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JIVUENJE
PARKINSONOVO
BOLEZNUO

jenje s parkinson®vo boleznijo je Zivljenie, v
katerem je vsak dan izziv.
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Ali ste se kdaj vprasali, kako se poéuti
¢lovek, ki mu med preckanjem ceste »zamr-
znejo« noge in ne more narediti naslednje-
ga koraka? Ali po opravljenem nakupu iz
torbice ne more vzeti denarnice oziroma iz
denarnice ne vzeti denarja? Ljudem s par-
kinsonovo boleznijo se to pogosto dogaija.

TeZave pri parkinsonovi bolezni (bolezenski
simptomi) so pri vsakem posamezniku dru-
gacne; razlikujejo se celo iz dneva v dan, iz
ure v uro, tudi iz minute v minuto. Da bi vam
predstavili Zivljenje ljudi s to boleznijo, smo
v okviru prizadevanj, da bi javnost sezna-
nili s parkinsonovo boleznijo, sodelovali z
bolniki z vsega sveta - in tako so pred nami
razkrili svojo lastno usodo in Zivljenjske
zgodbe. Upamo, da boste med branjem

te knjiZice zadutili Zeljo po sodelovaniju z
nami, da bi lahko bolnikom nudili ustrezno
oporo in podporo pri soo&anju z njihovimi
vsakodnevnimi izzivi.

Zelo pomembno je okrepiti osveséenost ljudi
o poteku parkinsonove bolezni, stranskih
uéinkih zdravil, vsakodnevnem Zivljenju s

to kroniéno nevrolosko boleznijo ter njenih
hitro rastocih socialnih in ekonomskih vplivih
na druzbo.

V tej knjizici je parkinsonova bolezen pred-
stavljena kot Zivljenjski izziv; poudarjen je
pomen &imprejinje postavitve diagnoze in
zaéetka zdravljenja, da bi tako upo&asnili
napredovanje bolezni in bi bolniki ohranili
&im vidjo kakovost Zivljenja. Prikazane so
tudi ekonomske in socialne tezave, ki za
obolelega, njegovo druZino in celotno

druzbo predstavljajo dodatno breme - 3e
posebej v poznih fazah bolezni.

|zzivov, ki jih pred nas vse postavlja parkin-
sonova bolezen, ne smemo zapostavljati.
Zato je pomembno, da nosilci odgovornosti
za druzbenopolitiéne odloditve spoznate to
tezko bolezen in njen vpliv na vsakodnevno
Zivljenie ter s finanénimi sredstvi podprete
njeno zdravljenje in omogodite raziskovalne
projekte. Le z vaso pomoéjo lahko EPDA
zmanj3uje bremena parkinsonove bolezni,
tako da bodo bolniki deleZni najbolj$ega
zdravljenja in oskrbe, saj je tak pristop druz-
beno in ekonomsko najbolj upravicen.

Za veé informacij obiicite:
www.parkinsonsawareness.eu.com.

Stephen Pickard,
predsednik EPDE (2007-2009)

WEPDA

EUROPEAN PARKINSON’S DISEASE ASSOCIATION
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KAJ JE
PARKINSONOVA
BOLEZEN?

Parkinsonova bolezen ali PB, kot jo pogosto
na kratko poimenujemo, je napredujoéa
nevroloska bolezen. Zanjo so znadilne
tezave z gibanjem, poznane kot “motoriéni
simptomi” - med njimi je najprepoznavnej-
$a tresavica/tresenje (tremor). Razvijejo se
lahko tudi druge tezave, ki niso povezane

z gibanjem, na primer bole&ine, motnje
spanja in depresija - tem teZavam pravimo
tudi “nemotoriéni simptomi”.

Svetovna deklaracija o parkinsonovi bolezni
(Moving & Shaping) iz leta 2004 navaija,
da je na svetu 6,3 milijona obolelih za par-
kinsonovo boleznijo in da so prizadete vse
rase in kulture. Obicajno se bolezen pojavi
po 60. letu, vsak deseti bolnik pa zboli

ze pred svojim 50. letom; delez moskih

bolnikov je nekoliko vi3ji od deleza obolelih
Zensk.

Parkinsonova bolezen popolnoma spremeni
zivljenje, vendar ga ne ogrozi.

o z leti spremeni-
. v 3 e s
. da je ZlVljgnJ.
1i. Nekdo Je rekieelz’nijo kot zivljenJje °
moje funkclje: Vi
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dobim obéutek, da po malem

skjalvor 5
Oslo, NorveSka
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GLAVNE TEZAVE TRESENJE/
TRESAVICA

(SIMPTOMI)
(TREMOR)

Simptomi parkinsonove bolezni so pri vsa-

kem posamezniku drugaéni. Pri isti osebi se

lahko spreminjajo iz dneva v dan, iz ure v Tresenje/tresavica ali tremor prizadene

uro, celo iz minute v minuto. Glavni motori¢-  roke in noge. Najopaznejsi je v mirovanjy;
med gibanjem se celo izbolj$a. Tresenje,

poimenovano esencialni tremor (ET), ni znak

parkinsonove bolezni; ET je v mirovanju

odsoten in je najopazneiji med gibanjem.
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ni simptomi so:

MISICNA TOGOST
(RIGIDNOST)

Liudje lahko izkusijo tezave pri obraganju v
poloZaiju stojé ali v postelji, pri vstajanju s
stola ali izvajanju finih gibov s prsti na roki.

je tog in b .
. . reZlZl"azen . .
- To si Telesna drza lahko postane popolnoma
toga, osiromasena je tudi obrazna mimika.

p.c; des’ni st:arzijot’elc'l:s:e :me_ U POéAS NJ ENO
1c ong GIBANJE

od nog do glave. Tq je le en
a

8 evi.ln.i%l ip raznovrsfsnih ( B RADI KI N EZIJA)

Ta simptom poimenuje oteZeno vzpostavitev

o
Manj pogosta oq
. tresenja
t . eénja
-J ; n;‘epetsan‘]a. Togost, Okgrnzrslt
¢ " “MoZnost stopitj vstran gibanja in teZzave pri izvajanju finih giboy,
a::SeCngsti PTi vstopanjy v kakrsni so potrebni npr. pri zapenjanju gum-
Jo . njeomobll in izstopanjy i, bov na srajci ali krilu, zavezovanju vezalk
t n teg;t : S0 moje stalne tezaye ali rezanju hrane. Tudi pisanje postane
neh. pocasnejie in pisava se zmanjsa.
Gary
R London, vg
9
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IZGUBA
RAVNOTEZJA

Ravnotezije in telesna drZa se s trajanjem
parkinsonove bolezni lahko poslab3ujeta,
zato ima bolnik teZave pri hoji, obracaniju
v postelji in nasploh ter pri premikih, kot

je vstajanje s stola. Motnje ravnoteZja so
obéasno navedene kot Eetrti med glavnimi
bolezenskimi simptomi.

Pierre

Pariz, Francija
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DRUGI SIMPTOMI

Pogosto se pojavijo tudi tezave v komunika-
ciji. Pri $tevilnih bolnikih so prizadeti govor,
obrazna mimika, telesna govorica in pisava.
Obrazna mimika in telesna govorica sta za
komunikacijo pomembni orodij, saj izraza-
ta &ustva in pomagata pri vkljuéevaniju v
okolje. Ker obrazna mimika lahko postane
pocasna in omejena, telesna govorica pa
opazno zmanj$ana, mnogi ljudje obolelih
za parkinsonovo boleznijo ne razumejo.
Nekateri bolniki pravijo, da navzven ne
zmorejo pokazati tega, kar &utijo v sebi.

Druge teZave parkinsonskih bolnikov so:
motnje spanja, depresija in tesnoba (anksi-
oznost), bolecine in utrujenost. V kasnejsih
fazah bolezni se lahko pridruZijo $e tezave
s poziranjem in spominom.

ez .
Jem. Vendar sep S€ vedno sregen n§a'
kot da lahko za kratek, g neJ

. 5 ravnotezje na
1 stanje pri mipy,



Ll a™
i U “read
g
Vil

;145 ban A qu< e

Veel Jorm Hedlr”

Jo o e *"'L'fj"
€N Jorns fo

KAJ POVZROCA
PARKINSONOVO
BOLEZEN?

Pri izvedbi katerega koli giba sodelujejo
Zivéni prenasalci, ki iz mozganoy, kjer Zivé-
ne celice nadzorujejo vse telo, prenasajo
sporoéila med celicami do slehernega dela
telesa. Pri parkinsonovi bolezni je pot med
celicami prekinjena, zato sporodila ne pri-
spejo do misic neokrnjena, in to je navzven
vidno kot teZave pri gibaniju.

Sporodilno vrzel povzrodi pomanikanije
dopamina - enega izmed Zivénih prenadal-
cev, ki sodelujejo pri nadziranju gibanja. Pri
liudeh s parkinsonovo boleznijo je propadlo
in odmrlo 70-80 % celic, ki proizvajajo
dopamin. To se zgodi v majhnem predelu
moZganov, imenovanem »éro jedro« (sub-
stanca nigra). Ce tam ni dovolj dopaminag,
zivéne celice ne delujejo ustrezno in niso
sposobne prenesti mozganskih sporodil, kar
se kaZe s parkinsonskimi simptomi.

Ceprav je najbolj prizadet Zivéni prenao-
lec dopamin, se nepravilnosti pojavljajo tudi
pri drugih Zivénih prenaialcih. To je ena iz
med razlag, zakaj samo z nadomes&anjem
dopamina pri bolniku vedno ne dosezemo
pri¢akovanega izbolj3anja. Nepravilnosti
drugih Ziv&nih prena3alcev pogojujejo tudi
$tevilne nemotori¢ne simptome, prisotne pri
parkinsonovi bolezni.

Zakaj propadejo celice, ki izdelujejo dopa-
min, ni jasno. Splodno prepri¢anie je, da so
krivi 3tevilni dejavniki. V trenutnih raziskavah
so poudarijeni staranje, genetski in okoljski
dejavniki ter virusi. Prav tako ni jasno, zakaj
nekateri ljudje razvijejo parkinsonovo bole-
zen, drugi pa ne.

13

STE VEDELI?

Parkinsonova bolezen, v starodavnem
indijskem medicinskem sistemu Ajurvede
poznana kot “kampavata”, je dobila ime po
londonskem zdravniku Jamesu Parkinsonu,
ki je leta 1817 prvi poroéal o simptomih te
bolezni in jo poimenoval “tresoca paraliza”.
Ceprav je bila bolezen znana Ze stoletja
pred Parkinsonom, je prav on s svojim pio-
nirskim delom v zvezi z identificiranjem ter
opisovanjem bolezni spodbudil zanimanje
medicine zanjo.

Tocka zloma

Zmogel bos

je rekel prvi

Tako dobro se spopadas z njo
je rekel drugi

Tako dobro ti gre

je rekel tretji

Seveda seveda
Jaz lahko prenesem vse
in kar koli

In srecal sem ¢&loveka
ki je vprasal

Kako si

Tedaj sem se zlomil

Birgitta, 64 let (1998)
Jonképing, Svedska
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KAKO ZDRAVIMO
PARKINSONOVO
BOLEZEN?

Ceprav zdravljenje parkinsonove bolezni
nenehno napreduije, raziskovalci $e ve-
dno niso uspeli odkriti, kako bi to bolezen
prepreili ali ozdravili. Simptome lahko
u&inkovito nadzorujemo: pogosto s kombi-
nacijo zdravil, konvencionalnimi terapijami
(fizioterapija, delovna terapija, govorna

in jezikovna terapija), dopolnilnimi (kom-
plementarnimi) terapijami (aromaterapija,
refleksologija, joga, taiéi) in kirurdkim zdra-
vljenjem (stimulacija globokih moZzganskih

jeder ali GMS).

Za parkinsonovo bolezen obstajajo 3tevilna
zdravila, njihova razpoloZljivost pa se po
posameznih drzavah razlikuje. Najpogo-
stejSa zdravila so: levodopa, dopaminski
agonisti, inhibitorji katehol-O-metil-transfe-
raze (COMT) in inhibitorji monoaminske
oksidaze B (MAO-B). Parkinsonova bolezen
prizadene posameznike tako razli¢no in
svojstveno, da optimalno ali enotno zdra-
vlienje ne obstaja. Zato je treba bolnikovo
stanje redno nadzorovati in skladno s spre-
minjanjem simptomov prilagajati terapijo.

KO PARKINSONOVA
BOLEZEN
NAPREDUIJE

Napredovanje bolezni je po navadi po-
stopno. Pri nekaterih ljudeh lahko traja veé
let, preden se bolezen razvije, medtem ko
pri drugih napreduje hitreje. Na zaé&etku
zdravniki predpisejo jemanije tablet/kapsul
(peroralen nadin zdravljenja). Z napredova-
njem bolezni je potrebno povelati odmer-
ke in uZivati druga zdravila, uporabljati
apomorfinski injektor ali &rpalko, érpalko
za infuzijo raztopine levodope/karbidope,
kirursko zdravljenje itd.

em S€5 praVZa
sVOJe kog‘ﬂl_

| ol seval
i tudl na O e | <o
. tvoje telo 10 bil bom vz.t Jdejavnostml’ o ¥
vpliva na 10 1 | s v 2 ;
Bolezen ko retem da sem o ukvarjam ? smin " S |
prav lahk e tem boju ® varien & o ’rtn e
i tez{('w 1no yivljenle in o e 9018t1 "
- j dim V
dobro s0¢ o I, °
bo, S€ sp : o
llixsobnosti telesa nitl
e
1
S e e Madiarska
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NEHOTENI GIB
(DISKINEZIJE)

Zaradi dolgotrajnega, to je velletnega

n 3 1 E '-I'P'F;.: v . . . . .
OFEIFPIE vZivanja zdravil, ki bl dra-
R EITE Zivani , ki se uporabljajo za zdra
Al s ﬁ.:)m—lf.n 22 e {,v\_kéﬁ%'é& 553 ;% v||en|iporkilr(150nove bolezni, se pojavijo
aeezions stranski véinki 1 o :
L . Saggcd: 2% shar i ucinki v Obl'llfl neh'oteqlh gibov o||.
Aslle | en b AL At Bssgsice iskinezij. Ta motori¢na nihanja se po petih
todoon Ly, ' 3 gz Sanas do desetih letih jemanja zdravil pojavijo
[Pre i8 3 39 Il pri ve¢ kot polovici bolnikov, odstotek pa s

Lrogoniecrin bolezni e nara$éa. Bolnikom s
s _ udimi diskinezijami, ki so posledica visokih
JH7, ann] ol e /QL.N‘L\ ;_.,Aa-h..... LY Y 2e odmerkov zdravil za zdravljenje parkinso-

4 A ? ﬁ ) : J.& }\/‘_H“L 2 nove bolezni, lahko stimulacija globokih

| mozganskih jeder (GMS) pomaga na
J:F‘rfﬁ 2 [ ( i ; . {’ ] i dva nadina: najprej zmanj$a potrebo po

zdravilih in potem sama po sebi zmanjsuje

AL . i sl vteats Hoou oo, diskinezije.

pizeg e 2t o — i
fzﬂ &N dhlae i

Po mnogo letih zivljenja s parkinsonovo bolezjo
je vedéina mojega casa, ko se lahko gibljem, obre-
menjena z diskinezijami (trzanjem in spazmodic-
nimi, nehotenimi, obcasno grobimi gibi telesnih
migic), nad éimer moZgani nimajo popolnoma nobe-
nega nadzora. Diskinezije so napredujo¢ stran-
ski udéinek vedéletnega zdravljenja parkinsonove
bolezni. Taka misiéna aktivnost lahko traja vecl
ur — in moje midice zapuséa v stanju, hujs$em od
utrujenosti.

Luciana
Milano, Italija
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Pri nekaterih bolnikih, ki imajo parkinsono-
vo bolezen Ze dalj ¢asa, pride do pojava
“vklop-izklop” (“on-off”). Gre za nepred-
vidljivo in nenadno spremembo bolnikove
sposobnosti gibanja (vklop) v stanje negib-
nosti (izklop). “Vklop” se lahko nenadno
spremeni v “izklop”. Napadi “vklop-izklop”
oziroma “on-off” so odgovor na zdravljenje
oziroma pozni stranski u¢inek levodope.

Ta nepredvidljiva nihanja lahko trajajo do
nekaj ur. Vzrok ni pojasnjen.

Sredi pobiranja krompirja se

teta je mlad krompir. s e v

i i tanja
lezen preklopl 1z Sta¥ .
boreostane le, da odlozim vile, malo

tako da se mi moc¢i povrgejg.
prosto — uzivam zivljenje.

Svedska speciali
moja parkinsoyova.
takih trenutkih m1 pre
odmerek dopamina,

im” i
o d krompir in — pre

pobiram mla

Alexej3 63
Taby, Svedska
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UTRUDUIVOST IN
POMANJKANIJE
ENERGILJE

Utrujenost je fiziéna in/ali duSevna izé&rpa-

nost, ki je pri parkinsonovi bolezni zelo po-
gosta; lahko je celo eden prvih bolezenskih
znakov. Bolnik se hitro utrudi: je utrudljiv.

Utrujenost povzroéa ali samo eden izmed
dejavnikov ali pa ve¢ med njimi, vkljucu-
jo¢ zdravila, dodaten napor, potreben za
soo&anje z bolezenskimi tezavami, moteno
spanje in depresijo. Utrudljivost se lahko
pojavi tudi zaradi parkinsonove bolezni, in
sicer kot posledica kemi¢nih sprememb v
mozganih.

Pomembno je ugotoviti vzrok za utrudljivost.
Ce je na primer utrudljivost povezana z
depresijo, potem moramo zdraviti depresijo;
e utrudljivost povzrolajo motnje spanja, je
potrebno ugotoviti vzorec spanja in zdraviti
njegove motnje. Tudi utrudljivost, ki jo nepo-
sredno povzroca parkinsonova bolezen, je
mogoée zdraviti z zdravili.

Najhujsa stvar je utrujenqst,.ln kgkée
udari, moram le¢i. Primerjam JO lahko
zgolj z izérpanostjg po porodu. Kodsia_
pojavi, moji mozganil preprosto.ned e

jo. Nezahtevna dejavnost, got je dvi-
gniti telefonsko slusalko 1n opraviti
telefonski pogovor, postane gapo?na...
Véeraj zvecer bi morala pokllcatl p;lja—
telja, pa sem komajda vtipkala telefon-
sko stevilko.

Agnes, 6 )
Békéscsaba, Madzarska
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UPOCASNJENO
RAZMISLJANJE

Ker parkinsonova bolezen prizadene veé
kot le eno podroé&je moZganov, nekateri
bolniki poleg obiéajnejsih, z gibanjem
povezanih simptomov opaZajo tudi spre-
membe misljenja in spomina. V zacetni fazi
parkinsonove bolezni se pojavijo tezave s
koncentracijo, manjse tezave s spominom
in mislienjem - pogosto jih celo bolnik
komajda opazi. Prav tako se lahko zmanja
sposobnost nacrtovanja kompleksnejsih
opravil oziroma je otezkoleno izvajanje ved
nalog hkrati.

Da bi ugotovili vzrok za postopno usihanje
miselnih sposobnosti, kar sovpada s stanjem
drugih bolezenskih simptomoy, je treba
svojemu zdravniku vse spremembe opisati
&im bolj zgodaij, 3e posebej zato, ker na
miselne procese lahko vplivajo tudi zdravila
(povzroéajo zmedenost in halucinacije).

Moj um ne deluje tako, kot bi “moral”. Ne zmore reSiti pre.prostih lc.)givéni.h
problemov. Nekako slutim, da reditev obstaja, pa je ne najdem. Kot inzenir
sem bil pri radunanju na pamet vedno hiter in natancen, .
¢aran, ker se sredi racunanja izgubim. Ob¢asno se moj um popolnoma ustavi.
Zmedenost mojega uma povzroca, da se pocut :
trepetam pred prihodnostjo, ker bom postal odvisen od drugih.

Bill A, 67
Lucerne, Svica
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TEZAVE Z VIDOM

Parkinsonova bolezen velikokrat povzroéa
teZave z vidom. Pomanijkanje dopamina v
bazalnih ganglijih prizadene tudi olesne
misice, zato veliko ljudi razvije dvojni vid ali
vidi megleno.

V poznih fazah bolezni so pogoste vi-
dne halucinacije, povezane s previsokimi
odmerki dopaminergi¢nih zdravil. Ustre-
zno zdravljenje in prilagoditev odmerkov
lahko pomagata zmanij3ati tovrstne tezave
z vidom. Ce se zmanj$a pogostnost utripa-
nja vek, se odi izsusijo; pomagati se da z
umetnimi solzami (o&esne kapljice z metil
celulozo).

rometne znake,
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lezen”. Toliko o motoriéni plati te bolezni, vendar je obremenjujo¢ Bjorr Nargaard (1 47).: Drammesiot. 1979/1982 H. 7500 cm, Blandede materialer
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tudi njen kognitivni del. Dobro Zivljenjsko bpravilo je: Naj mi bo - [ ‘aif"""‘ ﬁ' o it L
dana potrpeiljivost, da sprejem stvari, ki Jih ne morem Spremeniti, . e,

pogum, da spremenim stvari, ki jih lahko, in modrost, da nasprotne
dvojice loéim.

Hanne
Aalborg, Danska
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MOTNJE SPOLNOSTI

Ljudi s parkinsonovo boleznijo lahko v
napredovalih fazah bolezni prizadenejo
motnje v spolnosti.

Motnjo v spolni funkeiji pojasnjujejo tako
fizioloski kot psiholo3ki dejavniki. Bolezen
zmanj$a Zeljo po spolnosti in njeno udejo-
njenje - tako pri moskih kot pri Zenskah.
Moski poroéajo o erektilni disfunkciji in
Zenske o tezavah pri doseganju orgazma.

Motoriéni simptomi (misi¢na togost, tresa-
vica in upoéasnjeno gibanje), spremembe
poéutja (depresija), zdravljenje z antiparkin-
sonskimi zdravili in psiho-socialne spremem-
be (spolna vloga, nezaposlenost) lahko
pripomorejo k razvoju tezav v spolnosti.
Erektilna disfunkcija in z zdravili povezana
hiperseksualnost lahko povzrodata precej-
$en stres pri bolniku in njegovem partnerju.
Nelagodie in sram preprecujeta odkrit po-
govor z zdravnikom, Eeprav bi bil potreben.
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MLADI S
PARKINSONOVYO
BOLEZNLO

Zgodniji za&etek parkinsonove bolezni
pomeni, da se zaéne pred 40. oziroma 50.
letom starosti, s tem da so nekateri simptomi
lahko drugaéni od simptomov pri starej$ih
ljudeh. Raziskave so pokazale, da imajo
mladi ljudje, ki zbolijo pred svojim 40.
letom, druZinsko vezane vzorce dedovanja
parkinsonove bolezni.

Star sem 34 let, parkinsor}ox.fo .
bolezen pa so mi diagn(.)stlclzlrall
pred 5 leti. Ze kot naj stnik sem
se zacel zavedati, da sem.druga—
¢en od vrstnikov in (%a moje nolge ) b Ichi?{} B
znijo soodijo pri niZji starosti in se zato dlje ne sledijo mojim zeljam. Mora r2$- .
¢asa spopadajo s tezavami, povezanimi z opustiti nogomet, ki sem ga na
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druzinskimi in star§evskimi odgovornostmi, nost obozeval, .PT?‘{ tak:«ipdekle— . 0 ey IS i

finan&nim naértovanjem ter prilagoditvami il ravno priljub qendp 4 plesi- . S ParrnvonE b yesd <ot
karierne poti. tih (lahko bi rekli, da mna P

g¢éu nisem bil ravno John Travol- :

Nevropatologija parkinsonove bolezni je
pri bolnikih vseh starosti navidezno pre-

cej podobna. Pa vendarle se mlajsi ljudje
sredujejo s posebnimi izzivi, saj se z bole-
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DRUZINA

Ko druzinskemu &lanu diagnosticirajo
parkinsonovo bolezen, se druzinski odnosi
in povezanost med druZinskimi &lani lahko
spremenijo.

Mlaisi otroci se lazje prilagodijo. Vpradajo,
ali je bolezen smrtna, in so zadovoljni z
negativnim odgovorom ter nadaljujejo s
svojimi ofroskimi igricami. Njihova glavna
skrb je, ali bodo njihovi starsi ostali z njimi.
Ker so odprti in zvedavi, brez zadrzkov
vprasajo: “Zakaj se trese§2”

Mladoletniki pa lahko izrazijo jezo do
obeh stariev in tudi do bolezni. Za to jezo
se skrivata Zalost in globoka Zelja, da bi

bil roditelj spet zdrav. Poslediéno lahko,
zavedajo¢ se svojega poloZaja, poskusa-
jo pomagati preveé. Dokler prijatelji ne
sprejmejo spremembe pri njihovih starih, so
pred njimi v zadregi.

Odrasli otroci, ki so se Ze odselili od doma,
lahko obéutijo jezo; roditelju svetujejo, naj
se “spravi skupaj”, ker se ne zavedajo, da
bo ta pred njihovim obiskom, zato da bodo
vsi zadovoljni, pocival, kar pa bo prikrilo
dejansko stanje.

Biti moZ, Zena ali partner nekomu s parkin-
sonovo boleznijo je psihiéno in Eustveno
zahtevno Ze od postavitve diagnoze dalje.
V ¢loveku, ki je prevzel vlogo skrbnika, se
lahko pojavijo precej mesana Eustva - za-
mera zaradi izgube zasebnosti in frustracije
zaradi nemodi nadzirati dogajanije se lahko
povezujejo z ljubeznijo do bolnika in tudi z
zadovoljstvom, da mu lahko pomaga.

36

Parkinsonova bolezen prizade-
ne vse ljudi okoli tebe. Vplivi
bolezni na otroka so tako prak-
ti¢éni kot ¢ustveni. Veliko 1ljudi
s parkinsonovo boleznijo se

iz druzbe raje umakne. Zame je
materina bolezen predstavljala
konec druzinskih aktivnosti: nié¢
ve¢ nismo hodili na redne ne-
deljske piknike in zaradi mami-
nih tezav pri hranjenju tudi v
restavracije ne. Custveni vplivi
so bili najtezji. Mama je pogo-
sto padla, in ker je imela tezave
pri vstajanju, sem jo ob vrnitvi
iz Sole na$§la lezati na tleh,
kjer je bila Ze nekaj ur. Bi bili
moji najstnisSki upori poslabsali
njeno stanje? Zagotovo. Prepi-
ri so okrepili tresenje — kako
bi ji torej lahko pripovedovala
o svojih lastnih tezavah? Zelim
si, da bi takrat imela moZnost
srecevati se z drugimi mladimi
ljudmi v podobnih okoligd&inah in
z njimi deliti izku$nje.

Charlotte, 42
Luksemburg
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PRIHODNOST

V zadnijih letih se je medicinsko zdravlje-

nje parkinsonove bolezni hitro razvijalo.
Farmacevti po vsem svetu nenehno razvijajo
in raziskujejo $tevilna nova zdravila za zdro-
vlienje parkinsonove bolezni. Razvijajo se
tudi nove kirurske metode in genska terapi-
ja. Séasoma bodo moZnosti za zdravljenje
parkinsonove bolezni vedno boljse.

Ima Ziv]
Jenje
dnost? Vsekakoj parklnSOHOVo bolezn =
pal‘klnsonovo bol‘ t(-)(.ia kaksno bo an:].o Se prihe.
bravipmj zdravij; €Znijo gep zbole] © Zivljenje o .
menjj], Se moje ; bred 12 ;
| o Oeveda so Z1vljen e ni : eti; g
g:;de S€ mnogo slasilha Vines Slab; okl,ldl b_lstveno Spre
a lepa Prihodnost dni, toq, Verjan?::;at in vem, g,
' udi, g
GOdelieve, 64 a me
Temse Belgijg,
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KAKO DO VEC
INFORMACIJ2

Naijboljsa moznost, kako priti do informacij,

je, da se poveZete s Trepetliko, slovenskim
drutvom za parkinsonovo bolezen (poglej-
te Prilogo).

Seznam evropskih organizacij in medno-
rodnih zvez za parkinsonovo bolezen je
dosegljiv na spletni strani Evropske zveze
bolnikov s parkinsonovo boleznijo (EPDA):
www.epda.eu.com.

Rewrite Tomorrow
www.rewritetomorrow.eu.com je bil usta-
novlien, da predstavlja dejstva in berljive
informacije, ki ljudem pomagaijo izbolj$ati
vsakodnevno Zivljenje. Vsaka spletna stran
vkljuéuje predel z dodatnimi informacijami
in nadaljnjimi usmeritvami k informacijam in
virom, specifiénim za posamezno temo.

WEPDA

EUROPEAN PARKINSON’S DISEASE ASSOCIATION
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POVZETEK

' PROGRAM OSVESCANJA \

Program osve$&ania, ki ga izvaja Evropska zveza za parkinsonovo bolezen (EPDA), je
namenjen izbolj$anju védenja o vplivu parkinsonove bolezni na vsakodnevno Zivljenje bol-
nikov in bolj§emu razumevanju oziroma poznavanju vseh stopenj bolezni.

' ZIVLJENJE S PARKINSONOVO BOLEZNIJO |

Knijizica Zivljenje s parkinsonovo boleznijo vsebuije zelo odkrite osebne izpovedi parkinsoni-
kov iz razli¢nih drzav, hkrati pa tudi odzive na bolezenske izzive v vsakodnevnem Zivljenju.
Upovedena dejstva pojasnjujejo razliéne bolezenske tezave (simptome) in njihov vpliv na
bolnike ter njihove svojce. Da bi poudarili teZave, s katerimi se bolniki vsakodnevno sooéa-
jo, sta bila posneta dva kratka filma.

' DEJSTVA \

Navajamo zgodbe treh bolnikov s parkinsonovo boleznijo, ki ob ustreznem zdravljenju
lahko Zivijo dokaj obigajno Zivljenje. Natanéno so opisali svoje stanje.

Prikazani so statisti¢ni podatki o razirjenosti parkinsonove bolezni v Evropi, in sicer po
drzavah in starostnih skupinah. Navedena literatura omogoéa dostop do ve& podatkov.
Profesor Per Odin, nevrolog iz Bremerhavna v Neméiji, predstavlja $tiri razli¢ne primere so-
dobnega zdravljenja. Na koncu so podani tudi kratki odgovori na nekatera najpogostejia
vprasanja v zvezi s parkinsonovo boleznijo.

' PARKINSONOVA BOLEZEN \

Parkinsonova bolezen je napredujoéa nevroloska motnja in eno najpogostejsih nevrologkih
stanj. Povzroéa jo uniéenje Zivénih celic v delu moZganoy, ki proizvajajo Zivéni prenadalec
dopamin. Podoben propad celic se zgodi s staranjem, pri parkinsonovi bolezni pa je ta pro-
ces mnogo hitrej$i. Glavni znaéilni simptomi, povezani s parkinsonovo boleznijo, so tresavi-
ca/tresenje (tremor), midi¢na togost (rigidnost) in upoZasnjeno gibanje (bradikinezija). Vsak
bolezenski primer je drugaéen, zato nimajo vsi bolniki enakih tezav. Na primer: tresavica se
ne pojavi pri vseh bolnikih; mii¢na togost je glavni simptom le pri nekaterih ... Z najnove;si-
mi zdravili je moZno simptome dobro nadzorovati.
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' RAZSIRJENOST (POGOSTNOST) \

Ocenijuje se, da je na svetu 6,3 milijona ljudi s parkinsonovo boleznijo, in to pripadnikov
vseh ras in kultur. Obiéajno ljudje zbolijo po 60. letu, vsakemu desetemu bolniku odkrijejo
bolezen pred njegovim 50. letom. Obolevnost je nekoliko vija pri moskih kot pri Zenskah.
Za parkinsonovo boleznijo lahko zboli vsakdo, vendar je pogostejsa pri starejsih. Ni nale-
zljiva in se ne prenasa z ene osebe na drugo.

RazpoloZzljive statistike kaZejo, da ima parkinsonovo bolezen 1,2 milijona Evropejcev, od
tega priblizno 260.000 v Neméiji, 200.000 v ltaliji, 150.000 v Spaniji, 120.000 v VB in
117.000 v Franciji.

' ZDRAVLIENJE \

Ceprav se zdravljenje nenehno izboljuje, raziskovalci 3e vedno niso uspeli odkriti, kako

bi parkinsonovo bolezen preprecili ali ozdravili. Simptome lahko uinkovito nadzorujemo:
pogosto s kombiniranjem zdravil, konvencionalnih terapij (psihoterapija, delovna terapija,
govorna in jezikovna terapija), komplementarnih terapij (joga, taiéi) in kirurskega posega, ki
omogodi stimulacijo globokih mozganskih jeder (GMS).

Za zdravljenje parkinsonove bolezni obstajajo $tevilna zdravila, njihova dostopnost pa se
razlikuje po drzavah. Najpogosteje se uporabljajo: levodopa, dopaminski agonisti, inhibi-
torji katehol-O-metil transferaze (COMT) in inhibitorji monoaminske oksidaze B (MAO-B).
Ker obravnavana nevrodegenerativna motnja prizadene vsakega posameznika nekoliko
drugade, enoten optimalen odmerek zdravil ne obstaja.

Napredovanje bolezni je obiajno precej postopno. Simptomi in odziv na zdravila so pri
posameznikih razliéni, zato je bolniku zdravljenje potrebno prilagajati skladno s spremi-

njanjem njegovih simptomov. Na zadetku bolezni zdravniki predpisejo oralno terapijo, v

poznejsih fazah pa so potrebne drugaéne metode zdravljenja.

DIAGNOZA IN ZDRAVLIENJE

PARKINSONOVE BOLEZNI

Profesor F. Stocchi poudarja pomen zgodnje postavitve diagnoze in takoj$njega zacetka
uéinkovitega zdravljenja. Na ta nadin simptome najbolje nadzorujemo in upocasnimo
napredovanje bolezni.

INDIKACIJE IN KONTRAINDIKACIJE ZDRAVIL PRI

NAPREDOVALIH OBLIKAH PARKINSONOVE BOLEZNI

Profesor P. Odin navaja indikacije (tehtni razlogi za uporabo specifiénih zdravil, postop-
kov, preiskav ali kirurskih posegov) in kontraindikacije (dejavniki, ki povecajo tveganie pri
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izvedbi medicinskih postopkov ali tveganie pri uporabi posameznih zdravil) pri zdravljenju
nopredovole parkinsonove bolezni. V povzetku poudari, da je vsak posamezen primer svoj-
stven, zato je odloditev o naéinu zdravljenja v tej fazi zahteva veliko znanja in izkusen.

' “VKLOP-IZKLOP” \

Pojav »vklop-izklop« je znadilen za nekatere ljudi, ki imajo parkinsonovo bolezen Ze dalj
¢asa. Gre za nepredvidljivo in nenadno stanje, ko se bolnikova sposobnost gibanja (vklop)
spremeni v negibnost (izklop).

' TRIJE BOLNIKI \

Wilhelm Walter (roj. 1957) je prve znake parkinsonove bolezni opazil, ko je bil star 42 let.
Po zdravljenju z razliénimi metodami so mu v globoka moZganska jedra kirursko vgradili
elektronski spodbujevalnik (metoda GMS). Poseg je uspel brez komplikacij in gospod Wal-
ter se je vrnil na delo s polnim delovnim &asom.

Pri Kristini Mueller (roj. 1947) se je prva parkinsonska motori¢na teZava pojavila pri njenih
48 letih. Po doloéenih zapletih je apomorfinske infuzije zamenjala z vbrizgavanjem levo-
dope/karbidope. Njeno stanje se je izboljsalo, tako da ne prihaja niti do zapletov niti do
stranskih u&inkov. Po treh letih in pol je gospa Mueller spet lahko nadaljevala sluZbovanie.

Andrew Brown (roj. 1952) je za parkinsonovo boleznijo zbolel pri starosti 45 let. Z zdra-
vljenjem se je lahko vrnil na delo s polnim delovnim &asom.

Podrobneje obrazloZitve treh primerov so podane v posebnem poglavju. I1zredno pomemb-
no je primerjati stroske, ki jih povzro&i bolezen, in pa prihranke, ki jih je mozno dosedi, ¢e
parkinsonizem zdravimo pravo&asno in pravilno.

'R

Navedenih je preko 50 virov, ki omogocajo dostop do preverjenih podatkov o parkinsonovi
bolezni. Posebej so navedene podskupine: razli¢nih vidiki, postopki, stranskih ué&inki zdra-
vljenja in komorbidnost.

' VPRASANJA IN ODGOVORI \

Kaj je parkinsonova bolezen? Ali jo lahko preprecimo? Kateri so njeni simptomi2 Katere
vrste zdravljenja so na voljo? Kje lahko o tej bolezni najdem ve¢ informacij2

Da bi vam olaj$ali poznavanie te bolezni, smo zbrali preko 20 najpogostejsih vprasanj in
odgovore nanije.
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RAZSIRJENOST (POGOSTNOST)
PARKINSONOVE BOLEZNI

RAZSIRJENOST PO DRZAVAH

Navedeni statistiéni podatki temeljijo

na razliénih $tudijah, narejenih v letih
2000-2008, zato vzorci z znanstvenega
vidika niso povsem primerljivi, kaZejo pa
vsaj priblizno 3tevilo obolelih za parkinso-
novo boleznijo po razliénih drzavah. 1zraz
“razdirjenost ali pogostnost” parkinsonove
bolezni se tu nana3a na ocenitev, koliko ljudi
ima parkinsonovo bolezen v ¢asu, izbranem
za statisticni vzorec.

DRZAVA
Avstrija
Belgija
Ciper
Cetka
Danska
Estonija
Finska
Francija
Nemdija
Gréija
Madzarska
Islandija
Irska

Italija
Latvija

Litva
Luksemburg
Malta
Nizozemska
Norveska
Poljska
Portugalska
Slovaska
Slovenija
Spqniic
Svedska
Svica

Velika Britanija

EVROPA

STEVILO LJUDI
16 226
22 807
1084
18 411
10 355
2773
10 309
117 093
260 817
23 439
20223
436
5691
199 048
4767

6 574
811

637

28 725
8771
63178
22 387
8036
3791
151 019
17 629
14 691
119 264

1158 992

Vir: P. Andlin-Sobocki et al, European
Journal of Neurology 12 (Suppl 1) June 2005
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Tudi ti podatki z znanstvenega vidika niso
popolnoma primerljivi, vendar omogoéajo
zadosti dobro ocenitev razsirjenosti oziroma
pogostnosti parkinsonove bolezni glede

na razliéne starostne skupine po razliénih
drzavah.

Primer, kako beremo podatke:

ITALUA

V starostni skupini od 35 do 44 let ima par-
kinsonovo bolezen 6,7 od 100 000 oseb.
V starostni skupini od 45 do 54 let je obole-
lih 49,1 na 100 000 ljudi.

RAZSIRJENOST GLEDE NA STAROSTNE SKUPINE

FINSKA

30-44: 6,4/100 000
45-49:31,3/100 000
50-54:74,3/100 000
55-59:173,8/100 000
60-64:372,1/100 000
65-69: 665,6/100 000
70-74:1,057,4/100 000
75-79:1,432,5/100 000
80-84: 1 594,2/100 000
>85:1223,3/100 000

FRANCIJA

60-69: 500/100 000
70-74: 400/100 000
75-79:1800/100 000
80-84:2200/100 000
85-89:2200/100 000
290: 6 100/100 000

ITALUA

0-34:0.0
35-44:6,7/100 000
45-54: 49,1/100 000
55-64:145,2/100 000
65-74:563,7/100 000
75-84:1,289,3/100 000
285:1705,5/100 000

LITVA
50-59:45/100 000
60-69: 151/100 000
70-79:288/100 000
80-89:229/100 000

NIZOZEMSKA
55-64:300/100 000
65-74:1 000/100 000
75-84:3200/100 000
85-94: 3 300/100 000
295:5300/100 000

PORTUGALSKA
0-4:0

5-9:0

10-14: 0

15-24:0
25-34:3/100 000
35-44:0
45-54:36/100 000
55-64:169/100 000
65-74:625/100 000
275: 890/100 000
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SPANIJA

0-39: 3,3/100 000
40-49:16,5/100 000
50-59:100,2/100 000
60-69: 435,6/100 000
70-79:953,3/100 000
80-89: 973/100 000
290: 263,1/100 000

VB

0-29:0
30-39:8/100 000
40-49:12/100 000
50-59: 109/100 000
60-69:342/100 000
70-79:961/100 000
280: 1 265/100 000
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DIAGNOZA IN ZDRAVLIENJE
PARKINSONOVE BOLEZN!I

PROFESOR F. STOCCHI, RIM, ITALUA

uvobD

TeZave oziroma simptome parkinsonove bolezni lahko razdelimo v dve skupini. V prvo
uvr§éamo simptome, povezane z gibanjem, v drugo pa tiste, ki niso povezani z gibanjem
(motoriéni in nemotoriéni znaki).! Motoriéni simptomi vkljuéujejo tresavico/tresenije (tremor),
upo&asnjenost gibanja (bradikinezija) in misi¢no togost (rigidnost), nezmoznost giba-

nja (akinezija), podrsavajoco hojo in sklonjeno drzo.? Nemotoriéni simptomi vkljuéujejo
motnje spanja, zapeko (konstipacija), izgubo vonja, depresijo, motnje spolnosti in tesnobo
(anksioznost).! Parkinsonova bolezen se pri vsakem posamezniku odraza nekoliko drugaée,
tako da ima vsakdo svoje znadilne simptome. Ti se lahko pojavijo pri kateri koli starosti,
vendar pa je ob pojavu bolezenskih znakov povpreéna starost okoli 60 let. Bolezen je pri
ljudeh pred 30. letom starosti redka.?

Simptomi parkinsonove bolezni vplivajo na kakovost Zivljenja.* Gre za napredujoéo bole-
zen, kar pomeni, da se teZave s¢asoma veéajo,® toda veéina ljudi lahko ob ustreznem zdra-
vlienju $e mnogo let nadaljuje s svojimi obi¢ajnimi aktivnostmi. Pomembno je, da se, takoj
ko opazimo znake in simptome parkinsonove bolezni, odpravimo k zdravniku ter preverimo
mozZnosti zdravljenja.®

POZORNI MORAMO BITI NA ZGODNUIE
SIMPTOME PARKINSONOVE BOLEZNI

V zgodnijih fazah parkinsonove bolezni so simptomi pri posameznikih razli¢ni, razlikuje

pa se tudi njihov razvoj. Upocasnjenost gibanja ene roke je pogosto eden najzgodneiiih
simptomoyv, prav tako se pri hoji zmanjiata stevilo in obseg zamahov z roko. Temu se lahko
pridruZi bolecina v ramenu.”® Vecina ljudi najprej izkusi tresavico, ki je sprva zmerna in
opaznej$a v mirovanju. Najpogosteje se pojavi v zapestju in prstih ene roke; lahko pa
prizadene celotne okonéine (ude).’ Tudi do 15 % parkinsonikov tresavica nikoli ne priza-
dene.’

Pogosto se simptomi priénejo po eni strani telesa.® Ce je prizadeta stran pri posamezniku
vodilna (dominantna), tresavico in druge simptome opazimo Ze med izvajanjem povsem
obi&ajnih opravil, kot je na primer pisanje. Tisti, ki izkusijo tresavico in druge simptome naj-
prej na vodilni strani telesa, bodo prej obiskali zdravnika in prisli do diagnoze ter zaéeli z
zdravljenjem. Zato je pomembno, da ne prezremo tudi manj ocitnih zacetnih simptomov,
sploh &e se pojavijo na podrejeni strani telesa. Oboleli imajo v zgodnijih fazah parkinsono-
ve bolezni lahko tudi teZave z ravnoteZjem: so nestabilni, ko stojijo na mestu, ali pa imajo
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teZave pri obracanju ali izvajanju nenadnih gibov.'® Parkinsonski bolniki pogosto govorijo
tide in imajo skromnej$o obrazno mimiko. Nemotori¢ni simptomi, kot so motnje spanja,
depresija in tesnoba (anksioznost), se lahko pojavijo celo pred motori¢nimi.

Diagnozo parkinsonove bolezni obi¢ajno postavi nevrolog, ki oceni simptome in stopnjo
njihovo izraZenosti. Ne obstaja nikakrien poseben test, s pomo¢jo katerega bi nedvou-
mno ugotavljali parkinsonovo bolezen. Diagnoza parkinsonove bolezni je postavljena,

ko so izkljuéene druge bolezni s podobnimi simptomi ali &e se bolnik pozitivno odzove na
zdravila za to bolezen. Tezko je natanéno doloéiti trenutek, kdaj postanejo prvi znaki in
simptomi oéitni. Veliko ljudi se spomni svojega prvega tresenja; natanéneje poizvedovanije
pa razkrije, da so bili bolezenski znaki in simptomi prisotni, $e predno je tresavica postala
opazna. Navedeno je nekaj simptomoyv, na katere moramo biti pozorni:

- sprememba obrazne mimike (strmenje v prazno ali bol3¢anje, redki utripi vek)
- med hojo roka ne niha ob telesu

- sklonjena telesna drza

- zamrznjena, boleca rama

- podrsavajoca hoja, vleéenje ene noge za seboj

- otopelost, mravljinéenije, boleéina ali neprijeten ob&utek v vratu ali udih

- tih glas

- obd&utek notranjega drgeta oz. nemira.

VPLIV PARKINSONOVE BOLEZNI NA
VSAKODNEVNO ZIVLJENJE

Ce parkinsonove bolezni ne zdravimo, to lahko poslab3a kakovost posameznikovega Zivlje-
nja. TeZave najbolj prizadenejo mlajie ljudi, saj se bodo morali z njimi spopadati dlje ¢asa
kot starejsi. Priblizno 5-10 % parkinsonikov je mlajsih od 45 let. Tem bolnikom pravimo
parkinsoniki z zgodnijim za&etkom bolezni.

Pri zaposlenih lahko parkinsonova bolezen, ¢e je ne zdravimo, vpliva na njihovo sposob-
nost opravljanja dela. Z napredovanjem bolezni postanejo uporaba raéunalnika, upra-
vljanje z mehanizacijo ali voznja avtomobila prezahtevni. Pri nekaterih ljudeh poslab3anje
simptomov lahko pripelie do nezmoznosti za delo.

Razen opravljanja poklica obstajajo 3tevilni dejavniki, ki pripomorejo h kakovostnemu Zi-
vljenju ljudi s parkinsonovo boleznijo. Priblizno 30-40 % ljudi s parkinsonovo boleznijo trpi
za depresijo."" Njena pojavnost oz. intenziteta je odvisna od posameznikove sposobnosti
sooditi se s simptomi parkinsonove bolezni, njegove samozavesti in stopnje socialne opore.
Zaradi obéutka, da druzina in prijatelji ne razumejo njihovega stanja, ali ker ne morejo veé
sodelovati v druzbenih aktivnostih, kot so to poceli pred boleznijo, se parkinsoniki lahko
polutijo izlo&eni iz druZzbe. Na kakovost Zivljenja in sposobnost udejstvovanja vpliva tudi
pomanijkanje spanja. Kljub vsemu pa je z ustreznim zdravljenjem in nadzorovanjem simpto-
mov parkinsonove bolezni mogoée e dolgo normalno Ziveti.
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PREDNOSTI ZGODNJEGA PRICETKA ZDRAVLIENJA

Parkinsonova bolezen e ni ozdravljiva, vendar obstajajo $tevilni uéinkoviti naéini zdravlje-
nja, ki lajSajo simptome oziroma zmanj$ajo teZave, povezane s to boleznijo. Zato je zelo
pomembno okrepiti védenije ljudi o simptomatiki parkinsonove bolezni in pomembnosti
zgodnjega zdravljenja. Zdravila, ki jih najpogosteje uporabliamo, nadomeséajo kemiéno
spojino, ki nastaja v mozganih in nadzoruje delovanje oziroma gibanje telesnih misic, ali
posnemajo njen uéinek. Ta zdravila izbolj$ajo motoriéne tezave zaradi parkinsonove bole-
zni, na primer togost, tresavico in upo&asnjenost gibov.'?

Neprestano se razvijajo vedno uéinkovitejsi nadini zdravljenja; raziskave so usmerjene v
zdravila, ki upoé&asnijo napredovanje bolezni. Da bi bolniki ohranili kakovost svojega Zivlje-
nja, bi morali &im prej priceti z u¢inkovitim zdravljenjem in ga nadaljevati ves ¢as trajanja
bolezni.é'

Nedavna kliniéna studija (ADAGIO) je z meritvami po lestvici Unified Parkinson’s Disease
Rating Scale (UPDRS) pokazala, da je pri bolnikih z zgodnjim zaletkom zdravljenja z
rasagilinom bolezen napredovala poéasneije kot pri parkinsonikih z istocasno postavitvijo
diagnoze, a z devetmeseénim zamikom zaéetka zdravljenja.® Podobne raziskave potekajo
tudi z drugimi zdravili, vendar rezultati $e niso dostopni. ADAGIO je ena najpomembneisih
$tudij v zadniih letih, saj je bila strogo zasnovana in opravljena na velikem vzorcu bolnikov
ter ponuja obetajoée dokaze, da zgodnje zdravljenje z rasagilinom upo&asni potek bole-
zni.°

Zgodnije zdravljenije je v veliki meri odvisno od zgodnje postavitve diagnoze, zato je
bistveno prepoznati zgodnje znake parkinsonove bolezni in &im prej poiskati medicinsko

pomog.'3!

DOPOLNILNA TERAPUJA

Soéasno s konvencionalno medicino je mogog&e uporabljati nekatere dopolnilne (komple-
mentarne) terapije. MasaZe lahko pomagajo sprostiti misice; zeli§éni pripravki in akupunk-
tura lahko koristijo pri nemotoriénih simptomih, kot sta depresija in nespeénost.'*'* Fiziéna
vadba, npr. “tajéi”, omogoéa izbolj$anje ravnoteZja in stabilnost drze."®

Druge dopolnilne terapije so $e: ukvarjanje z umetnostjo, refleksologija, joga, hidroterapija,
glasba/ples in hipnoza."” Vse te tehnike in terapije pripomorejo pri lajsanju motoriénih in
nemotoriénih simptomov parkinsonikov - vendar so to le dodatne terapije k zdravljenju s
konvencionalno medicino, ne pa nadomestilo zanjo."”
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ZAKLUCEK

Motoriéni in nemotoriéni simptomi parkinsonove bolezni lahko vplivajo na bolnikovo
kakovost Zivljenja, posebej z napredovanjem bolezni in poslabsevanjem simptomov.
Parkinsonova bolezen je izrazito individualna bolezen, torej se pri vsakem bolniku kaze z
drugaénimi simptomi. To je napredujola bolezen, za katero popolno zdravilo ne obstaja;
teZave so postopoma veéajo. Takoj ko prepoznamo prve znake parkinsonove bolezni, se
moramo oglasiti pri zdravniku, saj je dokazano, da zgodnje zdravljenje pomaga upoéa-
sniti napredovanie bolezni in bolniku podalj$a kakovostno Zivljenje.*"

Sprejeti diagnozo “parkinsonova bolezen” ni enostavno, zato zaradi strahu mnogo ljudi
odla3a z obiskom pri zdravniku. Toda v zgodnejsih fazah bolezni je laZje ukrepati in
izbirati med najuéinkovitej§imi mozZnostmi zdravljenja, kar omogo&a najboljsi nadzor nad
simptomi in upocasnitev napredovanija bolezni.
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INDIKACIJE IN KO

NTRAINDIKACIJE

ZDRAVIL PRI NAPREDOVALIH
OBLIKAH PARKINSONOVE BOLEZNI

Velik delez parkinsonskih bolnikov po nekaj
letih peroralne terapije (jemanije zdravil v
obliki tablet ali kapsul) z levodopo razvije
motori¢na nihanja in nehotene gibe (diskine-
zije). Nekako po petih letih tovrstne terapije
ima take teZave priblizno 50 % starejsih

in 90 % mlajsih pacientov. Na zaletku je
teZave mozno zmanj$ati s spremembami v
odmerkih levodope ali dodajanjem dopa-
minskih agonistov, inhibitorjiev MAO-B in
inhibitorjev COMT. Po nekaj letih dela bol-
nikov ne moremo ve¢ ustrezno nadzorovati
zgolj s peroralno terapijo. Ocenjujemo, da
to velja za 10-20 % obolelih; zanje so na
razpolago stiri sodobne metode zdravljenjq,
ki lahko izbolj3ajo bolezensko simptomatiko
in kakovost Zivljenja: podkozno (subkutano)
injiciranje apomorfina z injekcijskimi pripo-
mocki, podkozne (subkutane) apomorfinske
infuzije s prenosno é&rpalko, intraduodenalne
(v dvanaijstnik) infuzije levodope/karbidope
s prenosnimi érpalkami in globoka moz-
ganska stimulacija (GMS), ki se praviloma
izvaja v subtalamiénem jedru (STN).

Apomorfinske injekcije se po potrebi
dodajajo predpisani peroralni terapiji.
Uporabljamo jih za premostitev nehotenih
obdobij “izklopa”. Infuzijsko zdravljenje
spada v okvir kontinuirane dopaminske
stimulacije in je predpisano kot samostojna
terapija (infuzije levodope/karbidope) ali v
kombinaciji z zniZanimi odmerki peroralne
terapije. Znatno lahko zmanjia &as parkin-
sonskih simptomov (obdobja “izklopa”) in
nehotenih gibov (diskinezij). Za vsakega
bolnika je pomembno ugotoviti, katera od
teh terapij predstavlja zanj moznost &im
boliega nadzora nad simptomi in v katerih
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primerih. V nadaljevanju so povzete indi-
kacije in kontraindikacije za najsodobneijie
metode zdravljenja; nastete so kliniéno
najpomembneije (za popoln seznam je
potrebno prouéiti informacijo, ki je priloZzena
vsakemu zdravilu).

Profesor P. Odin, Bremerhaven

' INDIKACIJE \

(tehtni razlogi za uporabo specifiénega zdravljenja, postopkoy, testov in kirurskih posegov)

INJEKCIJE APOMORFINA:
- ob&asni “izklopi” kljub optimizirani
peroralni terapiji.

INFUZIJE APOMORFINA:

- zelo huda oblika bolezni

- poudarjena motorié¢na nihanja
- diskinezije

INFUZIJE LEVODOPE/KARBIDOPE: - noéna akinezija.

- zelo huda oblika bolezni

- poudarjena motoriéna nihanja GMS:

- diskinezije - zelo huda oblika bolezni

- noéna akinezija. - poudarjena motorié¢na nihanja
- diskinezije

- huda tresavica, neodzivna na
zdravljenje.

Indikacije za injekcije apomorfina:
- klini¢no pomembna obdobja “izklopa” kljub optimizirani peroralni terapiji.

Predpogoji:

- dobra odzivnost na levodopo in/ali na apomorfin v stanju “vklopa”

- bolnik oziroma skrbnik razume simptome parkinsonove bolezni in zna presoditi, kdaj dati
injekcijo

- ustrezno izobraZevanje bolnikov in skrbnikov.

Indikacije za infuzijo apomorfing, infuzijo levodope/karbidope in GMS:

- napredovala oblika parkinsonove bolezni s poudarjenimi motori¢nimi nihaniji in/ali
diskinezije kljub optimizirani peroralni terapiji

- dovolj huda oblika bolezni, ki dovoljuje zahtevnej$o terapijo od peroralne terapije/
terapije z obliZi

- posebne indikacije za érpalko: noéna akinezija

- posebne indikacije za GMS: tresavica, ki se na farmakolo3ko terapijo ne odziva
zadostno.

Predpogoiji:

- dober odziv na levodopo ali apomorfin v stanju “vklopa”

- ustrezno izobrazevanje bolnikov in skrbnikov

- specializirane parkinsonske sestre, dosegljive za usposabljanje, posvetovanie in
izobraZevanije pacientov ter skrbnikov.
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Kontraindikacije za injekcije apomorfina:
NAJUCINKOVITEJSE METODE ZDRAVLIENJA - izrazite diskinezije y - -
- izrazito zniZanje krvnega pritiska ob vstajanju (ortostatizmi)
- klini¢no pomembna demenca, ki onemogoéa razumevanie terapije in njenih u&inkov

- slabo sodelovanie bolnika in slaba podpora njegovih skrbnikov oz. strokovnjakov v
Primeren bolnik za osnovnem zdravstvenem sistemu
- predhodno ugotovljena preobéutljivost na apomorfin.
INJEKCIJE APOMORFINA: INFUZIJE APOMORFINA: o e
- mlad - mlad Kontraindikacije za infuzije apomorfina:
- demenca ni prisotna - demenca ni prisotna - izrazito nagnjenije k halucinacijam in psihozi
_ tezavna obdobja “izklopa”; - tezavna nihanja; - izrazita demenca, ki onemogoé&a razumevanje poteka in uéinkov zdravljenja
’ - slabo sodelovanie bolnika in pomanikljiva podpora njegovih skrbnikov oz. strokovnjakov
INFUZIJE LEVODOPE/KARBIDOPE: GMS: v osnovnem zdravstvenem sistemy .
- mlad - mlad - predhodno ugotovliena preobéutljivost na apomorfin.
- demenca ni prisotna - demenca ni prisotna T cp .
o v o Kontraindikacije za infuzije levodope/karbidope:
T P hania. i i p p
teZavna nihanja, ezavna nihania - izrazita demenca, ki onemogoé&a razumevanje poteka in ucinkov zdravljenja

- kontraindikacije za abdominalni kirurdki poseg
- slabo sodelovanie bolnika in pomanikljiva podpora njegovih skrbnikov oz. strokovnjakov
v osnovnem zdravstvenem sistemu.

Najbolj§i uéinek zdravljenja z injekcijami apomorfina:
Naijboljse rezultate dosezemo pri relativno mladih in aktivnih bolnikih z normalnimi spo-
znavnimi funkcijami in nihanjem stanja “v izzvenevaniju”. T

| | | | Kontraindikacije za GMS:

- starost 70 let ali ve

- pomemben spoznavni upad ali demenca

- depresija ali tesnoba (anksioznost), slabo obvladljivi s farmakolo3ko terapijo
- kontraindikacije za kirurski poseg na mozganih.

Najbolj§i u€inek zdravljenja z infuzijami apomorfina, infuzijami levodope/karbi-
dope in GMS:

Najbolj3i je odziv pri mladih bolnikih z normalnimi spoznavnimi funkcijami, a tezavnimi
motoriénimi nihanji. GMS odli¢no omejuje tresenije.

' KONTRAINDIKACIJE \

(dejavniki, ki povecajo tveganje za zaplete pri izvedbi doloéenih medicinskih postopkov
oziroma uporabi dolocene vrste zdravljenja)

INJEKCIJE APOMORFINA: INFUZIJE APOMORFINA:

- izrazita demenca - izrazita demenca

- izrazit ortostatizem (padec krvnega - moéno nagnjenje k halucinacijam

pritiska ob vstajanju) - neupostevanje predpisane terapije

- izrazite diskinezije. in slabo sodelovanje z medicinskim
osebjem.

INFUZIJE LEVODOPE/KARBIDOPE:

- izrazita demenca GMS:

- kontraindikacije za abdominalni - starost > 70 let

kirurski poseg - demenca

- neupostevanje predpisane terapije - depresija, tesnoba (anksioznost)

in slabo sodelovanje z medicinskim - kontraindikacije za moZgansko

osebjem. operacijo.
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IZBIRANJE MED INFUZIJO APOMORFINA,
INFUZIJO LEVODOPE/KARBIDOPE IN GLOBOKO
MOZGANSKO STIMULACIJO (GMS)

IDIOPATSKA PARKINSONOVA BOLEZEN

Nadaljuj s peroralno Da. v
terapijo, moznost drugih ¢

I . J |zrazita demenca?
terapij ne pride v postev.

v

Huda tresavica kot posledica D:' GMS
premaihnih terapeviskih ué&inkove :

Nadaljuj s peroralno Ne. v
terapijo, moznost drugih

| ‘ ) <4 Yginek levodope?
terapij ne pride v postev.

Nadaljuj s peroralno Ne. v
terapijo, moznost drugih

'l : ) € Motoriéna nihanja?
terapij ne pride v postev.

v

Da. |
Mila do zmerna demenca? » Crpalka.
v Da. |
Bioloska starost >70-75 let » Crpalka.
v Da. GMS.
Onesposabljajoée diskineziie?2 ~ P Infuzije levodope/
karbidope
v Da.
Huda depresija? p Crpalka.
v

Kontraindikacije za kirurski poseg  p  Crpalka.

na mozganih?

v Da.
Kontraindikacije za abdominalni P> GMS.
kirurki poseg? Apomorfin.
v

Posvetujte se o tveganju/prednostih GMS ali &rpalke za posameznika.

Preglednica indikacij kaze, da imajo bolniki, primerni za infuzije apomorfing, infuzije
levodope/karbidope in GMS, lahko podobne znagilnosti. S kontraindikacijami pa je precej
drugace. Zdravlienje s érpalkami je primerno za relativno velik del parkinsonskih bolnikov
z napredovalimi motoriénimi nihanji. GMS je primeren le za tiste bolnike, ki niso prestari in
nimajo demence ali psihiatriénih teZav (depresija, anksioznost). Navajamo poenostavljen
algoritem za izbiranje nacina zdravljenja:

Za bolnike z napredovalo demenco navedene terapije niso primerne.

Bolniki z mo&nim tresenjem kot glavno tezavo so primerni za GMS.

Bolniki, pri katerih ima levodopa le omejen uéinek, niso primerni za te terapije.

Bolniki brez obremenjujogih motori¢nih nihanj niso primerni za te terapije.

Za bolnike, starej$e od 70 let, so najprimernejse terapije s ¢rpalko.

Bolniki z omejujocimi diskinezijami so primerni za GMS ali terapije s ¢rpalko.

Bolnike, ki imajo blago do zmerno demenco, zdravimo z zdravili preko érpalke.

Bolnikom z depresijo ali anksioznostjo, ki jih ne moremo zadostno nadzorovati z

zdravili, naj bi najprej predpisali terapije s érpalko.

9. Bolnike s kontraindikacijami za kirurdki poseg na mozganih najprej zdravimo s &rpalko.

10. Bolnikom s kontraindikacijami za abdominalni kirurski poseg izberemo GMS ali terapijo
z apomorfinsko &rpalko.

11. Preostale bolnike lahko zdravimo s katero koli od omenijenih terapij. Bolnike moramo
natanéno seznaniti z vsako od mozZnosti, o izbiri pa se morajo pogovoriti leceéi zdrav-
nik, bolnik in skrbnik. Pred odloditvijo za GMS je priporoljivo resno razmisliti o zdra-
vlienju s &rpalko.

12. Bolniki, ki so se Ze zdravili z apomorfinom, vendar so se pri njih pojavili nezeleni

stranski u¢inki ali pa so se ucinki terapije zmani3ali, imajo 3e vedno moZnost zdravljenja

z infuzijomi levodope/karbidope ali GMS.

©ONOOA~ON =

Smiselno je upostevati tudi naslednje opombe:

- Bolniki, ki ne morejo samostojno rokovati s tehni¢no opremo in nimajo pomodi, naj
razmidljajo o GMS, saj ta naéin zdravljenja od bolnika ne zahteva veliko sodelovanja in
spretnosti.

- Za bolnike, ki Zelijo Ziveti samostojno, ima GMS prednost pred terapijami s ¢rpalko.

- Ce pri¢akujemo prekinitev zdravljenja, so terapije s érpalko (najpogosteje apomorfinska
&rpalka) primernejie od GMS.

- Pri bolnikih, nagnjenih k halucinacijam in dopaminski psihozi, so infuzije levodope/
karbidope in GMS primernej$e od apomorfinske &rpalke.

' POVZETEK \

Vsak primer parkinsonove bolezni je drugacen, zato naj se odlo&itev o nadinu zdravljenja
napredovale parkinsonove bolezni sprejme Sele po temeljitem posvetu s specialisti za vsako
od 3tirih metod. Najprimerneje je to opraviti v centrih za zdravljenje gibalnih motenj in
parkinsonove bolezni, kjer imajo izku3nje z razliénimi terapijami.
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Wilhelm Walter je star 52 let, prav toliko kot
njegova Zena. Sta lastnika manijse bencinske
¢rpalke. Zivita v majhnem mestu, in sicer v
trisobnem stanovaniju. Otrok nimata.

Pri starosti 42 let je gospod Walter zacel

v obliki tresenja opazati prve znake par-
kinsonove bolezni, na desni roki pa so se
pojavile teZave pri finomotori¢nih gibih. Ne-
vrolog je tri mesece po pojavu prvih oditnih
simptomov diagnosticiral parkinsonovo bole-
zen in uvedel zdravljenje s selegelinom (10
mg enkrat dnevno). Ker zdravljenije ni imelo
zelenega ucinka, so terapiji dodali kabergo-
lin (4 mg). Bolnikovo zdravstveno stanje se
je potem delno izbolj3alo. Dvanajst mesecev
kasneje so terapijo razsirili $e z levodopo/
karbidopo, zaradi Eesar je nastopilo oitno
izbolj3anije, ki je trajalo skoraj tri leta.

Po stirih letih parkinsonove bolezni so se pri
gospodu Walterju razmeroma hitro razvila
motoriéna nihanja. Obdobja “izklopa” so
postajala vedno teZzavnej$a; gospod je
zelo tezko hodil in gibljivost njegovih rok je
bila omejena. V obdobijih “vklopa” so se
pojavliale izrazite diskinezije, tudi glave,
vendar bolnik ni imel niti kognitivnih teZav
niti depresije. Pred dvema letoma je gospod
Walter 40 % budnega dela dneva preZivel
v stanju “izklopa” in 45 % v “vklopu”, a z
diskinezijami. Ve¢kratne spremembe pero-
ralne terapije so imele le delne in prehodne
uéinke. V tem &asu je gospod Walter na
bencinski érpalki lahko delal le nekaj ur na
dan. Zena ga je pogosto nadomeséala in
delala celo do 70 ur na teden. Poleg tega
je ves &as skrbela zanj, zato je postalo
vzduije doma zelo napeto.

Leta 2006 so gospoda Walterja sprejeli na
nevroloski oddelek univerzitetne bolnisnice,
da bi mu uvedli terapijo z apomorfinsko
¢rpalko. Zal pa so bili stranski u&inki tako
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hudi, da so morali zdravljenje prekiniti.
Nato so pripravili in izved|i obojestransko
globoko mozgansko stimulacijo (GMS) v
subtalamiénem jedru. Operacija je potekala
brez zapletov.

Po operaciji so se bolnikove motori¢ne funk-
cije vidno izbolj3ale. Obdobja “izklopa” so
skoraj izginila, ravno tako diskinezije, zato

so mu zmani3ali odmerek peroralnih zdravil.

Odmerek levodope/karbidope so z 850
mg zmanj$ali na 350 mg dnevno; kabergo-
lin (8 mg dnevno) so ukinili; trikrat dnevno
so uvedli pramipeksol (0,35 mg) in ukinili
selegilin (10 mg dnevno). Edini stranski
uinek je bila depresija, ki je trajala prve tri
mesece po operaciji.

Po operaciji je gospod Walter lahko znova
delal poln delovni ¢as. Prav tako je lahko
brez pomoé&i opravljal vsakodnevna opravi-
la. Z zdraviem povezana kakovost Zivljenja,
ocenjena po lestvici PDQ-39, se je bistveno
izbolj3ala.

(To poroéilo temelji na resniénem primeru.
Nekatere podrobnosti so prilagojene.)

Stroski za zdravljenje W. Waltersa

Napredovanje PB pri gospodu Wilhelmu
Waltersu je mozno deliti na tri faze, &e upo-
$tevamo resnost stanja, zaplete in nastale
stroske. V prvi fazi, ki je trajala tri leta in je
bilo gospodovo zdravstveno stanje dobro,
ie lahko delal s polnim delovnim ¢asom.
Letni stroski v tej fazi so bili 2614 evrov.

V drugi fazi je bolezen napredovala in
zdravljenje je postalo vedno zapletenejse.
Gospod Walters je postal manj aktiven, kar
je precej zmanijialo kakovost njegovega
zivljenja. Letni stroski zdravljenja so se pove-
¢ali kar za desetkrat.

V tretji fazi, potem ko je zaéel z globin-
sko mozgansko stimulacijo (GMS), se

je njegovo stanje zelo izboljalo. Veliko
laZje je izvajal vsakodnevna opravila in
spet zazZivel polno in kakovostno Zivljenje.
Ponovno je zael delati s polnim delovnim
&asom, &eprav je pred tem moral zaradi
bolezni za nekaj éasa skrajiati svoj urnik.
Stroski zdravljenja v prvem letu tretje faze,
vkljuéujo¢ tudi pladilo kirurskega posega z
vstavitvijo spodbujevalnika in nato njegovo
uravnavanie, so znadali okoli 36930 evrov.
V naslednijih letih so se zmanjali na pribli-
zno 3423 evrov letno.
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Kristina Mueller, 62, je ekonomistka, vendar
zadnijih pet let ni ve¢ v sluzbi. Njen moz
Kasper je star 62 let in je inZenir, zaposlen
v pivovarni. Njuna otroka, Anton (28) in
Fredrik (26), se izobraZujeta na univerzi; v
univerzitetnem mestu tudi Zivita. Kristina in
Kasper imata lastno hiso v sredidcu srednje
velikega mesta.

Ko je bila gospa Mueller stara 48 let, so se
pojavili prvi motori¢ni simptomi parkinsono-
ve bolezni: levostranska hipokinezija. Nekaj
let pred pojavom tega simptoma je imela te-
zave z depresijo in anksioznostjo, ki sta bili
verjetno povezani s parkinsonovo boleznijo.
Od pojava prvih motoriénih simptomov do
postavitve diagnoze je v obdobju 18 mese-
cev veckrat obiskala razliéne zdravnike.
Zdravljenje, ki se je zacelo s selegilinom
(10 mg enkrat dnevno) in levodopo/bense-
razidom (300 mg dnevno), je imelo odli¢en
uinek. Po enem mesecu so terapiji dodali
$e kabergolin (4 mg).

Z manjsimi prilagoditvami je ta terapija pri
gospe Mueller uéinkovito delovala pet let.
Pred sedmimi leti so se pojavila motori¢na
nihanja. Na zagetku so bila to nihanja
“izklopa”, ki so jih odpravili s poveéevanjem
$tevila odmerkov levodope in vi§jim odmer-
kom dopaminskega agonista. Vendar je
bolnica v teh petih letih imela tudi nehotene
gibe ali zgibke (diskinezije), ki so bili pogo-
sto precej intenzivni.

Pred petimi leti, ko je jemala zdravila (pero-
ralna terapija), je imela tezave z zelo hitrimi
in nepredvidljivimi nihanji svojega motorié-
nega statusa: priblizno pet ur svojega bu-
dnega dela dneva je prezivela v “izklopu”
in pet ur v “vklopu”, a z nehotenimi gibi.

Obdobija “izklopa” so bila izrazita in z
izijemno hipokinezijo, tako da sploh ni
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mogla hoditi niti uporabljati svojih rok. Med
“izklopi” je bila tudi hudo anksiozna in je
imela depresivne misli. V “vklopu” so bile di-
skinezije pogosto zelo izrazite in so vplivale
na kakovost Zivljenja.

Gospa Mueller se je zelo bala svojih “izklo-
pov”, zato je pogosto jemala visje odmerke
zdravil. Diskinezije so zato postajale 3e
oditnejse.

Da bi Zeni pomagal, je moz na tej stopniji
bolezni moral svoj delovni &as prepoloviti.
Poleg tega je zgodaj zjutraj in zvecer na
dom prihajala pomagat sestrska ekipa.
Bolnica je v enem letu preZivela pet tednov
na nevroloskem oddelku (urgentna bolnigni-
ca in rehabilitacijska klinika) in $tiri tedne
zaéasno bivala v domu oskrbovancev. Moz,
ki je prav tako imel zdravstvene teZave, je
tezko zmogel obremenitve v sluzbi in vso
odgovornost za Zeno. Zato so se zadeli
dogovarjati o pogostejsih sprejemih v dom
oskrbovancev.

V tem &asu so gospo Mueller prvi¢ napotili
na nevroloski oddelek univerzitetne bolni-
$nice. Nevrolog je predlagal apomorfinsko
&rpalko, in tako je dva tedna prezZivela na
oddelky, kjer so ji uvajali terapijo s pod-
koZno apomorfinsko érpalko. Ob odpustu
iz bolni3nice je prejemala apomorfinsko
infuzijo (4 mg/uro) in po potrebi 3 mg bo-
lusnega odmerka. Dodatno je jemala 450
mg levodope/karbidope na dan. Terapija z
apomorfinom je na zacetku njeno stanje iz-
razito izboljala. “Izklopi” so se skrajsali na
pol ure dnevno; diskinezije so se prav tako
opazno izboljale, zmanjale pa so se tudi
njene psihiatri¢ne tezave. Gospa Mueller je
lahko ponovno zacela delati poln delovni
¢as. Prav tako ni bilo potrebe po sprejemih
v bolnidnico. Medicinske sestre so prihajale
zjutraj in ob veéerih, da so pomagale pri

ravnanju s &rpalko in drugih praktiénih opra-
vilih. Ni¢ veé se niso pogovarjali o sprejemu
v dom oskrbovancev.

Vendar so se po osmih mesecih zdra-
vlienja z apomorfinsko &rpalko pojavile
vedno moéneje kozne reakciie, 1j. vozli¢i
na mestih vbrizgavnaja apomorfina. To

je bolnica posku3ala redevati s pogostim
spreminjanjem mesta infuzije. Razvila je svoj
sistem napeljevania, ki je omogo&al hkratno
infundiranje na veé razliénih mestih podkoz-
ja, vendar to ni resilo teZav. Reakcije so bile
vedno mocnejse, hkrati pa se je zmanjseval
antiparkinsonski uéinek apomorfina. Niha-
nja so ponovno nara$éala, “izklopi” so se
podalj3ali na tri ure in pol dnevno.

V tem &asu se je na trzid¢u pojavila nova te-
rapija z intfraduodenalno érpalko levodope/
karbidope v obliki gela. Gospo Mueller so
ponovno sprejeli v univerzitetno bolnidnico
in terapijo z infuzijo apomorfina nadomestili
z infraduodenalno infuzijo levodope/karbi-
dope. Sprememba zdravljenja je bila uspe-
$na. Uginek vbrizgane levodope/karbidope
ie bil o¢itno bolj3i od u&inka apomorfing,
prav tako ni bilo stranskih u&inkov ali zaple-
tov. “Izklopi” so skoraj izginili, diskinezij je
bilo vedno manj. Vse ostalo zdravljenje so
ukinili.

Po treh letih in pol imajo infuzije levodope/
karbidope 3e vedno odli¢en ucinek. Bolnica
prakti¢no nima ve “izklopov”, tj. ima jih en-
krat ali dvakrat tedensko in trajajo le nekaj
minut; prav tako nima diskinezij niti depre-
sije niti anksioznosti. Skrbi sama zase in v
preteklih treh letih ni bilo potrebe po hi$nih
obiskih medicinskih sester. Vsake tri mesece
ima kontrolni pregled na univerzitetni kliniki,
v preteklih treh letih pa je bila na nevroloski
oddelek sprejeta le enkrat, in sicer za pet
dni.

Bolnica je v sluzbi lahko nadaljevala s
polnim delovnim ¢asom. Starostno se bo
upokojila naslednje leto. Ni bilo potrebe po
sprejemu v dom oskrbovancev, na univer-
zitetnem nevrolodkem oddelku pa so po le-

stvici PDQ-39 ocenili neverjetno izboljsanje
kakovosti Zivljenja, povezane z zdravjem.

(To porocilo temelji na resni¢nem primeru.
Nekatere podrobnosti so prilagojene.)

Stroski za zdravljenje gospe K. Mueller

Pri gospe Kristine Mueller Zivljenje s PB lah-
ko razdelimo na $tiri obdobja. V prvem, ki je
trajalo pet let in ko je uspe$no obvladovala
teZave s peroralnim zdravljenjem oz. jema-
njem zdravil, je ohranila visoko kakovost
zivljenja. Letni izdatki za zdravila in pregle-
de pri zdravniku so zna3ali 2592 evrov.

V drugem obdobiju, ki je tudi trajalo pet let,
so se za&ele motori¢ne teZave in bolnica je
imela kar hude nehotene gibe (diskinezije).
To je seveda zelo zmanj3alo kakovost njene-
ga Zivljenja; nekajkrat je ostala v bolni3nici,
pogosteje je hodila k zdravniku in bila na
bolniskem dopustu.

Tretjo fazo predstavlja obdobje dobrih
Sestih mesecey, ko je gospa Mueller zagela
uporabljati apomorfinsko &rpalko. Ta terapi-
ja je izbolj3ala kakovost njenega Zivljenia,
zato se je vrnila v sluZbo. Ker je tovrstno
zdravljenje drago, so skupni stroski, kljub
50-odstotnemu zniZanju zaradi zdravstvene-
ga zavarovanja, dosegli 124590 evrov.

V &etrti fazi je gospa Mueller zaradi zmanj-
$anega ucinka apomorfina in stranskih
uéinkov presla na zdravljenje z levodopo/
karbidopo. To je omejilo njene teZave in
kakovost njenega Zivljenja se je ponovno
izbolj3ala. V prvem letu so stroski presegli
40000 evrov; v ta znesek je bilo vkljuge-
no tudi preizku3anije in nato zdravljenje z
levodopo/karbidopo. V naslednijih letih so
se stroski zmanijali na nekaj veé kot 35000
evrov letno in so bili v glavnem namenjeni
za nabavo zdravil, le zelo majhen delez je
bil namenijen za oskrbo.
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Andrew Brown je star 57 let. Profesionalni
igralec je od svojega enaindvajsetega leta
dalje; zaposlen je v gledaliséu. Njegova
zena Amanda, stara 54 let, je tajnica in
dela nepoln delovni ¢as. Imata sina Davida,
ki je star 19 let in Zivi doma, ter sta lastnika
majhne primestne hide.

Prvi znaki parkinsonove bolezni so se pri
gospodu Brownu pojavili pri starosti 45

let. Opazil je, da mu desna roka sluZi vse
slab3e. Imel je tezave s finimi motori&nimi
funkcijami, kot je pisanije, prisotna pa je bila
tudi bolecina v ramenih.

Po obisku pri druzinskem zdravniku, kirur-
gu ortopedu in konéno nevrologu mu je
slednji eno leto po pojavu prvih simptomov
diagnosticiral parkinsonovo bolezen. Uvedli
so mu terapijo z levodopo, ki je prva tri leta
odliéno uinkovala. Gospod Brown je, &e je
jemal svoja zdravila, skoraj pozabil, da ima
parkinsonovo bolezen.

Po treh letih so se zacele pojavljati prve
teZave. Bolnik, ki je tedaj jemal tri odmerke
levodope/benserazida 100/25 dnevno, je
pozno ponodi in zgodaj zjutraj opazil priso-
tnost bolezenskih simptomov. Opazil je tudi,
da so se uro ali dve pred naslednjim naérto-
vanim odmerkom zaéele pojavljati vrzeli, ko
zdravila niso delovala. Nevrolog je povecal
$tevilo odmerkov levodope in vsakemu
dodal entakapon. Ta ukrep je bil uspeden
pribliZzno eno leto. Nato so morali terapijo
ponovno prilagoditi: dodali so dopaminska
agonista kabergolin in selegelin, toda kljub
tej spremembi so nihanja delno $e ostala.
Bolnika so napotili v univerzitetno bolninico
na kliniko za motnje gibanja. Da bi go-
spodu antiparkinsonsko terapijo optimalno
prilagodili, so ga za deset dni sprejeli na
nevroloski oddelek, kjer je zagel dnevno
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prejemati po $est odmerkov levodope/
benserazida 100/25 in entakapona 200
mg ter po en odmerek kabergolina 6 mg in
selegilina 10 mg. Prejel je tudi navodilo, naj
po potrebi vzame topni odmerek levodope/
benserazida 100/25. Spremembe v terapiji
so vidno izbolj3ale njegovo klini¢no stanje,
vendar so po $estih mesecih postala zaskr-
bljujo&a nihanja motori¢nih funkcij.

Na tej stopnii je gospod Brown (tedaj star
50 let) imel tri- do 3tirikrat dnevno pojav
nenadnih “izklopov”. Med “izklopom”

ni mogel hoditi in je imel o&itne teZave z
motoriénimi funkcijami rok. Topna levodo-
pa je bila uéinkovita, a 3ele po 3tiridesetih
minutah. Diskinezij ni imel, prav tako so

bile normalne njegove kognitivne funkcije.
Gospod Brown je imel tezave v sluzbi; ne-
nadni “izklopi” so mu prepreéili sodelovanje
v predstavah. Gledalis¢e mu je omogodilo
druge, manj stimulirajoce naloge. Tako je 9
mesecev delal polovi¢en delovni &as, zaradi
Cesar so se zadeli pogovarjati o smiselnosti
popolne prekinitve dela.

Univerzitetni nevrolog je menil, da bi bile za
obolelega dobra izbira apomorfinske injek-
cije, ki bi jih uporabljal po potrebi. Zato so
ga ponovno sprejeli na nevroloski oddelek.
Apomorfinski testi s trimiligramskimi injek-
cijami so pokazali jasen in dober uéinek.
Gospod Brown je zacel uporabljati apo-
morfinski injektor. Prejel je navodilo, naj si
takoj ob pricetku “izklopa” ob sicer obigajni
peroralni terapiji vbrizga injekcijo s 3 mg
apomorfina. Uginek je bil odli¢en. Apo-
morfinski injektor je pri gospodu Brownu v
devetdesetih odstotkih popolnoma uéinkoval
in mu je po 3estih do sedmih minutah povrnil
normalne motoriéne funkcije. Ce prva injek-
cija ni u€inkovala, si je gospod Brown po
15 minutah doziral $e eno. Na tak naédin je

uspel izniciti skorajda vse “izklope”.
Zahvaljujo¢ temu zdravljenju se je gospod
Brown vrnil na delo za poln delovni ¢as

in je spet lahko sodeloval v gledalikih
predstavah. Ko je zaéutil, da se pribliZuje
obdobje “izklopa”, si je hitro dal injekcijo

in tako brez prekinitve lahko nadaljeval s
svojimi dejavnostmi. Injekcije apomorfina so
izbolj3ale nadzor nad simptomatiko, s Cimer
si je gospod poveéal samozavest in moZno-
sti za normalno Zivljenje. Ponovno je zadel
igrati golf in obnovil je del svojega socialne-
ga Zivljenja.

Pred uvedbo apomorfina je bolnik v povpre-
&ju dnevno prezivel dve uri in pol v “izklo-
pu”; z apomorfinom so se “izklopi” skrajsali
na pribliZzno pol ure. Na univerzitetnem
nevroloskem oddelku so po lestvici PDQ-39
ocenili moéno izbolj$anje z zdraviem pove-
zane kakovosti Zivljenja.

U¢inek injekcij z apomorfinom je po petih
letih 3e vedno u&inkovit. V peroralni terapiji
so bile potrebne le malenkostne spremem:-
be. Gospod Brown 3e vedno dela poln
delovni &as. Z zdraviem povezana kakovost
zivljenja ostaja stabilna. V povpreéju porabi
stiri in pol injekcije apomorfina na dan.
Njegovo dnevno peroralno terapijo trenutno
sestavljajo: Sest odmerkov levodope/bense-
razida/entakapona 100/25/200 ter po en
odmerek ropinirola ER 16 mg in selegilina
10 mg.

(To poroéilo temelji na resniénem primeru.
Nekatere podrobnosti so prilagojene.)
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Stroski za zdravljenje A. Browna

Napredovanje bolezni Andrewa Browna
lahko razdelimo na tri faze. V prvi fazi, ki je
trajala tri leta, so bile teZave “pod nadzo-
rom”. Gospodovo Zivljenje je bilo kakovo-
stno in na leto je porabil 284 evroy, tretjino
od tega za zdravila.

Na zadetku druge faze se je zacel u&inek
zdravila zmanj$evati. Pomagala je prilo-
goditev odmerka, vendar le za kratek &as;
teZzave so se povecevale, in fo je negativno
vplivalo na kakovost Zivljenja. Gospod je
bil polovico delovnega &asa na bolnigkem
dopustu in stroski za zdravila so se povedali
za dvajsetkrat. V tem obdobju so znasali
okoli 24305 evrov, vkljuéujoé tudi plagilo
prispevka za zdravstveno zavarovanie.

Tretja faza se je zacela z uvedbo apomor-
fina in kakovost Zivljenja Andrewa Browna
se je pricela izboljSevati. Vrnil se je v sluzbo
s polnim delovnim ¢asom; z izjemo prvega
leta, ko so stroski presegli 13890 evrov,

mu kasneje ni bilo veé potrebno ostajati v
bolni3nici, da bi mu prilagodili odmerke. V
nasledniih letih je bilo njegovo zdravstveno
stanje dobro. Zdravil se je kombinirano:

z uporabo apomorfinskega injektorja in
peroralno (z jemanjem zdravil). Letni stro3ki
so znadali 10321 evrov - skoraj v celoti za
nabavo zdravil.
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VPRASANJA O
PARKINSONOVI BOLEZNI

KAJ JE PARKINSONOVA BOLEZEN?

Parkinsonova bolezen je napredujoda nevroloska bolezen, pri kateri propadajo Zivéne celi-
ce v delu moZganov, kjer nastaja Zivéni prenasalec dopamin, in eno najpogostejiih nevro-
loskih obolenj z znaé&ilnimi glavnimi simptomi: tresavica (tremor), miiéna togost (rigidnost)
in upocasnjenost gibanja (bradikinezija). Vsak posameznik s parkinsonovo boleznijo izkusi
simptome na razli¢en nadin.

Na primer: nekdo ima bolj izraZeno tresenije, pri drugem bolniku je glavni znak bolezni
misi¢na togost. Z najnovejsimi zdravili lahko simptome vedno bolje kontroliramo. Podoben
propad se dogaja med staranjem; toda ta proces je pri parkinsonovi bolezni mnogo hitrej3i.

KAKO JE BOLEZEN DOBILA SVOJE IME?

Parkinsonova bolezen je poimenovana po londonskem zdravniku Jamesu Parkinsonu
(1755-1824), ki je opisal za bolezen tipiéne znake v svoji publikaciji “Esej o tresoéi para-
lizi”.

KAJ POVZROCA PARKINSONOVO BOLEZEN?

Vzroki za nastanek parkinsonove bolezni $e niso znani. Lahko jo povzroéijo nekateri strupi,
na primer toksini plesni, in sintetiéne droge. SproZijo jo lahko tudi poskodba nekaterih ge-
nov in obsezne podkodbe mozganov.

LAHKO BOLEZEN PREPRECIMO?

Zdi se, da imajo zeleni &aj, koencim Q10, paradizniki, kofein in nikotin varovalno vlogo. Po-
leg stevilnih antioksidantov, priporodljivih visoko riziénim populacijam, obstajajo $e dodatni
antioksidanti, med temi naravni B-karoten, d-a-tokoferil sukcinat, vitamin C, koencim Q10,
NADH, N-acetilcistein, cink in selen.
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KAKO POGOSTA JE PARKINSONOVA BOLEZEN?

Parkinsonova bolezen prizadene enega na 100 ljudi, starej3ih od 60 let. To je tudi povpreé-
na starost na zacetku bolezni. Parkinsonova bolezen z zgodnjim pri¢etkom (pri starosti 40
let ali manj) se pojavi pri 5-10 % vseh obolelih.

KOGA PRIZADENE?

Parkinsonova bolezen v skoraj enakovrednih delezih prizadene moske in Zenske. Ni
pogojena ne socialno, ne etiéno, ne ekonomsko, ne geografsko. Je druga najpogostejsa
izmed vseh nevrodegenerativnih bolezni, takoj za alzheimerjevo boleznijo. V petih najvegjih
evropskih drzavah Zivi do 1,2 milijona ljudi, obolelih za parkinsonovo boleznijo. Medtem
ko se parkinsonova bolezen navadno razvije po 65. letu, je 15 % obolelih diagnosticiranih
pred starostjo 50 let.

SIMPTOMI PARKINSONOVE BOLEZNI

Parkinsonovo bolezen opredeljujejo $tiri glavne znadilnosti:

- tresavica ali tresenje uda v mirovanju (tremor okonéine v mirovaniju)

- upod&asnjeno gibanje (bradikinezija)

- misiéna togost udov in trupa (rigidnost, povecan upor pri pasivnem gibanju)
- motnje ravnotezja (nestabilna drza).

Ko sta prisotna vsaj dva od nastetih znakov, posebej 3e, ¢e sta bolj opazna na eni strani
telesa, postavimo diagnozo parkinsonova bolezen - razen e so prisotne netipi¢ne zna-
Cilnosti, ki nakazujejo drugaéno diagnozo. Da je nekaj narobe, ljudje po navadi opazijo
takrat, ko se v kateri od okonéin pojavi tresavica; ko zaradi upo&asnjenih gibov potrebujejo
dalj éasa, da opravijo naloge; ali ko ob&utijo misi¢no togost in imajo tezave z ravnoteZjem.
Na zaletku so simptomi raznolika me3anica tresenja, togosti, upo&asnjenih gibov in motenj
ravnoteZja. Simptomi se obic¢ajno priénejo po eni strani telesa in se z napredovanjem bole-
zni $irijo na drugo.

Za bolezen so znadilne tudi spremembe obrazne mimike: obraz postane nepremicen (pra-
zen izraz, ki kaze malo Eustev) ali pa ima strmeé, bol3¢av videz (zaradi zmanj$ane pogo-
stnosti utripanja z vekami). Prav tako niso redke toZbe o zamrznjeni rami ali vleenju noge
na prizadeti strani. Zaradi postopnega pojavljanja simptomov starejsi ljudje te spremembe
pripisujejo staranju. Tresavico pogosto prepoznavajo kot “tremor”, bradikinezijo pa kot

normalno “upod&asnjevanje”, togost pripiejo artritisu. Sklonjeno drZo, znaéilno za parkin-
sonske bolnike, se zlahka poveze s starostjo ali osteoporozo. Tako mlajsi kot starejsi ljudje
lahko opaZajo za&etne simptome vse leto ali 3e dlje, preden poidcejo zdravstveno pomoc.

Ob pri¢etku bolezni so simptomi blagi, obi¢ajno prisotni po eni strani telesa. Tresavica v

mirovanju je glavna znaéilnost parkinsonove bolezni in najpogoste;si pojavljajodi se znak,
vendar pa se kljub temu pri nekaterih ljudeh nikoli ne pojavi.
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Tresenje

Kljub dejstvu, da tresenje nikogar fiziéno ne onesposobi in bi bil zato to lahko najmani
zaskrbljujoé simptom, pa bolnikom pogosto predstavlja najveé&jo zadrego. Zato prizadeto
roko drzijo v Zepu ali na hrbtu - ali pa nekaj drzijo v roki in tako nadzorujejo tresavico, ki
ie psiholosko lahko bolj moteéa kot katera koli telesna omeiitev. Séasoma se zaletni simp-
tomi poslabsujejo in tremor postane opazen in moteé. Lahko se pojavijo tezave pri uporabi
vsakdanjih pripomockov, npr. &e s prizadeto roko drzimo noz in rezemo hrano.

Upoéasnjeno gibanije

Upoéasnjeno gibanje (bradikinezija) predstavlja veliko teZavo, saj bolnika telesno najbol
omejuje. Upolasnjenost lahko ovira izvajanje vsakdanijih opravil; bolnik velik del dneva
porabi za obla&enje, britie ali prhanje. Zaradi omejene gibljivosti se pojavijo teZave pri
sedanju na stol in vstajanju z njega, pri sedanju v avtomobil in izstopanju iz njega, pri obra-
anju v postelji. Hoja je po&asnejia, pojavi pa se tudi sklonjena drza z naprej pomaknijeni-
mi in vise¢imi rameni ter glavo. Glas postane mehak in enoli¢en. Motnje ravnotezja lahko
povzroéajo padce. Pisava se zmanija (mikrografija) in postane neditljiva. Avtomatizirani
gibi, kot je nihanje roke med hojo, so manj poudarijeni.

Misi¢éna togost
Pri parkinsonovi bolezni izraz rigidnost pomeni misiéno togost. Pri testu rigidnosti zdravnik
del telesa pocasi in neZno zaniha in tako preveri gibalni upor.

Motnje ravnotezja

Pri ljudeh s parkinsonovo boleznijo sta lahko prizadeta drZa in ravnoteZje; v stojecem
poloZaju bolnik tezko ohrani ravnoteZje (posturalna nestabilnost), med hojo, obraganjem,
vstajanjem s stola, sklanjanjem naprej ali v stoje¢em poloZaju pa je nestabilen, zato lahko
tudi pade; padci so glavni vzrok za poskodbe pri obolelih za parkinsonovo boleznijo.
Obstajajo stevilni praktiéni pripomoéki, kot so ograijice, sprehajalne palice, hoduljice ..., ki
pripomorejo k ve&ii stabilnosti in prepredujejo padce. Fizioterapevt je sposoben za vsakega
posameznika doloditi ustrezen pripomoéek.

Okrnjeno ravnoteZje je prvotno lahko omejeno le na eno okonéino, toda z napredova-
njem bolezni se simptomi znadilno irijo na drugo okonéino na isti strani telesa in s¢asoma
napredujejo $e na drugo stran telesa. Obicajno je tako napredovanje postopno, vendar
pa poteka z razliéno hitrostjo. Pomembno je, da ljudje o napredovanju znakov govorijo s
svojimi zdravniki, tako da jim ti lahko predpiSejo optimalno zdravljenje. Vseh bolezenskih
znakov ni mogode izniéiti. Bolniku je zato treba pomagati, da jih bo obvladoval: tako se
bo ustrezno prilagodil na Zivljenje s kroniéno boleznijo, ki ne bo izginila, in bo samostojen.
Dejavno sooéanje s simptomi namre¢ lahko uspesno blaZi telesno prizadetost.

Bolniki se zavedajo napredujoée narave bolezni - in to lahko postane vir anksioznosti.
Povsem obi&ajno je, da sebe in svoje simptome pretirano opazujejo, se primerjajo z drugi-
mi bolniki (trajanje bolezni, raven izraZenih simptomov ipd.) in se izogibajo sreevaniju z
ljudmi, ki so prizadeti bolj kot oni. Pogosto izraZajo skrb o napredovaniju bolezni in delovni
zmoznosti.

80

KAJ POVZROCA SIMPTOME?

Simptome parkinsonove bolezni povzroéa propad doloé&enih Zivénih celic, ki so globoko

v sredi$¢u moZganov in proizvajajo dopamin, enega izmed $tevilnih Zivénih prenasalcey,

j. spojin, potrebnih za komuniciranje med Zivénimi celicami. V mozganih poteka nadzor
Zivénih signalov in s tem gibanja telesa. Dopamin (kot tudi ostali Zivéni prenasalci) se stalno
proizvaja in porablja (uni€uje). Pri parkinsonovi bolezni je proizvodnja dopamin okrnjena,
Eeprav potreba po njem ostaja enaka. Neskladnost med tvorbo in porabo poslediéno pov-
zro&a okrnjen nadzor nad gibanjem telesa.

JE PARKINSONOVA BOLEZEN DEDNA?

Ne, parkinsonova bolezen obicajno ni dedna, Eeprav obstaja nekaj druzin, ki imajo dedno
obliko te bolezni. Celo v studijah z identiénimi dvojcki vecina podatkov nakazuje, da bole-

zen povzro&a nek drug dejavnik. Zelo verjetno je, da obstajajo $tevilni geni in tudi okoljski

dejavniki, ki poveéajo posameznikovo dovzetnost za razvoj parkinsonove bolezni.

LAHKO PARKINSONOVA BOLEZEN
VPLIVA NA DUSEVNO ZDRAVJE?

V sklopu parkinsonove bolezni je lahko prizadeto tudi dusevno zdravje. Obstoje¢a doku-
mentacija kaZe, da zdravila za zdravljenje parkinsonove bolezni ali njenega napredovania
lahko povzroéajo:

- depresijo

- halucinacije

- anksioznost

- pani¢ne motnje

- obsesivno-kompulzivno in odvisniko vedenije

- kognitivni upad

- zmedenost in psihozo s paranoidnimi blodnjami, zaradi éesar je potrebna hospitalizacija.

JE PARKINSONOVA BOLEZEN SMRTNA?

Ne. Ljudje ne umirajo zaradi parkinsonove bolezni, temveé z njo. Zapleti, kot je na primer
aspiracijska pljuénica, povezana s tezavami pri poziranju, lahko povzroéijo smrt, vendar je
sama parkinsonova bolezen neposredno ne povzroéa. Z dosegljivim zdravljenjem je prica-
kovana zZivljenjska doba bolnika s parkinsonovo boleznijo precej obiéajna, saj nobeno od
uporabljenih zdravil nima resnih stranskih u&inkov, ki bi lahko povzroéili smrt.

Pri ljudeh, ki so resno prizadeti (po vecletni parkinsonovi bolezni), splodno telesno in dusev-
no stanje lahko ali povzroéi ali ojaa druge bolezni; na tak naéin parkinsonova bolezen
pripomore h konénemu vzroku smrti.
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KAKO POSTAVIMO DIAGNOZO PARKINSONOVA BOLEZEN?

Proces diagnosticiranja parkinsonove bolezni je lahko tezaven. Rentgenska slika in krvni
test, s katerim bi bolezen potrdili ali ovrgli, ne obstajata. Zdravnik postavi diagnozo $ele z
natanénim pregledom. S krvnimi testi in slikovnimi preiskavami mozganoy, kot je slikanje z
magnetno resonanco (MR), lahko le izklju€¢imo druga obolenja s podobnimi simptomi. Lju-
dje, pri katerih obstaja sum na parkinsonovo bolezen, morajo poiskati pomoé pri nevrologu,
specializiranem za parkinsonovo bolezen. Slaba diferencialna diagnoza je glavna tezava
pri zdravljenju parkinsonove bolezni.

KATERE NACINE ZDRAVLIENJA POZNAMO?

Liudje s parkinsonovo boleznijo potrebujejo zdravila do konca Zivljenja. Redno jemanije
zdravil je eden izmed nosilnih kamnov zdravljenja. Dandanes znamo bolezenske simptome
lajSati zelo uéinkovito.

Z zdravljenjem nadome3¢amo pomanijkanje dopamina v mozganih. V za&etnih fazah bo-
lezni se uporablja eno zdravilo ali kombinacija razliénih zdravil. Terapija je vedno prilago-
jena posamezniku in se lahko pri razliénih bolnikih moé&no razlikuje. Po doloéenem &asu se
kot posledica zdravljenja lahko pojavijo stranski u&inki. Zato je potreben stalen zdravniski
nadzor, in sicer nadzor strokovnjaka z dobrim znanjem o bolezni.

JE POMEMBNO, KAKO HITRO PO POSTAVITVI
DIAGNOZE ZACNEM JEMATI ZDRAVILA?

Profesor Stocchi verjame, da bi morali zdravljenje zaleti &im prej in ga ne bi smeli opustiti.
Z upolasnitvijo napredovanija bolezni lahko bolniki s parkinsonovo boleznijo dolgo ¢asa
ohranjajo kakovost svojega Zivljenja.

KATERA SO NAJPOGOSTEJSA ZDRAVILA?

Levodopa

Nosilni kamen pri zdravljenju parkinsonove bolezni je levodopa (imenovana tudi L-dopal),
aminokisling, ki je v telesu normalno prisotna, v majhnih koli¢inah pa tudi v nekaterih vrstah
zelenjave. Njeno ime je okraj$ava za dihidroksi-L-fenilalanin. Zdravila, ki vsebujejo levo-
dopo, so: Madopar, Madopar depot, Madopar Quick, Madopar Quick Mite, Sinemet,
Sinemet depot (Nakom), Stalevo, v kasnejsih fazah bolezni pa je zdravljenje osnovano
na &rpalki z levodopo/karbidopo. Levodopa je ucinkovita v boju s simptomi parkinsonove
bolezni. Je predstopnja dopamina in se uporablja namesto njega, saj dopamin ne more
neposredno preiti v mozgane. Zdravljenje pri¢nemo z nizkimi odmerki, ki jih pri posame-
zniku postopoma zvisujemo do maksimalnega izboljanja simptomov. Levodopa uéinkuje
po nekajtedenski uporabi, véasih pa je potrebno ve¢ mesecev, da dosezemo maksimalno
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izbolj3anje.

Privzem in transport levodope iz krvi lahko ovirajo aminokisline in beljakovine v hrani. Da bi
dosegli najvediji uéinek zdravila, moramo levodopo zauziti priblizno 30 minut pred vZiva-
njem hrane, bogate z beljakovinami (npr. meso, ribe, sir, jajca itd.). Levodopa se absorbira
v tankem &revesu in je torej odvisna od praznjenja Zelodca.

Dopaminski agonisti

Te spojine preidejo v mozgane in posnemajo ulinke dopamina in dopaminskih receptorjev.
Cabaser (cabergolin), Parlodel (bromocriptin), Requip (ropinirol), Mirapexin (pramipexol)
in apomorfin (z injektorjem ali &rpalko) so dopaminski agonisti. Obstaja 3e en dopaminski
agonist, Neupro (rotigotin), dosegljiv v obliki obliZa, ki se ga nalepi na koZo. Dopaminske
agoniste lahko uporabljamo posamezno ali v kombinaciji z levodopo. Pogosto omogoéajo
dobro lajsanje simptomov, posebej tresavice. Zdi se, da imajo dopaminski agonisti tudi
antidepresiven ucinek.

Ojacevalci dopamina

Levodopa deluje relativno kratek Eas. Zato je potrebno uporabiti dodatna zdravila, ki urav-
novesijo in podaljajo njen uinek. Tako znotraj kot zunaj moZganov obstajajo encimi, ki
razgrajujejo dopamin do spojin, neuporabnih pri zdravljenju parkinsonove bolezni.

Eden izmed teh encimov je katehol-O-metiltransferaza (COMT). Ce ta encim blokiramo, od-
merek levodope deluje dlje Easa, zmanj$ajo pa se tudi nihanja koncentracije moZganskega
dopamina. Trenutno sta na razpolago dva inhibitorja COMT: Comtess ali Comtan (entaka-
pon) in Tasmar (tockapone). Ti zdravili laj3ata simptome le v kombinaciji z levodopo, ne pa
tudi sami, zato ju je treba uZivati v kombinaciji z levodopo.

Drugi encim, monoaminska oksidaza tipa B (MAO-B), razgrajuje dopamin v mozZganih.
Inhibitorji tega encima, npr. Eldepryl (selegilin) in Selegiline (selegilin), zvisajo koncentracijo
dopamina in olaj$ajo simptome, vendar ne tako uéinkovito, kot to dosezemo z levodopo

ali dopaminskimi agonisti. Eldepryl deluje tudi nekoliko antidepresivno. Nekatere raziskave
nakazujejo, da bi z Eldeprylom, ki se ga obi¢ajno uziva enkrat dnevno, in to zjutraj s hrano,
lahko upoéasnili napredovanje parkinsonove bolezni. Najnovej$i dopaminski ojaéevalec

v tem razredu je Azilect (rasagilin). Nedavno opravljene studije so pokazale, da zgodnii
zadetek zdravljenja z rasagilinom lahko upoéasni napredovanie parkinsonove bolezni in
laj$a njeno simptomatiko.

Symmetrel (amantadin) uporabliamo za zadetno zdravljenje - primarno za starejie ljudi

- ali izbolj$anje uinka levodope. Ceprav se amantadin uporablja tudi protivirusno, ga
obiéajno uporabljamo za spro$éanje dopamina iz tistih celic, ki ga $e vedno proizvajajo.

KAKSNO NAJ BO ZACETNO ZDRAVLJENJE
PARKINSONOVE BOLEZNI?

Vemo, da motoriéni zapleti niso odziv na samo levodopo, temveé so bolj povezani z nagi-
nom njenega doziranja.

Dokazi iz predklini¢nih in kliniénih $tudij nakazujejo, da je pulzna stimulacija striatnih dopa-
minskih receptorjev kljuéni dejavnik v razvoju z levodopo povezanih motoriénih zapletov.
Da bi preprecili nastanek motoriénih nihanj in diskinezij, Ze od zaletka zdravljenja dalje
skusamo zagotavljati &im enakomernej$o dopaminergi¢no stimulacijo.

Pri parkinsonskih bolnikih stalna terapija z levodopo pogosto povzroéa motoriéne zaplete,
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na primer diskinezije in motori¢na nihanja, ki so posledica prekinjajoée stimulacije dopamin-

skih receptorjev zaradi lo&enih peroralnih odmerkov levodope.

ZAKAJ JE PRI NAPREDOVALI OBLIKI PARKINSONOVE
BOLEZNI ZDRAVILO BOLJE PREJEMATI PREKO CRPALKE KOT
PERORALNO?

Pri napredovali obliki parkinsonove bolezni, pri kateri so Ze prisotni motori¢ni zapleti, zago-
tavljanje bolj kontinuirane stimulacije, kar je prednost tovrstne terapije, lahko zmanisa razvoj
motoriénih zapletov.

Po mnenju profesorja Pera Odina iz Bremerhavna je kontinuirana dopaminergi¢na stimula-
cija (CDS) strategija dolgoroénega zdravlienja z levodopo, kar hipoteti¢no vodi k zmanj-
$anju ali celo odpravljanju motori¢nih zapletov, torej motoriénih nihanj in diskinezij. CDS
to doseZe s prepredevanjem ali zmanjSevanjem senzibilizacije, ki jo vzpostavi pulzirajoéa
dopaminergiéna stimulacija. Hipoteza o CDS je zasnovana na $tevilnih drugih hipotezah.
Prvi¢, toniéna dopaminergi¢na stimulacija je fiziolodka. Drugi¢, senzitizacija ni zaZelena in
jo je potrebno &im bolj zmanjiati. Tretji¢, zmanjSanje obdobij “izklopa” in diskinezij lahko
dosezemo socasno. In konéno - tudi kliniéne $tudije potrjujejo hipotezo o CDS.

Infuzijska &rpalka predstavlja zelo dober nagin zdravljenja napredovale ali (tudi) zmerne
oblike parkinsonove bolezni, saj vzdrzuje enakomernejse plazemske vrednosti in bolj konti-
nuirano stimulacijo na postsinaptiénem receptorskem mestu.

Plazemski profil, ki ga oblikuje infuzija, je vedno vi§ji kot pri peroralni terapiji, vendar so
najnizje dnevne koncentracije precej nizje.

Farmakokinetiéne 3tudije kaZejo na to, da je pri CDS kljuénega pomena eliminacija nizkih
nivojev zdravila (t. i. dolin), ne pa konstantna koncentracija zdravila. Visoke koncentracije
levodope morda niso sporne, &e se izognemo nizkim bazalnim vrednostim (dolinam).

ALl PRI ZDRAVLJENJU PARKINSONOVE BOLEZNI OBSTAJA
UCINKOVIT OPERATIVNI POSEG?

Kirurgija lahko olaj$a simptome parkinsonove bolezni, vendar bolnika ne ozdravi. Zaradi
tveganj, povezanih z moZgansko kirurgijo, o njej razmiljamo $ele po neuspesnem zdravlje-
nju z vsemi ustreznimi zdravili. O kirurskem posegu se je pomembno posvetovati z nevrolo-
gom in nevrokirurgom, ki sta specializirana za zdravljenje parkinsonove bolezni.

Stimulacija globokih mozganskih jeder (GMS) je zdravljenje, ki vkljuéuje kirursko implan-
tacijo mozganskega spodbujevalnika, tj. naprave, ki posilja elektriéne impulze v doloéene
predele moZganov. Ta kirurski postopek se uporablja za zdravljenje hudega esencialnega
tremorja in tresavice, povezane s parkinsonovo boleznijo, misi¢ne togosti in upo&asnjenega
gibanja, primarne distonije in drugih bolezni.
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MORAM UPOSTEVATI KAKSNE POSEBNE
OMEJITVE V PREHRANI?

Pri vecini bolnikov s parkinsonovo boleznijo je crevesna peristaltika Sibkejsa in pocasnejsa.
Zelodec se poredkeje prazni. Levodopa, ki se absorbira v zgornjem tankem &revesu, je
odvisna od praznjenja Zelodca in v njem prisotnih tekmovalnih aminokislin, ki se nahajajo v
hrani, bogati z beljakovinami. Zato priporoéamo uzivanje zdravil, posebej e levodope, pri-
blizno 30 minut pred obrokom. Nekateri bolniki beljakovinsko bogato hrano pouZijejo raje
ob vederih. Najpomembneije je uZivati raznolike, hranljive in z vlakninami bogate obroke.
Smiselno se je posvetovati z dietetikom.

ALl OBSTAJA KAKSEN DOBER IN UPORABEN
NASVET GLEDE PARKINSONOVE BOLEZNI2

Liudem s parkinsonovo boleznijo koristijo telovadba in vaje za um. Pomembno je, da se
bolniki ne osamijo, ampak se vkljuéujejo v druzbo in sodelujejo pri razliénih dejavnostih.
Koristno je goijiti “zdrave” interese.

Prav tako je pomembno, da so ljudje s parkinsonovo boleznijo &im bolj zaposleni. Ohranjati
morajo telesno in duhovno aktivnost.

Nekaj nasvetov:

- 'Nikoli ne dovoli, da tisto, kar zmore§ sam, namesto tebe stori nekdo drug.” Vzrok je pre-
prost: dlje kot se bos trudil stvari po&eti sam, dlje jih bos lahko pogel!

- Vkljuéi se v vsakdanije Zivljenje in posku3aj vsak dan komu pomagati. To te bo ohranjalo
zaposlenega, da se ne bos osredotocal na lastne tezave.

- Sprejmi dejstvo, da bo$ za vsa opravila porabil veé Easa. Bodi potrpeZljiv sam s seboj in
z drugimi.

' KAKO JE Z RAZISKOVANJEM PARKINSONOVE BOLEZNI? |

V preteklih 25 letih se je medicinsko zdravljenje parkinsonove bolezni hitro razvijalo; po
vsem svetu neprestano potekajo raziskave novih zdravil. Trenutno razvijajo in presku$ajo
$tevilna nova zdravila.

Prav tako se razvijajo nove kirurske metode in genska terapija. MoZnosti zdravljenja parkin-
sonove bolezni se s éasom torej moéno izboljsujejo.
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' KAKSNA JE VLOGA EPDE? \

Evropska zveza bolnikov s parkinsonovo boleznijo (EPDA) je nepolitiéna, versko neodvisna
in neprofitna organizacija, ki se ukvarja z zdraviem in dobrobitjo parkinsonikov, njihovih
druZin in skrbnikov.

Leta 1992 jo je v Minchnu ustanovilo devet evropskih zvez bolnikov s parkinsonovo bole-
znijo, danes pa ima EPDA 41 ¢&lanskih organizacij iz vse Evrope.

EPDA predstavlja pomemben €&len za spodbujanje sodelovanja med mednarodnimi nevro-
logkimi zdravstvenimi organizacijami, organizacijami bolnikov in farmacevisko industrijo in
tako pomaga pri razvoju raziskovalnih projektov in organiziranju multidisciplinarnih konfe-
renc za izboljSanje kakovosti Zivljenja parkinsonskih bolnikov vseh starosti.

Poslanstvo

EPDA spodbuja konstruktiven dialog med znanostjo in druzbo, da bi ljudem s parkinsonovo
boleznijo, njihovim druZinam in skrbnikom olaj$ala Zivljenje. Spodbuja in podpira razvoj
nacionalnih organizacij za bolnike s parkinsonovo boleznijo.

Cilii

EPDA sku$a za bolnike s parkinsonovo boleznijo in njihove skrbnike dose&i najbolj$o mozno

kakovost Zivljenja, tako da:

- poveduje moznost osve$anja o bolezni, razumevanije problemov in sodelovanje med
organizacijami, ki se kakor koli ukvarjajo s parkinsonovo boleznijo;

- podpira smiselne raziskave;

- i§¢e najbolijde moznosti;

- podpira narodne organizacije, ki so kakor koli povezane s parkinsonovo boleznijo, in
v teZnji po &im boljem razumevaniju spodbuja povezovanje med znanostjo in skupnostmi
bolnikov.

Dodatne informacije

Veé o organizaciji in njenih delovnih programih, aktivnostih, dogodkih, projektih, publikaci-
jah, novicah ter informacijah o parkinsonovi bolezni preberite na spletni strani EPDE:
www.epda.eu.com

' VLOGA NACIONALNIH ORGANIZACIJ2 \

Nacionalne organizacije (v Sloveniji je to Trepetlika) imajo veé ciljev: zdruzujejo €lane, jih
osve$lajo, organizirajo razliéne dejavnosti, ki dopolnjujejo osnovno zdravljenje, in nudijo
informacije; ponekod izvajajo raziskave in vplivajo na nosilce odloéitev. Njihova bistvena
vloga pa je nuditi pomoé in podporo obolelim in njihovim svojcem ali skrbnikom.

Za ved informacij o nacionalnih organizacijah obii¢ite spletno stran EPDE:
www.epda.eu.com/members in www.epda.eu.com/internationalPDOrgs
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' ZNANI LJUDJE S PARKINSONOVO BOLEZNIJO \

- Muhammad Ali (1942 -): ameriski boksar, eden najbolj znanih ljudi na svetu.

- Papez Janez Pavel Il. (1920-2005): prve simptome so mu diagnosticirali zgodaj, leta
1991.

- Michael J. Fox (1961 -): filmska in televizijska zvezda; 26. novembra 1998 je, po sedmih
letih od postavitve diagnoze, javno priznal, da ima parkinsonovo bolezen.

- Janet Reno (1938-): nekdanja ameridka sekretarka za sodstvo; novembra 1995 je
objavila, da ima parkinsonovo bolezen.

- Billy Graham (1918-): potujoéi pridigar; parkinsonovo bolezen ima od leta 1992; svoje
evangeli¢anske pohode je konéal v letu 2000.

- Salvador Dali (1904-1989), $panski nadrealistiéni slikar, ki je od leta 1940 dalje veéino
zivljenja prezivel v ZDA.

- Deborah Kerr (1921-2007), britanska filmska igralka, ki je leta 1993 prejela oskarja, v
nasledniih letih pa so ji diagnosticirali parkinsonovo bolezen.

KAKO DO VEC INFORMACI O
PARKINSONOVI BOLEZNI?

Za ve¢ informacij obi$¢ite naslednje spletne strani:

- glavna spletna stran EPDE: www.epda.eu.com

- Rewrite Tomorrow: www.rewritetomorrow.eu.com

- Strategije soocanja: www.epda.eu.com/copingstrategies

- Informacije o zdravilih in kirurdkih postopkih: www.epda.eu.com/medinfo
- partnerji in sponzorji EPDE: www.epda.eu.com/partners
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IZJAVA O BLAGOVNIH ZNAMKAH
Vsi proizvodi oz. imena podietij so registri-
rane blagovne znamke njihovih lastnikov
ali partnerskih podietij. Nobena blagovna
znamka, ki se nahaja v tej publikaciji, ni v
nasi lasti.

- Apo-go® in Apo-go Pen® sta registrirani blagovni
znamki Britannia Pharmaceuticals.

- Azilect® je registrirana blagovna znamka Teva
Pharmaceuticals Limited.

- Cabaser® je blagovna znamka Pharmacia.

- Comtess®, Parlodel® in Stalevo® so registrirane

blagovne znamke Novartis Pharmaceuticals Corpora-

tion. Comtan v Slovenijl

- Duodopa® je registrirana blagovna znamka Solvay
Healthcare Limited.

- Eldepryl® je registrirana blagovna znamka Orion
Corporation Orion Pharma.

- Madopar® je registrirana blagovna znamka
Hoffmann-La Roche Limited.

- Mirapexin® je registrirana blagovna znamka
Boehringer Ingelheim.

- Neupro® je registrirana blagovna znamka Schwarz
Pharma AG.

- Requip® je registrirana blagovna znamka
GlaxoSmithKline.

- Sinemet® in Sinemet CR® sta registrirani blagovni
znamki Merck & Co., Inc. Nakom v Slovenijil

- Symmetrel® je registrirana blagovna znamka
Alliance Pharmaceuticals Limited.

- Tasmar® je registrirana blagovna znamka Valeant
Pharmaceuticals Limited.

Zahvala tudi ostalim nosilcem blagovnih
znamk.
Vse pravice pridrzane.
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ZAHVALE

Za podporo in pomo¢ pri osve$éanju o vpli-
vih parkinsonove bolezni na kakovost posa-
meznikovega Zivljenja se EPDA zahvaljuje:

Animech AB, Association of Physiotherapists
in PD Europe (APPDE), Boyplaygirl, Center
za ekstrapiramidne bolezni - Nevroloska
klinika UKC v Ljubljani, The Cure Parkinson'’s
Trust, European Federation of Neurological
Associations (EFNA), European Federation
of Neurological Societies (EFNS), Europe-
an Occupational Therapists Network PD
(EOTNPD), European Parkinson’s Nurses
Network (EPNN), GlaxoSmithKline (GSK),
H. Lundbeck A/S, LGIC, MANmade Desi-
gns, Medtronic Foundation, Merck Serono,
National Tremor Foundation (UK), Solvay
Pharmaceuticals, Teva Pharmaceuticals
Industries Ltd, Tonic Life Communications,
Trepetlika - drudtvo za parkinsonizem in
druge ekstrapiramidne motnie, Ljubljana,
Slovenija, World Federation of Neurology

(WFN), WHO Working Group on PD.

PROGRAM OSVESCANJA O PARKINSO-
NOVI BOLEZNI V SLOVENUI VODUO:
Cveta Likar, Boris Skapin, Franci Kolman

- Trepetlika; prof. dr. Zvezdan Pirto3ek,

doc. dr. Maja Trodt, Lidija Ocepek, dipl. m.
s. - Klini¢ni oddelek za bolezni Zivéevija in
Center za parkinsonovo bolezen, ki deluje

v okviru oddelka na Nevroloski kliniki UKC
Ljubljana.

KONCEPT & GRAFICNA OBDELAVA
Boyplaygirl (B.P.G design HB)
Stockholm, Svedska

FOTOGRAFIJE

Qiu Yang

Amsterdam, Nizozemska
Animech AB (Film stills)
Uppsala, Svedska

TISKANJE:

Utrip d.o.o., BreZice, Slovenija

PREVAJANJE IN LEKTORIRANJE

Prof. dr. Zvezdan Pirto3ek, nevrolog spe-
cialist in predstojnik Oddelka za bolezni
zivéevja na NK UKC Ljubljana, mag. Boris
Skapin, Nadja Jarc, dr. med., Alenka Set,
prof.

POSEBNA ZAHVALA

Hvala vsem posameznikom, ki so prispevali
svoje osebne zgodbe.

Prva izdaja objavljena v avgustu 2008.

S popravki ponovno natisnjeno 2009.
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Avtorske pravice: © Evropska zveza bolni-
kov s parkinsonovo boleznijo (EPDA) 2008,
2009, 2010

Vse pravice pridrzane. EPDA dovoljuje
dobesedno uporabo dela ali celote te
publikacije v nekomercionalne namene le

z navajanjem viroy, to je knjiZice Zivljenje s
parkinsonovo boleznijo in EPDE. Dovoljeno
ie tudi elektronsko posiljanje z usmerjanjem
do nespremeniene pdf-datoteke Adobe®
Acrobat z razli¢ico te publikacije, shranjeno
na spletni strani EPDE, in sicer Osve3¢anje o
parkinsonovi bolezni
(www.parkinsonsawareness.eu.com).

Brez predhodnega dovoljenja EPDE ni
dovoljeno oblikovati nobenih héerinskih del,
tiskati reprodukcij ali jih vkljuéevati v katero
koli komercialno delo.

www.pa rkinsonsawareness.eu.com

Za vet informacij o delu EPDA pisite, prosi-
mo, na: info@epda.eu.com.

Evropska zveza bolnikov s parkinsonovo boleznijo
(EPDA) je versko in politi¢no neodvisna ter neprofitna or-
ganizacija, ki se ukvarja z zdraviem in dobrobitjo ljudi s
parkinsonovo boleznijo ter njihovih druzin in skrbnikov.

POSLANSTVO

EPDA spodbuja konstruktiven dialog med znanostjo in
druzbo in tako ljudem s parkinsonovo boleznijo, njiho-
vim druZinam in skrbnikom laj3a Zivljenje. Spodbuja in
podpira razvoj nacionalnih organizacij za bolnike s
parkinsonovo boleznijo.

Zveza je dobrodelna organizacija, registrirana v Bruslju
(Numéro de I'association: 8727/2000, No TVA ou no
entreprise: 465299201) in pod okriliem belgijskega za-
kona z dne 25. oktobra 1919, modificirana z zakonom
z dne 6. decembra 1954
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drustvo bolnikov s parkinsonizmom in drugimi
ekstrapiramidnimi motnjami

PARKINSONOVA
BOLEZEN V SLOVENIJI

PRILOGA

Prilogo je pripravilo Drustvo parkinsonikov in bolnikov z ekstrapiramidnimi mo-
tnjami TREPETLIKA, ki prevzema tudi odgovornost za vsebino in podatke.
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Namesto uvoda

To prilogo sta pripravila nevrolog specialist in bolnik s parkinsonovo boleznijo (PB),
ki mu je prehod na nov nadin zdravljenja omogo¢il, da se je po dvanajstih letih spr-
va precej uspesne in zgodaj zacete peroralne terapije vrnil v bolj normalno Zivljenje.
Kot v treh primerih, Ze predstavljenih v tej publikaciji, sta razmeroma zgodaj zaceto
zdravljenje in ustrezna terapija nasemu bolniku omogocila izbolj$ano kakovost
zivljenja, povezano z zdravjem, zato lahko celo ponovno prispeva k ustvarjanju
nove vrednosti. Ker je u¢inek levodope v kombinaciji z razli¢cnimi dopaminskimi
agonisti in antioksidanti kljub povecevanju odmerkov vedno bolj popuséal, tako da
je bil bolnik zadnji dve leti ve¢ kot polovico ¢asa »v izklopu, je interdisciplinarna
zdravstvena ekipa Centra za ekstrapiramidne bolezni na Klini¢nem oddelku za
bolezni Ziv¢evja UKC v Ljubljani predlagala metodo neprekinjenega vbrizgavanja
levodope/karbidope s pomogjo ¢rpalke. Konec L. 2006 so tedaj 58-letnemu bolniku
uvedli ¢rpalko in parkinsonski znaki, predvsem rigidnost in obcasno tresenje udov,
so prakti¢no izginili. Prav tako so se zmanjsale tudi nemotori¢ne tezave, znacilne za
PB. Bolnik se pri 62 letih Ze Cetrto leto ukvarja z velino aktivnosti, ki jih je pocel
postavitvijo diagnoze in leta: rekreativni Sport, sodelovanje in vodenje drustev
(vklju¢no s Trepetliko), vrnitev v nadzorne organe pomembnih finan¢nih ter
gospodarskih druzb, druzenje s prijatelji in precejinja razbremenitev skrbnika. Zivi
skoraj normalno druzinsko Zivljenje, le v »nizji prestavi«. Bolezen ni ozdravljena, je
pa uspesno ustavljeno njeno napredovanje.

Avtorja priloge se zahvaljujeta vodstvu EPDE, da je omogocilo izdajo publikacije,
ki jo zdaj prebirate in je prevedena ze v 12 jezikov. Knjizica je na voljo v 30 drzavah
v programih za osve$¢anje javnosti in zdravstvenih delavcev, predvsem pa tistih
posameznikov ter institucij, ki naértujejo razporeditev finan¢nih sredstev po posa-
meznih podrogjih zdravstvenega sistema ter oblikujejo ustrezno zakonodajo. Prav od
njihovega pravilnega razumevanja posledic in ogromnih stroskov, ki bi nastali, ¢e za
PB in druge ekstrapiramidne motnje v najkrajSem moznem ¢asu ne bo zagotovljena
ustrezna obravnava v zgodnjih fazah razvoja bolezni in hkrati ne bodo odpravlje-

ne dolge ¢akalne dobe (obcasno celo preko 12 mesecev), je v mnogocem odvisna
kvaliteta Zivljenja vedno vedjega Stevila parkinsonikov. S pravocasnim in strokovnim
pristopom k tej zaenkrat $e neozdravljivi bolezni zivéevja se zelo zmanjsajo stro-

$ki zdravljenja in Se zlasti posredne druzbene izgube (bolniski dopusti, predc¢asne
upokojitve, skraj$an delovni ¢as, financiranje skrbnikov, posebna oskrba, izgradnja
posebnih domov ...). Brez takojsnjih ukrepov se bo razkorak med skromnimi
zdravstvenimi zmogljivostmi in hitro rasto¢im $tevilom obolelih $e povecal. V na-
predovali fazi bolezni, ko oboleli ne morejo ve¢ ustvarjati dodane vrednosti in poleg
stro$kov zdravljenja njihova oskrba vkljucuje tudi bivanje v prilagojenih prostorih
ter stalnega skrbnika, skupni stroski na posameznika zelo narastejo. Zato druzba iz
drzavnega proracuna tako visokih stro$kov kmalu ne bo ve¢ mogla kriti.
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Razsirjenost bolezni in Center
za ekstrapiramidne bolezni

Po oceni vodilnih slovenskih strokovnjakov $tevilo bolnikov s parkinsonovo bole-
znijo in drugimi parkinsonizmi v nasi drzavi presega 7000 (v poglavju RazSirjenost
po drzavah je Stevilo sicer manjge, ker se podatek nanasa na starejse epidemioloske
$tudije in izklju¢uje druge parkinsonizme). Bolnike zdravijo ve¢inoma nevrologi v
vedjih regionalnih centrih, a diagnoza pogosto ni dokon¢na in popolna. Podobno
kot v ve¢jem delu Evrope $tevilo bolnikov tudi pri nas razmeroma hitro naraica,
predvsem zaradi staranja prebivalstva in boljSega prepoznavanja znakov te bolezni.

V drZavi je le ena specializirana enota, kjer se multidisciplinarna ekipa poglo-
bljeno ukvarja z diagnozo in zdravljenjem napredovale PB. Enota je bila kot Center
za ekstrapiramidne bolezni (CEB) na Nevroloski kliniki UKC v Ljubljani ustano-
vljena ze v devetdesetih letih. CEB je postal eden od vzorénih modelov, znan po vsej
Evropi. V njem poleg nevrologov in specializirane medicinske sestre za PB delujejo
$e psiholog, psihiater, klini¢ni nevrofarmakolog, fizioterapevti, delovni terapevti,
logopedi, pa tudi dietetik, kirurg, gastroenterolog in socialni delavec.

Se pred nekaj leti sem bila polna energije in sem obvladovala svoj polozaj ter
nacrtovala druzinske cilje. Pocutila sem se kot alfa in omega, toda z leti sem
postajala utrujena in nervozna. Moji nacrti so ostali nedoreceni in cilji neizpol-
njeni. Kaj se je potem zgodilo z menoj?

Vzrok je degenerativna bolezen, ki se je pocasi zajedala v moje telo. Druzina je
odligrala svojo vlogo: sprejeli so moje tezave, prevzeli moje naloge in obveznosti,
me podprli; pomagajo mi, kolikor je mogoce. Sprva mi je njihova podpora jema-

la mo¢. Ker bolezen napreduje, potrebujem vedno vec pomodi.

Z menoj je drugina, ki mi pomaga in me spodbuja, vendar cutim, da sem popol-
noma druga oseba kot nekod — zelo Sibka in zaskrbljena glede prihodnosti.

Elica, Slovenija
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Metode zdravljenja in dolge ¢akalne dobe

Nevrologi na CEB slovenskim bolnikom omogo¢ajo vse sodobne nacine zdravlje-
nja, vklju¢no z apomorfinom in duodopo, na kirursko zdravljenje oziroma globin-
sko mozgansko stimulacijo (GMS) pa bolnike posiljajo na univerzitetno kliniko v
Nemdijo (Miinchen). Na tem podrodju smo po nepotrebnem zaostali, saj nam ni
uspelo usposobiti nevrologov kirurgov za vstavljanje spodbujevalnikov, kar izvajajo v
vecini evropskih drzav. Ceprav je populacija bolnikov s PB tudi pri nas vedno vedja,
se Stevilo nevrologov specialistov Ze ve¢ kot 15 let prakti¢no ni spremenilo, zato so
¢akalne dobe izjemno dolge, e zlasti za bolnike z napredovalo boleznijo. Ob skrbno
pripravljenih programih za postopno izboljsanje zdravljenja PB oziroma za odpravo
ozkih grl za dolo¢en del zdravstvenih storitev je Klini¢ni oddelek za bolezni Zivéevja
na NK UKC v Ljubljani v zadnjih sedmih letih uspel z eno samo vlogo, tako da
kljub vselitvi v novo zgradbo ni bilo mozno povecati njene zmogljivosti (tevilo po-
stelj za PB se je celo zmanjsalo, prostora za obravnavo bolnikov z demenco pa sploh
ni ved!) in najsodobnejse zdravljenje omogo¢iti ve¢jemu $tevilu obolelih.

Brez pravocasnih ukrepov —
izredno visoki stroski za druzbo

Po podatkih Svetovne zdravstvene organizacije (WHO) drzave EU v povpre¢ju

vec kot tretjino (35 %) vseh sredstev v zdravstvu porabijo za bolezni mozganov in
zivéevja. Slovenija nameni za te bolezni manj kot 10 % vsakoletnega proratuna za
zdravstvo. Tako v Evropi kot pri nas $tevilo obolelih hitro raste, saj se prebivalstvo
pospeseno stara, spremembe v nadinu in tempu Zzivljenja, ki pred posameznika
postavlja ¢edalje vecje zahteve in pritiske, pa se odrazajo tudi na zdravju ljudi. Leta
2005 je v 28 evropskih drzavah (EU, Svica, Islandija in Norveska) od 466 milijo-
nov ljudi imelo moZzganske motnje oziroma motnje Ziv¢evja 127 milijonov ali 27
% vsega prebivalstva. Skupni stroski za te bolezni so znasali 386 milijard evrov. Za
zdravljenje 1,2 milijona parkinsonikov je bilo porabljeno 11 milijard evrov (Studija
P. Andlin-Sobocki Jonsson,Witchen-Eur ] Neurol, 2005). Ta stevilka se Ze vrsto

let povecuje, saj so v vecini drzav spoznali, da se stroski za zaustavljanje oz. laj$anje
neozdravljive parkinsonove bolezni skokovito povecajo, e se zdravljenje pri¢ne Sele
v poznejsih fazah bolezni. Zelo pomembno je, da se diagnoza postavi ¢im prej in da
pri tem sodelujejo izkuSeni specialisti, ki izberejo najprimernejso metodo zdravlje-
nja. Le pravilno zdravljenje bolnikom omogodi, da nimajo poudarjenih izklopov
motorike in da so obremenitve z drugimi znailnimi znaki parkinsonizma manj
intenzivne. Nekaterim bolnikom se stanje lahko zelo izboljsa, tako da celo sami ali
z obcasno skrbnikovo pomodjo zmorejo vsakodnevna opravila; dolocen del obolelih
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se celo vrne na delovna mesta. Zal pa se v Sloveniji Ze tako izredno omejena sredstva
za bolezni mozganov in Zivéevja v zadnjih desetih letih sploh niso povecala, stroski
zdravljenja PB pa so se v realnem obsegu celo nekoliko zmanjgali. To pomeni, da
zdravnika specialista vsako leto lahko obid¢e manjse $tevilo obolelih ali da se specia-
listi lahko ukvarjajo s posameznimi primeri napredovale bolezni, ki je od bolnika do
bolnika druga¢na, vedno manj c¢asa.

Zapostavljanje ali odlaganje obravnave bolezni Zivcevja in Se posebej nevro-
degenerativnih bolezni, med njimi je ob alzheimerjevi demenci tudi parkinsonova
bolezen, bo drzave, ki zamujajo z vzpostavljanjem pogojev za zgodnji zacetek sodob-
nega zdravljenja obolelih, katerih Stevilo neprestano naraséa, stalo nekajkrat ve¢, kot
¢e bi investirale redno in postopoma.

Dobro sodelovanje med specialisti

in bolniki/skrbniki

Steviléno razmeroma skromna ekipa Centra za ekstrapiramidne bolezni v okviru
Oddelka za bolezni zivéevja na Nevroloski kliniki UKC v Ljubljani se zelo trudi

in je zato cenjena tako doma kot v tujini. Prav zaradi omenjenih omejitev, $e bolj
pa zaradi nerazumevanja vodstev zdravstvenih ustanov, pa tudi drzavne uprave,
vklju¢no z Ministrstvom za zdravstvo in Ministrstvom za delo, druzino in socialo,
se zdravstveno osebje vodilne slovenske institucije na tem podrodju (pogosto tudi v
sodelovanju s splo$nimi nevrologi iz regionalnih bolni$nic) tesno povezuje z bolniki
in njihovimi skrbniki v okviru drustva Trepetlika. S skupnimi akcijami, trije primeri
so opisani v nadaljevanju, uspesno pomagajo prizadetim in njihovim svojcem ali
skrbnikom, hkrati pa argumentirano in ¢edalje glasneje opozarjajo pristojne na
kriti¢no stanje ter potrebo po takojsnjem ukrepanju.

Trepetlika — drustvo parkinsonikov in
bolnikov z ekstrapiramidnimi motnjami

Trepetlika — drustvo bolnikov s parkinsonizmom in drugimi ekstrapiramidnimi
motnjami — deluje v Sloveniji Ze od konca osemdesetih let prej$njega stoletja. Med
ustanovitelji sta bila tudi prof. dr. Zvezdan Pirtosek, sedanji predstojnik Klini¢-
nega oddelka za bolezni Zivéevja na Nevroloski kliniki UKC v Ljubljani, in Lidija
Ocepek, dipl. m. s., specializirana za parkinsonovo bolezen. Oba $e vedno aktivno
sodelujeta v drustvu, ki se je v zadnjih letih razvilo v eno najbolj dejavnih huma-
nitarnih organizacij pri nas. Med ve¢ kot 600 ¢lani so bolniki in njihovi svojci ali
skrbniki, zdravstveni delavci in drugi privrzenci, posamezniki ali institucije. Poleg
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druZenja (zabavna in kulturna srecanja, organizirana rekreacija, izleti ...), ki je na
zadetku motiviralo ¢lanstvo, si v drustvu prizadevajo obolelim zagotavljati ustrezen
polozaj v druzbi ter jim pomagati pri laj$anju Zivljenja, in sicer s pomodjo razli¢nih
izobrazevalnih programov, medsebojnega informiranja in drugih skupnih akcij.
Med prioritetami drustva je tudi lobiranje za boljse pogoje zdravljenja ene najbolj
zapostavljenih bolezni Ziv¢evja v Sloveniji — parkinsonove bolezni.

Sede? drustva je v Ljubljani, na Sidenski cesti 23/1 (tel. §t.: 01/515 10 90, e-naslov:
drustvo_trepetlika@t-2.net), kjer je prostor za srecanja in izvajanje dejavnosti v
manjsih skupinah. V regijskih centrih ali enotah (Nova Gorica, Celje, Maribor,
Novo mesto, Metlika, Kranj), za katere so zadolZeni ¢lani Izvr$nega odbora iz teh
krajev, tudi potekajo razli¢ne dejavnosti. Clani se sre¢ujejo v prostorih zdravstvenih
ali druzbenopoliti¢nih organizacij, v zdravili§¢ih ali rekreativnih objektih, v¢asih pa
tudi na domovih ali v pocitniskih objektih posameznih ¢lanov.

Zaradi parkinsonove bolezni je moj spanec moten in se zbujam zelo zgodaj.
Moj hobi ostajata kubanje in peka, ceprav imam teZave z otrdelimi in Sibkimi
rokami. Predana sem prijateljem iz drustva Trepetlika in nasim srecanjem, kjer
si izmenjujemo izkusnje in kjer dobim nasvete v zvezi z naso usodo — parkinso-
novo boleznijo.

Anica, Slovenija

Drustvene dejavnosti in
drustvo kot zatocisce

Aktivnosti se izvajajo v okviru nacionalnih programov ali lokalnih programov v
dolo¢enem regijskem centru oziroma kraju. Ve¢ kot 7000 slovenskih bolnikov in
najmanj toliko svojcev ali drugih skrbnikov lahko vsako leto izbira med 10-15 pro-
grami: od enodnevnih seminarjev, predavanj oz. delavnic do ve¢dnevnih »taborove;
organizirani pa so tudi redna tedenska vadba in druge oblike gibanja, te¢aji plesa
(samba), delovna ali rehabilitacijska terapija, masaza — ali zgolj neformalna sre¢anja
v drustvenih prostorih v Ljubljani ali v regijskih centrih.

Relativno dobro sta obiskani vodna masaza in telovadba v bazenu, ki sta
organizirani v Ljubljani (Atlantis), Strunjanu, Smarjeskih toplicah (Krka), Zre¢ah
(Terme), Novi Gorici in Kranju/Kamniku (Terme Snovik). Priljubljeno je tudi
druZenje ob glasbi in plesu, saj ritmi¢no gibanje pozitivno vpliva na pocutje bolni-
kov. Drustvo sodeluje z ve¢ fizioterapevti, ki pomagajo tako tistim, ki jih je bolezen
gibalno ze zelo omejila, kot tudi tak$nim, ki zmorejo ve¢ gibanja ter vadbe. Povecuje
se zanimanje za védeno telovadbo, nordijsko hojo, celo za jogo in taici.

97



Druzba mozganske oz. nevrodegenerativne bolezni, tudi parkinsonizem, e vedno
pojmuje kot sramotne, zato svojci bolnike, ki so pogosto starejsi ljudje s $e drugimi
zdravstvenimi teZavami, najveckrat tudi z demenco, in se sami tezko odpravijo k
zdravniku, nekako skrivajo. Zdravljenje $e posebej ovirajo izredno dolge ¢akalne
dobe. V taksnih pogojih je toliko bolj dobrodosla in pomembna vloga drustva, ki
nudi bolnikom in tistim, ki vsakodnevno skrbijo zanje, nekaksno zatocisce ali prvo
pomo¢. V drustvu lahko najdejo informacije, nasvet ali vsaj spodbudno besedo ko-
legov, ki jih pestijo podobne tezave, izvedo ime strokovnjaka za doloden simptom,
véasih celo srecajo nevrologa ali parkinsonsko sestro.

Financiranje drustva

Udelezenci za programe, ki jih pripravi drustvo, praviloma ne nosijo stroskov ali pa
je njihov delez le simboli¢en. Glavni vir finan¢nih sredstev za delovanje drustva je
drZavna Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij (FIHO),
katere sponzorji so Drzavna loterija in drugi organizatorji iger na sreco. Drustvo
vsako leto kandidira s standardnimi in novimi programi, ki morajo biti strokovno
utemeljeni. Za potrjene programe Fundacija prispeva dobro polovico vseh sredstev
— pod pogojem, da drustvo s ¢lanarinami in drugimi oblikami prispevkov uporabni-
kov oz. ¢lanov zbere vsaj 20 % vsch potrebnih finan¢nih sredstev, razlika pa se krije
z donacijami razli¢nih institucij ter posebnimi zbiralnimi akcijami.

Najuspesnejsi in najbolj obiskan program

V Trepetliki so ponosni, da so v zadnjih $tirih letih uspeli pripraviti in izpopolniti
poseben program, za katerega velja zelo veliko zanimanje in ga tako udelezenci

kot strokovnjaki visoko cenijo. Gre za Stiridnevno sre¢anje bolnikov in njihovih
skrbnikov, ki se na »taboru« zberejo z namenom, da bi si v pogovoru z drugimi
parkinsoniki izmenjali izku$nje, zaupali tezave in uspehe v vsakodnevni borbi s PB
ter se seznanili z nekaterimi strokovnjaki z razli¢nih podrodij, ki sodelujejo pri zdra-
vljenju te bolezni. Ob spodbudi bolnika ali skrbnika iz vodstva drustva, ki skupaj

s sestro, specializirano za parkinsonizem, vodi in moderira posamezne razprave,
udeleZenci postavljajo vprasanja, opisujejo svoje izkusnje, se udijo raznih sprostitve-
nih tehnik in gibanja ter spoznavajo nove metode laj$anja tegob ter upocasnjevanja
osnovne bolezni. Skratka, s sodelovanjem v »znanem« okolju, in to brez posebnih
¢asovnih omejitev in nepotrebnih poslusalcev, udelezenci dobivajo odgovore na
mnogo vprasanj in bogatijo spoznanja o vzrokih, nastanku, oblikah in moZnostih
zdravljenja parkinsonizma. Poudarek je na dejavnem sodelovanju vseh udelezencev,
kar vsekakor dobro vpliva na njihovo razpoloZenje, in na spodbujanju pozitivne
miselnosti, ki je ob uspe$ni metodi zdravljenja bolnikova osnova za dolgo in kar se
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da kakovostno Zivljenje s parkinsonovo boleznijo.

Posebnost »tabora« je, da se, lo¢eno od bolnikov, med seboj srecajo tudi skrbniki.
Tudi oni Zelijo slisati izkusnje drugih, saj za svoje tezko delo potrebujejo navodila,
kako ravnati z oskrbovancem, ko ni ne zdravnika ne sestre — to pa je ve¢ kot 99

% casa. Pobudnica in dusa »taborov« je Lidija Ocepek, za parkinsonovo bolezen
specializirana sestra. Dvakrat na leto zbere od 8 do 10 strokovnjakov, ki so ude-
leZencem na voljo tudi za kraj$e individualne nasvete. Program se odvija nedale¢

od Nove Gorice v manj$em druzinskem hotelu — v prijazni vasici Lokve, ki lezi na
900 metrih nadmorske visine. Nekatere aktivnosti lahko potekajo celo na prostem,
npr. joga, nordijska hoja in druge oblike rekreacije ter vaje s fizioterapevtom, prav
tako likovne in glasbene delavnice. Posebno zanimivost predstavlja vsakodnevni
jedilnik, ki ga predpise strokovnjak za prehrano, upostevaje omejitve, ki veljajo za
parkinsonike. Sef kuhinje pripravlja jedi enkratne oblike in odli¢nega okusa, tako da
marsikateri udelezenec $ele tu spozna, da dieta za parkinsonika ne pomeni zgolj du-
cat nezacinjenih jedi brez beljakovin, ampak so moznosti bistveno vecje. Ob vecerih
se udelezenci sprostijo ob razli¢nih druzabnih aktivnostih, ki jih pripravijo ali sami
ali gostje iz okolice. Ankete ob zaklju¢ku taborov vedno znova potrjujejo navdusenje
udeleZencev in primernost programa, kar potrjujejo tudi leto vnaprej rezervirana
mesta za skupino do 34 udelezencev.

Primera partnerskih projektov

Delavnica o demenci

Nevrodegenerativne bolezni, $e zlasti PB, pogosto spremlja demenca. Pravih zdravil
zanjo $e ni, lahko pa blazimo njen potek. Kljub velikemu $tevilu bolnikov, ki pa

$e naradca, v Sloveniji sistemati¢ne nevroloske obravnave oz. zdravljenja demence
prakti¢no ni. Trepetlika in Spomindica — slovensko zdruzenje za pomo¢ pri demen-
ci — sta zato sami pripravili enodnevne delavnice pod naslovom »IzobraZevanje in
podpora starejsih bolnikov z nevrodegenerativnimi motnjami moZzganov in njihovih
svojcev«. Namenoma so bile izbrane razli¢ne lokacije, in to v regijah, kjer drustvi
nimata veliko ¢lanov. Odziv je bil neverjeten, saj se je na Stirih srecanjih zbralo kar
356 udelezencev. To prica o velikem zanimanju za temo, s katero se zdravstveni
sistem v drZavi s pretezno javnim zdravstvom uradno sploh ne ukvarja in ne krije
stroskov bolezni. Res je, da so organizatorji v promocijo vlozili kar nekaj sredstev

— in tako jim je uspelo angazirati blizu 20 strokovnjakov iz razli¢nih institucij v
Sloveniji. Njihovi prispevki so bili Ze pred srecanji objavljeni v posebni izdaji glasila
Trepetlika (vsak ¢lan dobi izvod vsakokratne izdaje). Namen srecanj je bil spodbu-
diti uradne institucije, da bi vsaj del odgovornosti pri obravnavi demence prevzele v
svoje roke. Na zaklju¢nem srecanju so nekateri vodilni ljudje iz pristojnih socialnih
in zdravstvenih institucij obljubili svojo podporo.
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Lobiranje

Drugi projekt, pri katerem je drustvo odigralo zelo pomembno vlogo, sovpada s
sprejetjem Zakona o pravicah pacientov in je bil izveden v ¢asu, ko je vselitev v
novo, sicer ze dokoncano zgradbo Nevroloske klinike v Ljubljani zamujala ze ve¢
kot dve leti. V tem ¢asu so se ¢akalne dobe za paciente podaljale na vec kot 12
mesecev. Zamujala je uvedba ¢rpalk z duodopo, ponovno je Sel v pozabo nadrt za
usposabljanje nevrokirurgov za globinsko mozgansko stimulacijo (GMS), metodo,
ki jo ponuja marsikatera evropska klinika. Vodstvi klinike in UKC sta se ukvarjali

z zapleti glede imenovanja predstojnika klinike, ob tem je zamujala dobava novih
zdravil, zamrznjene so bile nove zaposlitve, vodilni strokovnjaki so bili prerazporeje-
ni na povsem neprimerna mesta itd. Trepetlika je z dvema slovenskima zdruzenjema
bolnikov — za multiplo sklerozo in za epilepsijo — nastopila enotno, odlo¢no in z
argumenti. Poslana so bila pisma in opravljeni razgovori z vodstvi klinik in uni-
verzitetnih centrov v Ljubljani in Mariboru. O izredno slabem stanju in kr$enju
pravic pacientov so porocali ministru za zdravje in njegovim sodelavcem. Javnost so
obvescali preko medijev. Nadrtno in vztrajno lobiranje treh drustev pacientov je ob
podpori strokovnih sluzb naposled dalo rezultate. Sanacija je, eprav pocasi, stekla.

Informativna dejavnost

Drustvo ima tudi svojo spletno stran www.trepetlika.si, ki prinasa razne informa-
cije, napoveduje drustvene programe ter opozarja na vire/naslove zanimivih gradiv
domacih ali tujih avtorjev. V letu 2009 so s pomodjo rednega sponzorja izdali 2000
izvodov kakovostnega »Priro¢nika o parkinsonovi bolezni«, v katerem 16 domacih
avtorjev na 100 stranch na poljuden nadin in z razli¢nih zornih kotov obravnava
problematiko bolezni. Izdali so dve $tevilki biltena Trepetlika s Stevilnimi zanimivi-
mi prispevki ¢lanov in natisnili Ze peto pesnisko zbirko obolelega ¢lana Trepetlike.

Mednarodno sodelovanje

Trepetlika deluje tudi na mednarodnem podrocju. Kot ¢lanica Evropskega zdru-
zenja za parkinsonovo bolezen (EPDA) ima dostop do $tevilnih virov, ki prinasajo
nove moznosti zdravljenja bolezni, informacije o novih zdravilih in metodah za
laj$anje vsakodnevnega Zivljenja parkinsonikov. Predstavniki se redno se udelezujejo
letne konference EPDE, kjer priznani strokovnjaki iz Evrope in ZDA obravnavajo
oziroma predstavijo najaktualnej$e teme. Na vsakokratni skupscini zdruzenja si
udeleZenci izmenjajo izkusnje in spregovorijo o uspehih svojega delovanja ter stopnji
zadovoljevanja potreb bolnikov in njihovih skrbnikov. Seveda Trepetlika daje tudi
pobude in predloge za delovanje tega mednarodnega zdruZenja, ki na podrocju
bolezni mozganov igra pomembno vlogo. Slovenski predstavniki se vsako leto ude-
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leZijo tudi nekaterih drugih skrbno izbranih mednarodnih sre¢anj in o tem porocajo
v drustvu. Pri seznanjanju z razvojem in raziskovalnimi izsledki ¢lanom Trepetlike
pomagajo priznani domaci nevrologi specialisti. V lanskem letu so bili predstavniki
Trepetlike prisotni na kakovostnem seminarju za zdravnike specialiste iz nordijskih
drzav: v uvodnem delu so Zivljenje s parkinsonovo boleznijo predstavili bolnik

in skrbnici (Zena in hdi) iz Slovenije. Studentka medicine in &anica Trepetlike je
uspesno sodelovala na delavnici zdravstvenih Sol v Tur¢iji. Nadaljevanje tovrstne
mednarodne delavnice bo letos v Sloveniji — organizirali jo bosta Medicinska fakul-
teta Univerze v Ljubljani in Trepetlika. Predstavniki Trepetlike so se udelezili tudi
svetovnega kongresa v Miamiju in konferenc v Parizu ter Firencah.

Publikacija »Zivljenje s parkinsonovo
boleznijo« in program osvescanja

Trepetlika je v sodelovanju z EPDO in z njeno podporo izdala tudi pri¢ujoco
publikacijo »Zivljenje s parkinsonovo boleznijo«, ki s Prilogo o razmerah v Sloveniji
predstavlja osnovo za program osves¢anja javnosti, predvsem pa tistih posamezni-
kov in institucij, ki so v zvezi s to boleznijo pristojni za vzpostavitev in vzdrzevanje
ustrezne zdravstvene in socialne sluzbe, in to na drzavni ravni. O $e vedno neureje-
nem in neustreznem stanju glede zdravljenja parkinsonove bolezni bodo porocali na
posebnih tiskovnih konferencah. Za nosilce odlocitev (4. ¢lane parlamenta in vlade,
vodje in sodelavce javnih institucij in zdravstvenih ustanov ter druge odgovorne na
tem podrodju) bodo organizirali javne okrogle mize in predstavitve. Aktivnosti se
bodo v glavnem odvijale okoli 11. aprila, svetovovnega dneva parkinsonikov, in v
maju ter juniju, ko bomo praznovali 20-letnico delovanja Trepetlike.

Slovenija je uspesna mlada drzava, zato je lahko ponosna na dosezeno stopnjo
razvoja, uporabo evropske valute in druge uspehe pri vklju¢evanju v EU, ne sme pa
prezreti, da je za trajnejsi uspeh, ki pomeni vi§ji BDP in s tem tudi dvig Zivljenjske-
ga standarda, potrebno zagotoviti tudi ustrezne razmere v Solstvu, znanosti, kulturi
in (predvsem) v zdravstvu. To pomeni, da mora razvijati bolj$o organiziranost zdra-
vstva, kjer zdravljenje nevrodegenerativnih bolezni trenutno predstavlja eno najbolj
zapostavljenih podrocij. Medtem ko v evropskih drzavah ved kot tretjino (35 %)
skupnih odhodkov iz zdravstvene blagajne namenijo boleznim nevroloskega izvora,
v Sloveniji ta delez ne doseze niti 10 %. Zaradi staranja prebivalstva in sprememb v
zivljenjskem slogu se v Sloveniji strmo povecuje $tevilo ljudi s tezavami, izvirajo¢imi
iz nevrodegenerativnih motenj. Nadaljnje zanemarjanje potrebe po vedjem Stevilu
strokovnjakov in zamujanje pri reorganizaciji zdravljenja parkinsonove in drugih
ekstrapiramidnih bolezni bosta drzavo stala nekajkrat ve¢, kot bi znagali stroski pri
postopnem povecevanju zmogljivosti aliob takojsnji sanaciji zdravstvenega sistema.
Seveda pa je potrebno zaceti ukrepati takoj zdaj!
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