovati, ali oziroma kdaj se bodo nemotoriéni simptomi pojavili,
iih je tudi prepregevati oziroma zavreti njihovo pojavnost. Sele ko simptom prepoznamo, lahko
z ustreznim zdravljenjem zmanij$amo njegov vpliv.
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Za merjenije stopnje izboljSanja so v raziskavah uporabili ZdruZzeno ocenjevalno lestvico
za parkinsonovo bolezen (UPDRS - Unified Parkinson’s Disease Rating Scale)'!, ki uposteva
motoriéne in nemotoriéne simptome ter splosno kakovost Zivljenja. Raziskave so pokazale,
da dolo&eni naéini zdravljenja lahko upoéasnijo ali zavrejo napredovanije parkinsonove
bolezni — &e jih uvedemo dovolj zgodaj.? 1% 13

10. KATERI NACINI ZDRAVLIENJA SO NA VOLJO ZA NEMOTORICNE SIMPTOME?

Pri parkinsonovi bolezni je vedina motori¢nih simptomov (a tudi nekaj nemotoricnih)
posledica patoloskega zmanjsanja koli¢ine dopamina v mozganih;'® zdravljenje zato
temelji v glavnem na odpravljanju tega neravnovesija.

Vendar niso vsi nemotoriéni simptomi odvisni od dopamina - torej je za vsakega od njih
potrebno izbrati poseben nadin zdravljenja.

Depresijo pri parkinsonovi bolezni lahko zdravimo z antidepresivi, kot so selektivni zaviralci
ponovnega privzema serotonina (SSRI) in tricikliéni antidepresivi — a tudi z nefarmakoloskimi
pristopi, o katerih pa 3e ni zadovoljivih podatkov, ali so pri zdravljenju parkinsonske depresije
dovolj varni in uinkoviti. Zaskrbljujoée je, da bi utegnili nekateri antidepresivi poslabsati
motoriéne simptome ali zmanj3ati ucinkovitost ostalih zdravil za zdravljenje parkinsonove
bolezni.> Prav tako je tudi o uporabi standardnih nacinov zdravljenja bolecine, prekomerne
dnevne zaspanosti in demence pri parkinsonovi bolezni le malo dokazov, ki bi govorili bodisi
v prid zdravljenju bodisi proti njemu.’

O uéinkovitem obvladovaniju vsakega simptoma se je potrebno odloéati v vsakem primeru
posebej, kajti posamezniki se na zdravila in njihovo delovanje oziroma nezelene ucinke
razli¢no odzivajo.

11. ALl OBSTAJAJO NACINI ZDRAVLIENJA, KI LAHKO POMAGAJO TAKO
PRI MOTORICNIH KOT TUDI NEMOTORICNIH SIMPTOMIH?

Ker imajo nekateri motoriéni in nemotoricni simptomi isti osnovni izvor, npr. zmani3anije koli¢ine
dopamina v mozganih, je mogoée, da bo nadin zdravljenja, ki bo urejal to neravnovesie,
izbolj3al oboje simptome. Na tovrstno zdravljenje so odzivni nasledniji izmed nemotoriénih
simptomov: utrujenost, depresija, ravnodudnost, tesnoba, motnije erekcije, nekatere tezave pri
uriniranju, boledina, zaprtje, nemirne noge in ponavljajoéi se gibi okongin.'3 1415

Drugi nemotoriéni simptomi pri parkinsonovi bolezni se na tovrstno zdravljenje ne odzivajo
oziroma jih dopaminsko nadomestno zdravljenije lahko celo poslab3a. Sem sodijo: sindrom
hiperpireksije (nenadno povisanije telesne temperature), edemi (otekanije) nog, sréni zapleti,
halucinacije, blodnje, prekomerna dnevna zaspanost, nespeénost, siljenje na bruhanje,
driska, zaprtje in ortostatska hipotenzija (nenaden padec krvnega pritiska).'®

Zdravnik specialist za parkinsonovo bolezen lahko vsakemu posamezniku svetuje,
kateri nacini zdravljenja pri obvladovanju simptomov so primerni zanj.
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12. KDAJ JE POTREBNO ZACETI Z ZDRAVLJENJEM NEMOTORICNIH SIMPTOMOV?

Prej ko zaénemo simptome uéinkovito obvladovati, manj bodo vplivali na kakovost Zivljenia,
tudi &e upostevamo mozne nezelene uéinke zdravljenja. Osebe s parkinsonovo boleznijo,

ki zdravljenja nemotoriénih simptomov niso delezne, na testih o kakovosti Zivljenja dosezejo
slab3e rezultate. '

Vse vec je dokazov, da doloceni nacini zdravljenja parkinsonove bolezni lahko upocasnijo
njeno napredovanje'”- '8 in dalj ¢asa omogocajo kakovostnejse Zivljenje.® 2 Upamo, da bo
bolje razumevanje nemotori¢nih simptomov pripomoglo k hitrejemu diagnosticiranju in s tem
zgodnej$emu zaletku zdravljenja.

13. ALl POLEG FARMAKOLOSKIH OBSTAJAJO TUDI DRUGI NACINI
ZDRAVLIENJA NEMOTORICNIH SIMPTOMOV?

Pri osebah s parkinsonovo boleznijo lahko telesna vadba in spremembe Zivljenjskega

sloga izboljajo poéutie in celoto stanje, saj vplivajo na motoriéne in nemotoriéne simptome.
Spremembe v Zivljenjskem slogu, na primer redna telesna vadba in fizioterapija, naj bi pozitivno
delovale na motori¢ne simptome, to pa lahko pripomore k zmanj$anju depresivnih in tesnobnih
obcutkov. Podobno je z drugimi nemotoriénimi simptomi: sprememba, ko na jedilnik uvedemo
hrano, bogato z vlakninami, lahko olaj$a tezave z zaprtiem. O nefarmakoloskih nacinih
zdravljenja je bilo doslej opravljenih le malo raziskav, zato utegne nadaljnje preuéevanie
razkriti marsikaj novega.

14. ALl JE MOZNO, DA NEMOTORICNE SIMPTOME POVZROCAJO
NEZELENI UCINKI ZDRAVIL ZA PARKINSONOVO BOLEZEN?

Nekatera zdravila za zdravljenje motoriénih simptomov parkinsonove bolezni lahko povzrocijo
nezelene ucinke v obliki nemotoriénih simptomov z razliénimi stopnjami uresnicitve: hiperpireticni
sindrom (nenadno povisanje telesne tfemperature), edem (otekanie) nog, sréni zapleti, halucinacije,
blodnje, prekomerna dnevna zaspanost, nespecnost, silienje na bruhanie, driska, zaprtje in
ortostatska hipotenzija (nenaden padec krvnega pritiska).'® Vzrok za nastanek teh simptomov

ie lahko kombinacija razli¢nih nadinov zdravljenja ali drugih dejavnikov.’

Da bi nadli pravi vzrok za pojavnost katerega koli simptoma, je pomembno natanéno prebrati
navodilo za uporabo, prilozeno vsakemu zdravily, ter se posvetovati z zdravnikom.

15. ALl POTEKAJO KAKSNE RAZISKAVE O NEMOTORICNIH SIMPTOMIH?

Prepoznavanje nemotoriénih simptomov kot pomembnih in znacilnih spremljevalcev
parkinsonove bolezni in zanimanje zanje narad¢ata. Razumevanie bolezni je vse boljse,
in to omogoéa odkrivanje uinkovitih naginov zdravljenja. Raziskave potekajo nenehno.
Trenutno je v fazi razvoja veé zdravil za zdravljenje parkinsonove bolezni® '* 4, razvijajo
pa tudi nove kirurske tehnike in gensko zdravljenje.
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16. KJE LAHKO NAJDEM PODROBNEJSE INFORMACIJE
O NEMOTORICNIH SIMPTOMIH?

Na voljo so stevilni koristni viri podrobnejsih informacij o nemotoriénih simptomih.
Obiscite lahko naslednje spletne strani:

www.pdnmg.com

— EPDA, partnerji in pokrovitelji: www.epda.eu.com/partners

Pomo¢ pri odloanju: www.parkinsonsdecisionaid.eu.com

- Moje informacije o parkinsonovi bolezni: www.myPDinfo.com
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EESEDN

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

alprazolam: zdravilo proti tesnobi (anksiolitik)
iz skupine benzodiazepinov

amitriptilin: zdravilo proti depresiji
(antidepresiv) iz skupine tricikli¢nih
antidepresivov

anhedonija: nezmoznost dozivljanja
ugodnih obéutkov pri prijetnih dejavnostih

antiholinergik: snov, ki blokira delovanije
zivénega prenasalca acetilholina

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

avtonomno Zivéevije: del perifernega
Zivénega sistema, ki uravnava od zavesti
neodvisno delovanije, na primer sréni utrip,
prebavo, slinjenje, potenje, Sirjenje in ozenje
zenic, uriniranje, spolno vzburjenje

bioloska povraina informacija (biofeedback):
tehnika za opazovanie in pridobivanije
informacij o nehotnih funkcijah osrednjega in
avionomnega zivéevja s pomodijo elekironske
opreme — s to tehniko se posamezniki lahko
naudijo nadzorovati telesne funkcije, kar
obic¢ajno poteka samodejno

bradikinezija: nenormalna pocasnost gibov;
lenost telesnih in dusevnih odzivov

delirij: stanje akutne zmedenosti
diplopija: dvojni vid
disfagija: tezave pri poziranju

domperidon: antidopaminergiéno zdravilo,
namenijeno preprecevaniu silienja na bruhanie,
bruhanja in gastropareze

dopamin: To je Zivéni prenasalec, ki nastaja

v razliénih moZganskih predelih, tudi

v substanci nigri. Dopamin v obliki zdravila
ne uéinkuje neposredno na osrednje Zivéevie,
saj ne more prehajati pregrade med krvjo in
mozgani. Za povecanie koli¢ine dopamina pri
parkinsonovi bolezni uporabljamo levodopo,
predstopnjo dopamina, ki lahko prehaja
pregrado med krvjo in moZgani.

dopaminski agonist: vrsta zdravila, ki aktivira
dopaminske receptorje v odsotnosti dopamina

gastropareza: zakasnelo praznjenje zelodca

globoka mozganska stimulacija (GMS/DBS):
kirurski nacin zdravljenja z vsaditvijo
medicinske naprave, ki z elektriénim

impulzi spodbuja delovanje doloenih
mozganskih predelov

higiena spanja: vedeniske oblike ali
dejavniki v okolju, ki lahko vplivajo na
¢lovekovo zmoznost uspavanja

hipomimija: zmanij3ana izraznost obraza



hoja: vzorec gibov okonéin; za parkinsonsko
hojo so znaéilni majhni, podrsavajoéi koraki
in splodna upocasnjenost ali celo odsotnost
drugih gibov

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

kognicija: proces misljenja

levodopa: prekurzor (predstopnija) Zivénih
prenasalcev dopamina, noradrenalina in
adrenalina; levodopo uporabljamo pri
kliniénem zdravljenju parkinsonove bolezni
in distoniji, odzivni na levodopo

levodopa/benserazid: pri parkinsonovi
bolezni to kombinacijo ué&inkovin uporabljamo
za povecanie ravni dopamina v mozganih

lewyjevo telesce: neustrezna proteinska
masa v zivénih celicah pri parkinsonovi in
nekaterih drugih boleznih

masaprid: zdravilo, ki pospe3uje
praznjenje zelodca

motiliteta: premikanije hrane skozi prebavila

nevroleptik: vrsta zdravila, ki ga uporabljamo
za zdravljenje psihoz, vkljuéno z blodnjami,
halucinacijami in motnjami misljenja

nevropsihiatriéna motnja: bolezen Zivéevja

obsesivno rokovanie s predmeti: prisilno
navdu3enje nad ponavljajoéimi se nalogami
oziroma opravljanje teh nalog, npr. razsta-
vljanije in sestavljanije ali zbiranje in urejanje
predmetov v gospodinjstvu
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olfaktorno zaznavanije: vohanije

ortostatska hipotenzija: nenaden padec
krvnega pritiska ob vstajaniju, ki povzrogi
omotico; znana je tudi pod imenom
posturalna hipotenzija

osrednie Zivéevje (CZS/CNS): obsego vecino
Zivénega sistema; sestcv||o|o ga moZgani,
hrbtenjada in olesna mreznica

parasomnija: vrsta motnje spanja, ki vkljuéuje
nenaravne in neobicajne gibe, nadine
vedenja, ¢ustovanja, zaznavanija in sanj;
pojavi se lahko med uspavanjem, spanjem
ali ob prebujaniju

parestezija: obcutek mravljinéenja, zbadanja
ali omrtvelosti koze; pogovorno temu obéutku
pravimo “mravljinci”

perkutana endoskopska gastrostoma (PEG):
vrsta cevke za hranjenie, ki jo skozi trebusno
steno vstavimo v Zelodec

polisomnogrdfija: iz&rpno beleZenje
biofizioloskih sprememb med spanjem

pramipeksol: zdravilo za zdravljenje
parkinsonove bolezni; iz skupine
dopaminskih agonistov

P 9

psihoza: katera koli oblika hude dusevne
motnje, pri kateri postane posameznikov stik
z resniénostjo moéno izkrivljen; pri osebah,
ki doZivljajo psihozo, se pogosto kazejo
osebnostne spremembe, neustrezno vedenije
in slabse socialno funkcioniranje



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

ropinirol: zdravilo za zdravljenje parkinsonove
bolezni; iz skupine dopaminskih agonistov

seboreja: prekomerno izlo&anije loja ali
sprememba njegovih lastnosti, kar povzroca
oljnat sloj na kozi ali krastasto oziroma
luskasto koZo

selegilin: zdravilo za zdravljenje parkinsonove
bolezni; iz razreda zaviralcev MAO-B
(monoaminoksidaze tipa B)

spanije s hitrim premikanjem oéesnih zrkel
(REM): normalna faza spanja, za katero je
znaéilno hitro premikanje oéi; po fizioloski
plati se razlikuje od drugih faz spanja; to je
tudi faza, iz katere se lahko najveckrat Zivo
spomnimo sanj

substanca nigra: mozganska struktura,
ki se nahaja v srednjih moZganih in
igra pomembno vlogo pri nagrajevaniju,
zasvojenosti in gibanju; parkinsonovo
bolezen povzroa odmiranje dopa-
minergi¢nih nevronov v substanci nigri

UPDRS — motori¢ni del: del lestvice UPDRS,
s katerim se ocenjuje motori¢ne simptome
in zaplete

vedenjska motnja med spanjem v fazi REM:
motnja spanja, ki vkljuéuje nenormalno
vedenje med fazo spanja REM, z znadilno
odsotnostjo misiéne ohromelosti; povezana
ie z gibi — od preprostega trzanja okonéin
do kompleksneisih in tudi nasilnih dejavnosti,
pri katerih je videti, kot da ljudje nezavedno
ravnajo v skladu s svojimi sanjami
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Z zdravjem povezana kakovost Zivljenja
(HRQL - Health-Related Quality of Life):
merilni instrument, s katerim ocenjujemo
uéinke kroni¢ne bolezni; uporabljamo ga
za bolj§e razumevanije vpliva bolezni na
posameznikovo vsakodnevno Zivljenje

zapeka hudo zaprtje

Zdruzena lestvica za ocenjevanje
parkinsonove bolezni - UPDRS
(Unified Parkinson’s Disease Rating Scale)
To je lestvica, namenjena spremljanju
napredovanja parkinsonove bolezni.
Nedavno posodobljena razli¢ica ima
§tiri dele:

1. del: Nemotoriéni vidiki
vsakodnevnega Zivljenja

2. del: Motoricni vidiki
vsakodnevnega zivljenja

3. del: Preverjanje motorike

4. del: Motoriéni zapleti
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EPDA se iskreno zahvaljuje za partnerstvo in podporo vsem, ki so prlpomogll k nastanku
knjiZice Z|v||en|e s parkinsonovo boleznijo — nemotoriéni simptomi in s tem pomagali EPDI
pri ozave$éanju javnosti o vplivu parkinsonove bolezni na kakovost Zivljenja:

Abbott Products Operations AG, Association of Physiotherapists in PD Europe (APPDE),

The Cure Parkinson’s Trust (CPT), European Federation of Neurological Associations (EFNA),
European Federation of Neurological Societies (EFNS), Medtronic, Medtronic Foundation,
Merck Serono, National Tremor Foundation (UK), St. Jude Medical, UCB Pharma S.A,
World Federation of Neurology (WFN) and WHO Working Group on PD.

LIKOVNO GRADIVO IN UPODOBITVE SPECIALISTI ZA PARKINSONOVO BOLEZEN

Avstralija
Anne Atkin
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Elias Kontogiannis

Izrael
Tsipi Shaish

Luksemburg
Jean-Michel Schmartz
Pierre Schreiner
Sylvie Mersch

Svedska
Annika Laack
Harold Berglund
Kristina Lofdahl
Par Ohrberg

DVD IN FILMSKI POSNETKI
Animech AB, Uppsala, Svedska

PREVOD IN LEKTORIRANJE
Ksenija Care, prim. Dusan Flisar, dr. med,
spec. nevr., Alenka Set

TISK
Eurograf d.o.o., Velenje, Slovenija

ZASNOVA IN GRAFICNO OBLIKOVANJE
Boyplaygirl (B.P.G. design HB),
Stockholm, Svedska

Italija
Angelo Antonini
Fabrizio Stocchi

Nemcija
Heinz Reichmann
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Bastiaan R. Bloem

Republika Ceska
Evzen Rizi¢ka
Petr Dusek

Svedska
Per Odin

Velika Britanija
Chandni Chandiramani
K. Ray Chaudhuri
Kartik Logishetty

POSEBNA ZAHVALA

EPDA se zeli 3e posebej zahvaliti
farmacevtskima podjetiema
H. Lundbeck A/S in Teva Pharmaceutical
Industries za trajno partnerstvo in izdatno
podporo pri nastajanju in razirjanju
kampanje ozaveséanja Zivljenje
s parkinsonovo boleznijo — nemotoriéni
simptomi ter vsem posameznikom, ki so
prispevali svoje osebne zgodbe.



ZIVLJENJE S PARKINSONOVO BOLEZNIJO

S kampanijo Zivljenje s parkinsonovo
boleznijo zelimo povecati zavest o tem,

da je potrebno vsem osebam s parkinsonovo
boleznijo in njihovim svojcem zagotoviti
pravocasen dostop do pravilne obravnave

in ustreznega zdravljenja, s &imer se bo
posledié¢no zmanjsalo ekonomsko

breme bolezni.

Gradivo kampanije vkljuéuje osebne
zgodbe ljudi s parkinsonovo boleznijo in
njihovih druZin, ki se Sirom po svetu soocajo
z izzivi parkinsonove bolezni — ta namreé
vpliva na vsak trenutek Zivljenja.

Prvi del gradiva osvetli pomen zgodnjega
diagnosticiranja in zaéetka zdravljenja, in
sicer tako glede upocasnitve pri napredo-
vaniju bolezni kot glede podaljSevania
kakovostnega Zivljenja.

Parkinsonova bolezen je predstavljena
v poznih fazah, ko je njen vpliv na druzbo
najvedji.

Drugi del se osredoto¢i na nemotori¢ne
simptome in prikazZe, s katerimi izzivi se
morajo osebe s parkinsonovo boleznijo
vsakodnevno soolati, ter poudari druzbene
razseznosti problema.

Vse gradivo je na voljo v ve jezikih na
www.parkinsonsawaresness.eu.com

O EPDI

EPDA zdruzuje 45 organizacij in je
zagovornik pravic in potreb 1,2 milijona
Evropejcev s parkinsonovo boleznijo in
njihovih svojcev.

Zdruzenje zeli povecati ozave$&enost o tem,
da je potrebno vsem osebam s parkinsonovo
boleznijo in njihovim svojcem zagotoviti
pravoéasen dostop do pravilne obravnave

in ustreznega zdravljenja.
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VIZUJA

Vizija je obolelim omogo(iti polno Zivljenje
kljub parkinsonovi bolezni in podpirati
prizadevanja pri iskanju zdravila zanjo.

Podrobneise informacije o delovanju zdruzenja
lahko najdete na www.epda.eu.com, lahko
pa tudi pisete na info@epda.eu.com.

AVTORSKE PRAVICE © 2011 European
Parkinson’s Disease Association.
Vse pravice pridrzane.

Vsi zadCitni znaki priznani.

Vse pravice pridrzane. EPDA s tem
dovoljuje nekomercialno dobesedno
navajanie te publikacije v celoti ali

po delih - s sklicevanjem na Zivljenje

s parkinsonovo boleznijo oziroma EPDO.
Dovolienje velja tudi za razsirjanje po
elekironskih medijih ali za navajanije
povezave na nespremenjeno razlicico te
publikacije v pdf-datoteki programa Adobe®
acrobat, shranjeno na spletni strani EPDE
kot Ozaveséanie o parkinsonovi bolezni
(www.parkinsonsawaresness.eu.com).

Brez predhodnega pisnega dovoljenja EPDE
ni dovoljeno oblikovati nobenih héerinskih
del, tiskati reprodukcij ali jih vkljuéevati

v katero koli komercialno delo.

EPDA je nepolitiéna, neverska in neprofitna krovna organizacija

evropskih drudtev bolnikov s parkinsonovo boleznijo.

Zdruzenije je dobrodelna organizacija, registrirana
v Bruslju (Numéro del'association: 8727/2000,
No TVA ou no enterprise: 465299201) v skladu
z belgijskim zakonom z dne 25. oktobra 1919,

modificiranim z dne 6. decembra 1954.



TREPE%KA

PRILOGA

ODMEVI NA SLOVENSKO I1ZDAJO
KNJIZICE O NEMOTORIENIH SIMPTOMIH
PARKINSONOVE BOLEZNI

— —

Slovensko izdajo knijiZice o nemotori¢inih simptomih parkinsonove bolezni so iz razli¢nih
zornih kotov komentirale tri osebe: zdravnik, oseba s parkinsonovo boleznijo in skrbnik
oziroma negovalec.

Prilogo je pripravilo Drustvo TREPETLIKA, Drustvo bolnikov s parkinsonizmom in
drugimi ekstrapiramidnimi motnjami, ki prevzema odgovornost za vsebino.



KOMENTAR PRIM. DUSANA FLISARJA NA

SLOVENSKO IZDAJO

Prim. Dusan Flisar, nevrolog

Parkinsonovo bolezen poznamo predvsem
kot motnjo gibanja, ki se kaZe s tresenjem
v mirovaniju, upocasnjenostjo in okornostjo.
Sprva so bili nevrologi pozorni v glavnem
na motoriéne simptome parkinsonove
bolezni, ker so na zacetku bolezni ti
najocitnej3i, v napredovali fazi bolezni,

ko se pojavijo popuicanje uinka zdravil
in nehoteni zgibki ali diskinezije, pa zelo
problematiéni za zdravljenje. Tako je
oseba v napredovali fazi parkinsonove
bolezni samo 3e trda in tresoca se ali pa
se nehoteno zvija. Normalnega gibanja
skorajda ni veé. Te motori¢ne simptome
danes dokaj uspeino obvladujemo

z zdravili s podalij$anim delovanjem,

s stereotakti¢nimi mozganskimi operacijami
ali z uporabo &rpalk, ki omogocajo
enakomerno dovajanje antiparkinsonskih
zdravil. Vse omenjene moZnosti zdravljenja
so osebam s parkinsonovo boleznijo
dostopne tudi v Sloveniji.

V zadnijih nekaj letih pa se je pozornost
nevrologov usmerila tudi v nemotoriéne
simptome parkinsonove bolezni. Raziskave
v zadnijih letih so pokazale, da ti simptomi
$e pomembneije vplivajo na kvaliteto zivljenja
oseb s parkinsonovo boleznijo kot motoriéni
simptomi. Nemotoriéni simptomi se lahko
kazejo kot motnja voha, boleéina, zaprtje,
inkontinenca, utrujenost, motnje spanija,
tesnoba, depresija, halucinacije, blodnje

in demenca. Zal so zdravnikom, ki se ne
ukvarjajo posebej z bolniki s parkinsonovo
boleznijo, te tezave dokc1| slabo poznane.
Stevilne od n||h je mozno dokaj uspesno
zdraviti, zato ie n||hovo prepoznavanije
izredno pomembno.

Nedavno je pri nas izsel prevod
knjizice ZIVLJENJE S PARKINSONOVO
BOLEZNIJO — NEMOTORICNI SIMPTOMI,

ki posku$a znanje s tega podroéja razsiriti
tudi med zdravnike, ki se z osebami

z motnjami gibanja ne ukvarjajo posebej

— tako med nevrologe kot tudi med splosne
zdravnike, ki se v svojih ambulantah sredujejo
z bolniki s to tezko boleznijo. Predvsem pa
ie knjizica, ki je napisana v zelo razumljivem
jeziku, namenjena osebam s parkinsonovo
boleznijo in njihovim svojcem/skrbnikom,

da bi bolje razumeli naravo bolezni,

laZje shajali z njenimi simptomi in jih -
navidezno skrite ali tezje prepoznavne

- lazje posredovali svojim zdravnikom.
Nenazadnije je namen knijizice ljudem, ki
odlocajo v zdravstvu, a tudi splo3ni javnosti,
posredovati védenije, da pri parkinsonovi
bolezni ne gre zgolj za tresenije, temved

za izredno tezko in kompleksno bolezen.
Zato imajo obolele osebe potrebo in pravico
do najboljega moznega zdravljenja.

KnjiZica je razdeljena na dva sklopa.

V prvem delu najdemo prikaz parkinsonove
bolezni in njenih nemotori¢nih simptomov

s poudarkom na potrebi po multi-
disciplinarnem pristopu k zdravljenju.

V drugem delu so opisi konkretnih primerov
in priéevanja oseb z nemotori¢nimi simptomi,
kar olaj$a razumevanije te kompleksne
bolezni. Obenem so v knjizici odgovori na
Stevilna vprasanja, ki najpogosteje mucijo
osebe, obremenjene z nemotori¢nimi
simptomi parkinsonove bolezni.

Knjizico je izdalo Evropsko

zdruzenje za parkinsonovo bolezen
(EPDA - European Parkinson’s Disease
Association). Avtorji knjiZice so $tevilni
priznani evropski strokovnjaki na
podrodju parkinsonove bolezni.



KNJIZICA ZA MOJO MAMICO

Alenka

Moja mamica je danes napekla puhasto
lahnih, soénih, z mareli¢no marmelado
polnjenih predpustnih krofov, disec¢ih po
njeni ljubezni in skrbi ter s cudovitim belim
vencem. Ceprav sem ves feden cedila sline
po danadnjem sobotnem popoldnevu in
njenih krofih — so moji domaci k mami

Veri in atu Marjanu odsli brez mene.

Ni¢. Naenkrat po kosilu ... ni¢ modi.

Mrk in spanec. Ali takole pade travna
bilka ... pod nogo, pod koso, v viharju?
Moiji najblizji zdaj ze vedo: ni¢ tresenja,
ampak tudi drugega nicesar. Kve&jemu topo
zdenje in akanje, da bolecina mine.
Ampak boleéina ni navadna, neskonéna
ie kot bajanja, ki jih tkem, da bi vsem
dopovedala, kako se - ujetnica gospoda
P. — naprezam v tiso in eni noéi brez
pokoja, v morju znoja, v luZici scaline,

v objemu dvoma o svoiji élovedki vrednosti,
v pogonu vpradanj o vzrokih in posledicah
ter premisljevanj o kaznih in darovih,

v kr&ih slehernega koséka telesa in duha,
ki se noceta predati brez boja; naprezam
se, da bi na obzorju nasla kanéek jutra,
trohico pravljice ob tezki uri.

V moj bezni spanec materin telefonski klic:
»Zakaj nisi hotela pritig«

Moj Bog! Nobena mati ne more sprejeti,
da je otroku hudo ..., moja mamica

node verjeti, da gre pri meni v resnici za
parkinson ... Morda bi bilo bolje, da bi
namesto metafor pletla s pletilkami: njihov
vbodljaj manj boli kot tisti, ki je zaboden
z besedilkami (zakaj metafore bolijo?).

Vljudnostno polznankino vprasanje:
»Kako si8«

Prisluhni, nebo! Kaiti kdor takole vpraduje
nevesto gospoda P., zagotovo ne bi prenesel
Ciste resnice. Kot na primer mladi urednik, ki
me resda ni ni¢ pobaral, ampak sem se bila
kar sama ponudila, &3 da bi rada ljudem
povedala, kako je z nami, zaznamovanimi

s kroniéno nevrodegenerativno boleznijo.
»Ta tematika bralcev ne bi zanimala.

Vsaj ne v zadostnem Stevilu.«

Moj bolede-radostni vzklik:
»Ampak jaz Ziviml«

Najbrz ima stvarstvo z mano in meni
podobnimi zaznamovanci ze kaksen namen.
Da bi se prav vsi po vrsti zamislili o tanki &rti
med zdraviem in boleznijo? Se ustavili na trdni
skali dobrosrénosti in ne bi zdrsnili v prepad
dobickonosnostie Da bi se drzali niti, ki nas
ie, tako razli¢ne med seboj, a vedno znova

in v vsakem posebej omahujoée med dobrim
in zlim, uklobgila v isti svet ...2

Mamicin krof se mi topi v ustih:
mati vselej najde pot do ofroka.

Skupaj s krofi mi je po vnukih poslala prvi
zvezek Zivljenja s parkinsonovo boleznijo,
ga vrnila brez besed. Vem, da ni izpustila,
preskocila niti ene same érke. Ona pa
zagotovo ne ve, da sem dopoldne okudala
PDF-format druge knjiZice, ki brez dlake na
jeziku govori o nemotori¢nih znakih moje
bolezni. Komaj Eakam, da bo priroénik
natisnjen in ji ga bom lahko dala v branje:
izpovedi neznanih ljudi so, Eeprav so

v njih uporabljene iste besede, vseeno
manj bolece kot otrokova tozba.



POGLED SVOJCA IN SKRBNIKA

OZIROMA NEGOVALCA

Franci Kolman

V Sloveniji je v nekaij letih to Ze tretja
knjiga, ki govori o parkinsonovi bolezni;
eno so napisali strokovnjaki Centra za
ekstrapiramidne bolezni z Nevroloske
klinike v Ljubljani, dve sta nastali kot
prevod v organizaciji EPDE.

Vse tri so pred mano, zadnja je $e na
ra¢unalniku. Tezko bi rekel, katera je bolja,
vsaka pa daje parkinsonskim osebam in
svojcem tezko pri¢akovano informacijo

o tej tezki bolezni, ki druzino kruto

usmerja za celo Zivljenje.

Zadnja knjiga, ki govori o nemotori¢nih
bolezenskih simptomih, je neke vrste
preseznik vseh knjig, saj sistemati¢no
govori o pojavih, ki so jih kot t. i. stranske
uéinke zaznali samo osebe s parkinsonovo
boleznijo in njihovi svojci — zdravniki so
to ze vedeli — toda ker ima parkinsonova
bolezen tiso& obrazoy, je bilo védenije

o tem kar nekako razcefrano in, grdo
reeno, varno zaklenjeno pri obolelih
posameznikih in njihovih druzinah.

Knjiga je sestavljena zelo posreéeno:

v prvem delu so strokovne razlage
nemotoriénih simptomov, v nadaljevaniju
pa beremo o ekonomskih posledicah
(predvsem) nepravodasnega zdravljenija,
multidisciplinarnem pristopu k zdravljenju
- pri tem mogo&e manjka prikaz pozitivnih
rezultatov po Evropi (tudi v Sloveniji so
vidni). Zelo prepri¢ljiva so pri¢evanija
bolnikov in o njih, saj je vsak posamezen
primer na razumljiv nadin predstavljen
tudi s stali3¢a medicinske stroke. Knjiga
se zakljuéi s slovarjem strokovnih izrazov
in napotilom do dodatnih informacij.

Odli¢na knjiga, pravzaprav priroénik!
Pogre3am le malo ve¢ besed o zdravstveni
obravnavi svojcev oziroma skrbnikoy,

saj je znano, da je pri zdravljenju
parkinsonove bolezni zelo pomembna
naveza »oboleli-skrbnik«.

Za zaklju¢ek bi povedal 3e tole. Koliko
podobnih knjig bo 3e treba napisati, da
bodo vsi politicno in strokovno odgovorni
spoznali, da je najcenejse zdravilo za
parkinsonovo bolezen — pravodasen
zadetek zdravljenja?!



EUROPEAN PARKINSON’S DISEASE ASSOCIATION




